[ -

f;L o A
Escola Superior ~
de Enfermagem/

_—

de Lisboa

Mestrado em Enfermagem

Area de Especializacio em
Enfermagem Médico-Cirurgica
Area Especifica de Intervencio em Enfermagem
Oncoldgica

Relatorio de Estagio

Promocao da vertente do Cancer Patient Advocacy nos
cuidados de enfermagem

Marta Maria Horta e Costa Ravara Bello Seabra Ferreira

Lisboa ’
2017

‘




- |
! L DY A
Escola Superior ~
de Enfermagem__-//
_—

de Lisboa

Mestrado em Enfermagem

Area de Especializacio em
Enfermagem Médico-Cirurgica
Area Especifica de Intervencdo em Enfermagem
Oncoldgica

Relatorio de Estagio

Promocao da vertente do Cancer Patient Advocacy nos
cuidados de enfermagem

Marta Maria Horta e Costa Ravara Bello Seabra Ferreira

Orientador: Professora Doutora Maria Alexandra Pinto Santos da
Costa

Lisboa J

2017

Né&o contempla as correces resultantes da discussao publica






LISTA DE SIGLAS E ABREVIATURAS

ASCO
ccc
CCP
CDE
CPA
CPAe
DGS
FDA
HDO
IPOLFG
JQI
LPCC

LPCC - NRC
LPCC - NRN
LPCC — NRS

MDT
MovApLar
MH
MVV
NCCN
OE
OMS
PA

PAe
PNDO
PRO
uiCcC
UPO
RCCEE

RCEESCP
SNS

SR
uiC

American Society of Clinical Oncology

Centro Clinico Champalimaud

Cuidados Centrados na Pessoa

Cdédigo Deontoldgico do Enfermeiro

Cancer Patient Advocacy

Cancer Patient Advocate

Direcao Geral de Saude

Food and Drug Administration

Hospital de Dia Oncolégico

Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa, Francisco Gentil
Joint Quality Initiative

Liga Portuguesa Contra Cancro

Liga Portuguesa Contra Cancro — Nucleo Regional do Centro
Liga Portuguesa Contra Cancro — Nucleo Regional do Norte

Liga Portuguesa Contra Cancro — Nucleo Regional do Sul
Multidisciplinar

Movimento de Apoio a Laringectomizados

Mama Help

Movimento Vencer e Viver

National Comprehensive Cancer Network

Ordem dos Enfermeiros

Organizacdo Mundial de Saude

Patient Advocacy

Patient Advocate

Programa Nacional para as Doencgas Oncoldgicas
Patient Reported Outcomes

Union for International Cancer Control

Unidade de Psico-Oncologia

Regulamento das Competéncias Comuns do
Especialista

Regulamento das Competéncias Especificas do Enfermeiro
Especialista em Enfermagem em Pessoa em Situagdo Crénica e
Paliativa

Servi¢o Nacional de Saude

Scoping Review

Unidade de Investigacao Clinica

Enfermeiro



RESUMO

O Cancer Patient Advocacy (CPA) relaciona-se com a defesa da pessoa com
doenca oncoldgica, abrangendo conceitos como apoiar e suportar a pessoa, informar e
promover a sua autonomia na tomada de decisdo, prestar cuidados centrados na
pessoa (CCP). A nivel europeu defende-se que o CPA, como meio para reduzir o
impacto negativo da doenca oncologica, deve ser promovido pelas organizacbes de
saude. O Hospital de Dia do Centro Clinico Champalimaud ndo possui uma estratégia
nem objetivos para a pratica do CPA nos cuidados de enfermagem, o que se pode
constituir como um obstaculo na melhoria da qualidade dos cuidados. Assim, estabeleci
como finalidade para este trabalho desenvolver competéncias na promogédo de uma
cultura organizacional impulsionadora do CPA, através de um relatério de avaliacdo da
pratica do mesmo nos cuidados de enfermagem deste servico. Foi utilizada a
metodologia de projeto, desenvolvida em dois locais de estagio que assumem na sua
missdo defender e a apoiar a pessoa com doenca oncoldgica e um terceiro que revelou
0 proposito de promover o CPA, na equipa de enfermagem. A scoping review permitiu
mapear a literatura existente acerca da operacionalizacdo do conceito em enfermagem,
sustentando a aplicagdo de um questionario & equipa acerca do significado que lhe
atribuem e discusséo dos resultados. A realizagédo do relatorio de analise concretizou-se
com base no Guia da UICC. Conclui-se que a promo¢ao do CPA numa equipa de
enfermagem deve passar pela formacdo acerca do conceito e de uma estrutura que
impulsione a sua operacionaliza¢cdo, monitorizacdo e avaliacdo, com base nos CCP.
Nos cuidados de enfermagem em que se entreviu como um CPAe, para fazer face as
reais necessidades de saude da pessoa, identificou-se a importancia de possuir
conhecimento técnico-cientifico adequado, de considerar os valores, ideais e projeto de
vida da pessoa, de refletir sobre a pratica entre pares e ainda de ter em conta as

competéncias de cada enfermeiro na gestao dos cuidados diarios.

Palavras-Chave: defesa da pessoa com doenca oncologica, enfermagem em oncologia,

cuidados de enfermagem



ABSTRACT

In the nursing field, Cancer Patient Advocacy (CPA) covers concepts such as
support the person, inform and promote empowerment in decision making. At a
European level, the CPA is seen as a way to reduce the burden of cancer and health
organizations should develop strategies to promote the CPA in the health care. Thus, the
objective to develop skills in the promotion of an organizational culture driving the CPA
was established, through a report that analyzes the interventions as cancer patient
advocates in the nursing care of an Oncology Day Hospital. A project methodology was
used, developed in two traineeships that took the Cancer Patient Advocacy as their
mission, and a third one that revealed the purpose of promoting the CPA in the nursing
team. A scoping review allowed mapping the literature about the nursing interventions as
cancer patient advocates, supporting a questionnaire about the meaning the team
attributes to the CPA and subsequent discussion of the results. The report was carried
out on the basis of this discussion and on the Guide created by the Union for
International Cancer Control, to be considered by the organizations as they design their
own cancer advocacy initiatives. It is concluded that a promotion of the CPA in a nursing
team must undergo education on the concept and should have a structure that drives its
operation through activities aimed at professionals and patients that monitors and
evaluates it taking into account the person-centered care. In the nursing care in which it
was considered an intervention as a Cancer Patient Advocate, in order to face the
person's real health needs, a value is identified to possess adequate technical and
scientific knowledge, to consider the values, ideas and life project of the person,
reflect on a practice among peers and also the need to consider each nurse's

competences in the management of daily care.

Keywords: patient advocacy; oncology nursing; nursing care.
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INTRODUCAO

O presente relatério refere-se a implementacdo de um projeto de
intervencdo inserido no Curso de Mestrado em Enfermagem na Area de
Especializagdo em Enfermagem Médico-Cirdrgica, Area Especifica de Intervencéo
em Enfermagem Oncologica que se desenvolveu em 18 semanas, entre 27-09-
2016 e 16-02-2017, em 2 associacdes de apoio e defesa a pessoa com doenca
oncoldgica e em 1 instituicdo de saude que tem por missdo prestar cuidados
especializados para a prevencéao, diagnostico e tratamento da doenca oncoldgica.
Serdo mencionados pelos seus nomes, com autorizacdo das respetivas direcoes.
O titulo do projeto € a promoc¢do do CPA nos cuidados de enfermagem. Face ao
mesmo, e com base no modelo de desenvolvimento de competéncias de Benner
(2001) considero que me encontro no patamar de enfermeiro proficiente, pela
capacidade em identificar a necessidade de mudanca numa determinada situagéo,
reconhecer e implementar respostas competentes e demonstrar confianca
crescente nas capacidades e conhecimento desenvolvidos. Com este projeto
pretendo alcancar o patamar de enfermeiro perito, dominando intuitivamente a
necessidade de apoio e defesa da pessoa com doenca oncoldgica, indo ao
encontro das suas necessidades e promovendo uma cultura organizacional focada
em prestar CCP.

Ao enfermeiro especialista, que tem conhecimento aprofundado num
dominio especifico de enfermagem, sdo requeridas competéncias comuns que lhe
conferem responsabilidade profissional, ética e legal, capacidade para melhorar a
qualidade dos cuidados de forma continua e para desenvolver aprendizagens
profissionais (OE, 2010). Sdo também esperadas competéncias especificas a cada
especialidade, que neste projeto importam as relativas ao enfermeiro especialista
em pessoa em situacdo cronica e paliativa (OE, 2011), para uma adequagdo dos
cuidados as necessidades de saude da pessoa com doencga oncolbgica. Assim,
tendo por base também os objetivos curriculares da ESEL nesta area de
intervencgdo, as recomendacdes da EONS (2013) e os descritores de Dublin para o
2° ciclo de Bolonha (JQI, 2004), intento desenvolver competéncias para agir como
um CPA, reconhecendo a cultura organizacional como fator facilitador a uma
prestacdo de cuidados de enfermagem que defenda e apoie a pessoa com doenca
oncologica, sugerindo uma estratégia de melhoria que respeite os direitos e

otimize as respostas dadas.



Como previsto, a incidéncia de novos casos de tumores malignos esta a
aumentar, com um consequente aumento no numero de enfermeiros a prestar
cuidados em oncologia; ha meios de diagnostico e tratamentos mais exigentes,
qgue impdem a necessidade das pessoas tomarem decisfes complexas e, por tal,
possuem maiores necessidades de informacdo (Dean, 2014; DGS, 2016). A
combinacéo destes fatores salienta a importancia de uma pratica de cuidados que
acomode as novas solicitacdes. A doenca oncologica tem um marcado impacto
nas pessoas e sociedade (DGS, 2007), com implicacdes ao nivel da saude, social,
econdémico e dos direitos humanos (UICC, 2014). Sabemos que perante o
diagnostico da doenca oncoldgica, a pessoa passa por um processo de aceitacao,
lida com o ajustamento de recursos econdémicos, enfrenta efeitos adversos dos
tratamentos, encara o afastamento dos amigos, lida por vezes com a perda de
emprego, aceita a penalizacdo na reforma, ajusta rotinas diarias consigo e com a
familia, vive o sofrimento (Canteiro, 2015) e outros que se poderiam nomear. Tal
especificidade, aliada a vulnerabilidade associada a doenca e a complexidade
(relacionada com acessibilidade, articulacdo de varias valéncias) crescente dos
servicos de saude publicos e privados disponiveis para lhe fazer face, bem como
0s enquadramentos legislativos decorrentes dos varios intervenientes no SNS,
estdo na base da importancia que a defesa da pessoa com doenca oncoldgica tem
vindo a ganhar na prestacdo de cuidados (LPCC, 2017). Esta defesa define-se
como CPA, sem ainda possuir uma traducdo Unica para a lingua portuguesa,
abrange conceitos como apoiar e suportar a pessoa, familia e comunidade,
informar, promover a tomada de decisdo, CCP, o empowerment’, ndo sendo por
isso uma novidade na sua esséncia, mas uma novidade no modo como podemos
organizar e operacionalizar a prestacdo de cuidados de saude em oncologia
(LPCC, 2015). Internacionalmente, o CPA é visto como fundamental para alcancar
0os objetivos da Declaragdo Mundial contra o Cancro 2013 (ultima versao
produzida), como 0 processo estratégico, que se baseia na evidéncia, para
influenciar todos os envolvidos nos cuidados de salde nesta area de intervencao,
com o objetivo de diminuir o peso da doencga oncologica (UICC, 2014). Em
Portugal, a LPCC é pioneira na promocéo do CPA, com a organizacdo em 2015 da

| Conferéncia Internacional — Cancer Patient Advocacy. Pretende esclarecer o seu

! Significa dar ao outro poder e autoridade, podendo ser considerado sinénimo de habilitar —
ato de tornar alguém capaz de fazer algo, e sindnimo de intitular — ato de dar a alguém o direito
de fazer algo (Cabete, 2012). O termo na lingua inglesa abarca ambos os significados, que se
relacionam com o PA.
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significado, discutir formas de o operacionalizar nas instituices de salude e no seio
das diversas profissdes que prestam cuidados a pessoa com doenca oncoldgica.
Em 2016, o 2° Congresso de Sobreviventes de Cancro, organizado pela LPCC-
NRS, colocou novamente a tonica no CPA.

O conceito de PA em enfermagem teve origem na década de 1970,
incentivado pela luta para a protecdo dos direitos das pessoas com doenca
(Hanks, 2008) e pela mudanca cultural que sublinhou a pessoa como foco central
dos cuidados (Hewitt, 2002), assumindo o seu poder na tomada de decisao.
Revivendo Florence Nightingale, que agia no sentido de preservar os interesses e
bem-estar dos soldados feridos, pode-se argumentar que a acdo do enfermeiro
como defensor existe desde entdo (Agom, Chidinma, Nweze, & Onwe, 2015). Em
1973, o ICN inclui o PA no cédigo de ética da profissdo, enfatizando a necessidade
do respeito pelos direitos, valores e ideais da pessoa e familia, bem como da
defesa pela equidade e justica social na alocagao de recursos e na acessibilidade
ao sistema de saude (Rajalin & Kilpi, 2004). Desde entdo, o enfermeiro como
defensor do doente € considerado um ideal ético (Patton, Zalon, & Ludwick, 2015),
sendo que as suas acdes devem basear-se nos direitos humanos da pessoa, na
auto-determinacédo e dignidade, com vista ao empowerment (Eklund, Jossebo,
Bojo, Larsson, & Petzall, 2014). Também o CDE é produzido a luz da defesa dos
direitos humanos, sendo explicito que do direito a vida e a qualidade de vida é
dever do enfermeiro participar nos esforgos profissionais para as estimar, tal como
€ do direito a autodeterminacdo que o enfermeiro tem o dever de informar e
esclarecer (OE, 2015). Paralelamente, a Carta dos Direitos do Doente pretende
reforcar a autonomia do doente, considerando-o como figura central no sistema de
saude, salvaguardando o direito a informacéo, a escolha, ao consentimento ou a
recusa (Lei n° 15/2014 de 21 de margo, 2014).

Historicamente, o PA como intervencdo de enfermagem tem estado
associado a atividades como ensinar, informar e suportar os doentes (Chafrey,
Rhea, Shannon, & Spencer, 1998); proteger e cuidar atendendo ao todo da pessoa
(Foley, Minick, & Kee, 2002); desenvolver uma relacdo terapéutica e o
empowerment (Lindahl & Sandman, 1998). Das necessidades de clarificar a sua
operacionalizagcdo surgiram 3 modelos: Curtin (1979), Gadow (1980) e Konhke
(1982) (Bu & Wu, 2008). O modelo de Curtin defende que os enfermeiros agem
em defesa da pessoa, devido a um sentimento de humanidade comum. O modelo
de Gadow baseia-se no direito da pessoa a autodeterminacdo, sendo papel do
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enfermeiro ajuda-la a exercer esse direito. J& o0 modelo de Konhke é mais prético,
determinando que é dever do enfermeiro informar a pessoa e, posteriormente
suportar na tomada de decisdo e no direito que a pessoa tem em fazé-lo (Bu &
Wu, 2008). Recentemente, o modelo de Hanks (2005) considera que a pessoa
esta protegida do ambiente externo por uma esfera semipermeavel criada pela
defesa do enfermeiro, permitindo que, por um lado, a pessoa atue em sua propria
defesa sempre que tenha condicfes fisicas e emocionais para tal, e, por outro,
exige que o enfermeiro atue em defesa da pessoa quando esta nao for capaz de o
fazer por si. Ja Bu e Jezewski (2007) desenvolveram uma teoria de médio-alcance
que identifica 3 propriedades do conceito de PA: proteger a autonomia da pessoa;
agir em sua defesa; promover a justica social nos cuidados de saude. Quanto a
perspetiva dos doentes, o PAe foi visto como o enfermeiro que age para além de
uma boa prestacdo de cuidados, mas cuida de forma excecional (Leino-Kilpi &
Salatera, 2006). De facto, o PA envolve mais do que assistir a pessoa na sua
tomada de decisdo, j4 que ajuda as pessoas a terem um pensamento critico e a
refletirem sobre as alternativas que possuem antes de tomarem uma deciséo,
sendo para tal necesséario terem conhecimento sobre as consequéncias dos
planos de tratamentos propostos e as associadas a renuncia a determinadas
alternativas (Agom et al, 2015).

Apesar de nenhum destes autores esclarecer o contexto clinico, sabemos
que diferentes contextos determinam ac¢0des diversas do enfermeiro PAe (Bu & Wu,
2008). As atitudes dos enfermeiros como PAe tém vindo a ser estudadas ao nivel
dos cuidados prestados nos servicos de internamento médicos (Barlem, Lunardi,
Barlem, Ramos, Figueira, & Fornari, 2015; Abbaszadeh, Borhani, & Motamed-
Jahromi, 2013); na especialidade médico-cirargica (Hanks, 2008, 2010); nos
cuidados de enfermagem na presenca de dor (Rajalin, Kilpi, Suominen, & Puukka,
2008; Rajalin, Kilpi, Salantera, & Suominen, 2006); na defesa da seguranca da
pessoa (Choi, Cheung, & Pang, 2014); nos cuidados em fim de vida (Seal, 2007;
Ware, Bruckenthal, Davis, & Von, 2011).

Com a realizagéo de uma scoping review (SR) procurei mapear a literatura
existente sobre o CPA nos cuidados de enfermagem, com o objetivo de melhorar a
compreensdo da evidéncia atual acerca da acdo dos enfermeiros como CPA. A
opcéo por este tipo de revisdo deveu-se ao fato de ser o método adequado a
obtencdo de uma compreensédo profunda sobre os dados encontrados e o modo
como estdo relacionados entre si (Ribeiro, 2014). Os objetivos, critérios de
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inclusdo e métodos escolhidos foram definidos e documentados previamente num
protocolo (Apéndice 1), tendo por base o manual The Joanna Briggs Institute
(2015) para a SR. A questao da revisao foi “Quais as intervencdes de enfermagem
para a defesa e o apoio da pessoa com doenca oncoldgica, que tém sido
reportadas pelos enfermeiros e pelas préprias pessoas?”, construida segundo a
mnemonica “PCC” (Populacéo, Conceito, Contexto), na qual P - Pessoas em idade
adulta (com idade igual ou superior a 19 anos, pessoas com doenca oncoldgica; C
- Defesa e apoio da pessoa com doencga oncoldgica, C - Cuidados de saude em
situacdo de doenca oncologica em ambulatorio, internamento, cuidados
continuados. Na estratégia de pesquisa tomada foram considerados textos
publicados e ndo publicados, datados entre 2005 e 2016, em full text e em
portugés ou inglés. Foram 8 artigos, cujos resultados foram organizados em
quadro. Em seguida, as intervengdes foram organizadas por tipo de intervencéo
para criacdo de um mapa que identifica 0 nUmero de artigos que menciona cada
tipo de intervencéo, de forma a facilitar a discussdo dos mesmos.

Os resultados da SR realizada confirmam que o enfermeiro tem
responsabilidade como CPAe, como se tem vindo a explicitar e em concordancia
com um estudo que avaliou o papel do enfermeiro especialista na prestacédo de
cuidados a pessoa com doenca oncoldgica, onde a aplicacdo de um questionario a
116 profissionais de saude revelou que 39% concordaram fortemente que o
enfermeiro tem a responsabilidde como CPA, sendo que apenas 15% discordam
totalmente (Cowman et al., 2010). Nos resultados da SR tal reflete-se na relacao
enfermeiro-doente, mas também na equipa multidisciplinar e na articulacdo da
instituicdo de saude em causa com 0s recursos na comunidade.

O tipo de intervengdo “salvaguardar a continuidade dos cuidados” no
ambito da equipa MDT, através da analise dos planos de cuidados e da promocéao
de parcerias entre a pessoa com doenca oncolégica e profissionais de saude, foi o
mais mencionado na SR, em 6 artigos. Este papel é relevado tendo em conta que
os cuidados em oncologia exigem trabalho em equipa MDT, no qual é fundamental
o enfermeiro como CPA agir como figura de contacto entre a equipa e a pessoa,
através de um aconselhamento clinico especializado, da troca de informacdes
sobre a pessoa e fornecimento de recomendagles significativas para a
continuidade dos cuidados, da participacdo nos encontros sobre as tematicas
especificas a cada tipo de tumor, e da garantia de que os tempos de diagndstico e
tratamento s&o consistentes com as metas estabelecidas a esse respeito (Borras,
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2014). Para outros, € claro que a continuidade dos cuidados € da responsabilidade
do enfermeiro especialista, como meio para alcancar a qualidade dos cuidados.
Como defensor da pessoa, o enfermeiro ndo sO participa na equipa MDT como
deve avaliar, sinalizar e encaminhar para recursos da comunidade e ajuda
especializada; realizar follow-ups telefonicos; planear, reavaliar e documentar para
assegurar a continuidade dos cuidados, sendo esssencial competéncias de
comunicacdo e que tenha uma vasta rede de contactos adequada as
especificidades da doenca (Cowman, et al., 2010; Sheldon, Harris, & Arcieri,
2012). Devem-lhe ser reconhecidas competéncias de lideranca para organizar,
coordenar, avaliar e ajustar o plano de cuidados ao longo da trajetdria da doenca
(EONS, 2013, 2015).

O tipo de intervengcado “promover a autonomia da pessoa com doenca
oncoldgica na tomada de decisdo” foi mencionada em 4 artigos (Corish, 2005; Bu
& Wu, 2007; Negarandeh R. , Oskuie, Ahmadi, & Nikvravesh, 2008; Rajalin & Kilpi,
2011) também considerado como objetivo do CPA para que a pessoa seja capaz
de responder as suas necessidades de saude (Gomes, 2015). A qualidade nos
cuidados de enfermagem imp&e o CPA, pois exige que o foco seja a concretizagéo
do projeto de vida da pessoa (OE, 2001). Como tal, é primordial conhecer os seus
interesses, considera-la parceira de cuidados, atenuando-se, neste respeito pela
autonomia, qualquer relacdo assimeétrica de poder (Cabete, 2012). Falamos assim
de empowerment, ja que o enfermeiro da poder a pessoa, capaz de continuar a
viver o seu projeto de vida (Bento, 2015). Justifica-se entdo, que ao enfermeiro
especialista em situacdo crénica e paliativa seja exigida capacidade para suportar
e fortalecer os recursos pessoais e pontos fortes da pessoa, facilitando a tomada
de deciséo e a realizacdo dos objetivos, e de acordo com as suas necessidades
de saude, bem como a de incentivar ativamente os doentes e seus familiares a
serem parceiros na avaliagdo, no planeamento e na execucdo de cuidados
holisticos em consonancia com os seus desejos e preferéncias (OE, 2011).

Os tipos de intervencgao “respeitar, valorizar e incentivar a expresséao das
preferéncias e opinides” , “avaliar necessidades de informacéo”; “educar e informar
sobre a doenga, implicagdes, tratamentos, e os recursos disponiveis” e “conhecer,
referenciar e encaminhar para recursos na comunidade” foram mencionados cada
um em 4 artigos, que sao seguidamente discutidos a luz da operacionalizacéo do
CPA sugerido por Rajalin e Kilpi (2011). Para estes autores, CPA surge como um
processo interativo no qual é prestado o cuidado efetivo que o doente necessita e
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atento as suas preferéncias. Na base estda que o doente deve ser envolvido no
processo de tomada de decisdo em toda a trajetoria da doenca e que a promocao
deste envolvimento € da responsabilidade do enfermeiro. Para tal, sé&o
desenvolvidas atividades de analise, aconselhamento e de resposta. Nas primeiras
contempla-se a analise das preferéncias e necessidades da pessoa, as quais
associo os tipos de intervengcao “respeitar, valorizar e incentivar a expressao das
preferéncias e opinides” e “avaliar as necessidades de informagao”, ja que os
valores e preferéncias da pessoa, bem como a informacgéao que detém orientam as
suas decisdes (Gomes, 2015). Ao enfermeiro interessa que haja conformidade na
decisdo e, por tal, torna-se essencial: i) perceber se a pessoa quer receber a
informacdo; ii) assegurar que a pessoa tem a informacdo necessaria para tomar
decisdo, ou se sabe onde e como obté-la; iii) analisar em que medida
consideramos que a pessoa deve receber a informacao, tendo a consciéncia que
outros envolvidos podem nao querer que a pessoa seja informada (Gomes, 2015).

Seguem-se as atividades de aconselhamento que relaciono com “educar e
informar sobre a doenca, implicagbes, tratamentos, e os recursos disponiveis”.
Estas abarcam a orientacdo sobre os cuidados a prestar, que se traduzem na
educacdo do doente e familia acerca dos tratamentos planeados e alternativas,
dos riscos e beneficios associados e respetiva avaliacdo, sobre os efeitos
adversos aos tratamentos e como lidar com estes e 0s sintomas da doenca
(Rajalin e Kilpi, 2011)., ressalvando o que esta reguladado pelo CDE na éarea
especifica da responsabilidade da enfermagem. Incluem também a coordenacédo
dessa mesma educacdo, promover o0 consentimento informado, assegurar a
comunicacao entre profissionais e entre estes e os doentes - através de sessdes
de esclarecimento, conferéncias (Rajalin & Kilpi, 2011). Assim, através de uma
educacdo baseada no fornecimento de informacdo e especifica as necessidades
reveladas, o enfermeiro apoia e suporta a pessoa para que possa decidir de forma
coerente e esclarecida, encontrando respostas para as suas necessidades de
saude.

Finalmente, o enfermeiro nas atividades de resposta representa as
necessidades da pessoa, conhece e mobiliza recursos (na comunidade, as
organizacdes ndo governamentais, as associacoes de doentes, a legislacdo) que
ajudam a ultrapassar barreiras aos cuidados - financeiras, de transporte, culturais
(Rajalin & Kilpi, 2011) e outras consequéncias fisicas, emocionais e sociais da
doenca oncolégica (Printz, 2015). Assim “conhecer, referenciar e encaminhar para

14



recursos na comunidade” assemelha-se as atividades de resposta por ajudar as
pessoas a utilizar recursos e a assegurar que recebem os cuidados de saude que
necessitam. Estas intervencdes presumem também que o enfermeiro assegure
qgue o cuidado prestado é MDT, ja analisado anteriormente, e que sensibilize para
as desigualdades na saude exigindo os direitos do doente (Rajalin & Kilpi, 2011;
Pederson & Hack, 2010; Swanson & Lisa, 2010). S&o ainda descritas atividades
gue passam pelo trabalho em parceria com grupos e associacdes de defesa do
doente (Agom et al, 2015; Choi, 2015).

Com base no exposto, ndo restam duvidas que o CPA séo os CCP (Vieira,
2015), sendo o modelo de cuidados que medeia o CPA nas equipas de
enfermagem. Os CCP déao resposta as necessidades, perspetivas e preferéncias
da pessoa, assegurando que sdo o0s seus valores que guiam as decisdes clinicas
e gque estas sao tomadas consciente e verdadeiramente informadas (McCormack
et al., 2011; Lopes, 2015; Vieira, 2015). Assim, a prestacao de cuidados assegura
cuidados holisticos, exigindo o desenvolvimento de uma relacdo terapéutica,
baseada na parceria (McCormack & McCance, 2006).

N&o obstante os CCP poderem ser prestados diariamente, nem sempre ha
a consciéncia plena de que é isso que se esta a fazer. Na logica do CPA, nédo é
suficiente que os CCP dependam da motivacao de cada profissional (que também
é fundamental), mas uma opcédo da instituicdo como um todo, que se preocupa em
avaliar os CCP, pois a partir do momento em que se investiga e mede a
centralidade da pessoa na prestacao de cuidados, € possivel desenvolver este
processo nas instituicbes de saude (Miguel, 2015; Vieira, 2015). Os CCP quando
avaliados convenientemente garantem qualidade, pois resultam em melhores
resultados clinicos e institucionais, maior satisfacdo dos clientes, menos custos e
influéncia positiva nos profissionais de saude (Miguel, 2015). Em oncologia, esta
validado um conjunto de 100 indicadores, organizados por 8 dominios
(acessibilidade, continuidade dos cuidados, comunicacao e respeito, envolvimento
da pessoa e familia, informacédo, coordenacdo dos cuidados, apoio fisico, apoio
emocional e psicossocial) para avaliar os CCP, sendo 26 deles passiveis de
contribuir para a melhoria dos cuidados prestados nas instituicdes, aplicar
mudancas, sendo diferenciadores do que se faz entre instituicbes distintas
(Ouwes, et al., 2010). O sistema de medicdo FACT-G, que possui uma versao
portuguesa validada (Cella & Arnold, 2005) mede o bem-estar fisico,
social/familiar, emocional e funcional das pessoas com doenga oncoldgica,com
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versdes especificas para cada tipo de cancro (FACIT, par. 2). Poder-se-a4 também
recorrer aos PRO que, através do relato dos préprios doentes sobre o seu estado
de saude, sem interpretacdo das suas respostas por outrém, podem ser obtidos
através de entrevistas, auto-administrados ou uma combinacédo entre ambos (FDA,
2009). Em oncologia, podem avaliar efeitos dos tratamentos, necessidade de
cuidados de apoio, vantagens e desvantagens entre 2 terapias e das novas
terapias, objetivos terapéuticos e a comunicacao na pratica clinica (Ferreira, 2015).

Nos CCP é fundamental ter em conta alguns principios, como o respeito
pelo outro, poder e saber escolher, ter conhecimento, saber informar, que, por sua
vez, se constitui como umas das principais competéncias do CPA (Vieira, 2015).
Para que os enfermeiros atuem como CPAe, imp0e-se a necessidade de formacéo
profissional, que deve incluir a definicho de CPA, ética, direitos e deveres do
doente, comunicacéo e resolucdo de conflitos, e fomentar a aprendizagem entre
pares e a reflexdo sobre a pratica (Hanks, 2010). Promover uma cultura
organizacional que contribua para a defesa do doente relaciona-se com as
melhores praticas de cuidados e uma garantia da qualidade dos mesmos, em que
o0 interesse e 0 bem-estar do doente sao o foco (Choi, 2015). Para além disso, a
cultura organizacional que promove nos profissionais uma atitude defensora do
doente permite que o mesmo se concentre nas especificidades de cada uma das
etapas da doenca (Retkin, Antoniadis, Pepitone, & Duval, 2013). Na base do PA
estdo as mudancas que sdo necessarias para os doentes, que, por sua vez, guiam
as mudancas que sdo necessarias na pratica profissional (Wolf, 2012).

A minha preocupacdo pela tematica surgiu numa conversa com a
enfermeira coordenadora do HDO do CCC, apés a propria ter tido conhecimento
da conferéncia realizada pela LPCC em 2015. A minha curiosidade levou-me a
uma breve pesquisa bibliografica, com a qual percebi que o CPA pressupde que
as instituicbes de saude e organizagbes de doentes definam objetivos para agir
como CPAe, que, por sua vez, se reflitam no modo como os seus profissionais
agem diariamente para a sua concretizacao. Ao partilhar esta descoberta com a
enfermeira coordenadora, fui desafiada a encontrar forma de o HDO responder a
esta emergente necessidade de atuacdo. Este desafio associou-se ao projeto de
intervengdo do curso de mestrado e especializagéo, considerando a oportunidade
de desenvolver um projeto que contribuisse para a qualidade dos cuidados na
minha organizagéo. O projeto foi orientado pela questdo a partir da qual a SR foi
realizada, atras ja mencionada. Defini como objetivos gerais: identificar as diversas
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areas do apoio e da defesa da pessoa com doenca oncoldgica, promovidas,
defendidas e disponibilizadas por uma associagédo cultural e de servico social;
adquirir competéncias para defender a pessoa com doenca oncologica e sua
familia; analisar a pratica de Cancer Patient Advocacy na equipa de enfermagem
do HDO do CCC.

No CCC sao prestados cuidados de enfermagem em regime de
internamento e ambulatério, sendo os enfermeiros testemunhas diarias das
necessidades da pessoa com doencga oncoldgica, que se revelam no decorrer da
relacdo terapéutica. A presenca constante e frequente junto da pessoa permite ao
enfermeiro conhecer e defender os seus interesses e bem-estar (Choi, 2015). Mas
estardo os enfermeiros cientes da sua intervencdo como CPAe? Que significado
lhe atribuem? Permaneciam outras questdes: que orientacdes internacionais
existem para as instituicbes que querem concretizar a sua acdo como CPAe? O
que falta no HDO? Na procura de respostas, planeei os estagios para analisar
como uma organizacao se pode organizar para agir como CPAe. No decorrer das
atividades, tomei conhecimento do trabalho que a UICC tem realizado na
promocado do CPA, como estratégia para diminuir o impacto negativo que a doenca
oncoldgica tem ao nivel mundial, tendo desenvolvido um guia para as auxiliar a
definir objetivos concretos e orientar a sua agdo. Com base neste guia, propus-me
a desenvolver um relatério de andlise da pratica do CPA nos cuidados de
enfermagem do HDO.

Face ao exposto, este projeto torna-se pertinente. O relatério produzido
tem por base a necessidade de uma cultura organizacional impulsionadora da
acdo dos profissionais como CPAe, pois é conseguida em ambientes que a
encorajem e que geram ferramentas para que aconteca (Patton, Zalon, & Ludwick,
2015). Ira promover a acédo do enfemeiro como CPAe, que se pode traduzir numa
experiéncia positiva e enriguecedora para a pessoa, ja que intenta melhorar as
suas condi¢cdes de vida, amplamente afetadas pela doenca, através da procura,
interpretacdo e transmisséo de informagao e de conhecimentos, para a resolugéo
dos problemas (Vieira, 2015) que enfrenta ou venha a enfrentar. O projeto, ao
defender o CPA, sugerindo uma estratégia de atuacdo, tem beneficios para a
pessoa com doenca oncoldgica - a protecdo dos seus direitos, justica, valores e
autonomia; a opcao pela tomada de deciséo informada e melhoria da qualidade de

vida. Para a enfermagem, contribui para a autonomia, proficiéncia, visibilidade e
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valorizacdo; o aumento da satisfacdo profissional, confianca e autoestima,
vantagens diretas do CPA na profissédo (Agom, Agom, Nweze, & Onwe, 2015).

O presente relatério € iniciado por esta Intoducdo, que contempla a sua
natureza e ambito, o quadro conceptual e filosofia da pratica de cuidados que
sustentou o projeto, apresentando ainda os objetivos gerais e esclarece o contexto
em que o mesmo foi desenvolvido. Seguidamente, as tarefas desenvolvidas em
cada local de estagio sdo apresentadas em detalhe, por ordem cronoldgica,
discutindo os resultados obtidos em confronto com a evidéncia cientifica existente,
0s objetivos especificos definidos e as competéncias que me propus desenvolver.
Por fim, é feita uma avaliacdo dos pontos fortes e fracos do percurso realizado,
refletindo sobre a contribuicAo do projeto para a melhoia da qualidade dos
cuidados de enfermagem e ainda a conclusdo na qual também sdo tecidas

consideracdes para trabalho futuro.
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1. EXECUC}AO DAS TAREFAS PREVISTAS

Para o desenvolvimento de competéncias de enfermeiro especialista, na
componente pratica do projeto, fundamentei-me no perfii de RCCEE, da OE
(2010); no RCEESCP da OE (2011), e no perfil de competéncias do enfermeiro
especialista em oncologia da EONS (2013). Tracei como objetivo geral o
desenvolvimento de competéncias cientificas, técnicas e relacionais para a defesa
da pessoa com doenca oncoldgica ao longo de toda a trajetéria da doenca. Escolhi
como campos de estagio: a LPCC — NRS e o MH, apreciando o contributo que a
sua especificidade poderia trazer para a concretizagdo no desenvolvimento das
competéncias que pretendia adquirir. O terceiro local de estagio foi o CCC, para
operacionalizar o projeto. Para cada estagio estabeleci um objetivo geral que
decompus em objetivos especificos, associados a competéncias, bem como
planeadas as atividades necessarias para a concretizacdo dos mesmos.

Para um conhecimento integral e estruturado de ambas as institui¢oes,
LPCC — NRS e MH, bem como para promover uma analise critica sobre o modo
como ambas apoiam e defendem a pessoa com doenca oncoldgica, optei por
organizar a informacdo recolhida em quadros, com elementos de estrutura
(condicdes sobre as quais a missao e os objetivos sdo alcancados, isto €, o
servico é prestado), processo (atividades que constituem os servigos prestados
pelos profissionais e outros contributos para o cumprimento da missao) e resultado
(mudancas, desejaveis e indesejaveis, na pessoa, que podem ser atribuidas aos

cuidados de saude), baseados no modelo da qualidade de Donabedian (2003).

1.1 Ensino Clinico na Liga Portuguesa Contra o Cancro — Nucleo Regional
Sul

O estagio na LPCC — NRS decorreu entre 24 de setembro e 21 de outubro
de 2016, num total de presencas em 12 dias, com adicional participacdo no 2°
Congresso Nacional de Sobreviventes de Cancro, organizado pela LPCC — NRC,
nos dias 11 e 12 de novembro 2016, perfazendo 116 horas. Delineei como objetivo
geral: identificar as diversas areas do apoio e da defesa da pessoa com doenca
oncoldgica, promovidas e disponibilizadas pela LPCC — NRS. O projeto e o plano
de estadgio (Apéndice II) com as competéncias a desenvolver, objetivos e
atividades, foram apresentados ao orientador, colaboradora da LPCC, que assume
fungdes de consultoria na LPCC-NRS
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1 - Identificar a missao, estrutura organizativa e funcional da LPCC e LPCC — NRS

O primeiro dia de estagio coincidiu com a participagdo no dia de formacao
para voluntarios da LPCC — NRS, como convidada. Tive a oportunidade de assistir
a uma apresentacao formal da LPCC — NRS, cujas notas de campo e material de
suporte informativo fornecido trouxeram contributos para a identificagdo da sua
resposta organizacional para a defesa da pessoa com doenca oncoldgica.
Posteriormente, guiada pela orientadora de estagio, realizei uma visita a sede da
LPCC — NRS, seguida de uma reunido entre ambas com aplicacdo de guido de
entrevista estruturada (Apéndice Ill). A LPCC surgiu aliada ao aumento da
incidéncia e prevaléncia da doenca oncoldgica e dos progressos ao nivel dos
cuidados médicos prestados as pessoas com esta doenca. A data de 4 de abril de
1941, por iniciativa do Prof. Dr. Francisco Gentil, & fundada legalmente a LPCC,
assente nos principios da humanizacao e solidariedade, cuja atividade comecou
por colmatar as caréncias do Estado no financiamento do tratamento da doenca
oncoldgica, através da angariacdo de fundos. Com o passar dos anos, 0S recursos
financeiros da LPCC passaram a ser utilizados em iniciativas centradas na
prevencdo do cancro e promocao da saude. A LPCC é uma Associacao Cultural e
de Servigo Social, declarada de utilidade publica (LPCC, 2012), que, para tal, tem
COMO requisitos necessarios:

“desenvolverem, sem fins lucrativos, a sua interven¢éo em favor da comunidade em

areas de relevo social, tais como a promoc¢éo da cidadania e os direitos humanos, a

educacéo, a cultura e a ciéncia (...) a promocao da salde ou do bem-estar fisico, a

protecdo da saude, a prevengao e controlo da doenga (...) estarem regularmente

constituidas e regerem-se por estatutos elaborados em conformidade com a lei; (...)
possuirem os meios humanos e materiais adequados ao cumprimento dos objetivos
estatutarios; ndo exercerem a sua atividade, de forma exclusiva, em beneficio dos

interesses privados, quer dos proprios associados, quer dos fundadores, conforme os

casos.”
In: Secretaria Geral da Presidéncia do Conselho de Ministros,

http://www.sg.pcm.gov.pt/pessoas-coletivas-de-utilidade-publica/faq.aspx

A LPCC assume como missdo ser uma entidade de referéncia ao nivel
nacional no apoio e defesa da pessoa com doenca oncoldgica e sua familia, na
promocdo da saude, na prevencdo do cancro e no estimulo a formacédo e
investigacdo em oncologia. Possui como objetivos: a) divulgar informacao sobre o

cancro e promover a educacao para a saude; b) contribuir para o apoio social e a
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humanizacdo da assisténcia ao doente oncolégico, em todas as fases da doenca;
C) cooperar com as instituicbes envolvidas na area da oncologia; d) estimular e
apoiar a formacdo e a investigagdo em oncologia; e) estabelecer e manter
relacbes com instituicbes congéneres nacionais e estrangeiras; f) desenvolver
estruturas para as prevencgfes primdria e secundaria, tratamento e reabilitacdo,
isoladamente ou em colaboracdo com outras entidades; g) defender os direitos
das pessoas sobreviventes da doenca oncoldgica. Do ponto de Vvista
organizacional, é constituida por uma Assembleia Geral Nacional, uma Direcao
Nacional e pelo Conselho Fiscal Nacional, sendo os membros dos 6rgdos sociais
voluntérios. Por sua vez, subdivide-se em nucleos regionais (Norte, Centro, Sul,
Madeira e Acores), através dos quais exerce a sua atividade. A Direcao Nacional
assume funcdes executivas, de definicdo de estratégia e o plano de ac¢ao nacional.
Quanto ao financiamento, sdo fontes de receitas: peditério nacional (principal
fonte), donativos individuais e/ou institucionais, consignacdo do IRS, legados por
testamento e quotas dos membros s6cios e iniciativas regionais.

Quanto as relagbes nacionais, o permanente foco na detecédo precoce da
doenca oncoldgica e a crescente preocupacdo em centralizar 0s recursos na
atencdo a pessoa com doenca oncolégica e sua familia, permitiu o
desenvolvimento do programa de rastreio de cancro de mama, que abrange quase
todo territério nacional (78 concelhos da regido centro, bem como os distritos de
Beja, Braga, Braganca, Evora, Portalegre, Santarém, Viana do Castelo e Vila Real,
a maioria dos concelhos do distrito do Porto, os concelhos de Azambuja, Alcacer
do Sal, Sines, Grandola e Santiago do Cacém), e é dirigido as mulheres entre os
45 e 69 anos, inscritas nas Unidade de Saude para realizar uma mamografia. O
rastreio da doenca oncoldgica, medida ao nivel da preven¢do secundaria, permite
a detecdo precoce da doenca e, consequentemente, a opgao por tratamentos
menos complexos e mais efetivos, associados a uma menor ocorréncia de efeitos
adversos e comorbilidades, resultando numa melhor qualidade de vida (Mahon,
2015). A LPCC tem contribuido para tais beneficios de forma notéria, com a
realizacdo de mais de 3 milhdes de mamografias de rastreio e encaminhamento
para diagnostico e tratamento de mais de 16.000 mulheres. Em Portugal, o rastreio
oncoldgico surge no ambito do PNDO (DGS, 2012) ao nivel do colo do utero,
mama e colon e reto, indo ao encontro do sugerido pela OMS (Holland, Stewart, &
Masseria, 2006). Ao nivel internacional, a LPCC representa a EUROPA DONNA
(organizacdo sem fins lucrativos, cujos membros afiliados séo paises de toda a
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Europa, para promover a consciencializagdo sobre o cancro de mama, prevencao
e tratamento apropriados e financiamento para investigagdo) em Portugal e
colabora com a American Cancer Society (organizagdo americana de voluntariado,
cuja missdo passa pela diminuicdo do impacto do cancro como um problema de
saude major. Financia a investigacdo, promove a partilha do conhecimento sobre a
doenca oncolégica entre profissionais, apoia a pessoa com doenca oncolégica,
promove a prevencdo) no International Relay for Life (Um dia pela vida) —
programa para educar, informar e esclarecer a comunidade acerca do cancro.

Especificamente sobre a LPCC — NRS, esta tem sede localizada em
Lisboa. A LPCC - NRS é constituida pela Assembleia Geral, uma Direcdo Regional
e um Concelho Fiscal, cujos membros exercem as suas funcdes em regime
voluntario e possuem formacdes diversas (médicos, engenheiros, enfermeiros,
professores, etc.). Adicionalmente tem 76 colaboradores, dos quais 1 diretor e os
restantes divididos pelas &reas de intervencdo: prevencdo primaria (35),
prevencdo secundaria (2), apoio ao doente oncoldgico (3), investigacdo (1) e
formacdao profissional, imagem (2), secretariado (4), estafeta (1). Conta ainda com
o compromisso de leigos voluntarios, que participam nas diversas atividades,
apoiando no cumprimento da sua missdao. A LPCC — NRS possui autonomia
técnica, administrativa e financeira para adequacédo da sua acao as caracteristicas
proprias da zona geografica. Gere a criacdo e regulamentacdo de grupos de apoio,
delegacdes e movimentos entreajuda, possui articulagdo com os hospitais como:
IPOLFG, Hospital Garcia de Horta, Hospital Distrital de Santarém, Centro
Hospitalar Médio Tejo, E.P.E., Unidade de Abrantes, Hospital Distrital de Beja,
Hispital Distrital de Portalegre e Hospital Evora.

Paralelamente aos objetivos da LPCC, a LPCC — NRS atua ao nivel da
prevencdo primaria, da investigagdo e formacdo em oncologia, da prevencao
secundaria e no apoio a pessoa com cancro e sua familia. Ao nivel do apoio a
pessoa com cancro e sua familia, tem o0s servicos: voluntariado hospitalar;
movimentos de entreajuda; apoio juridico; linha cancro (servico nacional); psico-
oncologia; apoio social, que serdo abordados em mais pormenor no objetivo
especifico seguinte deste local de estagio. A Direcao da LPCC — NRS relne
mensalmente, para definir o seu plano de intervencédo especifico, acompanhar e
avaliar as atividades em desenvolvimento, dar parecer sobre novos projetos,
deliberar sobre a criagcdo e gestdo de novas delegacbes, grupos de apoio e
movimentos de entreajuda. Quanto a avaliacdo da acdo da LPCC — NRS, todos os
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programas de atividades e contas sdo aprovados em Assembleia Geral Regional
da LPCC - NRS e, enviados posteriormente para a Assembleia Geral Nacional
para apreciacao.

A identificacéo da informacéo até entdo descrita permitiu-me a realizagéo
de dois organigramas sobre a estrutura da LPCC e a LPCC — NRS, e ainda o
quadro com elementos de estrutura e de processo da LPCC — NRS (Apéndice IV —
quadro 1).

2 - Conhecer os servicos de apoio a pessoa com doenca oncologica e familia da
LPCC — NRS

A identificacdo de todos os servicos de apoio a pessoa com doenca
oncoldgica e sua familia existentes, foi realizada na reunido com orientadora de
estagio e formacgao para voluntérios, ja mencionadas. O organigrama 2 (Apéndice
IV) esclarece o enquadramento dos servicos de apoio na estrutura organizacional
da LPCC — NRS que sé&o: voluntariado hospitalar, apoio social, movimentos de
entre-ajuda (Vencer e Viver, MovApLar, grupo de autoajuda) apoio aos
ostomizados, apoio juridico e UPO. Embora seja um servico nacional (e ndo da
LPCC — NRS), a linha cancro é mencionada neste organigrama, porque foi
considerada para a realizacdo deste estagio. Foram planeadas reunides com o0s
responsaveis de cada um dos servicos, executadas com aplicacdo de guido de
entrevista estruturada (Apéndice Ill). Foi possivel participar nas atividades
desenvolvidas pelo voluntariado hospitalar, pelos movimentos Vencer e Viver e
MovApLar, e pelo apoio aos ostomizados. Paralelamente ao anterior objetivo, com
a informacao recolhida, realizei um quadro com elementos de estrutura e de
processo para cada servigco de apoio.

Desde a sua génese que a LPCC conta com o compromisso e agao de
voluntérios, sem 0s quais 0s objetivos especificos ndo seriam alcancados. A
histéria do voluntariado esta relacionada com a defesa dos direitos humanos
fundamentais — direito a vida a liberdade, a dignidade, bem como ao pleno
desenvolvimento da personalidade de cada pessoa. (Moura & Bacalhau, 2002). A
defesa do voluntariado é garantida pela IAVE que promove o papel fundamental
do voluntariado para a construcdo da sociedade, como meio para alcangar paz,
liberdade, oportunidade, seguranca e justica para todas as pessoas no mundo
(IAVE, 2001). Em Portugal, no ano 1998 é publicada a Lei n°® 71/98 que

regulamenta as bases do enquadramento juridico do voluntariado. Na area da
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oncologia, o voluntariado € uma acédo integrada nas atividades das equipa de
saude, centrada nas necessidades da pessoa com cancro e sua familia, com o
intuito de aumentar o seu bem-estar e melhorar a sua qualidade de vida,
acompanhando nos diferentes momentos da trajetoria da doenga oncolégica com
apoio emocional (Moura & Bacalhau, 2002).

Para se ser voluntario na LPCC — NRS é necessario cumprir com 0S
critérios de admisséo e de formacéao especificos a cada uma das areas (Apéndice
IV — quadro 2), que vao de encontro ao programa de formagao sugerido por Moura
& Bacalhau (2002). Todos os candidatos a voluntarios tém que ter uma entrevista
inicial com a psicologa da LPCC — NRS e cumprir com um periodo de formacéo e
avaliacdo, que pode durar entre 4 a 6 meses. No final, e como simbolo de
pertenca, recebem uma bata que é usada para sua identificacdo e distingdo dos
profissionais de saude. Na LPCC — NRS existem 3 areas de voluntariado, no
ambito do apoio a pessoa com doenca oncologica e familia: o voluntariado
hospitalar; o voluntariado de entreajuda e o voluntariado de competéncia. O
voluntariado hospitalar tem como objetivos: contribuir para a humanizacdo da
assisténcia a pessoa com doenca oncoldgica, melhorar o seu acolhimento e
permanéncia em contexto hospitalar, contribuindo para amenizar o seu sofrimento
e melhorar a qualidade de vida; fornecer apoio emocional, pratico e informativo;
divulgar servicos de apoio da LPCC. Séo diversos os servicos hospitalares do
IPOLFG em que os voluntarios da LPCC — NRS realizam as suas atividades,
contribuindo para a harmonia do contexto. Os voluntarios estabelecem contacto
direto com o doente e com quem o acompanha, oferecendo atencao, informagao,
conforto e esperanga, essenciais a humanizacdo da assisténcia a pessoa com
doenca oncologica e a promocéo de uma atitude positiva face ao cancro. Durante
0 estagio, tive a oportunidade de testemunhar a sua atividade, pela participacédo na
maioria dos servicos (para ver especificidade de cada servigo). O voluntariado de
entreajuda tem com objetivo dar apoio emocional, partilhar conhecimento,
experiéncias, contatos e recursos com a pessoa com doencga oncologica, através
de um testemunho de igual para igual. E uma area constituida por trés servicos
distintos — o movimento Vencer e Viver (Apéndice IV — quadro 3); o movimento
MovApLar (Apéndice IV — quadro 4) e o grupo de autoajuda para familiares de
pessoas com cancro (Apéndice IV — quadro 5). O voluntariado por competéncia
pretende transmitir conhecimentos ao servigo das necessidades da comunidade
em geral e dos doentes oncoldgicos, contribuindo com competéncias técnicas e
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habilidades proprias no ambito das atividades ocupacionais. Esta area é
constituida pelo servigo de apoio aos ostomizados (Apéndice IV — quadro 6), UPO
(Apéndice IV — quadro 7), servico de apoio juridico (Apéndice IV — quadro 8) e
linha cancro (Apéndice IV — quadro 9).

3 — Compreender o significado de agir como um Cancer Patient Advocate

Para a realizacdo deste objetivo: reuni com 0s responsaveis dos servicos
de apoio juridico da LPCC — NRS e da linha cancro, atividades ja mencionadas no
objetivo anterior, mas que me deram a conhecer em profundidade os servigcos que,
entre outras, assumem a funcdo de auxiliar as pessoas no exercicio dos seus
direitos em saude; realizei uma SR (Apéndice ), decretoria para a compreensao
do ambito da intervencdo do enfermeiro especialista como CPA, e que foi
integrada na Introducdo deste relatorio; e participei no 2° Congresso Nacional de
Sobreviventes de Cancro e no workshop “Direito e cancro”, determinantes para
conhecer as fontes de informacao existentes sobre os direitos essenciais e sociais
da pessoa com doenga oncoldgica, bem como os recursos que a LPCC possui
para ajudar as pessoas a usufruirem destes mesmos direitos.

Tais atividades contribuiram para o desenvolvimento da minha opinido
critica sobre o modo como a LPCC — NRS age como um CPA. A LPCC assume-se
como associagcado que atua em defesa da pessoa com doenca oncoldgica, aos trés
niveis de prevencdo e realca que cabe aos grupos de apoio de doentes, aos
profissionais de saude e as associacdes agir como CPA. Para a LPCC, esta
defesa decorre do conceito de CPA que tem e que foi apresentado no congresso
como o paradigma emergente nos cuidados de saude em oncologia, sendo que o
termo advocacy refere-se a apoio, defesa, pessoa que apoia, protetor ou defensor
(Oliveira, 2015), e a operacionalizacdo do PA aos atos de informar e apoiar as
pessoas para que possam tomar as melhores decisdes por elas proprias (Kohnke,
1980). Tais definicbes vdo de encontro as explicitadas por outras associacdes
internacionais, por exemplo, a NCCN (par.1), a ASCO (par.l) e a EUROPA
DONNA (par.1), para as quais o CPA trabalha no sentido de melhorar a qualidade
de vida das pessoas com doenca oncoldgica, através de apoio ao doente; da
sensibilizacdo da comunidade para o cancro; da promocdo da investigacédo; da
melhoria da qualidade dos cuidados de saude; da abordagem a questbes
legislativas e regulamentares que afetam os cuidados e a investigacdo; da

educacdo sobre o cancro e do fornecimento de informacdo atualizada aos
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profissionais e pessoas com cancro. Paralelamente, a Declaragdo Mundial contra
o Cancro 2013, apela a alianca entre investigadores, profissionais de saude,
doentes e governos para alcancarmos a diminuicdo da sobrecarga associada a
doenca oncolégica, ao nivel das sociedades e dos individuos (UICC, 2013). O ja
mencionado guia criado pela UICC, pode também ser uma ferramenta a utilizar por
instituicdbes como a LPCC.

Através da divulgacdo de informacdo, pelo seu website e por folhetos a
LPCC contribui para a literacia no diagnéstico e tratamento do cancro, com a
consciéncia de que esta contribuicdo seria melhorada com a criacdo de grupos de
trabalho com pessoas com cancro. Na minha visdo, seria favoravel desenvolver
uma politica de revisdo periodica dos folhetos e uma articulacdo com as
instituicdbes de saude com quem colabora, de forma a evitar repeticdes das
tematicas abordadas nos mesmos, garantir rigor e evitar fornecimento de
informacdo contraditéria. Tal justifica-se ainda mais se tivermos em conta que
estar informado promove a tomada de decisdo, na medida em que melhora o
conhecimento dos doentes, ajudando-os a compreender a doenca, suas
consequéncias, as opcoOes terapéuticas que lhes sdo propostas e ainda reduz os
custos dos cuidados, quando sdo bem concebidos (Casado, 2015). Do mesmo
modo, a iliteracia das pessoas com cancro conduz a uma comunicacao ineficaz
com os profissionais, levando a intervengfes desnecessarias e a falta de adesédo
aos tratamentos propostos (Koay, Schofield, & Jefford, 2012). Também a Linha
Cancro coopera para a divulgacdo da informacdo, através de um servigo via
telefone, atendido por psicologos e enfermeiros que auxiliam na aquisicdo de
informacg&o sobre os recursos de salude e de apoio existentes na area geogréfica
de residéncia, relativos a hospitais de referéncia e grupos de apoio, mas também
sobre os direitos gerais da pessoa com cancro. Tendo em conta que em Portugal,
em 2010 foram diagnosticados 46724 novos casos de pessoas com cancro (RON,
2016), ndo sera um servico com pouca adesdo por parte dos cidadaos
portugueses (média de 6 chamadas\dia)? S&o diversas as associacdes
internacionais que também disponibilizam este apoio por telefone, como por
exemplo a Macmillan Cancer Support (enfermeiros) e a Cancer Hope Network
(voluntérios), pelo que seria interessante conhecé-las e avaliar como potenciar a
linha cancro, na sua divulgacéo e otimizag&o dos recursos envolvidos.

O apoio emocional dado pelos movimentos de entreajuda e voluntariado
hospitalar é tido como CPA, por coadjuvar na humanizacdo da assisténcia a
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pessoa com doenca oncolégica em todas as fases da trajetdria da doenca e,
consequentemente, na melhoria da qualidade dos cuidados prestados (Oliveira,
2015). A partilha de experiéncia entre pares nos movimentos entreajuda estimula a
divulgacao da informacgéo, do conhecimento, de contactos e de recursos, ajudando
na capacitacdo da pessoa com doenca oncolégica (Elshamy, 2015). O programa
de integracdo e formacdo dos voluntarios serve para o desenvolvimento de
competéncias relacionais e do conhecimento sobre a doenca oncoldgica,
promovendo a qualidade dos cuidados através de uma atuacdo atenta as
necessidades, desejos e valores expressados pelas pessoas a quem dao apoio. O
mesmo acontece com a UPO que age como CPA, uma vez que, pelo apoio
psicoldgico, promove uma adaptacao ajustada a situacdo de crise e protege a
autonomia da pessoa com doenca oncolégica (Bu & Jezewski, 2007). Na
entrevista realizada a coordenadora da UPO, foi referido: a ajuda no
esclarecimento individual sobre o significado da doenca; a identificacdo de
estratégias para a reestruturacdo necessaria da vida, sem deixar de parte o
processo de desenvolvimento pessoal e a promogdo da comunicacdo entre a
pessoa que tém a doenca e os profissionais de salde ou 0s seus
familiares/amigos.

Quanto ao apoio juridico, é a atividade primordial na defesa dos direitos
(essenciais - comuns a todas as pessoas com doencga, e sociais - especificos do
cancro) da pessoa, com o intuito de esclarecer quais os direitos que a pessoa tem
e auxiliar no seu exercicio. Tendo sido criado em 2016, encontra-se ainda a definir
objetivos especificos e o nivel de envolvimento e de acompanhamento dos
voluntarios nos processos individuais de cada pessoa que solicite ajuda.

No workshop intitulado “Direito e cancro”, foi dado a conhecer a unidade
de apoio juridico (UAJ) da LPCC — NRC. Iniciada em 2013 numa parceria com 0
Centro de Direito Biomédico de Coimbra, tem como pilar o conceito de CPA,
particularmente a defesa dos direitos, a promoc¢éo da autonomia, 0 empowerment
e a representacdo da pessoa com doenca oncologica. Foram apresentados trés
casos praticos (uma descriminacdo por doenca pela entidade empregadora que
resultou em despedimento; um atestado de incapacidade reavaliado inferior a
60%, resultante na inacessibilidade a alguns beneficios de IRS; uma recusa de
apoio no transporte) que demonstraram as dificuldades que a pessoa com doenca
oncologica pode ter no exercicio dos seus direitos, dada a complexidade da
legislacao, a dificil interpretacdo da mesma, as altera¢des constantes, na maioria
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das vezes, nao identificadas pelos leigos, levando ao ndo exercicio desses
mesmos direitos (LPCC, 2017). Nao é raro o conhecimento que a pessoa com
cancro tem acerca dos seus direitos decorrer essencialmente da informacao
disponivel nos media, folhetos, da partilha entre pares, e menos dos profissionais
de saude. Uma das formas de melhorar este conhecimento passa pela realizacao
de sessdes e campanhas educativas, interligando a comunidade, universidades,
profissionais, organizacdes e associacoes de doentes (Sonobe, Buetto, & Zago,
2011). Como explicitado na analise dos resultados da SC realizada, ao nivel do
tipo de intervencdo “conhecer, referenciar e encaminhar para recursos na
comunidade”, os enfermeiros que trabalham nas instituicbes de saude devem ser
parceiros nestas iniciativas, pois através do esclarecimento e na mobilizacdo de
recursos, sao atores essenciais na resolucdo da lacuna existente entre a lei e 0
que € praticado pelos servicos de saude, bem como entre a lei e o conhecimento
da pessoa. (Sonobe, Buetto, & Zago, 2011). A meu ver, tal poderia ser adicionado
aos projetos nacionais/regionais da LPCC, aproveitando as parcerias ja instituidas,
quer com o Gabinete de Direito Bioético de Coimbra, quer com 0s voluntarios de
competéncias do servico de apoio juridico do NRS, bem como incluir a tematica no
programa de formacé&o dos voluntarios da LPCC.

Ndo obstante, sobre a divulgacdo e esclarecimento desta informacao, é
importante ainda salientar o contributo dos técnicos da “Linha Cancro”; a iniciativa
da realizacédo deste workshop; a inclusdo de uma conferéncia sobre “direitos dos
sobreviventes de cancro” no congresso; a criagdo do guia “Direitos gerais do
doente oncologico” (ultima versao de 2017), recurso que deveria ser utilizado por
todas as instituicbes que cuidam e apoiam a pessoa com cancro, reforcando a
necessidade da LPCC, enquanto associacdo, trabalhar em parceria com as
instituicdes de saude, publicas e privadas. Retomando o workshop, da discusséo
dos casos praticos, sobressaiu ainda a importancia da influéncia da LPCC junto da
provedoria da justica, no ajustamento das leis as particularidades das
necessidades da pessoa com doenca oncoldgica, agindo em nome de todas as
pessoas que tém a doenca e seus familiares/cuidadores, e, como tal, como CPA.
De fato, o caracter de CPA das organizagdes como a LPCC, que representa todas
as pessoas com doenca oncoldgica, engloba agir para influenciar a politica,
promovendo a alteracédo da legislacdo e a mudanca de atitudes (Britz, 2015).

Considero que atingi os objetivos propostos a este estagio, tendo
contribuido para o desenvolvimento das competéncias “promove um ambiente
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fisico, psicossocial, cultural e espiritual gerador de seguranca e protecdo dos
individuos”, “avalia a qualidade dos cuidados nas vertentes de estrutura, processo
e resultado” e “promove a protegdo dos direitos humanos” (OE, 2010, pp. 5-7).
Atendendo aos descritores de Dublin para o 2° ciclo de estudos de Bolonha (JQI,
2004), avalio também que durante este estagio desenvolvi competéncias ao nivel
do descritor “conhecimento e capacidade de compreensao” Em especial através
da realizacdo da SR desenvolvi e aprofundei 0 meu conhecimento, constituindo
uma base para o desenvolvimento e aplicacdo desse conhecimento através da

investigacao.

1.2 Ensino Clinico no Mama Help

O segundo momento de estagio realizou-se na sede do centro MH,
localizada no Porto, de 24 a 28 de outubro 2016 e na extensao de Lisboa, de 2 a
23 de novembro 2016, num total de 140 horas. O objetivo geral deste estagio foi
desenvolver competéncias para defender a pessoa com doencga oncoldgica e sua
familia. O projeto e o plano de estagio (Apéndice V), com as competéncias a

desenvolver, objetivos e atividades, foram apresentados ao orientador.

1 - Identificar a misséo, estrutura organizativa e funcional do Mama Help

O CPA requer a existéncia de uma cultural organizacional promotora da
defesa do doente, na qual sdo geradas ferramentas para que tal acontecga (Patton,
Zalon, & Ludwick, 2015). Com esta premissa, foi evidente, a necessidade da
repeticdo deste objetivo especifico, para conhecer o modo como as associagoes,
como o MH, que se definem como CPA, se organizam do ponto de vista estrutural,
funcional e humano, com vista ao cumprimento desta sua missdo e como geram
tais ferramentas. O estagio teve inicio na sede do MH por ser a extensao que esta
em funcionamento ha mais tempo (2011), cujo espaco € exclusivo para sua
utilizacdo. Em Lisboa, no ano 2014 iniciaram-se algumas das atividades e a
extensdo, com oferta de servicos de apoio, abriu no 2 trimestre de 2016, nas
instalagBes da clinica Saude Estrutural (SE), com partilha de espacos, servigos e
de técnicos.

Com a observagédo da dindmica diaria do MH (Apéndice VI) e a consulta
dos estatutos em vigor, organizei a informagao recolhida em quadro, com os
elementos de estrutura, de processo e de resultado (Apéndice VII). Nos estatutos,

o0 MH é definido como uma associacdo sem fins lucrativos e admite como misséo
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primordial a melhoria da qualidade de vida da pessoa com cancro da mama, seus
familiares e amigos, aplicando o conceito da medicina integrativa complementar?
(CIM). Para tal, assume como objetivos especificos: a) esclarecer sobre as
diversas tematicas associadas ao cancro e mama, tratamento e follow-up; b)
acompanhar a mulher com cancro de mama, seus familiares e amigos com a
disponibilizacdo de servicos ndo médico, baseados nos fundamentos da terapia
convencional e das terapias complementares, ¢) promover e apoiar a investigacao
na area do cancro da mama, com atribuicdo de bolsas de investigacdo. Nos
estatutos estdo também descritos os érgdos sociais do MH; os tipos de socios e
caracteristicas e meios de financiamento. Existe também um regulamento interno,
no qual estdo definidas as regalias dos socios beneficiarios; € descrito o poder
disciplinar da Dire¢éo, o processo eleitoral interno e o funcionamento do Conselho
de Curadores (6rgdo supremo do MH quanto a definicdo da estratégia e atuacéo,
constituido pelos socios fundadores e por personalidades de reconhecido mérito
nos meios cientificos). No quadro realizado, estdo descriminadas as atividades
que o MH realiza, as tematicas associadas, 0s servicos de apoio complementar, 0s
recursos humanos que dispde, os projetos em desenvolvimento, salvaguardando
as diferencas entre MH Porto e MH Lisboa. Este conhecimento integral do MH
também contribuiu para o desenvolvimento do meu pensamento critico
relativamente ao modo como atua como CPA, o qual sera evidente no ponto que

se segue.

2 — Identificar as necessidades de defesa da pessoa com doenga oncoldgica, ao

longo da trajetéria da doenca

Com a contribuicdo do estagio na LPCC — NRS para a compreensdo do
significado de agir como uma CPA, interessava aprimorar 0 meu conhecimento
sobre as necessidades de defesa, apoio e suporte da pessoa com doenca
oncoldgica. Para tal, planeei realizar o acolhimento as pessoas que se dirigissem
pela 12 vez ao MH, com utilizagdo de instrumento de recolha de dados em
utilizacao. No entanto, ndo foi concretizada. Face ao que me foi explicado aguando
da escolha do local de estagio no 2° semestre, entendi que existia uma entrevista

inicial de triagem, para a recolha das necessidades de informacéo, de suporte e de

2 CIM: integra a medicina complementar e alternativa com a medicina dita convencional, que se
foca na pessoa como um todo, baseia-se na evidéncia e recorre a todas as abordagens
terapéuticas apropriadas e profissionais de salde para alcancar saude e a cura (AIHM, par 1)
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servicos complementares, o que ndo se verifica na pratica. Na maioria das vezes,
as pessoas que se dirigem ao MH pela 12 vez ja tomaram uma deciséo acerca dos
servicos a que pretendem ter acesso e marcam a 12 consulta, ndo sendo
necessario uma indicagcdo ou prescricdo médica (exceto para a fisioterapia).
Assim, e mantendo o objetivo, vali-me dos registos administrativos para recolher o
namero de consultas e tratamentos realizados para cada servico complementar,
entre 1 janeiro e 30 de setembro 2016. Com a andlise destes dados pretendia
conhecer quais 0s servicos mais requeridos (como expressdo das suas
necessidades e preferéncias) e quais os recursos da comunidade que a mulher
com cancro de mama procura, em complementaridade aos tratamentos que
realiza, ja que do enfermeiro que age como CPA sdo esperadas atividades de
andlise e de resposta (Rajalin & Kilpi, 2011), analisadas na SR. Ainda como
atividade de analise, recolhi dos registos administrativos os assuntos das sessdes
informativas, no Porto e em Lisboa, durante o ano de 2015, com o intuito de saber
quais as tematicas mais abordadas e as que tiveram maior numero de
participantes, assumindo o contributo que tal me daria acerca das necessidades
de informacédo da mulher com cancro de mama. O acesso aos dados foi autorizado
pela Diregcdo do MH (apresentados no apéndice VIII).

Os dados que obtive acerca do numero de atendimentos dos servigcos
complementares do MH Porto foram organizados em tabela, excluindo os sobre o
exercicio fisico dirigido, uma vez que a medida é feita pelo nUmero total de alunas
por més. Seguidamente criei um grafico para ilustrar a percentagem de
atendimentos por servico complementar. Nos 2 primeiros trimestres do ano 2016,
foram realizados 1676 atendimentos de Centro de Imagem (62%), 765 de
fisioterapia (28%), 120 de naturopatia, 59 de acupuntura, 41 de reiki, 13 de
nutricdo, 12 de psicologia e 9 de aconselhamento juridico (estes ultimos 6
correspondem a 10%). As aulas de exercicio fisico dirigido tiveram uma média de
22 alunas por més. Quanto as sessOes informativas, optei por uma analise de
conteudo dos assuntos abordados, codificando-os em categorias tematicas
(Bardin, 2009) e, em seguida, organizei a informacéo em tabela e criei 2 graficos:
com o numero de participantes por temas das sessdes informativas; com o numero
de sessdes por temas das sessfes informativas. A tematica com maior numero de
sessoOes realizadas com assuntos da mesma categoria foi “Cancro da mama e a
medicina alternativa® (10 sessbes) e teve um total de 707 participantes; em 2°
lugar foram as tematicas “Cancro da mama — a doenca, os tratamentos e o follow-
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up” (6 sessdes), com um total de 329 participantes; “Alimentagdo” (6 sessdes),
com um total de 303 participantes; “Aspetos psicossociais do cancro de mama” (6
sessbes), com um total de 271 participantes. Seguidamente, a “Alteracdo da
imagem” (4 sessbes), com um total de 151 participantes; “Aspetos legais” (2
sessdes) com um total de 136 participantes; as restantes 3 tematicas (“Ensaios
clinico”, “Internet”, Exercicio fisico”) tiveram entre 60 a 76 participantes por sesséo,
mas também foram realizadas apenas 1 vez. Contudo, e dado que 0s espacos
onde as sessdes sao realizadas possuem um limite de capacidade para 100
pessoas, em Lisboa, e 50, no Porto, posso avaliar que tém sido sessfes muito
participadas. Em seguida, paralelamente a analise dos dados colhidos pretendo
explicitar de que forma a acdo do MH se relaciona com o CPA.

Na verdade, o conceito de medicina integrativa defende um novo modelo de
saude e bem-estar, que combina a medicina convencional com as terapias
complementares baseadas na evidéncia e reafirma a importancia da relacéo
profissional — cliente, tendo em consideracdo a pessoa no seu todo (NG, Boon,
Thompson, & Whitehead, 2016), principio fundamental nos CCP (McCormarck &
McCance, 2006). A abordagem da medicina integrativa na doenca oncolégica
pressupfe a educagdo da pessoa sobre a importancia da alimentacdo e do
exercicio fisico na prevencdo de recidivas da doenca e no controlo de efeitos
adversos aos tratamentos meédicos. Para o controlo da dor, a medicina integrativa
apresenta modalidades manuais (como a osteopatia, a acupuntura, a naturopatia,
0 ioga, o tai chi), um plano nutricional adequado a reducdo da inflamacédo
provocada pela dor; para além de abordar os aspetos psicossociais da dor e o
impacto da mesma na qualidade de vida, bem-estar espiritual (Nanavati, 2016). O
MH, no Porto e em Lisboa, possui profissionais qualificados nestas trés areas —
nutricdo, exercicio fisico e terapia manuais, com experiéncia na area do cancro de
mama.

O Centro de imagem € 0 servico que possui a maior expressao na atividade
do MH Porto (62%). De facto, no cancro da mama, a alteracdo da imagem
corporal, como efeito adverso aos tratamentos médicos realizados, tem um
impacto destrutivo na mulher, afetando as suas atitudes e crengas em relacéo ao
seu corpo (Rezaei, Forouzan, Janbabai, Mahmood, & Zeinab, 2016). Como causa
de distress que afeta a qualidade de vida, torna-se fundamental que o acesso a
informacé&o e o apoio dado face a alteracdo da imagem sejam melhorados (Lewis-
Smith, 2015). O MH, através do centro de imagem, d& a conhecer diferentes
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materiais (vende proteses fixas, amoviveis, de cabelo natural ou sintético, lengos e
turbantes) e formas de os utilizar; vende e auxilia na escolha de proteses
mamarias e soutiens; presta servico de cabeleireiro, de manicura e pedicura,
tentado encontrar os meios adequados ao gosto e desejo da mulher. Da
experiéncia que tive, foi notdvel a abordagem atenta a individualidade de cada
mulher, ajudando-a a lidar com o impacto que a alteracdo na sua aparéncia tem na
sua vida. Relembro que os gabinetes estdo preparados para ser atendida uma
pessoa de cada vez e que os espelhos tém cortinas, para que possam ser
fechadas na altura em que o cabelo é rapado ou quando a cabeleira é retirada
para ser lavada, caso a mulher assim o pretenda. A data para rapar o cabelo e
colocar a cabeleira/turbante € combinada com a cliente tendo em conta o inicio
dos ciclos de quimioterapia e a vontade da cliente em preservar o seu
cabelo/preferir ndo dar conta do inicio da queda. Para agir como PAe a
individualidade de cada pessoa tem que ser reconhecida, colocando-a na forma
como se prestam cuidados (Gomes, 2015), realcando a importancia do CPA ao
nivel da relacdo profissional-cliente. Para além deste trabalho, o0 MH tem o tema
da alteracdo da imagem nas sessdes informativas.

Em 2° lugar estdo os atendimentos de fisioterapia, sendo um servico com
relativa expressdao na atividade diaria do MH (28%), salvaguardando a
necessidade da sua existéncia, em complementaridade aos tratamentos médicos.
Quanto aos restantes servicos complementares, agrupados como “outros” (10%),
comparativamente, o numero de atendimento por servico diminui
consideravelmente, num total de 6 destes “outros”, 4 tiveram um numero de
atendimentos inferior a 50 (reiki, nutricdo, psicologia e apoio juridico). No entanto,
olhando para a sessdes informativas, a tematica “cancro de mama e a medicina
complementar” (cujos assuntos abordaram o beneficio destes servigos nomeados
“outros”, no tratamento e acompanhamento da mulher com cancro de mama) foi a
mais frequente, tendo sido realizadas 10 sessbes, com um total de 707
participantes. Esta participacdo revela um interesse elevado pela temética, que
podera resultar numa utilizacdo futura mais frequente destes servicos. O namero
baixo dos atendimentos pode, por sua vez, estar relacionado com o facto de ainda
existirem falhas de comunicacdo entre a medicina convencional e a medicina
integrativa, com a falta de conhecimento dos profissionais de saude sobre os
beneficios da CIM no tratamento da doenga oncologica, com um acesso dificil a
evidéncia disponivel e fidedigna (Witt & Cardoso, 2016).
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A presidente do MH n&o restam duvidas que o empowerment da mulher
com cancro de mama, atravées da informagcdo para o aumento do seu
conhecimento, é fundamental para ultrapassar a doenca (Cardoso, 2016), o que se
relaciona diretamente com o PA, enquanto estratégia dos CCP para a ajudar a
tomar decisbes (Choi S. , 2015). Na minha perspetiva € claro que, enquanto
profissionais de saude, ndo podemos simplesmente dizer “agora € o senhor que
decide, porque estamos a prestar CCP”. O empowerment é definido como um
processo para identificar necessidades, tomar decis6es e ganhar dominio sobre
questbes que sdo identificadas pelo préprio como importantes. Para tal, nos
cuidados de salde, baseia-se na participacdo ativa da pessoa, que tem que ser
promovida pela comunicacdo e educacgdo (Castro, Regenmortel, Vanhaecht,
Sermeurs, & Hecke, 2016). Partindo do exposto, penso que o CPA, através do
empowerment da pessoa com cancro, sua familia e amigos, pode ajudar a
responder a questdes como “se ndo temos duvidas que a pessoa com doenca
oncoldgica é o principal parceiro na prestacdo de cuidados, que participa nas
decisbes, que € responsavel pela gestdo da doenca, como o ajudamos a cumprir
esta missao?”. Ha 30 anos atras, o conceito de advocacy era denominado por
informacgédo, capacitacdo da pessoa com doenca, sua familia e comunidade, pelo
que abordar o CPA é reforcar a importancia destes temas na prestacao de
cuidados de saude (Gomes, 2015).

Face ao exposto, é claro que a necessidade de informacédo, para puder
tomar decisbes, € uma caracteristica da pessoa com doenca oncoldgica, 0 que
exige intervencdes que diminuam a necessidade de informacéo (Mesters, Borne,
Boer, & Pruyn, 2001). O MH tem-se destacado nesta matéria. De acordo com 0s
dados que recolhi, em 2015, entre Lisboa e Porto, foram realizadas 34 sessodes
informativas, com a participacao de cerca de 2150 pessoas. Esta iniciativa propoe
que a educacao da pessoa com doenca oncologica deve ir além da relacdo direta
com o profissional. E sabido que a capacidade da pessoa para compreender e
gerir a informacdo que lhe é dada em consulta, estd muitas vezes comprometida
(Perrin et al, 2006), pelo que as sessbes informativas podem ser um complemento,
assegurando também a comunicacao entre profissionais e doentes (Rajalin & Kilpi,
2011). No MH, as sessbes sdo ministradas pelos profissionais de saude do MH e
das instituicdes envolvidas (CCC e SE) e os temas a abordar sdo escolhidos
através de sugestdbes que os doentes dao nas consultas médicas, dos
profissionais que trabalham no MH, no CCC e na SE (Cardoso, 2016).
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Em Lisboa, o fato das sessdes serem realizadas na biblioteca do CCC tem
promovido a participacdo de alguns profissionais de saude que ai trabalham
(médicos, enfermeiros e outros técnicos de saude). Tal, na minha perspetiva, e
pelo que observei na sessdes em que participei, contribui para a relacédo
profissional-doente, ja que as questbes podem ser colocadas por todos os
participantes (doentes e profissionais), criando um sentimento de igual para igual,
e, no final, h4 um pequeno lanche que promove o convivio. Apesar de tudo, penso
que o MH ganharia em desenvolver um modo para obter feedback dos
participantes acerca de cada sessdo, demonstrando uma postura de melhoria
continua do trabalho que realiza. Do mesmo modo, seria importante que as
necessidades de informacdo fossem avaliadas com instrumentos validos e
sensiveis para a populacdo em causa (Matos, 2010). A titulo exemplar, o
questionario EORTC QLQ-INFO26, ja validado para a populagdo portuguesa, para
avaliar a percecdo da informacgédo recebido pelos doentes com cancro em
diferentes fases da doenca e tratamentos (Matos, 2010). Com a utilizacdo deste
questionario, o MH teria a perce¢do das tematicas que carecem de ser abordadas,
podendo desenvolver esses mesmos temas nas sessdes informativas. Existem
outros instrumentos de avaliagdo das necessidades de informacdo que poderiam
ser exploradas pelo MH para este efeito, como o Patient Information Need
Questionaire (Mesters, Borne, Boer, & Pruyn, 2001). Um outro estudo utilizou os
follow-up telefénicos apds cirurgia da mama, questionando “o que mais a preocupa
e interessa sobre o seu novo diagnostico?” (Stephens, Osowski, Fidale, &
Spagnoli, 2008).

N&o obstante, apesar do MH néo recorrer a nenhum método formal para a
identificacdo das necessidades de informacgédo da mulher com cancro de mama, os
temas escolhidos durante o ano de 2015 foram de encontro ao que alguns autores
identificaram: sexualidade, alteracdo da imagem corporal, reconstru¢do mamaria,
fertilidade e risco familiar (R-Saucedo, Gerty, Foster, & Eccles, 2016); o
diagnéstico de cancro e a cirurgia, os sintomas fisicos e sequelas resultantes do
tratamento, o prognostico e o impacto da doenca na familia e relacionamentos
(NBCC, 2003); as alteracdes fisicas decorrentes da cirurgia e os efeitos adversos
aos tratamentos (Landmark, Bohler, Loberg, & Wahl, 2008); os tratamentos
adjuvantes (Stephens, Osowski, Fidale, & Spagnoli, 2008); as terapias
complementares, a alteragbes da dieta alimentar e a pratica de exercicio fisico
(Thewes, Butow, Girgis, & Pendlebury, 2004).
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3 - Analisar diferentes fontes de informacéo e sua aplicacdo para a melhoria da
documentacdo sobre a doenca oncolOgica, gestdo da salde e prestacdo de

cuidados

Para o cumprimento deste terceiro objetivo contactei com a equipa que
realiza e edita os folhetos do MH, com o intuito de conhecer os critérios de
legibilidade, acessibilidade e personalizacdo das publicacdes. A distribuicdo dos
folhetos constitui-se como uma outra estratégia do MH para informar e educar a
pessoa com cancro de mama, sua familia e amigos, através da disponibilizacédo de
informacéo correta, clara e ndo prejudicial.

O MH é uma marca registada, representada pelo seu logotipo, presente em
todas as suas publicacdes, incluindo os folhetos. Quanto aos critérios de
elegibilidade dos folhetos, parametros como o tamanho da pagina, a cor, a textura,
o brilho do papel, a mancha gréfica, os espacos, a tipografia, os espacos entre as
letras, palavras e linhas estdo descritos no “Manual de normas graficas do MH”. A
impressdo € realizada numa grafica. Quando é necesséario imprimir um novo
folheto ou alterar um existente (quer na forma, quer no contelddo) a grafica produz
uma maquete que é validada pela Direcdo, para que, apés validacdo, sejam
impressos o0 numero de folhetos pretendidos. Desde 2011 foram impressos cerca
de 5000 folhetos. Os conteudos dos folhetos existentes foram executados pela
presidente da associacdo, que é medica-cirurgid, ou por outrem por si decretado.
As tematicas escolhidas para os folhetos (Apéndice XVI) sdo decididas pela
Direcdo, e sendo esta uma matéria técnico-cientifica, o controlo da qualidade da
informac&@o a incluir nos folhetos é assessorada pelo conselho cientifico. Os
folhetos dirigem-se a todas as pessoas que estejam interessadas nos seus temas,
estando acessiveis gratuitamente na sede do MH, na extensdo MH Lisboa e no
CCC. O website do MH esta preparado para ter estes folhetos disponiveis para
consulta on-line e download, embora ainda ndo estejam.

Ainda para a execucdo deste objetivo, planeei listar as fontes de
informagédo do MH que suporta a informacdo que distribui. Nas sessdes
informativas que assisti, notei o cuidado dos apresentadores referenciarem as
fontes da informagcdo que suportam as suas apresentacfes, bem como uma
preocupacdo em apresentar factos baseados em resultados de estudos cientificos
atuais. Apesar dos folhetos ndo referenciarem as fontes de informacédo que
estiveram na base da sua construcéo, o folheto “ Cancro da mama e a internet”,

descreve diversas fontes de informacéo fidedignas, que poderdo ser consultadas
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com seguranca. O folheto refere-se aos enderecos de associacdes e grupos de
apoio portugueses; a websites com informacdo geral sobre o0 cancro em
portugués; a websites internacionais sobre fatores de risco e prevencgéo do cancro,
rastreio e diagnostico precoce, sobre o diagndstico do cancro mama, sobre
ensaios clinicos, sobre as terapias complementares e sobre informacao relevante
para a fase pés-tratamento. Para cada uma das fontes de informacéo, o folheto
especifica o tipo de informacdo que pode ser encontrado e o respetivo endereco
de internet.

Tendo em conta 0 exposto, considero que atingi 0os objetivos propostos,
concordantes com o desenvolvimento das competéncias “promove um ambiente
fisico, psicossocial, cultural e espiritual gerador de seguranca e protecdo dos
individuos” (OE, 2010, p. 7); “suporta a pratica clinica na investigagdo do
conhecimento, na area da especialidade” (OE, 2010, p. 10) — competéncia esta
também desenvolvida com a realizacdo da SR e pesquisa bibliografica necesséria
a producéao deste relatorio, e “reconhece os beneficios da defesa do doente e da
divulgacdo sobre o tratamento do cancro, para a pessoa com doenc¢a oncoldgica,
familia e profissionais de saude” (EONS, 2013, p. 21).

1.3 Implementacé&o do projeto - Centro Clinico Champalimaud

A terceira fase do projeto decorreu no HDO do CCC entre 28 de novembro
de 2016 e 10 de fevereiro de 2017, com 244 horas de tempo atribuido. Para este
estagio tinha como objetivo geral: analisar a pratica do CPA pela equipa de
enfermagem deste servico. O projeto e o plano de estagio (Apéndice IX), com as
competéncias a desenvolver, objetivos e atividades foram apresentados ao

orientador, que foi a enfermeira coordenadora do HDO.

1 — Avaliar a missdo, estrutura organizativa e funcional dos cuidados de

enfermagem do HDO

Para a concretizacdo deste objetivo planeei atividades de consulta e a
aplicacdo de um questionario. Consultei os Estatutos do CCC, o Regulamento do
HDO e os relatérios anuais 2013 a 2015 da Fundacdo Champalimaud. O CCC é
uma instituicdo privada que se foca na investigacdo e tratamento da doenca
oncoldgica, podendo recorrer-se em regime privado ou ao abrigo de acordos com
entidades estatais ou seguradoras de saude; aberta para todas as pessoas a nivel

nacional e internacional. Esta organizado por Unidades Multidisciplinares de
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Patologia (UMP) constituidas por meédicos oncologistas, cirurgioes,
radioterapeutas, radiologistas, patologistas, especialistas em medicina nuclear e
em cuidados e paliativos, enfermeiros, psico-oncologistas e nutricionistas. S&o
UMP as unidades Mama; Pulmao; Prostata; Rins e vias urinérias; Digestivo;
Neuropsiquiatria; Dermatologia; Ginecologia; Hospitalizacdo Domiciliaria,
Patologia, Investigacdo Clinica; apoiadas pelos servicos HDO, Radioterapia,
Medicina Nuclear, Imagiologia e de Técnicas Invasivas. Desde maio 2016 esta em
funcionamento a Unidade de Internamento com 3 salas de operagédo, 7 camas de
recobro e cuidados intensivos e 26 quartos individuais.

No HDO sdo realizados os tratamentos sistémicos (quimioterapia,
imunoterapia, hormonoterapia) e terapia transfusional, em funcdo do plano
individual, estabelecido nas UMP, estando aberto de 22 a 62 feira, das 08h00 as
20h00. Em termos de acessibilidade aos tratamentos que aqui séo realizados,
indicador a ter em consideracédo quando se avaliam CCP (Ouwes, et al., 2010), os
intervalos definidos para cada protocolo sdo sempre respeitados e os primeiros
tratamentos sdo agendados num intervalo de 2 a 3 dias. O HDO esté equipado por
32 estacOes individuais de tratamento, concebidas para garantir privacidade e
conforto a cada pessoa, 4 quartos individuais, 1 copa, 3 gabinetes de consulta, 2
WCs equipados para pessoas com mobilidade reduzida, 3 WCs masculinos e 3
W(Cs femininos, 1 sala de reunides, sendo que todos os espacos estdo equipados
com material necessario a concretizacdo das atividades a que se destinam. O
HDO partilha os servi¢cos de rececao com o servico de Radioterapia e depende do
servico de Farmécia para a preparacdo dos citostaticos. A equipa do HDO tem 3
assistentes operacionais, 1 administrativo e 8 enfermeiros — 1 enfermeiro
coordenador e 7 enfermeiros prestadores de cuidados gerais, sendo que 2
possuem formacdo pos-graduada (em enfermagem, cuidados paliativos e
bioética). Mensalmente existe uma escala de apoio médico ao HDO, para todas as
situacbes que exijam intervencdo imediata. No CCC existe a possibilidade de
encaminhamento para a nutricionista e/ou psicologa, que é feito pelo enfermeiro
ou pelo médico assistente. Por dia, sdo realizados uma média 60 tratamentos.

No HDO, o enfermeiro é responsavel por acolher a pessoa que vem
realizar tratamento e sua familia, realizar colheita de dados, ensino sobre as
especificidades dos tratamentos (em desenvolvimento um projeto de
implementacdo de consulta de enfermagem prévia ao 1° tratamento de
quimioterapia), administrar os tratamentos, acompanhando-os durante toda a
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trajetoria da doenga que implique a realizacdo de tratamentos no HDO. Para além
dos cuidados prestados presencialmente, o HDO possui um servico de apoio
telefonico de 24horas\dia, que é assegurado por 3 dos enfermeiros da equipa. A
implementacéo desta consulta de enfermagem e o servi¢o de apoio telefénico séo
opcdes estratégicas que esta equipa de enfermagem possui para dar resposta as
necessidades de informagéo e de follow-up, que vao de encontro ao que os CCP
exigem (Ouwes, et al., 2010). A par de toda a restante informacgdo clinica, os
registos diarios de enfermagem sao realizados no sistema informatico. Quanto aos
tratamentos realizados no ambito de Ensaio Clinico (EC), coordenados pela
equipa da UIC, ao enfermeiro do HDO cabe, de igual forma, acolher a pessoa e
familia, realizar ensino, administrar tratamento, acompanhar durante toda a fase
de tratamentos e colaborar com a UIC no registo de informacao e dados referentes
a cada tratamento nas folhas préprias do EC em questdo. Todos os enfermeiros
do HDO colaboram com a UIC, sendo que para tal possuem atualizada a formacgao
de Boas Praticas Clinicas, para a participagdo em Ensaios Clinicos, com a
responsabilidade de administracdo de protocolos em estudo, acreditada pela
“International Council for Harmonisation of Technical Requirements for
Pharmaceuticals for Human Use” e, antes de se iniciar o 1° tratamento de um
determinado EC, participam numa formacao sobre as especificidades do mesmo, o
gue contribui para que possuam um conhecimento técnico-cientifico atualizado,
fundamental para prestar cuidados de enfermagem como CPAe (Corish, 2005). De
facto, do ponto de vista do CPA, poder-se-ia também refletir acerca do papel do
enfermeiro como CPAe no seio da equipa MDT de ensaios clinicos, o que, na
minha visdo, implicaria um trabalho dedicado para tal. No entanto, é importante
ressalvar que esta colaboracéo ativa dos enfermeiros do HDO do CCC com a UIC
exige que a responsabilidade profissional como CPAe se estenda também a cada
pessoa cujo tratamento esteja inserido num ensaio clinico.

Anualmente, a equipa define um plano de formagé&o, com vista a melhoria
da prestacdo dos cuidados que aqui sdo prestados e € realizada a avaliacdo da
atividade do HDO, na qual se avalia o numero e tipo de tratamentos realizados e
indicadores de qualidade (hora de chegada ao HDO, hora de confirmacdo para a
farmécia, hora de entrada no HDO e hora de saida), que séo registados numa
tabela pela equipa diariamente. Posteriormente, os dados sdo trabalhados pela
enfermeira coordenadora do HDO. Atualmente intenta-se melhorar o tempo entre a
hora de confirmacdo para a farmécia e a hora de chegada da medicacdo da
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farmacia, que é consideravelmente superior ao desejado (cerca de 1h30 a 2hrs) e
resulta em tempos de espera maiores, permanéncia das pessoas no HDO
superiores ao estipulado e expectavel (pelas proprias pessoas), com
descontentamento associado e com atraso no inicio de tratamentos agendados em
seguida, devido a sobrelotacdo dos lugares disponiveis. A necessaria e urgente
solucdo esta neste momento a ser pensada pela Dire¢cdo Clinica do CCC,
enfermeira coordenadora do HDO, servico de Farmacia e com o departamento de
informatica do CCC.

A equipa de enfermagem reune mensalmente, para avaliacdo qualitativa
da prestacdo de cuidados, partilha e transmissdo de informacédo que afete ou
possa afetar a atividade corrente do HDO, contribuindo, no meu ponto de vista,
para que o trabalho diario seja de facto em equipa, uma vez que ha decisdes que
afetam a rotina sdo tomadas em conjunto. Estas reunides sdo o tempo e 0 espaco
gue os enfermeiros possuem para partilhar e refletir em equipa, sobre situacdes da
pratica de cuidados.

Relativamente ao questionario (Apéndice X), foi aplicado a todos os
enfermeiros do HDO, exceto um que ainda n&o fazia parte da equipa na altura da
aplicacdo do mesmo. Um dos pontos de partida deste estagio tinha que passar por
caracterizar o conhecimento da equipa de enfermagem do HDO sobre o CPA, pois
os enfermeiros interpretam-no de diferentes formas dada a sua complexidade (Bu
& Wu, 2008). O questionario foi desenvolvido com base na evidéncia revelada pela
SR, corrigido pela Senhora Prof.2 que orienta academicamente este projeto e foi
aplicado um questionario-teste a 2 enfermeiros do CCC, que trabalham noutros
servicos, para validacdo da escrita, compreensédo e objetividade das questbes
colocadas. Foi obtida autorizacdo para aplicacdo do questionario por parte da
enfermeira coordenadora do HDO. Assim, o questionario foi entregue a 6
enfermeiros e, terminados os 5 dias para o seu preenchimento, foram todos
devolvidos preenchidos. A média de idades dos participantes € 32 anos, 4
mulheres e 2 homens. A caracterizacdo da populacéo é explicitada no apéndice X
(quadro 1). O questionario continha 3 questfes: a 12 solicitava o nivel de
concordancia que o colega tem com a acdo do enfermeiro que age como CPAe,
explicitada num total de 25 intervencgdes, cada uma avaliada por uma escala de
Likert de 4 pontos; a 22 questionava sobre a existéncia de outras intervengoes,

com possibilidade de resposta aberta; a 32 solicitava a selecdo de 3 éareas de
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formacgdo necessarias para o desenvolvimento das competéncias para agir como
CPA.

Para a organizacao e interpretacdo dos resultados obtidos na 12 questao,
e posteriormente ao questionario ter sido aplicado, foi sentida a necessidade de
reorganizar as alineas por 5 temas (e por esta razao, no apéndice X, Tabela 1, a
numeracao das intervencdes nao foi alterada para facilitar a sua identificacéo),
tendo por base os contributos da SR realizada. Os temas sao: “Promoc¢éo da
autonomia”; “CPA e equipa profissional”; “Direitos da pessoa com doenca
oncoldgica”; “Tomada de decisédo” e “Informagao”. Mantendo o formato de tabela,
fez-se a soma das respostas. Dada a pequena amostra serad feita uma
caracterizacdo geral da opinido dos participantes, sendo importante ter em conta
gue todas as alineas referem-se a acdo do enfermeiro como CPA.

Dado que as classificagdes “concordo” e “concordo totalmente” foram
selecionadas na maioria das intervencodes por 4 (f, j, k, n,p, r,s,¥),5(c, d, h, o, t,
u, v) e 6 (b, w) enfermeiros, pode-se inferir que os enfermeiros da equipa de
enfermagem do HDO tém uma opinido semelhante entre si acerca do conceito de
CPA. Nenhuma das intervencgdes foi classificada como “discordo totalmente” e em
6 alineas ha apenas 1 (f, I, p) ou 2 (g, m, q) enfermeiros que assinala “discordo”.
Para estes enfermeiros, agir como CPA reflete-se fortemente no respeito pelos
valores, crencas e preferéncias da pessoa com doenga oncolégica (alinea b),
intervencdo que foi classificada como “concordo totalmente” pela totalidade dos
participantes, inserida no tema “Promocdo da autonomia”. As restantes duas
alineas do mesmo tema - “h. Empowerment da pessoa com doenca oncolégica
para a gestdo dos aspetos relacionados com a doenca e os efeitos adversos aos
tratamentos” e “s. Promover a autonomia da pessoa com doenga oncolégica ao
navegar no Sistema de Saude (saber a que recursos/servi¢cos deve recorrer, onde,
como e quando)”’, foram classificadas por 5 e 4 pessoas como “concordo
totalmente” e por 1 a 2 pessoas como “concordo”, respetivamente, ndo havendo
ninguém a discordar. Pode-se assim depreender que para os enfermeiros do HDO
agir como CPAe relaciona-se com a promoc¢ao da autonomia, na qual os valores,
crencas e preferéncias da pessoa sdo fundamentais, o que nao s6 vai de encontro
a filosofia de CCP ( (McCormarck & McCance, 2006) como aos padrbes de
qualidade dos cuidados de enfermagem (OE, 2001) e aos autores que tém vindo a
investigar o CPA nos cuidados de enfermagem (Bento 2015; Rajalin & Kilpi, 2011,
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Kahana, et al., 2009; Negarandeh, Oskuie, & Nikravesh, 2008; Acomb & Clough,
2007; Bu & Jezewski, 2007; Corish, 2005).

Igualmente, agir como CPAe também se reflete com evidéncia na
intervencgao “w. Comunicar com a equipa multidisciplinar, que foi classificada como
“concordo totalmente” pelos 6 inquiridos e que foi agrupada no tema “CPA e
equipa profissional”. Neste tema, os enfermeiros concordam com a intervencgao “v.
Promover a comunicacao entre os profissionais de salde e a pessoa com doenca
oncoldgica”, que podera ser promovida pela realizagdo de sessdes
informativas/esclarecimento (Rajalin & Kilpi, 2011), a semelhanca do que o MH
tem promovido no CCC, em parceria com a UMP de Mama. Ambas as
intervencbes inserem-se na responsabilidade do enfermeiro, na qual deve
salvaguardar a continuidade dos cuidados prestados, abordada no capitulo da
Introducéo deste trabalho, na discussao dos dados da SR realizada (Corish, 2005;
Bu & Wu, 2007; Acomb, Clough, 2007; Negarandeh, Oskuie, Ahmadi, Nikravesh,
2008; Kahana et al, 2009; Rajalin & Kilpi, 2011). Ja a intervengao “x. Promover a
formagao entre pares” foi a menos consensual, mas que na literatura € tida como
fundamental para a verdadeira prestacdo de CCP, uma vez que a aprendizagem
em conjunto cria a oportunidade a cada profissional para aprender com 0s outros,
sobre os outros e entre si, facilitando uma prestacdo de cuidados de colaboracao
(Bento, 2015, Frenk, et al., 2010;). Em conjunto com a reflexdo sobre a prética de
cuidados alinea (y) classificada por 4 dos inquiridos como “concordo totalmente” e
por 2 como “concordo”, sdo estratégias capazes de moldar as atitudes dos
profissionais, a cultura e o ambiente de trabalho, de tal forma que o conhecimento
multiprofissional é colocado em pratica com respeito ndo sé pelos valores e
crencas dos colegas, mas também das pessoas de quem cuidam (Frenk, et al.,
2010). A reflexdo sobre a prética € também tida como forma de fomentar o
desenvolvimento das competéncias necessarias a um enfermeiro que age como
CPA (Hanks, 2010), que quando realizada em conjunto (principalmente se entre
profissionais com diferentes niveis de experiéncia) permite analisar os valores
inscritos na prética e se a enfermagem que se esta a exercer é de facto centrada
na pessoa (Bento, 2015). Ha cerca de 2 anos iniciou-se no CCC a realizagéo de
um encontro trimestral da equipa de enfermagem, para este efeito. Infelizmente,
com o crescimento exponencial da estrutura do CCC, as atencdes da enfermeira
que coordenava estes encontros tiveram que se centrar noutras
responsabilidades, acabando com a realizagdo dos encontros. Reiniciar estes
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encontros podera ser uma das estratégias a adotar para promover a vertente do
CPA nos cuidados. Na verdade, as reunides mensais da equipa do HDO acabam
por ser realizadas com uma ordem de trabalhos definida e para um determinado
periodo de tempo, que raras vezes inclui tempo para a reflexado sobre a prética. O
que acontece, na maioria das vezes, é que 0 tempo se esgota com 0S assuntos
agendados e a partilha entre pares deixa de ser uma prioridade, fica para o final da
reunido, quando a equipa ja se sente cansada e ou a prestacao de cuidados exige
gue a reunido termine. Afirmar que, por esta razdo, as reuniées mensais deixam
de fazer sentido ndo seria 0 correto mas a evidéncia supracitada demonstra que
uma equipa de enfermagem que pretenda evidenciar a vertente do CPA na sua
pratica deve também dar prioridade a esta reflexdo (Bento, 2015; Frenk et al.,
2010; Hanks, 2010).

No tema “Direitos da pessoa com doencga oncoldgica”, as intervengdes
auxiliar a pessoa com doenca oncologica no exercicio dos seus direitos
(especificos a doenca oncoldgica) e informéa-la acerca dos mesmos (alineas c e d),
tém semelhante expressdo de concordancia, classificadas por 5 dos participantes
como “concordo totalmente” e por 1 “concordo”, embora a opinido acerca da
referenciacdo da pessoa com doenga oncologica para a assistente social, para
que seja auxiliada no exercicio destes seus direitos (alinea €), como intervencao
de enfermagem como CPAe, seja mais dividida entre “concordo” e “concordo
totalmente” (3 enfermeiros em cada), ndo deixando, por isso, de significar que os
inquiridos concordam que a assistente social tem um papel importante. Por outro
lado, sera que esta sua opinido advém do facto de sentirem que ndo tém o
conhecimento e as competéncias suficientes para dar respostas as necessidades
que as pessoas com doenca oncolégica Ihes revelam neste ambito? A literatura
dita que o enfermeiro enquanto um CPAe deve ter o conhecimento e as
competéncias necessarias para dar resposta a tais necessidades (Sonobe, Buetto,
& Zago, 2011), ja abordado neste relatorio aquando da discussao das atividades
realizadas no estagio da LPCC. Nao obstante, ndo se pode desvalorizar a
especialidade da profissdo da assisténcia social e o contributo que pode ter
guando contemplada nas equipas MDT, nomeadamente no que se refere ao
conhecimento e competéncias que detém para apoiar as pessoas e familias,
particularmente as mais vulneraveis, na obtencdo de apoio e recursos sociais a
que tém direito, ajudando a prevenir problemas sociais e familiares que podem
surgir com a doenca oncologica (IPOLFG, 2007).
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Quanto ao tema “Tomada de decisdo”, os enfermeiros do HDO nao
possuem a mesma opinido relativamente ao papel do enfermeiro em “m. Ajudar a
pessoa com doenga oncolégica a avaliar custos e beneficios” (2 enfermeiros
discordam, 3 concordam e apenas 1 concorda totalmente) e em “q. Respeitar a
decisdo da pessoa com doenga oncologica de ndo querer tomar decisdes” (2
discordam, 2 concordam e 2 concordam totalmente). Houve também um
enfermeiro que classificou como “discordo” a intervengao “p. Respeitar a decisao
da pessoa com doenga oncoldgica de nao desejar ser informada”, apesar de os
restantes terem concordado ou concordado totalmente. As variagbes na
classificacdo destas intervencdes sugerem que este tema deve ser discutido em
equipa com o intuito de conhecer os argumentos que estdo na base das
concecdes dos enfermeiros do HDO, que sejam esclarecidas duvidas existentes e
para que a equipa fortaleca a sua agcdo como CPA neste ambito, com uma opinido
mais consensual. De facto todos estes temas devem ser analisados em paralelo.
Ao longo deste trabalho, tem-se demonstrado que no CPA, e por conseguinte nos
CCP, impera a promoc¢do da autonomia da pessoa com doenca oncolégica na
tomada de deciséo acerca dos assuntos relacionados com a doencga, respeitando
a sua decisdo de ndo querer ser informada e/ou de ndo querer tomar a decisédo
final, de precisar de informacéo adequada e fidedigna para o fazer (Gomes, 2015).
O enfermeiro surge como facilitador da tomada de decisdo e da realizacdo dos
objetivos do projeto de vida de cada pessoa, incentivando-a a ser parceira de
cuidados, de acordo com os desejos e preferéncias (OE, 2011, 2001). Para tal,
intervém com as atividades abordadas na SR de analise, aconselhamento e de
resposta (Rajalin & Kilpi, 2011). Também os indicadores de avaliagdo dos CCP,
desenvolvidos por Ouwes, et al. (2010), no dominio “envolvimento da pessoa e
familia” identificam ac¢Bes como as decisdes serem partilhadas, haver espaco
para colocagdo de questbes, e no dominio “informagcao” fornecer respostas as
questdes colocadas, a pessoa receber a informacado sobre os pros e contras dos
tratamentos, os procedimentos clinicos propostos a realizar, opcoes terapéuticas
disponiveis, os cuidados com a alimentacao, exercicio fisico, efeitos adversos aos
tratamentos, entre outros.

Apesar de tudo, € também no tema “Informagédo” que se encontra uma
certa discordancia nesta equipa de enfermagem. Na intervengao “f. Providenciar
informacéo a pessoa com doenca oncolégica sobre as especificidades da doenca,
tratamentos e alternativas” ha um enfermeiro que nao concorda que esta deva ser
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uma das suas intervenc¢des como CPAe, mas os restantes 5 ou concordam (1) ou
concordam totalmente (4). No entanto, apenas 2 concordam totalmente com a
intervengdo “g. Promover o conhecimento da pessoa com doenga oncoldgica
sobre as especificidades da doenga, tratamentos, e alternativas”, os restantes ou
concordam (2) ou discordam (2), ao que se pode inferir que os enfermeiros do
HDO consideram mais importante que seja o enfermeiro a providenciar este tipo
de informacado e concordam menos que o enfermeiro promova este conhecimento,
ficando por refletir em equipa as questdes: qual a diferenca entre promover o
conhecimento e fornecer informacdo? Que outras estratégias de promocao do
conhecimento devemos adotar? Serdo as sessOes informativas do MH forma de
promover o conhecimento e a tomada de decisédo? Como as valorizamos? E o que
podemos fazer para as outras doengas oncoldgicas que ndo o cancro da mama? E
nossa responsabilidade promover a participagdo em tais atividades, e a realizagcéo
de outras semelhantes? Em que medida iremos promover o conhecimento da
pessoa com a formalizacdo da consulta prévia ao 1° tratamento de quimioterapia?
Do mesmo modo, na intervencdo “I. Assegurar que a pessoa com doenga
oncoldgica conhece e compreende os tratamentos e exames que vai realizar”
também ha quem nédo concorde que esta seja uma intervencdo de enfermagem,
havendo 3 que concordam e apenas 2 que concordam totalmente. Mas encontra-
se consenso nas restantes intervencdes deste tema. Todos os enfermeiros
concordam ou concordam totalmente que é da sua responsabilidade avaliar e dar
resposta as necessidades de informacdo da pessoa com doenca oncoldgica
(alineas i e j), bem como relembrar a equipa multidisciplinar do direito a informacéao
que a pessoa tem (alinea k) e assegurar que a informacdo a que a pessoa tem
acesso sobre a doenca, suas implicagfes e estratégias de coping é fidedigna e de
qgualidade (alineas t e u). Em equipa, poder-se-ao colocar outras questdes como:
“de que forma estamos a avaliar as necessidades de informagao das pessoas de
quem cuidamos? “Como damos resposta?” “Em que recursos nos auxiliamos para
que a informagéo que damos seja de qualidade?”

Quanto a 22 questdo, avaliando retrospetivamente, poderia ter sido
colocada como 12 questdo, questionando o0s participantes sobre a
operacionalizacdo do CPA em resposta aberta, para que néo fosse influenciada
pelas hipoteses sugeridas na (atual) 12 questdo. Desta forma, poder-se-ia ter
evitado a auséncia de resposta em 3 participantes. As respostas foram transcritas
na integra para um quadro. As intervencdes sugeridas na questdo 1, os
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enfermeiros adicionam a dimensdo da familia e cuidadores principais que devem
ser identificados e caracterizados, bem como envolvidos na tomada de decisao,
mas que ndo se devem sobrepor a vontade da pessoa que esta doente. Na
verdade, sabe-se que as implica¢cdes da doenca oncoldgica estendem-se a familia,
ao nivel do ajustamento das rotinas diarias e recursos econémicos, o sofrimento
gue € mutuo que advém do que os efeitos adversos aos tratamentos e sintomas
da propria doenga provocam na pessoa, a preocupacdo, ansiedade, medos, etc
(Canteiro, 2015). Como tal, prestar CCP é também prestar cuidados a familia, agir
como um CPAe exige que se considere a familia em toda a trajetéria da doenca
oncoldgica.

Apés esta exposicdo, pode-se afirmar que todas as intervencdes
sugeridas e mencionadas nas questdes 1 e 2 sdo de caracter individual, isto é, que
a sua realizacdo depende da decisdo do enfermeiro, em cada contacto que tem
com as pessoas a quem presta cuidados. No entanto, como tem sido demonstrado
ao longo deste relatério, ndo pode ficar esquecido que o CPA é visto como modelo
para a exceléncia nos cuidados de saude em oncologia. Consequentemente, tais
intervencbes devem ser discutidas e analisadas em equipa, devem ser
encontradas formas de as promover e avaliar eficazmente, de as tornar coletivas.
Na minha visdo, posso dizer que s6é como estratégia partilhada por cada
enfermeiro da equipa é que os seus beneficios da agdo do CPA serdo alcancados.
Na realidade, ha relacdo direta entre uma cultura organizacional que promove o
PA e melhores pratica de cuidados, com garantia de qualidade, na qual a pessoa
que estd doente € a maior preocupacao (Choi, 2015) e, para além disso, permite
gue os profissionais de salde se concentrem nas especificidades de cada etapa
da doenca oncoldégica (Retkin, Antoniadis, Pepitone, & Duval, 2013).

Relativamente a 32 questdo do questionario, e tal como acima previsto,
verifica-se que o facto dos enfermeiros do HDO concordarem que o enfermeiro
com CPA deve intervir ao nivel dos direitos da pessoa com doenca oncoldgica -
informando, auxiliando no exercicio dos mesmos e encaminhando para a
assistente social (questao 1), refletiu-se nas respostas a esta questdo, na medida
em que é mencionado por 4 dos inquiridos a necessidade de formacédo sobre os
direitos essenciais e sociais da pessoa com doenca oncoldgica (alinea a). Tal deve
também ser encarada como chamada de atencdo, porque o0s enfermeiros
valorizam tais intervengdes mas sentem que ndo tém a formagao necessaria para
o fazer, o que releva a importancia das parcerias entre instituicbes para a
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formacgdo neste ambito, como ja referido no 3° objetivo de estagio na LPCC — NRS.
A formacéo sobre a definicdo e operacionalizagdo do conceito CPA ao nivel da
prestacdo de cuidados de enfermagem e ao nivel das instituicbes de saude foi a
que foi escolhida por mais enfermeiros — 4 num total de 6. Tal, ndo soé reflete
interesse da equipa pelo CPA, como releva o facto de a intervengdo como CPA
carecer de formacédo, apesar do seu conteudo ndo se referir a questdes nunca
antes abordadas na prestacao de cuidados de saude. Novamente, a reflexdo entre
pares apenas foi identificada por 2 pessoas como prioritaria no desenvolvimento
de competéncias de enfermagem como CPA. O desenvolvimento de competéncias
para a avaliacdo da qualidade dos cuidados de enfermagem em situacdo de
doenca oncoldgica também s6 foi selecionada como prioritaria por 2 pessoas. As
alineas d, f e k ndo foram selecionadas por ninguém, mas houve 1 pessoa em
cada uma das seguintes areas de formagdo: “c) Etica nos cuidados de
enfermagem oncoldgica”; “h) Recursos na comunidade para o apoio e defesa da
pessoa com doenga oncoldgica”; “i) Recursos complementares aos tratamentos
clinicos prestados a pessoa com doenga oncolégica”; “j) Formagédo sobre as
especificidades clinicas e de tratamento das diversas doengas oncoldgicas”.
Tendo em conta a dispersdo das respostas e a amostra ser pequena, nenhuma
das areas selecionadas devera ser posta de lado, podendo optar-se por, em
equipa, estabelecer prioridades no plano de formacdo anual, com base na sua
percec¢do, mas também tendo em conta que a evidéncia nos diz que tal formacéo
profissional deve incluir o ja referido esclarecimento sobre o conceito de PA, ética,
direitos e deveres dos profissionais e das pessoas que sao cuidadas,
competéncias de comunicacdo e de resolucdo de conflitos (hiptese néo
selecionadas no questionario) e ainda fomentar a reflexdo sobre a pratica e a

aprendizagem entre pares (Hanks, 2010).

2 — Propor estratégias promotoras da defesa e apoio da pessoa com doenca

oncoldgica na pratica de enfermagem

Para a concretizagdo deste objetivo foram planeadas 2 atividades: reunir
com a equipa de enfermagem para sensibilizar a equipa de enfermagem para a
intervencéo do enfermeiro como um CPAe; realizar um relatério de analise sobre a
pratica do CPA nos cuidados de enfermagem do HDO.

A reunido tinha como objetivos especificos informar sobre os resultados
obtidos no questionario aplicado, articulando-os com a evidéncia existente e
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identificar as areas de formacao a incluir no plano de formacéo anual da equipa de
enfermagem do HDO do CCC. A data para a reunido foi estipulada junto da
enfermeira coordenadora do HDO e a equipa foi convocada por e-mail, recorrendo
aos enderecos de e-mail profissionais. O plano da reunido (Apéndice Xl) foi
partihado com toda a equipa, anexado a convocatéria. Estiveram presentes 5
enfermeiros da equipa na reunido, a auséncia de um dos membros deveu-se ao
facto do mesmo se encontrar de férias.

Do ponto de vista geral, a reunido permitiu alertar a equipa para a
importancia emergente do CPA, que deve surgir na intervencao diaria do
enfermeiro, de uma forma consciente e coletiva, como opgao “estratégica” da
equipa, como modelo de cuidados e também se constitui como ponto de partida
para a resolucdo da lacuna na formacao sobre a definicdo e operacionalizacdo do
conceito CPA ao nivel dos cuidados de enfermagem prestados por esta equipa. As
questdes que surgiram no decorrer da analise dos resultados obtidos no
questionario (apresentadas no ponto anterior) foram discutidas na reunido. Em
reunidao, a equipa de enfermagem revelou acordo quanto ao conceito de CPA em
enfermagem, salientando a importancia da promocdo da autonomia da pessoa
com doenca oncolégica no processo de tomada de decisdo, tornando-se o
principal ator do seu plano de cuidados e na gestdo das diversas implicacdes
(pessoal, familiar, social e financeira) que decorrem do diagndstico e tratamento da
doenca oncologica.

Posto isto e conhecendo o projeto ao qual este relatério se refere, a
equipa de enfermagem reconhece que a promocdo da vertente do CPA ja foi
iniciada pela aplicagdo do questionario e posterior reunido de discussdo dos
resultados, considerando que tal deve ainda passar por um plano de formacéo que
incida nas tematicas assinaladas pela equipa na resposta a 32 questdao do
questionario e tendo em conta o0 que a evidéncia diz sobre esta mesma formacgao,
ja acima referido. Para além disso, argumenta que para operacionalizar a acao da
equipa como CPAe, deve existir uma estrutura que nao sé a propague mas
também a suporte, monitorize e avalie, que poderia concretizar-se num gabinete
de apoio a pessoa com doenca oncologica e familia, com a missdo promover a
autonomia da pessoa com doenca oncolégica na tomada de decisdo sobre o plano
individual de cuidados e nas diversas implicacbes (pessoal, familiar, social e
financeira) que decorrem do diagnéstico e tratamento da doenca oncoldgica,
sendo responsavel por promover a vertente do CPA na cultural organizacional.
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Adicionalmente, a equipa alertou para o facto do conceito de CPA ser vasto e
inovador e, como tal, necessitar de ser esclarecido e divulgado no ambito da
equipa de enfermagem do CCC. Pelas mesmas razdes, e quando questionada no
decorrer da discusséo, foram relevadas 2 areas de intervengéo/foco, como sendo
as mais emergentes neste processo de promoc¢ao do CPA: 1) a promogao o
conhecimento da equipa de enfermagem do CCC sobre o conceito e
operacionalizacdo do CPA, através do estabelecimento de um plano de formacao;
2) a promocao do conhecimento da equipa de enfermagem sobre os direitos
especificos para a doenca oncoldgica. O 2° ponto surgiu porque de facto os
enfermeiros do HDO assumem que agindo como um CPAe devem ser capazes de
promover a autonomia da pessoa com doenca oncoldgica no exercicio dos seus
direitos, embora considerem néo ter o conhecimento suficiente para o fazer, nem
dos recursos na comunidade para os quais 0os podem encaminhar.

Paralelamente as atividades supra analisadas, na prestacao de cuidados
durante o tempo de estagio, identifico que em alguns casos clinicos a minha
intervencdo foi na realidade mais especializada/competente, pelo que se torna
fundamental relatar e demonstra-la, optando por apresentar dois desses casos,
gue melhor o exemplificam. A ordem pela qual sdo apresentados relaciona-se com
a sequéncia com que foram registadas nas notas de campo de estagio.

O primeiro caso ocorrido foi com a Sr.2 D.2 A,, com 37 anos, solteira, vive
com a mae, que é viava, a quem foi diagnosticado um cancro de mama positivo
para recetores hormonais, pelo que lhe foi proposta a realizacdo de tratamento
hormonal. Apds as consultas médica e de enfermagem na UMP Mama, nas quais
deu consentimento para a realizacdo deste tratamento, foi agendado inicio de
tratamento para o HDO. No dia do mesmo, e como habitualmente faco antes de as
acolher, li o processo clinico e percebi, essencialmente pelas notas da consulta de
enfermagem, que a Sr.2 D.2 A. colocou diversas questdes relacionadas com
fertilidade, tendo revelado a sua vontade de ainda vir a ser mae um dia. De acordo
com o registado, as questdes tinham sido abordadas e respondidas e a Sr.2 D.2 A.
concordou em iniciar tratamento. A Sr.2 D.2 A. entra no HDO acompanhada pela
mae, ambas com facies que revelava ansiedade e assim que vou ao seu encontro
e me apresento colocam novamente questbes relacionadas com 0sS mesmos
assuntos. Sugeri que nos sentassemos antes de avancar com o tratamento, tendo-
o feito em gabinete de enfermagem, de modo a criar tempo e espaco para uma
intervencdo terapéutica em ambiente adequado. Solicitei que mencionassem
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novamente as questdes. A Sr.2 D.2 A. revelou que ainda néo tinha desistido do
sonho de ser mae, “de dar um neto a méae” sic e que, apesar da doenga e de nao
ter um parceiro, ndo queria eliminar essa hipdtese. Abordamos as especificidades
da doenca que lhe foi diagnosticada e da terapéutica prescrita, os prés e contras
associados a hipotese da néo realizacdo de tratamento, bem como a opgéo por
atrasar o inicio do mesmo (sem prejuizo adicional) para solicitar uma segunda
opini&o meédica, pensar sobre 0 assunto mais uns dias, ir a clinicas de fertilidade
solicitar mais pormenores acerca das hipoteses que tinha ao seu alcance. Foram
fornecidos alguns contactos. No final da consulta, a Sr.2 D.2 A. optou por iniciar o
tratamento, mas fé-lo revelando sem ter mais questbes por esclarecer, que se
sentia segura com a decisdo que tinha acabado por tomar. Quanto a minha
intervencdo, tendo o conhecimento cientifico adequado para dar resposta a
situacdo, assumi a minha responsabilidade como CPAe, as competéncias para
desempenhar esse papel, ainda que inicialmente possa ter sentido inseguranca.
Relembrando outras ocasides semelhantes, em que a pessoa volta a questionar o
consentimento previamente dado para inicio de um tratamento, por questdes
relacionadas com o tratamento proposto que ndo ficaram devidamente
esclarecidas, a minha tendéncia passava por me afastar da situacdo, pedir a um
colega mais velho que assumisse 0 caso ou contactar 0 médico, por considerar
gue esteve em falta com a sua responsabilidade perante o consentimento
informado. Para além disso, a abordagem pela qual optei atendeu ao artigo 102°
do CDE (OE, 2015), com respeito pelos valores da Sr.2 D.2 A. e sua mae,
abdicando de juizos de valor sobre as suas motiva¢des futuras, optando por um
discurso que néo sugerisse a minha opinido pessoal sobre a decisdo a tomar, sem
impor 0s meus proprios critérios e valores, mas procurando ajudar a Sr.2 D.2 A. a
refletir acerca dos seus, no ambito da sua consciéncia e filosofia de vida. Em
conversa informal com duas colegas da equipa de enfermagem do HDO, ambas
defenderam que eu nao deveria ter dado resposta a situacdo sem previamente
informar o médico responsavel das duvidas que a Sr.2 D.2 A. continuava a
apresentar, alegando que nao estavam presentes as condi¢des para avangar com
o0 inicio de tratamento. Do meu ponto de vista, a minha atitude de atender ao seu
pedido de informacdo ndo so foi coerente com a filosofia de CCP e o CPA como
com o artigo 105° do CDE “ do dever de informacao” (OE, 2015). No seguimento
da conversa com as colegas, optei por solicitar a Sr.2 Enf.2 coordenadora do HDO
gue este caso fosse discutido/refletido em equipa, na reunido mensal, assumindo-
50



0 como ponto de agenda. Por circunstancias alheias ao estagio, o caso acabou por
ser discutido na reunido em que foram apresentados e discutidos os resultados do
questionario aplicado, tendo-se revelado uma mais-valia para o debate, na medida
em que com um exemplo real a teoria e a responsabilidade profissional foram
analisadas em diferentes pontos de vista, com conhecimento multiprofissional,
respeitando ndo so os valores e crencas dos colegas, mas sobretudo pelos valores
da Sr.2 D.2 A. e mae, neste caso em concreto.

O segundo caso clinico refere-se a experiéncia de prestacédo de cuidados
que tive com a Sr.2 D.2 |. e sua familia, de nacionalidade e residente na india, que
decidiram aceitar a proposta terapéutica (quimioterapia e radioterapia) do CCC
para fazer face a um carcinoma epidermoide do eso6fago, com progndstico
reservado. Enquanto esteve em Portugal, a Sr.2 D.2 I. esteve acompanhada pelos
seus dois filhos, tendo a restante familia ficado na india - marido, quatro netos,
genro e nora. Compreendiam e falavam Inglés fluentemente e durante a estadia
em Lisboa, ficaram alojados num hotel, localizado a 2 km do CCC. A Sr2 D.2 |,
tinha 63 anos, uma pessoa calma, mas pouco comunicativa, com um facies
revelador de tristeza e ansiedade, um olhar distante. Uma senhora independente
nas suas atividades de vida diarias, que ocupava os seus dias com o cuidar da
casa e dos netos. Os filhos, mais comunicativos, ajudavam na comunicagao.
Quando no HDO tivemos conhecimento do caso da Sr.2 D.2 I. a equipa revelou
relutdncia em assumir os cuidados, pela dificuldade que sentiam com o inglés,
porque os tratamentos que a Sr.2 D.2 |. implicariam a sua presenca no HDO
diariamente, durante pelo menos 2 semanas, ja que para além dos tratamentos de
guimioterapia, os periodos de vigilancia apés RT também seriam no HDO, porque
se previa que o seu estado geral (devido aos tratamentos e ao estado avancado
da doenca) se deteriorasse e, como tal, a complexidade dos cuidados de
enfermagem também aumentaria. Atendendo ao facto de, na altura, de todos os
membros da equipa de enfermagem eu ser a pessoa com maior facilidade em
comunicar em inglés, a Sr.2 Enf.2 coordenadora do HDO encarregou-me da
prestacdo de cuidados a Sr.2 D.2 |, assumindo-me, deste modo, como O
enfermeiro de referéncia para esta familia. Apesar do clima de inseguranca, senti
que a decisao da Sr.2 Enf.2 coordenadora fazia todo o sentido. Em linha com a
filosofia de CCP, que considera os atributos do enfermeiro como meio para
alcancar a qualidade dos cuidados, foi importante que o enfermeiro de referéncia
tivesse competéncias na lingua inglesa, diminuindo riscos na barreira da
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comunicacao. Adicionalmente, recentemente, trabalhei durante um ano num
servico onde 50% da equipa de enfermagem era de nacionalidade Indiana, tendo
por isso um conhecimento base acerca da sua cultura e costumes, o que me
facilitou no processo de conhecer e compreender a Sr.2 D.2 |. e seus filhos. Apesar
de tudo, o trabalho em equipa obtido pela colaboracdo de todos, permitiu que
passasse 0 tempo necessario e de qualidade com esta familia de forma a
conhecer com maior profundidade a sua experiéncia pessoal com cuidados de
saude, os seus valores e crencas, as suas expectativas, permitindo optar por
intervengdes que foram ao encontro ndo s6 das necessidade de saude existentes,
mas também dos valores desta familia acerca da vida e do sentido que atribuiam a
experiéncia pela qual estavam a passar. Para tal, os tempos de contacto tiveram
gue ser assumidamente maiores e mais frequentes, acabando por assumir a meu
cuidado menos doentes por dia do que o seria esperado, mas com a certeza de
que tal me dava as condicbes necessarias para prestar cuidados de qualidade,
como um CPAe. Deste modo, nos cuidados autbnomos de enfermagem, foi
possivel a tomada de decisdo partilhada, facilitando a integracdo e participacao da
Sr.2D.2 1. e dos filhos nos cuidados prestados. A luz do conceito de empowerment,
como ato de dar a alguém o direito de fazer algo (Cabete, 2012), e a titulo
exemplar, também desenvolvi a minha capacidade de renunciar ao poder que
sabia deter acerca da gestdo de efeitos adversos aos tratamentos de QT/RT,
dando a possibilidade a Sr.2 D.2 I. de pér em pratica as suas proprias estratégias,
que também advinham da sua experiéncia pessoal. A vertente do CPA neste caso
exigiu ainda ter em consideracdo os deveres deontolégicos associados a
humanizacédo dos cuidados, do artigo 110° do CDE (OE, 2015), na medida em que
assumi o dever de dar atencdo a totalidade unica desta familia, inserida agora
numa comunidade diferente da sua de origem e atendendo a esta Ultima, bem
como o dever de contribuir para o ambiente favoravel ao desenvolvimento das
suas potencialidades, apesar da deterioracdo do estado geral verificado.
Relativamente a realizagdo do relatorio de avaliacdo da prética do CPA
nos cuidados de enfermagem do HDO, foi uma atividade iniciada pelo estudo do
guia da UICC, para o conhecer na integra. O guia foi criado para as organizacdes
que pretendem melhorar a sua acdo como CPAe, sendo este visto como estratégia
que contribui para o alcance dos objetivos da Declaracdo Mundial contra o Cancro
2013. Por sua vez, esta declaracdo surge com base no Plano de Acdo Global
contra as doencas cronicas, acordado pelos Estados-Membros na Assembleia
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Mundial da Saude (principal 6rgao decisério da OMS) e tem como objetivo geral
até 2025, reduzir a morte prematura por doencga oncolégica; melhorar a qualidade
de vida e aumentar a taxa de sobrevivéncia das pessoas com doenca oncologica.
Nesta declaracdo sao definidos 9 objetivos especificos e é identificado um
conjunto de acdes imediatas que podem ser implementadas por todos os
interessados em contribuir para o alcance destes mesmos objetivos. Na realizacéo
deste relatorio de avaliacdo foi tido em conta o objetivo especifico reforcar os
sistemas de salde para que assegurem o controlo da doenca oncolégica com
programas centrados na pessoa, ao longo do ciclo vital; e quanto as acdes
imediatas, considerou-se aumentar os esforcos para o empowerment e 0
envolvimento autonomo das pessoas com doenc¢a oncoldgica no auto-cuidado a
nivel local e aumentar a consciéncia sobre a necessidade da opc¢do por uma
abordagem holistica no tratamento da doenc¢a oncolégica. O guia da UICC (2014)
foca-se em 7 &reas/etapas, segundo as quais a organizacdo deve planear a sua
estratégia promotora do CPA: 1) definicho de metas e objetivos; 2) pratica
baseada na evidéncia; 3) compreender o ambiente; 4) trabalhar em parceria; 5)
comunicar mensagens-chave; 6) capacidade organizacional e 7) monitorizacao e
avaliacdo, as quais coincide a estrutura do relatorio de avaliacdo (Apéndice XII).
Em cada uma destas areas sao colocadas questbes orientadoras que foram
utilizadas na avaliacao, isto €, como meio para avaliar as préticas de enfermagem
e orientar o pensamento critico.

Atenta a vastiddo e inovacdo do conceito do CPA, que se reflete na
dificuldade da sua operacionalizacdo, o relatério de avaliagdo surge com a
finalidade de avaliar de que forma o CPA pode ser operacionalizado nos cuidados
de enfermagem do HDO. Para tal, a partir de uma analise dos cuidados de
enfermagem prestados no HDO, foram identificadas as préticas que vao de
encontro a uma intervencdo no ambito do CPA e sugeridas solucdes para a sua
operacionalizacdo. Ao longo de todo o relatério procurou-se demonstrar
pensamento critico, numa ldgica construtiva, sugerindo estratégias que auxiliem a
equipa de enfermagem, a agir como CPAe, contribuindo para uma pratica de
exceléncia. Para a escolha da meta e objetivos especificos do relatério de
avaliagdo foi determinante a discussédo realizada na reunido de equipa de
enfermagem, acima descrita, na medida em que a equipa assumiu a sua
motivagdo para a operacionalizacdo do CPA, como uma dimenséo urgente para a
melhoria da qualidade dos cuidados que hoje sdo prestados; sendo que as
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preocupacdes transmitidas contribuiram para o estabelecimento de prioridades e
ainda pelas sugestdes feitas para a operacionalizacado do CPA.

Refletindo sobre as aprendizagens proporcionadas por este Ultimo
estagio, posso referir que as atividades de consulta de documentos para
caracterizacdo do servico HDO, e a realizacdo do questionario contribuiram para a
continuacdo do desenvolvimento das competéncias “promove um ambiente fisico,
psicossocial, cultural e espiritual gerador de seguranga e prote¢cao dos individuos”
(OE, 2011). A reunido de equipa realizada, a sua necesséaria preparacdo e
planeamento, bem como a realizacdo do relatorio critico permitiram-me
desenvolver as competéncias: “demonstra evidéncia do conhecimento
desenvolvido, promovendo a aprendizagem dos pares na pratica “ (EONS2013),
“participa  em projetos institucionais na area da qualidade” (OE, 2011).
Relativamente aos descritores de Dublin para o 2° ciclo de estudos de Bolonha
(JQI, 2004), a par da reunido, o relatério de avaliagdo da pratica do CPA nos
cuidados de enfermagem do HDO do CCC, séo espelho do desenvolvimento de
competéncias na area da comunicagcdo, sendo capaz de comunicar as minhas
conclusdes, conhecimentos e raciocinios subjacentes, de uma forma clara. Com o
contributo que as diversas situagfes da pratica me deram, em especial as que
aqui foram relatadas, e em conjunto com as restantes atividades de estagio
mencionadas, considero ainda que desenvolvi as competéncias “intervém
melhorando a informac&o para o processo de cuidar, os diagnosticos, a variedade
de solucbes eficazes e a avaliagcdo do processo de cuidar”; “negoceia recursos
adequados a prestacao de cuidados de qualidade”; “reconhece 0s seus recursos e
limites pessoais e profissionais”; “consciencializa a influéncia na relacdo
profissional” (OE, 2010, p. 6-10).
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AVALIACAO

Como seria de esperar, num percurso de crescimento pessoal e
profissional como o realizado podem-se identificar aprendizagens e dificuldades.

Se por um lado a inovacdo associada ao conceito de CPA constitui-se
como uma oportunidade e uma forca do projeto, por outro, reflectiu-se na
dificuldade em definir a sua finalidade. Por tal, foi necessario perseveranga no
processo de esclarecimento do significado do PA em enfermagem, em oncologia e
na realidade portuguesa. Paralelamente, identificou-se dificuldade em determinar
indicadores de avaliacdo do projeto e em encontrar o lugar adequado para os
estagios. Apesar do projeto ter sido motivo de entusiasmo para todas as pessoas
gque em cada local me acompanharam, nem sempre foi claro que as atividades
planeadas iriam ao encontro das necessidades de aprendizagem identificadas.
Mas ao longo do percurso fui percebendo que o que estava a ser percorrido tinha
sentido, que as aprendizagens se iam complementando. A orientagdo e o
feedback da senhora professora orientadora foram fundamentais para me dar a
seguranca necessdria e para nao desmotivar. Uma ultima dificuldade a registar é a
lacuna no meu conhecimento sobre métodos de revisdo da literatura, superada
com mais estudo, tempo e dedicacdo para a realizacdo da SR.

Como ja referido, os pontos fortes deste percurso foram a recetividade das
equipas onde realizei os estagios e a regular orientacdo académica, que foi
acompanhando as etapas concretizadas, mas ndo s6. Para mim, a implementacéo
do projeto, promoveu 0 pensamento critico, compreendendo o que a prestacao de
CCP requer e, através da vertente do CPA, como esta filosofia se pode refletir na
atitude de uma equipa de enfermagem, com alcance na exceléncia dos cuidados e
satisfacdo da pessoa com doenca oncoldgica (Li & Porock, 2014). Para que o
enfermeiro atue como um CPAe ¢é fundamental que exista uma cultura
organizacional que o encoraje e gere ferramentas para que tal aconteca (Patton,
Zalon, & Ludwick, 2015), mas que também nao resultara se os cuidados nao forem
CCP, pois em ambos pretende-se promover a sua tomada de decisdo, que devera
ser conduzida pelas suas preferéncias e valores (Choi S. , 2015; McCormack &
McCance, 2006), tal como experienciei no caso clinico com a Sr.2 D.2 A.

Apesar de todas as dimensdes das competéncias terem sido importantes
para a implementagao do projeto, destaco “avalia a qualidade dos cuidados nas

vertentes de estrutura, processo e resultado”, “promove a protegdo dos direitos
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humanos”, ambas do RCCEE (OE, 2011) e “reconhece os beneficios da defesa do
doente e da divulgagéo sobre o tratamento do cancro, para a pessoa com doenca
oncologica, familia e profissionais de saude” do Cancer Nursing Curriculum
(EONS, 2013). Este projeto, no seu todo, € marcado pelo aprofundamento e
desenvolvimento do conhecimento sobre o CPA,; recorrendo a métodos de
investigacdo, constituindo-se ainda como uma oportunidade inovadora para a
aplicacdo do mesmo, o que vai de encontro ao desenvolvimento de competéncias
especificas para obtencédo do 2° ciclo de estudos de Bolonha (JQI, 2004).

Este projeto, permitiu-me avaliar os procedimentos, o ambiente, a
estrutura em que os cuidados sao prestados como meio para encontrar espago
para a promocdo do CPA no meu atual local de trabalho. A necessidade de
guestionar a equipa e de, posteriormente, com a mesma discutir o CPA conduziu a
uma vontade comum da concretizacdo do projeto. Sinto que este foi um dos
maiores ganhos. Para além disso, aprendi a discernir para 0 modo como exergo
enfermagem e sei que termino este projeto com uma capacidade para enfrentar os
desafios inerentes aos cuidados que presto com um outro olhar, mais empenhado,
esclarecido, atento e responsavel, com motivacdo para ultrapassar as
insegurancas e dificuldades que sinta, quer pelas especificidades técnico-
cientificas, quer pelas especificidades das necessidades das préprias pessoas.

Com base no referido, em todo o percurso realizado esteve presente uma
preocupacdo com o0s aspetos eéticos da profissdo, assente no dominio da
responsabilidade profissional , ética e legal do RCCEE (OE, 2011). Conhecer o
CPA e aplica-lo na pratica de enfermagem exigiu ter em consideracdo o0s
principios, valores e normas deontologicas que regem a profissdo de enfermagem
em Portugal. Nomeadamente, no que o Cdédigo Deontolégico do Enfermeiro se
refere a defesa dos direitos da pessoa, da humanizagédo dos cuidados e do dever
de informar (OE, 2015). O projeto tem em conta a vulnerabilidade associada a
doenca oncoldgica, com respeito pelos seus valores, costumes, crencas e
preferéncias. Paralelamente, por promover a autonomia na tomada de deciséo,
através do empowerment, surge o dever de informar a pessoa, do artigo 105° do
CDE (OE, 2015), promovendo o seu conhecimento com informagéo relevante e
fidedigna sobre os cuidados de saude, os direitos especificos para a doenca
oncoldgica, os recursos da comunidade e as estratégias de coping que necessitara
para fazer face a doenca oncoldgica, nas diversas implicacbes que a mesma
acarreta.
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CONCLUSOES E TRABALHO FUTURO

Este relatorio exibe de forma critica e reflexiva as experiéncias vividas em
cada um dos estagios realizados para o desenvolvimento de competéncias para
obtencdo do grau de Mestrado em Enfermagem, Area de Especializacdo em
Enfermagem Médico-Cirirgica, na Area Especifica de Intervencdo em
Enfermagem Oncologica. Tendo como questdo de partida “Quais as intervencdes
de enfermagem que tém sido reportadas para a defesa e o apoio da pessoa com
doenga oncolégica?” foi realizada uma SR que me permitiu mapear a literatura
existente sobre o CPA nos cuidados de enfermagem, para melhorar a
compreensao da evidéncia atual acerca da acao dos enfermeiros que trabalham
na area da doenca oncoldgica como CPAe. Para além disso, durante a pesquisa
de textos publicados e ndo publicados, tive contacto com o guia que a UICC
produziu para auxiliar as organizacdes a melhorarem a vertente do CPA, cuja
estrutura e questdes sugeridas revelaram-se essenciais para definir a estratégia a
implementar no HDO.

Atendendo aos objetivos especificos para cada local de estagio, pode-se
inferir que cada uma das etapas do percurso teve a sua importancia, porque se
foram complementando. Comecgar com um aprofundamento do conceito do CPA,
identificando as diversas areas de apoio e defesa da pessoa com doenca
oncoldgica, bem como as intervencdes que sdo especificas & enfermagem. Em
seguida, a aquisicdo de competéncias para agir como um CPAe e, através da
andlise de préaticas e estruturas em que os cuidados sao prestados, sugerir a
implementacdo de uma estratégia. Apesar das dificuldades sentidas, os estagios
foram Unicos no contributo que deram para o desenvolvimento de capacidades
cognitivas, de analise, de networking e estabelecimento de parcerias. O trabalho
realizado e o modo como o fui desenvolvendo, a par das circunstancias, moldaram
a minha perseveranca.

Pode-se também concluir que consegui desenvolver as competéncias a que
me propus desde inicio, tendo conseguido executar o projeto de intervencdo no
meu local de trabalho, destacando a reunido de equipa realizada para discussao
dos resultados do questionario aplicado, que permitiu chegar a um consenso em
equipa sobre os aspetos do CPA mais relevantes para a mesma, assumindo-o0s

como pontos de referéncia nas sugestdes realizadas.
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O projeto permitiu concluir que o CPA exige CCP, cuja promocao carece
de um planeamento, de monitorizagdo e de avaliagdo, sempre com uma
abordagem multidisciplinar e com foco no desenvolvimento de uma cultura
organizacional que o difunda e tome como base. N&o obstante, a experiéncia de
agir como enfermeira CPAe, retratada nos dois exemplos narrados no ultimo local
de estagio, foi exemplo de que a promocéao efectiva da autonomia da pessoa com
doenca oncologica na tomada de decisdo, nas diversas implicacdes que a doenca
origina na sua vida, exige que o enfermeiro assuma 0 conhecimento técnico-
cientifico que possui, notando as especificidades da situacdo em causa; tenha a
consciéncia de que sdo os valores, ideais e projeto de vida da pessoa que estao
em causa, e a predisposicdo para os abordar com a pessoa, ajudando a
esclarecer duvidas, desmistificar medos, ajustar expectativas as circunstancias
atuais e perspectivas futuras. Se por um lado a vertente do CPA nos cuidados de
enfermagem nao pode depender Unica e exclusivamente da motivacéo individual
de cada enfermeiro para o fazer (deve ser promovida ao nivel institucional) por
outro lado, esta mesma motivagéo, as competéncias do enfermeiro e 0os seus pré-
requisitos (como retratado no caso com a Sr.2 D.2 1), para o fazer em cada contacto
gue estabelece com a pessoa a quem presta cuidados, sdo fundamentais,
imprescindiveis.

Sustentada na revisdo realizada, e no confronto com um conceito inovador,
complexo e vasto, existe a necessidade de, no futuro, se continuar a investir na
investigacao do CPA em enfermagem. A sua operacionalizacdo é ainda de dificil
compreensao e deve ir ao encontro das especificidades de cada contexto de
cuidados e neste, de cada pessoa e familia. Para além disso, a sua
operacionalizacdo carece de ser monitorizada e avaliada, para que se possam
propor mudancas, estratégias de melhoria e identificar praticas que possam ser
difundidas nos contextos de cuidados de enfermagem em oncologia, bem como
testadas e ajustadas as especificidades que os contextos exigem. Mas de facto, a
exceléncia dos cuidados prestados em oncologia, associada a especificidade da
doenca oncoldgica, apela a operacionalizacdo do CPA nos cuidados prestados.

Quanto ao projeto desenvolvido é real a necessidade de continuar a
trabalhar para que seja implementada uma estratégia de melhoria do CPA nos
cuidados de enfermagem do CCC, com aprovacdo da sua Direcdo Clinica e da
Direcdo da Fundag&o Champalimaud, a partir do relatério produzido.
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SCOPING REVIEW

Titulo

A defesa dos direitos e o apoio da pessoa com doenca oncoldgica na

pratica de cuidados de enfermagem.

Background

A incidéncia de novos casos de tumores malignos esta a aumentar, com um
consequente aumento no niumero de enfermeiros a prestar cuidados em oncologia;
h& meios de diagndéstico e tratamentos mais exigentes e complexos, que impdem a
necessidade das pessoas tomarem decisdes igualmente complexas e, por tal,
possuem maiores necessidades de informacdo (Dean, 2014; DGS, 2016). A
doenca oncologica tem um marcado impacto nas pessoas, familiares e na
sociedade (DGS, 2007), com implicagdes ndo s6 ao nivel da salude, mas ao nivel
social, econémico e dos direitos humanos (UICC, 2014). Sabemos que perante o
diagnostico da doenca oncoldgica, a pessoa passa por um processo de aceitacao,
lida com o ajustamento de recursos econdémicos, enfrenta efeitos adversos dos
tratamentos, encara o afastamento dos amigos, lida por vezes com a perda de
emprego, aceita a penalizagdo na reforma, ajusta rotinas diéarias consigo e com a
familia, vive o sofrimento (Canteiro, 2015) e outros que se poderiam nomear. Tal
especificidade, aliada a vulnerabilidade associada a doenca e a complexidade
(relacionada com acessibilidade, articulagdo de varias valéncias) crescente dos
servicos de saude publicos e privados disponiveis para fazer face a doenca, bem
como 0s enquadramentos legislativos decorrentes dos varios intervenientes no
SNS, estdo na base da importancia que a defesa da pessoa com doenca
oncologica tem vindo a ganhar na prestacdo de cuidados (LPCC, 2013). Esta
defesa define-se como Cancer Patient Advocacy (CPA), sem ainda possuir uma
traducdo Unica para a lingua portuguesa, é tida e analisada com uma amplitude
que abrange conceitos como apoiar, suportar a pessoa, familia e comunidade,
informar, promover a tomada de decisdo, CCP, o empowerment®, ndo sendo por

isso uma novidade na sua esséncia, mas uma novidade para o0 modo como

3 Significa dar ao outro poder e autoridade, podendo ser considerado sinénimo de habilitar —
ato de tornar alguém capaz de fazer algo, e sindnimo de intitular — ato de dar a alguém o direito
de fazer algo (Cabete, 2012). O termo na lingua inglesa abarca ambos os significados, que se
relacionam com o PA.
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podemos organizar e operacionalizar a prestacdo de cuidados de saude em
oncologia (LPCC, 2015).

O conceito de patient advocacy (PA) em enfermagem teve origem na
década de 1970, incentivado pela luta para a protecdo dos direitos das pessoas
com doenca (Hanks, 2008) e da mudanca cultural que sublinhou a pessoa como
foco central dos cuidados (Hewitt, 2002), assumindo o seu poder na tomada de
decisdo. Relembrando Florence Nightingale, que agia no sentido de preservar os
interesses e bem-estar dos soldados feridos, pode-se argumentar que a acédo do
enfermeiro como defensor existe desde a génese da enfermagem (Agom, Agom,
Nweze, & Onwe, 2015). Em 1973, o PA € incluido no cddigo de ética da profisséo,
pelo ICN, enfatizando a necessidade de os enfermeiros respeitarem os direitos,
valores e ideais da pessoa e familia, bem como da defesa pela equidade e justica
social na alocacédo de recursos e na acessibilidade ao sistema de saude (Rajalin &
Kilpi, 2004). Desde entdo, o enfermeiro como defensor do doente é considerado
um ideal ético (Patton, Zalon, & Ludwick, 2015), sendo que as suas acfes devem
basear-se nos direitos humanos da pessoa, na auto-determinacdo e dignidade,
com vista ao empowerment da pessoa (Eklund, Jossebo, Bojo, Larsson, & Petzall,
2014). Também o CDE é produzido a luz da defesa dos direitos humanos, sendo
explicito que do direito a vida e a qualidade de vida é dever do enfermeiro
participar nos esfor¢os profissionais para as estimar, tal como € do direito a
autodeterminacdo que o enfermeiro tem o dever de informar e esclarecer (OE,
2015). Paralelamente, a Carta dos Direitos do Doente pretende reforcar a
autonomia do doente, considerando-o como figura central no sistema de saude,
salvaguardando o direito a informacéo, a escolha, ao consentimento ou a recusa
(Lei n® 15/2014 de 21 de marcgo, 2014).

Historicamente, o PA como intervencdo de enfermagem tem estado
associado a atividades como ensinar, informar e suportar os doentes (Chafrey,
Rhea, Shannon, & Spencer, 1998); proteger e cuidar atendendo ao todo da
pessoa, ser a voz da pessoa (Foley, Minick, & Kee, 2002); desenvolver uma
relacdo terapéutica comprometida e o empowerment (Lindahl & Sandman, 1998).
Das necessidades de clarificar o conceito e a sua operacionalizacdo surgiram 3
modelos, conhecidos na literatura de enfermagem. O modelo de Curtin (1979)
defende que os enfermeiros agem em defesa da pessoa, devido a um sentimento
de humanidade comum. O modelo de Gadow (1980) baseia-se no direito da
pessoa a autodeterminacdo, sendo papel do enfermeiro ajuda-la a exercer esse
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direito. J& o modelo de Konhke (1982) € mais pratico, determinando que € dever
do enfermeiro informar a pessoa e, posteriormente suportar na tomada de deciséo
e no direito que a pessoa tem em fazé-lo. (Bu & Wu, 2008). Mais recentemente, o
modelo de Hanks (2005) considera que a pessoa esta protegida do ambiente
externo por uma esfera semipermeavel criada pela defesa do enfermeiro,
permitindo que, por um lado, a pessoa atue em sua prépria defesa sempre que
tenha condicdes fisicas e emocionais para tal, e, por outro, exige que o enfermeiro
atue em defesa da pessoa quando esta ndo for capaz de o fazer por si. J4 Bu e
Jezewski (2007) desenvolveram uma teoria de meédio-alcance que identifica 3
propriedades do conceito de PA: proteger a autonomia da pessoa; agir em defesa
da pessoa; promover a justica social nos cuidados de saude.

Quanto a perspetiva dos doentes sobre o PA como intervencdo de
enfermagem, foi visto como uma a¢do do enfermeiro que vai para além de uma
boa prestacdo de cuidados diaria, sendo caracterizado como um cuidado
excecional (Leino-Kilpi & Salatera, 2006). De facto, o PA envolve mais do que
assistir a pessoa na sua tomada de decisdo, ja que ajuda as pessoas a terem um
pensamento critico e a refletirem sobre as alternativas que possuem antes de
tomarem uma decisdo, sendo para tal necessario terem conhecimento sobre as
consequéncias dos planos de tratamentos propostos e as associadas a rendncia a
determinadas alternativas (Agom et al, 2015). Contudo, nenhum destes modelos e
autores esclarecem o contexto clinico em que o enfermeiro deve agir como PA,
mas sabemos hoje que diferentes situacBes da pratica clinica determinam
diferentes acdes do enfermeiro PA (Bu & Wu, 2008).

Com base no exposto, surge entdo a necessidade de estudar as atitudes
dos enfermeiros como patients’ advocates na pratica de cuidados de enfermagem
oncologica. Optou-se pela realizagdo de uma scoping review por ser o método
adequado para a obtencdo de uma compreensédo profunda sobre os dados
encontrados e o0 modo como estao relacionados entre si (Ribeiro, 2014), de forma
a mapear a literatura existente sobre o CPA nos cuidados de enfermagem. A
metodologia utilizada para a construgéo desta scoping foi a proposta pelo manual

do Joanna Briggs Institute (2015).

Questao

A questdo da revisdo definida foi “Quais as intervengbes de enfermagem

que tém sido reportadas para a defesa e o0 apoio da pessoa com doenca
3



oncologica?”, tendo sido construida segundo a mnemonica “PCC” (Populagao,
Conceito, Contexto), na qual P - Pessoas em idade adulta (igual ou superior a 19
anos), pessoas com doenca oncolégica;, C - Defesa e apoio da pessoa com
doenca oncoldgica, C - Cuidados de saude em situacdo de doenca oncoldgica em
ambulatorio, internamento, cuidados continuados.
Objetivos

O objetivo da scoping review realizada € mapear a literatura existente sobre
0 CPA nos cuidados de enfermagem, para melhorar a compreenséo da evidéncia
atual acerca da acdo dos enfermeiros que trabalham na area da doenca

oncolégica como CPAe.

Critérios de inclusdo e de excluséo

No quadro 1 sdo apresentados os critérios de inclusdo e de exclusédo

utilizados na realizagéo da presente scoping review.

Quadro 1. Critérios de pesquisa

Critérios de

Critérios de selecéo Critérios de incluséo

exclusao

Pessoas em idade adulta
(com idade igual ou superior a
19 anos®), pessoas com
doenca oncologica

Populacdo

Intervencao de enfermagem
Conceito na defesa e apoio da pessoa
com doenca oncoldgica

Cuidados de saude em Cuidados paliativos

situacdo de doenca ou fim de vida,
Contexto oncoldgica em ambulatério, contexto ndo

internamento, cuidados especificado.

continuados

Todo o tipo de literatura
existente: revisdes da
literatura; estudos qualitativos
e guantitativos, ou mistos,
pulicados ou n&ao publicados;
dissertacbes de mestrado e

Tipo de textos

* Nas bases de dados CINAHL e MEDLINE s3o definidos como “todos os adultos” (all adult),
pessoas com idade igual ou superior a 19 anos

4



doutoramento ; opinides de
peritos; reflexdes criticas;
relatorios, estudos de caso,
entre outros)

. y Entre janeiro de 2005 e Anterior a janeiro

Data de publicagao dezembro de 2016 de 2005

Documentos cujos
. L 2 & idiomas ndo seja o

Idioma da publicac&o Portugués ou Inglés idi ! )
Portugués ou o
Inglés

Disponibilidade do texto Full text Auséncia de full text

Estratégia de pesquisa

Na estratégia de pesquisa tomada foram considerados textos publicados e
ndo publicados. Quanto aos textos publicados, recorreu-se a plataforma
EBSCOhost para aceder as bases de dados CINAHL Plus with full text e MEDLINE
with full text, com o intuito de obter palavras de linguagem natural que aludiam aos
critérios de inclusdo. Com base o grau de relevancia no titulo e resumo de cada
documento foram identificados como palavras-chave os termos: patient advocacy;
patient rights; oncology nursing; nursing care.

Fase de identificacao:

Na base de dados CINAHL Plus with full text e recorreu-se ao CINHAL
Headings para recuperar os termos indexados a cada palavra-chave e, tendo-se
utilizado as expressdes booleanas OR e AND foram encontrados 3667 registos.
Apos aplicacédo dos limitadores da pesquisa - intervalo temporal entre 2005-2016,
disponibilidade do texto em full-text e a idade dos participantes (superior ou igual a
19 anos), resultaram 211 estudos. Quanto a base de dados MEDLINE with full
texto, o procedimento metodologico foi semelhante, recorrendo-se ao MeSH2015
para encontrar os termos indexados a cada palavra-chave. Com a utilizagdo das
expressdes booleanas OR e AND foram encontrados 3283 registos. Apoés
aplicacdo dos limitadores da pesquisa - intervalo temporal entre 2005-2016,
disponibilidade do texto em full-text e a idade dos participantes (superior ou igual a
19 anos), resultaram 174 estudos. Relativamente a documentos néo publicados,
foi realizada pesquisa no Google que conduziu acesso a textos da Elsevier, da
Pubfacts, e da Researchgate que reuniam critérios de inclusdo, tendo-se

considerado 30 textos.



Identificacao

Screenina

Eleaibilidade

r
1
1

Inclusao

Fase de Screening:

De um total de 415 textos foram eliminados 229 por repeticdo, tendo ficado

186 artigos, dos quais foram lidos os titulos e resumos, considerando-se no final

48 artigos.
Fase de Elegibilidade:

Em seguida, os 48 artigos foram lidos na integra, verificando-se que 40 ndo

cumpriam os critérios de inclusdo e de excluséo, pelo que foram excluidos.

Fase de Inclusao:

Foram entdo incluidos 8 textos, cujos resultados foram extraidos e

apresentados em quadro.

No fluxograma que se segue, apresenta-se 0 percurso metodoldgico acima

descrito.

Figura 1. Fluxograma do processo de pesquisa realizado

Artigos publicados Artigos nao
(n = 385) publicados
(n =30)

l

(n = 186)

Artigos depois de eliminados os duplicados

}

Artigos lidos e elegidos
(n=48)

Artigos excluidos

(n = 138)

!

Artigos incluidos
(n=8)

Artigos excluidos
(n =40)




Apresentacao dos resultados

Nos quadros que se seguem (2 a 9) estdo expostas as caracteristicas dos

textos incluidos na scoping review. Em cada quadro estdo presentes os dados de

cada texto analisado, com os campos de extracao de dados: autores; ano; tipo de

estudo; populacédo; objetivos; resultados; implicacbes para a scoping review;

referéncia bibliografica.

Quadro 2. Apresentacdo dos dados do texto “The role of the oncology nurse as

the patient advocate’.

Artigo 1 The role of the oncology nurse as the patient advocate
Autores Carlson, S.; Wong, F.; Nguyen, S. (Canada)

Ano 2012

Tipo de estudo

Artigo de jornal

Populacéo

Mulheres sobreviventes de cancro de mama do sul da Asia

Objetivos

Avaliar o impacto que o tratamento do cancro de mama tem na fase poés-
tratamento e as necessidades relacionadas com a operacionalizagdo de um
plano de cuidados de sobrevivéncia

Resultados

O tratamento para o cancro de mama tem impacto a nivel fisico,
emocional e psicolégico, sendo exemplo a fadiga, preocupacdes com o
regresso ao trabalho, medo de recidiva, imagem corporal, intimidade e
depressao. Apesar disso, ha um aprofundamento da fé que, juntamente
com o Karma, permitem que a mulher sobrevivente de cancro de mama lide
aceite a doenca e o destino como algo que faz parte do seu caminho

Implicagcbes
para a scoping
review

Os enfermeiros devem avaliar as necessidades de informacdo das
doentes sobre procedimentos e cuidados de acompanhamento; conhecer
0s recursos na comunidade e referenciar para grupos de apoio; orientar
plano de cuidados.

Referéncia

Carlson, S. Wong, F.; Nguyen, S. (2012). The role of the oncology nurse as
the patient advocate. Canadian Oncology Nursing Journal, 22 (2), p.148.

Quadro 3. Apresentacgao dos dados do texto “Toward advocacy in cancer care for

older adults: survivors have cautions personal actions but bold advice for others”.

Toward advocacy in cancer care for older adults: survivors have cautions

Artigo 2 personal actions but bold advice for others

Autores Kahana, E.; Kahana, B.; Moore, J.; Adams, S.; Hammel, R.; Kulle, D.;
Brown, J.; King, C. (EUA)

Ano 2009

Tipo de estudo | Quantitativo e qualitativo

Populacao 100 idosos sobreviventes do cancro

Objetivos Através de uma analise de narrativas, examinar de que forma os padrbes

de coping utilizados pelos sobreviventes de cancro correspondem as
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teorias de coping em situacdes de distress.

Resultados

Os idosos utilizam métodos passivos na utilizagdo de estratégias de coping,
gque vao encontro de modelos de coping centrados no problema e
centrados na emocdo. O recurso a conselhos de salde assertivos (por
parte dos profissionais de saude), e o auto-cuidado foram estratégias pouco
reportadas como utilizadas pelos préprios, mas identificadas como
conselhos importantes a dar aos seus pares. Os sobreviventes de cancro
confiam nos profissionais e familiares para a gestdo da doenca, mas séo
proativos no aconselhamento entre pares.

Implicac6es
para a scoping
review

Enfermeiros devem incentivar os idosos com doenca oncoldgica a
expressarem as suas opinides e preferéncias, promovendo a assertividade,
confianca e autonomia; e promover parcerias entre médicos, enfermeiros e
pessoa com doenca oncolégica

Referéncia

Kahana, E. et al (2009). Toward advocacy in cancer care for older adults:
survivors have cautions personal actions but bold advice for others. The
American Geriatrics Society, 57 (S2). P. 269-271.

Quadro 4. Apresentacdo dos dados do texto “The meaning of patient advocacy for

iranian nurses”

Artigo 3 The meaning of patient advocacy for iranian nurses

Autores Negarandeh, R.; Oskuie, F., Ahmadi, F.; Nikravesh, M.

Ano 2008

Tipo de estudo | Qualitativo

Populacéo 24 Enfermeiras a trabalhar em diferentes contextos, incluindo oncologia

Objetivos Averiguar o significado de defesa do doente (PA) na perspetiva dos
enfermeiros iranianos

Resultados O conceito de defesa do doente na perspetiva dos enfermeiros
participantes esta relacionado com informar e educar, proteger e promover
a continuidade dos cuidados. A defesa do doente s6 pode ser alcancada
guando ha respeito pela individualidade e dignidade da pessoa.

Implicacbes As pessoas que estdo doentes precisam de apoio na tomada de deciséo,

para a scoping
review

pois tém falta de informacéo acerca das especificidades da doenca e dos
servicos que tém a disposicdo quer na instituicio onde estdo a ser
acompanhados, quer na comunidade. Valorizar e respeitar sdo fatores
fundamentais na defesa do doente. Promover e coordenar a continuidade
dos cuidados séo acdes dos enfermeiros em defesa do doente.

Referéncia

Negarandeh, R.; Oskuie, F., Ahmadi, F.; Nikravesh, M. (2008). The
meaning of patient advocacy for iranian nurses. Nursing Ethics. 25 (4) p.
457-461.

Quadro 5. Apresentacdo dos dados do texto “Nurses as patient advocates in

oncology care: activities based on the literature”.

Nurses as patient advocates in oncology care: activities based on the

Artigo 4 .
literature
Autores Rajalin, H; Kilpi, H.
Ano 2011
Tipo de estudo | Andlise dedutiva comparativa
Populagéo 42 artigos
Objetivos Discussao e analise das atividades de enfermagem na defesa da pessoa
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com doenca oncoldgica.

Resultados
implicacGes
para a scoping
review

e

As atividades de defesa da pessoa com doenca oncolégica sao
semelhantes as atividades de defesa da pessoa com dor, mas estdo mais
focadas no inicio da trajetéria da doenca. Apesar disso, as necessidades de
autodeterminacdo e de informacdo, bem como de defesa e apoio da
pessoa com doenca oncoldgica podem variar ao longo da trajetéria da
doenca, pelo que devem ser analisadas e avaliadas de forma sistematica.

A defesa do doente conduz a promocdo do bem-estar, defesa dos diretos
do doente, a continuidade dos cuidados e a exceléncia do cuidado.

Implicac6es
para a scoping
review

Os enfermeiros agem em defesa da pessoa com doenca oncoldgica
através: da andlise dos planos de cuidados, das causas psicossociais e
fisicas de distress e das necessidades de informacéo relacionadas com a
salde; da educacgéo dos doentes acerca da gestéo dos tratamentos e para
o consentimento informado; da promog¢é&o do seu envolvimento no processo
de tomada de decisdo; da sensibilizacdo da equipa de saude para as
necessidades e preferéncias dos doentes.

Referéncia

Rajalin, H; Kilpi, H. (2011) Nurses as patient advocates in oncology care:
activities based on the literature. Clinical Journal of Oncology Nursing. 15
(5). p. 526-532.

Quadro 6. Apre

sentacao dos dados do texto “Cancer Survivorship Advocacy”.

Artigo 5 Cancer Survivorship Advocacy

Autores Haylock, P.

Ano 2015

Tipo de estudo | N&o identificado.

Populacéo Fontes de informacao: web sites das organiza¢g8es de doenca oncoldgica,
literatura publicada sobre politicas em salde, associacdes de defesa de
profissionais.

Objetivos Rever as iniciativas de defesa do doente nas grandes organizacdes e
associa¢cbes que trabalham para angariar fundos, planear e implementar
servigos prestadores de cuidados a sobreviventes

Resultados A reforma dos cuidados de salde cria oportunidades quase infindaveis para
gue os enfermeiros participem e contribuam para o desenvolvimento de
politicas publicas para apoiar a satisfagdo das necessidades dos
sobreviventes do cancro

Implicacbes A defesa dos sobreviventes de cancro pelos enfermeiros passa pela sua

para a scoping
review

participacdo nas politicas publicas, ao nivel da legislacdo
regulamentacdo, que, assim sd0 mais suscetiveis de refletir
necessidades dos sobreviventes de cancro.

e
as

Referéncia

Haylock, P. (2015). Cancer Survivorship Advocacy. Seminars in Oncology
Nursing. 31 (1) p. 79-85.

Quadro 7. Apr

esentacdo dos dados do texto “Development and psychometric

evaluation of the instrument: attitue toward patient advocacy’.

Development and psychometric evaluation of the instrument; attitue toward

Artigo 6 .
patient advocacy
Autores Bu, X; Wu, Y.
Ano 2007
Tipo de estudo | Metodoldgico
Populacéo 2700 Enfermeiros membros da Oncology Nursing Society

9




Objetivos

Desenvolver um instrumento de medida das atitudes dos enfermeiros para
a defesa dos doentes.

Resultados

A escala suporta a teoria de medio alcance do patient advocacy defendida
por Bu e Jezeweski (2007)

A escala possui propriedades psicométricas satisfatdrias na avaliacdo das
atitudes dos enfermeiros para a defesa do doente. Porque 0s contextos
clinicos possuem especificidades, este resultado deve ser tido como valido
no contexto dos cuidados de enfermagem oncoldgica. No caso da intencao
de utilizar este instrumento noutros contextos clinicos, deve ser
previamente validada.

Implicac6es
para a scoping
review

As atitudes dos enfermeiros na defesa do doente podem ser divididas em
dois niveis: microssocial (salvaguardar a autonomia do doente e agir em
nome do doente) e macrossocial (defender a justica social ha prestagéo de
cuidados de saude).

Referéncia

Bu, X; Wu, Y. (2007) Development and psychometric evaluation of the
instrument; attitude toward patient advocacy. Research in nursing and
health. 31 p. 63-75

Quadro 8. Apre

sentacao dos dados do texto “Advocacy — the power to influence”.

Artigo 7

Advocacy — the power to influence

Autores

Corish, C. L.

Ano

2005

Tipo de estudo

Artigo de opinido

Populacéo

Enfermeiros oncologistas

Objetivos

Realgar as intervengfes do enfermeiro PA como competéncia de lideranga

Resultados

Advocacy significa defender aquilo em que se acredita, para si mesmo ou
para os outros, sendo um dos sete valores principais da Oncology Nursing
Society. Agir como PA exige ter capacidade para influenciar, mais do que o
poder formal associado ao cargo que se tem. Ser PA exige estimulo dos
enfermeiros chefes; formacéo sobre a atuacdo de um PA; desenvolvimento
de competéncias de comunicacdo, através de relagbes entre pares e
orientacdo pelos mais experientes e do trabalhar em rede; ter
conhecimento técnico-cientifico atualizado. As chefias devem ajudar as
suas equipas a saber distinguir entre agressividade e assertividade,
enquanto PA. Um PA n&o se demite de tomar decisdes, e toma-as todos os
dias, mesmo que sejam dificeis ou que nenhuma das alternativas seja a
pretendida. Um PA efetivo sabe quem contactar para iniciar um plano de
acao. Ser um lider é ser um PA.

Implicacbes
para a scoping
review

Ajudar a pessoa na tomada de decisdo; ouvir a pessoa; conhecer as suas
preferéncias e ajudar a pessoa a ministrar o seu plano de cuidados, a
comunicar com os familiares e médicos; suportar com escuta ativa; tomar
decis6es bem informadas.

Referéncia

Corish, C. L. (2005). Advocacy — the power to influence. Clinical Journal of
Oncology Nursing. 9 (4). p. 478
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Quadro 9. Apresentacao dos dados do texto “Nursing advocacy in North Carolina”,

Artigo 8 Nursing advocacy in North Carolina

Autores Acomb, T; Clough, R

Ano 2007

Tipo de estudo | Descritivo transversal

Populacéo 141 Enfermeiros de cuidados gerais, membros da Oncology Nursing
Society

Objetivos Identificar o modo como os enfermeiros especialistas em oncologia agem
como PA, bem como os recursos que utilizam para tal.

Resultados Os enfermeiros agem como PA em diferentes formas. Existe a necessidade

de desenvolver métodos para manter os enfermeiros atualizados nos
assuntos relacionados com o PA, bem como a de Ihes criar oportunidades
de orientacdo e acompanhamento profissional para o desenvolvimento de
competéncias de PA. Os enfermeiros creem que a maior dificuldade na sua
acdo como PA reside nos assuntos relacionados com as preocupacdes
financeiras e dos seguros de saude dos doentes.

Implicagbes Agir em defesa da pessoa: ensinar estratégias para auto cuidado, ajudar na
para a scoping | gestdo dos efeitos adversos com analise do “diario de sintomas” (symptom
review diaries); desenvolver listas de questbes, encaminhar para recursos na

comunidade; comunicar e coordenar o plano de cuidados entre a equipa
multidisciplinar

Referéncia Acomb, T; Clough, R (2007). Nursing advocacy in North Carolina. Oncology
Nursing Forum. 34 (5). p. 1070-1074

Discussao dos resultados

Para a discussdo dos resultados obtidos, optou-se por organiza-los em
mapa, por numero de artigos que menciona determinada intervencéo, que se
apresente de seguida na Figura 2.

Os resultados da SR realizada confirmam que o enfermeiro tem
responsabilidade como CPAe, como se tem vindo a explicitar e em concordancia
com um estudo que avaliou o papel do enfermeiro especilista na prestacédo de
cuidados a pessoa com doenca oncoldgica, onde a aplicacdo de um questionario a
116 profissionais de saude revelou que 39% concordaram fortemente que o
enfermeiro tem a responsabilidde como CPA, sendo que apenas 15% discordam
totalmente (Cowman, et al., 2010). Nos resultados da SR tal reflete-se na relacéo
enfermeiro-doente, mas também na equipa multidisciplinar e na articulacdo da
instituicdo de saude em causa com 0s recursos na comunidade.

O tipo de intervengdo “salvaguardar a continuidade dos cuidados” no
ambito da equipa multidisciplinar (MDT), através da analise dos planos de
cuidados e da promocédo de parcerias entre a pessoa com doenga oncologica e
profissionais de saude, foi o mais mencionado na SR, em 6 artigos. Este papel é
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relevado tendo em conta os cuidados em oncologia exigirem trabalho em MDT, no
qual é fundamental o enfermeiro como CPA agir como figura de contacto entre a
equipa e a pessoa, através de um aconselhamento clinico especializado a pessoa,
da troca de informacdes sobre a pessoa e fornecimento de recomendacfes sobre
0os cuidados aos médicos, da participagdo nos encontros sobre as teméticas
especificas a cada tipo de tumor, e da garantia de que os tempos de diagnostico e
tratamento sdo consistentes com as metas estabelecidas a esse respeito (Borras,
2014). Para outros, € claro que a continuidade dos cuidados é da responsabilidade
do enfermeiro especialista, como meio para alcancar a qualidade dos cuidados.
Como defensor da pessoa, 0 enfermeiro ndo sO participa na equipa MDT como
deve avaliar, sinalizar e encaminhar para recursos da comunidade e ajuda
especializada; realizar follow-ups telefénicos; planear, reavaliar e documentar para
assegurar a continuidade dos cuidados, sendo esssencial competéncias de
comunicacdo e que tenha uma vasta rede de contactos adequada as
especificidades da doenca (Cowman, et al., 2010; Sheldon, Harris, & Arcieri,
2012). Devem-lhe ser reconhecidas competéncias de lideranca para organizar,
coordenar, avaliar e ajustar o plano de cuidados ao longo da trajetéria da doenca
(EONS, 2013, 2015).

O tipo de intervencao “promover a autonomia da pessoa com doenca
oncolégica na tomada de decisdao” foi mencionada em 4 artigos, também
considerado como objetivo do CPA para que a pessoa seja capaz de responder
as suas necessidades de saude (Gomes, 2015). A qualidade nos cuidados de
enfermagem impde o CPA, pois exige que o0 foco seja a concretizagdo do projeto
de vida da pessoa (OE, 2001). Como tal, é primordial conhecer os seus interesses,
considera-la parceira de cuidados, atenuando-se, neste respeito pela autonomia,
qualquer relacdo assimétrica de poder (Cabete, 2012). Falamos assim de
empowerment, ja que o enfermeiro da poder a pessoa, capaz de continuar a viver
0 seu projeto de vida (Bento, 2015). Justifica-se entdo, que ao enfermeiro
especialista em situacdo crénica e paliativa seja exigida capacidade para suportar
e fortalecer os recursos pessoais e pontos fortes da pessoa, facilitando a tomada
de deciséo e a realizacdo dos objetivos, e de acordo com as suas necessidades
de saude, bem como a de incentivar ativamente os doentes e seus familiares a
serem parceiros na avaliacdo, no planeamento e na execugdo de cuidados

holisticos em consonancia com os seus desejos e preferéncias (OE, 2011).
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Os tipos de intervengao “respeitar, valorizar e incentivar a expressao das
preferéncias e opinides” , “avaliar necessidades de informacao”; “educar e informar
sobre a doenga, implicagdes, tratamentos, e os recursos disponiveis” e “conhecer,
referenciar e encaminhar para recursos na comunidade” foram mencionados cada
um em 4 artigos, que sdo seguidamente discutidos a luz da operacionalizagdo do
CPA sugerido por Rajalin e Kilpi (2011). Para estes autores, CPA surge como um
processo interativo no qual é prestado o cuidado efetivo que o doente necessita e
atento as suas preferéncias. Na base estd que o doente deve ser envolvido no
processo de tomada de decisdo em toda a trajetéria da doenca e que a promocao
deste envolvimento € da responsabilidade do enfermeiro. Para tal, sé&o
desenvolvidas atividades de andlise, aconselhamento e de resposta. Nas primeiras
contempla-se a andlise das preferéncias e necessidades da pessoa, as quais
associo os tipos de intervencao “respeitar, valorizar e incentivar a expressao das
preferéncias e opinides” e “avaliar as necessidades de informagao”, ja que os
valores e preferéncias da pessoa, bem como a informacgéo que detém orientam as
suas decisdes (Gomes, 2015). Ao enfermeiro interessa que haja conformidade na
decisdo e, por tal, torna-se essencial: i) perceber se a pessoa quer receber a
informacdo; ii) assegurar que a pessoa tem a informacdo necessaria para tomar
decisdo, ou se sabe onde e como obté-la; iii) analisar em que medida
consideramos que a pessoa deve receber a informacéo, tendo a consciéncia que
outros envolvidos podem ndo querer que a pessoa seja informada (Gomes, 2015).

Seguem-se as atividades de aconselhamento que relaciono com “educar e
informar sobre a doencga, implicagbes, tratamentos, e os recursos disponiveis”.
Estas abarcam a orientacdo sobre os cuidados a prestar, que se traduzem na
educacdo do doente e familia acerca dos tratamentos planeados e alternativas,
dos riscos e beneficios associados e respetiva avaliacdo, sobre os efeitos
adversos aos tratamentos e como lidar com estes e os sintomas da doenga,
ressalvando 0 que esta reguldado pelo CDE na éarea especifica da
responsabilidade da enfermagem. Incluem também a coordenacdo dessa mesma
educacao, promover o consentimento informado assegurar a comunicacao entre
profissionais e entre estes e 0s doentes - através de sessdes de esclarecimento,
conferéncias (Rajalin & Kilpi, 2011). Assim, atraves de uma educacéo baseada no
fornecimento de informacéo e especifica as necessidades reveladas, o enfermeiro
apoia e suporta a pessoa para que possa decidir de forma coerente e esclarecida,
encontrando respostas para as suas necessidades de saude.
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Finalmente, o enfermeiro nas atividades de resposta representa as
necessidades da pessoa, conhece e mobiliza recursos (na comunidade, as
organizagcfes ndo governamentais, as associacdes de doentes, a legislagcédo) que
ajudam a ultrapassar barreiras aos cuidados - financeiras, de transporte, culturais
(Rajalin & Kilpi, 2011) e outras consequéncias fisicas, emocionais e sociais da
doencga oncolégica (Printz, 2015). Assim “conhecer, referenciar e encaminhar para
recursos na comunidade” assemelha-se as atividades de resposta por ajudar as
pessoas a utilizar recursos e a assegurar que recebem os cuidados de saude que
necessitam. Estas intervencdes presumem também que o enfermeiro assegure
gue o cuidado prestado é MDT, j& analisado anteriormente, e que sensibilize para
as desigualdades na saude exigindo os direitos do doente (Rajalin & Kilpi, 2011;
Pederson & Hack , 2010; Swanson & Lisa, 2010). S&o ainda descritas atividades
que passam pelo trabalho em parceria com grupos e associacdes de defesa do
doente (Agom et al, 2015; Choi, 2015).

Figura 2. Mapa dos resultados por numero de artigos que menciona determinada
intervencao

Salvaguardar a continuidade dos Conhecer, referenciar e encaminhar
cuidados para recursos na comunidade
VI (artigos 2, 3, 4, 6, 7, 8) IV (artigos 1, 3, 6, 8)

Promover a autonomia na tomada de Participar nas politicas publicas,
decisdo justica social na prestacao de

IV (artigos 3, 4, 6, 7) cuidados
I (artigos 5, 6)

Respeitar, valorizar e incentivar a

expressao das preferéncias, valores Agir em nome da pessoa com

e opinides da pessoa doenca oncologica

IV (artigos 2, 3, 6, 7) Il (artinos 6. 7)

Tomar decisdes informadas
Avaliar necessidades de informacao I (artigo 7)

IV (artigos 1, 3, 4, 6)

Suportar com escuta ativa

Educar e informar sobre a doenca, |G

implicaces e tratamentos, e

recursos disponiveis Avaliar causas psicossocias e fisicas
IV (artigos 3, 4, 6, 8) de distress
| (artigo 4)

14



Histdrico de pesquisa na base de dados CINHAL

Search Query Limiters/Expanders Last Run Via Results
ID#
S6 S1 AND S2 | Limiters - Full Text; Interface - EBSCOhost 211
Published Date: Research Databases
20050101-20161231 | Search Screen -
Narrow by Advanced Search
SubjectAge: - all Database - CINAHL
adult: 19+ years Plus with Full Text
Search modes -
Boolean/Phrase
S5 S1 AND S2 | Limiters - Full Text; Interface - EBSCOhost 2
Published Date: Research Databases
20050101-20161231 | Search Screen -
Narrow by Advanced Search
Language: Database - CINAHL
Portuguese Plus with Full Text
Search modes -
Boolean/Phrase
S4 S1 AND S2 | Limiters - Full Text; Interface - EBSCOhost 757
Published Date: Research Databases
20050101-20161231 | Search Screen -
Search modes - Advanced Search
Boolean/Phrase Database - CINAHL
Plus with Full Text
S3 (MH “Patient | Search modes - Interface - EBSCOhost | 16,140
Rights+”) Boolean/Phrase Research Databases
Search Screen -
Advanced Search
Database - CINAHL
Plus with Full Text
S2 (MH Search modes - Interface - EBSCOhost | 259,063
“Nursing Boolean/Phrase Research Databases
Care+”) Search Screen -
Advanced Search
Database - CINAHL
Plus with Full Text
S1 (MH “Patient Search modes - Interface - EBSCOhost 26,624
Advocacy”3 Boolean/Phrase Research Databases
ORMH “Self- Search Screen -
Advocacy’3 Advanced Search
OR #MH Database - CINAHL
“Patient Plus with Full Text
Rights+"#
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Histdrico de pesquisa ha base de dados MEDLINE

Search Query Limiters/Expanders Last Run Via Results
ID#
S12 S9 AND S10 Limiters - Full Interface - EBSCOhost 174
Text; Published Research Databases
Date: 20050101- Search Screen -
20161231 Advanced Search
Narrow by Database - MEDLINE
SubjectAge: - all with Full Text
adult: 19+ years
Search modes -
Boolean/Phrase
S11 | S9 AND S10 Limiters - Full Interface - EBSCOhost | 524
Text; Published Research Databases
Date: 20050101- Search Screen -
20161231 Advanced Search
Search modes - Database - MEDLINE
Boolean/Phrase with Full Text
S10 S3 OR S4 OR | Search modes - Interface - EBSCOhost 128,063
S6 OR S7 Boolean/Phrase Research Databases
Search Screen -
Advanced Search
Database - MEDLINE
with Full Text
S9 S1 OR S2 OR | Search modes - Interface - EBSCOhost 88,648
S5 OR S8 Boolean/Phrase Research Databases
Search Screen -
Advanced Search
Database - MEDLINE
with Full Text
S8 (MH “Patient Search modes - Interface - EBSCOhost | 88,365
Advocacy”) OR | Boolean/Phrase Research Databases
(MH “Self- Search Screen -
Advocacy) OR Advanced Search
(MH “Patient Database - MEDLINE
Rights+") with Full Text
S7 (MH “Nursing Search modes - Interface - EBSCOhost | 123,871
Caret”) Boolean/Phrase Research Databases
Search Screen -
Advanced Search
Database - MEDLINE
with Full Text
S6 (MH “Oncology | Search modes - Interface - EBSCOhost | 6,950
Nursing”) Boolean/Phrase Research Databases
Search Screen -
Advanced Search
Database - MEDLINE
with Full Text
S5 (MH “Patient Search modes - Interface - EBSCOhost | 88,648

Advocacy) OR

Boolean/Phrase

Research Databases
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(MH “Patient Search Screen -
Rights+”) OR Advanced Search
(MH Patient Database - MEDLINE
Navigation”) with Full Text
S4 (MH “Cancer Search modes - Search Screen - 4,416
Care Boolean/Phrase Advanced Search
Facilities”) Database - MEDLINE
with Full Text
S3 (MH “Nursing Search modes - Search Screen - 123,871
Care+”) OR Boolean/Phrase Advanced Search
(MH “Quality of Database - MEDLINE
Nursing Care”) with Full Text
S2 (MH “Patient Search modes - Search Screen - 70,472
Rights+”) OR Boolean/Phrase Advanced Search
(MH “Patient Database - MEDLINE
Rights with Full Text
Protection
(lowa NIC)”)
S1 (MH “Patient Search modes - Search Screen - 22,841
Advocacy) Boolean/Phrase Advanced Search

Database - MEDLINE
with Full Text
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Apéndice II: Plano de Estagio na LPCC-NRS






Objetivo: Identificar as diversas areas do apoio e da defesa da pessoa com doenca oncolégica, promovidas, defendidas e

disponibilizadas por uma associagéo cultural e de servigo social

A. Local de Estagio: Liga Portuguesa Contra o Cancro - Nucleo Regional do Sul

Competéncias Objetivos Especificos Estratégias Recursos Indicadores de Avaliagéo
i 1.1 Visita & sede da LPCC — NRS . s
Promove um ambiente 1 Identificar a 1.2 Reunifio com orientadora de estagio S:gg:gg%a g:rL?;‘Etgado visita a sede
fisico, psicossocial, miss&o, estrutura com aplicagao ds.gla'ao de entrevista Website Guido de entrevista
o oraanizativa e 1.3 Participacao no dia de formacao para Estatut estruturado
cultural e espiritual ; ga v voluntarios da LPCC NRS s gé‘ 0s | g
uncional da s LP Elementos de processo e
! el ¢ LPCC e LPCC elementos de estrutura e de Espagos de estrutura da tabela
protecao dos individuos. NRS fisicos LPCC realizada

RCCEE (OE,2011)

processo da LPCC-NRS
1.5 Realizag&o de organigrama da LPCC

Organigrama

Avalia a qualidade dos

cuidados nas vertentes

2. Conhecer os
servicos de apoio

2.1 Identificacdo das atividades de apoio
ao doente oncolégico LPCC-NRS
2.2 Realizacdo de organigrama sobre a

Voluntarios e
profissionais
da LPCC

Guiao de entrevista
estruturada

e defesa a estrutura dos servicos de apoio Responséaveis Elementos de estrutura
de estrutura, processo e pessoa com 2.3 Reunido com os responsaveis de pelos servigos de processo da tabela
doenca cada servico de apoio, com aplicagédo de apoio Ter participado nas
resultado. oncoldgica e de um guido de entrevista Folhetos atividades dos servicos
RCCEE (OE,2011) familia da 2.4 Realizag8@o de uma tabela com informativos de apoio
LPCC - NRS elementos de estrutura e de processo Notas de
de cada servigco de apoio campo
3.1 Reunido com o responsavel do Apoio
Juridico, com aplicacdo de guiéo de Manual X .
entrevista Peas ’ “Direitos do GLi'a? de dentrewsta
N 3. Compreender o 3.2 Reunido com técnico da Linha doente estruturaca
Promove a protecéo dos significado de Cancro oncoldgico” ?oerlr?(t)oasl?lggco n:oor?]c(; e
direitos humanos. agir como um 3.3 Partmpaqéo no 2° Congresso de Res_ponsé}v_el exercicio dos dri)reitosvda
) sobreviventes do cancro Apoio Juridico
RCCEE (OE,2011) Cancer Patient 3.4 Participagdo no workshop “Direito e o Técnico da pessoa com doenca
Advocate cancro” do 2° Congresso linha cancro oncolog|ca_ _
3.5 Realizacao de scoping review sobre Congresso MeFodolog|a scoping
o significado de Patient Advocacy EBSCO review

nos cuidados de enfermagem







Apéndice lll: Guides de entrevista estruturada a LPCC-NRS e Servicos de Apoio






Guiao de Entrevista Estruturada LPCC — NRS

Elementos de Estrutura

1. Origem, estrutura organizacional e financiamento da LPCC
1.1Quando, por quem e porqué foi criada a LPCC?
1.1Como esté estruturada a LPCC a nivel nacional? E o financiamento?
1.1Quais as responsabilidades da LPCC nacional e dos nucleos regionais?
1.1Qual a natureza dos colaboradores da LPCC? Com que formacdo e com

que funcdes?

2. Estrutura fisica, recursos materiais e humanos da LPCC-NRS
2.1 Qual a estrutura da LPCC-NRS?
2.2 Onde se localiza a LPCC-NRS?
2.3 Com que hospitais e outras instituicbes de saude se articula a LPCC-NRS,
no ambito do apoio a pessoa com doenca oncoldgica e familia?
2.5 Qual a natureza dos colaboradores da LPCC-NRS? Com que formacéo e

com que fungdes?

Elementos de Processo
3. Servigcos da LPCC-NRS
3.1 Quais os servigos da LPCC-NRS?
3.2 De que forma € definido o plano de intervencdo da LPCC-NRS?
3.3 Quais os servicos de apoio a pessoa com doencga oncoldgica e familia da
LPCC-NRS?
3.4 Como sao tomadas decisdes sobre o0s servi¢cos de apoio a disponibilizar pela
LPCC-NRS, bem como as atividades a desenvolver nos servigcos de apoio?
3.5 Quem pode ter acesso aos servicos de apoio da LPCC-NRS?

3.6 Quem coordena estes servigos?

4. Projetos da LPCC-NRS
4.1 Que projetos se encontram a desenvolver na LPCC-NRS, no ambito do

apoio a pessoa com doenca oncologica e familia?



Guido de Entrevista Estruturada Servigcos de Apoio

Servigo de apoio:

Responsavel:

Elementos de Estrutura
1. Estrutura organizacional, fisica e recursos materiais do servi¢o de apoio
1.1 Quanto tempo tem o servi¢o de funcionamento?
1.2 Onde se localiza o servigo?
1.3 Que outros grupos de apoio e/ou delegagBes possuem este servigo?
1.4 Qual o horéario de atendimento? E os contactos?
1.5 A quem se dirige este servigo?
1.6 Como é financiada a atividade do servi¢co?
1.7 Quais os equipamentos e materiais necessarios e que possuem para 0 exercicio da
atividade?

1.8 Como se realiza a reposicdo de stocks do material necessario?

2. Recursos humanos do servi¢o de apoio
2.1 Qual a natureza dos colaboradores deste servico de apoio?

2.2 Qual a formacgéo necessaria? Que fungdes desempenham?

Elementos de Processo
3. Atividades desenvolvidas e outros contributos
3.1 Como se articula este servico de apoio com a Direcdo da LPCC-NRS?
3.2 Que tipo de apoio déo a pessoa com doenca oncoldgica e sua familia?
3.3 Quais as atividades desenvolvidas por este grupo de apoio?
3.3 Como decidem as atividades a desenvolver?
3.4 Como é realizado o acolhimento as pessoas que vém ao encontro dos vOSS0S Servigos?
3.5 Como fornecem informacao de apoio (na especificidade do servico em causa) a pessoa

com doenga oncolégica e familia?

Elementos de resultados
4. Fatores incluidos na avaliagdo do apoio prestado a pessoa com doencga oncolégica e familia
4.1 Como sao avaliadas as atividades desenvolvidas?

4.2 Que fatores/critérios séo tidos em conta na avaliagdo?



Apéndice IV: Organigramas e quadros dos servicos de apoio da LPCC-NRS






Organigrama 1 — Estrutura organizacional da LPCC

Conselho Fiscal Diregiio Nacional Assembleia-Geral

Comissao Cientifica

Micleo Regional Micleo Regional
Morte Centro

Micleo Regional Micleo Regional Micleo Regional
Sul Agores Madeira




Organigrama 2 — Estrutura organizacional do LPCC — NRS

Nucleo Regional Sul

Apoio ao

Ananta a

Investigac&do e Formacgao

em Oncoloaia

Prevencéao

Primaria

Prevencéao

Secundaria

Voluntariad Apoio Social Movimentos Outros Unidade de Apoio Linha
n hneanitalar Fntre-ailida cervirng ngirn- Juridien E Cancro E
e Acolhimento

e Vou Saber e Vencer e Viver Apoio a

e Guias e MovAplar

e Apoio as refeicoes

e Grupo de auto-ajuda

e Biblioteca

e (Cabeleireiro

e Cantinho

e Costura

e Familia On-line
e Flores

e (Café com Leite
e Visitas

e Pediatria




Quadro 1 — Elementos de estrutura, de processo e de resultado da LPCC-NRS

Estrutura

Origem, estrutura
organizacional e
financiamento da
LPCC nacional

Origem: aliada ao aumento das doengas oncoldgicas e dos progressos ao nivel dos cuidados médicos prestados aos doentes, é criada
em 1941 por Mécia Mouzinho de Albuquerque, a Condessa de Murca e Prof. Dr. Francisco Gentil. Nos estatutos em vigor atuais a LPCC
é definida como Associagado Cultural e de Servigo Social (organizagédo ndo governamental, sem fins lucrativos) de Utilidade Publica.

Estrutura organizacional: constituida por Assembleia Geral, Direcdo e Conselho Fiscal. Dire¢do Nacional com mandatos de trés anos,

pertence, por rotacéo, aos Nucleos Regionais do Norte, Centro e Sul; com fungfes executivas, definicdo de estratégia e plano de acao
nacional, incluindo campanhas de divulgacdo. Os membros dos érgéos sociais sdo voluntarios. *Ver também organigrama | - Estrutura
organizacional da LPCC

RelagBes nacionais e internacionais: a LPCC nacional é responsavel pelo rastreio de cancro de mama a nivel nacional (exceto distrito

de Faro e arquipélagos da Madeira e Acores) e representa a EUROPA DONNA (coligagdo europeia contra o cancro da mama,
organizacgdo independente, sem fins lucrativos, cujos membros filiados sdo organiza¢fes de paises de toda a Europa). Colaborar com a
American Cancer Society no programa International Relay for Life (Um dia pela vida) — projeto que se desenvolve numa comunidade, em
qgue durante 3 a 4 meses sao realizadas palestras e sessfes de esclarecimento sobre a tematica do cancro para educar e informar,
desmistificar e esclarecer a comunidade e atividades para angariacédo de fundos a nivel regional (vendas, espetaculos de danga, musica,
torneios desportivos, etc). Em Portugal teve inicio em 2005 e decorreu em 50 localidades, mais de 250 mil pessoas contactaram de
alguma forma com este projeto e cerca 60 mil participaram ativamente.

Financiamento da LPCC: peditério nacional — principal fonte e organizado a nivel regional; donativos individuais e institucionais;

consignacao IRS; legados por testamento; quotas de sdcios; outras iniciativas dos nicleos regionais.

Missdo, objetivos e
publico-alvo da
LPCC

Missdo: Entidade de referéncia nacional no apoio e defesa do doente oncoldgico e familia, na promocao da saude, na prevencao do
cancro e no estimulo a formacéo e investigacdo em oncologia.

Objetivos: a) divulgar informagédo sobre o cancro e promover a educacao para a saude; b) contribuir para o apoio social e a
humanizacgédo da assisténcia ao doente oncolédgico, em todas as fases da doenca; c) cooperar com as instituicdes envolvidas na area da
oncologia; d) estimular e apoiar a formacao e a investigagdo em oncologia; e) estabelecer e manter relagdes com instituicdes congéneres
nacionais e estrangeiras; f) desenvolver estruturas para as prevencdes primaria e secundaria, tratamento e reabilitagdo, isoladamente ou

em colaboragao com outras entidades; g) defender os direitos das pessoas sobreviventes da doenga oncol6gica.

Estrutura fisica e

Sede na Rua Prof. Lima Basto 1099-023 Lishoa — instala¢des no 2° andar do edificio do lar de doentes do IPOLFG. Andar em boas




recursos materiais

condicdes: 10 Gabinetes, 2 salas de reunido, 1 secretariado, 3 casas de banho, 1 sala e 1 vestiario para voluntarios, 1 sala de espera.

Caracteristicas
organizacionais da
LPCC-NRS

LPCC-NRS: Assembleia Geral Regional (4 membros); Direcdo Regional (9 membros); Concelho Fiscal Regional (3 membros)

Possui autonomia técnica, administrativa e financeira para adequacao as caracteristicas préprias da zona geogréfica. Gere a criagdo e
regulamentacéo de grupos de apoio, delegacdes e Movimentos Entreajuda. Articulacdo hospitalar: IPOLFG, Hosp. Garcia de Horta,
Hosp. Distrital de Santarém, Hosp. Distrital de Beja, Hosp. Distrital de Portalegre, Hosp. Evora, CHMT - Unidade de Abrantes. *Ver

também organigrama Il - Estrutura organizacional do LPCC - NRS

Recursos humanos
da LPCC-NRS

- Orgéos sociais em regime de voluntariado, de diversas areas de intervencéo (médicos, engenheiros, professores, etc)
- LPCC-NRS 76 colaboradores empregados, dos quais: 1 diretor e os restantes divididos pelas areas de intervengéo: prevencdo
primaria (35), prevencao secundaria (2), apoio ao doente oncoldgico (3), apoio a investigacdo e formagéao profissional em oncologia (1),

comunicagao e imagem (2), secretariado (4), estafeta (1) + Voluntarios

Processo

Servigos da LPCC-
NRS

Areas de intervenc&o: prevencao primaria; investigacéo e formacdo em oncologia; prevencdo secundaria (rastreio cancro de mama);

apoio a pessoa com cancro e sua familia.
Servicos de apoio a pessoa com cancro e sua familia: Voluntariado hospitalar; movimentos entreajuda; apoio juridico; psico-oncologia;

apoio social. *Ver organigrama Il e tabelas referentes a cada servi¢o de apoio.

Decisao de plano
de intervencao da
LPCC-NRS

A Direcao Regional da LPCC-NRS retine mensalmente para orientar a acdo do nucleo de acordo com a estratégia nacional definida
pela Direcao Nacional; decidir sobre a criagéo e gestdo de novas delegagdes, grupos de apoio e movimentos entreajuda; decidir novos
projetos e atividades do nucleo.

A Direcao Regional da LPCC-NRS apoia e colabora com a Direcao Nacional nas campanhas de divulgacéo e projetos a nivel nacional.

Em 2016: campanha sensibilizagdo para prevengado cancro da pele e no projeto “liga-te A Prevenc&o”, entre outras.

Resultado

Avaliagcédo

Programas de atividades anuais, orgamentos do nucleo regional e relatérios séo enviados a Dire¢do Nacional anualmente. Relatorio de
atividades e conta de geréncia séo também reportados a Dire¢do nacional da LPCC. Os programas de atividades e contas sédo
aprovados pela Assembleia Geral Regional da LPCC — NRS e, posteriormente, depois de aprovados, sao apreciados na Assembleia
Geral Nacional

Numeros nacionais do ano 2015: 2.264 chamadas e emails respondidos através da Linha Cancro; 4.800 consultas e 812 pessoas

acompanhadas pela psico-oncologia; 22.033 voluntarios (cerca de 21000 voluntarios que apoiaram no Peditério Nacional); 757.509€

disponibilizados para: transporte, medicamentos, proteses, alimentacgao.




Quadro 2 — Elementos de estrutura, processo e de resultado do servi¢co de voluntariado da LPCC — NRS

Estrutura

Estrutura O voluntariado do NRS é gerido a partir da Sede da LPCC-NRS. Aqui tém 1 sala de acolhimento e 1 vestiario (para utilizagdo do
fisica e voluntariado hospitalar). As atividades de voluntariado sédo desempenhadas nos respetivos servicos hospitalares, na comunidade e nos
recursos movimentos entreajuda. Cada voluntario tem a sua prépria bata, que é oferecida pela LPCC — NRS. Outros recursos materiais: todos os
materiais necessarios a execugao das atividades dos voluntarios. Regulamento do voluntariado da LPCC — NRS.

Quatro areas de voluntariado. Hospitalar: 1 Coordenador + 600 voluntarios entre os 18 e os 65 anos. Atividades desenvolvidas em diversos
Estrutura servi¢os hospitalares (adultos e criangas), com horérios sobreponiveis com as atividades dos mesmos. Por competéncias: 1 responsavel por

organizacional

cada um dos servigos — unidade de psico-oncologia e apoio juridico. Ver as tabelas respetivas para especificidades. Entreajuda: 1
responsavel por cada um dos servicos - MVV e MovApLar e grupo e autoajuda. Comunitério: peditorio para angariagdo de fundos, realizado

1\ano, durante 3 a 4 dias.

Objetivos dos
servicos de

voluntariado

Voluntariado hospitalar: contribuir para a humanizag¢éo da assisténcia a pessoa com doenca oncolégica, pela disponibilizagdo de apoio pratico

e/ou emocional aos doentes em regime de ambulatério e internamento nos hospitais com servigcos de oncologia; melhorar o acolhimento e a
permanéncia da pessoa com doenca oncoldgica em contexto hospitalar, contribuindo para amenizar o seu sofrimento e melhorar a sua
qualidade de vida; prestar apoio emocional, pratico e informativo ao doente oncoldgico e seus acompanhantes; divulgar os servigos de apoio

da LPCC. Voluntariado por competéncias: transmitir conhecimentos ao servi¢co das necessidades da comunidade em geral e dos doentes

de apoio ao oncoldgicos em particular, contribuindo com competéncias técnicas e habilidades préprias no &mbito das atividades ocupacionais.
doente. Voluntariado entreajuda: dar apoio emocional, partilhar conhecimento, experiéncias, contatos e recursos com a pessoa com doenga
oncoldgica, através de um testemunho de igual para igual.
1 coordenador do voluntariado hospitalar (psic6logo, funcionario LPCC-NRS); 1 coordenador dos movimentos entreajuda (educadora de
Recursos infancia, voluntario); 1 psicélogo de recursos humanos, responsavel pelo recrutamento dos voluntarios (funcionario LPCC-NRS); lestafeta
humanos (funcionario) que auxilia no transporte dos voluntarios e material de apoio por estes usado, dentro do recinto do IPOLFG; 2 administrativos
que dao apoio nos 3 movimentos entreajuda e apoio a ostomizados.
A quem se Para todas as pessoas que pretendam ser voluntarias da LPCC-NRS. Para inscri¢cao: a) ter mais de 18 anos; b) contactar o NRS e
dirige preencher ficha de inscricdo; c) comparecer a entrevistas de avaliagdo da disponibilidade e motivag@es; d) se candidatura aceite, frequentar 1




curso de formacéo inicial (2 cursos por ano); f) frequentar um estégio na area de voluntariado onde foi admitido (periodo de tempo variavel); g)
cumprir com os regulamentos e principios gerais do voluntariado da LPCC.

O curso de formagdo inclui contetido acerca da LPCC e LPCC — NRS, especificidades, estrutura organizacional e formagao basica sobre as
instituicbes onde o voluntariado da LPCC — NRS atua, direitos e deveres do voluntario. A formagé&o intermédia é realizada ao longo do ano
através de sessoes de formacé&o acerca de especificidades da doenga oncoldgica; estratégias de comunicacdo em oncologia.

Voluntariado por competéncias — condi¢es especificas: dominio de competéncias técnicas na area da salde para a realizagdo de agdes de

formacao/sensibilizacdo ou competéncias noutras areas (apoio juridico, por exemplo); disponibilidade de acordo com os projetos em curso;

disponibilidade para entrevista de sele¢cdo e formagéo de integracéo.

Articulacdo

Direch Os voluntarios reportam ao responséavel da LPCC do servigo no qual é voluntario. Os relatorios de atividades anuais sao realizados pelos
com Direcéo ] i ) o o . )

] responsaveis das areas de voluntariado. As novas atividades e iniciativas sdo analisadas pela LPCC-NRS
Regional
Tipo de apoio Voluntariado hospitalar: os voluntarios estabelecem contacto direto com o doente e com quem o acompanha para consulta e tratamento,
dado a oferecendo atencao, informacgé&o, conforto e esperanga, essenciais & humanizacao da assisténcia a pessoa com doenga oncoldgica e a
romocdao de uma atitude positiva face ao cancro. Servicos: Acolhimento, Vou Saber e Guias — acolhimento, orientacdo e acompanhamento,

atividades aos varios servigos hospitalares. Apoio as refeicdes — apoio aos almogos e jantares no internamento médico de adultos. Biblioteca — visita ao

internamento médico de adultos, com oferta de jornais/revistas/livros. Cabeleireiro — servico gratuito de cabeleireiro dirigido a pessoa com
doencga oncoldgica, com oferta de cabeleiras e lengos. Cantinho — espaco no lar de doentes, com venda de bens essenciais (higiene e
conforto). Os voluntéarios estdo presentes para conversar, fazer companhia. Costura — servigo de costura que faz as préteses mamarias pos-
operatorias, sacos para transporte de drenos pés-cirurgia mamaria. Familia On-line — servico por marcacao, para estabelecimento de contato
entre pessoa internada e familiar/amigos que se encontram distantes, sem possibilidade de visita. Flores — entrega de cartdes com flor,
simbolo do voluntariado, com mensagens para a pessoa com doenca oncoldgica, que se encontra internada. Café com leite — oferta de
café/leite/cha e bolachas/sandes, nas salas de espera dos servigos de ambulatorio. Visitas - visita as pessoas internadas. Pediatria -_apoio as
educadoras nas salas de espera de consultas e hospital de dia, apoio as educadoras e aos pais no servico de internamento.

Voluntariado por competéncia e entreajuda: depende do servigo. (ver tabelas respetivas para especificidades)




Avaliacéo das

atividades

Voluntariado hospitalar: faz um relatério de atividades anual, que € enviado a Direcdo da LPCC — NRS (n&o foi concedido acesso a este

relatério para identificar critérios de avaliagdo). Realizacéo de reunides trimestrais com os responsaveis de equipa.

Voluntariado entreajuda e por competéncia: ver tabelas referentes a cada um dos movimentos.

Processo

Resultado




Quadro 3 — Elementos de estrutura, de processo e de resultado do Movimento Entreajuda Vencer e Viver (MVV)

Estrutura

Origem

Em 1981 por Henriette Almeida Lima (Lisboa) e Maria Augusta Amado (Porto), promovido e financiado pela LPCC, inspiradas pelo programa

Reach to Recovery International, iniciado em 1953 nos EUA, por Therese Lasser, sobrevivente de cancro de mama.

Estrutura fisica
€ recursos

materiais

Sede do MVV localizada em Lisboa, no recinto do IPOLFG. Espago constituido por 1 armazém de material, 1 sala de espera com rececao, 1
casa de banho, 4 salas de acolhimento. Espaco equipado com sofés e cadeiras, 1 computador, uma secretéria, armarios e estantes para

armazenamento. O MVV possui proteses mamarias, soutiens e mangas elasticas para venda ao publico a preco de custo.

Objetivos

O MVV visa 0 apoio emocional a pessoa com cancro de mama e promover a sua qualidade de vida, através de um testemunho de igual para
igual, da partilha de emocdes e medos e a promocéo da reintegragcdo do doente na sociedade. Visa também sensibilizar para a dete¢éo precoce

do cancro de mama

Principios

gerais

O MVV esté integrado e segue os principios gerais do programa Reach to Recovery International
- Movimento que se dedica a melhorar a qualidade de vida das pessoas afetadas pelo cancro de mama e suas familias, através do apoio entre
pares, da sua defesa e do seu envolvimento na investigacao cientifica;
- Os membros do movimento beneficiam do apoio e da partilha de conhecimento, experiéncias, contatos e de recursos, provenientes de
voluntarios sobreviventes do cancro de mama, que se comprometem a ajudar na melhoria da qualidade de vida das mulheres com cancro de
mama.
- O cancro da mama é um problema global. Para muitas mulheres e familias este € um momento desafiador e dificil. Tém sido as proprias
mulheres com cancro de mama que tém relevado a necessidade de cuidados de suporte adequados na sequéncia do diagnoéstico e tratamento
de cancro de mama.
- O Programa RRI desempenha um papel Unico e importante que reconhece e celebra o poder da partilha da experiéncia pessoal.

Estrutura

organizacional

1 Coordenador regional + coordenador em cada extensdo. Sede em Lisboa, com extensdes em Caldas da Rainha, Portalegre, Evora, Torres

Vedras, Santarém, Almoddvar, Beja, Ponte de Sor e Setubal. Horario e contactos da sede: 2 a 62 feira das 10h as 13h / Rua Prof Lima Basto

1099-023 Lisboa; vencereviver.nrs@ligacontracancro.pt; telefone 217 265 786. Periodo de encerramento: 30 de julho a 31 agosto.

Recursos

humanos

Exceto as administrativas, todos os membros sé&o voluntarios, sobreviventes do cancro de mama. Em Lisboa, equipa de 20 voluntérias + 2
administrativas. N&o foi possivel obter informacao acerca de nimeros exatos de recursos humanos nas extensdes do MVV, mas todos
funcionam em regime de voluntariado, com sobreviventes de cancro de mama.

Critérios para ser voluntario do MVV: diagndstico de cancro da mama; capacidade de comunicacao e facilidade em expor a sua experiéncia
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pessoal de cancro da mama; atitude empatica e solidaria, respeito e tolerancia, idoneidade moral e humana; sentido de responsabilidade e
compromisso e disponibilidade de tempo; capacidade de trabalho em equipa, espirito de iniciativa, dinamismo e motivacéo; recetividade a
formacéo e supervisdo para um melhor desempenho da sua atividade; cumprir o programa de formacéo de voluntarios da LPCC-NRS (ver

tabela do servigo de voluntariado).

Todas as mulheres com doenca oncoldgica da mama, seus familiares e amigos, em qualquer fase da trajetéria da doenca. Nas atividades

Para quem o » . . o .
diarias do MVV, ndo sdo necesséarias marcagfes mas, para algumas atividades pontuais é necessario.
Articulagao A coordenadora responsavel do MVV coordena todas as atividades, faz parte da Dire¢do Regional da LPCC-NRS, sendo também responsavel
com Direcao por todos os movimentos entreajuda do NRS. Cada extensdo do MVV pode adequar as atividades de apoio que desenvolve de acordo com as
Regional necessidades da populagdo da sua regido, devendo ser sempre aprovadas pela coordenadora regional, apés validacao da Dire¢do Regional.
Tipo de apoio Em Lisboa: visita hospitalar as enfermarias do IPOLFG, com oferta de kit da doente (saco de pano com folhetos informativos e prétese mamaria
dado 2 provisoria feita pelo servigo de apoio “costura”); acompanhamento das doentes na clinica multidisciplinar da Mama do IPOLFG; atendimento de
ado a pessoa

.p gabinete nas instalagbes do MVV; participagdo em a¢6es de sensibilizagao sobre o Cancro de Mama, de iniciativa da LPCC-NRS e outras como
e familia e convidadas; participacdo nas diferentes atividades desenvolvidas pelo MVV e pela LPCC. Oferta de material (proteses, soutiens e mangas
atividades

desenvolvidas

elasticas), mediante apresentacao de prescricdo médica e declaracdo de assistente social.

Processo de

acolhimento

O acolhimento é realizado em gabinete com uma voluntéaria, sendo solicitado o preenchimento de uma ficha de colheita de dados (dados
demograéficos, data do diagndstico, tipo de tratamento, fase atual do tratamento, tipo de cirurgia), com uma abordagem inicial que pretende
conhecer as razdes que trazem a pessoa ao MVV. E esclarecido o tipo de apoio dado pelo MVV e s&o fornecidos os contatos do MVV,

informacdo em forma de folhetos, sobre o cancro da mama, tipos de tratamento, atividades da extenséo, etc.

Fornecimento
de informacéo

de apoio

” o«

O MVV possui uma vasta colegdo de informagéo sobre: “autoexame da mama”, “mamografia”, “quimioterapia”, “radioterapia”, “linfedema”,

", o«

“osteoporose”, “menopausa”, “a minha mulher tem cancro de mama”; “a minha mée tem cancro de mama”;

a minha amiga tem cancro de
mama”; “fertilidade e cancro de mama”; “maternidade e cancro de mama”; “sexualidade e cancro de mama”.

Informacéo disponivel na sede e extensdes do MVV, acessivel gratuitamente a todos os membros.

Folhetos realizados pela LPCC-NRS e LPCC Nacional, com um recente apoio de consultoria por uma médica especialista de medicina geral e

familiar

Resultado

Avaliacdo das

atividades

Realizacao de relatério de atividades e contas anual, enviado a Direcao Regional da LPCC — NRS. N&o existem outras formas de avaliar os

resultados e o impacto de atividade do MVV.




Quadro 4 — Elementos de estrutura, de processo e de resultado do movimento de entreajuda MovApLar

Ori Criado em 1992, surge da iniciativa conjunta do servigo de otorrinolaringologia, do servi¢co de medicina e reabilitagdo do IPOLFG e de
rigem
g uma pessoa que sofreu laringectomia total neste servigco, Coronel Gomes Marques.

Estrutura fisica e A sede do MovApLar esta localizada em Lisboa, no recinto do IPOLGF, num pavilhdo pré-fabricado que pertence a LPCC-NRS.
Espaco constituido por 1 sala, equipada com armarios para armazenamento de material de apoio e informativo, mesa redonda,

recursos materiais - ) ) ) i
secretaria, computador e cadeiras. Material para o autocuidado é comprado pela LPCC-NRS.

Misséo: o MovApLar d& apoio emocional a pessoa submetida laringectomia total, através de um testemunho de igual para igual, da

partilha de emoc6es e medos e da promocgéo da reintegracao do doente na sociedade.

Estrutura

Objetivos: colaborar, na sua area especifica, nas campanhas de prevencéo desenvolvidas pela LPCC; elaborar e difundir folhetos e
Objetivos outros textos de apoio e interesse para as pessoas submetidas a laringectomia total; dar apoio emocional no pré e pos-operatorio; apoiar
e reconfortar estes doentes em visita hospitalar, em colaboragéo total com a equipa médica que os trata, entusiasma-los a iniciar
aprendizagem da sua nova voz; promover a reinser¢éo na vida familiar e social da pessoa submetida a laringectomia; apoiar na
aquisicao de material necessario a higiene oral e protecdo, com venda a preco de custo; apoiar o IPOLFG nas ag¢6es de informacéo.

MovApLar é um dos movimentos entreajuda da LPCC-NRS. H4 um membro da Direcdo Regional responsavel pelos movimentos
entreajuda. Por sua vez, o MovApLar tem 1 coordenador e um vice-coordenador (ambos sobreviventes, submetidos a laringectomia
Estrutura total), que sdo responsaveis por gerir a atividade diaria do movimento, realizar relatérios de atividades e contas anuais, (Que tém que ser
organizacional enviados a Dire¢do Regional) gerir o stock de material e escala de voluntarios. Atividades e iniciativas tém que ser aceites pela Dire¢édo
Regional. Dois grupos de apoio — 1 localizado na sede e outro no Hospital Garcia de Orta, em Almada.

Contactos: Sede — 3?2 e 52 feira das 10h00 as 13h00 / HGO - 22 e 52 feira de manha. movaplar@ligacontracancro.pt / tif 217 248 802

Recursos humanos Todos s&o voluntarios: 3 pessoas que foram submetidas a laringectomia total + 10 pessoas que néo foram submetidas.

A quem se dirige e A pessoa é acolhida no MovApLar pelos voluntarios, e preenche uma ficha de inscricdo (dados demogréficos, contatos e data da

como operacgédo), podendo participar nas atividades e usufruir do apoio dado. Visitas sem necessidade de marcacéo.

Pré-operatério: partilha de experiéncias entre pares
Tipo de apoio dado a Pés-operatdrio: 2\semana, visita hospitalar no servigo de internamento de cirurgia cabeca e pescogo as pessoas que foram

pessoa e familia e submetidas a laringectomia total recentemente; as pessoas submetidas a laringectomia no IPOLFG, aquando da alta clinica, oferta de

atividades um estojo de material de higiene e limpeza; apoio emocional presencial na sede do movimento, para a pessoa submetida a

Processo

laringectomia, seus familiares/amigos; oferta mensal de kit material com 1 caixa de apdsitos de traqueostomia e 1 saco de compressas;
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desenvolvidas

venda de material necessario para o auto-cuidado (lengos de protegdo, compressas, canulas, escovas de limpeza). Oferta de material
mediante apresentagdo de prescricdo médica e declaracdo de assistente social; informagédo acerca dos direitos sociais e essenciais
relativos a incapacidade;disponibilizacdo de material informativo — “conselhos a familia do laringectomizado”, “como vencer algumas
dificuldades”, “higiene oral — um guia para doentes com cancro”, “dez conselhos para aprendizagem da voz esofagica”, “MovApLar quem

» o« » o«

somos, 0 que queremos, onde estamos”, “manual pratico para o laringectomizado”, “manual de reanimagéo de emergéncia

» o«

laringectomizados e traqueostomizados”, “manual de voz esofégica, a sua aprendizagem”; oferta de cartdo “S.0.S.” de identificagédo de
laringectomizado; reunido de convivio mensal, na sede do movimento, entre pessoas submetidas a laringectomia, para partilha de

experiéncias entre pares; celebracdo do Dia Mundial da Voz (16 de abril); almogo de Natal para voluntarios e membros do movimento.

Resultado

Avaliacéo das
atividades e

critérios

Séo realizados relatdrios anuais de atividades e de contas.

Dados 2015 (Unicos disponibilizados): atendimento na sede de cerca de 250 a 300 pessoas por més, das quais cerca de 20 sdo novos
membros; média de 15 pessoas submetidas a laringectomia total séo visitadas semanalmente no servigo de internamento de cirurgia
cabeca e pescoco, do IPOLFG.

Dados de 2014: atendidos na sede 1883 pessoas (mais 10 do que 2013) dos quais 126 eram novos inscritos, no ambito da atividade
da sede; 5679 ofertas de material e vendidos 2932 materiais diversos ; aumento do nimero de ofertas e reducdo do niumero de vendas.
Total vendas + ofertas manteve-se constante.

Pontos positivos: possibilidade de reunir formalmente (sem periodicidade definida) com corpo clinico do servigo de cirurgia cabeca e

pescoco do IPOLFG, para avaliar a atividade do movimento, ajustar papéis, delinear abordagem; contacto com terapeutas da fala do

IPOLFG, que alertam para as pessoas que carecem de atencao e assisténcia; protocolo com a GNR que permite ligagcao para nimero

de urgéncia, sendo a chamada localizada e enviada para assisténcia sem necessidade de uma intervengéo vocal; apoio regular da

Diregdo da LPCC-NRS

Pontos negativos: presenca de menos pessoas has reuniées mensais de partilha entre pares; insucesso no alargamento da atividade

do movimento para outras regides do pais;

Projetos futuros

- Estabelecer intercambios de acdes com organiza¢des congéneres internacionais, em especial da Unido Europeia.

- Promover o MovApLar noutros hospitais publicos e privados da regido abrangida pelo NRS.
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Quadro 5 — Elementos de estrutura, de processo e de resultado do Grupo de Auto Ajuda para Familiares de Doentes Oncologicos

Estrutura

Origem

Projeto da LPCC-NRS, criado em 2016 por um casal, motivado por uma experiéncia pessoal de vivéncia da doenga
oncoldgica com um familiar. Decidem propor & LPCC a criagdo de um grupo de autoajuda para familiares/cuidadores de

pessoas com doencga oncoldgica.

Estrutura fisica e recursos

O grupo de autoajuda ndo possui uma sede, as reunides sao realizadas na sala de convivio do lar de doentes do

materiais IPOLFG, que tem sofas para 10 pessoas e uma mesa redonda com 6 cadeiras.
Missédo: ajudar os familiares/cuidadores de pessoas com doenca oncoldgica a descobrirem novas formas de estar e de
atuar durante o processo de doenca e tratamento através do relacionamento interpessoal.
Objetivos Objetivos: dar a conhecer-se a pessoas que passam pela mesma situacgao; criar oportunidades para a partilha de

experiéncias; combater a sensacado de isolamento; desenvolver a autoestima; divulgar informacao relevante; proporcionar a

compreensao e 0 apoio mutuos; amenizar a vivéncia do sofrimento.

Estrutura organizacional

Grupo de pessoas, misto, informal e aberto, que se retine quinzenalmente, as 52 feiras, das 20h00 as 22h00. Atualmente
h& apenas um grupo constituido por 8 pessoas, ndo ira exceder as 10 pessoas. Coordenado pelos seus pares — o casal
fundador. As reunides sdo moderadas por psicélogo, em equipa com um membro facilitador (leigo, que pertence a equipa).

Contatos: nucleosul@ligacontracancro.pt / Telf: 217 726 40 99

Recursos humanos

2 coordenadores — responsaveis pela gestédo do grupo, comunicacdo com a LPCC-NRS, avaliacéo da atividade do
grupo, cumprimento dos objetivos do grupo; 1 psicélogo — moderador das reunides, recebe as inscri¢cdes e faz a sele¢éo
dos candidatos, de forma a cumprir 0s objetivos para o qual o grupo foi criado, identifica e encaminha os utentes que
possam beneficiar mais de uma outra abordagem; 2 facilitadores. O grupo € autbnomo na angariagao de recursos humanos

para a manutengéo da sua atividade e cumprimentos dos objetivos.

A quem se dirige e como

Dirigido a todas as pessoas familiares/cuidados de pessoas com doenga oncoldgica. Ndo é um grupo de apoio ao luto,
pelo que as pessoas cujo familiar falece sédo devidamente encaminhadas para outros recursos na sua comunidade local.
Pessoas que vivam noutros regifes da LPCC-NRS terdo que ter a possibilidade de vir a Lisboa para a participacdo nas
reunides. As inscri¢cdes sao realizadas por encaminhamento da UPO ou por candidatura espontanea para os contatos do

grupo. O secretariado da LPCC-NRS encaminha as inscri¢cdes para a psicéloga/moderador do grupo.

Como se articula com a

A coordenacao do grupo de autoajuda reporta ao diretor executivo da LPCC-NRS e este, sempre que necessario,

encaminha para a Dire¢do da LPCC-NRS. Estao programadas avaliagdes semestrais, cujo relatorio é realizado pelos
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Processo

Resultado

Direcdo da LPCC-NRS

coordenadores do grupo e discutido em reunido com a equipa de moderadores e facilitadores do grupo, o diretor executivo

da LPCC-NRS, a coordenadora da UPO e coordenadoras do voluntariado hospitalar.

Apoio e atividades

desenvolvidas

A apoio é apoio emocional, de suporte, dado aos familiares e/ou cuidadores da pessoa com doenga oncoldgica.

As atividades s&o reunies quinzenais de grupo, com partilhada de vida, experiéncias, dificuldades, conquistas, contatos

entre pares.

Avaliacdo das atividades e

critérios

AvaliagBes semestrais.
12 avaliacdo realizada em outubro 2016:

Total de reunides realizadas — 10

Total de horas de autoajuda — 20 horas

Total de presencas nas 10 reunides — 30

Média de pessoas por reunido — 3

Total de inscritos no grupo — 26 (23 mulheres e 3 homens)

Inscri¢Bes ativas — 8

Inscri¢des inativas — 6 (familiares faleceram)

Inscricdes ndo aceites — 7 (pessoas fora de Lisboa sem possibilidade em estar presente nas reunifes)

Inscricdes sob avaliacdo — 5 (aguardar resposta)

Projetos futuros

- Abertura de 2° grupo - apesar das reunides terem uma média de 3 pessoas/reunido, o grupo é constituido por 8
pessoas;

- Criagdo de um protocolo formal de encaminhamento para situagées de luto, com base em parcerias com outras
entidades.
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Quadro 6 — Elementos de estrutura, de processo e de resultado do movimento de apoio a ostomizados

ori Criado em 1986, no ambito de um projeto do curso de especialidade em enfermagem, decorrente da necessidade da criacdo de um
rngem . . . Lo . ~ . . .
servigo de apoio de enfermagem a pessoas com ostomia de eliminacao, centrado na capacitacdo para a prestacéo de cuidados a ostomia.
L. Localizado no recinto do IPOLFG, num pavilhdo pré-fabricado da LPCC-NRS, tem 1 sala de espera, 2 gabinetes, 1 sala de
Estrutura fisica e
o armazenamento de material, equipada com armarios, e 1 casa de banho. Tem secretarias, 1 computador, cadeiras e sofas, 1 marquesa.
recursos materiais . o - . . -
Material informativo é disponibilizado pela LPCC-NRS, materiais para realiza¢éo de pensos de ostomia séo comprados pela LPCC-NRS.
Objetivos Promocéo da qualidade de vida da pessoa com doencga oncoldgica que tem ostomia, através do apoio de profissionais de salde
Estrutura Ha um membro da Dire¢cdo Regional responséavel pelo apoio aos ostomizados e 1 coordenador do servigo. Horarios e contactos: 32 e 52
] o . .
5 organizacional feiras das 15h00 as 17h00. Telefone 217 265 786
—
g 1 Coordenador - enfermeira especialista, responsavel por gerir a rotina deste servigo, realizar relatorios de atividades e gerir o stock de
Lﬁ Recursos humanos | material, prestar cuidados a pessoa com ostomia; 1 psicélogo (voluntario) - faz parte da equipa de psicélogos da UPO. Um administrativo,
gue é empregado da LPCC-NRS, apoia ha venda de material.
A diri Dirigido a todas as pessoas com ostomias de eliminagdo. Os interessados devem dirgir-se ao local do servi¢o nos dias em que esta
quem se dirige ) ] ) o .
aberto e manifestar os motivos que os levam a procurar ajuda especializada. Sem marcacéo.
Articulacdo com o S _ _ ) ) _ _ o
L ] Todas as atividades e iniciativas tém que ser aceites pela Dire¢cdo Regional, bem como enviados os relatdrios anuais de atividades
Direcédo Regional
o | Apoio dado a - Servigo gratuito de cuidados de enfermagem.
% - - Aquisicao de materiais e acessorios de ostomia (sacos, placas, pastas, entre outros). Para pessoas com dificuldades na aquisicao de
@ | pessoa e familia e
8 vidad material 0 mesmo é oferecido mediante apresentagdo de prescricdo médica e declaragéo de assistente social.
= | atividades . . . . -
o - Encaminhamento para consulta de psico-oncologia para pessoa com ostomia e/ou familiares.
desenvolvidas x . - .
- Informacéo acerca dos direitos essenciais e sociais.
S&o realizados relatérios anuais de atividades, aos quais ndo foi possivel ter acesso.
-8 Avaliacio das Pontos mencionados na entrevista realizada ao coordenador: um servigo que dura ha 30 anos; pessoas acompanhadas durante varios
@ . a S . R . . ~ . .
% widad anos seguidos, ndo so6 por complicagfes associadas a ostomia, mas porque os cuidados de enfermagem sdo um meio de dar apoio
atividades
8 emocional e de promogédo de autonomia da pessoa e familia; atualmente, cerca de 15 a 20 pessoas\semana a procurarem cuidados de
o enfermagem, “e mais s6 para aquisigdo de material’; satisfagdo frequentemente mencionada com o servigo prestado.
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Quadro 7 — Elementos de estrutura, de processo e de resultado do servigo de apoio Unidade de Psico-Oncologia (UPO)

Estrutura

Origem

Criada em 2009 na LPCC-NRN e na LPCC-NRC e em 2011 na LPCC-NRS. A iniciativa surge da necessidade de colmatar a
caréncia existente na assisténcia a pessoa com doenga oncoldgica, no &mbito do apoio psico-emocional que estes doente e 0s

seus familiares precisam para enfrentar a doenca com maior esperanga e percecdo de controlo e protegéo.

Estrutura fisica e recursos

A UPO em Lisboa esté localizada na sede da LPCC-NRS. E constituida por 2 gabinetes de consulta, que estfo equipados

materiais com secretaria e computador, 2 sofas em cada um, 1 armario com 0s processos dos casos clinicos.
Facultar apoio psicolégico especializado, gratuito, a todos as pessoas com doenga oncoldgica e seus familiares, procurando
potenciar a sua qualidade de vida; consolidar o trabalho realizado no IPO e noutras instituigcdes hospitalares, nos quais as
Objetivos pessoas com doenca oncoldgica sao tratadas e acompanhadas (e que ndo possuem capacidade para acompanhar as pessoas

neste ambito) conferindo uma maior abrangéncia comunitaria; promover a adaptacao ajustada a situagdo de crise em que a
pessoa com doenca oncoldgica/familiar se encontra; contribuir para a manutengdo/restabelecimento da esperanca.

Estrutura organizacional

A UPO funciona em parceria com a Amgen Foundation, no projeto “Living Longer and Better”, que visa garantir apoio
psicolégico e emocional gratuito aos doentes e seus familiares ao longo de toda a trajetéria da doenca oncolégica. As consultas
sdo individuais ou em casal, gratuitas, com tempo de espera médio de 2 semanas. Ha um psicélogo coordenador da UPO. Ha
UPO em Lisboa, nas delegacdes de Borba, Golega, Moura, Alcacer do Sal, e nos grupos de apoio de Abrantes, Santarém,
Setubal, Beja. Em Lisboa séo realizadas reunides mensais entre os psicélogos para discussdo de casos. Nas restantes
localidades, as reunifes com a responséavel para discusséo de casos séo realizadas presencialmente e por telefone

(maioritariamente) sempre que solicitado. Horérios e contactos: 22 a 52 feira das 14h as 18h / 62 feira das 10h as 13h Telf: 217

264 099 / psico-oncologia@Ilpcc-nrs.mail.pt

Recursos humanos

Psicologos (19): 3 colaboradores da LPCC-NRS (2 a tempo inteiro e 1 a tempo parcial) e 16 voluntarios de competéncias.

Atualmente, acrescem a este nimero 3 psicologos a realizar estagios profissionais.

A quem se dirige e como

Dirigido a pessoa com doencga oncolégica e seus familiares, para todos os tipos de cancro, independentemente do
estabelecimento de salde no qual a pessoa esteja a ser seguida. As marcag¢des sao realizadas por encaminhamento clinico ou
por contacto espontaneo, para o telf./e-mail da UPO.O psicélogo responsavel pela UPO gere a unidade, recebe as inscri¢cdes
das pessoas, faz triagem dos casos, distribui pelos colegas, discute 0s casos com o0s restantes membros. A periodicidade das
consultas é conforme as necessidades da pessoa — semanal, quinzenal ou outra.

Antes do agendamento da 12 consulta, a pessoa tem que preencher um formulario com dados demograficos e resumo das

15



mailto:psico-oncologia@lpcc-nrs.mail.pt

razbes pelas quais pede o apoio. E feita triagem pela responsavel da UPO e em seguida marca-se a 12 consulta.

Processo

Articulacdo com Direcao

Regional

Todas as atividades e iniciativas da UPO tém que ser analisadas e aceites pela Direcdo Regional através do diretor executivo

da LPCC-NRS. Os relatérios semestrais de atividade sé@o enviados a Dire¢do Regional da LPCC — NRS.

Tipo de apoio dado a
pessoa e familia e

atividades desenvolvidas

Acompanhamento da pessoa com doenga oncolégica em qualquer fase da doenga;
Acompanhamento de familiares em processo de luto;

Areas de intervenc&o psicoterapéutica:

Suporte emocional no momento traumatico do diagndstico ou da rece¢éo de qualquer ma noticia;

Acompanhamento psicoldgico do doente ao longo de todo o processo de tratamento;

Fornecimento de estratégias para melhor lidar com os tratamentos.

Pontos referidos na entrevista realizada a responséavel pela UPO:

A UPO proporciona a pessoa que esté a ser acompanhada um espaco onde pode expressar e vivenciar todas as emogoes,

sentimentos e pensamentos perturbadores, aprendendo a converté-los em esperanca;

A UPO ajuda e facilita na comunicagdo entre a pessoa que tem a doenca e os profissionais de salde e entre a pessoa que
esta doente e os seus familiares/amigos;

A UPO apoia na reestruturacdo de vida necessaria a adaptagéo a nova situacéo de doencga, continuando com o processo de
desenvolvimento pessoal e das suas relacdes interpessoais;

A UPO apoia no melhor aproveitamento possivel dos aspetos positivos decorrentes da doencga.

Resultado

Avaliacéo das atividades

Sao realizados relatérios anuais e semestrais de atividades, pela responséavel da UPO, que envia para a Dire¢@o Regional da
LPCC - NRS.

Dados de 2016:

Desde 2011 a UPO apoiou 450 utentes (pessoas com doenca e familiares), realizadas 4500 consultas.

De 1 janeiro 2016 a 31 junho de 2016 foram acompanhadas 220 pessoas e realizadas 955 consultas.

Projetos futuros

A nivel nacional:
- Regras gerais da UPO, mantendo autonomia necessaria para adequacédo do servico as necessidades regionais; criacdo de

base de dados nacional; criagdo de um Unico formulario de inscrigéo a utilizar em todas as unidades.
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Quadro 8 - Elementos de estrutura, de processo e de resultado do servigo de apoio juridico

Criado em 2016 pela LCPP-NRS. Apos respostas negativas a diversas candidaturas a projetos de financiamento para a criagéo da
Origem “Provedoria do Doente Oncolégico”, a LPCC-NRS optou por criar uma das valéncias que a mesma um dia vira a contemplar — apoio
juridico.
Estrutura fisica e Servico prestado nas instalacdes da sede da LPCC-NRS, no recinto do IPOLFG. As consulta de apoio juridico sdo realizadas num
recursos materiais gabinete da sede, constituido por 1 secretéria, 1 cadeira e 1 soféa. Para as reunides de equipa € utilizada a sala de reunides da sede.
Definidos pela Dire¢do Regional da LPCC — NRS. Missao: auxiliar a pessoa com doenga oncoldgica no exercicio e efetivacdo dos seus
© Objetivos direitos. Objetivos: melhorar a autonomia da pessoa com doenga oncoldgica; educar e acompanhar a pessoa com doenca oncoldgica no
ES exercicio dos seus direitos.
‘U::: Estrutura O servico de apoio juridico funciona por atendimento em consultas, realizadas por advogados voluntarios de competéncia. Servigco
(i o gratuito. Agendamento realizado pelo secretariado da LPCC-NRS. Horérios e contactos: Horario do servigo de acordo com agendamento
organizacional realizado. Telef: 217 264 099 | 217 271 241| 217 263 363 / nulceosul@ligacontracanco.pt
Recursos humanos - 12 Advogados voluntarios de competéncia .
Dirigido a todas as pessoas com doenga oncoldgica que necessitem de apoio juridico. Para marcar consulta: contactar a LPCC-NRS
A quem se dirige e para o efeito; preencher formulario de inscrigdo (com dados demogréficos e razées do pedido de ajuda); a LPCC-NRS contacta os
como advogados disponiveis; consulta é agendada de acordo com disponibilidade de ambas as partes; consultas subsequentes séo sempre
agendadas por intermédio do secretariado da LPCC-NRS.
Articulacdo com O servico de apoio juridico funciona em estreita articulagdo com a Direcdo da LPCC-NRS. Os objetivos e modus operandi deste servico
8 Direcéo Regional carecem de especificidade, estando atualmente a ser delineados entre os membros voluntarios e a Diregdo regional.
% Apoio dado e - Apoio juridico ao longo de toda a trajetéria da doenga, em consulta individual; esclarecimento de davidas e auxilio na interpretacéo de
5_ atividades informacao juridica; fornecimento de outros contactos de apoio; encaminhamento para os servi¢cos adequados a resolucdo dos problemas
em causa.
g
§ Avaliacéo A ser delineado pelo grupo de voluntarios e pela Dire¢cdo da LPCC-NRS.
i
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Quadro 9 — Elementos de estrutura, de processo e de resultado do servico de apoio linha cancro

Estrutura

Origem

Projeto nacional, da LPCC. Surge da necessidade em ter uma linha telefénica de apoio e encaminhamento da pessoa com cancro
e/ou familia/amigos.

Estrutura fisica e

recursos materiais

Servigo prestado nas instalacdes da empresa CONTACT, um call center, onde estéo presentes servicos telefonicos de outras
entidades.

Objetivos

Informar e apoiar a pessoa com doenca oncologica em todas as fases da doenca, familia e/ou amigos, em aspetos que digam
respeito a doenca.

Estrutura

organizacional

A linha cancro funciona via telefénica, disponivel através do nimero 808 255 255 ou enderec¢o de e-mail:
linhacancro@ligacontracancro.pt . Todos os dias das 09h00 as 18h00.

Recursos humanos

- 4 técnicos especializados: 3 psicélogos e 1 enfermeiro. Todos 0s técnicos tém que participar no plano de formagédo da empresa
CONTACT - dia de formacédo com conteudos relacionados com a empresa e estratégias de comunicacao via telefone, regras e
orientacOes praticas + 1més de estagio.

A quem se dirige

Dirigido a todas as pessoas com doencga oncoldgica, familiares e ou amigos, que necessitem de apoio, toda a populagdo e
profissionais de saude que pretendam informag8es/esclarecimentos gerais sobre a doenca oncoldgica e servigos de apoio da LPCC.

Articulagcdo com a

Direcao Regional

O servico da linha cancro é um servigo da LPCC, a nivel nacional, gerido pelo coordenador administrativo/financeiro da LPCC. N&o

possui uma articulagdo especifica com a LPCC — NRS.

Apoio dado e
atividades

desenvolvidas

- Apoio emocional,
- Encaminhamento e informag&o sobre servigos de apoio;
- Apoio informativo sobre instituicfes e centros de tratamento para a doenca oncoldgica, direitos e deveres da pessoa com cancro;

- Levantamento dos recursos existentes nas varias regides do pais, ao nivel dos hospitais com especialidade de oncologia.

Avaliacéo das

atividades

A atividade da Linha Cancro é avaliada anualmente. Apés cada chamada realizada, o técnico tem que preencher um formulario, no
qual faz registo do motivo da chamada (categorizado). Nao ha avaliagéo realizada por parte do cliente que contata a Linha Cancro.
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Apéndice V: Plano de estagio no MH






Objetivo: adquirir competéncias para defender a pessoa com doenga oncoldgica e sua familia

A. Local de Estagio: Mama Help

Competéncias Objetivos Especificos Estratégias Recursos Indicadores de Avaliacdo
1.1 Observacéo da dinamica diaria do
MH Web site
Promove um ambiente fisico 1.2 Consulta dos estatutos do MH Estatutos e Ter efetuado visita a
. . - » L 1.3 Visita & Sede Mama Help, Porto. Profissionais Sede da Mama Help,
psicossacial, cultural e espiritual 1. Identificar a miss&o, 1.4 Realizacio de uma tabela com Mama Help Porto
gerador de seguranca e protecéo feusr:::l:ct)l:]'; 3;9&”;?2‘5‘;{) elementos de estrutura, de processo e sses:gis ° iemggégzgizz"uwra’
dos individuos. resultado sob[e a Mama I-Ielp. fisicos do avaliacdo da tabela
1.5 Observacéo das sessfes de contato Mama Help
entre profissionais da Mama Help e Porto

RCCEE (OE,2011)

doentes.

Reconhece os beneficios da

defesa do doente e da divulgacéo

2.1 Realizagdo do acolhimento as
pessoas que se dirigem pela 12 vez ao
Mama Help, durante o periodo de

Documento de

2. Identificar as colheita de _
sobre o tratamento do cancro, para necessidades de defesa | €stagio, com utilizag&o de instrumento dados « Resumo e interpretaco
a pessoa com doenca oncoldgica, da pessoa doenca de recolha de dados em utilizac&o. Sala para d0§ (_:iadosi 90Ih|dos
- o ; oncolégica, ao longo da 2.2 Resumo e tratamento estatistico dos acolhimento * Analise critica
familia e profissionais de saude trajetéria da doenca dados colhidos Profissionais
' Ali i Mama Help
Cancer Nursing Curriculum (EONS 2013) 2.3 Andlise critica sobre 0 modo como o
MH age como CPA.

o 3. Analisar diferentes 3.1 Interag&o com a equipa editorial dos o o
Suporta a pratica clinica na fontes (je mIorma(;ao € | folhetos do Mama Help, para conhecer Folhet * Critérios de legibilidade,
: . . sua aplicagao para a iy - - olhetos acessibilidade e
investigagéo do conhecimento, na | oo critérios lfie |e~9't:]'|“dadet,)|fices~5|bl“dade e Mar;na Help personalizacdo das
. o N personalizacéo das publicagdes. Profissionais publicacdes Mama Help
area da especialidade documentagao sobre a 3.2Listar as fontes de informagéo, Mama Help e Lista de fontes de

RCCEE (OE,2011)

doenca oncolégica,
gestdo da salde e
prestacao de cuidados

utilizadas pelo Mama Help, para suporte
e orientacdo da sua atividade

informacao







Apéndice VI: Aspetos a considerar na dindmica diaria do MH






Aspetos a considerar na dindmica diaria do centro de apoio Mama Help

Carateristicas dos espacos utilizados pelos colaboradores do MH: o que ha e o
gque € utilizado para a concretizagcdo das atividades e para o normal

funcionamento diario; recursos materiais.

Carateristicas dos espacos utilizados pelos clientes do MH: o que h4d e em que
condicgodes.

Materiais de apoio informativo disponiveis.

Modo de rececao e acolhimento dos clientes.

Horéario de atendimento.

Relacdes interprofissionais.

Gestao dos espacos e normas de utilizacdo dos mesmos.







Apéndice VII: Quadro de elementos de estrutura, de processo e de resultado do
MH






Quadro 1 - Elementos de estrutura, de processo e de resultado do Mama Help (MH)

Estrutura

Origem,  estrutura
organizacional e
financiamento  do

MH

Origem: marc¢o de 2011. Surge da determinag&o da Prof.2 Dr.2 M2 Jodo Cardoso em melhorar a prestacéo de cuidados de saude & mulher
com cancro de mama, seus familiares e amigos, através do esclarecimento e do acompanhamento pela oferta de servicos de apoio

complementares aos tratamentos clinicos. Nos estatutos em vigor, 0 MH é uma associagcdo sem fins lucrativos. Relagdes nacionais: em

Lisboa, o MH trabalha em parceria com a Saude Estrutural (clinica multidisciplinar com profissionais qualificados nas valéncias da
medicina complementar) na qual ha uma partilha de espacos, de servi¢os e dos técnicos, com vista a concretizagdo dos objetivos do MH;
parceria com a Unidade de Mama do CCC, com a utiliza¢éo dos folhetos informativos do MH, como suporte da informacéo transmitida nas
consultas de enfermagem, e pela utilizacéo da biblioteca do CCC para a realizacéo das sessdes de esclarecimento organizadas pelo MH.

Financiamento: a) saldo positivo dos servigos que presta, b) eventos do MH; c) quotas dos associados; d) contribuiges e dadivas.

Misséo, objetivos e

Missdo: melhoria da qualidade de vida da pessoa com cancro da mama, seus familiares e amigos, aplicando o conceito da medicina

integrativa. Objetivos: a) esclarecer sobre as diversas tematicas associadas ao cancro e mama, tratamento e follow-up; b) acompanhar a

publico-alvo mulher com cancro de mama, seus familiares e amigos com a disponibilizacéo de servicos ndo médico, baseados nos fundamentos da
terapia convencional e das terapias complementares, c) promover e apoiar a investigacao na area do cancro da mama.

Ambas equipadas com os materiais necessarios a realiza¢do das atividades. Porto (sede), no 2° andar das instala¢des do edificio da

Estrutura fisica e Ordem da Trindade, em boas condi¢des, com 5 gabinetes, 1 saldo de beleza, 1 sala de espera, 1 secretariado, 1 copa, 3 casas de banho,

recursos materiais

1 sala de exercicio fisico, 1 balneario. Contactos: 222 060 100 / 967 097 391 info@mamahelp.pt. Horédrio: 22 a 52 fr 09h-19h, 62 fr 09h-17h.
Lisboa nas instalagbes da SE, boas condi¢des, com 4 gabinetes, 1 saldo de beleza, 1 sala de espera, 1 secretariado, 1 copa, 3 casas de
banho, 1 sala de exercicio fisico. Contactos 211 359 728 / 916 370 004 info.lisboa@mamahelp.pt. Horario: 22 a 62 feira das 09h as 20h00

Recursos humanos

Orgaos sociais (voluntarios): Assembleia Geral (sdcios colaboradores + sécios fundadores), Conselho de Curadores (11), Direcgéo (4),
Conselho Cientifico (4 cirurgides, 1 geneticista, 1 psiquiatra, 3 oncologistas, 1 nutricionista, 1 bidlogo, 1 psicologa, 2 imagiologistas, 2
radioterapeutas, 1 patologista) Conselho Fiscal (3 membros), com mandatos de 5 anos. O Concelho de Curadores é 6rgédo supremo do

MH quanto a definicdo da estratégia e atuagdo, acompanha o funcionamento e vela pelo cumprimento dos objetivos estatuarios,

constituido por personalidades de reconhecido mérito nos meios cientificos e pelos sécios fundadores. Profissionais Porto: Secretariado
(2); 1 nutricionista, 1 naturopata,1 técnica de Reiki e loga, 1 técnica de acunpuntura, 1 prof. exercicio fisico, 1 advogado, 1 podologista, 1

osteopata, 2 cabeleireiras, 2 psicélogos, 3 fisioterapeutas. Lisboa: secretariado (3), 2 prof. exercicio fisico, 2 osteopatas e fisioterapeutas,

2 fisioterapeuta, 2 psicologos, 1 terapeuta da fala, 1 terapeuta ocupacional, 1 tecnico de acunpuntura, 1 nutricionista + 1 gestor financeira.
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Acessibilidade

No MH é necessario efectuar marcagéo para todos os servigos complementares. O servigo de fisioterapia carece de prescricdo médica.
Geralmente, a mulher que se dirige ao MH j& sabe que servigo pretende, mas os colaboradores do MH, pelo conhecimento que tém do
cancro de mama, podem ajudar nesta deciséo. As sess@es informativas sdo gratuitas mas é pedida uma inscrigdo prévia, para controlo do
namero de participantes e gestao/escolha do espaco fisico onde as sessdes sao realizadas. Estas sessdes, pelos temas abordados,
também ajudam a esclarecer a pessoa sobre os beneficios e vantagens do usufruto dos servigos disponibilizados pelo MH.

Processo

Servigos

atividades

Servigos de acompanhamento profissional, nas terapias complementares. Servigos Porto: fisioterapia, ioga, reiki, naturopatia,
exercicio fisico dirigido, consultoria de imagem (servico de cabeleireiro, manicure e podologia), psicologia, apoio juridico, acunpuntura,
venda de soutiens e proteses mamarias. Servicos Lisboa: fisioterapia, osteopatia, naturopatia, nutricdo, exercicio fisico dirigido, consultoria

de imagem, psicologia, terapia ocupacional, terapia da fala, pilates clinico. O preco devido por estas consultas (com marcagéo prévia)

destina-se, exclusivamente, a garantir o funcionamento profissional regular das varias valéncias. De informacé&o: informacgédo geral sobre o
cancro da mama, ensaios clinicos e fontes de informacéo cientifica, disponiveis no website; sessdes de esclarecimento mensais e
workshops gratuitos (teméticas: a doenga cancro da mama; tratamentos e gestéo dos efeitos adversos; follow-up apos tratamentos;
participacdo em ensaios clinicos; alteracdo da imagem; cuidados alimentares; aspetos legais relacionados com o cancro; cancro e
medicinas complementares; sexualidade e cancro); folhetos gratuitos acessiveis nos centros de atividade e para impressao no seu website
(teméticas: tratamento médico (TM) e a imagem; TM e linfedema; TM e tamoxifeno; TM e anastrozol; TM e letroxol; TM e ensaios clinicos;
TM e internet; TM e radioterapia; a cirurgia e a recuperacao; Diarreia e obstipacdo; Perda de peso; Menopausa; Nauseas e vomitos; Qt
com Paclitaxel; TM e Goserrelina, TM e exemestano; QT com capecitabina; QT com docetaxel; Qt com FEC; QT com AC; QT com EC; QT
com CMF; Risco de cancro de mama; Cancro mama familiar).Outros: “Open Day” - dia aberto (Porto) com apresentacdo dos servicos MH;
“62 feiras saudaveis”- almogo no hotel Holiday Inn Lisboa com menu saudavel; “Cha MH” — lanche de convivio. Bolsa Mama Help - bolsas
para investigacdo. Projetos em desenvolvimento: Cancro mama avancado — criagdo de um website MH, folhetos e sessdes de
informacgdo dedicados ao cancro da mama avancado, com intuito facilitar, através da informacéo cientifica credivel, um conforto e
seguranca adicional aos doentes que vivem este desafio. Projeto financiado pelas Union for International Cancer Control e Pfizer Inc, no
ambito da Seeding Progress and Resources for the Cancer Community Challenge: Metastatic Breast Cancer).

Resultado

Avaliacédo

O Concelho de Curadores retine anualmente, para apreciacédo do relatorio anual de atividades, orgcamento e contas, realizado pela
Direcéo, que depois é apresentado em Assembleia Geral. A Direcao é assessorada pelo Conselho Cientifico para as matérias técnico-
cientificas. Dados referentes a 2016 Porto: ver quadro 1 e grafico 1 do apéndice VIII. Para dados referentes as tematicas das sessdes de

esclarecimento e niUmero de participantes nas mesmas, referentes ao ano de 2015 ver tabela 1 e gréaficos 2 e 3.




Apéndice VIII: Dados dos servigcos complementares 2016 e sessdes informativas
do
MH em 2015






Quadro 1 — Numero dos atendimentos de cada servico complementar do MH Porto, no
ano 2016, entre 1 de janeiro e 30 de setembro

Atendimentos dos servigos MH Porto 2016* Exercicio fisico dirigido
Centro de Imagem 1676 Média de 22 alunas\més
Fisioterapia 765
Outros 254

- Naturopatia 120

- Acunpuntura 59

- Reiki 41

- Nutricdo 13

- Psicologia 12

- Apoio juridico 9

Gréfico 1 — Percentagem de atendimentos dos servicos complementares do MH Porto,

no ano 2016, entre 1 de janeiro e 30 de setembro




Tabela 1 — Numero de participantes por sessdes informativas e nimero das sessoées realizadas, do MH no ano de 2015

Assuntos das sessdes informativas organizados por categorias tematicas
Alimentacao
Alimentacdo e cancro: perguntas frequentes
Cancro de mama e dietas. Dietas diferentes, resultados diferente. O que é bom e o0 que é mau
Culinaria curativa - reforcar as defesas e prevenir as infecées
Nutricdo anti-cancro
Sugestdes de merendas saudaveis
Um Natal mais Natural
Aspetos psico-sociais do cancro da mama
Cancro da mama e a sexualidade - para além das hormonas. A perspetiva da oncologista
Cancro da mama, como enfrentar: o papel do apoio psicolégico em grupo
Psicologia e adaptacéo ao cancro
Ser mée e cancro de mama
Tenho cancro: como falo com os meus filhos
Aspetos legais
Cancro da mama - aspetos legais relacionadas com a doenca
Direitos dos doentes com cancro
Cancro da mama - a doenca, os tratamentos e o follow-up
Cancro da mama - lesdes de risco: o que é e 0 que ndo € o cancro. Carcinoma insitu
Cancro da mama - novidades da 142 conferéncia Internacional - St Gallen 2015
Cérebro da quimioterapia - "oncobrain". O que é? Pode prevenir-se? Como ultrapassar.
Como se diagnostica e como se segue o cancro da mama
O "nevoeiro" da quimioterapia
Pergunte que eu respondo. Coloque todas as dividas sobre o diagnostico, tratamento, follow-up de cancro de

mama. E mais se as tiver...

Total de
participantes

303
40
76
47
60
40
40

271
76
18

107
10
60

136
76
60

329
60
46
76
40
67

40

N° de
sessdes

6

P R R R R OOR R NR R NR RO R R R R R R



Assuntos das sessdes informativas organizados por categorias tematicas
Cancro da mama e a medicina complementar

A integracdo da convencional e do complementar. Como exercitar o corpo e a mente utilizando varias
abordagens diferentes

Acunpuntura e cancro da mama

Cancro da mama - tratamentos oncoldgicos e produtos naturais. As interacdes entre os produtos na naturopatia

e os farmacos utilizados no tratamento da cancro da mama

Cancro da mama e medicina tradicional chinesa

Fisioterapia: durante e apds radioterapia

Fisioterapia: tratamento de edema e cicatrizes

Osteopatia

Reiki no apoio as doentes com cancro da mama
Ensaios Clinicos

Qual o interesse. Como e onde posso participar

Imagem
| love myself. O redesenho da imagem. Venha aprender truques para gostar mais de si prOpria, mesmo nos

dias maus...

Novidades na imagem: estratégias para o periodo pés-tratamentos
Sesséao |. Imagem: estratégias para o periodo pos-tratamento
Sessdo Il. Imagem: estratégias para o periodo pos-tratamento
Internet
Cancro da mama na internet
Exercicio Fisico
Exercicio fisico e cancro
Total Geral

Total de
participantes

707

28
60

76
222
107
107

a7

60

76

76
151

32
12
60
47
76
76
60
60
2109

NO

de

sessdes

10

AR P P P NN R R

L

37



800
700
600
500
400
300
200
100

12
10

O N M O

Grafico 2 — Numero de participantes por categorias tematicas das sessdes informativas
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Gréafico 3 —NUumero de sessfes por categorias teméticas das sessdes informativas
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Apéndice IX: Plano de estagio no CCC






Objetivo: Analisar a pratica do Cancer Patient Advocacy pela equipa de enfermagem do Hospital de Dia do CCC

C. Local de Estagio: Centro Clinico Champalimaud — Hospital de Dia

Competéncias

Obijetivos especificos

Estratégias

Recursos

Indicadores de Avaliacdo

1.1 Consulta de Manual de
Procedimentos e regulamento
do HDO

Estatutos do
CcCC
Regulamento

Relato sobre a estrutura e

Promove um ambiente fisico, 1.2 Consulta de estatutos do CCC e Manual de :
psicossocial, cultural e espiritual [4. Avaliar a missao, 1.3 Aplicagao de um guestionario a Procedimentos modo de funcionamento do
’ . estrutura organizativa equipa de enfermagem sobre o do HDO ccc
gerador de seguranca e protecéo e funcional dos §|gn|f|cad9 do CPA como Relatério de Questlonar_los i
dos individuos. cuidados de mte'rvenf;ao de enfermgge[n_ . atividades Resumo e interpretagdo dos
enfermagem do HDO 14 Apllpagao de um questionario a 2015 resultgdqs_dos
RCCEE (OE, 2011) equipa de enfermagem sobre as Equipa de guestionarios
areas de formacéao necessarias enfermagem
para agir como um CPA do HDO
Excell
Demonstra evidéncia do ]
conhecimento desenvolvido, . o 2.1 Reunir com equipa de Equipa de
promovendo de aprendizagem dos |- Propor estrategias enfermagem para discuss&o enfermagem Plano da reunido com a
pares na pratica promotoras da defesa dos resultados obtidos no do HDO equipa de enfermagem
Cancer Nursing Curriculum (EONS 2013 € apoio da pessoa guestionario Guia da UICC Adeséo a reuniao
comdoenga 2.2 Realizar relatério de anélise Notas de Avaliacéo da reuniao
Participa projetos institucionais na oncoldgica na pratica sobre a pratica do CPA nos reunioes com Producéo do relatorio
. " de enfermagem . a Enf.@
area da qualidade cuidados de enfermagem Coordenadora

RCCEE (OE, 2011)







Apéndice X: Questionario aplicado a equipa de enfermagem e resultados






Questionéario
NO

No ambito do Curso de Mestrado na Area de Especializacdo em
Enfermagem Meédico-cirdrgica na vertente Enfermagem Oncologica, na Escola
Superior de Enfermagem de Lisboa, e do desenvolvimento do projeto: Cancer
Patient Advocacy, a defesa e 0 apoio da pessoa com doenca oncoldgica pela
equipa de enfermagem, precisava de conhecer o conceito que tem de Cancer
Patient Advocate (CPA), pelo que peco para responder ao questionario seguinte,
do qual garanto a confidencialidade e o anonimato dos dados.

Muito obrigada pela colaboracao

Marta Bello
Seccéo |. Dados demogréaficos

Idade: Sexo: [_] F L1m
Experiéncia profissional no CCC: (anos) (meses)

Formacao académica pdés-licenciatura:

Seccéo Il. Questdes

1. Para cada uma das intervenc¢des indique a concordancia
gue tem com a a¢ao do enfermeiro como Cancer Patient

Advocate.

Discordo totalmente (1)
Concordo totalmente (4)

Discordo (2)
Concordo (3)

a. Auxiliar a pessoa com doenga oncoldgica na tomada de deciséo

b. Respeitar os valores, crencas e preferéncias da pessoa com doenca
oncolégica

c. Auxiliar a pessoa com doenga oncolégica no exercicio dos seus
direitos sociais (especificos da doenga oncolégica)

d. Informar a pessoa com doenca oncolégica sobre os seus direitos
sociais (legais, especificos da doenga oncoldgica)

e. Referenciar a pessoa com doencga oncol6gica para a assistente
social, para que seja auxiliado no exercicio dos seus direitos sociais

1




(legais, especificos da doenca oncolégica)

f. Providenciar informacao a pessoa com doenc¢a oncoldgica sobre as
especificidades da doenca, tratamentos e alternativas

g. Promover o conhecimento da pessoa com doenca oncoldgica sobre
as especificidades da doenca, tratamentos, e alternativas

h. Empowerment da pessoa com doenca oncoldgica para a gestao dos
aspetos relacionados com a doenca e os efeitos adversos aos
tratamentos

i. Avaliar as necessidades de informacdo da pessoa com doenca
oncologica

j. Dar resposta as necessidades de informacao da pessoa com doenca
oncologica

k. Relembrar a equipa multidisciplinar do direito a informacao da pessoa
com doencga oncolégica

I. Assegurar que a pessoa com doenc¢a oncoldgica conhece e
compreende 0s tratamentos e exames que vai realizar

m. Ajudar a pessoa com doenga oncoldgica a avaliar custos e
beneficios

n. Assegurar que a decisdo da pessoa com doenca oncoldgica vai de
encontro as suas preferéncias

0. Relembrar a pessoa com doenga oncolégica do direito & autonomia
na tomada de decisédo

p. Respeitar a decisdo da pessoa com doenga oncolégica de ndo
desejar ser informada

g. Respeitar a decisdo da pessoa com doenca oncolégica de ndo querer
tomar decisbes

r. Encorajar a pessoa a participar na tomada de decisdo

s. Promover a autonomia da pessoa com doenca oncolégica ao navegar
no Sistema de Salde (saber a que recursos/servicos deve recorrer,
onde, como e quando)

t. Assegurar que a pessoa com doencga oncoldgica tem acesso a
informacéo de qualidade e fidedigna sobre a doenca e suas
implicacbes

u. Assegurar que a pessoa com doenga oncolégica tem acesso a
informacao de qualidade e fidedigna sobre estratégias de coping

v. Promover a comunicacao entre os profissionais de salde e a pessoa
com doencga oncolégica

w.Comunicar com 0s membros da equipa multidisciplinar

X. Promover a formacé&o entre-pares

y. Promover a reflex@o sobre os cuidados de enfermagem prestados




2. Que outras intervencdes o enfermeiro deve ter quando age como um Cancer

Patient Advocate?

3. Das areas de formacao apresentadas, escolha trés que considere necessarias

para o desenvolvimento das competéncias do enfermeiro que pretende agir

como CPA no Centro Clinico Champalimaud.

E)
[1b)

|:|c)
[ 1a)
|:|e)
[ 1f
[g)
[ Ihy
1y

L1

[ 1k

Direitos essenciais (gerais para todas as situacdes de doenca) e sociais (especificos para
a doenca oncoldgica) e da pessoa com doenca oncoldgica

Definicdo e operacionalizacdo do conceito Cancer Patient Advocate ao nivel da prestagéo
de cuidados de enfermagem e ao nivel das instituicées de salde

Etica nos cuidados de enfermagem oncoldgica

Comunicacéo, negociagao e resolucéo de conflitos

Reflexdo entre pares sobre os cuidados prestados

Como organizar uma sessdo/um evento informativo

Avaliacdo da qualidade dos cuidados de enfermagem em situacdo de doenga oncoldgica
Recursos na comunidade para o apoio e defesa da pessoa com doenca oncoldgica
Recursos complementares aos tratamentos clinicos prestados a pessoa com doenga
oncolégica

Formacao sobre as especificidades clinicas e de tratamento das diversas doencas

oncolégicas. Especifique qual/quais

Outras:




Resultados obtidos no questonario

Seccao |.

Quadro 1. Dados demograficos dos participantes no questionario

Ql Q2 Q3 Q4 Q5 Q6

Idade 46 22 31 29 33 31
Sexo F M F F F M
Experiéncia CCC - ano (meses) 5 (5) 0 (3) 1 (6) 3 (4) 0 (6) 0 (7)

. Especilidade em

Enfermagem o
Formacéo Académica pos- . Mestrado em cuidados j Mes_t[adp Integrado | .Especialidade
. i o nada nada |em Ciéncias em nada
licenciatura paliativos .

Psicoldgicas Enfermagem

. Pés-graduacédo em
psicooncologia




Seccéo Il.

Nota: Para a leitura e interpretacéo dos resultados, considerar que, todas as tabelas e quadros, Qx refere-se ao numero do

questionério e que R1 — “discordo totalmente”, R2 — “discordo”, R3 “concordo”, R4 “concordo totalmente.

Tabela 1 - Contagem das respostas

Contagem das

1. Para cada uma das intervengdes indique a concordancia que tem respostas

com a acao do enfermeiro como Cancer Patient Advocate.
QL Q2 Q3 Q4 Q5 Q6 RL R2 R3 R4

Promocéo da autonomia

b. Respeitar os valores, crengas e preferéncias da pessoa com doenga oncologica

h. Empowerment da pessoa com doenga oncoldgica para a gestdo dos aspetos

relacionados com a doenca e os efeitos adversos aos tratamentos 4 4 3 4 4 4 0 O 1 5

s. Promover a autonomia da pessoa com doenga oncoldgica ao navegar no Sistema

de Saude (saber a que recursos/servicos deve recorrer, onde, como e quando) 4 3 3 4 4 4 0 O 2 4

CPA na equipa profissional
v. Promover a comunicacgéo entre os profissionais de salude e a pessoa com doencga

oncoldgica

w. Comunicar com os membros da equipa multidisciplinar

X. Promover a formacéo entre-pares

SRR A~ Y
Wb~ D
W W W
A R
SRR N A - B
W W b
O O o o
o O O o
N W O B~
AW O O

y. Promover a reflexdo sobre os cuidados de enfermagem prestados




Direitos da pessoa com doencga oncoldgica
c. Auxiliar a pessoa com doenca oncoldgica no exercicio dos seus direitos sociais

(especificos da doenca oncolégica)

d. Informar a pessoa com doenca oncoldgica sobre os seus direitos sociais (legais,

especificos da doenca oncoldgica)

e. Referenciar a pessoa com doenca oncolédgica para a assistente social, para que
seja auxiliado no exercicio dos seus direitos sociais (legais, especificos da doenca
oncoldgica)

Tomada de decisao

a. Auxiliar a pessoa com doenca oncologica na tomada de deciséo

m.Ajudar a pessoa com doencga oncoldgica a avaliar custos e beneficios

n. Assegurar que a decisdo da pessoa com doenca oncoldgica vai de encontro as

suas preferéncias

0. Relembrar a pessoa com doenca oncolégica do direito a autonomia na tomada de

decisdo

p. Respeitar a decisdo da pessoa com doenga oncologica de ndo desejar ser

informada

g. Respeitar a decisdo da pessoa com doenca oncologica de ndo querer tomar

decisdes

r. Encorajar a pessoa a participar na tomada de decisao

Informacéo

~

f.  Providenciar informagdo a pessoa com doenca oncolégica sobre as

especificidades da doenca, tratamentos e alternativas




g. Promover o conhecimento da pessoa com doenca oncologica sobre as

especificidades da doenga, tratamentos, e alternativas 2 4 2 4 3 3 0 2

|. Assegurar que a pessoa com doenga oncolégica conhece e compreende 0s
tratamentos e exames que vai realizar 2 3 3 4 4 3 0 1

i. Avaliar as necessidades de informacdo da pessoa com doenga oncolégica 4 3 3 4 4 3 0 0

j. Dar resposta as necessidades de informacgéo da pessoa com doencga oncolégica 4 4 3 4 4 3 0 O

BN

k. Relembrar a equipa multidisciplinar do direito a informagdo da pessoa com

doenca oncologica 4 3 3 4 4 4 0 O

t. Assegurar que a pessoa com doencga oncoldgica tem acesso a informagéo de

gualidade e fidedigna sobre a doencga e suas implicagfes 4 4 3 4 4 4 0 O

u. Assegurar que a pessoa com doenca oncologica tem acesso a informacédo de

qgualidade e fidedigna sobre estratégias de coping 4 4 3 4 4 4 0 O

Quadro 2. Respostas transcritas a questao namero 2.

2. Que outras intervencdes o enfermeiro deve ter quando age como um CPA?

Q1 | Nao ceder a pressoes familiares. Ndo compactuar com conspiracoes de siléncio - respeitar a vontade do doente.

02 Prestar apoio emocional e relacional ao utente, fazendo de recurso a familia e as pessoas de referéncia
para a pessoa

Q3 [Nada a declarar

Q4 [Nada a declarar

Q5 |Nada a declarar

Q6 | Envolver a familia na tomada de decis&o. Identificar e caracterizar os cuidadores principais




Quadro 3 — Respostas dos questionarios a questdo namero 3.

3. Das é&reas de formacdo apresentadas, escolha trés que considere

necessarias para o desenvolvimento das competéncias do Q1| Q2 Q3 Q4 Q5 Q6 |Total
enfermeiro que pretende agir como CPA no CCC
a) Direitos essenciais (gerais para todas as situacdes de doenca) e sociais
(especificos para a doenga oncoldgica) da pessoa com doencga oncoldgica X X X 3
b) Definicdo e operacionalizacdo do conceito Cancer Patient Advocate ao
nivel da prestacao de cuidados de enfermagem e ao nivel das instituicées | x X X X 4
de saude
c) Etica nos cuidados de enfermagem oncolégica X 1
d) Comunicacéo, negociacao e resolucéo de conflitos
e) Reflexdo entre pares sobre os cuidados prestados X X 2
f) Como organizar uma sessao/um evento informativo
g) Avaliacdo da qualidade dos cuidados de enfermagem em situacdo de
doenca oncoldgica X X 2
h) Recursos na comunidade para o apoio e defesa da pessoa com doenca
oncoldgica X 1
i) Recursos complementares aos tratamentos clinicos prestados a pessoa
com doenca oncoldgica X 1
j) Formacdo sobre as especificidades clinicas e de tratamento das « 1

diversas doencas oncoldgicas. Especifique qual/quais

k) Outras

)

Q1. Ligacdo entre patologias e as terapéuticas administradas (formas de atuar perante cada patologia, Ex: neo gastrico, neo

pulmé&o, etc)




Apéndice Xl: Plano da reunido
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Assunto: Exposicéo e discussao dos resultados obtidos no questionario aplicado a equipa de enfermagem do HDO do CCC
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Objetivo geral: Sensibilizar a equipa de enfermagem para a intervencao do enfermeiro como CPA
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Apéndice Xll: Relatorio de avaliacdo da pratica do Cancer Patient Advocacy nos
cuidados de enfermagem do Hospital de Dia Oncolégico do Centro Clinico

Champalimaud
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Relatério de avaliagdo da pratica do Cancer Patient Advocacy nos cuidados de enfermagem

do Hospital de Dia Oncol6gico do Centro Clinico Champalimaud
INTRODUCAO

O presente relatorio da avaliagdo surge no ambito do projeto de intervencéo
inserido no Curso de Mestrado em Enfermagem na Area de Especializacdo em
Enfermagem Médico-Cirtrgica, Area Especifica de Intervencdo em Enfermagem
Oncoldgica, intitulado “Promocéo da vertente do Cancer Patient Advocacy (CPA) nos
cuidados de enfermagem”, com vista a melhoria da qualidade dos cuidados de
enfermagem prestados a pessoa com doenga oncoldgica.

Nos dias de hoje, paralelamente a outros fatores aliados ao peso que esta
doenca assume ao nivel mundial, assiste-se a uma necessidade imperativa de um maior
envolvimento da pessoa nas decisbes que se relacionam diretamente com o plano
terapéutico e de cuidados de saude propostos, ou com as decisbes inerentes as
implicacdes que a doenca oncologica traz na vida pessoal, familiar, social e financeira.

Ainda sem possuir uma traducdo Unica para a lingua portuguesa, o CPA
abrange diversos conceitos incluindo o apoio e a defesa da pessoa com doenca
oncoldgica (LPCC, 2015), tendo como beneficios a protecdo dos seus direitos e valores,
a promocédo da sua autonomia na tomada de decisdo e uma melhoria da qualidade de
vida (Agom, Chidinma, Nweze, & Onwe, 2015). A sua operacionalizagdo exige cuidados
centrados na pessoa (CCP) (Vieira, 2015) que, por definicdo, ddo resposta as suas
preferéncias, necessidades e perspetivas, assegurando que sdo 0s seus valores que
guiam as decisfes e que estas sdo tomadas de modo consciente e verdadeiramente
informadas (McCormack, et al., 2011). Na l6gica do CPA, nao é suficiente que os CCP
dependam da motivacao de cada profissional (que também é fundamental), mas que
sejam uma op¢ao da instituicdo como um todo (Vieira, 2015). Ao nivel internacional, o
CPA é visto como fundamental para alcancar os objetivos da Declara¢cdo Mundial contra
o Cancro 2013 (ultima versao), como processo estratégico baseado na evidéncia, para
influenciar todos os envolvidos nos cuidados de salde nesta area de intervengdo, com o
objetivo de melhorar a qualidade de vida (Union for International Cancer Control, 2014).

Posto isto e atenta a vastiddo e inovacdo do conceito do CPA, surge a
execucdo deste relatério, que tem como finalidade avaliar de que forma o CPA pode ser
operacionalizado nos cuidados de enfermagem do Hospital de Dia Oncoldgica (HDO) do
Centro Clinico Champalimaud (CCC). Para tal, foi realizada uma analise dos cuidados
de enfermagem prestados HDO, tendo sido identificadas as praticas que vao de

encontro a uma intervengdo no ambito do CPA, e sugeridas outras solugdes para a sua
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do Hospital de Dia Oncol6gico do Centro Clinico Champalimaud

operacionalizacdo. Optou-se por orientar a sua realizacdo pelo Guia da Union for
International Cancer Control (UICC), criado para as organizacdes que querem melhorar
a sua acao como Cancer Patient Advocates (CPAe), colaborando para o alcance dos
objetivos da Declaragcdo Mundial contra o Cancro 2013. Nesta declaracédo sédo definidos
9 objetivos especificos e € identificado um conjunto de acdes imediatas a serem
implementadas por todos os interessados em contribuir para o alcance dos mesmos.
Para a realizacdo deste relatorio, considerou-se o objetivo: reforcar os sistemas de
saude para que assegurem o controlo da doenca oncoldgica com programas centrados
na pessoa, ao longo do ciclo vital e as a¢des imediatas: aumentar os esforcos para o
empowerment e o envolvimento autbnomo das pessoas com doenca oncoldgica no
auto-cuidado a nivel local e aumentar a consciéncia sobre a necessidade da opcao por
uma abordagem holistica no tratamento da doenca oncoldgica.

O guia da UICC (2014) foca-se em 7 &reas, segundo as quais a organizacao
deve planear a sua estratégia promotora do CPA e a que coincide a estrutura deste
relatorio de avaliagdo. As areas sdo: 1) definicdo de metas e objetivos; 2) pratica
baseada na evidéncia; 3) compreender o ambiente; 4) trabalhar em parceria; 5)
comunicar mensagens-chave; 6) capacidade organizacional e 7) monitorizacdo e
avaliacdo. Cada uma destas areas coloca questdes que foram orientadoras da avaliacao
das praticas de enfermagem e do pensamento critico, que ao longo do relatério séo
numeradas e precedidas da letra “Q”. Adicionalmente, e especificamente na area 3)
compreender o ambiente, as praticas foram avaliadas com base em 26 dos 56
indicadores de avaliacdo dos CCP desenvolvidos por Ouwes, et al. (2010), escolhidos
pelo proprios autores por terem revelado caracteristicas psicométricas favoraveis,
sendo, por tal considerados passiveis de contribuir para a melhoria dos cuidados
prestados nas instituicées, aplicar mudancas, sendo diferenciadores no que se faz em
instituicoes distintas. Como instrumento de trabalho foi desenvolvido um quadro com
quatro colunas: &rea de avaliacdo, indicadores de avaliacdo, praticas atuais e novas

propostas de melhoria.
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1. DEFINICAO DE METAS E DE OBJETIVOS
Q1.1 O queégueo CCC pretende alcancar?

O CCC é uma instituicdo médica, cientifica e tecnoldgica onde se desenvolve o
ambiente adequado a prestacdo de cuidados de saude especializados em oncologia e
ao desenvolvimento de programas avancados de investigacdo, para que se alcancem
novas descobertas com reflexo direto na qualidade de vida das pessoas. Para tal, as
equipas multidisciplinares do CCC focam-se em prestar cuidados personalizados,
partindo da individualidade de cada pessoa, promovendo o seu bem-estar em todas as

fases da trajetéria da doenca oncoldgica.
Q1.2 O CCCtem estabelecida uma finalidade a longo prazo no ambito do CPA?

Atualmente, o CCC né&o possui uma finalidade a longo prazo no ambito do CPA.
Este relatério de avaliacdo constitui o primeiro passo para que tal seja estabelecido.

A necessidade das instituicbes de saude que prestam cuidados em oncologia
em se empenharem na promoc¢do do CPA é vista como urgente para a diminuicdo do
impacto negativo que a doenca oncoldgica possui (UICC, 2014). Dada esta relevancia, a
vertente do CPA ao nivel dos cuidados de enfermagem néo deve ser apenas confiada a
vontade individual de cada enfermeiro do HDO do CCC. Consequentemente, ndo s6 o
HDO, mas o proprio CCC deve responsabilizar-se em promover uma cultura
organizacional impulsionadora do mesmo que, como estratégia, esta relacionada com
as melhores praticas de cuidados e uma garantia da qualidade dos mesmos, pois o
interesse e 0 bem-estar do doente sdo o foco a promover (Hanks, 2010; Retkin,
Antoniadis, Pepitone, & Duval, 2013; Choi, 2015). Deste modo, a promoc¢ao da vertente
do CPA nos cuidados aqui prestados deve estender-se a toda a equipa de enfermagem
do CCC, sendo clara para todos os enfermeiros, alcancando todas as pessoas e
familias que aqui sdo acompanhadas. A médio prazo, ndo se devera circunscrever esta
promocao da vertente do CPA nos cuidados prestados apenas pelos enfermeiros, mas a
toda a equipa multidisciplinar do CCC, pelo impacto que o CPA pode ter na qualidade
dos cuidados, porque, enquanto estratégia, promove a operacionalizacdo da filosofia de
CCP, ja em utilizacdo no CCC, como um todo e ndo apenas como modelo dos cuidados

de enfermagem.
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Q1.3 O CCCtem objetivos para o CPA que sejam especificos, mensuraveis,

atingiveis, realistas e temporizaveis (SMART)?

Paralelamente ao estabelecimento de uma finalidade a longo prazo, devem ser
definidas metas para a promocéo da vertente do CPA nos cuidados de saude prestados
no CCC, que comuniquem o que € que se pretende alcancar como resultado da
estratégia implementada. Por sua vez, subjacente a tais metas devem existir um
conjunto de objetivos prioritarios, que servirdo de guia para o planeamento das acdes a
efetuar, que justificam as atividades a realizar por cada um dos intervenientes,
constituindo-se como medida de avaliacdo de eficiéncia e da produtividade da equipa
profissional que implementa a estratégia definida. A sigla SMART® pode ajudar a definir
estes objetivos, garantindo que relinem caracteristicas necessérias para terem utilidade

para a estratégia.

Q1.4 Afinalidade deste relatorio ajudara a contribuir na realizacdo dos objetivos
da Declaracdo Mundial contra o Cancro 20137

A promocéo da vertente do CPA nos cuidados de saude prestados no CCC, em
estreita relacdo e de interdependéncia com os CCP, ird promover a autonomia da
pessoa e sua familia no processo de tomada de decisdo sobre o plano individual de
cuidados e nas diversas implicages (pessoal, familiar, social e financeira) que decorrem
do diagnéstico e tratamento da doenca oncoldgica. Por conseguinte, a avaliacdo
executada e as solucdes sugeridas reforcardo a capacidade da equipa de enfermagem
para a prestacdo de CCP. Como tal, pode-se afirmar que este relatério ira contribuir
para o objetivo da Declaragdo Mundial contra do Cancro 2013 (versdo atualmente em
vigor) — reforgcar os sistemas de saude para que assegurem o controlo da doenca

oncoldgica com programas centrados na pessoa, ao longo do ciclo vital.

> SMART: specific — especificos; measurable — mensuraveis; achievable — atingiveis; relevant —
realistas; time-bound — temporizaveis), Especificos: precisos, ndo devem ser vagos, definam em
pormenor. Os generalistas tendem a ser menos eficazes. Mensuraveis: de forma a poderem ser
medidos e analisados em termos de valores, refletem os varios aspetos mensuraveis, quantificam.
Para saber se os resultados sé@o atingidos ou n&o. Atingiveis: devem ser alcancaveis, propostos em
consonéancia com todos os intervenientes, para que estejam motivados e sintam que 0s objetivos séo
possiveis. Realistas: adequados aos meios e recursos disponiveis para o projeto, para torna-lo
exequivel e real. Temporizaveis: definidos em termos de duracdo, estabelecer prazos para cada
objetivo.
6
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2. PRATICA BASEADA NA EVIDENCIA

Q2.1 Estdaser desenvolvidauma solucdo, eficaz e fiavel?

Para que o CPA, como cultura organizacional, se reflita na prestacdo de
cuidados diarios no CCC, nas atitudes e opcdes dos profissionais de saude que atuardo
como CPAe, é necessario a existéncia de uma estrutura que ndo s6 a promova mas
planeie, monitorize e avalie. A solucdo que em primeiro lugar se apresenta para tal é a
existéncia de um gabinete de apoio e defesa da pessoa com doenca oncoldgica
(GAPF), que tera entdo como missdo promover a autonomia da pessoa e familia no
processo de tomada de decisdo, a partir da promoc¢éo da vertente do CPA na cultura
organizacional, sendo responsavel por estabelecer, implementar, monitorizar e avaliar
as acOes necessarias para a concretizacdo dos objetivos SMART, a definir pelo CCC
nesta area. A existéncia de uma equipa com as competéncias necessarias, focalizada

nesta missao é basilar para a eficacia e fiabilidade desta solucéo.
Q2.2. As solugbes fazem uso da melhor evidéncia cientifica existente?

O sucesso de qualquer estratégia para a promoc¢éo do CPA é previsto por uma
mudanca que é baseada na evidéncia cientifica existente (UICC, 2014). Neste sentido,
0s argumentos utilizados em defesa da estratégia a implementar, das politicas a definir,
dos programas e/ou das atividades a desenvolver para a promoc¢do desta cultura
organizacional devem ser suportados por uma evidéncia cientifica robusta e atualizada.
Por esta razdo, no grupo de profissionais que constituam o GAPF devem ser
reconhecidas competéncias neste ambito, com conhecimento sobre métodos de
investigacdo e de utilizacdo dos mesmos. Tendo em consideracdo que, por vezes, 0S
dados necessérios para apoiar as solugbes que se pretendem aplicar na promocao do
CPA nem sempre estdo disponiveis, sugere-se a opg¢ao por um trabalho que redna
parceiros com perspetivas diferentes que possam ajudar a compreender e quantificar os
problemas. A titulo de exemplo, o GAPF podia assim criar “equipas pensantes”, com
profissionais de diferentes areas, numa logica de trabalho em equipa multidisciplinar,
para preencher as lacunas na evidéncia cientifica, encontrando solu¢gbes para o0s
problemas identificados. Outras plataformas para trocar informacdes e partilhar

conhecimentos e experiéncias praticas podem ser pensadas.
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Q2.3 As mensagens subjacentes destacam solu¢cdes comprovadas, viaveis e

especificas?

A principal mensagem que se pretende passar com a promog¢ao de uma cultura
organizacional que na sua acao assume o CPA como estratégia para reforcar uma
prestacdo de CCP é que a autonomia da pessoa com doenca oncoldgica e familia deve
ser promovida por toda a equipa multidisciplinar que a acompanha ao longo de toda a
trajetoria da doenca, com vista ao seu bem-estar e qualidade de vida, tal como o CCC
pretende alcancar. Esta € uma mensagem suportada pela evidéncia cientifica e as
solucBes que sao apresentadas consistem em intervencles/praticas concretas para
operacionalizar o CPA no HDO. A viabilidade das mesmas advém do facto de serem

praticas estudadas e/ou testadas.

Q2.4 As solucgbes procuram preencher as lacunas existentes na evidéncia

cientifica?

A evidéncia demonstra que ainda existe dificuldade na operacionalizacdo do
CPA ao nivel das instituicbes e organizacbes de saude, porque 0 conceito é vasto,
estendendo-se a diversas profissdes, porque as praticas que nele se baseiam nem
sempre sao avaliadas convenientemente. Assim sendo, as solu¢cdes apresentadas nao
s6 pretendem operacionalizar o CPA, como ao serem avaliadas e monitorizadas
convenientemente poderdo constituir-se como fontes de informacdo para dar
continuidade a investigacdo nesta area, ajudando a clarificar o conceito, a especificar a
sua pratica no ambito da enfermagem (numa primeira fase), inserida numa equipa
multidisciplinar, a espelhar ganhos em saude e formas de contribuir para a qualidade

dos cuidados.
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3. COMPREENDER O AMBIENTE

Q3.1 O ambiente atual é favoravel para a promoc¢ao do CPA?

Para a avaliagcdo do ambiente atual da prestacao de cuidados no HDO optou-se
por assumir como referencial tedrico os 26 indicadores de avaliagdo dos CCP
desenvolvidos por Ouwes, et al. (2010), considerados pelos préprios autores passiveis
de contribuir para a melhoria dos cuidados prestados nas instituicdes e aplicar
mudancas. Estes indicadores estdo organizados em 7 dominios, segundo 0s quais
serdo mencionados — acessibilidade; follow-up; comunicacdo e respeito; informacao;

coordenacdo dos cuidados; apoio nas condi¢des fisicas; apoio emocional e psicossocial.

e Acessibilidade
No HDO os tratamentos de quimioterapia, imunoterapia e hormonoterapia sao

sempre realizados no intervalo definido em cada protocolo e os primeiros tratamentos
sdo marcados num espaco de 2 a 3 dias (dados fornecidos pela enfermeira
coordenadora do HDO). O chamado circuito do doente esta bem definido e é conhecido
por todos o0s intervenientes, com as respetivas responsabilidades clarificadas
(enfermeiros do HDO, enfermeiros das Unidades Multidisciplinares por Patologia - UMP,
médicos oncologistas e Gestores de Doente - GD). As ocorréncias que ndo cumprem
este circuito sao pontuais e resolvidas numa légica de cooperacéao e trabalho em equipa.

No HDO, diariamente é preenchido um quadro com indicadores de avaliacdo de
qualidade que incluem: hora de chegada a rececdo do HDO, hora de entrada no HDO
para inicio de tratamento, hora de confirmacdo do tratamento para a Farmécia, hora de
chegada da medicagdo ao HDO, hora de saida do doente do HDO. Estes indicadores
sao preenchidos pelos enfermeiros e assistentes operacionais da equipa do HDO e
trabalhados mensalmente pela Sr.2 Enf.2 coordenadora. Os resultados obtidos tém sido
instrumento e evidéncia das mudancgas necessarias na organizacdo diaria e de alguns
procedimentos. Atualmente intenta-se melhorar o tempo entre a hora de confirmacéo
para a farméacia e a hora de chegada da medicacdo da farmacia, que é
consideravelmente superior ao desejado (cerca de 1h30 a 2hs) e resulta em tempos de
espera maiores, permanéncia das pessoas no HDO superiores ao estipulado e
expectavel, com descontentamento associado e com atraso no inicio dos tratamentos
agendados em seguida, devido a sobrelotagdo dos lugares disponiveis. A necessaria e

urgente solucdo estd neste momento a ser pensada pela Direcdo Clinica do CCC,
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enfermeira coordenadora do HDO, servico de Farmacia e com o departamento de
informatica do CCC.

Outro ponto importante relativamente a acessibilidade, embora ndo proposto
por Ouwes, et al. (2010) € o facto de qualquer pessoa (portuguesa ou estrangeira) poder
recorrer ao CCC e, como tal, ao HDO, em regime privado ou ao abrigo de acordos com

entidades estatais ou seguradoras de saude.

e Follow-up

Neste dominio é importante ter em conta que no HDO esta em desenvolvimento
um projeto de implementacdo de consulta de enfermagem prévia ao 1° tratamento de
quimioterapia que sera fundamental para assegurar que a pessoa € informada quanto
aos efeitos adversos ao tratamento que podera sentir em casa; as atividades que sao
permitidas realizar durante a fase de tratamento; as situacdes e sinais de alerta que
determinam necessidade da pessoa contactar com a equipa de enfermagem do HDO
(via servico de telefone disponivel 24h\dia) ou dirigir-se a um servico de urgéncia, que é
realizado um follow-up, com base num programa estruturado (que hoje nao existe).
Ainda que atualmente estas intervengfes sejam realizadas pela equipa de enfermagem,
fora de ambiente de consulta, sem a mesma implementada, serd mais dificil de o
garantir e monitorizar. Quanto ao servigo de telefone, que fora do horario de trabalho, é
assegurado por trés dos enfermeiros da equipa do HDO, existe um protocolo de
atendimento telefénico aprovado pela Direcédo Clinica do CCC, que se constituiu como
referencial tedrico e que suporta as indicagdes que os enfermeiros fornecem para fazer
face as necessidades reveladas pelas pessoas e familias que os contactam com
solicitacdes diversas, relacionadas com os tratamentos que estdo a realizar e a propria
doenca. Este protocolo € realizado com base na escala de avaliagdo CTCAE version4
para avaliacdo do grau dos efeitos adversos e as consequentes indicacdes/medidas a
implementar, sugeridas pelos enfermeiros, sdo baseadas no NCCN Guidelines Palliative
Care/NHS.

Apesar destas iniciativas, que se considera irem de encontro a promocéo da
autonomia da pessoa e familia na tomada de decisdo, existem outras situacdes que
decorrem no HDO e que carecem de um programa de follow-up estruturado,
nomeadamente, as situacdes em que ha extravasamento vascular de terapéutica

citotoxica.

10



Relatério de avaliagdo da pratica do Cancer Patient Advocacy nos cuidados de enfermagem

do Hospital de Dia Oncol6gico do Centro Clinico Champalimaud

Sabe-se que o programa de follow-up inserido no projeto de implementacao da
consulta de enfermagem prévia ao 1° tratamento de quimioterapia prevé um trabalho em
equipa/parceria com os enfermeiros de referéncia das UMP para a realizacdo dos
follow-ups apds término dos tratamentos, o que se considera fundamental de forma a
garantir que a pessoa é acompanhada ao longo de todas as fases da trajetoria da
doenca e ndo apenas durante a fase de tratamentos. Programas de acompanhamento
de sobreviventes da doenca oncologica também podem ser pensados, atendendo as
especificidades de cada tipo de doenga, o que originaria programas distintos em cada
UMP. O GAPF, numa logica de alargamento da sua a¢édo para todo o CCC e nao
apenas ao HDO; poderia trabalhar em parceria com as UMP no desenvolvimento destes

programas.

e Comunicacéao e respeito
Neste dominio importa relatar alguns aspetos que revelam na atitude diaria dos

enfermeiros interesse e consideracao pelos doentes e familias como pessoas. No HDO,
(sempre que possivel) a equipa procura que cada enfermeiro dé continuidade aos
tratamentos que inicia, atitude que também € ajustada caso a pessoa e familia revelem
outra preferéncia. Cada pessoa, quando chega ao HDO é recebida por um assistente
operacional, que a encaminha para um lugar disponivel para a realizagcédo do tratamento,
é feito um acolhimento com acomodacédo ao espaco e em seguida o enfermeiro dirige-se
a pessoa, apresenta-se como o profissional que o vai acompanhar durante o tratamento.
Antes de iniciar o tratamento o enfermeiro questiona acerca do tempo de inter-ciclo,
criando espaco para a colocacdo de questbes, revelacdo de medos e expectativas,
abordagem a sinais e sintomas relacionados, quer com a doencga, quer com O
tratamento. Os quartos individuais ndo so estdo destinados aos tratamentos que exigem
gque a pessoa esteja deitada, imposto por vezes pelo estado geral e sempre que, quer
por privacidade, quer por alguma outra especificidade, seja mais adequado para a
pessoa e familia. Para além disso, o espaco fisico do HDO € coerente com esta atitude,
caracterizado pela existéncia de estacdes individuais onde € realizada apenas um

tratamento de cada vez, concebidos para garantir privacidade e conforto a cada pessoa.

e Envolvimento da pessoa e sua familia
No HDO séo permitidas visitas durante todo o periodo em que a pessoa se

encontra a realizar tratamento, e os enfermeiros colocam do seu lado a decisdo da sua
presenca durante os procedimentos. Apenas durante o periodo da hora de almoco e

guando o HDO se encontra completamente cheio, as visitas sé&o restritas a uma por
11
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pessoa. Todas as estacfes individuais estdo preparadas com um sofa extra para o
acompanhante. O servico de telefone 24h\dia esta disponivel quer para os doentes, quer
para os familiares/pessoa significativa que necessite de contactar a equipa de
enfermagem por questdes relacionadas com o tratamento. Na observacdo da pratica
diaria da equipa de enfermagem, identifica-se que os enfermeiros dao oportunidade a
pessoa e familia para colocar questdes. Cada enfermeiro possui um carro equipado com
0 material necessario, espaco de mesa para preparacdo de medicacdo e ainda com
suporte para um computador portatil, que permitem que os procedimentos sejam
preparados junto da pessoa, que a consulta de processo clinico e os registos de
enfermagem sejam realizados préoximo dela, contribuindo para uma melhor gestdo do
tempo e para estar proximo.

Uma outra forma de promover o envolvimento da pessoa com doenca
oncoldgica desde o inicio da trajetéria da doenca podera ser através da existéncia de
um “kit de preparagcédo para consulta médica” que faga uma introdu¢do ao CCC como
instituicdo de saude, que inclua os direitos da pessoa com doenca oncoldgica, uma lista
de questbes a colocar e recomendacdes de como a lista pode ser completada, bem
como uma explicacdo de como é que as decisdes clinicas sdo tomadas no CCC. Este kit
foi testado num estudo aleatorio como 164 doentes para investigar o efeito do uso do kit
de preparacdo para consulta médica contra um grupo de controlo que apenas recebeu
informagcdo acerca da instituicAo de saude. As pessoas no grupo da intervencgéo
revelaram que o kit foi mais til para os familiares do que no grupo de controlo, bem
como colocaram mais questdes e puseram as informagfes dadas em causa com maior
frequéncia que o grupo de controlo (Butow, Devine, Boyer, Pendlebury, & Jackson,
2004). Na utilizagcéo deste kit seria fundamental pensar qual a altura mais indicada para
gue o mesmo fosse entregue as pessoas, para nao se correr o risco de o receberem
antes de receberem o diagndstico de confirmagcdo da doenca oncologica. Esta
informacdo, também pode estar disponivel nas plataformas tecnolégicas do CCC,
disponivel para consulta e/ou download, em vez de ser entregue ja impresso. A criacdo
de um “diario de bordo”, disponivel no website do CCC para download (por exemplo),
semelhante ao que o MacMillan Cancer Support possui, pode ser outra solugdo para
promover o envolvimento das pessoas e sua familia na gestédo da doenca, ao longo das
diferentes fases da trajetéria, centralizando os momentos de interagdo com o0s

enfermeiros, oncologistas e outros profissionais na pessoa, na vivéncia que a prépria
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tem da doenca, facilitando a discusséo, a transmissao de informacéo, promovendo a

colocagao de novas questoes.

e Informacéao
Pelo que foi observado e partilhado na reunido pelos enfermeiros da equipa do

HDO, as pessoas que iniciam os tratamentos no HDO apresentam um conhecimento
geral acerca da sua doenca e do processo de tratamento que estdo a realizar. O projeto
de consulta de enfermagem prévia ao 1° tratamento de quimioterapia, através de um
programa de educacdo, também ira contribuir para que ndo figuem esquecidos 0s
aspetos mais relevantes, que haja coeréncia na informacdo que se transmite, em
ambiente adequado, com tempo e espaco para colocar questdes. Atualmente, este
ensino é realizado no dia do 1° tratamento de quimioterapia, nas esta¢cfes individuais
para tratamento e € entregue o Guia de Acolhimento ao HDO, desenvolvido pela equipa
de enfermagem, que contém informacdo geral sobre os cateteres de longa duracao,
(Implantofix®), os efeitos adversos mais frequentemente relacionados com o0s
tratamentos de quimioterapia, com indicacdo de algumas estratégias de coping e
desmitificacdo de alguns mitos associados. O guia também possui o contacto telefénico
do servigo de apoio 24h, e um espaco para notas adicionais.

Contudo, nunca foi feita uma avaliagdo formal deste conhecimento, que
permitisse identificar lacunas, aspetos que precisam de uma nova abordagem, davidas
que persistem com maior frequéncia, recolher a opinido das pessoas e familiares sobre
0 modo como a equipa tem promovido este conhecimento ou sobre a satisfagdo que tém
sobre o0 mesmo. O que assistimos é a um aumento gradual do nimero de chamadas
telefonicas, mas que acompanha o aumento do numero de pessoas a ser
acompanhadas no CCC e a realizar tratamentos no HDO. O estudo que, em 2016, foi
realizado para avaliar as razfes da procura do apoio telefonico e o resultado que as
indicacdes fornecidas acabaram por ter (idas ao servico de urgéncia, resolucdo do
problema sem necessidade de ir ao servico de urgéncia, encaminhamento para outros
profissionais da equipa multidisciplinar, encaminhamento para meédico oncologista
responsavel, entre outros) foi uma forma de avaliar a utilidade deste servico, mas sem
questionar a opinido das pessoas que dele usufruem.

Um dos assuntos que os enfermeiros do HDO revelaram sentir necessidade de
formacao é sobre os direitos relacionados com a doenca oncolégica, porque ndo se tém
sentido com competéncias para fazer face as necessidades reveladas pelas pessoas.

Para além de nunca ter sido feita uma formacdo sobre o assunto aos profissionais de
13
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saude do CCC, nao existe informacéo escrita, nem indicacbes de onde é que as
pessoas podem recorrer para 0os auxiliar a exercer estes seus direitos, nem sequer estes
estdo claramente identificados. O GAPF poderia organizar a possibilidade de apoio
juridico, como parceria para a formacédo dos profissionais e para que 0s casos que
precisassem de ajuda mais especializada pudessem ser encaminhados. Outra forma de
divulgar este tipo de informacdo seria o GAPF ser meio de divulgacdo do “Guia dos
Direitos Gerais dos Doentes Oncolégicos” desenvolvido pela Liga Portuguesa Contra o
Cancro (ultima atualizagdo 2017), disponivel no seu website para download. A parceria
seria meio para a rentabilizacdo de recursos.
As sessoOes informativas organizadas pela UMP da Mama, em parceria com 0
Mama Help, direcionadas para todas as pessoas com diagndstico de cancro de mama e
seus familiares, ndo s6 tém contribuido para abordar temas relacionados com o cancro
da mama e suas implicagbes na qualidade de vida, nas suas diversas dimensdes, como
se constituem como tempos de interacdo entre os profissionais de saude do CCC e as
pessoas que aqui sdo acompanhadas, na medida em que séo eles que, na maioria das
vezes, organizam e apresentam as sessdes. No grupo de participantes habituais estado
presentes ndo sO os doentes, como os profissionais (médicos, enfermeiros e outros
técnicos de saude). Tal, na minha perspetiva, e pelo que observei na sessées em que
participei, contribui para a relacédo profissional-doente, ja& que as questdes podem ser
colocadas por todos os participantes (doentes e profissionais), criando um sentimento
de igual para igual e, no final, € promovido um pequeno momento de convivio entre
todos. Quanto aos eventos “Hospital de Dia Jardim Club”, promovidos pela equipa de
enfermagem do HDO, tém-se focado em tematicas como a imagem corporal e a
alimentacgéo, dirigidos a todas as pessoas que sdo acompanhadas no CCC, em especial
as que estao a realizar tratamento no HDO, independentemente do tipo de doenca.
Apesar de serem projetos que tém tido participacdo de pessoas em numeros
significativos, refletindo-se na continuidade dos mesmos, ndo tém sido feitas avaliacdes.
Deveriam ser definidos indicadores para avaliar a modalidade e o impacto que tém tido
na vida das pessoas que deles usufruem e compreender se o0s assuntos abordados tém
ido de encontro as necessidades que as pessoas tém (ja que a escolha dos temas é
realizada sem metodologia definida). Para as restantes patologias (ndo cancro de
mama) ndo existem sessbes informativas a serem realizadas pelos profissionais de
saude do CCC, nem especificas sobre a doenca propriamente dita, ou as opcoes

terapéuticas. Para além disso, algumas das tematicas abordadas nas sessodes
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informativas do Mama Help ndo se focam apenas no cancro de mama, como por
exemplo “alimentacdo e cancro: perguntas frequentes”; psicologia e adaptagcdo ao
cancro”; “tenho cancro: como falo com os meus filhos”, entre outros. Infelizmente, a
agenda destas sessdes nao circula pelos meios de comunicacao interna do CCC, nem
nos acessiveis aos utentes (como a aplicacdo movel do CCC, o website ou as televisdes
que estdo nas salas de espera) o que poderia passar a ser feito como meio de
divulgacdo a todas as pessoas. Deste modo também se prevenia que assuntos
semelhantes fossem abordados em diferentes iniciativas e os recursos partilhados. A
realizacdo de uma avaliacdo prévia das necessidades de informacdo das pessoas
também se revela importante para uma adequacdo dos temas abordados a populacdo
em causa, devendo recorrer-se a instrumentos validos e sensiveis para a populacdo em
causa (Matos, 2010). A titulo exemplar, o questionario EORTC QLQ-INFO26, ja validado
para a populacdo portuguesa, para avaliar a percecdo da informacao recebida pelos
doentes com cancro em diferentes fases da doenca e tratamentos (Matos, 2010).
Existem outros instrumentos de avaliacdo das necessidades de informacdo que
poderiam ser exploradas pelo Mama Help para este efeito, como o Patient Information
Need Questionaire (Mesters, Borne, Boer, & Pruyn, 2001). Um outro estudo utilizou os
follow-up telefénicos apds cirurgia da mama, questionando “o que mais a preocupa e
interessa sobre o seu novo diagnostico?” (Stephens, Osowski, Fidale, & Spagnoli,
2008).

Uma outra forma de promover o conhecimento da pessoa com doenga
oncoldgica e familia sobre as especificidades da sua doenca e dos tratamentos
propostos, poderia ser, como ja se faz no Reino Unido, através de uma pequena
apresentacdo com recurso a imagens, realizada em consulta médica, aquando do
diagndstico da doenca e de deciséo terapéutica. Mais uma vez, esta sugestao estende-
se para além da atividade do HDO; mas seria uma forma de promover a informacgéo e o
conhecimento, auxiliando a pessoa na tomada de deciséao, contribuindo para a garantia
de que os cuidados no CCC séo de verdade CCP. Para tal, seria necessario ndo so ter
0s gabinetes de consulta médica equipados para tal como aumentar o tempo destinado
para estas consultas médicas. A presenca do enfermeiro de referéncia da UMP nesta
consulta seria de se considerar como uma outra medida promotora dos CCP,
contribuindo também para a coordenacdo dos cuidados e para o trabalho em equipa

multidisciplinar.

15



Relatério de avaliagdo da pratica do Cancer Patient Advocacy nos cuidados de enfermagem

do Hospital de Dia Oncol6gico do Centro Clinico Champalimaud

O GAPF nas suas funcgdes poderia ser o promotor desta rentabilizacdo e
dinamizacdo de recursos, bem como da avaliacdo das atividades implementadas e

promotor das seguintes.

e Coordenacao dos cuidados
As pessoas que realizam tratamentos no HDO, regra geral, sabem de que

forma podem contactar com médico oncologista que o acompanha, esta informacao
habitualmente é fornecida pelo proprio. Também s&o informados que para questdes
administrativas devem contactar o GD, cujo contacto habitualmente € fornecido aquando
da marcacao da primeira consulta médica, e que sempre que necessario fara a ponte
com o oncologista. Na realidade, acontece com frequéncia serem os enfermeiros do
HDO a comunicar o nome e contacto do GD, agquando do primeiro tratamento no HDO.
Aquando da marcagdo da primeira consulta poderia ser fornecido um cartdo ao doente
ja com o seu nome e contacto, bem como estar associado ao perfil da pessoa através
da aplicacdo movel do CCC. Tal evitaria muitos dos telefonemas que séo realizados
para o telefone de apoio do HDO com questdes relacionadas com procedimentos
administrativos.

Nas interacbes no HDO as pessoas por vezes revelam que ndo tém
conhecimento que cada caso clinico é discutido em equipa multidisciplinar e, por vezes,
ndo compreendem o que tal significa. O conteudo do “kit de preparacdo para consulta
médica” sobre como é que as decisdes clinicas sdo tomadas no CCC poderia ajudar a
colmatar esta falha.

Quanto aos enfermeiros, estes ndo estdo presentes nas consultas médicas em
que € necessaria a comunicacdo de mas noticias, nem, na minha opinido, seriam 0s
enfermeiros do HDO os mais indicados para tal, tendo em conta a existéncia dos
enfermeiros de referéncia das UMP, que estdo presentes nas reunides
multidisciplinares, que acompanham as pessoas desde o inicio da trajetéria no CCC e
nao apenas durante os tratamentos.

Como ja referido, as pessoas que iniciam tratamento de quimioterapia no HDO
recebem, nesse mesmo dia, o contacto do telefone do servigo de apoio 24horas, que se
encontra no Guia de Acolhimento ao HDO entregue. Contudo, ndo ha garantia que
todas as outras pessoas, que realizam outro tipo de tratamentos, 0 possuam, ja que nao
lhes é dado o guia. Apesar de se considerar que este servigo € direcionado para todas
as pessoas e que, por tal, € importante garantir 0 acesso ao mesmo, € imprescindivel

que lhes seja explicado o intuito do servico, como funciona fora de horas (nem todas as
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pessoas percebem que € apenas um apoio telefénico, que os enfermeiros do HDO que
atendem o telefone ndo estdo a trabalhar ao fim de semana e durante a noite, por
exemplo). Dever-se-a pensar numa solucéo, que devera sempre incluir uma explicacao,
que podera ser fornecida por um enfermeiro, por intermédio de um folheto entregue em
consulta médica, ou disponibilizar a informacao na aplicagdo mével do CCC.

Um ultimo ponto ainda a referir neste &mbito da coordenacédo dos cuidados, é o
facto de no CCC existirem diferentes instrumentos de recolha de dados, aquando do
acolhimento de enfermagem. Nao fara sentido que seja 0 mesmo em todas as UMP,
HDO e servigo de internamento? N&o deveria este instrumento ser de acesso facil, para
preenchimento e consulta, através do programa informatico “Processo Clinico”? O que
existe atualmente sdo instrumentos de recolha de dados distintos, em suporte de papel,
que precisam de ser anexados ao “Processo Clinico” por um profissional administrativo,
ficando disponivel no mesmo local que todos os resultados de andlises, exames
auxiliares de diagnésticos, etc, o que dificulta o acesso e utilizacdo dos mesmos. Tendo
0 CCC como objetivo a prestacdo de CCP, como filosofia comum de cuidados de saude,
como podemos verificar no Relatério Anual 2015 (ultima versdo disponivel
publicamente), fazia sentido um trabalho de uniformizacdo destes instrumentos e com
base no modelo de CCP, salvaguardando as especificidades inerentes a cada tipo de
doenca. O GAPF, recorrendo a uma recolha prévia dos instrumentos utilizados em cada
UMP e servico de internamento e, em conjunto, com as mesmas, poderia realizar este

trabalho.

e Apoio nas condic¢des fisicas
As condicdes fisicas da pessoa com doenga oncoldgica s&do avaliadas

diariamente e presencialmente sempre que a pessoa se dirige ao HDO para a
realizacdo de tratamentos, através de identificacdo e avaliacdo dos efeitos adversos ao
tratamento e dos sintomas da doenga (como dor, dispneia, ndusea, parestesias, perda
de peso, alteracbes dos padrbes intestinal e/ou do sono, entre outros) presentes no
inter-ciclo de cada tratamento. Outras solugbes, como o “diario de bordo”, ja
apresentado, poderiam contribuir para melhorar esta avaliagdo, através de um maior
envolvimento da pessoa e do enfermeiro. Esta monitorizacdo também é feita através do
servico de apoio telefénico do HDO, disponivel para este efeito e pela triagem de
situacdes urgentes, por diligéncia das préprias pessoas. Por vezes, os enfermeiros
tomam iniciativa e fazem uso deste servico nas situacfes que consideram a

necessidade de um follow-up e monitorizagao de sinais e sintomas entre tratamentos, ou
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de x em x tempo. Como ja referido, o programa de follow-up telefénico organizado
previsto no projeto da consulta de enfermagem prévia ao 1° tratamento de quimioterapia
ird contribuir para que estas situa¢gdes sejam acompanhadas de forma estruturada, mais

uniformizada.
Q3.3 Apoio emocional e psicossocial

Como anteriormente mencionado, as pessoas que realizam tratamento podem
estar sempre acompanhadas por uma pessoa e sempre que as circunstancias
ambientais o permitirem podem estar presentes 2 a 3 acompanhantes. Sempre que por
um estado geral da pessoa mais debilitado ou por ser um dia em que foram
comunicadas mas noticias e seja solicitada a presenca de mais do que um
acompanhante o mesmo € permitido, podendo ser ocupado um quarto, se disponivel.

Os enfermeiros do HDO questionam as pessoas acerca dos medos,
ansiedades, expectativas, planos de vida e avaliam diariamente sinais e sintomas de
distress, ainda que sem recorrer a uma escala. A introducdo desta avaliacdo € uma
sugestao que iria contribuir para uma intervencao mais direcionada e rigorosa. Contudo,
os enfermeiros mais novos admitem sentir-se mais inseguros em questionar, em
abordar as questbes psicoldgicas associadas a doenca e tratamentos. A reflexdo entre
pares e a formacdo através de role playings podem ser iniciativas do GAPF para o
desenvolvimento de competéncias comunicacionais e de gestdo emocional dos
enfermeiros. Sempre que sejam identificadas situagcbes que exijam ajuda mais
especializada, existe a possibilidade de fazer um encaminhamento para a psico-
oncologia, ainda que exista apenas um profissional no CCC inteiro a prestar este servigo
especializado e ndo exista servico de assisténcia social. O HDO é um dos servigos onde
nao existe um instrumento para a colheita de dados inicial, pelo que interrogar acerca
das condicdes de vida da pessoa (alojamento, atividade profissional, condi¢des
financeiras) fica deixado a decisdo de cada enfermeiro, correndo-se o risco de néo
serem questionadas, principalmente porque sao assuntos que envolvem algum grau de
empatia e proximidade. Apesar de tudo, sabe-se que na colheita de dados a realizar
aguando da consulta de enfermagem prévia ao 1° tratamento de quimioterapia esta a
ser dada atencéo a este ponto. Caso se opte pela uniformizacédo dos instrumentos de

recolha de dados de enfermagem, este também tera que ser considerado.
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Q3.2 O ambiente atual impulsiona a procura de uma solugéo?

No HDO o tema do CPA ja foi discutido e analisado no seio da equipa de
enfermagem, a qual demonstrou interesse em melhorar a vertente do CPA nos cuidados
de enfermagem, para que se reflita na prestacao de cuidados diaria de forma integrada.
E necessario tempo para refletir e para a formag&o entre pares, o que ndo tem sido feito,
nem em espacgo apropriado, nem com regularidade. Retomar os “Encontros de

Enfermagem”®

daria resposta a esta necessidade, indo ao encontro do que a evidéncia
também nos demonstra como fundamental para o desenvolvimento de competéncias de
uma CPAe (Bento, 2015; Hanks, 2010). A reflexao sobre a pratica, formacéo entre pares
e em ambiente multidisciplinar, sdo estratégias capazes de moldar as atitudes dos
profissionais, a cultura e o ambiente de trabalho, de tal forma que o conhecimento é
colocado em pratica com respeito ndo sé pelos valores e crengcas dos colegas, mas

também das pessoas de quem cuidam (Frenk, et al., 2010).

Q3.3 As solucbes apresentadas estdo alinhadas com as prioridades nacionais

para a doenca oncolégica?

Atentando ao Plano Nacional para as Doencas Oncoldgicas em vigor (PNDO), a
promocado da vertente do CPA na cultura organizacional do CCC, através das solucdes
apresentadas, tem em consideracdo a necessidade de melhoria da qualidade dos
cuidados prestados a pessoa com doenca oncolégica, dado o aumento da incidéncia da
doenca, que é acompanhada de maiores necessidades de informacéo e de atencdo das
pessoas (DGS, 2016).

Para a promoc¢ao da autonomia na tomada de deciséo da pessoa com doenca
oncoldgica quanto ao plano de cuidados e na gestédo das diversas implicagdes (pessoal,
familiar, social e financeira) que decorrem do diagndstico e tratamento da doenca, as
atividades sugeridas investem na promoc¢ao de estilos de vida saudaveis e da literacia
da populacdo em tudo o que se refere a doenca oncolégica — recomendacdes presentes
no PNDO. Neste ambito, contribuem para tal as ja mencionadas sessdes informativas
promovidas pela Unidade Multidisciplinar da Mama, em parceria com o Centro Mama
Help, e os eventos “Hospital de Dia Jardim Club” e a aplicagdo moével do CCC poderia

ser um outro meio para transmissao deste tipo de informagédo, com base em fontes

® Encontros trimestrais que reuniam a equipa de enfermagem do CCC (e n&o apenas de um servico)
para a partilha e discussédo de casos clinicos.
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fidedignas (que também deveriam ser reveladas para aprofundamento do

conhecimento).

Q3.4 Existem outras organizagfes/instituicoes que se encontrem empenhados

em alcancar os mesmos objetivos?

A titulo exemplar, a Liga Portuguesa Contra o Cancro (LPCC), o Mama Help, a
EUROPA DONNA, a National Comprehensive Cancer Network (NCCN) a American
Society of Clinical Oncology (ASCO), a Macmillan Cancer Support, a European
Oncology Nursing Society (EONS) sdo exemplos de associacfes e organizacbes que
promovem a vertente do CPA na sua acao, com o intuito de melhorar a qualidade de
vida das pessoas com doenca oncoldgica, através de apoio ao doente; da sensibilizacao
da comunidade para o cancro; da promocao da investigacao; da melhoria da qualidade
dos cuidados de saude; da abordagem a questfes legislativas e regulamentares que
afetam os cuidados e a investigacao; da educacgao sobre o cancro e do fornecimento de
informacéo atualizada aos profissionais e pessoas com cancro. Trabalhar em parceria
com algumas organizacbes destas pode ser uma vantagem para o GAPF,
essencialmente para conhecer com maior profundidade o que outras associagdes fazem
e que tém bons resultados, ou inclusivamente partilhar recursos. Uma outra ideia sao os
estagios oferecidos pela Macmillan Cancer Support, aos quais se poderia candidatar um
dos membros do GAPF. A EONS possui um grupo de trabalho dedicado ao CPA no qual
seria interessante fazer parte um enfermeiro do CCC, que, preferencialmente estivesse

inserido na equipa do GAPF.

Q3.5 Quais os decisores que poderdo influenciar a implementacdo das

solucdes apresentadas?

Considera-se que existe concordancia para a abertura do GAPF, com a
finalidade ja revelada, com a coordenacdo do HDO. Contudo, por ser uma estratégia
que implica a alocagédo de recursos humanos, ainda que de uma forma progressiva e
dependendo de avaliagdo regular, as Dire¢des Clinica e de Enfermagem do CCC, bem
como a Administracdo da Fundacdo Champalimaud terdo que ser consultadas, e cuja

autorizacao serd determinante para o sucesso da mesma.
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4. TRABALHAR EM PARCERIA

Q4.1 Quem sado os parceiros com os quais o GAPF tera que trabalhar para

maximizar o impacto com o CPA?

Assumindo o GAPF como entidade responséavel por promover o CPA no CCC (e
ndo apenas no HDO), tera que trabalhar em estreita relacdo com a Direcdo de
enfermagem e os enfermeiros coordenadores das diversas unidades e servi¢os do CCC,
bem como com o Departamento de Comunicacdo e Imagem do CCC. Quanto aos
enfermeiros coordenadores, e a semelhanca do que se faz na Comissao de Controlo de
Infecdo, o GAPF poderia ter “elos de ligacdo”/enfermeiros de referéncia em cada uma
das UMP e servicos do CCC (radioterapia, internamento e HDO), que se constituiriam
como “a voz” do GAPF nos seus servigos, cuja responsabilidade seria delegado pelos

enfermeiros coordenadores.

Q4.2 Para o planeamento da estratégia a implementar, opta-se por uma

abordagem participativa das pessoas com doenca oncoldgica?

Paralelamente, ou em alternativa, a inclusdo de um sobrevivente da doenca
oncoldgica na equipa do GAPF, no planeamento da estratégia de promoc¢éao do CPA nos
cuidados de enfermagem do CCC podera ser uma vantagem incluir a participacédo de
pessoas com doenga oncoldgica, a ser acompanhadas no CCC (ou que tenham sido),
e/ou familiares, com o intuito de recolher opinides e sugestdes, ou para uma avaliagdo
dos cuidados de enfermagem atuais. Poder-se-a recorrer aos Patient Reported
Outcomes (PRO), que sé&o indicadores de avaliagdo que atraveés dos relatos dos
proprios doentes, recolhidos por entrevista, questionario ou combinagdo entre ambos
(FDA, 2009), em oncologia podem avaliar, entre outras coisas, a comunicagao e outros

aspetos da prética clinica (Ferreira, 2015).

Q4.3 Estado planeadas parcerias significativas para a promoc¢do do CPA no
cce?

Sempre que fizer sentido, devem ser estabelecidas parcerias com outras
entidades que auxiliem a alcancar os objetivos que o CCC definir para a promoc¢éo do
CPA nos cuidados de enfermagem, que poderdo ser entidades do ambito da saude ou
fora da saude. A titulo exemplar, a LPCC, a Macmillan Cancer Support, a EONS e
Associacdo de Enfermagem Oncoldgica Portuguesa (AEOP) ou estreitar relacdes com

outras ja existentes, como escolas de enfermagem.
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5. COMUNICAR A MENSAGEM

Q5.1 O CCC possui um plano de comunicacao?

A comunicagdo interna e externa do CCC esta sob a responsabilidade do
Departamento de Comunicacdo e Imagem, mas devera existir um plano de
comunicacao especifico para a promoc¢ao do CPA direcionados para os enfermeiros e
também para as pessoas com doenca oncoldgica, em todas as atividades que as
tenham como publico-alvo. Caso a criacdo do GAPF seja aceite, como estrutura
responsavel por promover o CPA no CCC, este plano de comunicacdo devera ser

planeado entre a equipa do GAPF e o Departamento de Comunicagéo e Imagem.
Q5.2 O publico-alvo esté identificado?

Apesar deste relatorio de avaliacao ter sido feito a partir da analise das préticas
de enfermagem do HDO, e de na sua origem constituir o primeiro passo para a
promocao da vertente do CPA nos cuidados de enfermagem deste servico, considera-
se, e com base em tudo o que até aqui foi exposto e sugerido, que o publico-alvo deve
estender-se a todos enfermeiros e equipa multidisciplinar do CCC. Esta sugestado tem
em conta a capacidade que o CPA, como estratégia, tem na operacionalizacdo efetiva
da filosofia de CCP e, por conseguinte, o impacto que tera ao nivel da qualidade dos
cuidados e na qualidade de vida e bem-estar da pessoa com doenc¢a oncolégica e sua
familia.

N&o obstante, e com a consciéncia de que 0 sucesso deste tipo de iniciativas
pode refletir-se num caminho realizado por etapas, 0 GAPF pode comecar por direcionar
a sua atividade para a equipa de enfermagem do HDO e que gradualmente estender a
restante equipa de enfermagem e depois restantes profissionais de salude da equipa
multidisciplinar. Na prética, e a titulo exemplar, 0o GAPF nédo poderia estender-se a todos
os enfermeiros do CCC, com sugestdes de novas praticas e intervengdes, sem antes
avaliar as ja existentes (tal como foi feito para o HDO). Neste caso, ter-se-iam que criar
grelhas de avaliagdo, adaptadas aos contextos/servigos, com posteriores reunides para
dar feedback e discutir os resultados da avaliagéo realizada com os enfermeiros em
causa, antes de serem propostas novas praticas e/ou ajustes nas ja existentes.

N&o obstante, alguns dos servigos/atividades do GAPF terdo como publico-alvo
as pessoas com doenca oncoldgica, como, por exemplo, 0 apoio juridico ou a criacdo do

“diario de bordo”.
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Q5.3 Para cada publico-alvo, estdo definidos canais de comunicacédo

diferentes? As mensagens a passar a cada publico-alvo estdo personalizadas?

N&o estdo definidos canais de comunicacdo e terdo que o ser. O meio de
comunicacdao interna ja existente (e-mail) podera ser o escolhido para comunicar com 0s
profissionais. Para as mensagens que se pretendam passar aos clientes do CCC
(pessoas com doenca oncologica e familia) poderad também fazer-se uso dos meios ja
existentes, potenciando-os, como a aplicacdo movel do CCC e as televisGes disponiveis
nas salas de espera, ou recorrer a folhetos e posters, como atualmente sdo utilizados
para comunicar os eventos “Hospital de Dia Jardim Club”.

As mensagens a cada publico-alvo terdo que ser adaptadas. Sabe-se, de
principio, que aos enfermeiros pretende-se esclarecer o que € o CPA, como o podemos
operacionalizar e desenvolver as competéncias necessarias para agirmos como CPAe
(salvaguardando as especificidades inerentes a cada contexto), os seus beneficios para
a pratica de cuidados e para a qualidade de vida das pessoas com doenca oncoldgica e
sua familia, bem como para a profissdo de enfermagem. Como primeiro passo, a
semelhanca do que foi feito com a equipa de enfermagem do HDO, podera ser aplicado
um questionario a todos os enfermeiros do CCC para conhecer o conceito que possuem
sobre o CPA e, em seguida, partilhar os resultados obtidos, confrontando com o que a
evidéncia cientifica nos mostra. O ideal serd conseguir discutir estes resultados, ainda
gue se opte por fazé-lo em diversas sessfes de grupo, para que um ndmero maximo de
enfermeiros participe desta discusséo (idealmente todos). Um documento final devera
ser feito com os resultados obtidos e um resumo do conteldo das discussdes, das
conclusdes alcancadas. A inclusédo de todos os enfermeiros no plano de formacéao que o
GAPF implementard para o desenvolvimento das competéncias necessarias ao
enfermeiro que atua como um CPAe no CCC ira também contribuir para que a

mensagem seja una em toda a equipa, fortalecendo-a.

Q5.4 As atividades para a promocdo do CPA estdo alinhadas com eventos

major, como o Dia Mundial da Luta Contra o Cancro (por exemplo)?

No plano do 2° Congresso de Enfermagem do CCC esta agendado um painel
intitulado “Patient Advocacy” que se pretende que, através de uma apresentacao sobre
o tema (convidado ainda por confirmar), seja promovida uma discussdo sobre o tema
com o publico assistente. Este seria um evento adequado para dar a conhecer o GAPF
e a estratégia do CCC para promover o CPA nos cuidados de enfermagem.
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Nos dias como o Dia Mundial contra o Cancro, bem como o Dia Internacional do
Enfermeiro ou o Dia Nacional da Prostata, Dia Nacional da Prevencdo do Cancro da
Pele, entre outros, poderdo ser o mote para a transmissao de algumas mensagens, quer
para os profissionais, quer para as pessoas com doenca oncologica e familia, ou ainda
para a escolha das tematicas dos eventos “Hospital de Dia Jardim Club”, ou

semelhantes que se decidam realizar.
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6. CAPACIDADE ORGANIZACIONAL

Q6.1 O CCC tem capacidade para implementar uma estratégia promotora do
CPA?

Pretende-se avaliar a capacidade organizacional ao nivel de recursos humanos
e financeiros (UICC, 2014), tendo-se presente o facto de que as atividades a realizar
devem estar alinhadas com o0s que estiverem disponiveis/forem disponibilizados.
Atualmente, ndo existe qualquer alocacdo de recursos para esta iniciativa, mas a
promocao do CPA nos cuidados de enfermagem ndo podera ser sequer iniciada sem a
alocacdo dos recursos minimos. Numa fase inicial, isto €, de planificacdo estratégica e
definicdo de objetivos especificos do plano a implementar, dever-se-ia ter um enfermeiro
dedicado a tal, pelo menos, a tempo parcial (por um a dois meses), com as implicacdes
financeiras que tal exigira. Podera ser um enfermeiro que ja trabalhe no CCC e que se
considere com as competéncias necessarias para tal, mas tera, necessariamente, que
abdicar de tempo atualmente dedicado a prestacdo de cuidados de saude para pensar e
planear a estratégia a implementar. Também ter-se-4 que ter em conta 0s custos
associados a hipotese da realizacdo de um estagio numa associacdo como a Macmillan
Cancer Support por este enfermeiro. Tudo isto deverd ser aplicado no caso da
implementacao do GAPF como estrutura de suporte a estratégia, ou mesmo sem a sua

implementacao (que se desaconselha fortemente).
Q6.2 Existe suporte organizacional?

Como ja enunciado, o suporte organizacional que esta iniciativa possui esta
circunscrito ao enfermeiro coordenador do HDO e de toda a equipa que trabalha neste
servigo, que vé o CPA como uma necessidade na cultura organizacional. Com este
relatorio de avaliacao pretende-se obter suporte organizacional ao nivel das Dire¢des de

Enfermagem e Clinica do CCC e da Administracdo da Fundacdo Champalimaud.

Q6.3 O responsavel por conduzir esta iniciativa tem as competéncias

necessarias?

N&o existe um responsavel por conduzir esta iniciativa, mas considera-se que
deve ser uma pessoa que ndo soO tenha conhecimento técnico-cientifico atualizado e
interesse pelo CPA, como tenha competéncias de investigacdo e de andlise, lideranca,

comunicacao, resolucéo de conflitos e trabalhar em rede (Corish, 2005; Hanks, 2010).
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Para além disso devem ser consideradas as competéncias comuns a categoria
de Enfermeiro Especialista, bem como as preconizadas pela EONS no “Cancer Nursing
Curriculum 2013”. Devera ser uma pessoa com capacidade para identificar a
necessidade de mudanca numa determinada situacdo, reconhecer e implementar
respostas competentes e demonstrar confianca crescente nas capacidades e
conhecimento desenvolvidos, um enfermeiro perito que domine intuitivamente a
necessidade de apoio e defesa da pessoa com doencga oncoldgica, indo ao encontro das
suas necessidades (Benner, 2001).

Na opcdo pela abertura do GAPF, esta pessoa assumira a posicdo de
lider/presidente do mesmo, defendendo-se que a equipa devera ter um cariz colegial e
multidisciplinar, em conformidade com a filosofia de CCP. Nao se sugere que todos 0s
membros do GAPF estejam a este dedicado a tempo inteiro, pois ndo sera essa a unica
modalidade possivel e viavel. Importante também nédo esquecer a sugestdo da criacdo
de “equipas pensantes”, constituidas por profissionais especialistas em determinados
assuntos para auxiliarem a analisar problemas e a encontrar solu¢cdes, bem como 0s
enfermeiros “elos de ligagcao”. Pela relevancia que as implicagbes sociais inerentes a
doenca oncoldgica possuem na qualidade de vida das pessoas e no modo como estas
lidam com o processo de doenca e exigéncias incutidas pelos tratamentos, sugere-se
ainda a presenca do apoio juridico e da assisténcia social, como membros do GAPF,
com intervengdo direta com as pessoas acompanhadas no CCC: Por ultimo, e ndo
menos importante, Podera ainda incluir uma pessoa sobrevivente da doenca oncologica

gue tenha sido acompanhada no CCC, em sua representacao.

26



Relatério de avaliagdo da pratica do Cancer Patient Advocacy nos cuidados de enfermagem

do Hospital de Dia Oncol6gico do Centro Clinico Champalimaud

7. MONITORIZACAO E AVALIACAO

Q7.1 Estadefinido algum plano para monitorizacao e avaliacdo do CPA?

N&o existe um plano para monitorizagdo e avaliacdo do CPA, mas existe a
consciéncia que qualquer que seja a estratégia a implementar, durante a fase de
planeamento devera definir-se esse plano. A monitorizagdo acompanhara o progresso
na consecucdo dos objetivos especificos da estratégia a ser implementada, com o
intuito de contribuir para a eficiéncia e proceder a alteracées na abordagem que esta a
ser realizada, para a melhoria dos resultados, ao passo que a avaliacao ira determinar
de forma objetiva e sistematica o valor e significado do plano implementado, isto €,
avaliar a efetividade e relevancia dos esforgos realizados, ocorrendo intermitentemente
ao longo e no final do programa (UICC, 2014). Com ambas as etapas pretende-se
alcancar retorno do investimento realizado pelo CCC, compreender o que resulta e o
que precisa de ser melhorado e demonstrar os resultados positivos.

Para tal, na fase de planeamento terdo que ser definidos os indicadores a
avaliar e como aplica-los em cada atividade, quem sera o responsavel por o fazer e
quando. A titulo de exemplo, e sobre a avaliacdo dos cuidados de enfermagem
prestados no CCC, podera optar-se por proceder a validacdo para a lingua portuguesa
dos indicadores de avaliacédo dos cuidados centrados na pessoa, sugeridos por Ouwes,
et al. (2010) e fazendo uso dos mesmos. Em alternativa, existe o sistema EORTC que
mede a qualidade de vida das pessoas com doenca oncolOgica, através dos
componentes estado funcional, sintomas gerais e especificos e estado geral de saude
(EORTC, par. 1), com modelos validados para cada tipo de cancro e em portugués
(Ribeiro, Pinto, & Santos, 2008); o sistema FACT-G que possui uma versao portuguesa
validada (Cella & Arnold, 2005) mede o bem-estar fisico, social/familiar, emocional e
funcional das pessoas com doenca oncoldgica, com versdes especificas para cada tipo
de cancro (FACIT, par. 2), ou ainda, os ja mencionados PRO, que, para além de serem
usados em oncologia para avaliar aspetos da prética clinica, podem avaliar efeitos dos
tratamentos, necessidade de cuidados de apoio, vantagens e desvantagens entre 2
terapias e das novas terapias, objetivos terapéuticos (Ferreira, 2015).

Ainda na fase de planeamento, podera recorrer-se a referenciais teéricos sobre
o CPA como o de Rajalin e Kilpi (2011), especifico para atividade de enfermagem, assim
como exemplos como o da UNICEF (2010) que néo so partilha o caminho percorrido na

sua estratégia de advocacy, como demonstra de que forma este mesmo percurso pode
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ser utilizado por outras organizacdes, sugerindo o que planear, avaliar e estabelecer em
cada uma das etapas. Apesar do GAPF nao ter, nem pretender, a dimensédo que
organizacdes como UNICEF possuem, considera-se que este tipo de recursos serao
imprescindiveis para o sucesso da estratégia que se pretende desenvolver através do
mesmo, de forma eficaz e credivel.

Adicionalmente considera-se que o0s seguintes indicadores deverao ser tidos em
conta para medir o progresso desta iniciativa: parcerias estabelecidas, lancamento de
novas atividades e o reforco das ja existentes, recursos mobilizados (humanos e
financeiros), pessoas externas e especialistas em determinadas areas comprometidas

com as atividades realizadas, entre outros que se poderéo observar.

Q7.3 O CCC partilha com os seus colaboradores o que se aprendeu com

experiéncias anteriores?

Esta é a primeira iniciativa do CCC no ambito do CPA. Mas a Direcdo de
Enfermagem, e a coordenacdo do HDO, revela uma atitude de partilha das
aprendizagens. Os erros cometidos e as estratégias utilizadas para |lhes fazer face, ou
evitar futuras ocorréncias sao partilhadas e discutidas em equipa. No HDO, os
enfermeiros sédo sempre informados das decisdes tomadas e muitas vezes consultados
na procura de solugbes para os problemas, numa logica de partilha e crescimento

mutuo, em equipa.
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CONCLUSAO

Este relatério teve como finalidade avaliar a pratica de cuidados de enfermagem
prestados no HDO do CCC e, perante as mesmas, identificar as que revelam uma
abordagem coerente com o CPA, sugerindo outras para 0 operacionalizar.
Sumariamente, apesar das praticas ja existentes e de se poderem implementar outras
tantas, defende-se a necessidade de existir uma estrutura que planeie, monitorize e
avalie a estratégia de promocédo do CPA nos cuidados de enfermagem, através da
cultura organizacional e, como tal, que se estenda a toda equipa de enfermagem do
CCC e nao apenas do HDO. Para tal, a avaliacado realizada deve ser alargada aos
restantes servicos e UMP onde se prestam cuidados de enfermagem. A estrutura
sugerida € um GAPF, cuja equipa deve ser constituida por enfermeiros, mas nao
necessariamente apenas, numa logica de trabalho em equipa multidisciplinar, exigida
pelos CCP, que se prestam no CCC.

A dificuldade em limitar a promoc¢édo do CPA aos cuidados de enfermagem no
HDO, reflete-se, neste relatério, em algumas sugestdes que abrangem a restante equipa
de enfermagem do CCC e até mesmo a equipa multidisciplinar do CCC. De facto,
apesar de este relatorio surgir num contexto especifico de um projeto de especialidade
em enfermagem e partir de um olhar dirigido a apenas ao HDO, o CCC, a sua atividade
e 0 que aqui se pretende alcancar, € muito mais vasto que isso, o que ndo deve ficar
esquecido. Consequentemente, ficam por refletir algumas questées como: qual o papel
dos restantes profissionais do CCC com CPAe? Faz sentido promover o CPA numa
cultura organizacional que ndo abranja todos os prestadores de cuidados? Tendo em
conta a intengdo do CCC em seguir a filosofia de CCP, podemos circunscrever um
GAPF s0 aos enfermeiros? N&o se deveriam realizar reflexdes e formacdes sobre
determinadas tematicas, em equipa multidisciplinar?

A qualidade dos cuidados prestados no CCC, exigida e demonstrada como
preocupacédo constante das Dire¢des de Enfermagem e Clinica do CCC e da Fundacao
Champalimaud, justifica uma resposta positiva para a implementacéo de uma estratégia.
O CCC é uma instituicdo que procura qualidade, através da aplicacdo pratica dos
resultados da investigacdo, aproximando-a da prética clinica. Este projeto procura isso
mesmo, participar na investigacdo sobre o CPA e aplicad-lo de forma a melhorar os

cuidados prestados diariamente no CCC.
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