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RESUMO 

Contextualização: Os sarcomas abrangem um grupo heterogéneo de tumores que se 

desenvolvem nos tecidos moles ou ossos e que apresentam uma grande heterogeneidade 

nas suas características clínicas. Apesar de ser considerado um tipo de tumor agressivo, as 

taxas de sobrevivência têm vindo a aumentar devido a diagnósticos mais rápidos e 

tratamentos mais eficazes, pelo que se torna central desenvolver cuidados de enfermagem 

centrados na promoção do conforto e qualidade de vida das pessoas com sarcoma. Estes 

tipos de cuidados dependem assim da valorização da perspetiva do doente, expressa no 

conceito de patient reported outcome (PRO). Sendo a cirurgia o tratamento mais comum neste 

tipo de cancro, foi identificada a necessidade de envolver o doente cirúrgico na monitorização 

e controlo dos sintomas pós-operatórios, nomeadamente na autogestão da dor e sintomas 

relacionados com a ferida cirúrgica. Esta abordagem permite capacitar os doentes para que 

possam enfrentar os desafios associados à doença e à cirurgia, de forma mais independente 

e participativa no seu próprio bem-estar e saúde, reduzindo também a sua dependência dos 

serviços de saúde não programados. 

Objetivos: Conhecer a perceção da pessoa com sarcoma acerca da sua qualidade de vida e 

a sua experiência de doença; identificar PROs específicos para a pessoa com sarcoma; 

identificar PROs específicos para doentes submetida a cirurgia oncológica e desenvolver e 

validar um conjunto de orientações terapêuticas de apoio à autogestão da dor e sintomas 

relacionados com a ferida cirúrgica, no pós alta hospitalar.  

Método: A investigação foi desenvolvida através de cinco estudos. O primeiro de carácter 

exploratório foi conduzida com um desenho misto, utilizando a administração do questionário 

QLC-30 para a avaliação da qualidade de vida e entrevistas semiestruturadas para recolha 

de dados sobre a experiência de doença.  Seguiram-se três estudos de revisão teórica, mais 

especificamente do tipo scoping reviews no sentido de sustentar o desenvolvimento de 

conteúdos que se constituíram como a base para uma proposta de um módulo do programa 

IgestSaúde dirigido a doentes com sarcoma submetidos a cirurgia, mais especificamente para 

a autogestão da dor e sintomas relacionados com a ferida cirúrgica no período após a alta 

hospitalar. No último estudo recorreu-se a um estudo de consensos, através da técnica de 

Delphi. 

Resultados: Os resultados do primeiro estudo mostraram que o sarcoma teve um impacto 

negativo na qualidade de vida do doente, e que a experiência de doença é complexa e que 

exige o desenvolvimento de cuidados mais personalizados. Nos estudos de revisão, verificou-

se que os PROs mais usados na avaliação da pessoa com sarcoma são a qualidade de vida 

relacionada com a saúde, seguida do desempenho funcional, aspetos da saúde mental e 

sintomas mais específicos, como a dor. Os instrumentos mais utilizados neste grupo de 



doentes são instrumentos genéricos, à exceção do Toronto Extremity Salvage Score. Já no 

contexto pós-operatório, aos PROs previamente identificados, soma-se a avaliação dos 

sintomas relativos à ferida cirúrgica. As orientações terapêuticas de apoio à autogestão da 

dor e sintomas na ferida cirúrgica, incluem intervenções farmacológicas e não farmacológicas, 

estas últimas através de intervenções físicas e psicossociais para o sintoma da dor. No caso 

das feridas cirúrgicas, destacam-se intervenções de monitorização de sinais e sintomas 

indicativos de infeção. Na validação das orientações terapêuticas, realizada no último estudo, 

foi encontrado um alto nível de consenso entre os especialistas, mais especificamente o índice 

de validade de conteúdo geral foi de 0,963 para a dor e 0,991 para os sintomas relacionados 

com a ferida cirúrgica. 

Conclusão: Os estudos conduzidos ao longo desta pesquisa proporcionaram uma 

compreensão mais profunda das necessidades e experiências das pessoas com sarcoma, 

contribuindo para o desenvolvimento de orientações terapêuticas específicas que poderão 

facilitar a autogestão de sintomas associados a um dos tratamentos mais frequentemente 

instituídos no sarcoma, ou seja, a cirurgia. 

 

Palavras chave: sarcoma; qualidade de vida relacionada com a saúde; patient-reported 

outcomes; autogestão; orientações terapêuticas de enfermagem 



 
 

ABSTRACT 

 

Background: Sarcomas comprise a heterogeneous group of tumors that develop in soft 

tissues or bones and have a great heterogeneity in their clinical characteristics. Despite being 

considered an aggressive type of tumour, survival rates have been increasing due to faster 

diagnoses and more effective treatments, so it is essential to develop nursing care focused on 

promoting the comfort and quality of life of people with sarcoma. This type of care thus depends 

on valuing the patient's perspective, expressed in the concept of patient reported outcome. As 

surgery is the most common treatment in this type of cancer, the need to involve the surgical 

patient in the monitoring and control of postoperative symptoms was identified, namely in the 

self-management of pain and symptoms related to the surgical wound. This approach 

empowers patients to face the challenges associated with disease and surgery in a more 

independent and participatory way, promoting their well-being and health and reducing their 

dependence on unscheduled health services. 

Objectives: To study the perception of people with sarcoma about their quality of life and their 

experience of disease; to identify patient-reported outcomes (PROs) specific to people with 

sarcoma; to identify patient-reported outcomes (PROs) specific to patients undergoing cancer 

surgery and develop and validate a set of therapeutic guidelines to support self-management 

of pain and symptoms related to the surgical wound after hospital discharge.  

Methods: The research was carried out through five studies. The first exploratory study was 

conducted with a mixed design, using the administration of the QLC30 questionnaire to assess 

quality of life and semi-structured interviews to collect data on disease experience.  This was 

followed by three review studies, more specifically three scoping reviews, in order to sustain 

the development of contents that constituted the basis for a proposal for a module of the 

IgestSaúde program aimed at patients with sarcoma undergoing surgery, more specifically for 

the self-management of pain and symptoms related to the surgical wound after hospital 

discharge. In the last study, a consensus study was used, using the Delphi technique. 

Results: The results of the first study showed that sarcoma had a negative impact on the 

patient's quality of life, and that the disease experience is complex and requires the 

development of more personalized treatments. In the review studies, it was found that the 

PROs most used in the assessment of the person with sarcoma are health-related quality of 

life, followed by functional performance, aspects of mental health, and more specific 

symptoms, such as pain. The most commonly used instruments in this group of patients are 

generic instruments, with the exception of the Toronto Extremity Salvage Score. In the 

postoperative context, in addition to the previously identified PROs, the evaluation of the 



symptoms related to the surgical wound is added. Therapeutic guidelines to support the self-

management of pain and symptoms in the surgical wound include pharmacological and non-

pharmacological interventions, the latter through physical and psychosocial interventions for 

the pain symptom. In the case of surgical wounds, interventions to monitor signs and 

symptoms indicative of infection stand out. In the validation of the therapeutic guidelines 

carried out in the last study, a high level of consensus was found among the experts, more 

specifically a general content validity index of 0.963 for pain and 0.991 for symptoms related 

to the surgical wound. 

Conclusion: The studies conducted throughout this research provided a deeper 

understanding of the needs and experiences of people with sarcoma, contributing to the 

development of specific therapeutic guidelines that may facilitate the self-management of 

symptoms associated with one of the most frequently used treatments in sarcoma, i.e., 

surgery. 

 Keywords: sarcoma; health-related quality of life; patient-reported outcomes; self-

management; nursing therapeutic guidelines. 
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INTRODUÇÃO 

Sendo o cancro uma doença com elevada taxa de morbilidade e mortalidade, é importante ter 

em conta nos cuidados globais a prestar não só a sobrevivência, mas também a qualidade de 

vida dos doentes (Kyriacou, et al. 2022). O número de pessoas com cancro tem vindo a 

aumentar a nível mundial, sendo uma das principais causas de morte na europa (Eurostat, 

2015). O seu tratamento permite aumentar a sobrevivência dos doentes, todavia com efeitos 

potencialmente negativos na vida dos mesmos (Lewandowska et al. 2020).  

O sarcoma de osso e tecidos moles (STM) constitui um grupo raro e heterogéneo de tumores, 

que representa aproximadamente 1% de todos os tipos de cancro. Estão descritos mais de 

100 subtipos histológicos, com origem primária em elementos da camada mesodérmica 

embrionária, desenvolvendo-se no osso, em 20% dos casos e nos tecidos moles conjuntivos 

em 80% dos (European Society for Medical Oncology, 2020; Burningham et al. 2012; von 

Mehren et al. 2022; Beckingsale and Shaw 2017; Dean and Whitwell 2009; Ilaslan et al. 2010). 

Os diversos subtipos de sarcomas diferem entre si quanto à história natural da doença, 

resposta ao tratamento e prognóstico. Podem manifestar-se em quase qualquer região do 

corpo, resultando numa ampla gama de possíveis apresentações clínicas (European Society 

for Medical Oncology, 2020; Burningham, et al. 2012). O tratamento dos sarcomas está 

intrinsecamente ligado ao estadio da doença e ao subtipo histológico, envolvendo 

frequentemente uma combinação de modalidades terapêuticas, tais como cirurgia, 

radioterapia e quimioterapia, seja numa abordagem sequencial ou combinada. De acordo com 

as linhas orientadoras da ESMO (2020) a cirurgia é considerada o tratamento padrão para 

indivíduos adultos com STM não metastizados (Rothermundt et al. 2023; Swarm et al. 2019). 

Pela sua complexidade, estes doentes necessitam de uma abordagem multidisciplinar ao 

longo de todo o tratamento e follow-up. Sendo considerado um cancro raro, a definição de 

protocolos terapêuticos e avaliação de resultados, revela-se, muitas vezes, difícil (European 

Society for Medical Oncology, 2020; Stacchiotti et al. 2021). A evidência sugere que o 

diagnóstico de sarcoma e o seu tratamento têm um profundo impacto negativo nos doentes, 

em diferentes dimensões da qualidade de vida (QdV). A pessoa com sarcoma reporta 

usualmente pior QdV global, mais sintomas físicos e psicológicos e pior status financeiro 

quando comparado com a população em geral (Paredes et al. 2011). 

Um dos objetivos do nosso trabalho inicial, consistiu na identificação de indicadores 

específicos de conforto e de qualidade de vida relacionada com a saúde (QdVRS) na pessoa 

com sarcoma, com o intuito de desenvolver um instrumento específico, uma vez que, até esse 

momento, não era conhecido nenhum. Mais recentemente, a introdução e aplicabilidade dos 

patient-reported Outcomes (PROs), como um construto que engloba não só a QdV, mas 

também outros indicadores (sintomas, desempenho funcional, comportamentos de saúde, 
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entre outros) tem demonstrado uma crescente relevância na prática e na investigação clínica 

em oncologia, na medida em que estes valorizaram a perceção da pessoa sobre o impacto 

da doença e do tratamento (Howell et al. 2015).  

Sendo a cirurgia, sempre que possível, o tratamento standard para o sarcoma, a autogestão 

de sintomas relacionados é um foco fundamental para o controlo da doença e bem-estar da 

pessoa. Numa realidade de internamentos cada vez com mais curtos, é prioritária a 

capacitação da pessoa para a autogestão da sua condição de saúde, na transição do 

ambiente hospitalar para o seu domicílio (Basch et al. 2016; Di Maio et al. 2022). 

O modelo de cuidados centrados no doente constitui um novo paradigma de cuidados, pelo 

que é necessário promover a literacia e a capacitação das pessoas. A Organização Mundial 

da Saúde (OMS) define cuidados centrados no doente como um modelo de cuidado de saúde 

que visa tornar a pessoa o foco central da assistência, levando em consideração as suas 

necessidades, desejos, valores e preferências (World Health Organization, 2005). Isso implica 

uma abordagem individualizada, que visa promover a participação ativa na tomada de 

decisões relacionadas com o tratamento, promovendo uma abordagem mais humanizada. 

Esta autorresponsabilização vem realçar a necessidade de trabalhar o processo de 

autogestão destas pessoas em situações de doença.  

O projeto iGestSaúde, centrado no desenvolvimento de aplicações tecnológicas para 

melhorar a autogestão da doença crónica, foi visto como uma oportunidade de unir sinergias 

entre o trabalho desenvolvido na área do sarcoma com o desenvolvimento de um modelo para 

autogestão de sintomas em contexto cirúrgico.  

O trabalho que aqui se apresenta deu resposta aos seguintes objetivos: estudar a qualidade 

de vida e a experiência de doença da pessoa com sarcoma e compreender as necessidades 

especificas de cuidados nestes doentes; identificar os PROs específicos na pessoa com 

sarcoma; identificar os PROs na pessoa submetida a cirurgia, após a alta hospitalar e 

identificar orientações terapêuticas de apoio à autogestão de sintomas na pessoa com 

sarcoma submetida a cirurgia. 

O trabalho encontra-se organizado em quatro capítulos principais, em que um deles inclui 5 

estudos desenvolvidos durante este percurso académico. No primeiro capítulo, de 

enquadramento teórico, são apresentados os conceitos principais que alicerçam esta 

investigação, para melhor compreensão da problemática em estudo. No segundo capítulo é 

apresentado o enquadramento metodológico. No capítulo três são apresentados os estudos 

conduzidos no âmbito desta investigação, dois dos quais já publicados em revistas de 

reconhecido mérito científico, um deles aceite para publicação numa revista nacional da área 

da oncologia, um submetido a uma revista internacional e o outro em fase de submissão.  

O primeiro dos estudos teve como objetivos conhecer a perceção dos doentes com sarcoma 

acerca da sua qualidade de vida e experiência de doença, assim como identificar as suas 
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necessidades especificas de cuidados. O segundo estudo pretendeu mapear PROs utilizados 

na avaliação da pessoa com sarcoma. No terceiro estudo, são apresentados os resultados de 

uma revisão da literatura, com a identificação dos PROS mais dirigidos à autogestão de 

sintomas após cirurgia oncológica. No estudo quatro, identificaram-se as orientações 

terapêuticas de suporte à autogestão da dor e sintomas relacionados com a ferida cirúrgica, 

no período pós-operatório. O último estudo consistiu em validação das orientações 

terapêuticas, através de um estudo de consensos, como contributo para um aplicativo 

tecnológico. 

Este trabalho é finalizado com uma discussão geral de todos os resultados, a apresentação 

das limitações metodológicas identificadas e as implicações para a prática clínica e 

investigação em enfermagem.  
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CAPÍTULO I – ENQUADRAMENTO TEÓRICO
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1.1 Sarcoma – apresentação clínica  

Os sarcomas constituem um cancro raro e heterogéneo com origem primária em elementos 

da camada mesodérmica embrionária, desenvolvendo-se no osso (em 20% dos casos) e nos 

tecidos moles conjuntivos (80%), incluindo músculos, cartilagens, ligamentos, tendões, 

bainhas nervosas, vasos sanguíneos, tecidos sinoviais, tecido fibroso, tecido adiposo, entre 

outros (Beckingsale e Shaw 2017; Dean e Whitwell 2009; Ilaslan et al 2010). Os sarcomas 

representam menos de 1% de todos os cancros em adultos e estão descritos cerca de 100 

subtipos histológicos (European Society for Medical Oncology 2020; Burningham et al. 2012). 

Os diversos subtipos de sarcomas diferem entre si quanto à história natural da doença, 

resposta ao tratamento e prognóstico. Podem manifestar-se em quase qualquer região do 

corpo, resultando numa ampla gama de possíveis apresentações clínicas. A classificação da 

sua localização varia de acordo com as diferentes partes do corpo: STM em áreas viscerais 

correspondem a aproximadamente 29%, membros inferiores a 25%, abdómen/retroperitoneu 

a 15%, membros superiores a 10%, tórax a 14% e cabeça/pescoço a 7%. Quanto aos subtipos 

mais prevalentes em relação à localização anatómica, nos casos de STM no abdómen e 

retroperitoneu os lipossarcomas e leiomiossarcomas são os mais frequentes. Nos membros, 

o sarcoma pleomórfico, lipossarcomas e sarcomas sinoviais predominam. A grande maioria 

dos sarcomas ósseos (cerca de 80%) são localizados nos membros (European Society for 

Medical Oncology 2020). 

A incidência deste tipo de tumores é de aproximadamente 4 a 9 pessoas por cada 100,000 

habitantes por ano na Europa (Rothermundt et al. 2023). A prevalência do sarcoma em toda 

a Europa é difícil de estimar devido à sua raridade e à falta de dados abrangentes. No entanto, 

a Sociedade Europeia de Oncologia Médica estima que cerca de 60.000 pessoas vivem com 

sarcoma na Europa atualmente. Em Portugal, o sarcoma também é considerado um tipo de 

cancro raro. Segundo os dados do Registo Oncológico Nacional (RON 2019), sobre a 

incidência em Portugal, estima-se que ocorram cerca de 400 novos casos por ano, o que 

corresponde a uma taxa de incidência de cerca de 4 casos por 100.000 habitantes. A taxa de 

incidência bruta em 2008-2011 foi de 2.3 e 1.8 por 100.000 para homens e mulheres 

respetivamente. A taxa de incidência padronizada (população padrão mundial) foi de 2.2 e 1.3 

por 100.000 homens e mulheres respetivamente (RON 2020). Quer o diagnóstico, quer o 

tratamento podem ser bastante desafiadores. Os STM, nomeadamente os lipossarcomas e 

leiomiossarcomas, têm uma incidência <1/100 000/ano cada, enquanto a maioria dos tipos 

histológicos apresentam uma incidência <2/1 000 000/ano (Gronchi et al. 2021). A incidência 

dos STM aumenta com idade, com pico de incidência entre 80 e 89 anos, e idade média de 

diagnóstico em torno de 60 anos. Tumor estromal gastrointestinal (GIST), leiomiossarcoma e 
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angiossarcoma são mais frequentes em mulheres, enquanto sarcoma pleomórfico 

indiferenciado, lipossarcoma, osteossarcoma e sarcoma de Kaposi são mais frequentes nos 

homens (European Society for Medical Oncology 2020).  

Tumores ósseos primários são relativamente raros e os sarcomas representam apenas 0,2% 

de todas as neoplasias. Aproximadamente 43% dos sarcomas ósseos ocorrem em redor do 

joelho, sendo o segundo local mais comum, a pélvis. O osteossarcoma é o sarcoma de osso 

mais comum, correspondendo aproximadamente a 35% de todos os tumores ósseos 

primários. Os condrossarcomas correspondem ao segundo tumor mais comum de osso 

correspondendo a 25% dos casos, enquanto o Sarcoma de Ewing corresponde a 

aproximadamente 16% dos sarcomas ósseos. Os sarcomas ósseos têm uma distribuição 

etária bimodal, com pico de incidência entre as idades de 10-30 e 60-90 anos (European 

Society for Medical Oncology 2020). 

 A incidência de STM tem crescido lentamente nos últimos anos, enquanto a incidência de 

sarcomas ósseos tem permanecido estável (Cancer Research UK s.d). 

A fim de oferecer o mais elevado padrão de cuidados à pessoa afetada pela patologia, é 

reconhecido que a presença de centros especializados em sarcoma, que adotem uma 

abordagem multidisciplinar e lidem com um volume substancial de casos, é um requisito que 

garantirá maior qualidade (Rothermundt et al. 2023).  

 

Fatores de risco 
 
A grande maioria dos sarcomas são esporádicos e não estão associados a nenhuma 

suscetibilidade genética específica ou a fatores ambientais conhecidos. No entanto, existem 

vários fatores de risco que aumentam a predisposição ao desenvolvimento de sarcoma numa 

pequena percentagem de casos, nomeadamente as radiações ionizantes, infeções virais, 

imunodeficiências e exposição  a determinados produtos quimicos.  A idade é um factor de 

risco inerente, uma vez que a sua incidência aumenta com a mesma, apesar de existirem 

alguns subtipos histológicos mais comuns em crianças e jovens adultos (Burningham et al. 

2012). A predisposição genética pode desempenhar um papel significativo, especialmente no 

caso de sarcomas pediátricos. A radiação é um fator de risco bem estabelecido e a exposição 

à radiação ambiental duplica o risco de desenvolvimento de sarcoma para cada 1 Gy de 

exposição. É mais comum o surgimento de sarcomas após a radioterapia utilizada como 

tratamento prévio para outros tipos de cancro, com um intervalo de latência que pode variar 

de 3 a 30 anos. A radiação utilizada no tratamento do cancro de mama, por exemplo, aumenta 

em 16 vezes o risco de angiossarcoma. Outros fatores de risco incluem a presença do vírus 

da imunodeficiência humana (HIV) e do herpes vírus humano 8 (HHV8), associados ao 

sarcoma de Kaposi. Além disso, exposição a produtos químicos, como a 
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tetraclorodibenzodioxina e os policlorofenóis, assim como histórico prévio de cancro, excesso 

de peso, trauma/cirurgia e fibromatose, também são considerados fatores de risco (European 

Society for Medical Oncology 2020). 

 

Diagnóstico  

A ressonância magnética (RM) é considerada o exame de imagem mais relevante para o 

estadiamento de tumores primários, enquanto a tomografia computadorizada (TC) 

toracoabdominal também desempenha um papel importante no diagnóstico de sarcomas de 

STM. A biópsia da medula óssea é um procedimento padrão no estadiamento do sarcoma de 

Ewing e rabdomiossarcoma. O envolvimento ganglionar ocorre em menos de 5% dos casos 

de sarcomas de partes moles e é observado principalmente em sarcoma de células claras, 

sarcoma alveolar de partes moles, sarcoma epitelióide, rabdomiossarcoma e 

angiossarcomas. O diagnóstico correto baseado em biópsia excisional é essencial para a 

tomada de decisão em contexto multidisciplinar. A ressonância magnética dinâmica tem a 

capacidade de detetar alterações histológicas tumorais durante o tratamento neoadjuvante. 

Embora a tomografia por emissão de positrões (PET) não seja um exame padrão, pode ser 

útil em alguns contextos específicos (European Society for Medical Oncology 2020). 

No caso dos sarcomas ósseos, as metástases pulmonares representam mais de 80% de 

todas as metástases em osteossarcomas e 50% das metástases em sarcoma de Ewing. A TC 

de tórax é considerada o método de imagem mais sensível para deteção das mesmas. A 

radiografia convencional e a RM devem ser utilizadas como exames complementares no 

diagnóstico do tumor primário. A cintigrafia óssea e/ou RM de corpo inteiro ou PET/CT devem 

ser utilizadas para detetar metástases ósseas (European Society for Medical Oncology 2020). 

 

Tratamento  

O tratamento dos sarcomas está intrinsecamente ligado ao estadio da doença e ao subtipo 

histológico, envolvendo frequentemente uma combinação de modalidades terapêuticas, tais 

como cirurgia, radioterapia e quimioterapia, seja numa abordagem sequencial ou combinada. 

De acordo com as linhas orientadoras da ESMO, a cirurgia é considerada o tratamento padrão 

para indivíduos adultos com STM localizados (Rothermundt et al. 2023). No contexto dos 

STM, a abordagem cirúrgica recomendada envolve a excisão ampla com margens negativas 

(R0), seguida de radioterapia (RT) com doses superiores a 66 Gy, quando a ressecção 

completa não foi possível ou quando as lesões apresentam características específicas, como 

tamanho superior a 5 cm e grau histológico 2-3. A administração de radioterapia prévia à 

cirurgia pode ser considerada caso seja esperado um baixo risco de complicações na 

cicatrização, levando em conta vários fatores, como a saúde geral da pessoa e a localização 

do sarcoma. Adicionar radioterapia antes ou após a cirurgia pode melhorar o controle local da 
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doença e, em alguns casos, evitar a necessidade de amputação, embora não tenha sido 

comprovada a sua relação com o aumento na sobrevida (European Society for Medical 

Oncology 2020). O futuro do tratamento multimodal para os STM nas extremidades 

provavelmente será altamente seletivo, levando em consideração os benefícios potenciais da 

radioterapia perioperatória em conjunto com a anatomia específica da lesão, histologia do 

tumor e alternativas terapêuticas perioperatórias (Fiore et al. 2018). A quimioterapia, como 

tratamento adjuvante de STM é um tópico ainda controverso e deve apenas ser oferecido a 

doentes de alto risco com probabilidade de apresentar benefício ou baseado numa avaliação 

individualizada e após decisão partilhada com o doente (European Society for Medical 

Oncology 2020). Para a doença avançada ou metastática existem alguns esquemas de 

terapêutica sistémica de acordo com o tipo histológico e a decisão deve ser feita caso a caso, 

em que o principal objetivo terapêutico é o downstaging do tumor (European Society for 

Medical Oncology, 2020). De maneira similar aos STM, os diferentes tipos de sarcomas 

ósseos também requerem abordagens de tratamento distintas. Por exemplo, tanto o 

osteossarcoma quanto o sarcoma de Ewing requerem abordagens terapêuticas multimodais, 

enquanto o condrossarcoma é tratado unicamente recorrendo a intervenção cirúrgica. A 

cirurgia é a abordagem principal para o tratamento local da grande maioria dos sarcomas 

ósseos, como osteossarcomas, condrossarcomas e sarcoma de Ewing (European Society for 

Medical Oncology, 2020). 

Regimes de quimioterapia são frequentemente incorporados como tratamento neoadjuvante 

e adjuvante para sarcomas ósseos. Nos casos de sarcomas ósseos operados com margens 

insuficientes, a radioterapia combinada com cirurgia é uma opção recomendada, e a 

consideração desse tipo de tratamento também se aplica aos sarcomas de Ewing, 

especialmente àqueles com respostas menos favoráveis ao tratamento citotóxico. No que 

concerne à intervenção cirúrgica, a remoção das lesões com margens livres é a opção 

preferencial para o tratamento local. Em sarcomas de Ewing, assim como em casos de 

osteossarcomas e condrossarcomas inoperáveis, a radioterapia tem um papel essencial 

(European Society for Medical Oncology, 2020). 

 

Prognóstico 

O prognóstico dos sarcomas varia consideravelmente, sendo influenciado pela histologia 

subjacente, estádio da doença e grau. Embora muitos sarcomas possam ser tratados com 

sucesso por meio de cirurgia, alguns apresentam um comportamento altamente agressivo e 

desfavorável. A localização da doença também desempenha um papel importante no 

prognóstico.  Os sarcomas nas extremidades tendem a ter um prognóstico mais favorável em 

comparação com os localizados em regiões viscerais ou retroperitoneais, facto parcialmente 
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atribuído à deteção precoce, menor tamanho dos tumores e maior viabilidade de realização 

de cirurgia radical. A idade do doente também influencia o prognóstico, uma vez que pessoas 

com mais de 65 anos geralmente apresentam um prognóstico pior do que as mais jovens. O 

estadiamento da doença é um fator de prognóstico crucial, com taxas de sobrevida aos cinco 

anos variando de 91% para o estádio I até 16% para o estádio IV. A avaliação do tamanho do 

sarcoma desempenha um papel duplamente importante, pois não apenas auxilia na 

determinação do estádio da doença, mas também serve como um fator de risco independente, 

uma vez que tumores de maior tamanho estão associados a um prognóstico menos favorável. 

O grau histológico é um determinante fundamental do prognóstico, já que sarcomas de alto 

grau carregam um maior risco de metástases à distância. Pessoas com sarcoma metastático 

geralmente enfrentam um prognóstico menos otimista, com taxas de sobrevida reduzidas 

(European Society for Medical Oncology, 2020). 

 A investigação na área dos sarcomas é um campo notavelmente diferenciado e intrincado, 

abrangendo uma ampla gama de subtipos histológicos, cada um com suas características 

distintas. Essa complexidade enfatiza a necessidade de uma abordagem multidisciplinar, 

envolvendo especialistas com conhecimento profundo nessa área de patologia. A diversidade 

entre os subtipos requer uma equipe que reúna várias especialidades, a fim de fornecer uma 

compreensão abrangente e uma abordagem precisa ao diagnóstico e tratamento (European 

Society for Medical Oncology, 2020). Além disso, a busca constante por conhecimento e a 

troca de informações entre centros de referência dedicados aos sarcomas são cruciais. 

Devido ao baixo número de casos e à diversidade da doença, muitas vezes não há dados 

estatísticos significativos para orientar as decisões terapêuticas. Portanto, a colaboração entre 

especialistas e a análise de casos individuais são imperativas para tomar decisões informadas 

e personalizadas. Nesse contexto, a discussão individualizada sobre cada pessoa e a 

interdisciplinaridade entre profissionais desempenham um papel decisivo. Ao trabalhar em 

conjunto e compartilhar experiências, é possível abordar os desafios complexos associados 

e garantir a melhor assistência possível à pessoa com sarcoma. 

 

1.2. Teoria do conforto e Qualidade de Vida Relacionada com a Saúde 

(QdVRS)  

O quadro conceptual de enfermagem que norteia esta tese é a “Teoria de Conforto” de 

Katharina Kolcaba, fundamentando os cuidados de enfermagem à pessoa com sarcoma no 

alívio de sintomas como a dor e objetivando o conforto, bem-estar e melhoria da sua qualidade 

de vida. A promoção da qualidade de vida desempenha um papel fundamental na prática de 

enfermagem, sendo uma abordagem que transcende as necessidades físicas da pessoa. O 

conforto tem sido inextricavelmente vinculado à enfermagem e reconhecido como um 
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elemento essencial na prestação de cuidados de saúde. No entanto, ao longo do tempo, o 

significado do conforto tem evoluído, adaptando-se à evolução histórica do contexto social, 

cultural e religioso, bem como aos avanços técnico-científicos no campo das ciências da 

saúde e da disciplina de enfermagem em particular. O conforto, como conceito, passou por 

uma transformação ao longo dos anos, expandindo-se para além do alívio físico do 

sofrimento, abrangendo também o bem-estar emocional e espiritual da pessoa. Através da 

pesquisa e da prática clínica, os enfermeiros têm-se esforçado para compreender a 

complexidade do construto e de que forma este pode ser otimizado para atender às várias 

necessidades da pessoa (Kolcaba 2003). Kolcaba definiu o conforto como "a experiência de 

ter satisfeito as necessidades humanas básicas de tranquilidade, alívio e transcendência" 

(Kolkaba, 1991. p.240), e posteriormente, como "a satisfação (ativa, passiva ou cooperativa) 

das necessidades humanas básicas de alívio, tranquilidade e transcendência que emergem 

de situações stressantes em contextos físicos, psicoespirituais, socioculturais e ambientais na 

área da saúde" (Kolcaba, 1994. p.1178). Segundo Kolcaba, para além do conforto se reportar 

à satisfação das necessidades básicas relativamente aos estados de alívio, tranquilidade e 

transcendência, estas desenvolvem-se em quatro contextos: físico, psicoespiritual, 

sociocultural e ambiental (Kolcaba 2003). O alívio é o estado conseguido quando uma 

necessidade foi colmatada e a pessoa conseguiu restabelecer o seu funcionamento habitual. 

A tranquilidade é o estado de calma ou de satisfação, necessário para um desempenho 

eficiente. A transcendência representa o estado no qual cada pessoa sente que tem 

competências ou potencial para planear e controlar o seu destino e resolver os seus 

problemas. O contexto físico diz respeito às sensações corporais, relacionadas com 

mecanismos homeostáticos, que podem ou não estar associados a diagnósticos específicos. 

O contexto sociocultural está relacionado com as relações interpessoais, familiares e sociais, 

bem como as tradições familiares, rituais e religiosas; o contexto psicoespiritual diz respeito à 

consciência de si, incluindo a autoestima e o autoconceito, sexualidade e sentido de vida, 

podendo também envolver uma relação com uma ordem ou ser superior; o contexto ambiental, 

que pertence ao conhecimento externo da experiência humana, envolve aspetos como a luz, 

barulho, equipamento (mobiliário), cor, temperatura e elementos naturais ou artificiais do meio 

(Kolcaba 2003). Combinando a consistência dos aspetos de conforto com a subjetividade da 

experiência da pessoa (Kolcaba 2003) operacionaliza o conceito através do cruzamento dos 

três tipos de conforto com os quatro contextos onde a experiência ocorre, concebendo assim 

uma estrutura taxonómica. A partir desta estrutura de 12 células, a autora torna possível, por 

um lado, a classificação e a medição do conforto, nomeadamente, a possibilidade da criação 

de instrumentos capazes de adaptar a sua medição a diferentes contextos (Apóstolo 2009; 

Kolcaba 2001). 
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Este conjunto de contributos teóricos apresenta o conforto como um conceito holístico, 

multidimensional, individual e operacionalizável.  

Ao comparar os conceitos de conforto e QdV, podemos observar que partilham vários 

atributos nomeadamente, ambos são subjetivos, relacionados com a autoestima, a perceção 

individual, a satisfação, funcionalidade e autocontrolo. Ambos compartilham uma ênfase nas 

dimensões física, psicológica, social e espiritual. O conceito de conforto tende a ser utilizado 

numa perspetiva mais holística, especialmente na área da enfermagem ou em situações de 

risco de vida, enquanto a QdV é um conceito mais amplo, diretamente relacionado à perceção 

e satisfação geral do indivíduo com a própria vida (Pinto et al. 2017). Os dois conceitos são 

passíveis de serem operacionalizados e a sua aplicação na prática clínica é fundamental para 

oferecer cuidados de qualidade, no contexto do cuidado centrado na pessoa. Se o individuo 

não se encontra confortável com a sua condição de saúde, nomeadamente pela presença de 

sintomas que causam desconforto, provavelmente a sua QdV ficará comprometida. Tal como 

as medidas de conforto devem constituir uma base para a prestação de cuidados e avaliação 

dos resultados, também as medidas de QdV devem tentar atingir esse mesmo objetivo. 

Embora a Teoria de Kolcaba não se centre diretamente no conceito de qualidade de vida, o 

seu foco na promoção do conforto, redução do desconforto e apoio emocional dos doentes 

pode influenciar positivamente a qualidade de vida da pessoa alvo de cuidados de 

enfermagem.  

Atualmente é objetivo dos cuidados de saúde melhorar a QdV, para além dos pretendidos 

efeitos biológicos da cura, melhoria ou paliação da doença (Pimentel 2006). O conceito de 

QdV é utilizado em diferentes contextos e situações, estendendo-se a quase todos os 

sectores da sociedade. A perceção que um indivíduo tem sobre o seu lugar na vida, 

dependente da sua cultura e valores define a QdV individual. Quando aplicada num contexto 

de saúde, define-se como: Qualidade de Vida Relacionada Com a Saúde (QdVRS) (Pimentel 

2006).  

A QdVRS deve ser avaliada para obter um conhecimento global dos efeitos da doença e 

tratamentos instituídos, nomeadamente em doentes com longa sobrevivência. Após processo 

curativo da doença, a avaliação da QdVRS permite obter informações que podem contribuir 

para a melhoria dos procedimentos terapêuticos a utilizar com cada pessoa (Pimentel, 2003).  

Em termos históricos, a definição do conceito de saúde da Organização Mundial de saúde 

(OMS) em 1948, já se aproximava da definição de QdV, sendo uma das primeiras a dar 

importância às dimensões física, mental e social, definindo-a como “um estado de completo 

bem-estar físico, mental e social e não simplesmente como a ausência de doença” (Pimentel 

2003). Esta definição implicou que as iniciativas de promoção de saúde deixassem de ser 

apenas dirigidas ao controlo de sintomas, diminuição da mortalidade ou aumento de 

esperança de vida, mas igualmente à procura do bem-estar e da qualidade de vida (Canavarro 
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et al. 2008).  Outras definições de QdVRS foram sendo propostas por diversos autores, 

através da adição de novas dimensões ao conceito, tais como a espiritualidade, sexualidade, 

comunicação, satisfação com o tratamento, a capacidade de o indivíduo controlar a sua 

saúde, a autoestima, a imagem corporal e a sensação de conseguir prever os sintomas (Cella 

et al. 2002). Os domínios que integram este construto podem ser influenciados pelo tipo de 

personalidade do doente e pelos seus processos cognitivos, pelo que se trata de um 

constructo subjetivo, relacionado com a atribuição que o doente faz em relação à sua doença 

e simultaneamente, um constructo dinâmico, que muda ao longo do tempo (Pimentel 2006; 

Secchi e Strepparava 2001). 

A oncologia foi uma das primeiras áreas da medicina a incorporar a qualidade de vida na 

gestão dos processos clínicos da pessoa com doença. Esta prática surgiu no início dos anos 

80, em parte devido ao crescimento da tecnologia médica usada na terapêutica do cancro, 

que fez aumentar a sobrevida do doente oncológico (Pimentel 2006). A QdVRS além de ser 

um dos objetivos principais nos ensaios clínicos em oncologia, foi também sendo incorporada 

na prática clínica, de forma a conhecer a perceção do doente sobre o impacto da doença e 

tratamentos (Pimentel 2006). 

Os instrumentos mais comuns de QdVRS em oncologia são específicos para a doença ou 

específicos para domínios que a patologia frequentemente afeta (Sprangers 2002). Os 

instrumentos genéricos destinam-se a ser utilizados em diferentes grupos de doentes 

crónicos, com a principal vantagem de permitir a comparação de resultados entre diferentes 

populações de doentes. No entanto, estes podem não avaliar adequadamente questões 

específicas experienciadas pelos doentes com cancro, como sintomas da doença e efeitos 

secundários dos tratamentos instituídos. Por sua vez, a principal vantagem dos instrumentos 

específicos traduz-se numa maior sensibilidade à natureza dos sintomas da doença e aos 

seus tratamentos, sendo que essa especificidade impede a sua utilização para a comparação 

entre diferentes populações de doentes (Sprangers 2002). 

A avaliação da QdVRS é dinâmica e requer reavaliações periódicas (Gouveia-Sobrinho, 

Carvalho e Franzi 2001), por isso deverá fazer-se por rotina, de forma objetiva e quantitativa 

(Weymuller et al. 2000). Para tal é importante a seleção de um instrumento de medida com 

boas características psicométricas, prático de administrar e de interpretar, que não aumente 

o tempo de consulta e que melhore a satisfação com os cuidados prestados. Os métodos de 

avaliação a usar em oncologia devem permitir analisar o processo oncológico nas suas 

vertentes fisiopatológica e clínica, entrando também em domínios tão vastos como os 

psicológicos, sociais, económicos e organizacionais (Meneses e Benz 2010; Meneses 2005; 

Pimentel, 2006). Em contexto clínico, o preenchimento dos questionários deve ser efetuado 

antes da consulta, para, posteriormente (durante a consulta e no restante seguimento do 
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doente) os resultados serem analisados pelos profissionais de saúde (Frost et al. 2007; 

Pimentel 2006).  

A incorporação de avaliações padronizadas da QdVRS na prática clínica de enfermagem 

oncológica, é um elemento facilitador principalmente na discussão de questões de QdVRS e 

aumenta o conhecimento dos enfermeiros sobre as necessidades do doente. São assim 

necessários esforços adicionais para otimizar o efeito das avaliações de QdVRS na gestão 

do processo de doença e do seu possível impacto na vida doente (Hilarius et al. 2008) 

 

1.3. Patient-reported outcomes (PROs) e Patient-reported outcomes 

measures (PROMS) 

Relacionado com a preocupação em promover o conforto ou bem-estar da pessoa com 

doença surge também o conceito de PROs.  O conceito de QdVRS começou a ser discutido 

e desenvolvida nas décadas de 1960 e 1970, enquanto o conceito de PRO surge mais tarde, 

principalmente nas últimas décadas do século XX e no início do século XXI. Como foi referido 

anteriormente, o conceito de QVRS foi impulsionado pelo reconhecimento de que a avaliação 

da saúde não deveria limitar-se apenas a medidas clínicas objetivas, mas que também deveria 

considerar a perspetiva da pessoa sobre seu próprio bem-estar. Embora existissem já 

algumas medidas e questionários que recolhiam informações diretamente relatadas pelos 

doentes, o conceito de PROs como uma área de pesquisa e prática clínica desenvolveu-se à 

medida que esta importância dada à perspetiva do doente na avaliação da saúde se tornou 

mais amplamente reconhecida (Rothman et al. 2007). Apesar um ter precedido o outro em 

termos históricos, ambos os conceitos partem do reconhecimento de uma avaliação 

compreensiva da saúde e do bem-estar da pessoa e têm evoluído no sentido de se tornarem 

partes integrantes da pesquisa e da prática em saúde. 

Os PROs são definidos pela Food & Drug Administration (FDA) e pelo National Quality Forum 

(NQF) como “… um relato que vem diretamente do doente, sobre o estado da sua condição 

de saúde, sem alteração ou interpretação da resposta por um clínico ou qualquer outra 

pessoa” (Snyder et al. 2013; Weldring e Smith 2013). Alguns dados apenas podem ser obtidos 

através do relato do doente, tais como: sintomas que não são óbvios ou visíveis pelo 

observador, como fadiga, cefaleia, sintomas psicológicos como do tipo depressivo ou ansioso 

e distúrbios do sono. A frequência dos sintomas, a sua severidade, o impacto da doença ou 

condição na vida diária do doente e a perceção ou o sentimento que este tem em relação à 

sua doença ou tratamento são também informações que, em algumas circunstâncias, apenas 

o doente pode descrever (Deshpande et al. 2011).  

No contexto de ensaios clínicos, os resultados reportados pelo doente podem fornecer 

informações valiosas sobre os efeitos secundários associados ao novo tratamento em análise. 
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A incorporação de resultados reportados pela pessoa no processo de tomada de decisões 

clínicas pode contribuir significativamente para o planeamento de tratamentos mais 

adequados e para o aprimoramento da qualidade do atendimento prestado (NIH - Instituto 

Nacional de Saúde dos Estados Unidos 2023).  

Os Patient-reported outcomes measures (PROMs) são instrumentos usados para medir os 

PROs, frequentemente na forma de questionários de autoavaliação (Churruca et al. 2021). 

Podem incluir instrumentos ou ferramentas que medem os indicadores previamente relatados, 

tais como, o estado funcional, os sintomas, experiência pessoal de cuidados e 

comportamentos relativos à saúde, como ansiedade e depressão e a QdVRS. Estas medidas 

podem ser genéricas ou específicas para determinada doença, tratamento, localização ou 

condição (Deshpande, et al. 2011; Weldring e Smith 2013). 

Este tipo de medida, revela-se essencial em oncologia, uma vez que pode fornecer 

informações sobre a eficácia do tratamento, o seu impacto na funcionalidade do individuo e a 

sua satisfação com os cuidados recebidos. A avaliação dos PROs pode ser feita em diferentes 

momentos do curso do tratamento e para a sua monitorização, é possível recorrer a 

tecnologia, como são exemplo os questionários em formato digital e aplicações móveis. Mais 

recentemente, o formato digital parece ser o método mais conveniente para a pessoa e pode 

permitir a avaliação em tempo real (Hauth et al. 2019).  

 

1.4. Enfermagem no pós-operatório de cirurgia oncológica 

Aproximadamente 80% dos doentes oncológicos precisará de cirurgia em determinado 

momento da gestão da sua doença. Na maioria dos procedimentos cirúrgicos e após a alta 

hospitalar surgem múltiplos sintomas, como dor, obstipação e dispneia que quando não bem 

geridos, podem comprometer a recuperação pós-operatória (Saúde 2018; Talboom-Kamp et 

al. 2018). A par dos avanços no tratamento oncológico verifica-se o aumento de 

procedimentos integralmente realizados em ambulatório, que resultam em altas precoces. 

Embora os internamentos mais curtos possuam muitas vantagens para o doente, podem 

também tornar mais complexos os cuidados no período pós-alta. Consequentemente, os 

doentes muitas vezes abandonam o hospital acompanhados de sintomas, que até então eram 

geridos maioritariamente pela equipa de saúde.  Este facto origina uma necessidade de 

aprendizagem adicional com vista à autogestão destes sintomas (Odom-Forren e Wesmiller 

2017). 
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1.4.1. Cuidados no pós-operatório após alta hospitalar 

No pós-operatório e no período após alta hospitalar, o enfermeiro centra-se na antecipação 

das necessidades do doente, procurando adequar a sua intervenção às características e 

situação de cada pessoa. Este processo tem início no período pré-operatório e prolonga-se 

mesmo após a alta clínica, com a realização do follow up, garantindo que todos os cuidados 

pós-operatórios são contemplados (Rothrock 2014).  

Transmitir informação constitui um princípio fundamental em contexto de saúde (Melo 2006) 

e influencia o grau de satisfação dos utentes (Alves 2011). O momento da alta hospitalar, 

pode ser um período em que a pessoa, familiar ou o seu cuidador, sintam mais insegurança, 

ao depararem-se com dúvidas e incertezas sobre a recuperação e tratamento. O planeamento 

da alta deve ser considerado uma prioridade dos cuidados de enfermagem e deve ser 

assegurada a correta transição para assegurar a continuidade de cuidados, minimizando 

reinternamentos hospitalares desnecessários e proporcionando uma melhor qualidade de 

vida (Dawe et al. 2014; Lithner et al. 2015). Apesar de a preparação para a alta ser uma rotina 

nos serviços de internamento cirúrgico, os doentes sentem-se frequentemente inseguros em 

relação aos conhecimentos e competências necessários para gerir os sintomas no domicílio, 

e muitas vezes sentem-se ainda inadequadamente preparados ou apresentam dificuldade em 

lembrar-se de todas as informações fornecidas sobre como lidar ou aliviar determinados 

sintomas (Lithner et al. 2015). Além disso, os profissionais de saúde observam que as 

orientações para procurar assistência médica no caso de sintomas não controlados, 

frequentemente não são seguidas. Isso pode ocorrer devido a vários fatores, como baixa 

expectativa de que os sintomas possam ser melhorados, dúvidas sobre a importância de 

procurar ajuda profissional ou a decisão pessoal de tolerar a gravidade do sintoma em prol da 

saúde (Harrison et al. 2011). No momento da alta é importante que o doente se encontre 

capacitado para a eficaz autogestão dos sintomas, sendo objetivo da intervenção do 

enfermeiro, o empoderamento do doente e família para promoção do autocuidado, 

proporcionando-lhes habilidades não só para lidar com os sintomas como também para 

identificar possíveis complicações. 

 

1.5. Autogestão da doença 

O conceito de autogestão é amplamente reconhecido como uma parte essencial dos cuidados 

de saúde nas doenças crónicas e representa um processo complexo e multidimensional, que 

integra o envolvimento ativo da pessoa na gestão da sua doença, bem como na promoção de 

sua saúde geral (Santos, & Lima 2022). A autogestão pode ser descrita como a competência 

consciente e informada de controlar a doença (Thorne et al. 2003) e está relacionada com a 
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capacidade do indivíduo, em colaboração com a sua família e profissionais de saúde, de gerir 

tanto os sintomas físicos, como aspetos psicossociais (Wilkinson 2009). Assim, a autogestão 

abrange não apenas a automonitorização e a gestão de sintomas, mas também considera as 

implicações funcionais, emocionais, psicossociais e físicas relacionadas às condições de 

saúde. A autogestão é um conceito dinâmico com o objetivo central de capacitar o indivíduo 

a gerir sua doença de forma a manter sua funcionalidade no dia a dia (Santos 2013). Nos 

cuidados de saúde, tem havido uma crescente ênfase nos cuidados domiciliares, com o 

aprimoramento das competências de automonitorização da doença, incluindo a 

consciencialização dos sintomas ou sensações físicas, que são registados periodicamente e 

compartilhados com os prestadores de cuidados (Wilde 2007). Embora a automonitorização 

seja um componente importante da autogestão, é específica para a avaliação de parâmetros 

e sintomas que indicam a necessidade de ação ou consulta médica (Galvão e Janeiro 2013). 

Considera-se que as intervenções de enfermagem promotoras da autogestão assentam no 

empoderamento da pessoa, para que a mesma seja capaz de assegurar o seu autocuidado 

de forma autónoma. Para tal é necessário providenciar informação à pessoa sobre os 

possíveis sintomas adversos que poderá experienciar, como os identificar, prevenir e atuar 

perante a sua manifestação. Deste modo, pretende-se que a pessoa no seu domicílio, esteja 

capacitada, para realizar autogestão eficaz da sintomatologia, identificando a presença de 

sintomas associados aos tratamentos e agindo em conformidade, prevenindo possíveis 

complicações (Magalhaes et al. 2020). Por sua vez, alguns indicadores como 

reinternamentos, procura de consultas médicas e a presença de complicações da doença são 

resultados de uma autogestão ineficaz (Bastos 2013). 

Como resultado de uma autogestão eficaz obtém-se um aumento da independência, maior 

adesão terapêutica e uma diminuição dos comportamentos de risco, resultando numa 

melhoria da qualidade de vida (Plano Nacional de Saúde 2016; Panattoni 2017; Strong e 

Lemaire 2017). 

A utilização de programas de autogestão, baseados na evidência, permitem que a pessoa 

com doença crónica, se torne um parceiro ativo com o profissional de saúde na gestão da sua 

saúde e colabore na definição dos seus objetivos pessoais (Strong e Lemaire 2017).  

 

1.6. O papel das tecnologias na autogestão da doença oncológica e no 

período pós-operatório   

 As tecnologias estão a alterar a forma como os enfermeiros e outros prestadores de cuidados 

prestam serviços de saúde e interagem com os doentes, sendo cada vez mais utilizadas, 

principalmente após a sua grande difusão durante o período da pandemia por COVID-19. Os 

termos “saúde digital” ou eHealth, emergiram da ocorrência do desenvolvimento de 
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tecnologias de informação na área da saúde, traduzindo-se em ferramentas e soluções 

digitais (WHO 2016). Inserido neste conceito, surge a mHealth (saúde móvel) que se 

encontrando em ascensão, existindo milhares de aplicativos já desenvolvidos e disponíveis, 

contribuindo para a capacitação dos doentes, nomeadamente nas soluções de monitorização 

remota (Lumini, Fernandes e Sousa 2021). Por exemplo, os telemóveis podem ser utilizados 

pelos prestadores de cuidados de saúde para aceder a informação clínica (através de 

aplicações de mHealth e registos de saúde eletrónicos preparados para dispositivos móveis), 

colaborar com equipas de cuidados, comunicar com os doentes (por exemplo, através de 

portais do doente), monitorizar os doentes em tempo real e prestar cuidados de saúde à 

distância. A pessoa pode usar a tecnologia móvel para manter um registo dos seus próprios 

dados de saúde através de aplicações mHealth, aceder aos seus registos clínicos, bem como 

comunicar com os seus prestadores de cuidados (Mehl & Labrique 2014). A evidência 

demonstra que estas tecnologias são fiáveis para monitorizar sintomas remotamente (Cleele 

et al. 2011). 

Os serviços de eHealth podem ser classificados em 3 categorias: (1) infraestruturas técnicas 

e sociais de eHealth, nomeadamente partilha de informação continua entre hospitais, 

cuidados primários, saúde pública e unidades de saúde privada; (2) repositórios de eHealth, 

que incluem serviços que permitem aos doentes e prestadores de cuidados de saúde 

acederem com segurança a informações e recursos para coordenação de cuidados e 

autogestão da doença; (3) aplicações eHealth, serviços que permitem a comunicação entre 

os doentes e profissionais de saúde (Moen et al. 2013). 

Como já referido, através da autogestão das suas condições de saúde, as pessoas tornam-

se mais independentes e empoderadas. Esta autonomia, se orientada e acompanhada 

remotamente pelos profissionais de saúde, permite um cuidado mais eficaz e célere (por 

vezes em tempo real), podendo facilitar a gestão de sinais e sintomas, minimizando o 

agravamento da doença (Lumini, Fernandes e Sousa 2021). A capacidade de obter os dados 

relativos aos sintomas relatados pelo doente em tempo real, permite também uma rápida 

tomada de decisão clínica e permite desenvolver intervenções para melhorar os resultados 

durante os tratamentos (Magalhães et al. 2021).  

Como foi já referido, o período pós-operatório, em particular, apresenta risco de complicações, 

que muitas vezes são tardiamente diagnosticadas, devido ao facto do doente e cuidadores 

não se encontrarem capacitados para a deteção precoce de problemas. Como resultado, o 

risco de readmissões hospitalares e mortalidade também tende a aumentar durante este 

período (Weber et al. 2017). A eHealth tem demonstrado ser útil na recuperação pós-

operatória após alta hospitalar de diversas formas, nomeadamente na cirurgia oncológica 

(Huang et al. 2019), na vigilância remota a estomas (Gunter et al. 2016), na monitorização de 

feridas cirúrgicas e na vigilância de sinais de infeção do local cirúrgico. Através de fotografia 

https://www.redalyc.org/journal/3882/388261155001/html/#redalyc_388261155001_ref5
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e resposta escrita pela pessoa a questões sobre a ferida (Gunter et al. 2018), as orientações 

e cuidados são fornecidas através da própria ferramenta digital ou através de um contacto 

remoto com o profissional de saúde. Tem sido descrito que uso da eHealth no período pós-

operatório demonstra altos níveis de satisfação quer da pessoa, quer dos profissionais de 

saúde (Huang et al. 2019). 

Em suma, as tecnologias desempenham um papel crescente na melhoria da autogestão da 

doença oncológica e no período pós-operatório pois capacitam a pessoa, melhoram o acesso 

aos cuidados de saúde e proporcionam um suporte contínuo, contribuindo para uma 

abordagem mais holística e eficaz no tratamento do cancro. Destacam-se os aplicativos 

móveis, através das quais se pode auxiliar, por exemplo, os doentes a cumprir os seus 

horários de medicação, se pode fornecer informações necessárias à resolução de problemas 

relacionados com a doença e os tratamentos instituídos e suporte psicossocial contínuo 

empoderando desta forma, os doentes para uma autogestão da doença mais eficaz.  
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O foco do presente estudo está centrado em pessoas com sarcoma, uma forma rara e 

complexa de cancro. Devido à investigação científica e tecnológica têm sido registadas 

maiores taxas de sobrevivência nestes doentes, pelo que a qualidade de vida destas pessoas 

tem emergido como uma questão crucial a ser explorada. Compreender a experiência da 

pessoa com sarcoma em relação à doença e aos tratamentos é fundamental para otimizar os 

cuidados e o suporte oferecido, bem como para aprimorar as políticas de saúde.  

Ao contrário de outros tipos de cancro, para os quais instrumentos de avaliação da qualidade 

de vida foram já desenvolvidos, o sarcoma carece de um instrumento específico que leve em 

consideração as suas particularidades e desafios únicos enfrentados pelas pessoas 

diagnosticadas com este tipo de cancro. O desenvolvimento de um instrumento específico 

para avaliar a qualidade de vida em pessoas com sarcoma seria uma mais-valia para dar 

reposta a uma preocupação amplamente reconhecida na prática clínica, proporcionar 

cuidados mais holísticos e personalizados a estas pessoas e melhorar a qualidade do 

atendimento em saúde. 

Assim surgiu a motivação para este trabalho, o desenvolvimento de um instrumento adequado 

e válido que fosse útil para a avaliação da experiência e do bem-estar das pessoas com 

sarcoma e que, permitisse aos profissionais de saúde planear cuidados centrados na pessoa. 

Neste capítulo descrevemos o plano de investigação delineado e as opções que foram 

surgindo, a fim de uma melhor compreensão dos capítulos seguintes relativos aos diferentes 

estudos desenvolvidos.   

Os objetivos inicialmente propostos para o desenvolvimento deste trabalho foram: identificar 

indicadores específicos de conforto e de QdVRS para pessoas com sarcoma, sensíveis a 

intervenções de enfermagem, e avaliar longitudinalmente esses indicadores, a fim de 

desenvolver um instrumento específico de avaliação de QdVRS para pessoas com sarcoma. 

Porém, fruto da pesquisa realizada, das reflexões e da evidência reunida, no decorrer do 

trabalho, os objetivos foram alterados/adaptados, de acordo com os resultados obtidos no 

percurso da nossa investigação.  

 

O presente trabalho teve um percurso metodológico desenvolvido em 3 fases. Na primeira 

fase com o objetivo de explorar a QdVRS da pessoa com sarcoma, foi desenvolvido um 

estudo misto (com a utilização de métodos de recolha e análise de dados quantitativos e 

qualitativos) (Estudo I). Estudamos uma amostra de pessoas com sarcoma através da 

administração de um questionário genérico de qualidade de vida e ainda realizamos 

entrevistas semiestruturadas a alguns doentes com sarcoma. No processo de análise dos 

dados percebemos que os resultados do questionário relativos a aspetos físicos, emocionais, 

sociais e funcionais eram em parte semelhantes aos obtidos através da entrevista, mas menos 

específicos e que nos dados qualitativos obtidos nesta última, emergiam inclusive, aspetos 
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importantes na experiência da doença e na qualidade de vida dos doentes com sarcoma, que 

não estavam presentes na avaliação realizada com o questionário. Desta reflexão, 

consideramos que a introdução dos PROs, ou seja, medidas de saúde e qualidade de vida 

relatadas diretamente pela pessoa sobre seu próprio estado de saúde, sintomas e 

experiências, sem interpretação por um profissional de saúde ou qualquer outra pessoa, 

mostrava ser uma opção na avaliação dos resultados dos cuidados de saúde e na 

compreensão da perspetiva da pessoa sobre sua condição. Este conceito engloba não só o 

construto QdVRS, como também sintomas, status funcional, impacto da doença, bem-estar 

psicológico e satisfação com o tratamento, comportamentos de saúde, fornecendo desta 

forma uma avaliação focada na pessoa, passível de avaliar o impacto da doença e do 

tratamento na qualidade de vida da pessoa com sarcoma.  

Pelo que, numa segunda fase, foram realizadas duas scoping reviews, com o intuito de 

mapear a evidência científica existente sobre a temática, de forma a conhecer os PROs 

específicos utilizados na avaliação e monitorização da pessoa com sarcoma. Assim, explorou-

se os PROs específicos aplicados na pessoa com sarcoma, com as medidas usadas para a 

sua avaliação, bem como as formas de aplicação, desenvolvendo um mapa conceptual do 

conhecimento nesta área (Estudo II).  

Com a análise dos resultados obtidos e, devido à diversidade de PROs existentes e da ampla 

heterogeneidade característica dos sarcomas, sentimos necessidade de prosseguir esta 

investigação delimitando o foco de atenção em apenas um tipo de tratamento da doença. 

Sendo a cirurgia o tipo de tratamento mais usual na pessoa com sarcoma foi nossa decisão 

focarmo-nos nesta opção terapêutica. Decidiu-se evoluir por uma revisão da literatura com 

vista a mapear os PROs mais usados, na pessoa com sarcoma submetida a cirurgia, e como 

os avaliar.  A pesquisa foi definida de acordo com o acrónimo PCC (população, contexto e 

conceito): os participantes (P) foram pessoas com sarcoma, com idade superior a 18 anos, 

submetidos a cirurgia; o conceito (C) os PROs e o contexto (C), a autogestão de sintomas 

pós-operatórios, após a alta hospitalar. 

Foram considerados estudos quantitativos, qualitativos, método misto e revisões da literatura; 

estudos publicados desde 2011 e publicados em inglês, português ou espanhol. Artigos que 

continham amostras com participantes com idade inferior a 18 anos, submetidos a cirurgia 

diagnóstica ou paliativa, bem como outros tratamentos que não envolvessem cirurgia, foram 

excluídos. A estratégia de pesquisa incluiu estudos publicados nas bases de PubMed, 

Scopus, ISI Web of Science, and EBSCOhost, com o termo de pesquisa: (((Sarcoma OR 

"Sarcoma Epithelioid" OR "Sarcoma Soft Tissue" OR "Sarcoma Spindle Cell")) AND (("Cancer 

surgery" OR ("surg*") OR ("surgical procedures")) AND (("Patient-reported outcomes") OR 

("Patient-reported symptoms") OR ("Patient-reported outcome measures")) AND (("postop*") 

OR ("Postoperative Period") OR ("Postoperative Complications") OR ("Postoperative Care")) 
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AND (("Self-management") OR ("Patient Care Management") OR ("Disease Management") 

OR ("Self-monitoring") OR ("Symptom management") OR ("outcome assessment") OR 

("electronic symptom monitoring"))). 

Não foram encontrados artigos relevantes relacionados com as perguntas de partida, pelo que 

decidiu-se explorar o estado atual do conhecimento científico relacionado com os PROs 

aplicados no tratamento cirúrgico da doença oncológica, de apoio à autogestão de sintomas 

(Estudo III). Através desta revisão foi possível identificar os PROs mais frequentemente 

monitorizados neste contexto, qual o instrumento mais utilizado para a sua monitorização e o 

formato de aplicação dessas medidas.  

Pela nossa proximidade ao projeto de investigação iGestsaúde, cujo objetivo é desenvolver 

aplicações informáticas para apoiar o processo de autogestão das pessoas com doença 

oncológica, considerámos que poderíamos unir as sinergias e colaborar no desenvolvimento 

de uma aplicação para smartphone, que permitisse promover comportamentos de 

autocuidado, favorecer a adesão às indicações terapêuticas e responder aos sintomas ou 

complicações, privilegiando a comunicação entre doentes e profissionais de saúde. 

Assim, na terceira fase, identificaram-se e organizaram-se as orientações terapêuticas em 

níveis de intervenção de autocuidado.  Para este fim foi desenvolvida uma scoping review e 

um estudo de consensos. Iniciou-se com a realização de uma revisão da literatura para 

identificar as orientações terapêuticas de suporte à autogestão dos sintomas dor e ferida 

cirúrgica (Estudo IV). A seleção destes sintomas deve-se ao facto de serem dois dos sintomas 

mais comuns no período pós-operatório e presentes nas diferentes patologias oncológicas.  

No sentido de recentrar o estudo na pessoa com sarcoma recorreu-se a um estudo Delphi 

para selecionar e validar as orientações terapêuticas relativas à dor e ferida cirúrgica a serem 

integradas num novo módulo do iGestSaúde para o tratamento cirúrgico de pessoas com 

sarcoma (Estudo V).  

Terminámos com uma proposta de orientações terapêuticas de apoio à autogestão de 

sintomas associados ao tratamento cirúrgico em doentes oncológicos com aplicabilidade 

desse modelo à pessoa com sarcoma. 

 

O quadro 1 representa os objetivos de cada estudo, respetivos objetivos e a respetiva etapa 

do artigo em que se divulga os resultados do estudo.  
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Quadro 1- Estudos desenvolvidos 

Designação do estudo Objetivos específicos 

 

 Artigo 

Estudo I - Understanding Quality 

of Life Challenges in Sarcoma 

Patients: a mixed-methods 

study 

Explorar a QdVRS da pessoa com sarcoma, 

identificar os principais sintomas que 

influenciam a QdV, explorar a 

experiência/impacto da doença e as 

necessidades especificas de cuidados. 

Submetido na na revista 

“European Journal of 

Oncology Nursing”. 

Estudo II Patient-reported 

outcomes in sarcoma: a scoping 

review 

Explorar o estado atual do conhecimento 

científico relacionado com os PROs 

específicos aplicados na pessoa com 

sarcoma, através de que medidas e quais 

as formas de aplicação, descrevendo essas 

evidências e desenvolvendo um mapa 

conceptual do conhecimento nessa área. 

Aceite para publicação 

em 5 de janeiro de 2021, 

na revista “European 

Journal of Oncology 

Nursing” 

Publicado em 12 de 

janeiro de 2021. 

Estudo III - Monitoring patient-

reported outcomes in self-

management of post-surgical 

symptoms in oncology: a 

scoping review 

Explorar o estado atual do conhecimento 

científico relacionado com os PROs 

específicos aplicados no tratamento 

cirúrgico, de apoio à autogestão de 

sintomas na pessoa com doença 

oncológica, após a alta hospitalar. 

Aceite para publicação 

em 27 de março de 2023, 

na revista “Cancer 

Nursing” 

Publicado em 26 de maio 

de 2023. 

Estudo IV Orientações 

terapêuticas da autogestão da 

dor e ferida cirúrgica após alta 

hospitalar: uma scoping review 

Reunir a evidência científica disponível 

acerca das orientações terapêuticas de 

suporte à autogestão de sintomas dor e 

relacionados com a ferida cirúrgica, após a 

alta hospitalar. 

 

Aceite para publicação 

em 26 de setembro de 

2023, na revista 

“Onco.News”. 

Estudo V - Desenvolvimento de 

Orientações Terapêuticas para 

a Autogestão da dor pós-

operatória e cuidados com a 

ferida cirúrgica em pessoas com 

Sarcoma: Um Estudo de Delphi 

 Desenvolver um conjunto de orientações 

terapêuticas para a autogestão da dor e dos 

cuidados com a ferida cirúrgica em pessoas 

com sarcoma após uma cirurgia. 

Em fase final de 

submissão à revista 

“Onco.News”. 

 

Ao longo dos capítulos seguintes são apresentados os resultados organizados em função dos 

estudos realizados e que deram origem a artigos publicados ou em processo de submissão 

(Quadro 1). Para cada estudo são descritas as opções metodológicas e apresentação e 

discussão dos resultados obtidos. 
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Para integrar todos os resultados alcançados é apresentada uma discussão final, com uma 

análise sobre o percurso efetuado e com uma reflexão sobre os contributos deste trabalho de 

investigação, para a prática clínica e domínio da investigação. 
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CAPÍTULO III: ESTUDOS 

 

 

 

 

 

 

 

 

As referências específicas dos artigos científicos neste capítulo estão disponibilizadas no 

final do trabalho. As referências estão em conformidade com as diretrizes da revista.  
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3.2. Patient-Reported Outcomes in Sarcoma: A scoping review  

Ana Almeida, Teresa Martins, Lígia Lima.  
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3.3. Monitoring Patient-Reported Outcomes in Self-management of 

Postsurgical Symptoms in Oncology: A Scoping Review 
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Este estudo permitiu conhecer melhor a perceção dos doentes com sarcoma acerca da sua 

qualidade de vida e experiência de doença e através de um mapeamento de PROs medidos 

específicos na pessoa com sarcoma, e de PROs medidos na pessoa submetida a cirurgia 

oncológica, após alta hospitalar, procurou-se dar um contributo a nível das intervenções de 

enfermagem junto destes doentes. Este contributo consiste no desenvolvimento de um 

conjunto de orientações terapêuticas de apoio à autogestão da dor e sintomas relacionados 

com a ferida cirúrgica, a integrar na app IgestSaúde destinado aos doentes com sarcoma. 

A avaliação de QdVRS é uma prática enraizada nos cuidados à pessoa com doença 

oncológica, sendo monitorizada através de vários instrumentos, mais frequentemente 

questionários e escalas. A utilização de questionários de QdVRS permite à pessoa descrever 

de forma mais individual e detalhada, o impacto da doença e do tratamento em vários 

domínios da sua funcionalidade, informação esta que permite melhorar a comunicação com a 

equipa de saúde, sendo assim possível, detetar de forma mais precoce complicações, 

permitindo assim uma intervenção terapêutica mais eficaz (Pimentel 2006).  Os questionários 

de avaliação da QdVRS podem ser classificados do tipo genéricos e específicos, sendo, estes 

últimos, desenvolvidos para avaliar de forma mais sensível e direta determinada situação de 

doença, tratamento ou população. No entanto, ainda não está disponível nenhum instrumento 

específico para sarcoma. Foi feita uma primeira revisão da literatura (do tipo narrativa) em que 

foi possível verificar que o impacto negativo do sarcoma na qualidade de vida da pessoa com 

sarcoma estava já bem documentado e que existiam múltiplos instrumentos de avaliação da 

qualidade de vida que eram utilizados com estes doentes, embora nenhum fosse específico 

para estes doentes. Verificou-se ainda que um dos instrumentos mais usados na investigação 

e prática clínica era o EORTC QLQ C-30 (Aaronson et al. 1993), que é um dos instrumentos 

de avaliação da qualidade de vida específico para a oncologia, sendo o mais usado na Europa. 

Este questionário apresenta uma estrutura multidimensional, desenvolvida para 

autoadministração e na avaliação das suas propriedades psicométricas mostrou ser um 

instrumento com validade, fidelidade e sensibilidade clínica (Pimentel 2006). Sendo um dos 

instrumentos mais utilizados na avaliação de QdVRS na pessoa com sarcoma (Eichler et al. 

2020; McDonough et al. 2019; Soomers et al. 2020; Winnette et al. 2017), foi decidido utilizá-

lo também neste primeiro estudo, para a recolha dos dados quantitativos.  Mas dado que era 

também nosso objetivo, o desenvolvimento de um instrumento específico de avaliação da 

QdV à pessoa com sarcoma, foi realizado, numa primeira fase, um estudo (Estudo I), que 

através de uma abordagem metodológica mista, para além de avaliar a QdV nestes doentes, 

procurou explorar as suas experiências de vivência da doença, bem como suas necessidades 

específicas de cuidado. Reconhecendo a importância de combinar métodos quantitativos e 

qualitativos, essa abordagem integrativa na recolha e análise de dados proporcionou a 

oportunidade de conhecer de forma mais próxima e compreensiva a perceção destes doentes, 
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especialmente importante para a construção do novo instrumento. Para a recolha dos dados 

qualitativos, e com o intuito de explorar de forma mais aprofundada as experiências a pessoa 

com sarcoma, foi decidido recorrer à realização de entrevistas semiestruturadas.  

Como foi já referido. a evidência tem demonstrado o elevado impacto negativo do sarcoma 

na QdV, sendo este principalmente demonstrado através de escalas funcionais e de perceção 

global de saúde/QdV (Eichler et al. 2020; Eichler et al. 2023; McDonough et al. 2019; Paredes 

et al. 2011; Storey et al. 2019). Através da análise dos resultados do estudo I, foi possível 

confirmar um maior impacto do sarcoma nas dimensões da QdVRS supranumeradas, assim 

como, identificar a insónia, dor e fadiga, como os sintomas mais frequentes nestes doentes, 

o que vai ao encontro de resultados de outros estudos nesta população (Eichler et al. 2020; 

Eichler et al. 2023; Winnette et al. 2017). Não foram encontradas diferenças na perceção de 

QdV relativamente às variáveis idade, estado civil ou tratamento. No entanto, a literatura 

aponta que algumas variáveis demográficas e clínicas são preditoras de diferentes domínios 

da QdV e em diferentes fases do tratamento. Nomeadamente o ser casado ou a viver com 

alguém prediz um desempenho menos favorável nas áreas de papel desempenhado e bem-

estar emocional durante a fase de tratamento. Isso ocorre porque a transição do papel anterior 

na relação para o parceiro pode desencadear uma perceção de inadequação nesse domínio. 

(Paredes et al. 2011). Também o tipo de tratamento tem sido identificado como uma variável 

determinante sendo que a radioterapia e/ou terapia sistémica se associam a uma pior QdV 

(Eichler et al. 2023). Relativamente à idade, é relatado que pessoas com idade compreendida 

entre os 55 e 65 anos, referem maior impacto negativo na QdV (Eichler et al. 2023). Na prática 

clínica, é fundamental ter em consideração os contextos sociodemográficos e clínicos, uma 

vez que podem representar fatores de risco para uma pior QdV, no decorrer da trajetória da 

doença. Apesar disso, ainda é pouco consistente o conhecimento sobre fatores demográficos 

e clínicos preditivos de QdV (Paredes et al. 2011). 

Através da análise qualitativa, foram identificados três temas principais que ilustram o impacto 

negativo do sarcoma na qualidade de vida dos doentes, denominados como: vida 

interrompida, aprender a viver com o sarcoma e necessidade de cuidado mais individualizado. 

Nestes temas estão também reportados aspetos mais específicos como as mudanças 

sentidas na imagem corporal, o impacto na mobilidade em doentes submetidos a cirurgia, que 

foram descritos como desafiantes, criando inclusive sentimentos de desconexão com a sua 

identidade, o que foi também identificado noutros estudos (Martins et al. 2019). Estas 

alterações na auto-imagem vividas pelos doentes com sarcoma, podem influenciar também o 

seu desempenho social, na medida em que pode surgir a necessidade de as ocultar ou manter 

na sua esfera privada (Fauske et al. 2016; McDonough et al. 2019; Taylor e Pooley 2017). No 

entanto, foi descrito pelos participantes, que o suporte familiar e amigos os ajuda a ultrapassar 
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essas dificuldades, o que pode explicar, pelo menos em parte, o facto de os participantes 

deste estudo reportarem menos impacto na dimensão social, na medida de QdV. 

A vivência da doença e dos tratamentos, assim como o medo da possibilidade de recidiva do 

cancro, são descritos como geradores de sentimentos de ansiedade e tristeza estendendo-se 

este impacto por um longo período posterior ao diagnóstico. Na literatura tem sido reportado 

que sintomas de ansiedade são mais comuns no momento do diagnóstico, enquanto sintomas 

de depressão encontram-se mais presentes na fase do tratamento (Paredes, Canavarro e 

Simoes 2011). 

A insatisfação com os processos de comunicação com os serviços de saúde foi também 

descrita pelos participantes, nomeadamente pela falta de uma abordagem mais personalizada 

na comunicação com os profissionais. A falta de informação, sobre a doença e tratamentos, 

no momento da alta hospitalar, assim como a necessidade de cuidados individualizados e 

dificuldades em aceder aos serviços, são aspetos descritos noutros estudos (Tang, Castle & 

Choong, 2015; Weaver et al. 2020).  

A presença de sintomas é tipicamente incapacitante e dependendo da sua intensidade, as 

atividades de vida diárias podem ser afetadas, tal como o bem-estar emocional e desempenho 

social. Perceber quais os sintomas que têm maior impacto nas diferentes dimensões de QdV, 

pode ser crucial para os profissionais de saúde prestarem um cuidado personalizado à pessoa 

com sarcoma. Através de uma análise de regressão, foi possível observar que a fadiga foi o 

sintoma que melhor explicava o desempenho físico e de papel; a dor, a obstipação e a 

dispneia os sintomas que melhor explicavam a função cognitiva e a insónia foi identificada 

como o melhor preditor do desempenho emocional. A função social parece ser explicada pela 

presença de náusea, vómitos e dificuldades financeiras. Num estudo realizado na Alemanha 

sobre qualidade de vida em doentes com sarcoma (Eichler et al. 2020) estes reportaram 

também sentir frequentemente sintomas como dor e fadiga.   

Em suma, através dos resultados do Estudo I, foi possível verificar que os questionários 

frequentemente utilizados para avaliar a QdV na pessoa com sarcoma são instrumentos 

genéricos, e apesar de fornecerem resultados importantes, parecem-nos incompletos para 

avaliar o impacto desta patologia nesta população em específico. Estes instrumentos, não 

contemplam alguns dados relativos à experiência destes doentes, nomeadamente questões 

relacionadas com a autoimagem, navegação pelos sistemas de saúde, comunicação e 

sentimentos de medo e choque ao receber o diagnóstico de sarcoma. Podemos assim concluir 

que as informações adquiridas através de abordagens metodológicas qualitativas 

complementam essa avaliação, proporcionando dados mais específicos, que são de grande 

relevância para a prestação de cuidados mais individualizados. Não obstante, além da QdV, 

torna-se apropriado considerar a avaliação de outros PROs e medidas de autopercepção 
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pertinentes ao contexto da doença. Esta abordagem visa compreender de maneira mais 

abrangente quais fatores específicos influenciam a QdV da pessoa com sarcoma. 

Por conseguinte, realizamos uma scoping review, com o intuito de mapear os PROs 

monitorizados na pessoa com sarcoma e a forma como estes são medidos (estudo II). Através 

desta revisão verificamos que a QdV é o PRO mais identificado nos estudos, seguido dos 

indicadores funcionais e indicadores relativos à saúde mental. Foi possível ainda constatar 

que a maioria dos estudos mapeados foram realizados com doentes com sarcoma das 

extremidades. Em relação aos instrumentos de medida usados nos estudos que integraram 

esta revisão, foram identificados uma variedade de PROMs já existentes, e que maioria dos 

estudos usavam mais do que uma medida em associação. Apenas um instrumento reportado 

nos estudos incluído na revisão é específico para sarcoma, o TESS. Trata-se de um 

instrumento específico para sarcomas das extremidades, em doentes submetidos a cirurgia 

(Davis et al. 1996) e apenas se foca no funcionamento físico. Esta circunstância pode explicar 

o facto de a maior parte dos estudos se focarem no sarcoma das extremidades (den Hollander 

et al. 2020a). Apesar das suas vantagens sob outros PROMs na avaliação do desempenho 

funcional, o TESS foi desenvolvido há quase 20 anos, sendo que a sua aplicabilidade na 

atualidade questionada por ser muito circunscrito à função física (Wiffen e Mah 2023). Para a 

avaliação de QdVRS, os instrumentos mais utilizados nesta população, foram o SF-36, o 

EORTC QLQ-C30 e o EQ-5D, tal como foi já enumerado em outros estudos (den Hollander et 

al. 2020b; Husson, den Hollander e van der Graaf 2020; Wiffen e Mah 2023). Os resultados 

do Estudo II encontram-se apresentados graficamente na figura 1. 

 



113 
 

 

Figura 1 - Resultados do estudo II (Patient-Reported Outcomes in Sarcoma: A scoping review) 

Além da aplicação de medidas já estabelecidas, percebemos que outra abordagem possível 

para avaliar e monitorizar a pessoa com sarcoma consiste na construção de inventários de 

itens. É exemplo o Patient Reported Outcomes Measurement Information System (PROMIS), 

uma iniciativa do National Institute of Health nos EUA, que inclui várias medidas centradas na 

pessoa. É um banco de itens usado para medir sintomas, como dor, fadiga, função física e 

emocional, que têm impacto na QdV, e aplicáveis a várias doenças crónicas (Cella et al. 2007; 

Wilke et al. 2019). Este modelo, de que é exemplo também a EORTC item Library, usa 

instrumentos genéricos já existentes combinados com inventários de itens personalizados, 

através de uma perspetiva mais flexível, procurando avaliar situações em que os sintomas ou 

problemas, por exemplo associados a novos tratamentos, não são contemplados em nenhum 

questionário principal ou módulo (Bottomley et al. 2019; Kuliś et al. 2017; Piccinin et al. 2023). 

No trabalho de revisão constatamos que um grupo de investigação da EORTC encontra-se a 

desenvolver uma abordagem para avaliação de QdVRS especifica para sarcoma. O status 

atual deste grupo de investigação apresenta concluída a Fase 1a (geração de questões de 

QdVRS) e o recrutamento da Fase 1b (classificação de questões quanto à relevância e 

importância) foi iniciado e encontra-se em curso. Os estudos publicados pelos investigadores 

incidem sobre a QdVRS na pessoa com sarcoma, em função da localização anatómica do 

tumor e descrevem as medidas que são utilizadas para a sua operacionalização (van Eck et 

al. 2020). Dado que o questionário específico para sarcoma se encontra na fase I-II, esta 

abordagem por itens é a mais recentemente sugerida por esta organização. Após a definição 
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de uma estratégia mais adequada à medição da QdVRS na pessoa com sarcoma em função 

da localização anatómica (den Hollander, et al. 2020a) foram explorados quais os domínios 

mais afetados de QdVRS nos portadores de sarcoma torácico, mama (van Eck et al. 2020) e 

sarcoma uterino (den Hollander et al. 2022). Nestes estudos, os métodos de colheita de dados 

incluíram itens oriundos de módulos específicos e ainda a condução de entrevistas.  

Um outro grupo de investigadores que direcionaram o seu trabalho para o desenvolvimento 

de um instrumento específico para sarcoma, foi o de Skalicky et al. (2017), ao desenvolver 

um inventário de sintomas específico para esta doença. Este inclui sintomas próprios para 

quatro subtipos histológicos (leiomiossarcoma, sarcoma sinovial, lipossarcoma ou 

indiferenciado), que não se encontram presentes nas medidas em uso não especificas para 

sarcoma. O instrumento não se encontra ainda validado e, de acordo com a nossa pesquisa, 

até à data, ainda não foi usado em estudos clínicos. 

Adicionalmente, (Martins et al. 2020) desenvolveram o instrumento - Sarcoma Assessment 

Measure (SAM), também ainda indisponível, que avalia a experiência da pessoa com sarcoma 

ósseo primário. Os autores definiram 22 itens refletindo o bem-estar físico, emocional, 

financeiro, bem como a sexualidade na pessoa com sarcoma. O SAM é uma medida que 

expõe a experiência relatada pelo próprio e pode ser usado na prática clínica para a população 

de sarcoma na sua totalidade, independentemente da idade, subtipos histológicos e/ou 

localização ou modalidade e etapa de tratamento. Na literatura existem algumas objeções 

relativamente ao SAM, em particular a referência de que o instrumento desenvolvido por este 

grupo se centra na avaliação da perceção da pessoa em relação à sua experiência com os 

cuidados de saúde, como a qualidade da comunicação com os profissionais de saúde, ao 

invés de se concentrar na perceção da do doente acerca da sua saúde, como é característica 

dos PROMs (Husson, den Hollander e van der Graaf 2020; Weldring e Smith, 2013).  

Mais recentemente (Mosku et al. 2023), descreveram um instrumento específico para 

sarcoma, como sendo composto por diferentes PROMs já existentes, assim como uma 

plataforma digital interoperável, a IELAS-RWTD/E (interoperable electronic longitudinal 

absolute structured real-world-time data/evidence), permitindo a avaliação simultânea de 

dados e sua análise. Atualmente este grupo encontra-se a efetuar uma síntese de PROMs, 

para incluir no instrumento específico, o qual visa abordar as necessidades e desafios da 

pessoa com sarcoma, dependendo do estado da doença, bem como o momento do 

tratamento e follow-up. Esta abordagem permitirá a comparação e “benchmarking” com outras 

doenças e principalmente com a população em geral. Esta última proposta contrasta com a 

sugestão de Hollander et.al (2020) que se propõe a desenvolver um questionário específico 

para sarcoma inteiramente novo (Mosku et al. 2023). Por fim, também um Grupo de Trabalho 

Transatlântico do Sarcoma Retroperitoneal da Australásia (TARPSWG) está no processo de 



115 
 

estabelecimento de um PROM específico para cirurgias de sarcoma visceral (Mosku et al. 

2023). 

Todos estes instrumentos ainda não se encontram disponíveis, mas é claro o caminho que a 

comunidade científica tem percorrido, objetivando descobrir a melhor abordagem para avaliar 

o impacto da doença e tratamentos, fornecer melhores cuidados de suporte e resultados mais 

significativos para a pessoa com sarcoma. Constata-se que as tentativas para obter um 

instrumento específico diferem bastante entre si, mas que no futuro podem tornar-se 

complementares.  

Assim, ao longo desta investigação (inserida no curso de doutoramento), foi decidida a revisão 

dos objetivos iniciais, nomeadamente no que diz respeito à criação de um questionário 

específico para pessoas com sarcoma, uma vez que esse trabalho já estava em 

desenvolvimento por outros investigadores. 

Um dos maiores desafios na definição de um instrumento de QdVRS específico para sarcoma 

é a complexidade da doença e dos tratamentos que envolvem equipas multidisciplinares, 

geradores de mudanças consideráveis nas expectativas dos doentes ao longo do percurso da 

doença. Têm sido identificados padrões distintos relativamente aos sintomas, desempenho 

físico e bem-estar psicossocial, dependo da localização do tumor (den Hollander et al. 2020b; 

Skalicky et al. 2017) ou da modalidade e fase do tratamento (Mosku et al. 2023). A 

identificação destes padrões permite melhorar a avaliação personalizada da QdV na prática 

clínica, mas também para identificar mudanças ao longo do tempo, assim como a eficácia de 

novas intervenções centradas no indivíduo. 

Dada a investigação de questões genéricas e especificas de QdVRS associadas à localização 

do tumor, pareceu-nos pertinente identificar essa especificidade em relação ao tratamento. A 

cirurgia constitui uma modalidade terapêutica na doença oncológica e o tratamento principal 

na pessoa com diagnóstico de sarcoma (National Comprehensive Cancer Network, 2023) e 

na diversidade dos subtipos histológico de sarcoma, a cirurgia é o tratamento mais consensual 

(Gronchi et al. 2010). As técnicas cirúrgicas são variadas. Dependendo da decisão clínica, 

algumas cirurgias de resseção são seguidas de cirurgias de reconstrução complexas (Frei et 

al. 2022).  Resultante destes procedimentos, advêm sintomas com marcado impacto da QdV 

(Fiore et al. 2021). 

Os tratamentos oncológicos revelam-se são cada vez mais seguros, e a cirurgia oncológica 

está associada a internamentos hospitalares cada vez mais curtos. Desta forma, a pessoa 

assume tendencialmente um papel mais ativo na gestão da sua doença, obrigando os 

profissionais de saúde a virar foco da sua intervenção para a capacitação, tornando o doente 

mais capaz de prevenir e gerir os sintomas resultantes dos tratamentos (McCorkle et al. 2011). 

No doente oncológico, mais precisamente no período pós-operatório, medidas de autogestão 

são especialmente necessárias na medida em que a maioria dos sintomas detetados neste 
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período, não se revelam novos, surgindo como acumulação ou agravamento dos pré-

existentes e característicos da doença, dificultando ou impedindo a reabilitação (Odom-Forren 

e Wesmiller 2017). O período após a alta hospitalar, traduz-se numa etapa delicada para a 

pessoa submetida a cirurgia, uma vez que a deficiente gestão dos sintomas pode significar 

elevado impacto na QdVRS. O doente pode vivenciar dificuldades e ter dúvidas relativamente 

aos sinais e sintomas que deve valorizar, assim como relativamente aos cuidados que deve 

cumprir durante a sua recuperação. Acresce o facto de o contacto com os profissionais de 

saúde ser habitualmente escasso, influenciando negativamente a sua recuperação e QdVRS 

(Mitchell 2015). Ferramentas de monitorização de sintomas através de PROMs, que permitam 

o acompanhamento em tempo real pelos profissionais de saúde, têm sido amplamente 

utilizadas e a evidência comprova que aumenta a satisfação dos doentes e facilita a 

identificação de estratégias de intervenção (Basch et al. 2007; Basch 2017). Encontra-se 

disponível, na literatura, evidência sobre a eficácia de programas de monitorização de PROs 

durante os tratamentos oncológicos (Basch et al. 2016; Fernandes et al. 2021; Howell et al. 

2021; Jensen et al. 2014; Magalhaes et al. 2021). No entanto ainda existe pouca evidência 

sobre autogestão de sintomas após a cirurgia oncológica e após a alta hospitalar (Cook et al., 

2013; Dai et al., 2019; Jonker et al., 2021; Smith  & Basch, 2017).  

Ao realizar uma revisão da literatura sobre os PROs monitorizados na pessoa com sarcoma 

submetida a cirurgia, verificou-se a inexistência de estudos focados na temática, não dando 

resposta ao objetivo pretendido. Por essa razão, optou-se por desenvolver um estudo de 

revisão para mapear os PROs usados para autogestão de sintomas pós-operatórios após a 

alta hospitalar no doente submetido a cirurgia, no contexto de doença oncológica. Procedeu-

se, então, a uma scoping review, com o objetivo de identificar os PROs monitorizados de 

apoio à autogestão de sintomas associados à cirurgia oncológica, após alta hospitalar (Estudo 

III). Através desta revisão foi possível observar que os PROs mais frequentemente 

monitorizados neste contexto, são os problemas relacionados com a ferida cirúrgica, assim 

como sintomas mais genéricos como a dor, temperatura corporal elevada, náuseas, vómitos, 

obstipação, dispneia, fadiga, tonturas, distúrbios do sono e falta de apetite. O instrumento 

mais utilizado para a monitorização destes sintomas em adultos no período após alta 

hospitalar após cirurgia oncológica, foi o MDASI, com adição de itens adicionais de módulos 

específicos do tipo de tumor, desse mesmo instrumento. O MDASI é uma medida de 

multissintomas usada em doentes com cancro na sua generalidade e submetidos a diversos 

tratamentos (Cleeland 2016). A QdVRS foi avaliada em alguns estudos, com a aplicação do 

questionário EORTC QLQ-C30 e módulos específicos. Foram também utilizadas medidas não 

específicas para doenças oncológicas, como é o caso do PROMIS. Alguns autores 

desenvolveram novos instrumentos, através de metodologias mistas. Os resultados do estudo 

III encontram-se apresentados na figura 2. 
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Ainda com base nos resultados desta revisão, foi possível concluir que a maior parte dos 

estudos incluídos utilizaram meios eletrónicos como plataforma de monitorização de PROS. 

De salientar que alguns desses sistemas eletrónicos criam algoritmos para a autogestão de 

sintomas através da avaliação da sua severidade com base na criação de trigger actions. 

 

  

 

Figura 2 - Resultados do Estudo III (Monitoring Patient-Reported Outcomes in Self-management of Postsurgical 

Symptoms in Oncology – a scoping review) 

Com o resultado das duas scoping reviews, percebemos que os instrumentos usados na 

pessoa com sarcoma, sobrepõem-se aos usados noutras especialidades oncológicas, 

nomeadamente após tratamento cirúrgico. São exemplo, os instrumentos da EORTC e o 

sistema PROMIS. As diferenças mais evidentes, consistem na aplicação dos instrumentos 

TESS (específico para sarcoma) e MDASI (específico para o tratamentos em oncologia). 

Sintomas como a dor, bem-estar psicossocial e QdV, são PROs identificados em ambos os 

estudos.  

Sendo que os estudos incluídos na revisão do Estudo III abrangeram uma diversidade de 

cancros de diversas localizações anatómicas, acreditamos que estes resultados apresentam 

aplicabilidade na pessoa com sarcoma, doença passível de se apresentar em qualquer 

localização, como já foi extensamente exposto. 

Mais acrescentamos que, dos resultados deste trabalho, extraímos várias medidas de 

automonitorização de PROs, mas nenhum estudo identificou estratégias que contemplem 

orientações terapêuticas de apoio à autogestão necessária.  

Além da monitorização de sintomas realizada através dos PROMs identificados, é crucial 

desenvolver e otimizar intervenções a ser incluídas nas ferramentas que fomentem a 

capacitação da pessoa para a autogestão, promovendo, desta forma, o seu empoderamento. 
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Portanto, é de extrema importância perceber quais os processos associados à autogestão 

dos sintomas causados pelo tratamento cirúrgico e identificar que tipo de intervenções dão 

suporte à capacitação da pessoa para esse fim. 

Decorrente da nossa investigação, concluímos que, na pessoa com sarcoma, a dor é um dos 

sintomas com mais impacto na QdV e que os sintomas relacionados com a ferida cirúrgica, 

são também dos mais monitorizados na pessoa com doença oncológica submetida a cirurgia. 

Os instrumentos mais utilizados nesta população monitorizam estes sintomas e seu impacto 

nas atividades de vida diária.  

À luz destes resultados e do referencial teórico que está na base desta tese (teoria do 

conforto), desenvolvemos um conjunto de orientações de autogestão de sintomas. Sendo a 

dor e a ferida cirúrgica dois aspetos comuns a todo o tipo de cirurgias oncológicas, foram 

estes os sintomas selecionados, uma vez que consideramos que não seria exequível no 

âmbito deste estudo trabalhar todos os sintomas.  

O conforto pode ser promovido pela presença de ferramentas de autogestão, nomeadamente 

aplicações informáticas, que podem ser usadas em smartphones. Através destas apps é 

possível responder, pelo menos em parte às três necessidades básicas, apontadas por esta 

teoria: alívio, tranquilidade e transcendência. A autogestão eficaz de sintomas, tais como a 

dor e os relacionados com a ferida cirúrgica, potencia o seu alívio ou resolução. 

Consequentemente, a pessoa atingirá um estado de tranquilidade, reforçado pela proximidade 

com o profissional de saúde, mantida através da linha de comunicação contínua 

proporcionada pela ferramenta digital. Empoderada pela crescente capacitação na gestão de 

sintomas, a pessoa tornar-se-á competente para tomar decisões baseadas nos resultados da 

automonitorização, resultando idealmente numa resposta autónoma aos possíveis problemas, 

tendo condições para evoluir e focar-se nas questões inerentes à transcendência descritas 

por Kolcaba.  

A autogestão da dor após a alta hospitalar é o problema mais comum experimentado pelos 

doentes neste período e durante a recuperação em casa (Sawhney, Paul e Alvarado 2010). 

A pessoa defronta-se, quase sempre, com dúvidas sobre o limiar de dor expectável, sobre os 

mecanismos do seu controle e sobre os efeitos colaterais dos medicamentos (Kastanias et al. 

2009; Scott 2001). A gestão dos sintomas relacionados com a ferida cirúrgica também assume 

um papel crucial na prevenção de complicações pós-operatórias. Diversos estudos reportam 

que a infeção do local cirúrgico é, ainda, um dos motivos mais comuns na origem de 

readmissões hospitalares não planeadas por complicações da ferida (Purba et al. 2020), o 

que pode atrasar o início de tratamentos adjuvantes. Desta forma, a prevenção de infeção e 

complicações da ferida cirúrgica, é fundamental para a reabilitação, prevenção de 

readmissões e de uma forma mais global, para a promoção de QdVRS no período após alta 

hospitalar e continuidade dos tratamentos. Os sintomas e o seu impacto na QdVRS são mais 
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severos nos dias imediatamente a seguir à cirurgia, mas as principais questões e dúvidas dos 

doentes emergem mais frequentemente nos primeiros dias após a alta hospitalar, sendo os 

primeiros 30 dias após a cirurgia cruciais para a recuperação pós-operatória uma vez que é o 

momento em que existe maior incidência de complicações (Kang et al. 2018). Assim, o 

intervalo de tempo decorrido entre a alta hospitalar e a primeira consulta pós-operatória 

apresenta uma janela de oportunidade para a autogestão de sintomas, favorecendo a deteção 

precoce de sintomas, evicção de complicações e prevenção de readmissões (Smith e Basch, 

2017; Zylla et al. 2020). 

Neste contexto, foi objetivo do estudo IV, identificar as orientações terapêuticas de suporte à 

autogestão dos sintomas dor e cuidados a ter com a ferida cirúrgica na pessoa com doença 

oncológica submetida a cirurgia e após alta clínica. Neste, debate-se um conjunto de 

orientações terapêuticas de suporte à autogestão dos referidos sintomas. Nesta revisão da 

literatura foi identificado um conjunto de orientações que incluíram além, de intervenções de 

monitorização da dor e gestão do regime medicamentoso, técnicas não farmacológicas de 

controlo da dor, nomeadamente intervenções físicas, cognitivo-comportamentais e 

psicossociais. Relativamente à autogestão de sintomas relacionados com a ferida cirúrgica, 

destacaram-se a vigilância de sinais de infeção, o controlo da dor associada à ferida cirúrgica, 

o conhecimento sobre sinais de alarme que requerem observação por profissional de saúde, 

os cuidados a ter com a ferida e penso cirúrgico, a nutrição e a adesão ao regime 

medicamentoso.  

Após identificação das orientações terapêuticas, surge a necessidade de as operacionalizar 

em conteúdos passíveis de serem incluídos numa ferramenta de suporte à autogestão da 

pessoa com doença oncológica.  Tem sido demonstrado que os sistemas eletrónicos são um 

método eficaz para a promoção da autogestão, o que promove uma melhor recuperação e 

QdVRS na pessoa submetida a cirurgia (Nilsson et al. 2020; Richards et al. 2020; Richards et 

al. 2021; Zivanovic et al. 2020).  

As tecnologias de informação também devem possibilitar e promover o engagement do doente 

na continuidade do atendimento e na prestação de cuidados de saúde, de modo que o mesmo 

nível de atenção na prevenção de eventos adversos ou complicações seja, também, utilizado 

para a compreensão e abordagem das preferências, necessidades e valores dos doentes. O 

uso de sistemas de autorrelato de sintomas, com a utilização de PROMs, é considerado o 

gold standard para a avaliação de sintomas (Crane et al. 2021). Constata-se que a 

implementação e utilização de Eletronic Patient-Reported Outcomes (ePROs) melhora 

significativamente a comunicação entre o doente e os profissionais de saúde, aprimora a 

deteção e a gestão de sintomas, providencia informações essenciais ao longo de toda a 

trajetória do tratamento e aumenta a satisfação de todas as partes envolvidas (Jones 2022; 

Zylla et al. 2020). 
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Vários ePROs têm sido desenvolvidos na área da oncologia (Jensen et al. 2014; Warrington 

et al. 2019; Zylla et al. 2020). No entanto, a evidência ainda é limitada sobre os sistemas de 

ePROs após a alta de uma cirurgia e sua integração nos sistemas de informação (Tsang et 

al. 2021). O recurso a estas tecnologias, embora importante, tem também as suas limitações, 

uma vez que está dependente de fatores relacionados com as características dos futuros 

utilizadores como por exemplo, o seu nível de literacia digital, a motivação para a utilização 

de tecnologias em geral e nestas situações em particular e sua auto-eficácia em relação à 

gestão da condição de saúde-doença (Magalhaes et al. 2021). 

Alicerçados nesta problemática surgiu o projeto iGestSaúde, que tem como objetivo principal 

promover a monitorização e controlo da gestão da doença e do regime terapêutico em 

pessoas com doença crónica. O projeto conta com o desenvolvimento de um módulo para 

doentes oncológicos em tratamento de quimioterapia/imunoterapia com vista a reforçar a 

comunicação dos doentes com os profissionais de saúde e, consequentemente, a sua 

qualidade de vida (Fernandes et al. 2021). Este projeto é composto por uma plataforma digital, 

acedida em tempo real, permitindo ser visualizada pelo profissional de saúde. Com uma série 

de funcionalidades destacam-se alertas para a hora e indicações de administração de 

terapêutica prescrita, validação da administração de medicamentos e a categorização de 

sintomas em três níveis de alerta (verde, amarelo e vermelho), registo de um diário escrito de 

sintomas, registo de parâmetros clínicos (temperatura, peso, entre outros), avaliação de 

escalas de saúde pré-definidas, entre outros. Nesta perspetiva, pretende-se contribuir para a 

criação de um novo módulo para pessoas com sarcoma submetidas a cirurgia. 

Para obter a validação das orientações terapêuticas, de acordo com os níveis de gravidade 

definidos, realizou-se um estudo de consensos com recurso à técnica de Delphi, com vista a 

validar as orientações terapêuticas, anteriormente trabalhadas, de suporte à autogestão dos 

sintomas em estudo, na pessoa com sarcoma. Estas foram previamente alocadas em níveis 

de intervenção no autocuidado adotados, tal como apresentado no estudo V. Com este 

método foi possível consensualizar junto de um grupo de peritos, 92,7% das orientações 

terapêuticas propostas, de suporte à autogestão dos sintomas dor e relacionados com a ferida 

cirúrgica. O estudo Delphi desempenhou um papel fundamental na consecução dos objetivos 

estabelecidos, possibilitando a consensualização das orientações por parte de especialistas 

qualificados na área, tornando-se um pilar na promoção do reconhecimento do papel do 

enfermeiro no processo de capacitação e fortalecimento da pessoa na autogestão da sua 

doença.  

Apesar dos contributos deste estudo para o conhecimento em enfermagem e na enfermagem 

oncológica em particular, existem limitações que importa referir. Embora proveniente de uma 

lacuna detetada empiricamente, e logo relevante para nós, a escolha do doente com sarcoma 

trouxe dificuldades em algumas etapas do processo. A patologia escolhida é muito específica 



121 
 

e representa uma pequena fatia daquilo que é o universo das doenças oncológicas. A 

escassez de literatura científica relacionada com o tema foi sentida em várias etapas do 

percurso e daí a necessidade de tomas decisões metodológicas menos clássicas. 

Acreditamos, no entanto, ter sido precisos na obtenção de informação relevante. A amostra 

inicialmente estudada para além do seu reduzido tamanho esteve condicionada pelo difícil 

acesso a estes doentes. Outra característica da amostra relaciona-se com a presença de 

vários subtipos de sarcoma e com diferentes modalidades de tratamento, apesar da maioria 

estar na mesma fase da trajetória da doença.  



122 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

CAPÍTULO V: CONCLUSÃO  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



123 
 

 

No final deste percurso de investigação, consideramos que os estudos que dela fizeram parte, 

poderão contribuir para a melhoria dos cuidados prestados à pessoa com sarcoma. A 

pesquisa envolveu a realização de um total de cinco estudos, nos quais a conjugação da 

evidência possibilitou, de forma sequencial e cumulativa, a identificação de um conjunto de 

orientações relativas à autogestão de dois sintomas, como contributo para o desenvolvimento 

de um modelo de intervenção de suporte à autogestão da doença na pessoa com sarcoma. 

Sendo o sarcoma um cancro raro e com características complexas, torna-se difícil o seu 

estudo assim como o desenvolvimento de intervenções de enfermagem que respondam às 

necessidades da pessoa e que promovam a sua qualidade de vida. 

A identificação da evidência existente permitiu conhecer as particularidades da pessoa com 

sarcoma, assim como identificar e relatar o trabalho desenvolvido neste âmbito, possibilitando 

um processo de tomada de decisão fundamentado ao longo do trajeto científico.  

Apesar de nos termos afastado do objetivo inicialmente proposto, no final deste percurso, 

ficamos mais convictos da decisão tomada.  Apesar deste “recalcular da rota”, investigação 

levada a cabo reorganizou-se e ofereceu novo conhecimento sobre a pessoa com sarcoma e 

as suas necessidades. 

Constatamos que a literatura sobre vivências e necessidades de cuidado que a pessoa com 

sarcoma requer é escassa. No entanto, decorrente da nossa investigação e do conhecimento 

já existente surge uma certeza: que o sarcoma e os tratamentos associados têm elevado 

impacto na qualidade de vida. Este impacto não se esgota no momento da comunicação do 

diagnóstico e estende-se a toda o percurso da doença, dando origem a eventos críticos que 

resultam em alterações significativas, nomeadamente ao nível da autoimagem, da alteração 

de papéis, autonomia e participação nas atividades de vida diária. Estes resultados poderão 

contribuir para a definição de intervenções de enfermagem mais ajustadas às necessidades 

expressas pela pessoa com sarcoma. Sendo a QdVRS um conceito complexo e o mais 

utilizado neste grupo de doentes, julgamos que este não deverá ser usado isoladamente, mas 

antes, de forma integrada com outros PROs. Estes devem ser avaliados em todas as etapas 

do processo da doença partindo do diagnóstico até aos tratamentos. Importante será que 

estes PROs se adequem à diversidade das questões específicas associados ao subtipo de 

sarcoma, à sua localização anatómica, tratamento e idade da pessoa. 

Sendo a cirurgia o tratamento standard no sarcoma, focamos o âmbito da nossa pesquisa 

neste tipo de tratamento. Tentando contribuir para dar respostas às dúvidas e necessidades 

que surgem no período imediatamente após a alta hospitalar, nomeadamente na autogestão 

de sinais e sintomas de menor complexidade, mas com grande impacto no bem-estar e saúde 

da pessoa. O autocuidado é um foco de atenção da prática dos enfermeiros e a autogestão 

de sintomas decorrentes do procedimento cirúrgico insere-se neste foco. A automonitorização 
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é a fase inicial do processo de autogestão, assim pretende-se que a pessoa seja capaz de 

identificar os problemas para os poder gerir de forma autónoma ou parcialmente apoiada. 

Através do empoderamento para a autogestão consegue-se uma melhor qualidade de vida 

criando vantagens para o doente, para o enfermeiro e para o sistema de saúde. Uma 

autogestão bem conseguida tem impacto nos gastos do serviço nacional de saúde, na medida 

em que reduz o consumo não programado de serviços de saúde, sobretudo em oncologia em 

que maioria dos tratamentos se acompanha de avultados gastos económicos.   

Tendo por base toda a evidência constatamos que existe um conjunto de sintomas 

importantes para a pessoa com sarcoma submetida a cirurgia, entre eles a dor e os 

relacionados com a ferida cirúrgica.  Para estes sintomas foram identificadas orientações 

terapêuticas com o intuito de posteriormente serem integrado no projeto iGestSaúde, num 

módulo específico para cirurgia no sarcoma. 

A utilização de tecnologias móveis, incluindo app´s, pode desempenhar um papel fundamental 

no processo de autogestão do regime terapêutico. Estas oferecem várias vantagens para 

além da gestão mais autónoma da saúde, o acesso rápido a informações, lembretes para a 

toma de medicamentos, e facilitam a comunicação com os profissionais de saúde. Além disso, 

possibilitam a monitorização contínua de sinais e sintomas, contribuindo para uma melhor 

compreensão das condições de saúde e a redução de consumo de serviços de saúde 

desnecessários. Também promovem a literacia em saúde, sendo possível, na grande maioria 

dos casos a sua personalização adaptando a informação veiculada às necessidades 

individuais de cada pessoa.  

 

Implicações para a enfermagem 

Analisar os indivíduos e as experiências provenientes da doença, bem como as respostas, 

que podem ser orientadas para a promoção do conforto e bem-estar, deve constituir-se como 

um foco da atenção dos enfermeiros. Esperamos que os estudos desenvolvidos neste 

trabalho, juntamente com a sua reflexão crítica, possam servir como um ponto de referência 

para a compreensão mais aprofundada da experiência da pessoa com sarcoma, assim como 

sobre a autogestão dos sintomas associados ao tratamento cirúrgico e, acima de tudo, serem 

úteis para o contexto clínico.  

A maioria dos conceitos discutidos ao longo deste trabalho, nomeadamente o de conforto, 

QdV e autogestão não se apresentam como novidade na comunidade científica, mas 

acreditamos que a sua discussão no contexto da pessoa com sarcoma é singular, contribuindo 

de forma inovadora para a disciplina de enfermagem.  

Este percurso académico poderá ser um ponto de partida para investigações futuras que 

podem incidir a sua análise na eficácia das intervenções não farmacológicas de apoio à 

autogestão, bem como a sua aplicabilidade em diferentes contextos clínicos.  
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O enfermeiro deve ser capaz de identificar fenómenos de interesse, estabelecer prioridades 

e desenvolver novas terapêuticas de enfermagem. Assim, o enfermeiro adquire uma 

perspetiva única, que permite ajudar os doentes a alcançar um nível de conhecimento e 

mestria que conduzem a respostas mais saudáveis. A organização do conhecimento em 

enfermagem de forma sistemática, e a sua utilidade na investigação permite que o enfermeiro 

se coloque no centro da procura por um cuidado baseado na evidência e na pessoa, 

independentemente da raridade da sua doença. Por fim consideramos que a tese agora 

colocada em análise apresenta um contributo com validade para que seja possível a 

identificação ou aprimoramento de orientações terapêuticas com diferentes fins, permitindo 

ao enfermeiro incidir nas dificuldades vividas pela pessoa com sarcoma de acordo com a sua 

potencialidade. 

Espera-se que os contributos para o projeto iGestSaúde sejam relevantes, apesar da 

necessidade de serem complementados por outros sintomas e respetivas orientações 

terapêuticas. 

 

.  
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ANEXO I - Pedidos de autorização para utilização questionários EORTC 
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Declaração de Consentimento 

Considerando a “Declaração de Helsínquia” da Associação Médica Mundial 

(Helsínquia 1964; Tóquio 1975; Veneza 1983; Hong Kong 1989;Somerset West 1996 e Edimburgo 2000) 

Designação do Estudo  

Pessoas com Sarcoma: da auto-percepção à adequação de práticas de Enfermagem 

Eu, abaixo-assinado, (nome completo do doente) ____________________________  

_________________________________________________________, compreendi a 

explicação que me foi fornecida acerca da minha participação na investigação que se tenciona 

realizar, bem como no estudo em que serei incluído. Foi-me dada oportunidade de fazer as 

perguntas que julguei necessárias e de todas obtive resposta satisfatória. 

Tomei conhecimento de que, de acordo com as recomendações da Declaração de Helsínquia, 

a informação ou explicação que me foi prestada versou os objectivos e os métodos. Além 

disso, foi-me afirmado que tenho o direito de recusar a todo o tempo a minha participação no 

estudo, sem que isso possa ter como efeito qualquer prejuízo pessoal 

Por isso, consinto que me seja aplicado o questionário proposto pelo investigador 

 

 

Data ___/___/____ 

 

Assinatura do doente:___________________________________________________ 

 

O Investigador Responsável:______________________________________________  
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ANEXO III- Pedida autorização institucional para aplicação dos instrumentos Avaliação 

QdRVS  
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ANEXO IV- Pedido de alteração do método de colheita de dados para estudo  
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CONSENTIMENTO INFORMADO, LIVRE E ESCLARECIDO PARA PARTICIPAÇÃO EM 

INVESTIGAÇÃO 

de acordo com a Declaração de Helsínquia1 e a Convenção de Oviedo2 

Por favor, leia com atenção a seguinte informação. Se achar que algo está incorrecto ou que não está 
claro, não hesite em solicitar mais informações. Se concorda com a proposta que lhe foi feita, queira 
assinar este documento. 

Título do estudo: Pessoas com Sarcoma: da auto-percepção à adequação de práticas de Enfermagem 

 

Enquadramento: Ana Almeida, aluna do Doutoramento em Ciências de Enfermagem do ICBAS, 
Enfermeira no Instituto Português de Oncologia Francisco Gentil do Porto, encontra-se a realizar um 
estudo sobre Qualidade de Vida Relacionada com a Saúde e Conforto das Pessoas com Sarcoma, 
com a orientação da Professora Doutora Teresa Martins e Professora Doutora Teresa Sequeira. 

Explicação do estudo: A realização do estudo pressupõe a realização de entrevistas, que irão 
posteriormente ser analisadas pelo investigador. As entrevistas terão lugar no IPO do Porto. Durante o 
estudo ser-lhe-á requerido que responda a um conjunto de questionários. Contará com a ajuda de um 
profissional para a leitura e preenchimento do mesmo. 

Condições e financiamento: A sua participação neste estudo é voluntária e não lhe trará qualquer 
encargo financeiro. Pode recusar participar no estudo a qualquer momento sem que tal facto tenha 
prejuízos, assistenciais ou outros, para si. 

Confidencialidade e anonimato: A informação recolhida será anónima e confidencial e apenas 
utilizada, exclusivamente, para o presente estudo. A sua identificação nunca será tornada pública. 

Agradecemos a sua participação. 

 

Investigadora principal:  

Ana Almeida, Enfermeira no IPO do Porto, aluna do Doutoramento em Ciências de Enfermagem do 

ICBAS.  Contacto telefónico: 934219288. Correio eletrónico: ana.m.almeida@ipoporto.min-saude.pt  

 

Assinatura:  … … … … … … … … … ... … … … …... … … … … … … … … … … … … 

-o-o-o-o-o-o-o-o-o-o-o-o-o-o-o-o-o-o- 

Declaro ter lido e compreendido este documento, bem como as informações verbais que me foram 
fornecidas pela/s pessoa/s que acima assina/m. Foi-me garantida a possibilidade de, em qualquer 
altura, recusar participar neste estudo sem qualquer tipo de consequências. Desta forma, aceito 
participar neste estudo e permito a utilização dos dados que de forma voluntária forneço, confiando em 
que apenas serão utilizados para esta investigação e nas garantias de confidencialidade e anonimato 
que me são dadas pelo/a investigador/a. 
 

Nome: … … … … … … … …... … … … …... … … … … … … … … … … … … 

Assinatura: … … … … … … … …... … … … … ... … … … … … … … … … … … …  Data: 
……  /……  /……….. 

ESTE DOCUMENTO É COMPOSTO DE UMA PÁGINA E FEITO EM DUPLICADO: 
UMA VIA PARA A INVESTIGADORA, OUTRA PARA A PESSOA QUE CONSENTE 

 
1 http://portal.arsnorte.min-saude.pt/portal/page/portal/ARSNorte/Comiss%C3%A3o%20de%20%C3%89tica/Ficheiros/Declaracao_Helsinquia_2008.pdf  

2 http://dre.pt/pdf1sdip/2001/01/002A00/00140036.pdf  

http://portal.arsnorte.min-saude.pt/portal/page/portal/ARSNorte/Comiss%C3%A3o%20de%20%C3%89tica/Ficheiros/Declaracao_Helsinquia_2008.pdf
http://dre.pt/pdf1sdip/2001/01/002A00/00140036.pdf

