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RESUMO

Contextualizacdo: Os sarcomas abrangem um grupo heterogéneo de tumores que se
desenvolvem nos tecidos moles ou 0ssos e que apresentam uma grande heterogeneidade
nas suas caracteristicas clinicas. Apesar de ser considerado um tipo de tumor agressivo, as
taxas de sobrevivéncia tém vindo a aumentar devido a diagnésticos mais rapidos e
tratamentos mais eficazes, pelo que se torna central desenvolver cuidados de enfermagem
centrados na promocao do conforto e qualidade de vida das pessoas com sarcoma. Estes
tipos de cuidados dependem assim da valorizacdo 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 cirdrgico na monitoriza¢ao
e controlo dos sintomas poés-operatorios, nomeadamente na autogestdo da dor e sintomas
relacionados com a ferida cirdrgica. Esta abordagem permite capacitar os doentes para que
possam enfrentar os desafios associados a doenca e a cirurgia, de forma mais independente
e participativa no seu proprio bem-estar e saude, reduzindo também a sua dependéncia dos
servicos de saude ndo programados.

Objetivos: Conhecer a perce¢ao da pessoa com sarcoma acerca da sua qualidade de vida e
a sua experiéncia de doenca; identificar PROs especificos para a pessoa com sarcoma,
identificar PROs especificos para doentes submetida a cirurgia oncoldgica e desenvolver e
validar um conjunto de orientacdes terapéuticas de apoio a autogestdo da dor e sintomas
relacionados com a ferida cirurgica, no pés alta hospitalar.

Método: A investigacdo foi desenvolvida através de cinco estudos. O primeiro de caracter
exploratério foi conduzida com um desenho misto, utilizando a administracdo do questionario
QLC-30 para a avaliacdo da qualidade de vida e entrevistas semiestruturadas para recolha
de dados sobre a experiéncia de doenga. Seguiram-se trés estudos de revisdo teorica, mais
especificamente do tipo scoping reviews no sentido de sustentar o desenvolvimento de
contetdos que se constituiram como a base para uma proposta de um modulo do programa
IgestSaude dirigido a doentes com sarcoma submetidos a cirurgia, mais especificamente para
a autogestdo da dor e sintomas relacionados com a ferida cirargica no periodo apos a alta
hospitalar. No Gltimo 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 experiéncia de doenca é complexa e que
exige o desenvolvimento de cuidados mais personalizados. Nos estudos de revisao, verificou-
se que os PROs mais usados na avaliacdo da pessoa com sarcoma séo a qualidade de vida
relacionada com a saude, seguida do desempenho funcional, aspetos da salude mental e

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



doentes sao instrumentos genéricos, a excec¢ao do Toronto Extremity Salvage Score. J4 no
contexto pdés-operatdrio, aos PROs previamente identificados, soma-se a avaliagdo dos
sintomas relativos a ferida cirargica. As orientacdes terapéuticas de apoio a autogestao da
dor e sintomas na ferida cirdrgica, incluem intervengdes farmacoldgicas e nao farmacolégicas,
estas Ultimas através de intervencdes fisicas e psicossociais para o sintoma da dor. No caso
das feridas cirdrgicas, destacam-se intervencdes de monitorizacdo de sinais e sintomas
indicativos de infecdo. Na validagao das orienta¢Ges terapéuticas, realizada no ultimo estudo,
foi encontrado um alto nivel de consenso entre os especialistas, mais especificamente o indice
de validade de conteudo geral foi de 0,963 para a dor e 0,991 para os sintomas relacionados
com a ferida cirdrgica.

Concluséao: Os estudos conduzidos ao longo desta pesquisa proporcionaram uma
compreensdo mais profunda das necessidades e experiéncias das pessoas com sarcoma,
contribuindo para o desenvolvimento de orientacdes terapéuticas especificas que poderéo
facilitar a autogestdo de sintomas associados a um dos tratamentos mais frequentemente

instituidos no sarcoma, ou seja, a cirurgia.

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

outcomes; autogestdo; orientagdes terapéuticas 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 (PROSs) 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
IgestSaude 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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INTRODUCAO

Sendo o cancro uma doenga com elevada taxa de morbilidade e mortalidade, é importante ter
em conta nos cuidados globais a prestar ndo sé a sobrevivéncia, mas também a qualidade de
vida dos doentes (Kyriacou, et al. 2022). O nimero de pessoas com cancro tem vindo a
aumentar a nivel mundial, sendo uma das principais causas de morte na europa (Eurostat,
2015). O seu tratamento permite aumentar a sobrevivéncia dos doentes, todavia com efeitos
potencialmente negativos na vida dos mesmos (Lewandowska et al. 2020).

O sarcoma de 0ss0 e tecidos moles (STM) constitui um grupo raro e heterogéneo de tumores,
gue representa aproximadamente 1% de todos os tipos de cancro. Estdo descritos mais de
100 subtipos histoldgicos, com origem primaria em elementos da camada mesodérmica
embrionaria, desenvolvendo-se no 0sso, 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; llaslan et al. 2010).
Os diversos subtipos de sarcomas diferem entre si quanto a histéria natural da doenca,
resposta ao tratamento e prognéstico. Podem manifestar-se em quase qualquer regido do
corpo, resultando numa ampla gama de possiveis apresentagdes clinicas (European Society
for Medical Oncology, 2020; Burningham, et al. 2012). O tratamento dos sarcomas esta
intrinsecamente ligado ao estadio da doenca e ao subtipo histolégico, envolvendo
frequentemente uma combinacdo de modalidades terapéuticas, 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 padrdo para
individuos adultos com STM n&o 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 definicdo de
protocolos terapéuticos e avaliacdo de resultados, revela-se, muitas vezes, dificil (European
Society for Medical Oncology, 2020; Stacchiotti et al. 2021). A evidéncia sugere que 0
diagnoéstico de sarcoma e o seu tratamento tém um profundo impacto negativo nos doentes,
em diferentes dimensdes da qualidade de vida (QdV). A pessoa com sarcoma reporta
usualmente pior QdV global, mais sintomas fisicos e psicologicos e pior status financeiro
guando comparado com a populacdo em geral (Paredes et al. 2011).

Um dos objetivos do nosso trabalho inicial, consistiu na identificagdo de indicadores
especificos de conforto e de qualidade de vida relacionada com a salde (QdVRS) na pessoa
com sarcoma, com o intuito de desenvolver um instrumento especifico, uma vez que, até esse
momento, ndo era conhecido nenhum. Mais recentemente, a introducao e aplicabilidade dos
patient-reported Outcomes (PROs), como um construto que engloba ndo s6 a QdV, mas

também outros indicadores (sintomas, desempenho funcional, comportamentos de salde,
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entre outros) tem demonstrado uma crescente relevancia na pratica e na investigacao clinica
em oncologia, na medida em que estes valorizaram a percec¢ao da pessoa sobre o impacto
da doenca e do tratamento (Howell et al. 2015).

Sendo a cirurgia, sempre que possivel, o tratamento standard para o sarcoma, a autogestao
de sintomas relacionados é um foco fundamental para o controlo da doenca e bem-estar da
pessoa. Numa realidade de internamentos cada vez com mais curtos, € prioritaria a
capacitacdo da pessoa para a autogestdo da sua condicdo de saulde, na transicdo do
ambiente hospitalar para o seu domicilio (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 necessario promover a literacia e a capacitacdo das pessoas. A Organizagcao Mundial
da Saude (OMS) define cuidados centrados no doente como um modelo de cuidado de saude
gue visa tornar a pessoa o foco central da assisténcia, levando em consideracdo as suas
necessidades, desejos, valores e preferéncias (World Health Organization, 2005). Isso implica
uma abordagem individualizada, que visa promover a participacdo ativa na tomada de
decisbes relacionadas com o tratamento, promovendo uma abordagem mais humanizada.
Esta autorresponsabilizagcdo vem realcar a necessidade de trabalhar o processo de
autogestéo destas pessoas em situacdes de doenca.

O projeto iGestSaude, centrado no desenvolvimento de aplicacbes tecnoldgicas para
melhorar a autogestao da doencga cronica, foi visto como uma oportunidade de unir sinergias
entre o trabalho desenvolvido na &rea do sarcoma com o desenvolvimento de um modelo para
autogestado de sintomas em contexto cirdrgico.

O trabalho que aqui se apresenta deu resposta aos seguintes objetivos: estudar a qualidade
de vida e a experiéncia de doenca da pessoa com sarcoma e compreender as necessidades
especificas de cuidados nestes doentes; identificar os PROs especificos na pessoa com
sarcoma; identificar os PROs na pessoa submetida a cirurgia, apés a alta hospitalar e
identificar orientacGes terapéuticas de apoio a autogestdo de sintomas na pessoa com
sarcoma submetida a cirurgia.

O trabalho encontra-se organizado em quatro capitulos principais, em que um deles inclui 5
estudos desenvolvidos durante este percurso académico. No primeiro capitulo, de
enquadramento tedrico, sao apresentados 0s conceitos principais que alicercam esta
investigacao, para melhor compreensao da problematica em estudo. No segundo capitulo é
apresentado o enquadramento metodolégico. No capitulo trés sdo apresentados os estudos
conduzidos no ambito desta investigacdo, dois dos quais ja publicados em revistas de
reconhecido mérito cientifico, um deles aceite para publicagdo numa revista nacional da area
da oncologia, um submetido a uma revista internacional e o outro em fase de submisséo.

O primeiro dos estudos teve como objetivos conhecer a percec¢do dos doentes com sarcoma

acerca da sua qualidade de vida e experiéncia de doencga, assim como identificar as suas
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necessidades especificas de cuidados. O segundo estudo pretendeu mapear PROs utilizados
na avaliacdo da pessoa com sarcoma. No terceiro estudo, sdo apresentados os resultados de
uma revisdo da literatura, com a identificacdo dos PROS mais dirigidos a autogestdo de
sintomas apds cirurgia oncoldgica. No estudo quatro, identificaram-se as orientacfes
terapéuticas de suporte a autogestao da dor e sintomas relacionados com a ferida cirdrgica,
no periodo poés-operatério. O dltimo estudo consistiu em validacdo das orientacdes
terapéuticas, através de um estudo de consensos, como contributo para um aplicativo
tecnologico.

Este trabalho é finalizado com uma discussao geral de todos os resultados, a apresentacao
das limitacbes metodoldgicas identificadas e as implicacdes para a préatica clinica e

investigagcao em enfermagem.
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1.1  Sarcoma - apresentacao clinica

Os sarcomas constituem um cancro raro e heterogéneo com origem primaria em elementos
da camada mesodérmica embrionéria, desenvolvendo-se no 0sso (em 20% dos casos) e nos
tecidos moles conjuntivos (80%), incluindo mdasculos, cartilagens, ligamentos, tenddes,
bainhas nervosas, vasos sanguineos, tecidos sinoviais, tecido fibroso, tecido adiposo, entre
outros (Beckingsale e Shaw 2017; Dean e Whitwell 2009; llaslan et al 2010). Os sarcomas
representam menos de 1% de todos os cancros em adultos e estdo descritos cerca de 100
subtipos histol6gicos (European Society for Medical Oncology 2020; Burningham et al. 2012).
Os diversos subtipos de sarcomas diferem entre si quanto a histéria natural da doenca,
resposta ao tratamento e prognéstico. Podem manifestar-se em quase qualquer regido do
corpo, resultando numa ampla gama de possiveis apresentacdes clinicas. A classificacdo da
sua localizacdo varia de acordo com as diferentes partes do corpo: STM em areas viscerais
correspondem a aproximadamente 29%, membros inferiores a 25%, abdémen/retroperitoneu
a 15%, membros superiores a 10%, térax a 14% e cabeca/pescoc¢o a 7%. Quanto aos subtipos
mais prevalentes em relacdo a localizagdo anatomica, nos casos de STM no abdomen e
retroperitoneu os lipossarcomas e leiomiossarcomas sao os mais frequentes. Nos membros,
0 sarcoma pleomorfico, lipossarcomas e sarcomas sinoviais predominam. A grande maioria
dos sarcomas 6sseos (cerca de 80%) sao localizados nos membros (European Society for
Medical Oncology 2020).

A incidéncia 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 prevaléncia do sarcoma em toda
a Europa é dificil de estimar devido a sua raridade e a 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 Oncolégico Nacional (RON 2019), sobre a
incidéncia em Portugal, estima-se que ocorram cerca de 400 novos casos por ano, 0 que
corresponde a uma taxa de incidéncia de cerca de 4 casos por 100.000 habitantes. A taxa de
incidéncia bruta em 2008-2011 foi de 2.3 e 1.8 por 100.000 para homens e mulheres
respetivamente. A taxa de incidéncia padronizada (populacdo padrdo mundial) foide 2.2 e 1.3
por 100.000 homens e mulheres respetivamente (RON 2020). Quer o diagnéstico, quer o
tratamento podem ser bastante desafiadores. Os STM, nomeadamente os lipossarcomas e
leiomiossarcomas, tém uma incidéncia <1/100 000/ano cada, enquanto a maioria dos tipos
histologicos apresentam uma incidéncia <2/1 000 000/ano (Gronchi et al. 2021). A incidéncia
dos STM aumenta com idade, com pico de incidéncia entre 80 e 89 anos, e idade média de

diagnéstico em torno de 60 anos. Tumor estromal gastrointestinal (GIST), leiomiossarcoma e
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angiossarcoma sdo mais frequentes em mulheres, enquanto sarcoma pleomorfico
indiferenciado, lipossarcoma, osteossarcoma e sarcoma de Kaposi sdo mais frequentes nos
homens (European Society for Medical Oncology 2020).

Tumores 0sseos primarios sao relativamente raros e 0s sarcomas representam apenas 0,2%
de todas as neoplasias. Aproximadamente 43% dos sarcomas 6sseos ocorrem em redor do
joelho, sendo o segundo local mais comum, a pélvis. O osteossarcoma € o sarcoma de 0SS0
mais comum, correspondendo aproximadamente a 35% de todos os tumores 06sseos
primarios. Os condrossarcomas correspondem ao segundo tumor mais comum de 0SSO
correspondendo a 25% dos casos, enquanto o Sarcoma de Ewing corresponde a
aproximadamente 16% dos sarcomas 0sseos. Os sarcomas 0sseos tém uma distribuicdo
etéria bimodal, com pico de incidéncia entre as idades de 10-30 e 60-90 anos (European
Society for Medical Oncology 2020).

A incidéncia de STM tem crescido lentamente nos ultimos anos, enquanto a incidéncia de
sarcomas 0sseos tem permanecido estavel (Cancer Research UK s.d).

A fim de oferecer o mais elevado padrdo de cuidados a pessoa afetada pela patologia, é
reconhecido que a presenca de centros especializados em sarcoma, que adotem uma
abordagem multidisciplinar e lidem com um volume substancial de casos, é um requisito que

garantird maior qualidade (Rothermundt et al. 2023).

Fatores de risco

A grande maioria dos sarcomas sdo esporadicos e ndo estdo associados a nenhuma
suscetibilidade genética especifica ou a fatores ambientais conhecidos. No entanto, existem
varios fatores de risco que aumentam a predisposicdo ao desenvolvimento de sarcoma numa
pequena percentagem de casos, nomeadamente as radiagfes ionizantes, infecdes virais,
imunodeficiéncias e exposicdo a determinados produtos quimicos. A idade é um factor de
risco inerente, uma vez que a sua incidéncia aumenta com a mesma, apesar de existirem
alguns subtipos histolégicos mais comuns em criangas e jovens adultos (Burningham et al.
2012). A predisposicao genética pode desempenhar um papel significativo, especialmente no
caso de sarcomas pediatricos. A radiacao é um fator de risco bem estabelecido e a exposicéo
a radiacdo ambiental duplica o risco de desenvolvimento de sarcoma para cada 1 Gy de
exposicdo. E mais comum o surgimento de sarcomas apds a radioterapia utilizada como
tratamento prévio para outros tipos de cancro, com um intervalo de laténcia que pode variar
de 3 a 30 anos. A radiacao utilizada no tratamento do cancro de mama, por exemplo, aumenta
em 16 vezes o risco de angiossarcoma. Outros fatores de risco incluem a presenca do virus
da imunodeficiéncia humana (HIV) e do herpes virus humano 8 (HHV8), associados ao

sarcoma de Kaposi. Além disso, exposicdo a produtos quimicos, como a

24



tetraclorodibenzodioxina e os policlorofendis, assim como histérico prévio de cancro, excesso
de peso, trauma/cirurgia e fibromatose, também séo considerados fatores de risco (European

Society for Medical Oncology 2020).

Diagnostico

A ressonancia magnética (RM) é considerada o exame de imagem mais relevante para o
estadiamento de tumores primérios, enquanto a tomografia computadorizada (TC)
toracoabdominal também desempenha um papel importante no diagndstico de sarcomas de
STM. A bidpsia da medula 6ssea € um procedimento padrédo 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 epitelidide, rabdomiossarcoma e
angiossarcomas. O diagnostico correto baseado em biopsia excisional é essencial para a
tomada de decisdo em contexto multidisciplinar. A ressonancia magnética dindmica tem a
capacidade de detetar alteracdes histoldgicas tumorais durante o tratamento neoadjuvante.
Embora a tomografia por emisséo de positrdes (PET) ndo seja um exame padrdo, pode ser
atil em alguns contextos especificos (European Society for Medical Oncology 2020).

No caso dos sarcomas 0sseos, as metastases pulmonares representam mais de 80% de
todas as metastases em osteossarcomas e 50% das metastases em sarcoma de Ewing. ATC
de torax é considerada o método de imagem mais sensivel para dete¢cdo das mesmas. A
radiografia convencional e a RM devem ser utilizadas como exames complementares no
diagnéstico do tumor primario. A cintigrafia 6ssea e/ou RM de corpo inteiro ou PET/CT devem

ser utilizadas para detetar metastases 6sseas (European Society for Medical Oncology 2020).

Tratamento

O tratamento dos sarcomas esta intrinsecamente ligado ao estadio da doenca e ao subtipo
histolégico, envolvendo frequentemente uma combinacao de modalidades terapéuticas, 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 padréo
para individuos adultos com STM localizados (Rothermundt et al. 2023). No contexto dos
STM, a abordagem cirargica recomendada envolve a excisdo ampla com margens negativas
(RO), seguida de radioterapia (RT) com doses superiores a 66 Gy, quando a ressec¢ao
completa nao foi possivel ou quando as lesdes apresentam caracteristicas especificas, como
tamanho superior a 5 cm e grau histolégico 2-3. A administracdo de radioterapia prévia a
cirurgia pode ser considerada caso seja esperado um baixo risco de complicacbes na
cicatrizacao, levando em conta varios fatores, como a saude geral da pessoa e a localizacao

do sarcoma. Adicionar radioterapia antes ou apdés a cirurgia pode melhorar o controle local da
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doenca e, em alguns casos, evitar a necessidade de amputacdo, embora ndo tenha sido
comprovada a sua relacdo com o0 aumento na sobrevida (European Society for Medical
Oncology 2020). O futuro do tratamento multimodal para os STM nas extremidades
provavelmente sera altamente seletivo, levando em consideracdo os beneficios potenciais da
radioterapia perioperatéria em conjunto com a anatomia especifica da lesdo, histologia do
tumor e alternativas terapéuticas perioperatérias (Fiore et al. 2018). A gquimioterapia, como
tratamento adjuvante de STM é um topico ainda controverso e deve apenas ser oferecido a
doentes de alto risco com probabilidade de apresentar beneficio ou baseado numa avaliacdo
individualizada e apds decisdo partilhada com o doente (European Society for Medical
Oncology 2020). Para a doenca avancada ou metastatica existem alguns esquemas de
terapéutica sistémica de acordo com o tipo histolégico e a deciséo deve ser feita caso a caso,
em que o principal objetivo terapéutico é o downstaging do tumor (European Society for
Medical Oncology, 2020). De maneira similar aos STM, os diferentes tipos de sarcomas
0sseos também requerem abordagens de tratamento distintas. Por exemplo, tanto o
osteossarcoma quanto o sarcoma de Ewing requerem abordagens terapéuticas multimodais,
enquanto o condrossarcoma € tratado unicamente recorrendo a intervengdo cirargica. A
cirurgia é a abordagem principal para o tratamento local da grande maioria dos sarcomas
0sseons, como osteossarcomas, condrossarcomas e sarcoma de Ewing (European Society for
Medical Oncology, 2020).

Regimes de quimioterapia sdo frequentemente incorporados como tratamento neoadjuvante
e adjuvante para sarcomas 0sseos. Nos casos de sarcomas 6sseos operados com margens
insuficientes, a radioterapia combinada com cirurgia € uma op¢do recomendada, e a
consideracdo desse tipo de tratamento também se aplica aos sarcomas de Ewing,
especialmente aqueles com respostas menos favoraveis ao tratamento citotéxico. No que
concerne a intervencao cirdrgica, a remoc¢do das lesbes com margens livres € a opcéo
preferencial para o tratamento local. Em sarcomas de Ewing, assim como em casos de
osteossarcomas e condrossarcomas inoperaveis, a radioterapia tem um papel essencial

(European Society for Medical Oncology, 2020).

Progndstico

O prognéstico dos sarcomas varia consideravelmente, sendo influenciado pela histologia
subjacente, estadio da doenca e grau. Embora muitos sarcomas possam ser tratados com
sucesso por meio de cirurgia, alguns apresentam um comportamento altamente agressivo e
desfavoravel. A localizagdo da doenca também desempenha um papel importante no
prognostico. Os sarcomas nas extremidades tendem a ter um prognostico mais favoravel em

comparagdo com os localizados em regides viscerais ou retroperitoneais, facto parcialmente
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atribuido a detecdo precoce, menor tamanho dos tumores e maior viabilidade de realizacéo
de cirurgia radical. A idade do doente também influencia o prognéstico, uma vez que pessoas
com mais de 65 anos geralmente apresentam um prognéstico pior do que as mais jovens. O
estadiamento da doenca é um fator de prognéstico crucial, com taxas de sobrevida aos cinco
anos variando de 91% para o estadio | até 16% para o estadio IV. A avaliagdo do tamanho do
sarcoma desempenha um papel duplamente importante, pois ndao apenas auxilia na
determinacéo do estadio da doencga, mas também serve como um fator de risco independente,
uma vez que tumores de maior tamanho estéo associados a um prognéstico menos favoravel.
O grau histoldgico € um determinante fundamental do progndéstico, j& que sarcomas de alto
grau carregam um maior risco de metastases a distancia. Pessoas com sarcoma metastéatico
geralmente enfrentam um progndstico menos otimista, com taxas de sobrevida reduzidas
(European Society for Medical Oncology, 2020).

A investigacdo na area dos sarcomas € um campo notavelmente diferenciado e intrincado,
abrangendo uma ampla gama de subtipos histol6gicos, cada um com suas caracteristicas
distintas. Essa complexidade enfatiza a necessidade de uma abordagem multidisciplinar,
envolvendo especialistas com conhecimento profundo nessa area de patologia. A diversidade
entre 0s subtipos requer uma equipe que relna varias especialidades, a fim de fornecer uma
compreensdo abrangente e uma abordagem precisa ao diagndstico e tratamento (European
Society for Medical Oncology, 2020). Além disso, a busca constante por conhecimento e a
troca de informacdes entre centros de referéncia dedicados aos sarcomas S&o cruciais.
Devido ao baixo numero de casos e a diversidade da doenga, muitas vezes ndo ha dados
estatisticos significativos para orientar as decisdes terapéuticas. Portanto, a colaboracao entre
especialistas e a analise de casos individuais sdo imperativas para tomar decisfes informadas
e personalizadas. Nesse contexto, a discussdo individualizada sobre cada pessoa e a
interdisciplinaridade entre profissionais desempenham um papel decisivo. Ao trabalhar em
conjunto e compartilhar experiéncias, € possivel abordar os desafios complexos associados

e garantir a melhor assisténcia possivel a pessoa com sarcoma.

1.2. Teoria do conforto e Qualidade de Vida Relacionada com a Saude
(QdVRS)

O quadro conceptual de enfermagem que norteia esta tese é a “Teoria de Conforto” de
Katharina Kolcaba, fundamentando os cuidados de enfermagem a pessoa com sarcoma no
alivio de sintomas como a dor e objetivando o conforto, bem-estar e melhoria da sua qualidade
de vida. A promocao da qualidade de vida desempenha um papel fundamental na pratica de
enfermagem, sendo uma abordagem que transcende as necessidades fisicas da pessoa. O

conforto tem sido inextricavelmente vinculado a enfermagem e reconhecido como um
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elemento essencial na prestacdo de cuidados de saude. No entanto, ao longo do tempo, 0
significado do conforto tem evoluido, adaptando-se a evolucado histérica do contexto social,
cultural e religioso, bem como aos avancos técnico-cientificos no campo das ciéncias da
saude e da disciplina de enfermagem em particular. O conforto, como conceito, passou por
uma transformac¢do ao longo dos anos, expandindo-se para além do alivio fisico do
sofrimento, abrangendo também o bem-estar emocional e espiritual da pessoa. Através da
pesquisa e da pratica clinica, os enfermeiros tém-se esforcado para compreender a
complexidade do construto e de que forma este pode ser otimizado para atender as varias
necessidades da pessoa (Kolcaba 2003). Kolcaba definiu o conforto como "a experiéncia de
ter satisfeito as necessidades humanas bésicas de tranquilidade, alivio e transcendéncia"
(Kolkaba, 1991. p.240), e posteriormente, como "a satisfacéo (ativa, passiva ou cooperativa)
das necessidades humanas basicas de alivio, tranquilidade e transcendéncia que emergem
de situacdes stressantes em contextos fisicos, psicoespirituais, socioculturais e ambientais na
area da saude" (Kolcaba, 1994. p.1178). Segundo Kolcaba, para além do conforto se reportar
a satisfacdo das necessidades basicas relativamente aos estados de alivio, tranquilidade e
transcendéncia, estas desenvolvem-se em quatro contextos: fisico, psicoespiritual,
sociocultural e ambiental (Kolcaba 2003). O alivio 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 satisfagdo, necesséario para um desempenho
eficiente. A transcendéncia representa o estado no qual cada pessoa sente que tem
competéncias ou potencial para planear e controlar o seu destino e resolver os seus
problemas. O contexto fisico diz respeito as sensac¢des corporais, relacionadas com
mecanismos homeostaticos, que podem ou nao estar associados a diagndsticos especificos.
O contexto sociocultural esté relacionado com as relagdes interpessoais, familiares e sociais,
bem como as tradi¢Bes familiares, rituais e religiosas; o contexto psicoespiritual diz respeito a
consciéncia de si, incluindo a autoestima e o autoconceito, sexualidade e sentido de vida,
podendo também envolver uma relagédo com uma ordem ou ser superior; o contexto ambiental,
gue pertence ao conhecimento externo da experiéncia humana, envolve aspetos como a luz,
barulho, equipamento (mobiliario), cor, temperatura e elementos naturais ou artificiais do meio
(Kolcaba 2003). Combinando a consisténcia dos aspetos de conforto com a subjetividade da
experiéncia da pessoa (Kolcaba 2003) operacionaliza o conceito através do cruzamento dos
trés tipos de conforto com 0s quatro contextos onde a experiéncia ocorre, concebendo assim
uma estrutura taxondmica. A partir desta estrutura de 12 células, a autora torna possivel, por
um lado, a classificagdo e a medic&o do conforto, nomeadamente, a possibilidade da criagédo
de instrumentos capazes de adaptar a sua medicéo a diferentes contextos (Apostolo 2009;
Kolcaba 2001).
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Este conjunto de contributos tedricos apresenta o conforto como um conceito holistico,
multidimensional, individual e operacionalizavel.

Ao comparar 0os conceitos de conforto e QdV, podemos observar que partilham varios
atributos nomeadamente, ambos séo subjetivos, relacionados com a autoestima, a percecao
individual, a satisfacdo, funcionalidade e autocontrolo. Ambos compartilham uma énfase nas
dimensdes fisica, psicoldgica, social e espiritual. O conceito de conforto tende a ser utilizado
numa perspetiva mais holistica, especialmente na area da enfermagem ou em situacdes de
risco de vida, enquanto a QdV € um conceito mais amplo, diretamente relacionado a percecao
e satisfacdo geral do individuo com a proépria vida (Pinto et al. 2017). Os dois conceitos sdo
passiveis de serem operacionalizados e a sua aplicacao na pratica clinica é fundamental para
oferecer cuidados de qualidade, no contexto do cuidado centrado na pessoa. Se o individuo
nao se encontra confortadvel com a sua condicdo de salde, nomeadamente pela presenca de
sintomas que causam desconforto, provavelmente a sua QdV ficara comprometida. Tal como
as medidas de conforto devem constituir uma base para a prestacéo de cuidados e avaliacdo
dos resultados, também as medidas de QdV devem tentar atingir esse mesmo objetivo.
Embora a Teoria de Kolcaba ndo se centre diretamente no conceito de qualidade de vida, o
seu foco na promocédo do conforto, reducdo 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 saude melhorar a QdV, para além dos pretendidos
efeitos biolégicos da cura, melhoria ou paliagdo da doencga (Pimentel 2006). O conceito de
QdV é utlizado em diferentes contextos e situagbes, estendendo-se a quase todos 0s
sectores da sociedade. A percecdo que um individuo tem sobre o seu lugar na vida,
dependente da sua cultura e valores define a QdV individual. Quando aplicada num contexto
de saude, define-se como: Qualidade de Vida Relacionada Com a Saude (QdVRS) (Pimentel
2006).

A QdVRS deve ser avaliada para obter um conhecimento global dos efeitos da doenca e
tratamentos instituidos, nomeadamente em doentes com longa sobrevivéncia. Apos processo
curativo da doenga, a avaliagdo da QdVRS permite obter informacgdes que podem contribuir
para a melhoria dos procedimentos terapéuticos a utilizar com cada pessoa (Pimentel, 2003).
Em termos histdricos, a definicdo do conceito de salde da Organizacdo Mundial de saude
(OMS) em 1948, j4 se aproximava da definicdo de QdV, sendo uma das primeiras a dar
importancia as dimensoes fisica, mental e social, definindo-a como “um estado de completo
bem-estar fisico, mental e social e ndo simplesmente como a auséncia de doenca” (Pimentel
2003). Esta definicdo implicou que as iniciativas de promoc¢éo de saude deixassem de ser
apenas dirigidas ao controlo de sintomas, diminuicdo da mortalidade ou aumento de

esperanca de vida, mas igualmente a procura do bem-estar e da qualidade de vida (Canavarro
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et al. 2008). Outras definicbes de QdVRS foram sendo propostas por diversos autores,
através da adicao de novas dimens@es ao conceito, tais como a espiritualidade, sexualidade,
comunicacgdo, satisfacdo com o tratamento, a capacidade de o individuo controlar a sua
salde, a autoestima, a imagem corporal e a sensa¢ao de conseguir prever os sintomas (Cella
et al. 2002). Os dominios 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 atribuicao que o doente faz em relacdo a sua doenca
e simultaneamente, um constructo dindmico, que muda ao longo do tempo (Pimentel 2006;
Secchi e Strepparava 2001).

A oncologia foi uma das primeiras areas da medicina a incorporar a qualidade de vida na
gestao dos processos clinicos da pessoa com doenca. Esta pratica surgiu no inicio dos anos
80, em parte devido ao crescimento da tecnologia médica usada na terapéutica do cancro,
que fez aumentar a sobrevida do doente oncolégico (Pimentel 2006). A QdVRS além de ser
um dos objetivos principais nos ensaios clinicos em oncologia, foi também sendo incorporada
na préatica clinica, de forma a conhecer a percecao do doente sobre o impacto da doenca e
tratamentos (Pimentel 2006).

Os instrumentos mais comuns de QdVRS em oncologia sdo especificos para a doenga ou
especificos para dominios que a patologia frequentemente afeta (Sprangers 2002). Os
instrumentos genéricos destinam-se a ser utilizados em diferentes grupos de doentes
cronicos, com a principal vantagem de permitir a comparacao de resultados entre diferentes
populacdes de doentes. No entanto, estes podem ndo avaliar adequadamente questdes
especificas experienciadas pelos doentes com cancro, como sintomas da doencga e efeitos
secundarios dos tratamentos instituidos. Por sua vez, a principal vantagem dos instrumentos
especificos traduz-se numa maior sensibilidade a natureza dos sintomas da doenca e aos
seus tratamentos, sendo que essa especificidade impede a sua utilizacdo para a comparacao
entre diferentes popula¢des de doentes (Sprangers 2002).

A avaliacdo da QdVRS é dinamica e requer reavaliacdes periddicas (Gouveia-Sobrinho,
Carvalho e Franzi 2001), por isso devera fazer-se por rotina, de forma objetiva e quantitativa
(Weymuller et al. 2000). Para tal € importante a selecao de um instrumento de medida com
boas caracteristicas psicométricas, pratico de administrar e de interpretar, que ndo aumente
o tempo de consulta e que melhore a satisfacdo com os cuidados prestados. Os métodos de
avaliacdo a usar em oncologia devem permitir analisar o processo oncol6gico nas suas
vertentes fisiopatologica e clinica, entrando também em dominios tdo vastos como 0s
psicolégicos, sociais, econdmicos e organizacionais (Meneses e Benz 2010; Meneses 2005;
Pimentel, 2006). Em contexto clinico, o preenchimento dos questionérios deve ser efetuado

antes da consulta, para, posteriormente (durante a consulta e no restante seguimento do

30



doente) os resultados serem analisados pelos profissionais de saude (Frost et al. 2007,
Pimentel 2006).

A incorporacdo de avaliagBes padronizadas da QdVRS na pratica clinica de enfermagem
oncoldgica, € um elemento facilitador principalmente na discusséo de questdes de QdVRS e
aumenta o conhecimento dos enfermeiros sobre as necessidades do doente. S&o assim
necessarios esfor¢cos adicionais para otimizar o efeito das avaliacbes de QdVRS na gestéo

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

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

Relacionado com a preocupacdo em promover o conforto ou bem-estar da pessoa com
doenca surge também o conceito de PROs. O conceito de QdVRS comecou a ser discutido
e desenvolvida nas décadas de 1960 e 1970, enquanto o conceito de PRO surge mais tarde,
principalmente nas ultimas décadas do século XX e no inicio do século XXI. Como foi referido
anteriormente, o conceito de QVRS foi impulsionado pelo reconhecimento de que a avaliacdo
da saude nado deveria limitar-se apenas a medidas clinicas objetivas, mas que também deveria
considerar a perspetiva da pessoa sobre seu proprio bem-estar. Embora existissem ja
algumas medidas e questiondrios que recolhiam informagfes diretamente relatadas pelos
doentes, o conceito de PROs como uma area de pesquisa e pratica clinica desenvolveu-se a
medida que esta importancia dada a perspetiva do doente na avaliagdo da saude se tornou
mais amplamente reconhecida (Rothman et al. 2007). Apesar um ter precedido o outro em
termos histéricos, ambos o0s conceitos partem do reconhecimento de uma avaliagéo
compreensiva da saude e do bem-estar da pessoa e tém evoluido no sentido de se tornarem
partes integrantes da pesquisa e da pratica em saude.

Os PROs séo 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 condi¢cao
de salde, sem alteracdo ou interpretacdo da resposta por um clinico 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 ndo sdo Obvios ou visiveis pelo
observador, como fadiga, cefaleia, sintomas psicolégicos como do tipo depressivo ou ansioso
e distarbios do sono. A frequéncia dos sintomas, a sua severidade, o impacto da doenca ou
condicdo na vida diaria do doente e a percecao ou o0 sentimento que este tem em relacdo a
sua doenca ou tratamento sdo também informacdes que, em algumas circunstancias, apenas
o doente pode descrever (Deshpande et al. 2011).

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

informacgdes valiosas sobre os efeitos secundarios associados ao novo tratamento em analise.

31



A incorporacado de resultados reportados pela pessoa no processo de tomada de decisdes
clinicas pode contribuir significativamente para o planeamento de tratamentos mais
adequados e para o aprimoramento da qualidade do atendimento prestado (NIH - Instituto
Nacional de Saude dos Estados Unidos 2023).

Os Patient-reported outcomes measures (PROMs) sdo instrumentos usados para medir 0s
PROs, frequentemente na forma de questionarios de autoavaliacdo (Churruca et al. 2021).
Podem incluir instrumentos ou ferramentas que medem os indicadores previamente relatados,
tais como, o0 estado funcional, os sintomas, experiéncia pessoal de cuidados e
comportamentos relativos a satude, como ansiedade e depresséo e a QdVRS. Estas medidas
podem ser genéricas ou especificas para determinada doencga, tratamento, localizacdo ou
condicdo (Deshpande, et al. 2011; Weldring e Smith 2013).

Este tipo de medida, revela-se essencial em oncologia, uma vez que pode fornecer
informacg0des sobre a eficacia do tratamento, o seu impacto na funcionalidade do individuo e a
sua satisfagdo com os cuidados recebidos. A avaliacdo dos PROs pode ser feita em diferentes
momentos do curso do tratamento e para a sua monitorizacdo, € possivel recorrer a
tecnologia, como séo exemplo os questionarios em formato digital e aplicacdes méveis. Mais
recentemente, o formato digital parece ser o método mais conveniente para a pessoa e pode

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

1.4. Enfermagem no pés-operatoério de cirurgia oncoldgica

Aproximadamente 80% dos doentes oncoldgicos precisara de cirurgia em determinado
momento da gestdo da sua doenca. Na maioria dos procedimentos cirdrgicos e apos a alta
hospitalar surgem mdltiplos sintomas, como dor, obstipacéo e dispneia que quando ndo bem
geridos, podem comprometer a recuperacéo pos-operatoria (Saude 2018; Talboom-Kamp et
al. 2018). A par dos avancos no tratamento oncolégico verifica-se o aumento de
procedimentos integralmente realizados em ambulatério, que resultam em altas precoces.
Embora os internamentos mais curtos possuam muitas vantagens para o doente, podem
também tornar mais complexos os cuidados no periodo pés-alta. Consequentemente, 0s
doentes muitas vezes abandonam o hospital acompanhados de sintomas, que até entao eram
geridos maioritariamente pela equipa de saude. Este facto origina uma necessidade de
aprendizagem adicional com vista a autogestdo destes sintomas (Odom-Forren e Wesmiller
2017).

32



1.4.1. Cuidados no pdés-operatdrio ap0s alta hospitalar

No pés-operatério e no periodo apdés alta hospitalar, o enfermeiro centra-se na antecipacao
das necessidades do doente, procurando adequar a sua intervencdo as caracteristicas e
situacdo de cada pessoa. Este processo tem inicio no periodo pré-operatdrio e prolonga-se
mesmo apods a alta clinica, com a realizac¢édo do follow up, garantindo que todos os cuidados
poés-operatérios sdo contemplados (Rothrock 2014).

Transmitir informacao constitui um principio fundamental em contexto de saude (Melo 2006)
e influencia o grau de satisfacdo dos utentes (Alves 2011). O momento da alta hospitalar,
pode ser um periodo em que a pessoa, familiar ou o seu cuidador, sintam mais inseguranca,
ao depararem-se com duvidas e incertezas sobre a recuperacao e tratamento. O planeamento
da alta deve ser considerado uma prioridade dos cuidados de enfermagem e deve ser
assegurada a correta transicdo para assegurar a continuidade de cuidados, minimizando
reinternamentos hospitalares desnecessérios e proporcionando uma melhor qualidade de
vida (Dawe et al. 2014; Lithner et al. 2015). Apesar de a preparagdo para a alta ser uma rotina
nos servigcos de internamento cirdrgico, os doentes sentem-se frequentemente inseguros em
relacdo aos conhecimentos e competéncias necessarios para gerir os sintomas no domicilio,
e muitas vezes sentem-se ainda inadequadamente preparados ou apresentam dificuldade em
lembrar-se de todas as informacgfes fornecidas sobre como lidar ou aliviar determinados
sintomas (Lithner et al. 2015). Além disso, os profissionais de saude observam que as
orientacdes para procurar assisténcia médica no caso de sintomas ndo controlados,
frequentemente ndo séo seguidas. Isso pode ocorrer devido a varios fatores, como baixa
expectativa de que os sintomas possam ser melhorados, dividas sobre a importancia de
procurar ajuda profissional ou a decisédo pessoal de tolerar a gravidade do sintoma em prol da
saude (Harrison et al. 2011). No momento da alta é importante que o doente se encontre
capacitado para a eficaz autogestdo dos sintomas, sendo objetivo da intervencdo do
enfermeiro, o empoderamento do doente e familia para promocdo do autocuidado,
proporcionando-lhes habilidades ndo s6 para lidar com os sintomas como também para

identificar possiveis complicacdes.

1.5. Autogestdo da doenca

O conceito de autogestao € amplamente reconhecido como uma parte essencial dos cuidados
de saude nas doencas cronicas e representa um processo complexo e multidimensional, que
integra o envolvimento ativo da pessoa na gestdo da sua doenga, bem como na promocao de
sua saude geral (Santos, & Lima 2022). A autogestdo pode ser descrita como a competéncia

consciente e informada de controlar a doenga (Thorne et al. 2003) e esta relacionada com a
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capacidade do individuo, em colaboracdo com a sua familia e profissionais de saude, de gerir
tanto os sintomas fisicos, como aspetos psicossociais (Wilkinson 2009). Assim, a autogestao
abrange ndo apenas a automonitorizaco e a gestao de sintomas, mas também considera as
implicagdes funcionais, emocionais, psicossociais e fisicas relacionadas as condi¢cdes de
saude. A autogestao € um conceito dinAmico com o objetivo central de capacitar o individuo
a gerir sua doenca de forma a manter sua funcionalidade no dia a dia (Santos 2013). Nos
cuidados de saude, tem havido uma crescente énfase nos cuidados domiciliares, com o
aprimoramento das competéncias de automonitorizagdo da doenga, incluindo a
consciencializacdo dos sintomas ou sensagoes fisicas, que sdo registados periodicamente e
compartilhados com os prestadores de cuidados (Wilde 2007). Embora a automonitorizagdo
seja um componente importante da autogestéo, é especifica para a avaliacao de parametros
e sintomas que indicam a necessidade de a¢ao ou consulta médica (Galvao e Janeiro 2013).
Considera-se que as intervencdes de enfermagem promotoras da autogestdo assentam no
empoderamento da pessoa, para que a mesma seja capaz de assegurar 0 seu autocuidado
de forma auténoma. Para tal € necessario providenciar informacdo a pessoa sobre os
possiveis sintomas adversos que podera experienciar, como os identificar, prevenir e atuar
perante a sua manifestagdo. Deste modo, pretende-se que a pessoa no seu domicilio, esteja
capacitada, para realizar autogestdo eficaz da sintomatologia, identificando a presenca de
sintomas associados aos tratamentos e agindo em conformidade, prevenindo possiveis
complicacdes (Magalhaes et al. 2020). Por sua vez, alguns indicadores como
reinternamentos, procura de consultas médicas e a presenca de complica¢des da doenga sédo
resultados de uma autogestao ineficaz (Bastos 2013).

Como resultado de uma autogestéo eficaz obtém-se um aumento da independéncia, maior
adesdo terapéutica e uma diminuicdo dos comportamentos de risco, resultando numa
melhoria da qualidade de vida (Plano Nacional de Saude 2016; Panattoni 2017; Strong e
Lemaire 2017).

A utilizacdo de programas de autogestdo, baseados na evidéncia, permitem que a pessoa
com doenca crénica, se torne um parceiro ativo com o profissional de saude na gestéo da sua

saude e colabore na definicdo dos seus objetivos pessoais (Strong e Lemaire 2017).

1.6. O papel das tecnologias na autogestdo da doenca oncoldgica e no

periodo p6s-operatdrio

As tecnologias estéo a alterar a forma como os enfermeiros e outros prestadores de cuidados
prestam servigcos de saude e interagem com os doentes, sendo cada vez mais utilizadas,
principalmente apos a sua grande difusdo durante o periodo da pandemia por COVID-19. Os

termos “saulde digital” ou eHealth, emergiram da ocorréncia do desenvolvimento de
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tecnologias de informacédo na area da saude, traduzindo-se em ferramentas e solucdes
digitais (WHO 2016). Inserido neste conceito, surge a mHealth (saude mével) que se
encontrando em ascensao, existindo milhares de aplicativos jA desenvolvidos e disponiveis,
contribuindo para a capacitacdo dos doentes, nomeadamente nas solucdes de monitorizacdo
remota (Lumini, Fernandes e Sousa 2021). Por exemplo, os telemoveis podem ser utilizados
pelos prestadores de cuidados de salde para aceder a informacédo clinica (através de
aplicacdes de mHealth e registos de saude eletronicos preparados para dispositivos moveis),
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 saude a
distancia. A pessoa pode usar a tecnologia mével para manter um registo dos seus proprios
dados de saude através de aplicacdes mHealth, aceder aos seus registos clinicos, bem como
comunicar com 0s seus prestadores de cuidados (Mehl & Labriqgue 2014). A evidéncia
demonstra que estas tecnologias sao fiaveis para monitorizar sintomas remotamente (Cleele
et al. 2011).

Os servicos de eHealth podem ser classificados em 3 categorias: (1) infraestruturas técnicas
e sociais de eHealth, nomeadamente partilha de informacdo continua entre hospitais,
cuidados primarios, saude publica e unidades de salde privada; (2) repositérios de eHealth,
que incluem servigos que permitem aos doentes e prestadores de cuidados de saude
acederem com seguranca a informagfes e recursos para coordenacdo de cuidados e
autogestédo da doenca; (3) aplicacdes eHealth, servicos que permitem a comunicagéo entre
os doentes e profissionais de salde (Moen et al. 2013).

Como ja referido, através da autogestdo das suas condi¢gdes de saude, as pessoas tornam-
se mais independentes e empoderadas. Esta autonomia, se orientada e acompanhada
remotamente pelos profissionais de salde, permite um cuidado mais eficaz e célere (por
vezes em tempo real), podendo facilitar a gestdo de sinais e sintomas, minimizando o
agravamento da doenca (Lumini, Fernandes e Sousa 2021). A capacidade de obter os dados
relativos aos sintomas relatados pelo doente em tempo real, permite também uma rapida
tomada de decisao clinica e permite desenvolver intervengcdes para melhorar os resultados
durante os tratamentos (Magalhaes et al. 2021).

Como foi ja referido, o periodo pés-operatério, em particular, apresenta risco de complicacdes,
gue muitas vezes sao tardiamente diagnosticadas, devido ao facto do doente e cuidadores
nao se encontrarem capacitados para a detecao precoce de problemas. Como resultado, o
risco de readmissfGes hospitalares e mortalidade também tende a aumentar durante este
periodo (Weber et al. 2017). A eHealth tem demonstrado ser util na recuperacdo pos-
operatoria apos alta hospitalar de diversas formas, nomeadamente na cirurgia oncoldgica
(Huang et al. 2019), na vigilancia remota a estomas (Gunter et al. 2016), na monitoriza¢ao de

feridas cirdrgicas e na vigilancia de sinais de infecao do local cirtrgico. Através de fotografia
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e resposta escrita pela pessoa a questdes sobre a ferida (Gunter et al. 2018), as orientacdes
e cuidados séo fornecidas através da propria ferramenta digital ou através de um contacto
remoto com o profissional de salde. Tem sido descrito que uso da eHealth no periodo pés-
operatério demonstra altos niveis de satisfacdo quer da pessoa, quer dos profissionais de
saude (Huang et al. 2019).

Em suma, as tecnologias desempenham um papel crescente na melhoria da autogestao da
doenca oncoldgica e no periodo pos-operatdrio pois capacitam a pessoa, melhoram o acesso
aos cuidados de saude e proporcionam um suporte continuo, contribuindo para uma
abordagem mais holistica e eficaz no tratamento do cancro. Destacam-se os aplicativos
méveis, através das quais se pode auxiliar, por exemplo, os doentes a cumprir 0s seus
horarios de medicacao, se pode fornecer informacdes necessarias a resolucdo de problemas
relacionados com a doenca e os tratamentos instituidos e suporte psicossocial continuo

empoderando desta forma, os doentes para uma autogestdo da doenc¢a mais eficaz.
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CAPITULO Il: ENQUADRAMENTO
METODOLOGICO
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O foco do presente estudo estd centrado em pessoas com sarcoma, uma forma rara e
complexa de cancro. Devido a investigacao cientifica e tecnoldgica tém sido registadas
maiores taxas de sobrevivéncia nestes doentes, pelo que a qualidade de vida destas pessoas
tem emergido como uma questdo crucial a ser explorada. Compreender a experiéncia da
pessoa com sarcoma em relacdo a doenca e aos tratamentos é fundamental para otimizar os
cuidados e o suporte oferecido, bem como para aprimorar as politicas de saude.

Ao contrério de outros tipos de cancro, para 0s quais instrumentos de avaliacdo da qualidade
de vida foram j& desenvolvidos, o sarcoma carece de um instrumento especifico que leve em
consideracdo as suas particularidades e desafios Unicos enfrentados pelas pessoas
diagnosticadas com este tipo de cancro. O desenvolvimento de um instrumento especifico
para avaliar a qualidade de vida em pessoas com sarcoma seria uma mais-valia para dar
reposta a uma preocupacdo amplamente reconhecida na pratica clinica, proporcionar
cuidados mais holisticos e personalizados a estas pessoas e melhorar a qualidade do
atendimento em saude.

Assim surgiu a motivagéo para este trabalho, o desenvolvimento de um instrumento adequado
e vélido que fosse util para a avaliagdo da experiéncia e do bem-estar das pessoas com
sarcoma e gue, permitisse aos profissionais de salide planear cuidados centrados na pessoa.
Neste capitulo descrevemos o plano de investigacdo delineado e as opg¢fes que foram
surgindo, a fim de uma melhor compreensao dos capitulos seguintes relativos aos diferentes
estudos desenvolvidos.

Os objetivos inicialmente propostos para o desenvolvimento deste trabalho foram: identificar
indicadores especificos de conforto e de QdVRS para pessoas com sarcoma, sensiveis a
intervencdes de enfermagem, e avaliar longitudinalmente esses indicadores, a fim de
desenvolver um instrumento especifico de avaliagdo de QdVRS para pessoas com sarcoma.
Porém, fruto da pesquisa realizada, das reflexdes e da evidéncia reunida, no decorrer do
trabalho, os objetivos foram alterados/adaptados, de acordo com os resultados obtidos no

percurso da nossa investigacao.

O presente trabalho teve um percurso metodoldgico 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 utilizacdo de métodos de recolha e analise de dados quantitativos e
gualitativos) (Estudo 1). Estudamos uma amostra de pessoas com sarcoma através da
administracdo de um questionario genérico de qualidade de vida e ainda realizamos
entrevistas semiestruturadas a alguns doentes com sarcoma. No processo de andlise dos
dados percebemos que os resultados do questionario relativos a aspetos fisicos, emocionais,
sociais e funcionais eram em parte semelhantes aos obtidos através da entrevista, mas menos

especificos e que nos dados qualitativos obtidos nesta Gltima, emergiam inclusive, aspetos
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importantes na experiéncia da doenca e na qualidade de vida dos doentes com sarcoma, que
ndo estavam presentes na avaliacdo realizada com o questionario. Desta reflexéo,
consideramos que a introduc¢do dos PROs, ou seja, medidas de salde e qualidade de vida
relatadas diretamente pela pessoa sobre seu préprio estado de salde, sintomas e
experiéncias, sem interpretacdo por um profissional de salde ou qualquer outra pessoa,
mostrava ser uma opcdo na avaliacdo dos resultados dos cuidados de saude e na
compreensédo da perspetiva da pessoa sobre sua condicdo. Este conceito engloba ndo s6 o
construto QdVRS, como também sintomas, status funcional, impacto da doenca, bem-estar
psicologico e satisfacdo com o tratamento, comportamentos de saude, fornecendo desta
forma uma avaliacdo focada na pessoa, passivel de avaliar o impacto da doenca 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 evidéncia cientifica existente sobre a tematica, de forma a conhecer os PROs
especificos utilizados na avaliagdo e monitorizacdo da pessoa com sarcoma. Assim, explorou-
se 0s PROs especificos aplicados na pessoa com sarcoma, com as medidas usadas para a
sua avaliacdo, bem como as formas de aplicacdo, desenvolvendo um mapa conceptual do
conhecimento nesta area (Estudo II).

Com a analise dos resultados obtidos e, devido a diversidade de PROs existentes e da ampla
heterogeneidade caracteristica dos sarcomas, sentimos necessidade de prosseguir esta
investigacdo delimitando o foco de atencdo em apenas um tipo de tratamento da doenca.
Sendo a cirurgia o tipo de tratamento mais usual na pessoa com sarcoma foi nossa deciséo
focarmo-nos nesta opcao terapéutica. Decidiu-se evoluir por uma revisdo 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 acronimo PCC (populacdo, 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 autogestado de sintomas
pbs-operatoérios, apos a alta hospitalar.

Foram considerados estudos quantitativos, qualitativos, método misto e revisfes da literatura;
estudos publicados desde 2011 e publicados em inglés, portugués ou espanhol. Artigos que
continham amostras com participantes com idade inferior a 18 anos, submetidos a cirurgia
diagnoéstica ou paliativa, bem como outros tratamentos que ndo envolvessem cirurgia, foram
excluidos. 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™))).

N&o foram encontrados artigos relevantes relacionados com as perguntas de partida, pelo que
decidiu-se explorar o estado atual do conhecimento cientifico relacionado com os PROs
aplicados no tratamento cirdrgico da doenca oncoldgica, de apoio a autogestdo de sintomas
(Estudo Ill). Através desta revisdo foi possivel identificar os PROs mais frequentemente
monitorizados neste contexto, qual o instrumento mais utilizado para a sua monitorizagéo e o
formato de aplicacdo dessas medidas.

Pela nossa proximidade ao projeto de investigacao iGestsaude, cujo objetivo é desenvolver
aplicacdes informaticas para apoiar o processo de autogestdo das pessoas com doenca
oncoldgica, considerdmos que poderiamos unir as sinergias e colaborar no desenvolvimento
de uma aplicacdo para smartphone, que permitisse promover comportamentos de
autocuidado, favorecer a adeséo as indicacdes terapéuticas e responder aos sintomas ou
complicacdes, privilegiando a comunicacao entre doentes e profissionais de saude.

Assim, na terceira fase, identificaram-se e organizaram-se as orientacdes terapéuticas em
niveis de intervencéo de autocuidado. Para este fim foi desenvolvida uma scoping review e
um estudo de consensos. Iniciou-se com a realizagdo de uma revisdo da literatura para
identificar as orientacdes terapéuticas de suporte & autogestdo dos sintomas dor e ferida
cirurgica (Estudo 1V). A selecdo destes sintomas deve-se ao facto de serem dois dos sintomas
mais comuns no periodo pds-operatério e presentes nas diferentes patologias oncolégicas.
No sentido de recentrar 0 estudo na pessoa com sarcoma recorreu-se a um estudo Delphi
para selecionar e validar as orientacdes terapéuticas relativas a dor e ferida cirdrgica a serem
integradas num novo modulo do iGestSaude para o tratamento cirlrgico de pessoas com
sarcoma (Estudo V).

Terminamos com uma proposta de orientacGes terapéuticas de apoio a autogestao de
sintomas associados ao tratamento cirdrgico em doentes oncoldgicos com aplicabilidade

desse modelo a 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

Designagéo do estudo

Objetivos especificos

Artigo

Estudo | - Understanding Quality
of Life Challenges in Sarcoma

Patients: a mixed-methods

Explorar a QdVRS da pessoa com sarcoma,

identificar os principais sintomas que

influenciam a Qdv, explorar a

Submetido na na revista
“European Journal of

Oncology Nursing”.

reported outcomes in self-

management of post-surgical
symptoms in oncology: a

scoping review

cientifico relacionado com o0s PROs
especificos aplicados no tratamento
cirdrgico, de apoio a autogestdo de

sintomas na pessoa com doenca

oncoldgica, apoés a alta hospitalar.

study experiéncia/impacto da doenca e as
necessidades especificas de cuidados.
Estudo 1l Patient-reported | Explorar o estado atual do conhecimento | Aceite para publicacdo
outcomes in sarcoma: a scoping | cientifico relacionado com o0s PROs | em 5 de janeiro de 2021,
review especificos aplicados na pessoa com | na revista “European
sarcoma, através de que medidas e quais | Journal of Oncology
as formas de aplicacdo, descrevendo essas | Nursing”
evidéncias e desenvolvendo um mapa | Publicado em 12 de
conceptual do conhecimento nessa area. janeiro de 2021.
Estudo 1ll - Monitoring patient- | Explorar o estado atual do conhecimento | Aceite para publicacdo

em 27 de marco de 2023,
na revista “Cancer
Nursing”

Publicado em 26 de maio

de 2023.

Estudo \Y}

terapéuticas da autogestdo da

Orientacdes

dor e ferida cirlrgica apoés alta

hospitalar: uma scoping review

Reunir a evidéncia cientifica disponivel
acerca das orientacbes terapéuticas de
suporte a autogestdo de sintomas dor e
relacionados com a ferida cirdrgica, apos a

alta hospitalar.

Aceite para publicacdo

em 26 de setembro de

Estudo V - Desenvolvimento de
Orientacbes Terapéuticas para
a Autogestdo da dor pos-
operatéria e cuidados com a
ferida cirargica em pessoas com

Sarcoma: Um Estudo de Delphi

Desenvolver um conjunto de orientacdes
terapéuticas para a autogestao da dor e dos
cuidados com a ferida cirGrgica em pessoas

com sarcoma ap0s uma cirurgia.

2023, na revista
“Onco.News”.

Em fase final de
submissdo a revista

“Onco.News”.

Ao longo dos capitulos seguintes sao apresentados os resultados organizados em funcéo dos

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

(Quadro 1). Para cada estudo sdo descritas as opgdes metodologicas e apresentagdo e

discussao dos resultados obtidos.
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Para integrar todos os resultados alcancados € apresentada uma discussao final, com uma
analise sobre o percurso efetuado e com uma reflexdo sobre os contributos deste trabalho de

investigacao, para a pratica clinica e dominio da investigagao.
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CAPITULO IIl: ESTUDOS

As referéncias especificas dos artigos cientificos neste capitulo estdo disponibilizadas no

final do trabalho. As referéncias estdo em conformidade com as diretrizes da revista.
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3.1 Understanding Quality of Life’s Challenges in Sarcoma Patients: a mixed-
methods study

Ana Almeida, Ligia Lima, Teresa Martins.

Artigo publicado na revista European Journal of Oncology Nursing 70 (2024) 102585
https://doi.org/10.1016/j.ejon.2024.102585
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ARTICLE INFO ABSTRACT

Keywords: Purpose: Sarcoma, a highly aggressive form of cancer, profoundly affects patients both physically and psycho-
Sarcoma logically. This study aimed to assess sarcoma patients’ health-related quality of life and explore their experiences
Oncology . . of living with the disease and their specific care requirements.

;:i‘::::}::sq“my okl Methods: This research employed a convergent parallel mixed-methods design. Fifty-two sarcoma patients
Symptoms completed the European Portuguese version of the EORTC QLQ-C30 questionnaire, and seven of them partici-

pated in semi-structured interviews. Descriptive measures, Cronbach alpha for internal consistency, t-teste-
Anova and stepwise regression were employed in the quantitative analysis. Qualitative data was analysed
thematically.

Results: The most affected Quality of life (QoL) dimensions were role functioning and global health, areas of
functioning that were also described as impacted in patients' experiences. Symptoms like insomnia, pain, and
fatigue were frequently reported. Symptoms such as fatigue, pain, and financial difficulty explain QoL variance.
No significant differences in QoL were found according to the different forms of treatment. Analysis of the in-
terviews revealed three overarching themes: (1) disruption of daily life, (2) adaptation to life with sarcoma, and
(3) the demand for more personalized care, allowing to gain a deeper understanding of living with sarcoma.
Conclusion: The results underscore the significance of delivering care that enhances the quality of life for sarcoma
patients, addressing both their physical and psychosocial needs, and providing personalized support throughout
all stages of the disease.

1. Introduction cancers is higher compared to those with common cancers. This is pri-

maiily attributed to delays in diagnosis, suboptimal or insufficient

Sarcomas encompass a heterogeneous group of tumours that de-
velops in the soft tissues or bones and that exhibit significant variationin
clinical characteristics (Day et al., 2022). They represent about 1% of all
types of cancers (Lacerda, 2007), and approximately 60% of sarcoma in
adults are in extremities (Bannasch et al., 2011). Still, there are more
than 70 distinct histologic sarcomas subtypes and anatomic localization
is very diverse. The treatment includes surgery, pre or postoperative
radiotherapy or chemotherapy, or radiotherapy and chemotherapy
combined (Soomers et al., 2020) and response to treatment is quite
variable, depending on various factors such as the size, location, and
stage of the tumour, as well as the overall health of the individual (Day
et al, 2022). The mortality rate among patients diagnosed with rare

treatment options, limited advancements in novel therapies (Soomers
et al., 2020).

Sarcomas can cause a range of physical symptoms and its treatment
has several side effects. These may include pain, swelling, fatigue, dif-
ficulty with mobility or function, and changes in appearance or body
image due to surgical procedures. So, both the disease and its treatment
are associated with several limitations, especially if it is a tumour that is
located in the spine or limbs, which may lead to various degrees of re-
striction in mobility and eventually the risk of amputation of the affected
limb, associated with physical disfigurement, situations that under-
standably affect the patient’s self-image and emotional balance (Paredes
etal., 2011). Itis also important to consider all the sequelae imposed by
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some treatments, that in the long term, also negatively affect the func-
tionality and quality of life of patients with sarcomas, such as fertility
problems, the increase in bone fractures, chronic pain situations and
neurological and physical deficits that compromise future autonomy
and force the patient into a situation of great dependence upon their
caregivers (Tang et al., 2012).

The journey of living with sarcoma is complex and involves chal-
lenges beginning with the diagnosis, which as happens with other tu-
mours, usually involves shock, and leads to feelings of fear and
uncertainty (Martins et al., 2019). Treatment may involve multiple
surgeries, prolonged hospital stays, and intensive therapies, which can
impact daily life and overall well-being.

To support sarcoma patients, health professionals need to continu-
ously assess their needs, considering all the areas of patient’s lives that
are affected. This can be undertaken during clinical practice but
allowing patients to share freely their needs and concerns during clinical
encounters, or quantitatively, using questionnaires on patient-reported
outcomes that can be filled by patients at different times during their
treatment and follow-up periods. Among the most used outcomes is
quality of life questionnaires.

Previous literature, both quantitative and qualitative, has indicated
that patients with sarcoma tend to experience a lower quality of life
(QoL) compared to population norms or control groups (eg, other cancer
gr oups or healthy peers), particularly about their physical (McDonough
et al,, 2019) and functional well-being (Coens et al., 2015; Hudgens
etal., 2017). Some measures of QoL also evaluate symptoms, assome are
quite frequent. In a study in Germany (Eichler et al., 2020), many pa-
tients experienced pain (56%) and fatigue (51%). But sarcoma also has a
negative impact on patient's self-concept, body image, and mood (Wang
and Feng, 2022) and patients also often experience emotional distress
and poorer mental health (Weaver et al., 2020). The patients’ social life
is also frequently negatively affected, including emotional relationships
and participation in work/academic and leisure activities (Martins et al.,
2019).

Current studies on QoL in sarcoma patients predominantly rely on
the application of generic questionnaires. However, these tools fail to
encompass all specific issues about sarcoma and its treatments. While
certain commonly utilized oncology questionnaires include symptoms
prevalent in sarcoma patients, it has been observed that alterations in
QoL scores might inadequately capture qualitative descriptions pro-
vided by this population within specific domains, such as loss of inde-
pendence (Gough et al., 2019). Consequently, to comprehensively
understand and assess the impact of sarcoma treatment across all do-
mains of QoL, in both clinical research and care settings, a compre-
hensive sarcoma-specific health-related quality of life (HRQoL) measure
for use in clinical trials is currently lacking. This gap persists because
existing QoL measures specific for sarcoma patients are primarily
focused on physical functioning alone e.g., Toronto Extremity Salvage
Score (TESS) as a measure of physical disability (den Hollander et al.,
2021).

The current research aims to enhance the understanding of the QoL
challenges of Portuguese sarcoma patients, particularly by merging
objective outcomes with their lived experiences. The identification of a
Patient-Reported Outcome (PRO), such as QoL, alongside the patient’s
experiences, addresses a significant gap in the limited literature on
sarcoma patients. The insights derived from the study are anticipated to
play a crucial role in more effectively identifying unmet needs within
this specific cancer group.

2. Methods

The study has a convergent parallel mixed-methods design (Creswell,
2015) and was carried out for one year at the outpatient clinic of an
oncologic hospital in the north of Portugal (Fig. 1). All patients with a
sarcoma diagnosis were invited to participate in the study and fill out a
questionnaire when they were waiting for an oncologist's office visit.
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Fig. 1. Flowchart of Convergent Parallel Mixed-Method Design Implemented in
our present study.

Patients needed to be able to read and understand Portuguese and to be
in a condition that allowed them to respond to the questionnaire without
compromising their physical or emotional well-being. Only three in-
dividuals declined participation in the study. In addition, they were
asked if they would be willing to be interviewed to talk about how the
disease has been affecting their quality of life.

3. Procedure and data collection

If the patient agreed to be integrated into the study, were provided
with a tablet for the quality-of-life questionnaire completion. Clinical
information (type and subtype of sarcoma, anatomical localization, type
of treatment) and demographic variables (age, marital status, and
educational level) were collected from the clinical patients’ records.

Guidance was given that the patient’s companions should not help or
interfere with the patient’s responses. If the patients had any doubts
about the interpretation, they were encouraged to seek assistance from
the nurse.

They were also asked if they were willing to be interviewed, and the
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first who volunteered were selected. A balanced distribution of gender
and age was ensured when conducting the interview. The interviews
were conducted in the next appointment in a private room at the hos-
pital, and each lasted approximately 30-45 min. A semi-structured
interview was used with a guide that included three initiating ques-
tions, addressing the experience of living with a sarcoma: (a) Tell us
about the impact that the sarcoma diagnosis had in your life; (b)
Describe your personal experience of living with a sarcoma (c) How can
health professionals provide better care for sarcoma patients?

This guide was previously tested in two exploratory interviews with
two patients with characteristies similar to those of the patients included
in this sample.

3.1. Quality of life questionnaire

Quality of Life was evaluated using the European Portuguese version
(Pais-Ribeiro et al., 2008) of the EORTC QLQ-C30 questionnaire (Aar-
onson et al., 1993), under permission from the EORTC Quality of Life
Group. The questionnaire consists of 30 items, with nine multi-item
scales comprising 24 items and six single-item symptom measures.
The scales are calculated by summing the scores of the respective items.
The multi-item subscales and single items aim to capture the multidi-
mensionality of the QoL construct, including five functional subscales
(physical, role, cognitive, emotional, and social), a global health/QoL
subscale, three symptom subscales (fatigue, pain, and nausea/vomit-
ing), and single items for assessing additional symptoms commonly re-
ported by cancer patients (dyspnoea, appetite loss, sleep disturbance,
constipation, and diarrhoea). Additionally, there is an item related to the
perceived financial impact of cancer and cancer treatment. All scale
items are scored on a 4-point Likert-type scale ranging from 1 (not atall)
to 4 (very much), except for the two items in the global health/QoL
subscale, which utilize a modified 7-point linear analogue scale. The
questionnaire requires about 10 min to fill out. All the scales and indi-
vidual items within the scales have a scoring range from 0 to 100. A
higher score on the functional scales and global health status/quality of
life indicates a greater level of functioning and well-being. Conversely, a
higher score on a symptom scale or item indicates a greater degree of
symptomatology or problems. The questionnaire asks how the patient
has felt during the past week.

3.2. Data analysis

3.2.1. Quantitative and qualitative data were analysed independently

For the quantitative analysis, the program IBM-SPSS version 29.0
was used. The analysis was performed using descriptive measures
(mean, standard deviation, asymmetry, and kurtosis). In the internal
consistency analysis, Cronbach'’s « coefficient was calculated to evaluate
the homogeneity scale. Good internal consistency is reached with an
alpha value higher than 0.80, but lower values are acceptable when a
very low number of items are analysed (Taber, 2018). The analysis of
mean differences between independent continuous variables was per-
formed using the Student's t-test. The t-test data are presented preceded
by the degrees of freedom and accompanied by the test value (p-value).
The analysis of differences in means between three or more categories
was performed using ANOVA. Multiple linear regression was used
(Stepwise method) was used to identify predictors of QLC-30 di-
mensions. The p-value (the regression coefficient) was used to verify if
the independent variables had explanatory power (Park et al., 2020). It
used the stepwise mode, which is indicated when multiple independent
variables are taken as predictors (iim et al., 2021). The objective of the
stepwise regression technique is to optimize the estimated power while
minimizing the number of independent variables used. This technique
was employed to identify the symptoms that best-predicted dimensions
of quality of life (physical functionality, cognitive functioning,
emotional functioning, social functioning, and global health measure).
The assumptions of the regression model, including linearity,
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independence,  autocorrelation, homoscedasticity,
normality, and outliers, were examined, and tested.

Qualitative data were audio recorded, transcribed verbatim, and
analysed using thematic analysis (Braun and Clarke, 2006). Initially,
two researchers (A.A. and L. L.) analysed the interviews individually to
highlight meaningful statements and generate the initial codes. After-
ward, the two researchers met to review their findings and discuss dif-
ferences until a consensus was reached. The third phase consisted of
aggregating codes into the themes, and these findings were shared
among the research team, including the third researcher (T.M.), who
reviewed the analysis. The last phase consisted of settling on and naming
the final themes.

Finally, to achieve a comprehensive interpretation, quantitative and
qualitative results were integrated through triangulation (Fig. 1) to look
for convergence, divergence, and expansion (Moseholm and Fetters,
2017). The three researchers met to compare, contrast, and complement
results from the two methods.

continuity,

3.3. Ethical aspects

The research ethics committee of the institution granted ethical
approval. Participants freely agreed to participate in this study, and after
being provided with all the information, they were given an informed
consent form.

4. Results
4.1. Quantitative study

4.1.1. Sample characteristics

Table 1 presents the socio-demographic and clinical characteristics
of the participants The sample comprised 52 participants, of whom 50%
(26) were male. Only 32.7% (17) of the participants resided in the city of
Porto, while 63.5% (33) resided in northern regions of Portugal, and the
remaining 3.8% lived in other areas of the country. All participants were
diagnosed with sarcoma, with 17.3% (9) exhibiting metastatic sarcoma.
It was found 21 different types of sarcomas, with the most common
being liposarcoma (25%), leiomyosarcoma (9.6%), Ewing's sarcoma
(7.7%), synovial sarcoma (7.7%), and dermatofibrosarcoma (5.8%).
Regarding the tumour location, 46.2% were located in the thorax/
abdomen, 40.4% ina lower limb, 9.6% in an upper limb, and 1.9%in the
cervical region. Most participants were aged between 50 and 69 years
old (53.9%), and 30.8% (16) were between 20 and 39 years old. The
majority of the participants were married 59.6% (31), and 21.2% (11)
had more than 12 years of education. At the time of the study, 40.4%
(21) had undergone surgery, 34.6% (18) had surgical treatment asso-
ciated with chemotherapy and/or radiotherapy and 21.2% (11) had not
yet undergone any treatment.

4.1.2. Quality of life

The findings obtained using the QLC-30 are presented in Table 2. The
dimensions of quality of life most affected were functioning role and
global health. Participants reported experiencing symptoms such as
insomnia, pain, and fatigue most frequently. On the other hand, symp-
toms such as diarrhoea, nausea/vomiting, and dyspnoea were less
commonly reported.

No differences were found in the patient's perception of quality of
life or the presence of symptoms according to age. Married participants,
when compared to those with a different marital status, did not show a
different perception of quality of life. In general, participants diagnosed
with metastatic sarcoma presented lower values of quality of life,
however, in most dimensions without statistically significant differ-
ences. They only show more complaints regarding diarrhoea (t(50) =
2.216; p = 0.031) and constipation (f{50) = 2.289; p = 0.029).

There were also no differences in quality of life when comparing the
different forms of treatment (surgical only, surgery associated with
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Table 1
Descriptive data for sarcoma patients (clinical and socio-demographic
characteristics).
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emotional functioning. Social functioning seems to be explained by the
presence of nausea, vomiting, and financial difficulties. Three symptoms
(fatigue, financial difficulty, and pain) explain 51.2% of the global

Characteristic Quantitative study (n  Qualitative study health measure.

=52) (=7)

Age (years) 4.2. Qualitative Sllldy
n/% (range) 0/0 (70-80) 1/14.3 (70-80)

28/53.9 (50-69 4/57.1 (50-69 " & 2 %
5 /{5 3¢ :0_ 49)) ljl s : o 49; Seven patients were interviewed. Their ages ranged between 22 and
16/30.8 (20-39) 1/14.3 (20-39) 78 years old, and four of them were female (Table 1).

Gender (n/%) Three overall themes emerged during the examination of the tran-
Male 26/50 3/429 scribed interviews: (1) interrupted life, (2) leamning to live with the
';m“; R 2650 Sl sarcoma and (3) the need for more individualized care.

aril atus (n,
Married/co-habiting 31/59.6 4/57.1
dDivorced/single/Widowed 21/40.4 3429 4.3. Interrupted life — the impact of being diagnosed with sarcoma
Education (n/%)
Less than high school 41/788 4/571 - ; : o
High school or more 11/212 3/420 Receiving a sarcoma diagnosis was disturbing and affected the pa-

Type of sarcoma (n/%) tients’ lives in many ways. Initially, there was shock and emotional
Soft tissue 43/827 3/429 distress related to the diagnosis and the potential limitations.

Bone 5/9.6 4/57.1
GIST 477

Diagnosis (n/%) Table 3
Sarcoma 43/827 4/57.1 S y of linear lysis for sy predicting QoL dimensions.
Metastatic sarcoma 9/17.3 3/429 Model i i et i B

Diagnosis (n/%) Coef Coef
Liposarcoma 13/25
Leiomyosarcoma 5/9.6 1/14.3 B Std. Beta
Ewing's sarcoma 4/17 1/14.3 Error
Synovial sarcoma 4/77 K L
Dermatofibrosarcoma o8 fgm:tal f;m o 9520  3.69 25824 <0.001

nstan . f B <V,

Siz':::mom _— 22 ALY Fatigue ~068 010 ~0.69 -6783  <0.001

Role functioning
E‘;:"é::me“ i%f s (Constant) 9000 623 1444 <0.001
Uppei ok 5/96 ' 1/14‘3 Fatigue -0.84 017 -0.57 -491  <0.001
Cervienl et 11 (Cgfnsi:i ve‘)ﬁmcticni.ngl 0220 3940 25940 <0.001
nstan P B B <0.1

= o:ex S 1L H28 Pain —042 012 0413 ~3415  0.001
';ur';‘;’; e 22423 - Constipation ~036 0112  -0.332 -3230 0,002
Pt e e 2% Dypnoea ~ -042 0164 ~0.295 -2524 0015

7 Emotional functioning
Surgery and Radiotherapy 6/11.5 o Sy P T St
Chemotherapy and Radiotherapy ~ 2/3.8 2/28.6 :n nsta.nt) 0 e 0'10 5 5 o6 <0'001
Surgery, Chemotherapy and 4/17 sc.»mma L o - e e e
5 Social function
Radiotherapy 18
Nob g 11212 (Constant) 94.46 2.96 31.873 <0.001
e ? Nausea vomiting  -1.34  0.26 ~0.57 527 <0.001
Financial -0.22 008 -0.28 -263 001
3 g .- 3 5 difficulty
chemother apy and/.ol 1adloth?rapy, .1ad10the1 apy, and chemotherapy). Glibal Flealth Stitiis
For each dimension of quality of life, an attempt was made to analyse (Constant) 8441 402 2101 <0.001
which symptoms best explained the result (Table 3). Fatigue was the Fatigue -031 014 -0.31 -219 003
symptom that best explained physical functionality and role func- Fi‘;“i;id:ll -0.24 010 —0.27 -248 002
tioning. Pain, constipation, and dyspnoea are the symptoms that best RO
2 2 e yop! S ; Pain ~020 013 ~0.32 ~233 002
explain cognitive functioning, while insomnia is the best predictor of
Table 2
Sarcoma patient mean scores in the different scales of QLQ C-30.
Mean (SD) Mn Mx Skewness Kurtosis Alpha

Functioning scales
Physical 76.41 (24.07) 13,33 100 -0.24 -0.92 0.89
Role 66.99 (35.78) 0 100 -077 -0.74 0.94
Cognitive 82.03 (27.41) 0 100 276 -1.80 0.88
Emotional 70.83 (27.04) 0 100 0.19 -0.86 0.90
Social 83.99 (22.10) 0 100 317 -1.63 0.61

Global Health Status 62.18 (24.99) 0 100 -0.39 -0.37 0.91

Fatigue 27.14 (24.93) 0 100 1.18 1.06

Nausea vomiting 4.17 (9.26) 0 33 3.87 0.33

Pain 28.85 (27.04) 0 100 0.98 0.33

Dyspnoea 7.69 (19.37) 0 100 1057 0.33

Insomnia 31.41 (29.08) 0 100 -0.17 033

Loss of appetite 1218 (19.83) 0 100 5.86 033

Constipation 14.10 (25.00) 0 100 219 0.33

Diarrhoea 3.85 (12.62) 0 66 13.01 0.33

Financial difficulty 21.15 (28.03) 0 100 0.72 033
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For me it was a big blow to my life, it was a big blow - Fé.

I was so unhappy when I heard about the diagnosis, I had depression
for two years - F1.

The negative impact of the diagnosis prevails for some time and for a
patient, it still endures as a ruminative thought.

I would come here to the hospital to do my treatments, and always
ask myself why .... there were so many people without legs ...
nothing convinced me, only time helped, and it took two years. F1

Because there is aquestion that  ask constantly, why me? Why must I
have so much suffering ... I was so young, why me? F3

4.4. Learning to live with sarcoma

The participants mentioned that their illness had a significant impact
on their lives. They described many losses and highlighted areas that
were negatively affected by the illness or its treatments. Accommodating
these changes had also implications for day-to-day activities, such as
work, educational, or leisure activities.

I was psychologically affected ... after surgery, I asked myself, how
could I cope professionally? Nowadays, I still must be very careful
when I'm working ... I try to protect my leg from touching the ma-
terials but usually everything is fine. F7.

It changed a lot of things ... I lived abroad,  had my studies there and
I came here. When this all happened, I had to come back here. I went
from an active young man to a sick young man who had no goal in
life. F4

Autonomy and physical functioning were reported as important
factors influencing their quality of life. Physical functioning and
mobility were particularly valued, and patients highlighted the chal-
lenges they faced in performing routine activities that were once
manageable, like basic self-care.

Itaffected me ... before ... 1 was a more active person, I moved more,
and now I feel more trapped ... F3

These last medications have made me fat, I lost many muscles in the
legs, and also a little bt in the arms, but not so much. But basically, I
lost my autonomy and mobility. I have more and more difficulty with
these normal things in life, like taking a shower. F4

Amputations and changes in appearance had a detrimental effect on
the patient’s self-image and emotional distress. The reported need to
conceal body image changes also expressed the difficulty in adjusting to
a new appearance.

I couldn’t get someone to look at me, I couldn't, if someone asked me
anything, I would say immediately ... You can talk about whatever
you want but not about that. ... I would say right away: look, look,
but don’t ask questions. Whoever it is. I don't like to talk. Whenever I
came here to the hospital, I would wear a shawl on my back, I
couldn’t get anyone to look at me F1

From the moment I had operated on my leg, I became a different
person, and it affected me a lot ..., I feel sad, I am no longer the
person, that I was, a joyful person, then from that moment it seems
that it is no longer possible to feel that joy F5

Over time, most learned to accept the situation, with support from
significant others and personal resilience. The participants emphasized
the importance of self-reliance and personal strength in overcoming the
challenges.

It's been many years with the disease, and I've always had surprises a
bit unpleasant, but I'm going to keep fighting. F3
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My daughter helped, but it was me who had to go forward, no one
else ... And now I'm fine. F1

Factors that positively influenced their well-being and fostered
adaptation included having support from family and friends.

It did affect the family a lot and, in a way, my happiness. Fortunately,
everything is now back on track. I'm happy, it's true, I have a good
family too that has always supported me. And in a way, this is
already a phase that has passed and I am now in a phase of being
vigilant, but fortunately, everything is going well, there is no evi-
dence for now. .F2

Family support played a crucial role in overcoming difficulties, but
there were also examples of feeling like a burden or not being
completely understood.

We want that attention that supports us the most, but the person next
to usisn't up for it every day. We must understand each other, which
is sometimes a bit boring. It's hard. F3

4.5. Need for individualized care

Overall, the participants had positive experiences with healthcare
professionals and felt well cared for, nevertheless, they suggested some
ways to improve caring practices and to respond more effectively to
their individual needs.

They appreciated the optimism and support they received from
doctors and nurses, especially in moments when they felt insecure and
vulnerable.

The assistants, the nurses, and the doctors always were attentive,
they spoke gently and were always optimistic, and they always gave
me hope. F2

Bless the doctors for taking my arm, I couldn’t stand the pain. F1

On the day of the surgery when I entered the operating room, I
behaved like a crying baby, and I grabbed the nurse’s hand ... And
immediately felt a connection, a relationship for life. F7

However, it was also noted that the nursing staff seemed to lack
sufficient time for proper listening and allowing patients to express
themselves. Participants expressed a desire for someone who could
dedicate more time to conversations and have a better understanding of
their concerns.

The nursing staff does not have the time necessary to listen properly
to the patients, allow them to vent, and for the person to say what-
ever they need. There should be someone with more time for con-
versation or more prepared to understand what's going on. F6

An additional recommendation for improvement was related to the
communication of clinical information. Participants reported the need
for more information regarding the medical condition and treatments, to
allow a deeper comprehension of its implications and effective methods
for its management.

There should be more information regarding the disease and clear
orientations like you will do this, you will do that. Sometimes there is
little information, and you must wait two months for the appoint-
ment. F3

Participants suggested a more individualized approach, suggesting
that having a designated person responsible for communication and
consistently providing information would be beneficial.

Me and my parents have a certain difficulty in having the informa-
tion about my case. There are many professionals in the team and it's
a little tricky to have the information about my situation ... to have
all the information. One thing my mom suggested was to have one
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person who should be responsible for communication with the pa-
tient, always the same person who gives you all the information. F4

5. Discussion

We aimed to study the health-related quality of life of patients with
sarcoma and explore the experience of living with the disease and the
patient’s specific care needs. To gain an in-depth understanding of the
challenges faced by sarcoma patients, this study has been carried out
using the convergent parallel design. The interpretation was conducted
by merging quantitative and qualitative findings and it was found that
results from both types of data are aligned in describing the areas of
patients’ functionality affected by sarcoma. Nevertheless, the combined
use of quantitative and qualitative data also allowed for a more
comprehensive understanding of sarcoma patients’ experiences and care
needs, since new insights or nuances emerged from the integration of
both types of data.

Concerning our sample characteristics, twenty-one different types of
sarcomas were identified, although half of the tumour was in the
abdominal or thoracic region. Surgery was the treatment that most
participants had undergone, along with chemotherapy and/or radio-
therapy. These findings go along with previous evidence that shows that
this type of oncological disease has a wide variety of subtypes and lo-
cations, making it somewhat difficult to create homogeneous groups of
patients (Soomers et al., 2020; Winnette et al., 2017).

In the absence of a specific measure for sarcomas, the QLC-30 was
employed to assess health-related quality of life. The dimensions of
quality of life that most negatively impacted were functioning role and
global health status. These findings were also found in the analysis of
interviews, as patients described that sarcoma disrupted various aspects
of an individual’s life, including relationships, work, and everyday ac-
tivities. These disruptions were described as leading to changes in the
familiar roles and day-to-day activities but that were in most cases
compensated with the help and support from close family and friends.

When comparing the results of the current study with the findings
presented in a systematic literature review involving patients with soft
tissue sarcoma (STS), a similarity in the outcomes was observed, except
for the social functioning scale. Participants in this study demonstrated
less impact on their social life, with only mild to moderate effects, in
contrast to the results reported in the review by Winnette et al. (2017)
and differently from Eichler et al. (2020), which compared the quality of
life of people with sarcoma with the general population and found that
role and social functioning were particularly strongly limited. Interest-
ingly, in previous studies with Portuguese sarcoma patients, the results
also indicated that patients had a positive perception of their social
support (Bastos et al., 2016; Santos et al.,, 2015). We think that the
findings from the qualitative study shed light on this result, as patients
highlighted the importance of support from family of friends as an
importance resource for their adaption process. In a study conducted
with young patients with sarcoma, a difference was found in social
well-being depending on anatomical site (Day et al., 2022) and since our
sample included patients with many different types of sarcomas, maybe
the result is also influenced by this diversity.

A list of symptoms included in this quality-of-life measure adds
important information to understand the patient’s perception of well-
being. Participants reported experiencing most frequent symptoms like
fatigue, pain, and insomnia. These results are aligned with the findings
of other studies (Eichler et al., 2020; Winnette etal., 2017; Beghean and
Coffey, 2021). The presence of symptoms is typically highly disabling.
Depending on their persistence and intensity, many daily life activities
can be affected, as well as emotional well-being and social functioning.
Understanding the symptoms that have the most significant impact on
different dimensions of quality of life can be crucial for clinicians and
healthcare professionals in providing more targeted and personalized
care to patients with sarcoma.
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Although, the findings from the qualitative study align with the
quantitative study corroborating that sarcoma affects negatively all di-
mensions assessed by QLC-30, they also expand the understanding of
patients’ experiences, illustrating how sarcoma affected the patient's
quality of life and adding some other impacts that were not reported in
this quantitative measure.

The qualitative data showed that a diagnosis of sarcoma is an
emotionally overwhelming moment for the individuals who described
feelings of shock, fear, anxiety, sadness, and uncertainty about the
future, which are common reactions to any potentially aggressive form
of cancer (Singer, 2018; Beghean and Coffey, 2021). The distress caused
by the diagnosis also affects the patient’s mental health which usually
happens in one-third of all cancer patients, requiring professional sup-
port by the entire clinical team (Singer, 2018). Our quantitative results
also showed that emotional functioning is the third most affected
dimension of QoL but in the interviews, patients had the opportunity to
describe how the experience of living with sarcoma led them to question
their sense of security and well-being. The diagnosis, treatment process,
and the possibility of recurrence were described as generating signifi-
cant anxiety. Additionally, the emotional impact did extend to periods
after the diagnosis, with feelings of sadness, grief, anger, or frustration,
as individuals faced changes and losses associated with their condition.
Literature frequently indicates anxiety symptoms as being more com-
mon in the diagnosis phase, while depressive symptoms are more pre-
sent in the treatment phase (McDonough et al., 2019; Paredes et al.,
2011). Literature also describes the diagnosis of cancer as a potentially
traumatic experience (Gieseler et al., 2018) and some of our participants
also described the occurrence of intrusive thoughts or memories that
endured for a considerable time after the diagnosis. Since most in-
struments that evaluate QOL have a time frame between one week and
one month, patients do not have the opportunity to share how the sar-
coma impacted them throughout the whole period since the diagnosis.
For this reason, interviews with open questions, in which patients can
decide on the most important aspects of their experience, add important
data.

Physically, the effects of sarcoma and its treatments, such as surgery,
resulted in alterations in functionality, namely in terms of mobility and
physical appearance. The changes in physical appearance, that were
only reported in the qualitative data, were described as challenging
one’s sense of self, creating a feeling of disconnection from the patient’s
former physical identity, as already found in other studies with sarcoma
(Martins et al., 2019; Beghean and Coffey, 2021) and with other types of
cancer (Wang and Feng, 2022). In a recent qualitative investigation,
Martins et al. (2024) explored the determinants affecting patients ex-
periences following diagnosis with STS. The study identified that patient
experiences were shaped by various factors, including the contextual
setting and processes of care, the stage of the patient’s trajectory, their
age, and gender. Furthermore, it highlighted the importance of patients’
coping mechanisms in coping with the repercussions of diagnosis and
treatment, as well as the role of social support in their journey.

The qualitative data also expanded the understanding of sarcoma
patients’ quality of life challenges by allowing a comprehension of their
specific care needs. Consistent with previous research, participants re-
ported the need to have more information about their cases and psy-
chosocial support (Harrison et al., 2009; Weaver et al., 2020; Beghean
and Coffey, 2021). Overall, they had positive experiences but identified
areas where improvements could be made. These included a heightened
presence of healthcare professionals for emotional assistance, additional
time for meaningful conversations, and a more tailored method for
delivering information and education regarding their medical condi-
tions. They proposed a more personalized approach, advocating for the
assignment of a dedicated individual responsible for communication and
the consistent provision of information. Such an approach would guar-
antee ongoing access for patients and their families to comprehensive
details relevant to their clinical conditions.

About the suggestion of having more individualized care, this result
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is in line with previous research. In a qualitative study, Weaver et al.
(2020) found that sarcoma patients have unmet needs that affect their
capacity to live their lives in the best possible way. They suggest that
health professionals need to support sarcoma patients at each stage of
their experience by providing more individualized care. According to
these authors, support interventions are needed to help patients adjust
to sarcoma and to improve their quality of life as an outpatient.

Qualitative findings illuminate the personal challenges faced by
sarcoma survivors, such as emotional distress, physical limitations and
body image insecurities. By integrating quantitative measures with
qualitative insights, research offers a comprehensive understanding of
specific needs of sarcoma patients. This underscores the necessity for a
holistic approach to the care of sarcoma patients, encompassing psy-
chosocial support and enhanced communication between healthcare
providers and survivors. By acknowledging and addressing the diffi-
culties encountered by sarcoma survivors, healthcare providers can
enhance their support throughout the recovery journey (Suhag et al.,
2024).

The convenience sampling and the small sample size are the main
limitations of this study, but it should be noted that sarcomas are a rare
type of cancer worldwide, representing approximately 1% of all adult
cancers. Nevertheless, the sample captures a diversity of ages, and
different subtypes of sarcoma and includes different treatment
modalities.

A strength of the study was the triangulation in methods that
contributed to a more comprehensive understanding of the subject
under investigation.

5.1. Implication for nursing practice

The findings of this study underscore the pivotal role of nurses in the
assessment and management of individual needs of the patient with
sarcoma. It also emphasises the importance of prioritising the in-
dividual’s perspective and providing clear and comprehensible infor-
mation regarding the disease, its treatment, potential side effects,
guidance on prevalent symptoms, and their management. By doing so, it
is possible to foster a better understanding of the sarcoma condition
among affected patients, thereby assisting them in making informed and
well-founded decisions. To achieve this objective is essential to use a
holistic and personalized approach in care that addresses not only the
physical but also the psychosocial needs of the individual. Such a
person-centered approach is instrumental in enhancing quality of life
and well-being, thereby promoting a more positive and satisfactory care
experience.

6. Conclusion

Overall, this study shows that sarcoma has a detrimental effect on
patients’ quality of life, especially in role functioning and self-image.
The findings underline the importance of addressing symptoms such
as fatigue, pain, insomnia, and the need to consider the social and
emotional impact of the disease on patients’ well-being.

The experiences of patients with sarcoma did bring about a sense of
loss and fear, expressed as the loss of their previous selves and lives.
Acknowledging and addressing these feelings is an important part of the
psychosocial support that individuals with sarcoma may require, as our
participants suggested. Supportive care, including counselling, support
groups, and other resources, can provide a safe space to express and
process these emotions, explore coping strategies, and develop resilience
in the face of adversity. Building a strong support network of family,
friends, and healthcare providers can also play a crucial role in helping
individuals navigate through these challenging experiences and find
ways to rebuild their lives with a sense of purpose and hope.

Although the QLC-30 is the most used measure to assess the quality
of life of sarcoma patients (Eichler etal., 2020; McDonough et al., 2019;
Soomers et al.,, 2020; Winnette et al., 2017) this measure does not seem

European Journal of Oncology Nursing 70 (2024) 102585

to be sufficiently discriminative or complete, since areas such as
self-image are not considered. As McDonough et al. (2019) expressed, a
sarcoma specific HRQoL instrument is needed to describe outcomes in
this population accurately. Future studies should be undertaken with a
large sample of sarcoma patients in the different phases of the disease,
ideally with a longitudinal design that follows patients over a long
period, even after the end of treatment.
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ABSTRACT

Purpose: Sarcoma is a heterogeneous group of tumours, usually affecting young patients and related to both endogenous and exogenous risk factors. The importance
of obtaining the patient’s perspective of the illness experience is imperative. Patient-reported outcomes (PROs) are the outcomes that come directly from the patient.
They include symptoms, functional health, well-being, quality of life, psychological issues, among other indicators reported by the patients. The objective of this
scoping review was to map the PROs in sarcoma patients and how they are measured.

Methods: The review process was guided by the Joanna Briggs Institute (JBI) checklist for scoping reviews.

Results: The search identified 116 potentially relevant studies, with 27 articles meeting the inclusion criteria. The most common PRO evaluated in the selected studies
were health-related quality of life (HRQoL), followed by functional outcome, aspects of mental health, and specific symptoms. Generic HRQoL questionnaires were
widely used. Quantitative studies usually applied more than one type of Patient-Reported Outcome Measures (PROMs) to measure different PROs.

Conclusions: PROs should be carefully analysed to better understand the sarcoma patient's needs. The PROMs used in the selected studies about sarcoma were not
specific to sarcoma, therefore, to better reflect on the perceptions of sarcoma patients, a different new and specific measurement strategy should be considered.
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1. Introduction

Bone sarcoma (BS) and soft tissue sarcoma (STS) represent a rare and
heterogeneous group of tumours, accounting for approximately 1% of
all type of cancers (Lacerda, 2007), affecting the bone and connective
tissue in the body respectively. About 60% of sarcoma in adults are in
extremities (Bannasch et al., 2011), but there are more than 50 distinct
histologic sarcoma subtypes, and the anatomic localisation is very
diverse. Therefore, the clinical presentation is highly heterogeneous.
The treatment includes surgery, pre or postoperative radiotherapy or
chemotherapy, or radiotherapy and chemotherapy combined (Pollock
etal., 2006; Burningham et al., 2012).

Both cancer and its treatment have a significant impact on the pa-
tient's life, as they are associated with several limitations caused by all
disease processes (Paredes et al, 2011). Sarcoma patient-centered
research is limited, showing the importance to deepen knowledge
about the specific needs of these patients. As such, assessing the patient’s
experience is cardinal to better understand the impact of cancer and its
treatment.

Evidence suggests that the sarcoma diagnosis and treatment have a
profound impact on patients, as evidenced in different dimensions of
Quality of Life (QoL). Overall, the sarcoma patients usually report a

worse global QoL, more physical and psychological symptoms, and
worse financial status when compared to the general population (Par-
edeset al., 2011), and this is shown both in the diagnosis phase and four
months after the beginning of treatment. This is likely to be related to
the physical and functional limitations imposed by the disease, the
symptoms and side effects of treatments, and the changes in social roles
and body image, which result in persistent emotional and social distress
(Paredes et al., 2011).

Patient-reported outcomes (PROs) are indicators that come directly
from the patient. They include symptoms, functional health, well-being,
psychological issues, health-related quality of life (HRQoL), perceptions
of treatment, satisfaction with care and communication with health
professionals, among other outcomes that are reported by the patients,
without interpretation by a clinician (Brédart et al, 2014; Deshpande
etal., 2011; Rivera et al., 2019; Rothman et al., 2007). The patients are
asked to characterise their evaluation of the disease, treatment, or
health-care system interactions through various modes, providing per-
ceptions related to the condition, its impact, and its functional impli-
cations. The patient's perception of the illness experience is influenced
by internal standards, intrinsic values, and expectations. The term also
coincides with the explicit interest of drug development researchers and
regulatory authorities in the appropriate use and reporting of treatment
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impact measures (Barr and Wunder, 2009).

Patient-Reported Outcome Measures (PROMs) are the tools or in-
struments used to measure PROs(Weldring and Smith, 2013). PROMs
can be used in different clinical contexts, such as clinical trials, to assess
patients’ health care needs, medical product acceptability, preferences,
adherence and related factors (barriers or facilitators) or clinical prac-
tice, e.g. identifying monitored patients’ symptoms, difficulties, and
health care needs, and to support shared medical decision-making
(Brédart et al., 2014). In general, there are two types of PROMs. The
first is disease-specific, and the second concerns generic measures that
canalso be used with healthy populations. Often both types are used, the
former having greater face validity and credibility, the latter allowing
for comparisons across conditions (Black, 2013).

The objective of this scoping review was to map the PROs in sarcoma
patients and how they are measured.

More specifically, the review focussed on the following questions:

1. What s the nature, extension and reach of research related to PRO in
patients with sarcoma?

2. What instruments are being used to assess PROs in patients with
sarcoma?

2. Methods

Our review process was guided by the Joanna Briggs Institute (JBI)
checldist for conducting scoping reviews, described in The JBI Re-
viewers’ Manual (2015) and the PRISMA model (Preferred Reporting
Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses) for organising infor-
mation. The scoping review approach was selected because this type of
review aims to map the key concepts underpinning a research area and
to clarify working definitions of a topic (Peters et al., 2015).

2.1. Inclusion criteria

Using the Participants, Concept, and Context (PCC) strategy, this
scoping review included studies addressing the following issues: (a)
patients with sarcoma, aged 18 years or over - participants; b) PRO -
concept; ¢) sarcoma disease - context.

Following the JBI guidelines, this scoping review considered quan-
titative studies (any experimental study and observational designs),
qualitative studies and literature reviews published in databases.

Only studies published in English, Portuguese or Spanish were
included in this review. The decision was also to include all studies
without limit of publication time due to the scarcity of investigation
about PROs in sarcoma patients, and the importance of a comprehensive
understanding of the development of the PRO concept in the literature
related to sarcoma patients.

Studies that included palliative care and opinion articles or news
were excluded.

2.2 Search strategy
The search strategy included published studies in the following

Table 1
Search strategy.

((("Patient Reported Outcome" OR "Patient
Reported Outcomes") OR (("Patient Reported
Outcome" OR "Patient Reported Outcomes"))
AND ("quality of life" OR "functional
outcome*" OR "psycho oncolog*" OR
"psychosocial issue*" OR "patient register*"
OR "patient outcome assessment")) AND
(Sarcoma OR "Sarcoma Epithelioid" OR
"Sarcoma Soft Tissue" OR "Sarcoma Spindle
Cell") AND (Adult)))

Search strategy (search performed
on 12th November,2020)

European Journal of Oncology Nursing 50 (2021) 101897

databases: Pubmed, Scopus e ISI Web of Science and EBSCOhost
(Table 1).

A three-step search strategy was used in this review: 1) A limited
initial search in the selected databases, followed by an analysis of the
text words contained in the title and abstract, and index terms used to
describe the articles; 2) A second search using keywords identified in
terms of the included studies was then performed across all the selected
databases, and the references of all the articles and reports found in the
search were analysed to identify additional studies; 3) The reference list
of all identified reports and articles was searched for additional studies.

Two independent reviewers analysed the relevance of the articles to
be included in the review based on the information provided in the title
and abstract. The full-text version was obtained for all studies meeting
the inclusion criteria for this review. The two reviewers independently
examined the full-text version of the articles to check if they met the
inclusion criteria. Any disagreements between reviewers were resolved
through discussion or by a third reviewer.

2.3. Extracting results

Data were extracted from articles included in the review, using a
table developed by researchers considering the research objective and
questions.

Two reviewers extracted data independently. Any disagreements
between the reviewers were resolved through discussion and with a
third reviewer. All the reviewers independently charted some studies
using the data-charting form. Then they met to review their results and
discuss any inconsistencies.

3. Findings

Fig. 1 shows the study selection process. The search identified 110
potentially relevant studies. Additionally, 6 studies were identified
through hand searches on the cited references. Forty-seven papers were
excluded after title and abstract analysis. For the remaining 27 articles
meeting the inclusion criteria, the full-text versions were then obtained.

3.1. Map of the research area

Most of the studies included in this scoping review were conducted in
the USA (Alexander et al., 2019; Edelmann et al., 2016; Gundle et al.,
2014a, 2014b, 2014c; Mercier and Walsh, 2019; Nota et al., 2018;
Phukan et al., 2016; Skalicky et al., 2017; Stish et al., 2015; Wilke et al.,
20192, 2019¢, 2019d; Winnette et al.,, 2017), and five studies in different
countries (Campana et al., 2019; den Hollander et al., 2020; Ingley et al.,
2019; Soomers et al., 2020; van Eck et al., 2020).

The included studies were published between 2009 and 2020, with
twelve studies published in 2019 (Alexander et al., 2019; Campana
et al,, 2019; Ghert et al., 2019; Ingley et al., 2019; Kask et al., 2019;
MacArthur et al., 2019; Mercier and Walsh, 2019; Ogura et al., 2019;
Storey et al., 2019; Wilke et al., 2019a, 2019¢) and three studies pub-
lished in 2020 (den Hollander et al., 2020; Soomers et al., 2020; van Eck
et al., 2020).

Twenty of the studies were primary studies, and the majority used a
quantitative design, with only one of qualitative nature, as shown in
Table 2. Since seven studies were literature reviews, we analysed their
primary studies to identify any already extracted articles from our first
search. We concluded that these studies added new and different results
compared to the primary studies, and would provide important contri-
butions to this present review.

3.2. Sarcoma, PROs and PROMs
Before presenting our study findings, we will first describe the PROs

assessed in the selected studies, highlighting the purpose for which they
were used, namely to find information over the course of treatment
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Fig. 1. Process of identification and inclusion of studies — PRISMA Diagram flow.

(Table 3), and to obtain outcomes specifically related to different sub-
types of sarcoma, anatomic locations and treatments (Table 4). Sec-
ondly, we will summarise measures used in research about PROs in
sarcoma.

3.2.1. PROs

The most common PRO evaluated in the included studies was
HRQoL, followed by functional outcomes and mental health indicators.
Some studies evaluated other PROs, such as satisfaction with care, social
functioning, educational attainments and unmet health needs. One
qualitative study explored the most relevant symptoms of four specific
STS subtypes (Table 2).

We also found that most studies measured more than one PRO
(Campana et al., 2019; Davidson et al., 2016; Edelmann et al., 2016;
Ghert et al., 2019; Gundle et al., 2014b; Ingley et al., 2019; McDonough
et al., 2019; Mercier and Walsh, 2019; Phukan et al., 2016; Skalicky
etal., 2017; Soomers et al., 2020; Stish et al., 2015; Storey et al., 2019;
Wilke et al., 20194, 2019¢). More specifically, some studies focused on
HRQoL alongside functional outcomes (Davidson et al., 2016; Gundle
etal., 2014b; Stish et al.,, 2015), or mental health or well-being outcomes
(Edelmann et al.,, 2016; Ghert et al., 2019; McDonough et al., 2019;

Phukan et al., 2016).

The included reviews also synthesized studies that identified as
PROs, the HRQoL (Barr and Wunder, 2009; den Hollander et al., 2020;
Gundle et al., 2015; McDonough et al., 2019; Winnette et al., 2017),
functional outcomes (Kask et al., 2019), psychosocial well-being
(McDonough et al., 2019; Storey et al., 2019) and unmet health needs
(McDonough et al., 2019).

Our analysis showed that the use of PROs in sarcoma patients was
used at the different moments of the course of treatment, more
frequently in the post-treatment and follow phases as expected
(Table 3).Nevertheless, four studies (Davidsonetal., 2016; Gundle et al.,
2014b; Mercier and Walsh, 2019; Soomers et al., 2020) used PROs in
multiple phases of the disease trajectory and no relevant differences
between the several time points were found in one of the studies
(Davidson et al., 2016). Also, a review study concluded that anxiety
symptoms were more prevalent in the diagnosis phase, while depressive
symptoms were more common in the treatment phase (McDonough
et al., 2019).

Concerning the evaluation of PROs according to the sarcoma loca-
tion, the majority of the studies focused on sarcoma in the extremities.
Eight studies included locations such as abdominal, sacral, scalp, face,
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Table 2
- Summary of the included studies.
Author Year of Country Type of Study* PRO PRO Measures
publication
Al- Health-Related Quality of Life Davidson 2016 Canada Follow up study Health-related qualityof ~ EQ-5D
Following Treatment for Extremity Soft et al. life (HRQoL) TESS
Tissue Sarcoma Physical function
A2-N gnitive and Patient-Reported  Edel 2016 USA Cross-sectional Neurobehavioral Beh Rating Inventory of
Outcomes in Adult Survivors of etal. cohort symptoms Executive Function - Adult
Childhood Osteosarcoma Emotional distress version
Quality of life (QoL) BSI-18
SF-36
A3- The Surveillance After Extremity Ghert et al. 2019 Canada Protocol of the Anxiety PROMIS Cancer-Anxiety
Tumor Surgery (SAFETY) trial: multi-centre 2x2  Satisfaction questionnaire
protocol for a pilot study to determine factorial RCT QoL PROMIS Satisfaction with
the feasibility of a multi-centre Social Roles and Activities
randomized controlled trial questionnaire
EQ-SD
A4- Quality of life measures in soft tissue ~ Gundleetal. 2015 USA Literature Review QoL TESS
sarcoma SF-36
EQ-5D
SF-6D
AS5- Assessment of Objective Ambulation ~ Gundleetal. 2014 USA Cross-sectional Functional Outcome TESS
in Lower Extremity Sarcoma Patients
with a Continuous Activity Monitor:
Rationale and Validation
A6 - Validation of the SF-6D Health State  Gundleetal. 2014 USA Prospective QoL SF-6D
Utilities Measure in Lower Extremity cohort Functional Outcome TESS
Sarcoma
A7- Functional Outcome Measurementin ~ Kask et al. 2019 Finland Systematic Functional Outcome TESS
Patients with Lower- Extremity Soft literature review RAND-36/SF-36
Tissue Sarcoma: A Systematic SMFA-D
Literature Review FFI
RNL
A8- The initiation, design, and Mercier etal. 2019 USA Prospective QoL Desmoid Tumor Symptoms
establishment of the Desmoid Tumor longitudinal Symptoms (PRO module 1)
Research Foundation Patient Registry Desmoid Tumor Impact (PRO
and Natural History Study module 2),
Desmoid Tumours and
Pregnancy, and Desmoid
Tumours and Activities).
A9- Patient Reported Outcomes MacArthur 2019 Canada Retrospective Functional Outcome TESS
Following Lower Extremity Soft Tissue et al.
s R with Mi s
Preservation of Ambulation
A10- Functional Outcomes and Nota et al. 2018 USA Prospective Functional OQutcome DASH (QuickDASH)
Complications After Oncologic cohort PROMIS
Reconstruction of the Proximal TESS
Humerus
A11- Results of a Qualitative Study to Skalicky etal. 2017 USA Qualitative study ~ Symptoms Draft conceptual framework
Develop a Patient Reported Outcome for STS symptom inventory
Measure for Patients with 4 Subtypes of
Soft Tissue Sarcoma
A12- A Critical Review of the Impact of ~ Storey etal. 2019 UK Literature review  Psychosocial wellbeing SF-36
Sarcoma on Psychosocial Wellbeing QLQ-C30
A13- Patient-Reported Functional and Stish et al. 2015 USA Cohort Functional outcome TESS
Quality of Life Outcomes in a Large QoL PEDSQL 4.0
Cohort of Long-Term Survivors of Disability
Ewing Sarcoma Symptoms
Educational/
occupational outcomes
Al4- An Evaluation of PROMIS Health Wilke et al. 2019 USA Cohort physical function, PROMIS 43
Domains in Sarcoma Patients anxiety, depression,
Compared to the United States fatigue,
Population sleep disturbance,
ability to participate (in
social activities), pain
interference.
Al15- Evaluation of Planned versus Wilke et al. 2019 USA Cohort physical function, PROMIS 43
Unplanned Soft-Tissue Sarcoma anxiety, depression,
Resection Using PROMIS Measures fatigue,
sleep disturbance,
ability to participate,
pain interference.
A16- The Patient Experience with Soft Winnette 2017 USA Systematicreview  Quality of life EORTC
Tissue Sarcoma: A Systematic Review etal QLQ-C30

of the Literature

(continued on next page)
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Table 2 (continued)
Author Year of Country Type of Study* PRO PRO Measures
publication
FACT-G
EQ-5D
A17- Health-related quality of life, McDonough 2018 Australia Systematicreview  HRQoL, TESS
psychosocial functioning, and unmet etal psychosocial distress, EORTC QLQ-C30
health needs in patients with sarcoma: unmet SF-36
A systematic health needs EQ-5D
review FACT-G
RSI
ESAS
CRSQ
EORTCQLQ-BM22
SSS
A18- Targeted muscle reinnervation in Alexander 2019 USA Cross-sectional Pain PROMIS
oncologic amputees: Early experience et al.
of a novel institutional protocol
A19- Bone and Soft Tissue Sarcomas Are  Barr et al. 2009 Canada Literature review ~ HRQL SF36
Often Curable—But at What Cost? HUI3
TESS
EORTC-QLQ-C30
A20- Electrochemotherapy for advanced ~ Campana 2019 Italy; Hungary; Cohort Pain, acceptance of EQ-5D-3L
c gil : a Europ etal UK; Slovenia; retreatment, HRQoL VAS for pain
register based cohort study from the Germany
International Network for Sharing
Practices of Electrochemotherapy
(InspECT)
A21-High Prevalence of Persistent Ingley et al. 2019 Canada, Longitudinal physical symptoms, DART
Emotional Distress in Desmoid Tumor Australia depression, anxiety
social difficulties
A22 - Unraveling the heterogeneity of den 2020 The Literature review ~ HRQoL *questionnaires frequently
soft tissue and bone sarcoma patients’  Hollander D Netherlands; used in the results
health-related quality of life: a etal. Italy; Germany TESS
systematic literature review with focus EORTC QLQ-C30
on tumour location RAND-36/SF-36
SF-8
SF-12
EQ-5D-3L or EQ-5D-5L
HADS
FACT-G
PROMIS/PROMIS 43
RNL
LoT
VAS
TAAQOL
BPI-SF
CIs
PedsQL V.4.0
A23- How Does the Level of Sacral Phukanetal. 2016 USA Cohort quality-of-life PROMIS Global
Resection for Primary Malignant Bone physical health Items Survey with physical
Tumours Affect Physical and Mental mental health and mental subscores,
Health, Pain, Mobility, Incontinence, Anxiety Anxiety, and Depression
and Sexual Function? Depression scores
Pain PROMIS Pain Intensity and
Lower extremity Pain Interferencesurveys.
function PROMIS Mobility Survey.
Sexual function PROMIS Sex Interest and
Incontinence Orgasm survey
Modified obstruction International
and defecation score Continence Society Voiding
and Incontinence scores and
the Modified Obstruction and
Defecation Score.
A24- A Comparison of Limb Salvage Wilke et al. 2019 USA Retrospective physical function, PROMIS 43
Versus Amputation for Nonmetastatic cohort anxiety, depression,
Sarcomas Using Patient-reported fatigue,
Outcomes sleep disturbance,
Measurement Information System ability to participate,
Outcomes pain interference
A25 - Minimal clinically important Ogura et al. 2019 Japan Longitudinal Physical function TESS
differences in Toronto Extremity prospective
Salvage Score for patients with lower
extremity sarcoma
A26 - Quality of life and experiences of Soomersetal. 2020 The Netherlands ~ Protocol for an HRQoL EORTC QLQ-C30
sarcoma trajectories (the QUEST UK observational QALY EQS5DS5L
study): protocol for an international cohort study Psychological distress HADS
observational cohort study on Financial impact
(continued on next page)
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Table 2 (continued)
Author Year of Country Type of Study* PRO PRO Measures
publication
diagnostic pathways of sarcoma Information provisi Self-design questionnaires
patients Quality of care PSQ-18
A27- Unraveling the Heterogeneity of vanEcketal. 2020 The Netherlands ~ Cross-sectional HRQoL EORTC QLQ C30
Sarcoma Survivors'Health-Related UK TESS
Quality of Life Regarding Primary Other items of other EORTC
Sarcoma Location: Results from the specific questionnaires
SURVSARC Study

EQ-5D - EuroQol 5-Dimension; TESS - Toronto Extremity Salvage Score; BSI-18 - Brief Symptom Inventory; SF-36 - Short Form 36; SF-8, Short Form Health Survey; SF-
12, Short Form Health Survey PROMIS - Patient-Reported Outcomes Measurement Information System; SMFA-D - German Short Musculoskeletal Function A

questionnaire; FFI - Foot Function Index; RNL - Reintegration to Normal Living; DASH -Disabilities of the Arm, Shoulder and Hand questionnaire; EORTC QLQ-C30 -
European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire-Core Questionnaire; MSAS - Memorial Symptom Assessment Scale; PedsQL
- Pediatric Quality of Life Inventory; FACT-G - Functional Assessment of Cancer Therapy-General; RSI - Rotterdam Symptom Checklist; ESAS - Edmonton Symptom
Assessment System; CRSQ - Cancer-Related Symptoms Questionnaire; EORTC QLQ-BM22 - European Organisation for the Research and Treatment of Cancer Quality of
Life Questionnaire—Bone Metastases; SSS - Shame and Stigma Scale; HUI3 - Utilities Index Mark 3; PEDQoL - Pediatric Quality of Life Questionnaire in Central Europe
and Scandinavia; PedsQL - Pediatric Quality of Life Inventory in North America and EOl-related countries; VAS - visual analogue scale; EQ-5D-3L - 3-level version of
EQ-5D; DART - The Distress Assessment and Response; SAM - Sarcoma A M , LOT- Life Ori Test; TAAQOL, TNO-AZL (Netherlands Organization
for Applied Scientific Research-Leiden University Medical Center) Questionnaire for Adult’s Quality of Life; BPI-SF, Brief Pain Inventory-Short Form; CIS, Checklist
Individual Strength; PSQ-18 - 18-item Patient Satisfaction Questionnaire; BRIEF-A -Behavior Rating Inventory of Executive Function®-Adult Version * The desig-

nation of the type of studies is presented as in the original study.

and breast, among others (Table 4). Some studies compared the results
of PROs between various anatomic locations and found significant dif-
ferences. One study demonstrated that the mean functional scores were
significantly lower in the pelvic tumour population, whereas QoL scores
did not differ among the locations (Stish et al., 2015). Concerning
Desmoid tumour, one study revealed that the abdominal wall location
was a significant predictor of anxiety, depression and poor well-being in
patients (Ingley et al,, 2019). Another included study (van Eck et al,,
2020) detected dissimilarities in HRQoL between different sarcoma lo-
cations and high levels of functional disabilities and symptoms were
found to be dependent on specific treatments for sarcoma location. In a
study conducted by van Eck et al. (2020) results showed significantly
lower scores for most domains of the HRQoL for axial skeleton sarcomas
compared to other locations. Abdominal (including retroperitoneal)
sarcoma survivors had the worst scores on gastrointestinal symptoms
compared to the other locations, whereas head and neck sarcoma sur-
vivors scored worse on cognitive functioning. In a qualitative study by
Skalicky et al. (2017) aimed at developing a disease-specific symptom
inventory for soft tissue sarcoma, clinicians and patients concluded that
symptoms were more dependent on anatomic location.

Another important result emerging from our analysis was that PROs
are used in sarcoma patients to compare the outcomes of different types/
modalities of surgery (Barr and Wunder, 2009; Macarthur et al., 2019;
Nota et al., 2018; Phukan et al., 2016; Wilke et al., 2019c¢), although no
significant differences were found.

Interestingly, the included studies did not compare PROs between
different subtypes of sarcoma.

3.2.2. PROMs

The included studies used a variety of established PROMs, and the
majority applied more than one type of instrument.

The most commonly used instruments were the Toronto Extremity
Salvage Score (TESS), and three common instruments used to assess
HRQoL, more specifically, the 36-Item Short-Form Health Survey
questionnaire (SF-36), the European Organization for Research and
Treatment of Cancer (EORTC) Quality of Life Questionnaire-Core 30
(QLQ-C30) and the EQ-5D (Euro-QoL).

TESS is a disease-specific measure for sarcoma, aimed to evaluate the
physical disability of patients undergoing surgery for extremity bone
and STS and this measure was included in several of the selected studies
(Barr and Wunder, 2009; Davidson et al., 2016; Gundle et al., 2014a,
2014b, 2014c; Kask et al., 2019; MacArthur et al., 2019; McDonough
et al,, 2019; Nota et al., 2018; Ogura et al., 2019; Stish et al., 2015).
Other measures for assessing functional outcomes were used, such as the

Reintegration to Normal Living (RNL) (den Hollander et al., 2020; Kask
et al., 2019), Behavior Rating Inventory of Executive Function®-Adult
Version (BRIEF-A) (Edelmann et al., 2016), German Short Musculo-
skeletal Function Assessment questionnaire (SMFA-D)(Kask et al,
2019), Foot Function Index (FFI) (ICask et al., 2019), Disabilities of the
Arm, Shoulder and Hand questionnaire (DASH) (Nota et al., 2018),
Checklist Individual Strength (CIS) (den Hollander et al., 2020).

Concerning the more frequently used measures of HRQoL, six studies
applied the QLQ-C30 (Barr and Wunder, 2009; McDonough et al., 2019;
Soomers et al., 2020; Storey et al., 2019; van Eck et al., 2020; Winnette
et al., 2017). Another six studies in this review used the EQ-5D (Cani-
pana et al., 2019; Davidson et al., 2016; Gundle et al., 2014a; McDo-
nough et al., 2019; Soomers et al., 2020; Winnette et al., 2017). Finally,
the SF-36 was also applied in five studies to assess the impact of sarcoma
on HRQL (Barr and Wunder, 2009; Edelmann et al., 2016; Gundle et al.,
2014a; McDonough et al., 2019; Storey et al., 2019). Table 2 also dis-
plays other measures of HRQL used, namely The Pediatric Quality of Life
Inventory (PEDSQL) (den Hollander et al., 2020), Functional Assessment
of Cancer Therapy-General (FACT-G) (den Hollander et al., 2020; Win-
nette et al., 2017), European Organisation for the Research and Treat-
ment of Cancer Quality of Life Questionnaire—Bone Metastases
(EORTCQLQ-BM22) (McDonough et al., 2019), Utilities Index Mark 3
(HUI3) (Barr and Wunder, 2009), TNO-AZL (Netherlands Organization
for Applied Scientific Research-Leiden University Medical Center)
Questionnaire for Adult's Quality of Life (TAAQOL) (den Hollander
et al, 2020). The Outcomes Measurement Information System
(PROMIS) was also included in six studies (Alexander et al., 2019; Nota
et al., 2018; Phukan et al., 2016; Wilke et al., 2019a, 2019b, 2019¢).
PROMIS is an initiative of the National Institutes of Health (NIH), in the
USA, and includes over 300 person-centered measures to evaluate and
monitor physical, mental and social health in adults and children. It is an
item bank to measure key symptoms and health concepts applicable to a
range of chronic conditions, enabling efficient and interpretable clinical
trial and clinical practice applications of PROs, calibrated by item
response theory (IRT) (Cella et al, 2007). In the selected studies,
PROMIS was used to measure different PROs, such as functional out-
comes, physical functions, aspects of mental health, QoL and symptoms.
Some of these studies, that compared sarcoma patients with the US
general population using health domains of Patient-Reported PROMIS,
found differences, especially in scores related to physical functions as
well as in health domains, such as pain (Alexander et al.,, 2019; Phukan
et al., 2016; Wilke et al., 2019a, 2019¢c).
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Table 3
Time point of PRO evaluation.

Studies Time point

At During After Follow-  Long

diagnosis treatment treatment up survivors

Al-Davidson  x X
etal.

A2- b3
Edelmann
etal.

A3 - Ghert X
etal.

A5 - Gundle X
etal.

A6 - Gundle X X X
etal.

A8 - Mercier X X X
etal.

A9 - X
MacArthur
etal.

A10 - Nota X
etal.

All -
Skalicky
etal.

A13 - Stish X
etal.

Al4 - Wilke x
etal.

A15 - Wilke X
etal.

AlS - b3
Alexander
etal.

A20 - X
Campana
etal.

A21 - Ingley X
etal.

A23 - Phukan X
etal.

A24 - Wilke X
etal.

A25 - Ogura X
etal.

A26 - X X
Soomers
etal.

A27 - van Eck X
etal.

*Review studies are not presented in this table.
4. Discussion

This scoping review aimed to map and examine the use of PROs in
sarcoma patients and how they are measured.

In the selected studies, the more frequently evaluated PROs in sar-
coma patients were HRQoL, functional outcomes and aspects of mental
health. These results are similar to other review studies about PROs
conducted with other types of cancer, such as breast cancer (Phukan
et al., 2016), prostate cancer (Hoffman et al., 2020), and lung cancer
(Bronserud et al., 2019; Gazala et al., 2013). There are also numerous
denominations for different PROs and several ways to classify them,
hence the importance of clarifying the constructs that need to be
assessed and how this assessment is performed (Doward and McKenna,
2004).

Throughout our analysis, the HRQoL concept overlapped PRO. The
HRQoL is a multidimensional concept referring to the patient’s subjec-
tive perception of the effect of disease and respective treatment on
physical, psychological and social aspects of daily life (Bottomley et al.,
2019). Some authors include other aspects or dimensions such as eco-
nomic and vocational aspects, spirituality, sexuality, communication,
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satisfaction with treatment (Cella, 1994). Other PROs are often incor-
porated in the concept of HRQoL, like functional status, referring to the
patient’s ability to perform specific activities, both basic and more
advanced activities of daily life - physical function, cognitive function,
and sexual function (Kosir et al,, 2020). Other examples include aspects
related to mental health, like emotional, psychological, and social
well-being. Some authors have considered aspects of mental health as
part of HRQL (Doward and McKenna, 2004; Hays et al., 2009). Perhaps
the reason why HRQoL is frequently considered as a PRO is that it is an
umbrella construct, under which other concepts are easily integrated.

The commonalities of the different PRO concepts make it even more
difficult to select the best instrument to use, to better measure the
impact of the disease on the patient’s life. This present study enabled to
confirm that the common instruments to measure the HRQoL are the
same used for measuring other PROs, so there is still a long way to go in
the development of instruments to pace up with the evolution of the
concept of PRO. Since the different instruments found included distinet
dimensions of QoL, it seems more adequate to analyse the different di-
mensions of QoL individually, rather than including them in a total
score, as an indicator of one single PRO and a comprehensive
instrument.

Our findings suggested that PROs can be used to assess and compare
outcomes in the various phases of the disease process, but only a few
studies included this longitudinal evaluation. Importantly, the mea-
surement of PRO should be performed in at different times during the
treatment course since it would provide important data for the evalua-
tion of patients’ perspective about the disease and treatment’s processes.

Regarding anatomic location, the majority of the studies reported the
assessment of PROs on patients with sarcoma in the extremities (lower
and upper). Only a few studies addressed other anatomic locations, and
this is likely to hinder the understanding of patients experience with
sarcoma, insofar the results of two reviewed studies suggested that the
anatomic location is an important variable for assessing PROs (Skalicky
et al., 2017; van Eck et al,, 2020). Considerable differences in HRQoL
have been reported between sarcoma locations. However, there are still
important issues that preclude drawing conclusions for each subgroup.
This is likely to indicate that important issues are left out of the currently
used questionnaires (den Hollander et al., 2020).

There is a range of PROs that can be used, however, there is a lack of
consensus regarding the most adequate instruments to assess these PROs
and how to use and interpret the already validated measures (Warsame
and D'Souza, 2019). This study has addressed a variety of instruments
used to measure PROs in sarcoma patients, although the majority were
not specifically developed for sarcoma. The most commonly used in-
struments in these studies were the TESS, SF-36, EORTC QLQ- C30 and
the EQ-5D. TESS is the only instrument specifically developed to sar-
coma patients, but it only measures a functional outcome. The TESS is a
disease-specific PRO measure with well-grounded standard measure-
ment properties and demonstrated ability to generate clinically mean-
ingful data about the impacts of treatments on physical disability
(Gundle et al., 2014a). It produces reliable and valid scores in assessing
functional outcome for lower-extremity sarcoma patients (Kask et al.,
2019, 2020; Ogura et al., 2019). Thus, TESS can be viewed as a useful
instrument because it was especially developed for the sarcoma popu-
lation. Notwithstanding, this instrument should be used combined with
other instruments that measure different PROS, thus providing a more
comprehensive assessment.

The EORTC QLQ- C30 is a cancer health-related quality-of-life
questionnaire that has been commonly used in clinical trials and in-
vestigations concerning PROs for individual patient management. It
includes 30 items organised in 15 subscales: five function domains
(physical, emotional, social, role, cognitive), eight symptoms (fatigue,
pain, nausea/vomiting, constipation, diarrhoea, insomnia, dyspnoea,
and appetite loss), and global health/quality-of-life and financial impact
(Aaronson et al., 1993; Snyder et al., 2013). The advantage of using this
instrument is the possibility of incorporating the evaluation of
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Table 4
Diagnostic, anatomic location and treatments.
Studies Diagnostic Anatomic Location Treatments
Al-Davidson et al. STS LE, UE QT, RT, Surgery
A2-Edelmannetal.  Osteosarcoma QT
A3-Ghertetal. Sarcoma extremity Surgery
A4 - Gundle et al. STS LE
AS - Gundle et al. STS and BS LE Surgery (limb
salvage)
A6 - Gundle et al. STS and BS LE QT, RT, surgery
A7 - Kask et al. STS LE surgery
A8 - Mercier et al. Desmoid tumour (DT) All(the majority have DT in the LE or UP and
abdominal DTs
A9 - MacArthur STS (pleomorphic undifferentiated, myxofibrosarcoma, leiomyosarcoma, LE Surgery (limb
etal. lip extr synovial sarcoma, epithelioid sarcoma) salvage)
RT
Qr
Al0 - Nota et al. STS UE Surgery
Bone sarcoma (reconstructive)
All-Skalicky et al.  STS (leiomyosarcoma, synovial sarcoma, liposarcoma or undifferentiated Most common abdomen and pelvic
Al2 - Storey et al. Sarcoma LE
Al3 - Stishetal. Ewing sarcoma LE Surgery
UE RT
Pelvis other
Al4 - Wilke et al. STS LE Surgery
UE RT
Qr
AI5 - Wilke et al. STS Surgery
Qr
RT
A6 - Winnette STS
etal.
A17- McDonough Sarcoma
etal.
Al8 - Alexander STS limbs Surgery
etal. BS amputation
QT
RT
Al9 -Barretal. BS limbs Surgery
STS QT
RT
A20 - Campana Cutaneous angiosarcoma Scalp, face, breast, chest, wall, limbs electroQT
etal.
A21- Ingley et al. Desmoid tumor Abdominal wall, extremity, mesentery
A22-denHollander  BS extremities, pelvis and axial skeleton, pelvis and
Detal STS extremities, head
and neck, retroperitoneum, and multiple
sarcoma locations
A23 -Phukan etal.  Chordoma Sacral Surgery
Osteosarcoma condrosarcoma
A24 - Wilke et al. Sarcoma: limbs Surgery
Undifferentiated pleomorphic sarcoma QT
Myxofibrosarcoma RT
Dedifferentiated liposarcoma
O: Synovial
Ewing
Another soft-tissue sarcoma
A25 - Ogura et al. STS LE pelvic girdle surgery
BS
A26 -Soomersetal.  STS
BS
A27 -vanEcketal.  STS neck, chest, abdominal including Surgery
BS retroperitoneal, pelvis including ital RT

organs, axial skeleton, extremities (upper and QT
lower), breast, skin and other locations.

“LE - Lower extremity; UE —Upper extremity; STS — Soft Tissue Sarcoma; BS — Bone Sarcoma; DT- Desmoid tumourQT - Chemotherapy; RT — Radiotherapy.

symptoms, which are an important PRO in sarcoma disease. Another
important instrument to assess QoL is the SF-36, which is a generic
measure with eight scales: physical functioning, role physical, bodily
pain, general health, vitality, social functioning, emotional role and
mental health (Brazier et al., 1992; Lins and Carvalho, 2016; Ware and
Sherbourne, 1992). Unlike the EORTC QLQ-C30, the SF-36 is not spe-
cific to patients with cancer and evaluates only one symptom, which is
pain.

The studies that showed differences in scores of PROMs used

instruments such as the TESS, DART and EORTC QLC30 combined with
other items of different EORTC specific questionnaires. This confirms
that the use of disease-specific instruments or PROs specific items or
measures can capture more effectively important particular character-
istics of sarcoma patient’s outcomes. Gathering more data that allows
the comparison of PROs related to different locations is cardinal to un-
derstand specific-related outcomes. The abundant standardized ques-
tionnaires that capture PROs add complexity to their use and
implementation in clinical research (Warsame and D'Souza, 2019).
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Some included studies measured PROs in sarcoma using other measures,
which were related to the specific aims of each selected study. These
instruments included a checklist of symptoms, the assessment of hand
and foot function, the assessment of physical function due to bone
metastasis, and the assessment of reintegration into normal life. These
specific measures include important items which may reflect the specific
issues in some sarcoma patients but may hinder the possibility of
establishing a measure to be applied to patients with all types of sarcoma
when studying PROs. Therefore, it would be interesting to explore the
development of a specific comprehensive measurement instrument for
sarcoma, sensitive to the generic features of all types of sarcoma, but
also including more specific modules for different locations, treatments
or different subtypes to allow a differentiation of the PROs between
sarcoma patients. All the included reviews also stressed the importance
of developing a sarcoma-specific HRQoL instrument to describe out-
comes in this population accurately. Importantly, bridging the existing
gap needs to consider the tremendous impact of this disease on a per-
son’s life. Also, time points of PROs evaluation, including periods before
treatment, could provide substantial contributions to understanding the
temporal dynamics of PROs. A symptom inventory specific to sarcoma
was developed by Skalicky et al. (2017). This symptom inventory in-
cludes very specific symptoms for some histologic subtypes of sarcoma
not included in the non-specific measures currently in use, such as the
anatomic location of pain, and menstrual cycle, which provide an
important contribution to measuring this PRO. However, this has not
been yet validated or used in clinical studies. The studies conducted by
Martins etal. (2019), exploring the experiences of patients with primary
bone sarcoma, were based on the Sarcoma Assessment Measure — SAM
(Martins et al., 2020a). SAM is a measure reflecting the lived experience
of sarcoma. SAM was developed to measure the heterogeneity of sar-
coma with multiple subtypes, anatomical sites, treatment modalities and
incidence spanning from early childhood to older adulthood, including
patients undergoing or having completed treatment. These authors
found that despite the differences between different types of sarcoma,
surprisingly many similarities were identified concerning the impact on
QoL. Unfortunately, this instrument is still not available since the psy-
chometric properties of SAM are still being tested (Martins et al., 2020).

More recently, den Hollander et al. (2020) and van EcK et al. (2020)
mentioned a new strategy that is currently being developed, which is
shifting from a static approach to a static plus flexible approach. This
so-called EORTC Item Library can be used to create item lists based on
existing items from available EORTC questionnaires. This flexible
approach offers the possibility to encompass the full range of
age-specific, location-specific and treatment-specific issues relevant to
patients with sarcoma. Therefore, the results found in the study con-
ducted by Skalicky et al. (2017) could highly benefit the new strategy,
using the specific items of the symptoms inventory to add a sarcoma
specific questionnaire.

In this review, some important limitations were evidenced in the
selected studies, namely methodological weaknesses, such as the small
sample sizes, the heterogeneity of methods and outcome measures, the
heterogeneity of the types of tumour, locations, treatments, and the
scarcity of longitudinal studies, that limited the analysis of differences
between subgroups of patients. Sampling is one of the major problems of
sarcoma investigation. For instance, this present study included one
study addressing four sarcoma subtypes, however, the majority of par-
ticipants had the leiomyosarcoma subtype (74%), and 96% were female.
This reflects the constraints of gathering sufficient data for studying this
particular population group - patients with sarcoma.

5. Conclusion

This scoping review aimed to map the PROs in sarcoma patients and
how they are measured. The most evaluated PRO was the HRQoL with
the established HRQoL measures, not specific to sarcoma disease. This
finding suggests an overlap between the concept of PRO and the concept
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of HRQoL.

The TESS is the only disease-specific measure presented. Therefore,
we believe that the results of the selected studies may not portray the
reality of sarcoma patients. An important step would be the develop-
ment of a specific measure for sarcoma or a new measurement strategy.
This strategy will likely help cover the diversity of specific issues, pro-
vide better information about sarcoma patients experiencing the dis-
ease, and assess specific outcomes associated with anatomic location,
treatment, subtype, and age.

In sum, the specific characteristics of sarcoma disease are likely to
continue to hinder the assessment of PROs in this specific population.
Further research is needed to better understand the sarcoma patient's
perspectives and help them overcome difficulties.
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Background: Surgery is used widely for cancer treatment, and in most fypes, after
discharge, patients usually report multiple symptoms, which, if not controlled, can put
postoperative recovery at risk. Understanding which patient-reported outcomes (PROs)
should be monitored could have a significant impact on reducing the symptom burden
associated with cancer and its freatment by playing a pivotal role in developing symptom
self-management plans and designing tailored approaches to optimize patients’
symptom self-management behaviors. Objective: To map the PROs used for patients’
postsurgical symptom self-management after hospital discharge following cancer surgery.
Interventions/Methods: Our scoping review process was guided by the steps for
conducfing scoping reviews recommended by the Joanna Briggs Insfitute. Results: The
search identified 97 potentially relevant studies, with 27 arficles meeting the inclusion
criteria. The most frequently assessed and monitored PROs were problems with surgical
wounds, more general physical symptoms, psychological functioning outcomes, and
quality of life. Conclusions: Our results showed an overall uniformity among the PROs
selected to be monitored in surgical cancer pafients after hospital discharge. Monitoring
through electronic platforms is widely used and seems useful to self-manage symptoms and
optimize the recovery of cancer patients after discharge following surgery. Implications
for Practice: This study provides knowledge about PROs that can be applied in oncologic
patients affer surgery to self-report their symptoms following discharge.
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n 2020, there were 19.3 million new cases of cancer and
I 10 million cancer-related deaths worldwide." Patients with

cancer can undergo various treatments, including surgery,
radiation, chemotherapy, or hormonal therapy, either alone or
in combination. Surgery is not a treatment option for some types
of cancer, such as cancers of the blood or lymphatic system.
However, it is a common treatment option for breast, urologic,
lung, and gastrointestinal cancers and sarcoma. Surgery can be
preventive, diagnostic, curanve, supportive, palliative, or recon-

structive in cancer treatment.>* Approximately 80% of patients
ith cancer will need surgical intervention at some point during
the disease’s progression. Although surgical treatments improve
survival, they can also produce various symptoms.” In almost all
types of surgery, after discharge, patients usually report multiple
symptoms, including pain, constipation, and shortness of breath
which, if not controlled, can jeopardize postoperative recovery.®

Advances in oncology treatment have been accompanied by
“increased ambulatory procedures and early discharge. Although
> Dshorter hospital stays have many advantages, they complicate
hlgh quality delivery and patient-centered care. Consequently,
patients often leave the surgical center with symptoms previously
% =controlled by the healthcare team that need to be managed.”
mTherefore, it is imperative to develop and optimize interventions
‘to prepare patients for interpreting and monitoring postoperative

symptoms. Patient-reported outcomes (PROs) can provide health
professionals with essential data that may play a vital role in pro-
moting symptom self-management in routine clinical practice.’
Self-management can be defined as the individual’s ability to man-
age the symptoms and lifestyle changes inherent to living with a
>chromc condition, including cancer.'® Advances in surgical tech-
<nlques have generated a need for the development of individual-
5 Zized and comprehensive cancer self-management programs tailored
~to the specific needs of patients with cancer.''

The use of PRO-based symptom monitoring followed by
real-time symptom management by healthcare professionals has
been widely used and proven to increase patient satisfaction
and facilitate the identification of appropriate intervention strat-
egies.">'? Previous studies have focused on monitoring PROs in
oncologic patients during treatments.®>*"” However, few studies
have reported data on self-management after cancer surgery.'® '
Furthermore, the lack of standardization in PRO measures (PROMs)
used in cancer clinical practice may make it difficult to use these data
for quality monitoring in daily practice.” Therefore, developing a
better understanding of incorporating PROs in postoperative
care after hospital discharge is important to enhance postsurgical
symptom self-management. An ideal tool would evaluate multiple
symptoms and identify those that occur more frequently and would
be brief, easy to understand for patients with low educational back-
grounds, and applicable to clinical practice and research.’

This scoping review aimed to identify the PROs used for pa-
tients’ postsurgical symptom self-management after hospital dis-
charge following cancer surgery. More specifically, the review fo-
cused on the following questions:
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(1) How do PROs monitor postsurgical symptom self-management
after hospital discharge?

(2) How are these PROs measured?

(3) What are the therapeutic guidelines associated with these PROs?

2 W Cancer Nursing®, Vol. 00, No. 00, 2023

m Methods

This scoping review was conducted in accordance with the JBI
methodology for scoping reviews, described in the /BI Reviewers’
Manual (2020),% and with the PRISMA model (Preferred Reporting
Ttems for Systematic Reviews and Meta-Analyses)™ for organiz-
ing information. The scoping review approach was selected be-
cause it aims to identify the key ideas underlying the field of study
and clarify the working definitions of the topic.”

Inclusion and Exclusion Criteria

The research question was defined according to the JBI with the
acronym PCC (population, context, and concept): the participants
(P) were patients with cancer, 18 years or older and undergoing sur-
gery, concept (C) was PROs, and context (C) was self-management
of postsurgical symptoms after hospital discharge. The first author
included publications from January 1, 2011, to January 31, 2022,
and used English for the study.

Following the JBI guidelines, this scoping review considered quan-
titative (experimental and observational designs), qualitative, and
mixed-method studies and literature reviews published in databases.
Studies were incduded if they were published in English, Portuguese,
or Spanish. The exclusion criteria induded opinion articles or news,
publications based on samples of participants younger than 18 years,
those undergoing diagnostic and palliative surgical procedures, and
those undertaking a type of treatment other than surgery.

Search Strategy

The search strategy included studies published in the following
databases: PubMed, Scopus, ISI Web of Science, and EBSCOhost
(Table 1). A 3-step search strategy was used in this review: (1) a
limited initial search of the selected databases, followed by an
analysis of the text words contained in the title, abstract, and in-
dex terms used to describe the articles; (2) a second search using
keywords identified in terms of the included studies was then
performed across all the selected databases; the references of all
the articles and reports found in the search were analyzed to iden-
tify additional studies; and (3) the reference list of all identified
reports and articles was searched for additional studies. All identi-
fied records were collected and uploaded to End Note version X9
(Endnote X9, https://endnote.com, Philadelphia, PA), and dupli-
cates were removed. Based on the information provided in the ti-
tle and abstract, 2 independent reviewers (A.M.A. and T.M.) an-
alyzed the articles’ relevance to the review. For this review, a
full-text version was obtained for all studies that met the inclusion
criteria. Two reviewers (A.M.A. and T.M.) independently exam-
ined the full-text versions of the articles to check if they met the
inclusion criteria. Any reviewers™ disagreements were resolved
through discussion or by a third reviewer (L.M.L.).

Data Extraction

The following information was obtained for each study: () au-
thor(s) names, (4) year of publication, (c) country of origin, (<)
aim, (¢) population, (f) methods, (¢) outcomes and how they
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(((“Oncolog™ Patient”[Title/Abstract]) OR (“Cancer Patient”[Title/Abstract] OR (“Neoplasm”[Title/Abstract] OR
“Cancer”[Title/Abstract])) AND ((“Cancer Surgery” (Title/Abstract]) OR (“Surg*”[Title/Abstract]) OR (“Surgical
Procedures”[Title/Abstract]) AND ((“Patient-Reported Outcomes”|[Title/Abstract]) OR (“Patient-Reported Symptoms”[Title/
Abstract]) OR (“Patient-Reported Outcome Measures”[Title/Abstract]) AND (“Postop*”[All Fields]) OR (“Postoperative
Period”[All Fields]) OR (“Postoperative Complications”[All Fields]) OR (“Postoperative Care”[All Fields]) AND (“Self-
Management”[All Fields]) OR (“Patient Care Management”[All Fields]) OR (“Disease Management”[All Fields]) OR (“Self-
Monitoring”[All Fields]) OR (“Symptom Management”[All Fields]) OR (“Outcome Assessment”[All Fields]) OR (“Electronic

(((TITLE-ABS-KEY (“Oncolog* Patient” OR “Cancer Patient” OR “Malignant* tumor” OR “Neoplasm” OR “Cancer”)) AND
((TITLE-ABS-KEY (“Cancer surgery” OR surg* OR “surgical procedures”)) AND ((TITLE-ABS-KEY (“Patient-reported
outcomes” OR “Patient-reported symptoms” OR “Patient-reported outcome measures”)) AND ((TITLE-ABS-KEY (postop*
OR “Postoperative Period” OR “Postoperative Complications” OR “Postoperative Care”)) AND ((TITLE-ABS-KEY
(“Discharge” OR “discharge”)) AND ((TITLE-ABS-KEY (“Self-management” OR “Patient Care Management” OR “Disease
Management” OR “Self-monitoring” OR “Symptom management” OR “outcome assessment” OR “electronic symptom

(((((TS = (“Oncolog™ Patient”)) OR TS = (“Cancer Patient”)) OR TS = (“Malignant* tumor”))) OR TS = (“Neoplasm”)) OR

PubMed
Symptom Monitoring”[All Fields])))
Scopus
monitoring”)))
Web of
science

TS = (“Cancer”) AND ((TS = (“Cancer surgery”)) OR TS = (surg*)) OR TS = (“surgical procedures”) AND ((TS = (“Patient-
reported outcomes”)) OR TS = (“Patient-reported symptoms”)) OR TS = (“Patient-reported outcome measures”) AND
(((TS = (postop™)) OR TS = (“Postoperative Period”)) OR TS = (“Postoperative Complications”)) OR TS = (“Postoperative
Care”) AND (TS = (“Discharge”)) OR TS = (“discharge”) AND ((TS = (“Self-management”)) OR TS = (“Patient Care
Management”)) OR TS = (“Disease Management”)) OR TS = (“Self-monitoring”)) OR TS = (‘Symptom management”)) OR
TS = (“outcome assessment”)) OR TS = (“electronic symptom monitoring”)))))

EBSCOhost  (((TT (“Discharge” OR “discharge”) OR SU (“Discharge” OR “discharge”) OR AB (“Discharge” OR “discharge”)) AND ((SU

(“Oncolog* Patient”) OR AB (“Oncolog *Patient”) OR TI (“Oncolog* Patient”) OR ((SU (“Cancer Patient”) OR TI (“Cancer
Patient”) OR AB (“Cancer Patient”) OR SU (“Malignant* tumor”) OR AB (“Malignant* tumor”) OR TI (“Malignant*
tumor”) OR TI (“Neoplasm” OR “Cancer”) OR SU (“Neoplasm™ OR “Cancer”) OR AB (“Neoplasm” OR “Cancer”) AND
((TT (“Cancer surgery”) OR SU (“Cancer surgery”) OR AB (“Cancer surgery”) OR TI (surg*) OR SU (surg*) OR AB (surg*)
OR SU (“surgical procedures”) OR TI (“surgical procedures”) OR AB (“surgical procedures”)) AND ((TI (“Patient-reported
outcomes”) OR SU (“Patient-reported outcomes”) OR AB (“Patient-reported outcomes”) OR TI (“Patient-reported
symptoms”) OR SU (“Patient-reported symptoms”) OR AB (“Patient-reported symptoms”) OR TI (“Patient-reported outcome
measures”) OR SU (“Patient-reported outcome measures”) OR AB (“Patient-reported outcome measures”)) AND ((SU (“Self-
management”) OR TI (“Self-management”) OR AB (“Self-management”) OR TI (“Patient Care Management”) OR SU
(“Patient Care Management”) OR AB (“Patient Care Management”) OR TI (“Disease Management”) OR SU (“Disease
Management”) OR AB (“Disease Management”) OR TI (“Self-monitoring”) OR SU (“Self-monitoring”) OR AB (“Self-
monitoring”) OR TI (“Symptom management”) OR SU (“Symptom management”) OR AB (“Symptom management”) OR
TI (“outcome assessment”) OR SU (“outcome assessment”) OR AB (“outcome assessment”) OR TI (“electronic symptom
monitoring”) OR SU (“electronic symptom monitoring”) OR AB (“electronic symptom monitoring”)) AND ((TT (postop*
OR” Postoperative Period”) OR SU (postop® OR “Postoperative Period”) OR AB (postop* OR “Postoperative Period”) OR TI
(“Postoperative Complications”) OR SU (“Postoperative Complications”) OR AB (“Postoperative Complications”) OR TI
(“Postoperative Care”) OR SU (“Postoperative Care”) OR AB (“Postoperative Care”) OR TI (“Discharge” OR” discharge”) OR
SU (“Discharge” OR” discharge”) OR AB (“Discharge” OR” discharge”)))

were measured, and (4) key findings. First, the data extraction
and synthesis process included complete and successive readings
of the articles from which the data were independently extracted.
Then, all the researchers reassessed the extracted data, reviewed
the initial cases with disagreement, and reached a consensus. All re-
viewers independently charted some studies using a data charting
form. Subsequently, they met to review their results and discuss
any inconsistencies. The data analysis involved carefully reading
and rereading each study to identify, organize, compare, and assess

the available data.

m Results

The search yielded 97 potentially relevant studies. We excluded
48 articles after the title and abstract analyses. We obtained the

PROs in Self-management of Postsurgical Symptoms

full-text versions of the remaining 27 articles that met the inclu-
sion criteria. After reading 27 articles, 19 reports (document sup-
plying information about a particular study”) of 18 studies (an
investigation that includes a defined group of participants and
1 or more interventions and outcomes; a “study” might have
multiple reports™) were included in the review. The Figure illus-
trates the study selection process.

Study Characteristics
STUDY DESIGN

The studies included in this review were published between 2013
and 2021. Of the included studies, 53% (n = 10) used an observa-
tional design (prospective, observational cohort study protocol,”
cohorts,>*™7 cross-sectional,”® prospective longitudinal,*~>"
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retrospective review survey3 %), and 31% (n = 6) used an interven-
tional design (randomized controlled trial protocols,33 4 proof-of-
concept pilot,3 536 quasi-experimental intervention,” and feasibility
studies®®). The remaining 16% (n = 3) used a different approach,
such as a multistage study,”” mixed-methods prospective pilot
study,‘;0 and a narrative review"' (Table 2).

CANCER TYPE

umoQq

>In these studies, there was a large diversity in cancer types. Some
2 studies focused on colorectal,*** "lung, #2059 lung and gastroin-
gtestinal B9 gynecologxc,27 28 hepatobiliary and gastrointestinal, 3640

hepatic,”** pancreatic,”” and breast cancers.***' Furthermore, one

Istudy focused on panems with breast, gynecologic, urologic, and head
< and neck cancer,”* and another study was specific to ostomy care.>”
,7One study included more than 1 cancer type that was related
to major abdominal surgery.”’

LIO.

4++4nbznibzupgw DMdN\E)OH\/\/‘\/\MHﬁrU\JMZj

02" MM| Sleunol/:dyy

PROS AND PROMS USED FOR MONITORING POSTSURGICAL
YMPTOMS

ZPVVAZ9!

1UISOUBD

w

ONAZXBAWAY Ldzn

The most frequently assessed and monitored PROs were problems
with the surgical wound, including pain, drainage, redness, and
swcllmg More general physical symptoms were observed, such as
) =pain, fever, nausea, vomiting, constipation, shortness of breath, fa-
Stigue, drowsiness, dry mouth, numbness/tingling, disturbed sleep,
Sand lack of appetite. Furthermore, psychological functioning

4 Aq auljuobut

£202/62/50 U0 INAPINIIA
NASNDI IGO0 YIS

HJCIHE)HGMKI

outcomes, including sadness, distress, feeling upset, and memory
problems, were noted. Another frequently reported PRO is
quality of life (QoL). All these PROs were monitored after
cancer surgery for many cancer types and in different contexts
(ambulatory surgery, enhanced recovery programs, and tradi-
tional surgery) (Table 3).

PATIENT-REPORTED OUTCOME MEASURES

We found that most studies measured the PROs mentioned
earlier using established questionnaires. The most commonly
used tool by adults to assess symptoms after discharge following
cancer-related surgery is the MD Anderson Symptom Inventory
(MDAS]),!?2427:30:33:35-37 4 the additional items for the eval-
uation of symptoms from the disease-specific modules are the
MDASI for Lung Cancer Module,'***3” MDASI Gastrointesti-
nal Cancer Module,” and MDASI for ovarian cancer.”” This
MDASI is a multisymptom PROM used to assess the severity
of symptoms experienced by patients with cancer and the daily
activities interference caused by these symptoms. Table 2 shows
the 13 symptoms, and the specific tools add items related to the
symptoms of specific diseases.*> The interference items are re-
lated to the following functional areas: walking, activity, working
(including housework), relations with other people, enjoyment
of life, and mood.*? The MDASI, unlike other questionnaires,
captures the level of interference that the aggregate symptom
burden has on the patient’s life and functional capacity.

Identification of studies via databases

Records removed before
screening:

Duplicate records removed (n =
22

v

Records marked as ineligible by
automation tools (n =0)
Records removed for other
reasons (n =0)

I8

<3 —

La

=<

a3 e Records identified from:
3 & Databases (n =97)
23 8 Pubmed: 28;

53 = Scopus:27;

Q Q S Web of Science:1;
T -3 EBSCOhost: 41

2

N

@ — |

m

— .

Records screened

Records excluded
(n=48)

(n=75)
|

Reports sought for retrieval

Reports not retrieved

2 (n=27)
§ n
: :
(7]
Reports assessed for eligibility
(n=27)
__J
b Studies included in the review
2| | (n=18)
° Reports of included studies
£ (n=19)
~—

v

(n=0)

Reports excluded:
- not oncology specific (n=3)
- not postoperative (n = 1)
- not PROs measure (n = 3)
- an abstract of meeting (n=1)

Figure m Process of identification and inclusion of studies: PRISMA diagram flow.
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Table 3 ® Summary of the Patient-Reported Outcomes
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Patient-Reported Physical Domain Sensory
Outcomes

* Pain (abdominal pain, back pain, leg muscle pain)
* Leg cramps

* Numbness/tingling

* Chills

* Fever

* Drowsiness

Digestive

* Feeling bloated
* Nausea

* Lack of appetite
* Constipation

* Diarthea

* Dry mouth

* Vomiting

* Reflux

* Dysphagia

* Sore throat

* Jaundiced

Urinary

* Urinary urgency

* Pain or burning with urination

Respiratory

* Shortness of breath
* Coughing

Wound-related symptoms * Swelling

* Drainage

¢ Pain

* Bleeding

¢ Altered sensation

* Redness

* Hardness

* Burning

* Pressure

* Unusual odor

* Changed skin color
* Open spot (eg, opening of skin or suture)
¢ Warmth

* Ttching

* Scarred skin

Psychosocial Domain

* Self-efficacy

* Psychological distress

* Sadness

* Anxiety

* Enjoyment of life

* Mood

* Difficulty remembering

* Problems with paying attention or concentrating

Functional Domain

Therefore, it is a useful tool for measuring functional recovery after
surgery.”* Some studies measured QoL as a PRQ'?2>263638:1
and used the European Organisation for Research and Treatment
of Cancer (EORTC) Quality of Life Questionnaire-Core 30 and

PROs in Self-management of Postsurgical Symptoms

* Fatigue

* Difficulties in daily life

* Functional age

* Sleep/sleep disturbance

* Physical function

* Walking

* Activity

* Working (including housework)
* Ability to participate in activities

disease-specific modules, the EQ-5D (EuroQoL), and the
single-item Spitzer Uniscale (UNISCALE). One study used a
28-item tool that assessed self-efficacy as a PRO among patients
who underwent new ileostomy creation.>
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PROM DEVELOPMENT

Some studies have used the Patient-Reported Outcomes Mea-
surement Information System (PROMIS)*"*® to collect and
score PROs. The analysis revealed that some PROs were assessed
by adapting items from the existing tools. This is the case in a
study”" that used a tool to capture patient-reported information
addressing 4 domains: depression, pain interference, interest in
SeX, and the ability to participate in social roles and activities.
2These domains were chosen after discussions with patients and
§ physicians about the content of system software (PROMIS) used
2to collect PROs from patients before and after surgery. Another

Sstudy described the use of a recovery tracker, an electronic ques-
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tionnaire for reporting symptoms that has 11 items adapted from
Sa validated symptom assessment instrument, and the National
5Cancer Institute’s Patient-Reported Outcomes version of the
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Common Terminology for Adverse Events, together with quali-
tative data collected from patient interviews.**
Some of the studies developed new instruments. The item
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o cve opment pl‘OCQSS ‘was based on m ormanon TOm literature
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' Sreviews and several clinician and patient interviews. A research

Ggroup developed a 35-item real-time electronic symptom moni-
39,40

Stoting system for patients after discharge following surgery.
Another study used a newly developed self-report instrument
called WOMAN-PRO to assess women’s symptom experience
Zafter surgical treatment for vulvar neoplasia.”® Furthermore,

one study”” sclected PROs by combining the results of a systematic
hterature review™ with multistakeholder input on the draft recom-
mendations to identify a recommended core set of patient-reported
%symptoms to be assessed in cancer clinical wials. A core set of
Zsite-specific symptoms and/or health-related QoL domains tended
1o be assessed in clinical trials for head and neck, prostate, and
govarian cancers. The authors then crossed out patient-reported
Zsymptoms by selecting those that reflect common core symp-
otoms during oncology treatment. Finally, the symptom severity
rating format was adapted from the MDASI.
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PROS ASSESSMENT

The studies included in this review report diverse options for ad-
ministering a questionnaire and how data should be collected,
with each method having advantages and disadvantages. A PROM
can be (1) self-administered at the time of a clinical encounter, (2)
administered by an interviewer at the time of a clinical encounter,
(3) administered with computer assistance at the time of a clinical
encounter, (4) self-administered by mail, (5) self-administered
online, (6) interviewer-administered by telephone, or (7)
computer-administered by telephone. The studies included in
this review reported various methods for assessing and monitor-
ing PRO:s after cancer-related surgery. However, most studies
have focused on electronic systems. Electronic platforms have been
used for electronic PRO (ePRO) reporting in most studieg 2231263840
However, one study used telehealth sessions,>’ and another used
a telephone-based interactive voice response system to administer
qucstionnaires.3 ® Four studies used paper-form questionnaires
to be completed.** 2% Other studies used more than 1 format
at different times.'”?”*! Some studies also reported the applica-
tion of algorithms to guide patient management by symptom

10 m Cancer Nursing®, Vol. 00, No. 00, 2023

34363940 These systems trigger actions through ePRO

severity.
evaluation because, at any time, a message can alert the healthcare
team, who then makes contact with the patient by phone. Associ-
ated with these algorithms, no therapeutic guidelines were found
in included studies.

The majority (16) of the included studies reported that initial
monitoring was generally performed before surgery as the base-
line. All studies included in this review used repeated assessments
postoperatively, during the hospital stay, and at various time
points after discharge (Table 4).

m Discussion

This scoping review aimed to identify the PROs used for patient
symptom self-management after hospital discharge following can-
cer surgery. In oncology, data on PROs” monitoring of postsurgi-
cal symptoms were compared with other treatments, including
chemotherapy.'>*#445 Advances in general surgery techniques
and medical technologies have led to quicker recovery and shorter
hospital stays.** Patients are increasingly being discharged from
the hospital earlier following surgery, and although this can be fea-
sible and safe, patients’ symptoms are not always routinely moni-
tored postdischarge. Quality of discharge education also influences
patient participation in the management of postdischarge care.*® It
is crucial to possess information on self-care and education about
surgery and strategies to prevent postoperative complications after
hospital discharge and successfully manage recovery. Therefore,
patients may be able to recognize when professional intervention
is required, and hospital readmissions may be prevented. 4’ Fur-
thermore, choosing education and management strategies that are
coordinated across multiple symptoms may be a crucial step to-
ward promoting more effective self-management.*®

In this review, we found no marked variability among the
PRO:s used in the included studies, despite the differences found
among studies related to the cancer type, nature of hospitalization
needed, or the surgical modality (outpatient or inpatient surgery).
Problems with the surgical wound and other general physical
symptoms, including pain and fatigue, psychological functioning
outcomes, and QoL, were the most frequently evaluated PROs.
These results are consistent with those results of studies that mea-
sured PROs in other oncologic therapeutic approaches.®'#%-! A
randomized controlled trial® with participants with breast, genito-
urinary, gynecologic, and lung cancers tested the monitoring of
PROs during chemotherapy treatment by applying a list of shared
symptoms. The authors contended that these types of cancers were
selected because they represent a common spectrum of symptoms.
Previous studies have applied this therapeutic approach to cancer,
for instance, chemotherapy,***~*" to monitor PROs. Some stud-
ies focused on the cancer type with treatment™? or only on the
cancer type,” for instance, the symptoms associated with lung
cancer such as pain, coughing, fatigue, disturbed sleep, and short-
ness of breath.* Clinicians may find it useful when the symptom
clusters develop and are monitored in clinical practice, as it allows
recognition and familiarity with the occurrence of specific symp-
toms. Furthermore, it allows those most relevant in practice and
targets them with a tailored treatment approach according to
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Table 4 ® Time Points for Patient-Reported Outcome Assessments
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Study

Time Points

Evolution of perioperative quality of life in patients under
enhanced recovery after surgery care in colorectal cancer®®
Developing a real-time electronic symptom monitoring system
for patients after discharge following cancer-related surgery®

Developing and validating utility parameters to establish
patient-reported outcome-based perioperative symptom
management in patients with lung cancer: a multicenter,
prospective, observational cohort study protocol

Using patient-reported outcomes to manage postoperative
symptoms in patients with lung cancer: protocol for a
multicenter, randomized controlled trial*®

A pilot study of patient-centered outcome assessment using
PROMIS for patients undergoing colorectal surgery”"

Patient-reported outcomes and readmission after ileostomy
creation in older adults®

Pilot study of a telehealth perioperative physical activity
intervention for older adults with cancer and their
caregivers3 ?

Perioperative trajectory of patient-reported symptoms: a pilot
study in gynecologic oncology patients”

Predicting post-discharge cancer surgery complications via
telemonitoring of patient-reported outcomes and
patient-generated health data®

A patient-reported outcome measure to identify occurrence and
distress of post-surgery symptoms of women with vulvar
neoplasia (WOMAN-PRO)—a cross sectional study™®

Ambulatory Cancer Care Electronic Symptom Self-reporting
(ACCESS) for surgical patients: a randomized controlled trial
protocol’*

Wireless monitoring program of patient-centered outcomes

and recovery before and after major abdominal cancer
surgery®
Patient-reported outcomes accurately measure the value of an

Lt 4
enhanced recovery program in liver surgery”

Digital biomarkers of symptom burden self-reported by
perioperative patients undergoing pancreatic surgery:
prospective longitudinal study®

Optimal assessment tools in assessing breast surgery:
patient-reported outcome measures (PROMs) vs. objective
measures”'

Mobile health application for patients undergoing breast cancer
surgery: feasibility study®®

Patient-reported outcomes in long-term survivors of metastatic
colorectal cancer needing liver resection”

A real-time electronic symptom monitoring system for patients
after discharge following surgery: a pilot study in cancer
related surgery™’

Patient-reported symptom interference as a measure of

post-surgery functional recovery in lung cancer”’

Baseline health status (at days 1-2 before surgery), at POD7 and at
POD30

Discharge (baseline), twice in the first week (approximately days 2 and 7)
and weekly thereafter for 8 wk

Preoperatively (typically within 3 d before surgery), daily postoperatively
(in-hospital stay of <14 d) and weekly after discharge until 4 wk (+3 d)
or the start of postoperative cancer therapy

Before surgery (baseline, typically 1-3 d before the operation), daily after
surgery (in-hospital, typically 1-7 d after the operation) and twice a
weck after discharge until 4 wk or the start of postoperative
oncological treatment (typically collecting PRO data 6 to 8 times after
discharge)

1 mo before and 1 mo after surgery

When they were seen in clinic 30-90 d after discharge

Before surgery and up to 2 wk postdischarge

Preoperatively, daily while in the hospital, twice a week on the first week
after discharge, and then weekly until 8 wk postoperatively
Began before surgery and continued up to 4 wk postdischarge

During the first 7 d after discharge (never, for 1-2 d, 34 d, or 5-7 d)

During the first 10 d after surgery

Assessment 3 times per week (postdischarge days 1, 3, 5, 8, 10, and 12)
and QoL assessment once per week (days 5 and 12).

Preoperative visit before the operation (typically 1 to 3 d before surgery).
Postoperatively, as an inpatient, the survey was administered on
postoperative days 1, 3, and 5. In addition, midterm recovery was at
each postsurgical outpatient visit until 31 d had passed since the
operation (typically postoperative weeks 1 and 4)

No information reported

No information reported

The PROs were requested before surgery and at multiple postoperative
time points including 6 wk, 3 mo, 6 mo, and 12 mo

The questionnaires had originally been completed before surgery and 3,
6, 9 and 12 mo after

Symptom reports at the point of hospital discharge, twice in the first
week postdischarge and weekly for 8 wk thereafter

At the time of enrollment (presurgery baseline) and on day 3
postsurgery. Patients were given a demonstration of the IVR system
before they were discharged. Beginning on day 7 postsurgery and
continuing to 3 mo postsurgery or until the patient started other
cancer treatments, the IVR system called patients once each week

Abbreviations: IVR, interactive voice response; POD, postoperative day; PROs, patient-reported outcomes; QoL, quality of life.

PROs in Self-management of Postsurgical Symptoms
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unique patient populations. Other studies focused on one specific
PRO, such as pain.S * These results confirmed that studies with
different population variables were assessed. However, the most
commonly used are related to treatment type, corroborating the ef-
fectiveness of the study on patients undergoing surgery.
Regarding the measurement of PROs and, more specifically,
the process of PROM selection for postsurgical symptom self-
management, most studies used preexisting instruments devel-
oped for patients with cancer, such as the MDASI and the
OEORTC These results are consistent with other studies on item
Sselection, > which have reported that these instruments
Z(MDASI and the EORTC) constitute validated measures for pa-
“tients with cancer and disease trajectory.”® Some other studies
;used non—cancer-specific measures,”>® such as the PROMIS,
%whlch is a collection of person-centered measures that evaluate
Zand monitor physical, mental, and social health in adults and
= children. The PROMIS can be used with the general population
%and individuals with chronic conditions, including cancer. This
Zsystem uses 2 large item bank, and the studies can select PROMIS
2 domains in different ways, for example, based on discussions with
£ patients and physicians.”' This database of assessment items seems
zuseful for assessing specific outcomes. Other studies developed
theu' instruments through methodologies based on instruments
;or literature reviews, expert recommendations, information gath-
ered from patient interviews, and extraction of items from existing
ROMs used with oncology patients. 28293940 Thege results sug-
gest that the combination of sources supports the development of
tool capable of assessing symptom self-management.
It is also important to understand the ideal time points for
monitoring PROs. Several studies in this review monitored
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3 symptoms before surgery at baseline and at different time points
gaﬁer discharge. The first week after discharge was the period most
§fr€quently used to monitor the PROs. The symptoms and their
| Simpact on QoL are more severe in the few days after surgery,
and patients’ questions and doubts emerge more frequently in
the first days after hospital discharge. The first 30 days after sur-
gery are critical for postoperative recovery because this is when
most postoperative complications occur.”” The time interval be-
tween discharge and the first follow-up presents an opportunity
for symptom management, complication avoidance, and read-
mission prevention.21 The varying postoperative time points
for monitoring symptoms among the studies are likely because
they are related to the surgery type, clinical condition, or cancer
type. We could not conclude the perfect temporal segmentation
of the PRO measurements and the period during which this
monitoring should be maintained based on our analysis because
there could be other significant variables for this decision. In ad-
dition to the predefined time points, we recommended that pa-
tients monitor their symptoms whenever feasible.

Concerning the administration format, most studies have
used electronic systems for remote monitoring of symptoms in
patients recovering from cancer-related surgery. Electronic PROMs
use multiple digital platforms, making it possible to monitor pa-
tients remotely and generate “real-time” data about patient
symptoms and QoL.>® Some evidence reports several advantages
of electronic formats over paper-and-pencil-based reporting for-
mats, including fewer errors in data entry, fewer missing data, less

e
%
G
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burden in data management, faster access to data, increased po-
tential for adopting alerts and notifications, and improved
real-time patient-provider communications.”” Patient-reported
outcome measures integration into routine clinical practice has
improved symptom monitoring and the recognition of complica-
tions in patients with cancer.”®” Moreover, ePROs can detect
issues of concern when patients do not have a scheduled appoint-
ment, prompting clinical care to avoid escalating the severity of
the issues.® The ePRO systems are largely used in current prac-
tice, as demonstrated by several studies, 740061 T,
tronic platforms for collecting PROs are efficient for capturing
PRO data after discharge from the hospital, particularly the
ePRO systems that develop algorithms to interpret PRO data
in the context of the specific surgical procedure and generate au-
tomated clinician e-mail alerts in real time. This led to improved
health-related QoL and fewer emergencies and rehospitalizations,
providing patients with better self-management support in their
recovery.**®? A recent study explored the characteristics and pro-
cess of real-time alert management and its clinical relevance as per-
ceived by healthcare professionals. They concluded that most
alerts triggered by their mobile tool for remote symptom monitor-
ing during cancer treatment could be managed by a telephone
nursing consult, and real-time management was evaluated as rele-
vant by most clinicians.”® Access to these platforms may be under-
taken using a personal computer, a smartphone, or a tablet, and
patients could log in from home using web-browsing software.
Minimal training is necessary, and technical difficulties are few
and quickly resolved." Patients usually find the symptom moni-
toring system easy to use.’ In one study, patients described the
¢PRO system as helpful in the self-management of their symp-
toms, especially when they were unsure whether those symptoms
required clinical intervention. ™ In a time when ambulatory proce-
dures tend to increase and the days of hospital stay after procedures
are fewer, electronic self-management systems seem to represent
the best way for an at-home recovery process.

eHealth is recognized as one of the most rapidly growing
areas of health today.** The World Health Organization Global
Strategy on Digital Health, adopted in 2020 by the World Health
Assembly, uses these electronic tools to improve health outcomes.
Mobile health is related to mobile technologies, including
smartphones and tablets in healthcare. Mobile applications could
be useful tools for patients to obtain information about diseases
and treatments or to optimize compliance.”” Furthermore, dur-
ing a pandemic, such as the SARS-CoV-2 (severe acute respira-
tory syndrome coronavirus 2), this could be a fundamental tool
for providing quality healthcare while protecting patients. In
studies where these symptoms were monitored, clinicians received
appropriate alerts, and the system identified severe complications
associated with hospital readmissions.****

The studies in this review did not report any therapeutic
guidelines but recognized the need to identify appropriate inter-
vention strategies. In surgical oncology, it is essential to inform
treatment decisions regarding postoperative care and recovery
trajectories. To accomplish this, data must be collected to assess
the experience of symptoms from the individual’s perspective
and support real-time interventions and patient-centered out-
come research.”*>3¢ Organizations that are responsible for the

e elec-
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development of therapeutic guidelines in diverse areas within on-
cology, such as the Oncology Nursing Society, the European So-
ciety for Medical Oncology, the National Comprehensive Cancer
Network, the National Health and Medical Research Council,
may play a key role in conceiving these guidelines, based on results
of monitored PROs associated with symptom self-management.

Limitations

This study had some limitations. Although efforts have been made
to include a diversity of measured PROs after discharge from on-
cologic surgery, most studies have focused on an already estab-
lished measure not specific to patients with cancer undergoing sur-
gery. However, this context may not meet the specifications of this
population. Furthermore, no therapeutic guidelines were found,
suggesting that the terms inserted in the chosen databases may
have excluded some references from these data.

14 WoJy papeojumoq

Implications for Practice
This study provides knowledge about PROs that can be applied

to oncologic patients after surgery to self-report their symptoms
following discharge. Data are scarce on this treatment type; thus,
. research in this area is imperative. Therefore, itis important to ac-
quire information on incorporating PROs into postoperative care
and after hospital discharge to enhance postsurgical symptom
self-management. Empowering patients to regulate their thoughts,
emotions, and behaviors improves their self-management to
achieve symptom control. Intervention strategies to encourage pa-
tients’ active participation in illness management and the creation
of therapeutic guidelines are warranted. To accomplish this, data
must be collected to establish the predictive value of PRO and
the assessment of symptom experience from the individual’s per-
spective, which supports real-time interventions and their useful-
ness for patient-centered outcome research. Self-management pro-
grams that identify nursing interventions may change the behavior
of patients with cancer and, consequently, their self-management
of symptoms after hospital discharge. This may reduce the use of
emergency services and the reduction of hospital re-admissions.
After ePRO implementation, it is necessary to enable health pro-
fessionals to correctly use the systems and teach them how to inter-
pret the results, thus improving patient-centered care.
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m Conclusion

Our results suggest overall uniformity among PRO:s selected for
monitoring surgical patients with cancer after hospital discharge.
Monitoring through electronic platforms is generally used and
seems useful to self-manage symptoms and optimize patients’ re-
covery from cancer after hospital discharge following surgery. To
develop a tool for monitoring PROs, it seems efficient to use
prevalidated questionnaire items for the population, complementing
and validating them with the opinions of health professionals special-
ized in the area of cancer surgery, as well as patient experience, by per-
forming a Delphi panel methodology. The data provided by the stud-
ies in this scoping review, the selection of monitored PROs, provide a

PROs in Self-management of Postsurgical Symptoms

basis for developing an electronic platform to monitor PROs for
the self-management of symptoms related to cancer surgery in

the period after hospital discharge.
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RESUMO

Enquadramento: Sendo a dor e sintomas relacionados com a ferida cirlrgica comuns
no periodo pds-operatério, é fundamental conhecer intervengdes para capacitar o
doente para a autogestdo destes sintomas. Objetivo: Identificar as orientagoes
terapéuticas de suporte a autogestdo dos sintomas dor e relacionados com a ferida
cirirgica na pessoa com doenga oncoldgica submetida a cirurgia, apos alta clinica.
Metodologia: Esta revisdo foi quiada pela metodologia da Joanna Briggs Institute

~ (JBI) para scopings reviews e pelo modelo PRISMA (Preferred Reporting Items for

Systematic Reviews and Meta-Analyses) para organizacdo da informacdo. A estratégia
de pesquisa incluiu estudos nas bases de dados CINAHL e MEDLINE, via EbscoHost.
Resultados: Foram identificadas 302 publicacdes e, destas, foram selecionados
8 estudos para a dor e 4 para sintomas relacionados com a ferida cirdrgica. As
intervencoes nao farmacologicas foram as mais frequentemente descritas e incluiram
intervengoes do tipo fisico e psicossocial, para o sintoma dor. Relativamente &
ferida cirrgica, salientam-se as intervengdes de monitorizagao de sinais e sintomas
indicativos de infecdo. Conclusao: A evidéncia indica que o controlo da dor pos-
operatoria pode beneficiar quando se complementam intervengdes farmacologicas
com intervencdes nao farmacolgicas. A capacitagao para a automonitorizagao da
ferida cirdrgica, nomeadamente a detecao precoce de sinais de infecao, & o principal
promotor para a sua autogestao.

PALAVRAS-CHAVE: autogestdo; periodo pbs-operatério; dor; ferida ciriirgica;
oncologia cirdrgica

ABSTRACT

Purpose: Since pain and symptoms related to the surgical wound are common in
the postoperative period, it is essential to know about interventions to enable the
patient to self-manage these symptoms. Objective: This review aimed to identify
therapeutic guidelines to support the self-management of pain symptoms and
those related to the surgical wound in people with oncological disease undergoing
surgery, after clinical discharge. Methods: This review was guided by the Joanna
Briggs Institute (JBI) methodology for scoping reviews and the PRISMA (Preferred
Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses) model for organizing
information. The search strategy included studies in CINAHL and MEDLINE, via
EBSCOhost. Results: The search identified 302 publications, from these, 8 studies
were selected for pain and 4 for symptoms related to the surgical wound. Non-
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pharmacological interventions were the most frequently described and included
physical and psychosocial interventions, related to pain. With regard to the surgical
wound, interventions to monitor signs and symptoms indicative of infection are
highlighted. Conclusions: Evidence indicates that postoperative pain control
may benefit when pharmacological interventions are complemented with non-
pharmacological interventions. Training for self-monitoring of the surgical wound,
namely the early detection of signs of infection, is the main promoter for self-

management.

KEYWORDS: self-management; postoperative period; pain; surgical wound; surgical

oncology

Introducao

A doenga oncolégica acompanha-se frequentemente
de clusters de sintomas que comprometem a qualidade de
vida (QdV) e o bem-estar. Entre as dificuldades associa-
das a sua gestio, encontram-se os regimes terapéuticos
complexos, que incluem: monitorizagio e gestio de sin-
tomas, polimedicagdo, manutengio do nivel nutricional,
ajustes no estilo de vida e adaptacdo psicossocial.’ As
doengas oncolégicas, principalmente as que acarretam
sintomas persistentes, exigem grandes desafios para o
doente, nomeadamente a aquisigio de conhecimentos
e estratégias de conforto adaptativas, que requerem, na
maioria das vezes, competéncias especificas que s6 0s
profissionais de saide apresentam.** Com a mudanga
de paradigma, em que a doenga oncoldgica passou a
ser considerada como crénica, ao invés de fatal* a pes-
s0a comega a assumir um papel mais ativo na gestio
da sua doenga e do regime terapéutico. Neste contex-
to, a autogestio ¢ amplamente defendida como fulcral
para conseguir melhores resultados de saide e a QdV.*
A participagio da pessoa na gestdo do seu regime tera-
péutico constitui uma ferramenta, bem como o alvo das
intervengdes, sempre centradas na pessoa e suas neces-
sidades.”* A autogestio nio se esgota na aquisigio de
competéncias de gesto sintomas e do regime terapéuti-
co, mas também incrementa a adogdo de estratégias que
permitam a pessoa manter um percurso de vida o mais
saudavel possivel, durante o maior tempo possivel e o
maior nivel de literacia atingjvel.*

No doente oncolégico, no periodo pés-operatério,
as medidas de autogestio sio necessirias na medida
em que a maioria dos sintomas detetados neste perio-
do, niio se revelam novos, mas surgem como acumulagio
ou agravamento dos pré-existentes e caracteristicos da
doenga, dificultando ou impedindo a reabilitagio.’

No seio dos multiplos sintomas encontra-se a dor,
como um dos sintomas mais comuns apds cirurgia.*™*’
No doente oncoldgico este problema adensa-se, uma vez
que muitas vezes jd experienciam, previamente a cirur-
gia, dor cronica com uso habitual de opisides. Assim, no
periodo pés-alta hospitalar, os doentes devem ser capa-
zes de gerir a dor, nomeadamente estarem capacitados
para a gestio do regime medicamentoso, o que pode ser
influenciado negativamente pelos seus efeitos adversos,
assim como pelas expectativas e as preocupagoes em
relagio ao uso dos firmacos. A dor pés-operatéria nio
controlada pode evoluir para uma dor crénica’ " e as-
socia-se, muitas vezes, a indicadores importantes como
o reinternamento, a insatisfagdo da pessoa com o servigo
de saide, a morbimortalidade e a custos associados ao
tratamento."* No entanto, se a dor for gerida de forma
eficiente, fica limitada a um curto espago de tempo, sen-
do o seu impacto reduzido. Muitos estudos sobre dor
pos-cirirgica em doentes oncolégicos tém abordagens
essencialmente farmacolégicas, muito direcionadas para
0 uso de firmacos opioides.'"* As publicagdes sobre as
orientagdes dadas ao doente apés a alta hospitalar para a
autogestio da dor pés-operatéria sio escassas, no entan-
to, 0 seu estudo ¢ de elevada importincia, uma vez que
muitos doentes reportam mais dor no periodo pés-alta
hospitalar relativamente ao pés-operatério imediato."”*
Torna-se assim importante ter conhecimento sobre in-
tervengoes disponiveis para capacitar o doente para a
autogestio da dor, apds alta hospitalar.

A gestio dos sintomas relacionados com a ferida ci-
rirgica assume um papel fundamental na prevengio de
complicages pos-operatérias, onde se inclui a Infegio
do Local Cirirgico (ILC). A prevengao da ILC é um

processo complexo, multifatorial, requerendo, por isso, a



integragio de um conjunto de medidas que abrangem
também o periodo pés-operatério” A ILC esti rela-
cionada com o procedimento cirtrgico, ocorre no local
da incisio cirirgica ou proximo dela e pode ocorrer nos
primeiros trinta dias do pés-operatério.” Por outro lado,
diversos estudos reportam que a infegiio do local cirir-
gico é também, um dos motivos mais comuns que leva
a readmissoes ndo planeadas por complicagdes da ferida
apds a alta hospitalar, * o que pode atrasar o inicio de
tratamentos adjuvantes.’**” Desta forma, a prevengio de
infegdo e complicagdes da ferida cirirgica, ¢ fundamen-
tal para uma boa recuperagio, prevengio de readmissoes,
promogio de qualidade de vida (QdV) no periodo apds
alta hospitalar e continuidade dos tratamentos. Também
aqui, o doente deve ser devidamente capacitado para os
cuidados que deve manter apds a alta hospitalar, assim
como em relagio aos sinais e sintomas que requerem
uma procura dos servios de satide. A escassez na evi-
déncia sobre a autogestio da ferida cirtrgica apés a alta
hospitalar®® e sobre estratégias para ajudar o doente a
reportar e gerir estes sintomas ap6s a alta hospitalar”
traz a necessidade de estudar esta temitica.

No ambito da autogestio de sintomas, a pessoa deve,
também, se sentir segura relativamente ao que pode e nio
pode fazer face as suas atividades habituais. S6 assim é
possivel garantir uma recuperagio que permita a conti-
nuagio dos tratamentos necessrios, principalmente num
contexto de doenga oncoldgica onde o tratamento se ca-
racteriza pela sua complexidade e multidisciplinaridade.

Este estudo tem como objetivo geral identificar as
orientagdes terapéuticas de suporte d autogestio dos
sintomas dor e cuidados a ter com a ferida cirdrgica na
pessoa com doenga oncolégica submetida a cirurgia apés
alta clinica.

Método

Uma vez que se pretende identificar a evidéncia
disponivel sobre a tematica apresentada, a presente re-
visio foi guiada pela metodologia descrita no Manual
da Joanna Briggs Institute (JBI) para scopings reviews
(2020)* e pelo modelo PRISMA (Preferred Reporting
Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses)™ para
organizagio da informago.

Critérios de inclusio e exclusio

As questdes de investigagio foram definidas com base
no acrénimo PCC (Populagio, Conceito e Contexto)
de acordo com a metodologia supracitada. Esta scoping
review incluiu estudos que abordam a seguinte proble-

mitica: (a) pessoa com doenga oncoldgica submetida a
cirurgia, com idade superior a 18 anos (participantes);
b) orientagdes terapéuticas para autogestdo de sintomas
(conceito); ¢) perfodo pds-operatdrio, aps alta hospitalar
(contexto). Considerou-se estudos quantitativos (estudos
de desenho experimental e observacional), estudos quali-
tativos, estudos de métodos mistos e revises da literatura
publicadas nas bases de dados selecionadas, assim como
informagdo publicada em guidelines e websites. Foram in-
cluidos estudos publicados entre 2011 até setembro de
2022 publicados em inglés, portugués ou espanhol. Foram
excluidos estudos de cuidados paliativos e artigos de opi-
nido, publicagdes com participantes com idade inferior a
18 anos, que estudaram outro tipo de tratamento que ndo
cirurgia, que incidiram no periodo pré, peri ou pés-ope-
ratério imediato em exclusivo e os que fazem referéncia a
intervengdes unicamente farmacologicas.

Estratégia de Pesquisa

A estratégia de pesquisa incluiu estudos nas bases
de dados CINAHL e MEDLINE, via EbscoHost. Aos
termos de busca, utilizando palavras-chave indexadas,
foram adicionados os sinénimos através da utilizagio da
ferramenta “MH Exact Subject Heading". Foram também
utilizados os termos livres como instrumento adicional.
De forma a identificar possiveis abreviagoes ou palavras
com terminagdes diferentes, foi utilizada a técnica de
abreviagdo, com operadores de truncagem, como o “*".
Procedeu-se a conexio dos termos de pesquisa através
do recurso aos operadores booleanos “OR"e “AND".

Foi aplicada uma estratégia de pesquisa de 3 fases: 1)
uma pesquisa inicial nas bases de dados selecionadas, se-
guida de uma andlise do contetido no titulo e no resumo,
assim como palavras chave/termos de pesquisa descritos
nos artigos; 2) uma segunda pesquisa usando as palavras
chave identificadas nos termos de pesquisa do estudos
incluidos foi realizada nas bases de dados selecionadas e
as referéncias dos estudos encontrados na pesquisa foram
analisados para identificar estudos adicionais; 3) A lista de
referéncia dos estudos identificados foi pesquisada para a
inclusio de estudos adicionais. Todas as publicagdes iden-
tificadas foram selecionadas e exportadas para o gestor
de referéncias EndNote version X9 e os duplicados foram
removidos. Trés revisores independentes analisaram a re-
levincia dos artigos a ser incluidos na revisio, baseada na
informagio fornecida no titulo e resumo. Dois revisores,
de forma independente examinaram as versoes com texto
completo dos artigos para verificar se eles iam ao encontro
dos critérios de inclusdo.
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Tabela 1 - Estratégia de pesquisa

Termos de busca

Dor aguda pés-operatdria

“pain management” OR “Management, Pain” OR “Post-surgical

“cancer patient*” OR AND | postop* OR “Postoperative | AND
“oncologic patient*” OR Period” OR “Postoperative

“oncology patient*” OR Care” OR “postoperative
“Malignant* tumor*" OR management” OR “Discharge”
“Neoplasms” OR “Cancer*” OR “postdischarge”

Ferida dirirgica

Pain” OR “Post surgical Pain” OR “Pain, Post-operative” OR
“Pain, Postoperative” OR “Postoperative Pain” OR “Postsurgical
Pain” OR (“Pain, Postsurgical”) OR “Post-operative Pain” OR
“Postoperative Pain, Acute” OR “Pain, Acute Postoperative” OR
“Acute Postoperative Pain” OR “Acute Post-operative Pain” OR
“Acute Post operative Pain” OR “Post-operative Pain, Acute” OR
“Pain, Acute Post-operative” OR “Post operative Pain, Acute”

“cancer patient*” OR AND | postop* OR “Postoperative | AND | ((“surgical wounds") OR (“Wound, Surgical”) OR (“Wounds,
“oncologic patient*” OR Period” OR “Postoperative Surgical”) OR (“Surgical Incision”) OR (“Incision, Surgical”) OR
“oncology patient*” OR Care” OR “postoperative (“Incisions, Surgical”) OR (“Surgical Incisions”) OR (“Wound
“Malignant* tumor*" OR management” OR “Discharge” management”))
“Neoplasms” OR “Cancer*” OR “postdischarge”

Extragao de Resultados

Os dados extraidos e processo de sintese incluiram
leituras completas e sucessivas dos artigos. Os dados
extraidos foram discutidos e dados discordantes assu-
midos por consenso. Uma tabela de extragio de dados
dos estudos incluidos foi desenvolvida de acordo com
os objetivos do estudo e questdes de investigagio. A se-
guinte informagio foi registada para cada publicacio:

autor/fonte, ano de publicagio, tipo de estudo, objetivo
do estudo, orientagdo terapéutica identificada. Poste-
riormente foram analisadas e organizadas as orientagoes
terapéuticas, de modo a construir a informagio para a
populagio em estudo, de forma a apoiar a autogestio
de cada sintoma, capacitando o doente no periodo pés-
-operatdrio e apés alta hospitalar.

Figura 1. Processo de identificagio ¢ inclusio dos estudos/documentos da RIL - PRISMA 2020

A
&
Z | | Registos identificados através de Registos removidos antes da stos identificados em
CINAHL e MEDLINE (n = 295): mm websites/organizades:
E Do CINAHL (n=165 —» ados (n=31) Dor }n-l_), )
8 MEDLINE (Hog Ferida cirdrgica (n=3)
Ferids  CINAML (w19) "
| drirgica: weou () o ik
3 Ferida cirirgica (n=64) -
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5‘?&"1‘5" triagem: _r . r:l; l)lununm:
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Fen'éa cinirgica (n=84) Dor (ne3) méa cirirgica (n=3)
3 ferida cirirgica (n0)
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z Publicacdes excluidas (n=51):
cl “="°) « Nao espedifico para cirurgia —Dor (i mmTu avaliadas para
g fm& drirgica (nw20) * Nio amta orlentagbes tera cas (on desul))one
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Adaptado da tradugdo de: Verbnica Abreu*, Sonia Gongalves-Lopes*, José Luts Sousa* e Veronica Ofiveira / *ESS Jean Piaget - Vila Nova de Gaia - Portugal de: Page MJ, Mckenzie J€, Bossiyt PM, Bautron I,
Hoffmann TC, Mulrow (D, et al. The PRISMA 2020 statement: an updated quideline for reporting systematic reviews. BWJ 2021:372:n71. doi: 10.1136/bmj.n71
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Resultados

Na primeira etapa da pesquisa efetuada nas bases de
dados eletrénicas resultou uma amostra inicial de 205
artigos relacionados com o sintoma dor e 90 artigos rela-
cionados com a ferida cirirgica. Decorrente da pesquisa
efetuada em fontes de informagdo secundaria adiciona-
ram-se 4 documentos relacionados com o sintoma dor e
3 relacionados com a ferida ciriirgica. Apds anilise dos
resumos, 40 artigos para o sintoma dor e 20 artigos para
sintomas relacionados com a ferida cirdrgica, pareciam
dar resposta as questdes de pesquisa e objetivos defini-
dos. Apos aplicagio de procedimento de selegio de es-
tudos, 12 publicagdes referentes aos sintomas em estudo
cumpriam os critérios definidos. O ano de publicagio
dos artigos/documentos variou entre 2005 a 2021. Na
Figura 1 apresenta-se o processo de identificagio e in-
clusio dos estudos/documentos incluidos na revisio.

As publicagdes incluidas, para o sintoma dor (Ta-
bela 2), contemplam 4 revisdes da literatura”*** e uma
revisio de uma guideline®, duas guidelines*” e um
booklet direcionado para o doente e familia/cuidadores.
Dos artigos incluidos, dois™* sio direcionados para a

Tabela 2~ Publicagdes incluidas para o sintoma dor

dor pés-operatéria para todos os tipos de cancro e dois
incidem em populagdes mais especificas, como pessoas
com cancro da mama* e com cancro cabega e pescogo.*
Na tabela 2 apresenta-se uma sumarizagio dos estudos e
documentos incluidos nesta revisio relativos ao sintoma
dor, incluindo informagio relativa aos autores, ano de
publicagio, tipo de estudo e acesso/fonte e objetivos.

Relativamente & gestio dos sintomas relacionados
com a ferida cirtrgica, foi identificado um artigo de
revisio’, reportando-se a gestio dos sintomas pés-ope-
ratorios experienciados pelos doentes apds cirurgia on-
colégica. Foram também incluidas duas publicages em
websites de organizagdes oncolégicas™* e um booklet",
direcionados para o doente e sua familia. As trés publi-
cagoes sio de diferentes paises e fornecem informagio
sobre o procedimento cirtirgico, e, mais especificamente,
sobre os cuidados a ter associados a ferida. Sio todas de
acesso livre,

Através do processo de anilise dos diversos estudos e
documentos, foram selecionadas as orientagdes terapéuti-
cas de suporte a autogestio dos sintomas em estudo, asso-
ciados & cirurgia e apds alta hospitalar, assim como as fon-
tes bibliogrificas que as suportam (Tabela 4 ¢ Tabela 5).

Odom-Forren & | Managing symptoms: Enhanc- Revisdo
Wesmiller, ing patients self-management narrativa

Rever os sintomas pos-operatorios experienciados pelos doentes apos
cirurgia por cancro e discutir métodos focados com base na evidéncia para

2017 Knowledge and skills for surgical ensinar ao doente a autogestdo da dor aguda e sintomas incluindo estra-
Recovery téglas farmacologicas e ndo farmacologicas.
Hill & Lefkowits, | Strategies for optimizing Revisao Auscultar as estratégias pré-operatorias, intraoperatorias e pos-operatorias
2021 perioperative pain narrativa para a gestdo da dor na pessoa com cancro,
management for the cancer
patient
Tola etal., Effects of non-pharmacological | Revisdo Identificar, analisar e sintetizar os efeitos de intervengdes ndo farmacolo-
2021 interventions on preoperative sistematica gicas na ansiedade pré-operatoria e dor aguda pos-operatoria em mulheres
aniety and postoperative pain in submetidas a cirurgia de cancro de mama.
patients undergoing breast cancer
surgery: A systematic review
Trotter et al., Pharmacological and other inter- | Revisdo Avaliar a evidéncia de estudos controlados randomizados sobre métodos
2013 ventions for head and neck cancer | sistematica farmacolégicos e nao-farmacoldgicos na gestao da dor no cancro de
pain: a systematic review cabega e pescogo.
Swarm etal., Adult cancer pain, version 3.2019 | Guideline. NCCN Clinical | As Diretrizes da NCCN identificam principios centrais para avaliar e tratar

2019 Practice Guidelines a dor oncologica em adultos, focando-se em topicos de gestdo da dor
in Oncology (NCCN incluindo intervengbes farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas e tratamento
Guidelines®) de sindromes especificos de dor oncoldgica.
BC CANCER Symptom management quidelines: | Guideline Recomendages desenvolvidas por um grupo de profissionais de sadde,
2018 PAIN BC CANCER que contribuem para o atendimento especializado em oncologia no BC

Cancer e na Universidade de British Columbia.

NIH - National | Support for people with cancer | Booklet

Dirigido para pessoas com cancro que tém dor causada pela doenca e

Cancer Institute, | pain control NIH - NCT pelos tratamentos.
2019
Gordon et al., American Pain Society Recom- Revisdo de uma Rever e expandir diretrizes de melhoria da qualidade de 1995 para o
2005 mendations for Improving the Guideline tratamento da dor aguda e da dor oncologica e melhorar a qualidade de
Quatity of Acute and Cancer Pain | APS tratamento da dor em todos os contextos de cuidados.
Management
ON47
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Tabela 3 - Publicagbes incluidas para sintomas relacionados com a ferida cirirgica

Autor, ano Titulo Tipo de estudo Objetivos
Odom-Forren & Managing symptoms: Enhanc- Artigo de revisio Rever os sintomas pos-operatorios experienciados pelos doentes
Wesmiller, ing patients self-management apos cirurgia por cancro e discutir métodos focados com base na
2017 Knowledge and Skills for surgical evidéncia para ensinar o doente & autogestdo da dor aguda e sinto-
Recovery mas incluindo estratégias farmacoldgicas e ndo famacoldgicas.
American cancer | Scars and Wounds website ACS Disponibitizar informagdo online sobre vigildncia e autogestdo de
society, hts;//www.cncecong/teatment/vred- | cyidacos 3 ferida cirigica.
2020 [oitinh et
Cancer Research | Surgery for cancer - Going home | website Cancer research UK Disponibilizar informacao online & pessoa com doenca oncologica
UK after surgery e submetida a cirurgia, sobre autogestio de sinais e sintomas,
2020 -cancer/cancer-in-genesol/treatment/
Cancer Council Understanding Surgery Booklet Para ajudar a pessoa a perceber melhor a sua cirurgia, como trata-
2019 A quide for people with cancer, Cancer Councll Australia mento para 0 canao,
their families and friends

Tabela4 - Orientagoes terapéuticas para o sintoma dor

Avaliagio da dor e gestdo terapéutica

Monitorizar a dor - registo didrio da dor (localizacdo, tipo de BC CA (2018); Gordon et al. (2005);

dor, hordrios de pico e as doses de medicagao) APS guidetine (2016); Hill & Lefkowits. (2021)

Gerir medicacdo prescrita para a dor e em SOS (cumprir cronograma prescrito, mesmo quando BC CA (2018); APS quideline (2016);

ndo sentir dor e antecipar possiveis eventos dolorosos e tomar analgésicos 30 minutos antes) Odom-Forren & Wesmiller (2017)

Relatar possiveis efeitos colaterais dos opioides BCCA(2018)

Intervengdes fisicas

Realizar exercicio terapéutico ou de condicionamento, terapia fisica ou Swamm et al. (2019); Gordon et al. (2005);

ocupacional*, através de planos de exercicios progressivos Trotter et al. (2013); Hill & Lefkowits. (2021)

Adotar de posigdes de conforto (para dormir ou estar sentado no cadeirdo Odom-Forren & Wesmiller (2017)

Adaptar a funcionalidade (retomo as atividades habituais) e manutencdo de perfodos de repouso | BC CA (2018)

Aplicar bolsas de calor e /ou frio Swarm et al. (2019); Gordon et al. (2005);
Odom-Forren & Wesmiller, (2017);

NIH - National Cancer Institute (2019)

Ponderar sessdes de acupuntura*

Intervengdes cognitivo comportamentais

Hill & Lefkowits, (2021); Tola et al. (2021);
Swarm et al. (2019)

Realizar técnicas de relaxamento fisico, por imaginacdo quiada (cognitivo)
ou por controlo da respiragao e respiraao diafragmatica

Swam et al. (2019); BC CA (2018);
Gordon et al. (2005); Odom-Forren & Wesmiller. (2017);
NIH - National Cancer Institute (2019)

Ponderar sessdes de hipnose*

Hill & Lefkowits (2021); NIH - National Cancer
Institute (2019); Swarm et al. (2019)

Ouvir masica (que lhe seja agradavel) como técnica de distracdo

Intervengbes psicossociais

Tola et al., 2021; NIH - National Cancer Institute (2019);
Swarm et al. (2019); Odom-Forren & Wesmiller (2017)

Partilhar o que sente em relagdo & dor com outras pessoas procurando apoio e

Odom-Foren & Wesmiller. (2017);

aconselhamento de sadde (amigos e familiares ou profissionais de satde) Swarm et al. (2019)

Contactar médico se apresentar:

- T=238°C Swarm et al. (2019);

- Oinicio da dor & sabito e/ou intenso e/ou agudo Odom-Forren & Wesmiller, (2017);
- Mantem dor moderada ou severa aps intervendes BCCA(2018)

farmacologicas e intervengdes nao farmacologicas
- Ador estd assoclada A perda de fungdo, como fraqueza das pemas ou incontinénda

*intervengdes que devem ser realizadas por um profissional de saode
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Tabela § - Oricntagdes terapéuticas para sintomas relacionados com a ferida cinirgica

Orientagdo terapéutica Autor (ano)

Manter o penso limpo e seco. American Cancer Society, (2020);

Se ficar molhado ou sujo, realizar tratamento imediatamente Cancer Council (2019)

Vigiar presenca de: American Cancer Society (2020);

« Rubor ou hematoma - Edema Cancer Research UK (2020)

- Pele escamosa e quebrada - Drenagem de liquido purulento

- Crostas - (Calor na drea afetada

- Sangramento - Dor ou sensibitidade

Cumprir de esquema medicamentoso prescrito American Cancer Society (2020);

(ex: cumprir a toma de antibiotico até ao fim) Cancer Council (2019)

Ingerir alimentos que ajudam a reconstrugdo celular American Cancer Society (2020);

(ex. frutas citricas, vegetats de folhas verdes, grdos integrats, came, peive e Odom-forren & Wesmiller (2016)

ovos. Estes alimentos contém protefnas, vitaminas e minerais).

Sinais e sintomas graves (exigem que se recoma ao médico): American Cancer Soclety (2020);

- aumento do sangramento, edema, - calaffios Cancer Research UK (2020);
rubor, presenca de pus, ou um cheiro - edema nos membros mm%mh -
inusitado, invulgar/incomum? da - dor scbita e intensa (dor superor a0 habitual no local da ferida) k smiller (2017)
ferida ou em tomo de quaisquer - dificuldade para respirar, andar ou atividades que
tubos, drenos ou estomas fazla sem dificuldade anteriormente & cirurgla

- febre de 38 °C ou superior

Da totalidade dos artigos incluidos salienta-se a im-
portincia de uma abordagem multimodal da dor, devi-
do a sua complexidade em oncologia, e ainda em como
a sua gestio, no periodo pés-operatorio, se deve focar
no compromisso da funcionalidade e na recuperagio da
pessoa submetida a este tipo de tratamento. Esta gestio
pode e deve incluir intervengdes farmacoldgicas e nio
farmacoldgicas. No entanto, ¢ consensual que os dados
sobre a eficicia das estratégias nio farmacoldgicas é
ainda limitada,”* nio devendo substituir as estratégias
farmacoldgicas, mas antes complementd-las.”

As intervengoes nio farmacologicas podem ser:
intervengoes fisicas (exercicio terapéutico, massagem,
aplicagio de calor e/ou frio, acupuntura, exercicios res-
piratérios entre outras); cognitivo-comportamentais,
destinadas a promover uma percegio de controlo sobre
a dor (mim{fullnexx, relaxamento através de imaginagio
guiada, hipnose, ouvir misica (como técnica de distra-
¢ilo, entre outras); psicossociais (suporte psicossocial e
providenciar educagio aos pacientes e familiares); e es-
pirituais (como rezar, auscultar crengas culturais sobre os
tratamentos) (Tabela 4).

As orientacdes descritas pelas publicacoes incluidas
tém um caracter informativo e pritico, que pode com-
plementar a informagio fornecida no momento da alta
hospitalar, pelo profissional de saide, no sentido de
promover a seguranga sentida pela pessoa submetida a
cirurgia. Das orientagdes terapéuticas identificadas para
gestio de sintomas relacionados com a ferida cirirgica,

salientam-se as intervencdes de monitorizagio de sin-
tomas indicativos de infegdo, processo de cicatrizagio
comprometido ou circulagio comprometida. Os cuida-
dos com a alimentagio como adjuvantes do processo de
cicatrizagdo, sio também reportados pelas publicagdes
incluidas, assim como sinais de alarme que requerem
observagio médica (Tabela 5).

Interpretacao dos resultados

Esta revisio da literatura teve como objetivo identi-
ficar orientagdes terapéuticas relacionadas com a auto-
gestdo da dor e de sintomas relacionados com a ferida
cinirgica, no periodo apds alta hospitalar, em doentes
oncoldgicos. A escolha destes sintomas deveu-se ao facto
de serem os mais comuns, que estio presentes em todas
as valéncias cirirgicas em oncologia. Foi encontrado um
nimero reduzido de estudos que abordam especifica-
mente orientagdes terapéuticas de suporte A autogestio
desta sintomatologia, associada ao tratamento cirtirgico
do doente oncoldgico, sugerindo que esta drea de cuida-
dos nio tem sido muito investigada. E de destacar ainda
que, através desta revisio, apenas se chegou 4 enumera-
¢io de medidas sugeridas para a autogestio da dor e da
ferida cirdrgica, nao sendo possivel retirar informagio
sobre a eficdcia e aplicabilidade dessas medidas, uma vez
que a maioria dos documentos analisados se reportam a
guidelines ¢ orientagdes de sociedades cientificas e pou-
cos a estudos empiricos.
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Na pessoa submetida a cirurgia, estratégias eficazes
que promovem a autogestio de sintomas pds-operaté-
rios sio particularmente importantes para a sua recu-
peragiio, uma vez que esta necessita, frequentemente,
de tratamento terapéutico adjuvante. Para garantir uma
alta mais segura, a equipa de enfermagem deve facilitar
a transigdo do doente para casa, documentando a cor-
reta administragio dos medicamentos, fornecendo es-
tratégias nio farmacolGgicas de controlo dos sintomas e
providenciando um aconselhamento antecipatério sobre
0 que o doente pode esperar acontecer apés cirurgia,*
Cuidados centrados no doente e a sua melhor prepa-
ragio para participar ativamente durante o percurso do
tratamento da doenga sdo pecas chave para a otimiza-
¢io de cuidados e uma recuperagio pos-operatéria sem
complicagdes.”

A evidéncia demonstra que uma adequada infor-
magio sobre os potenciais problemas e cuidados a ter
no domicilio encontra-se associada, de forma positiva,
com o sentimento de seguranga que o doente possa sen-
tir para lidar com imprevistos, sendo esta uma drea que
deve ser trabalhada desde a admissio e durante todo o
periodo peri operatério.** Assim, o desenvolvimento de
intervengoes adequadas as necessidades dos doentes, fo-
cadas na otimizagio da qualidade de vida ap6s alta cirir-
gica, demonstram ser uma necessidade, ***

Na revisio da literatura relativa a autogestio da dor
cirdrgica foi identificado um conjunto de orientagoes
terapéuticas que incluiram além, de intervengoes de mo-
nitorizagio da dor e gestio do regime medicamentoso,
técnicas ndo farmacoldgicas, nomeadamente interven-
¢oes fisicas, cognitivo comportamentais e psicossociais.

A dor é um dos sintomas mais comuns no periodo
pos-operat6rio e constitui uma experiéncia multidimen-
sional, multifatorial e por isso muito idiossincritica.” A
sua gestdo eficaz através de uma abordagem multimodal,
conduz a uma melhor recuperagio, constituindo assim
um aspeto essencial do cuidado a pessoa submetida a
tratamento  cirtrgico.'"""*** Embora os analgésicos
estejam na base no tratamento da dor apés cirurgia e
estando a sua eficicia bem documentada,' “*! as in-
tervengoes ndo farmacoldgicas parecem ter um efeito
consideravel no controlo da intensidade da dor mode-
rada a leve, constituindo assim, uma outra estratégia da
sua gestao**’, o que foi também verificado na totalida-
de dos estudos analisados. A aplicagio de medidas no
farmacoldgicas pode também, resultar na diminuigio
de efeitos secunddrios resultantes da medicagio anal-
gésica.** Fora do contexto oncoldgico, foi demonstra-

do que a aplicagio de conjuntos de intervengdes nio
farmacolégicas para a diminuigio dos niveis de dor no
periodo pés-operatorio, como, por exemplo, a utilizagio
de técnicas de relaxamento muscular, relaxamento com
exercicios respiratérios e/ou com musica, assim como
técnicas de distragio, massagem, aplicagio de bolsas de
calor e acupuntura reduzem significativamente a dor no
periodo pés-operatério, nomeadamente na cirurgia or-
topédica,”* cirurgia cardiaca” e cirurgia geral.***

Dos estudos incluidos, entre as virias intervencdes
ndo farmacolégicas identificadas, as mais frequente-
mente reportadas foram as técnicas de relaxamento”™ %,
misica™** ¢ aplicagdo de bolsas de frio™**, Alguns
estudos tém demonstrado que a utilizagio destas inter-
vengdes na pritica de enfermagem, com capacitagio da
pessoa com dor, podem ser eficazes no tratamento da
dor pés-operatéria. Num estudo™,a imaginagdo guiada,
¢ indicado no controlo da dor em oncologia. Neste es-
tudo, as sessoes de imaginagio guiada foram conduzidas
por enfermeiros especializados e tiveram uma duragio
média de 17.4 minutos, em que os niveis de dor foram
monitorizados pré-intervengio, imediatamente apés a
intervencdo e 1 hora apés a intervencdo. Os pacientes
comentaram constituir uma experiéncia positiva e os
enfermeiros referem beneficio para o controlo da dor e
conforto paraa pessoa com doenga oncolégica. Também
é reportado o efeito do relaxamento como eficaz para o
controlo da dor pés-operatéria e que métodos de con-
trolo de dor ndo farmacolégicos podem ser usados para
otimizar o efeito da medicagio analgésica.” Neste estu-
do foi examinado o efeito de exercicios de relaxamento
no controlo da dor pés-operatoria a pessoa submetida a
cirurgia abdominal, num periodo até 4 dias apés cirur-
gia, com uma gravagdo dudio para ensinar e aplicar os
exercicios de relaxamento. As gravagdes inclufam inclui
instrugoes audiveis para relaxamento exercicios, benefi-
cios e pontos importantes a serem lembrados durante
a pritica e aplicagdo de exercicios de relaxamento. As
instrugoes incluidas nas gravagdes incluiam técnicas de
respiragio, bem como na contragio e relaxamento de
virios grupos musculares. Foi demonstrado que 71.7%
dos pacientes sentiram alivio da dor apés os exercicios
de relaxamento.

A intervengio musical também pode integrar uma
via para otimizagdo do tratamento da dor pds-operat6-
ria, como adjuvante dos analgésicos no controlo da dor
pos-operatéria. Numa revisio sistemitica®’, com o obje-
tivo de examinar o efeito da musica no controlo da dor
pos-operatéria e efeito no uso de analgésicos, aplicado
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por enfermeiros, esta intervengo foi aplicada. A revisio
englobou estudos com doentes submetidos a diferentes
tipos de cirurgia. No conjunto de estudos existiu uma
variedade na aplicagio desta intervengio, nomeadamen-
te relativamente 4 selegdo da musica (se escolhida pelo
préprio ou pelo investigador), como e se os doentes fo-
ram instruidos, manipulagio do ambiente, momento da
aplicagiio da intervengio e em que momentos a dor foi
avaliada, até os 3 dias no periodo pés-operatério. Em
83% dos estudos incluidos foram obtidos resultados sig-
nificativos que indicaram redugdo dos niveis de dor pés-
-operatdria nos grupos de intervencio musical.

Relativamente a intervengoes fisicas, como aplicagio
de bolsas de frio aplicadas na ferida cirirgica, apés ci-
rurgia abdominal em oncologia, os autores analisaram,
nos primeiros 3 dias apés cirurgia, a sua a eficicia na
diminuigio da dor no periodo pés-operatério.”” A maio-
ria dos doentes (81%) referiram que as bolsas de frio
promoveram alivio da dor pés-operatéria e constitui um
método simples e acessivel.

Desta forma, verifica-se a possibilidade de imple-
mentagio das orientagoes para a gestio da dor aguda
pés-operatoria, sugeridas nas publicagdes incluidas na
revisio, associadas a pritica de enfermagem, podendo
constituir um complemento adicional na prestagao de
cuidados no controlo de sintomas no periodo pés-ope-
ratorio.

Associado a eficicia das medidas nio farmacologi-
cas, um dado relevante a estudar com mais pormenor é
a frequéncia de utilizagdo. E reportado que técnicas de
distragio, de relaxamento, aplicagio de bolsas de calor e/
ou frio e estratégias ativas como massagem, fisioterapia,
exercicios e alongamentos sio as abordagens mais fre-
quentemente utilizadas,™**** e uma menor proporgio
de participantes utiliza estratégias passivas como o re-
pouso, reposicionamento e oragao.* Também, interven-
¢oes que exigem algum custo associado ou necessidade
de recurso a profissionais especializados, fora do 4mbito
hospitalar, como a hipnose e a acupunctura parecem ser
menos aplicadas pelos doentes.”

Relativamente 4 autogestio de sintomas relaciona-
dos com a ferida cirirgica, encontrou-se também um
nimero reduzido de estudos com orientagdes terapéu-
ticas especificas. Da revisio realizada, destacaram-se
a vigilinda de sinais de infecdo, o controlo da dor da
ferida cinirgica, o conhecimento sobre sinais de alarme
que requerem observagio por profissional de satde, os
cuidados a ter com o penso da ferida cirtirgica, a nutrigio
e a adesdo a0 regime medicamentoso. Estas interven-

goes parecem ir ao encontro das preocupagdes sentidas
pelos doentes no periodo apds alta hospitalar e descritas
na literatura nomeadamente a identificagio de compli-
cagoes relacionadas com a ferida, dor na ferida, como
permanecer ativo em casa.”® Estas sio dreas que se cons-
tituem como primordiais nos objetivos dos cuidados no
tratamento de feridas, ou seja, a prevengio de infegdes,
da perda de integridade cutinea, o alivio da dor e a pro-
mogido da cicatrizagio da ferida.*® Ensinar doentes e
cuidadores sobre a detegio precoce de infegdes locais e
sistémicas ¢ uma prioridade durante o processo de alta,
capacitando-os para se tornarem participantes ativos dos
cuidados e ter maior conhecimento sobre a promogio da
cicatrizacdo de feridas e prevencio de infegio. O doente
deve assim ser instruido sobre quais os sinais de alarme
e quando contactar o profissional de saude.

O conteldo das orientagdes terapéuticas identifi-
cadas nos estudos incluidos na presente revisio vio a0
encontro de outros estudos que objetivaram desenvolver
ferramentas para automonitorizagio da ferida cirdrgica
apos alta hospitalar.*

Estes contetidos, relativos s orientagdes terapéu-
ticas, sio muitas vezes desenvolvidos com o intuito de
incorporarem tecnologias educacionais, destinadas a
promover a autogestio de sintomas no doente oncolégi-
co. Muitos destes recursos integram programas de exer-
cicio, técnicas de relaxamento, como imaginagio guiada
ou meditagio, no sentido de os envolver ativamente nos
cuidados.®

Decorrente do presente trabalho espera-se numa
etapa futura operacionalizar as medidas encontradas
em contetdos passiveis de serem incluidos numa ferra-
menta de suporte d autogestio da pessoa com doenga
oncoldgica, o projeto iGestSaiide. Este projeto foca-se
no desenvolvimento de um aplicativo destinado a pro-
mover a autogestdo da doenga oncoldgica e monitori-
zagio dos sintomas e complicagdes no periodo apds alta
clinica hospitalar, acompanhando o doente no domicilio,
com vista @ melhoria da qualidade de vida e reforgo da
comunicagio com os profissionais de saude.*® Assim, é
objetivo desenvolver informagio complementar para a
realizagio das intervengdes terapéuticas para que pos-
sam ser realizadas pelo proprio doente.

Nesta discussio importa ainda referir que a escassez
de artigos publicados sobre esta temética impos algumas
limitagdes 4 concretizagio dos objetivos deste estudo, e
que dado que muitos estudos sao guidelines, a par da ine-
xisténcia de RCT5, limita o nivel de evidéncia.
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Conclusao

Com a realizagio desta revisio, foram identificadas
orientagbes terapéuticas de suporte 4 autogestdo da dor
aguda e sintomas relacionados com a ferida cirtrgica,
apds alta hospitalar, em doentes submetidos a cirurgia
oncoldgica. Com as orientagdes identificadas pretende-
-se responder as necessidades de cada pessoa, com infor-
magio personalizada e um roteiro com sugestoes especi-
ficas sobre como gerir os seus sintomas fora do ambiente
hospitalar. A evidéncia indica que o controlo da dor
pds-operatoria pode beneficiar quando se complemen-
tam intervengdes farmacoldgicas com intervengdes nao
farmacolégicas. A capacitago para a automonitorizagio
da ferida cirtrgica, nomeadamente a detegio precoce de
sinais de infegio, é o principal promotor para a sua au-
togestao.

De salientar a escassez de estudos que abordam
especificamente orientagoes terapéuticas de suporte a
autogestdo de sintomas associados ao tratamento cirtr-
gico nesta populagio. Também foi possivel constatar a
falta de evidéncia sobre a eficicia de intervengdes nio
farmacoldgicas para o tratamento de sintomatologia
pos-operatoria, nestes doentes, sendo necessiria mais
investigagdo para validar o seu papel no controlo desta
sintomatologia.

Um adequado conhecimento sobre uma eficaz au-
togestio dos sintomas, no periodo apds alta hospitalar,
fornece maior seguranca ao doente, melhor gestio de ex-
pectativas, com o poder de reduzir ansiedade e melhorar
a sua recuperagao.

Investigagdes futuras devem incidir a sua andlise
sobre a eficicia das intervencdes ndo farmacoldgicas
de apoio a autogestdo desta sintomatologia e, também,
avaliar se os enfermeiros tém conhecimento sobre estas
técnicas e qual a sua experiéncia na sua aplicabilidade.
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i RESUMO

Introdugdo: 0 doente com sarcoma submetido a cirurgia, quando recebe alta
- hospitalar, necessita de conhecimento e competéncias necessérias a autogestdo
- de sintomas como a dor pds-operatbria e os sintomas relacionados com a ferida
- cirlrgica.

- Objetivos: Consensualizar um conjunto de orientagdes terapéuticas para a
- autogestdo da dor pos-operatéria e dos cuidados com a ferida cirdrgica em pessoas
- com sarcoma apds uma cirurgia.

Método: Utilizou-se a técnica de Delphi, com um grupo de oito peritos. Os resultados
. foram analisados com base em indices de validade do conteddo e as sugestdes dos
. especialistas foram consideradas na revisdo das diretrizes.

© Resultados: 0 Indice de Validade de Contetido geral foi de 0,963 para dor e de 0,991
- para os sintomas relacionados com a ferida ciriirgica, indicando um alto nivel de
. consenso entre os peritos.

V658 £l Supror e Erfenagemdo o, porugal | CONELUs@o: As orientacdes selecionadas a integrar no aplicativo do IgestSaride serdo
- um contributo para uma melhor gestdo dos sintomas pds-operatdrios no domicilio,

- promovendo o bem-estar dos doentes com sarcoma.

- PALAVRAS-CHAVE: Dor; ferida cirtirgica; oncologia cirirgica; autogestéo.

. ABSTRACT

. Introduction: The patient with sarcoma undergoing surgery, upon hospital discharge,
i requires the knowledge and skills for symptom’s self-management such as pain and
i those related to the post-surgical wound and symptoms.

Objectives: To gather a consensus of a set of therapeutic guidelines for self-
i management of pain and post-surgical wound care in sarcoma’s patient after surgery.

i Method: The Delphi technique was employed with a group of eight experts. The
i results were analysed based on content validity indices, and expert suggestions were
i considered in the guideline revision.
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Results: The overall Content Validity Index was 0.963 for pain and 0.991 for
symptoms related to the surgical wound, indicating a high level of consensus among

experts.

Conclusion: The selected guidelines to be integrated into the IgestSatide application
will contribute to better management of postoperative symptoms at home, promoting
the well-being of patients with sarcoma.

KEYWORDS: Pain; surgical wound; surgical oncology; self-management.

Introducao

Sendo a cirurgia, sempre que possivel, o tratamento
standard para o sarcoma, a autogestdo de sintomas decor-
rentes deste tratamento torna-se um foco fundamental
para o controlo da doenca e bem-estar da pessoa. Numa
realidade de internamentos cada vez mais curtos, é prio-
ritdrio a capacitagio da pessoa para a autogestio da sua
condigio de saude, durante a transi¢io do ambiente hos-
pitalar para o seu domicilio"*. Desta forma, a gestio eficaz
da dor pés-operatdria, assim como a prevengio de com-
plicagdes relacionada com a ferida cirdrgica, no periodo
apos alta hospitalar, sio fundamentais para o tratamento
e reabilitagio do doente, prevengio de readmisses hospi-
talares ¢, de uma forma mais global, para a promogio de
Qualidade de Vida Relacionada com a Satde (QdVRS).
Assim, o perfodo de tempo decorrido entre a alta hospi-
talar e a primeira consulta pés-operatoria representa uma
oportunidade crucial para a detegio precoce de potenciais
problemas, permitindo uma autogestao eficaz dos sinto-
mas e evitando complicagdes e readmissoes hospitalares®.
Para alcangar eficicia na autogestio, é imperativo capa-
citar a pessoa, fornecendo-lhes informagdes detalhadas e
orientagdes especificas sobre os cuidados necessdrios na
resposta aos sintomas associados 4 cirurgia. Esse empo-
deramento deve incluir educagio sobre o reconhecimento
dos sintomas esperados durante o periodo pés-operatério,
bem como sinais de alerta que possam indicar compli-
cagdes ou necessidade de intervengio médica imediata.
Portanto, a abordagem da autogestio dos sintomas apds
cirurgia ndo apenas promove a participagio ativa do pa-
ciente no seu processo de recuperagio, mas também se
revela como uma estratégia eficaz para a promogio da se-
guranga e qualidade dos cuidados, contribuindo para re-
sultados clinicos mais favordveis ¢ uma melhor experiéncia
do paciente no contexto hospitalar. Neste contexto, apds a
identificagio de um conjunto de orientagdes terapéuticas
de suporte 4 autogestio dos sintomas dor pds-operatéria e
cuidados a ter com a ferida cirdrgica na pessoa com doen-
¢a oncoldgica submetida a cirurgia, no periodo apds a alta
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hospitalar’, surge a necessidade de as operacionalizar em
contetidos passiveis de serem incluidos numa ferramenta
de suporte 2 autogestao da pessoa com doenga oncold-
gica. Assim, o presente estudo visou consensualizar, com
um grupo de peritos e através da técnica de Delphi, as
orientagdes terapéuticas de suporte 4 autogestio da dor
pds-operatoria e dos sintomas relacionados com a ferida
drirgica, no periodo pés-alta hospitalar de pessoas com
sarcoma submetidas a cirurgia.

Enquadramento

A cirurgia é o tratamento eletivo na grande maioria de
subtipos histolégicos de sarcoma®®. As técnicas cirdrgicas
tém vindo a tornar-se menos invasivas, o que em associa-
¢do a outro tipo de avangos cientificos e tecnolégicos, re-
sulta em periodos de internamento cada vez mais curtos.
No entanto, no periodo apds a alta hospitalar, a pessoa
com sarcoma e sua familia sio incumbidos de desempe-
nhar um papel essencial na monitorizagio e gestdo de sin-
tomas associados ao tratamento cirtrgico. Neste sentido, é
fundamental a sua capacitago na promogio da autogestio
da doenga e dos sintomas associados 4 cirurgia®. E reco-
nhecido que o uso de novas tecnologias, nomeadamente
de aplicativos informéticos, ¢ uma mais-valia no processo
de capacitagiio em sadde', e um método eficaz para per-
mitir esta gestdo fora do contexto hospitalar. Um exemplo
deste tipo de tecnologia é a app iGestSaside. Esta insere-se
num projeto cujo objetivo principal apoiar o processo de
autogestdo das pessoas com doenga cronica, com recurso
a aplicagdes informaticas méveis. Os objetivos incluem
promover comportamentos de autocuidado ¢ de adesio
as indicagdes terapéuticas, gerir os sintomas ou complica-
¢oes, privilegiando ainda a comunicagio entre doentes e
profissionais de satide. O projeto conta ja com um médulo
focado no tratamento com quimioterapia’. A plataforma
tem uma série de funcionalidades que ativam alertas para
a toma da terapéutica prescrita e regista a administragio
de medicamentos, permite também o registo de sintomas
e de parimetros clinicos (ex. temperatura, peso) e integra
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ainda um conjunto de instrumentos especificos para ava-
liar e monitorizar os vérios sintomas associados 20s tra-
tamentos de quimioterapia. A aplicagio permite, ainda,
o contacto com o profissional de sadde, nas situagdes em
que o doente reporta algum sintoma ou dado considerado
de “alerta maximo™2.

Com base nos resultados de um estudo anterior foi
possivel identificar as orientagdes terapéuticas de suporte
a autogestdo de sintomas associados 4 cirurgia oncolégi-
ca’. Considerou-se poder colaborar com o projeto iGes-
Satide na construgio de um médulo destinado a pessoa
com sarcoma submetida a cirurgia. E para dar inicio a essa
tarefa procurou-se desenvolver as orientagdes terapéuticas
relativas 4 dor pés-operatéria e aos sintomas relacionados
com a ferida cirtrgica, duas dreas importantes associadas
a0 tratamento cirdrgico.

Assim, o presente estudo visou consensualizar, com
um grupo de peritos, as orientages terapéuticas de supor-
te 4 autogestdo da dor pés-operatéria e ferida cirdrgica,
no periodo pds-alta de pessoas com sarcoma submetidas
a cirurgia.

Metodologia

Este estudo de consensos fez-se com recurso a técnica
de Delphi®*. Com base num estudo de identificagio de
orientagdes terapéuticas de suporte 4 autogesto de sin-
tomas associados 2 cirurgia oncoldgica’, procedeu-se a
adaptagio e organizagio das orientagdes terapéuticas para
aautogestao da dor pés-operatéria e dos sintomas associa-
dos 4 ferida cirtirgica, alinhadas com o projeto iGestSaiide.
Para as duas dreas em estudo foram estabelecidos critérios
de gravidade que permitiram a sua classificagio em trés
niveis de alerta de sintomatologia, usando a simbologia
de um seméforo (verde, amarelo e vermelho). No nivel de
alerta verde, o sintoma estd presente, exigindo uma inter-
vengdo de autogestio pouco complexa, com orientagdes
terapéuticas que assegurem a prevengio do agravamen-
to do sintoma. O nivel de alerta amarelo corresponde a
uma intervengdo focada no tratamento da sintomatolo-
gia. Neste nivel, o sintoma estd presente, sendo necessiria
uma intervengio mais especifica, de forma a evitar nio s
0 agravamento do mesmo, como também prevenir outras
possiveis complicagdes. Nos niveis de alerta verde e ama-
relo pretende-se que a pessoa utilize as orientagdes tera-
péuticas fornecidas, com vista a uma melhor e mais ade-
quada autogestao do sintoma. O nivel de alerta vermelho
corresponde a situagGes graves ou potencialmente graves,
que exigem recorrer ao servigo de saide e contactar com
o médico e/ou enfermeiro, ou servigo de urgéncia. As me-

didas do nivel de alerta vermelho ndo sao consideradas de
autogestdo, pois requerem a presenga de um profissional,
assim, ndo fizeram parte da anlise do grupo de peritos.

O estudo de Delphi decorreu entre margo e julho de
2023. Foram estabelecidos critérios para a escolha do gru-
po de peritos, nomeadamente: ser enfermeiro com expe-
riéncia profissional em oncologia e nos cuidados a pessoa
com sarcoma; ter pelo menos dois anos de exercicio pro-
fissional na drea, ou de lecionagio e/ou investigagio na
drea da oncologia; e/ou fazer parte da equipa do projeto
iGestSaiide. A amostra deste estudo foi constituida por
oito enfermeiros, dos quais seis estavam a exercer fungdes
num hospital especializado em doengas oncolégicas, na
Clinica da Pele, Tecidos Moles e Osso e possuiam uma
longa experiéncia profissional na drea do sarcoma e dois
eram membros do projeto iGestSaside. Tinham idades
compreendidas entre os 30 € os 63 anos, quatro possuiam
o curso de licenciatura em enfermagem, dois um curso de
especializagio numa drea de enfermagem e os restantes
doutoramento.

Foi solicitado aos peritos a opinido relativamente:
aos critérios de diagndstico para cada um dos sintomas,
as orientagoes por nivel de gravidade e  importancia de
cada uma das orientagbes terapéuticas referentes 4 dor
pos-operatoria e aos sintomas relacionados com a ferida
cirdrgica.

Respeitaram-se todas as questdes éticas inerentes 4
investigagdo clinica que envolva dados sensiveis em satde.
Os peritos escolheram se pretendiam receber a informa-
¢io a analisar por via digital ou em papel e foram informa-
dos do objetivo e metodologia do estudo. Foi solicitado a0
perito que manifestasse o seu grau de concordincia com
cada orientagdo terapéutica apresentada, tendo por base
uma escala tipo Likert de cinco pontos, que variava entre
“concordo totalmente” a “discordo totalmente”, com uma
posigdo neutra (sem opinido). No final de cada orientagio
terapéutica, o perito dispunha de um espago para fazer
comentirios ¢/ou sugestoes. ’

No final da primeira ronda foi calculado o Indice de
Validade de Contetdo para cada unidade de andlise (I-I-
VC) e analisados os comentdrios ¢/ou sugestdes dos peri-
tos". Na segunda ronda foram enviadas as recomendagbes
que nio obtiveram um minimo de 0,78 de I-IVC (78%
de consenso) na primeira ronda, fundamentadas com a
evidéncia cientifica disponivel. Para além do cilculo do
I-IVC, foi calculado o indice de validade global (S-IVC)
seguido as recomendagdes de Yusoff (2019). Um indice
de validade de contetdo aceitivel deve ser de no minimo
0.78 para I-IVC ¢ 0.80 para S-IVC embora preferencial-
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mente, maior que 0.90". No final da primeira ronda, os
peritos foram novamente solicitados a realizar um novo
parecer em relagio aos itens que nio obtiveram consenso,
sendo possivel manter ou modificar o seu parecer. Este
processo deve-se repetir até se obter consenso total ou o
investigador considerar terminar por falta de consenso®™*,

Resultados

Na primeira ronda foram alcangados resultados que
indicam uma grande concordancia entre os especialistas
para a maioria dos itens, conforme se pode observar na
Tabela 1. As quatro orientagdes terapéuticas para o sinto-
ma dor pés-operatdria que ndo obtiveram consenso estdo
assinaladas na tabela 1. Para os sintomas relacionados com
a ferida cirurgia, seis das 15 orientagdes terapéuticas nao
obtiveram consenso (assinaladas na Tabela 2).

Os resultados com as orientagdes que ndo obtiveram
o consenso minimo de 78% foram reenviados novamen-

te a0 grupo de peritos, com uma simula da apresentagio
dos resultados da 1.2 ronda, para uma nova apreciagdo. De
relembrar que os peritos foram instruidos que era possivel
na préxima ronda manter ou modificar o seu parecer so-
bre a informagdo em andlise. Assim, na segunda ronda o
grupo de peritos teve de se pronunciar sobre quatro orien-
tagoes relativas & dor pds-operatdria, ¢ seis relacionadas
com a ferida cirtrgica.

Na segunda ronda a maioria das orientages obtive-
ram consenso, apenas duas orientagdes relacionadas com
a dor pés-operatéria e uma com a ferida cirdrgica nio
tiveram acordo (Tabela 1 e 2). A justificagio da exclusio,
prendia-se com o facto de alguns peritos nio terem uma
opinido fundamentada sobre a relevincia da interven-
¢d0 (ou seja, escolheram a resposta sem opinido). As trés
orientagdes que ndo obtiveram consenso foram analisadas
pelos autores para decisdo de inclusio ou exclusdo do ins-
trumento final.

Tabela 1. Resultados das orientagdes terapéuticas submetidas ao grupo de peritos nas duas rondas para o sintoma dor pés-operatoria.

ORIENTACEES SUGERIDAS PELO PAINEL DE PERITOS mm

(lassificagao do sintoma (De 0 a 10, como classifica a sua dor no momento?)

Preocupagdo com o sintoma (Nao; Um pouco; Muito)
Impacto do sintoma nas atividades diarias (Nao; Um pouco; Muito)

Amedicacaoalivia a dor? (Sim; sim, um pouco; Nao)

0,875
1,00
1,00

1,00

ORIENTAGOES TERAPEUTICAS PARA A DOR (NIVEL ALERTA VERDE, DOR AVALIADA ENTRE O E 3, NUMA ESCALA DE0 A 10)

Tomar medicacdo prescrita para a dor, sequindo as dosagens e hordrios prescritos, mesmo que nao haja dor. 1,00

Nao parara medicacao abruptamente. consultar o médico e/ou o enfermeiro para reduzir gradualmente adose 1,00

amedida quea dor diminui.

Realizar um registo didrio da dor, incluindo a (localizagao, intensidade, tipo de dor, duracdo, fatores que 0,875

agravam e aliviam medicacao que fez).

Realizar exercicio terapéutico, através de planos de exercicios progressivos (segundo procedimento) 1,00

Adotar posigdes confortaveis, como dormir com uma almofada alta para facilitar a respiragao, manter 1,00
almofadas proximas para ajudar nos movimentos; sentar-se em cadeiras altas para diminuira pressao nos
misculos abdominais; utilizar almofadas ou toalhas enroladas, para apoiar as costas.

Retornar as atividades gradualmente. Comegar por tarefas mais simples, progredindo para as mais complexas. 1,00
Evitar ficar em pé por longos periodos e evitar movimentos que envolvam empurrar ou puxar, carregar peso e

alongamentos.
Realizar periodos de descanso durante o dia (p.e. sestas). 1,00
Partilhar o que sente em relagdo a dor com outras pessoas, procurando apoio e aconselhamento de amigos, 1,00

familiares ou profissionais de sadde.

Realizar exercicios de relaxamento fisico, controlo da respiragao e imaginagao guiada (sequndo procedimento) 1,00

Adotar técnicas de distracao como ver televisao, ler, partilhar uma meméria agradavel, cantar, rezar, ouvir 1,00

misica, jogar jogos.

Contactar o profissional de sadde para partilhar diividas, receios, medos e preocupagoes. 0,875
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Tabela 1. Resultados das orientagdes terapéuticas submetidas ao grupo de peritos nas duas rondas para o sintoma dor pés-operatéria. (Cont.)

ORIENTA§6ES SUGERIDAS PELO PAINEL DE PERITOS I-IVC1* RONDA | I-IVC2® RONDA
ORIENTAGOES TERAPEUTICAS PARAA DOR (NiVEL ALERTA AMARELO, DOR AVALIADA ENTRE 4 A 6, NUMA ESCALA DE 0 A 10)

Se a medicagao efetuada a horas fixas nao for eficaz tomar medicagdo prescrita, em SOS, para reduzira dor. 1,00
Seguiras indicagdes da dose e hordrios da medicagao para a dor, mesmo quando nao sente dor. 1,00

Nao parar a medicagao abruptamente, consultar o médico e/ou o enfermeiro para reduzir gradualmentea dose 1,00
amedida quea dor diminui.

Realizar um registo didrio da dor (localizacao, intensidade, tipo de dor, duracao, fatores que melhoram e 0,875

fatores que pioram, medicacao que fez).

Aplicar frio no local da dor, utilizando gelo ou pacotes de gel frio, sempre protegidos por toalha. Nuncaaplicar 0,75 Para 1,00
mais de 5 a 10 minutos e nao aplicar em zonas com a circulagao/sensibilidade alteradas. reavaliacio

Se dor muscular, aplicar calor néo mais do que 10 minutos no local da dor (NAO APLICAR NA FERIDA CIRURGICA)- 0,75 Para 0,875
utilizando pacotes de gelaquecido, almofadas de aquecimento, botijas de gua quente (no aplicarem zonascoma  reavaliagao
dreulagdo ou sensibilidade alteradas, nao aplicar em zona de hematoma ou dreas de perfusao vascular deficiente).

Realizar exercicios de relaxamento fisico, controlo da respiragao e imaginagao guiada (sequndo procedimento) 0,875

Adotar técnicas de distracao como ver televisao, ler, partilhar uma memdria agradavel, cantar, rezar, ouvir 1,00

misica, jogarjogos.

Colocara possibilidade de fazer sessoes de acupuntura, com profissional credenciado e num centro 0,50 Para 0,50
especializado. reavaliagdo  Ndoaceite
Colocar a possibilidade de fazer hipnose, com profissional credenciado e num centro especializado. 0,375 Para 0,375

reavaliagdo  Naoaceite

Contactar o profissional de satide para partilhar dividas, receios, medos e preocupagoes. 0,875

Tabela 2. Resultados das orientagdes terapéuticas submetidas ao grupo de peritos nas duas rondas para os sintomas relacionados com a
ferida cirdrgica.

ORIENTACI.!ES SUGERIDAS PELO PAINEL DE PERITOS m IVC2*RONDA

Classificagao do sintoma (Tem alteragdo da pele? Escala de 1a10) 0,75 Para 0,875
reavaliacao

Preocupagao com o sintoma (Nao; Um pouco; Muito) 0,50 Para 1,00
reavaliacao

Impacto do sintoma nas atividades didrias (Nao; Sim, alguma; Sim, muita) 1,00

Amedicacao aliviaa sua dor? (Sim, alivia; Sim, um pouco; Nao) 1,00

Aferida apresenta drenagem (Sim; Nao) 0,75Para 1,00
reavaliagao

Avaliagao de temperatura corporal 0,75 Para 1,00
reavaliacao

Tem alguma destas alteragoes na pele: rubor, calor na drea afetada (Nao; Leves a moderadas; Sim, bastante) 0,75 Para 1,00
reavaliacao

Dor na ferida cirdrgica (a mobilizagao; em repouso, mas nao limitante; em repouso, imitante) 1,00

ORIENTAQ(.)ES TERAPEUTICAS FERIDA CIRURGICA (HiVEL ALERTA VERDE, REA;RO DA PELE AVALIADA ENTRE 1 A 3, NUMA ESCALA DE 0 A 10, NAO
INTERFERINDO NAS AVD)

Analisara pele em redor ao penso, verificando a presenca de: Rubor (vermelhiddo); Hematoma (alteragbesde 1,00
coloragdo da pele, presenca de massa palpavel, dor ao toque); Calor; Edema (inchago)

Manter a ferida cirdirgica limpa e seca. Caso o penso fique molhado ou sujo, entre em contato com a unidadede 1,00
salide.
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Tabela 2. Resultados das orientagdes terapéuticas submetidas ao grupo de peritos nas duas rondas para os sintomas relacionados com a

ferida cirdrgica. (Cont.)

ORIENTAGOES SUGERIDAS PELO PAINEL DE PERITOS IVC1°RONDA m

Ingerir alimentos que ajudam na cicatrizagao como p.e. frutas citricas, vegetais de folhas verdes, graos 0.75 0,65
integrais, carne, peixe e ovos. Para Néo aceite
reavaliagao
Contactar o profissional de satide para partilhar dividas, receios, medos e preocupagoes. 0,65 1,00
Para
reavaliagao

onmm;b:s TERAPEUTICAS FERIDA CIRURGICA (NiVEI. ALERTA AMARELO, m;io DA PELE AVALIADA ENTRE 4 A 6, NUMA ESCALA DE 0 A 10 INTERFERINDO
NASAVD)

Verifique a pele ao redor do penso, se aumento de: Rubor (vermelhiddo); Calor; Edema (Inchago); Hematoma 1,00
(alteragoes de coloragao da pele, presenca de massa palpavel, dor ao toque); Presenca de liquido saindo da

ferida; Sangramento

Tomar a medicagao prescrita, respeitando as dosagens e os hordrios das tomas. 1,00

Contactar o profissional de sacide para partilhar dividas, receios, medos e preocupagdes. 0,75 1,00
Para
reavaliagdo

Os resultados globais de validade de contetido para a dor pés-operatéria foi de 0,963 ¢ de 0,991 para a ferida cirdr-
gica, demonstrando valores de elevado consenso entre as opinides dos peritos relativamente as orientagdes propostas.

Discussao

O presente estudo visou chegar a uma versio de
consenso sobre as orientagdes terapéuticas de suporte
a autogestdo da dor pds-operatéria e cuidados com a
ferida cirdrgica, para pessoas com sarcoma submetidas
a cirurgia oncoldgica. Através do recurso 2 técnica de
Delphi, foi possivel sistematizar um conjunto de orien-
tagdes que poderdo ser integradas num novo médulo
destinado a pessoas com sarcoma, no aplicativo iGest-
Saiide.

O facto de se realizar apenas duas rondas neste es-
tudo sugere que a maioria dos peritos estdo alinhados
nas orientagoes de autogestio relativos aos sintomas
estudados. A técnica de Delphi é uma técnica eficaz
para criar consenso em grupos de especialistas. Como
as reflexdes de cada perito sdo realizados individual-
mente, ajuda a reduzir o viés de informagdo caracte-
ristico de outros métodos que usam a interagdo, sendo
particularmente (til quando se trata de tomar decisdes
complexas. Também a técnica é projetada para mini-
mizar a influéncia de fatores externos nio relacionados
a0 tépico em discussio, ajudando a manter o foco na
questio principal®.
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A dor pés-operatéria é o sintoma mais comum e
que mais preocupa a pessoa que foi submetida a uma
cirurgia. Se a dor pés-operatdria ndo for controlada
compromete o bem-estar e pode levar ao desenvolvi-
mento de dor cronica™'®. As orientagdes terapéuticas
propostas para este sintoma obtiveram percentagens
de consenso elevadas entre o painel de peritos, logo na
primeira ronda. As orientagdes terapéuticas "aplicagio
de calor" e "aplicagio de frio" apenas obtiveram con-
senso na segunda ronda. Estas orientagdes terapéuti-
cas reportam-se a técnicas com indicagoes particula-
res, sendo necessdrio um conhecimento especifico para
avaliar se a situagdo ¢ mais adequada a aplicagio de
calor ou de frio.

Entre as duas rondas, as orientagdes terapéuticas
relativas 4 utilizagdo da acupunctura e hipnose manti-
veram valores percentuais de concordincia, dado que a
maioria dos peritos selecionaram sempre o item “sem
opinido”. Com base nestes resultados, conclui-se que
nio seria pertinente efetuar nova ronda, com o objetivo
de obter consenso, uma vez que nio houve qualquer
diferenca no indice de concordincia relativamente a
este assunto.
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A evidéncia sugere o uso de uma abordagem mul-
timodal na gestdo da dor pds-operatéria, com terapias
farmacolégicas combinadas com estratégias nio farma-
coldgicas. A analgesia multimodal, definida como o uso
de uma variedade de medicagdo analgésica, que visam
diferentes mecanismos de agdo no SNC e periférico,
pode ser combinada com intervengdes nio farmaco-
logicas, potenciando o alivio da dor'”**, Diferentes
combinagdes podem ser aplicadas dependendo do tipo
de cirurgia, fatores clinicos individuais ou das preferén-
cias da pessoa®.

Nas orientaces da American Pain Society™, sobre a
gestdo da dor pés-operatdria, nio existe uma recomen-
dagio clara sobre modalidades de intervengio fisicas,
como por exemplo a acupunctura, na qualidade de tera-
pia adjuvante a outros tratamentos da dor pés-operaté-
ria, por falta de evidéncia. Embora estas terapias sejam
geralmente consideradas seguras, a evidéncia sobre a
sua eficicia enquanto terapias adjuvantes de um sis-
tema multimodal para a gestdo da dor pés-operatéria
ndo tem tido grande consisténcia®.

Relativamente 4 hipnose, também ndo hd grande
evidéncia cientifica, fazendo com que a sua recomen-
dagiio seja pouco ponderada’. A par deste facto ¢ tal-
vez por nfo usarem estas técnicas no seu dia-a-dia, os
peritos ndo reconheceram estas orientagdes como es-
senciais.

Relativamente as orientagdes terapéuticas de supor-
te 4 autogestdo da ferida cirtrgica também se obtiveram
percentagens de consenso elevadas entre o painel de
peritos logo na primeira ronda. Aspetos relacionados
com a monitorizagao da ferida cirtrgica foram integra-
dos na segunda ronda, com exce¢do de uma relacionada
com a ingestio de determinados nutrientes.

Relativamente 4 orientagio que ndo obteve con-
senso, mais especificamente em relagdo a a ingestdo de
alimentos que favorecem o processo cicatricial, embora
exista evidéncia que a suporta®, os peritos divergiram
dando respostas entre” concordo plenamente” e “sem
opinido”. A evidéncia demonstra que a formagio de
novos tecidos ¢ a melhoria da cicatrizagio sio pro-
cessos intrinsecamente ligados a ingestio adequada
de nutrientes. A nutri¢do exerce influéncia em todas
as fases do processo de cicatrizagio, desempenhando
um papel fundamental®. Uma terapia nutricional apro-
priada contribui para a eficicia do sistema imunolégi-
co, reduzindo o risco de infe¢do®. Portanto, a adequada
nutrigio desempenha um papel vital na otimizagio do
processo de cicatrizagdo e na prevengdo de complica-

¢oes associadas. Uma vez que a evidéncia suporta esta
orientagio e nenhum perito apresentou respostas do
tipo “discordo”, decidiu-se manter esta orientag@o te-
rapéutica.

Em suma, este estudo de De/phi, que procurou con-
sensualizar orientagdes terapéuticas junto de peritos
na drea de enfermagem que prestam cuidados a pessoa
com sarcoma, oferece diretrizes a integrar nos cuidados
a prestar a estes dentes quando submetidos a cirurgia,
atendendo s suas necessidades especificas durante
todo o processo de tratamento, incluindo os periodos
fora do contexto hospitalar. Na pessoa com sarcoma
submetida a cirurgia, essa necessidade pode ser ainda
mais acentuada, dada a complexidade dos procedimen-
tos normalmente instituidos e do seu impacto negati-
vo na qualidade de vida, no periodo pés-operatério®’.
Além disso, parece destacar-se uma necessidade de
desenvolver mais pesquisa nesta drea no sentido de
estudar a efetividade das orientagdes terapéuticas es-
pecificamente adaptadas as necessidades pos-cirirgicas
destes doentes.

Conclusdo

A aplicagio da técnica Delphi revelou-se util na
obtengdo de consenso em relagio as orientagdes te-
rapéuticas propostas, viabilizando a andlise destas no
contexto dos sintomas em estudo. Verificou-se a valida-
¢do da maioria das orientagdes propostas. No entanto,
¢ importante destacar que as orientagoes terapéuticas,
especialmente aquelas relacionadas s terapias inte-
grativas e complementares, carecem ainda de evidén-
cias mais robustas para garantir uma eficaz gestio dos
sintomas durante o periodo pés-operatério, exigindo
assim uma atengio especial e a realizagio de estudos
adicionais para fortalecer a base de evidéncias nessas
dreas especificas.
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Este estudo permitiu conhecer melhor a percecdo dos doentes com sarcoma acerca da sua
qualidade de vida e experiéncia de doenca e através de um mapeamento de PROs medidos
especificos na pessoa com sarcoma, e de PROs medidos na pessoa submetida a cirurgia
oncoldgica, apods alta hospitalar, procurou-se dar um contributo a nivel das intervengdes de
enfermagem junto destes doentes. Este contributo consiste no desenvolvimento de um
conjunto de orientacdes terapéuticas de apoio a autogestdo da dor e sintomas relacionados
com a ferida cirurgica, a integrar na app lgestSaude destinado aos doentes com sarcoma.

A avaliagdo de QdVRS é uma prética enraizada nos cuidados a pessoa com doenca
oncolégica, sendo monitorizada através de varios instrumentos, mais frequentemente
questionarios e escalas. A utilizacao de questionarios de QdVRS permite a pessoa descrever
de forma mais individual e detalhada, o impacto da doenca e do tratamento em varios
dominios da sua funcionalidade, informacéo esta que permite melhorar a comunicagdo com a
equipa de saude, sendo assim possivel, detetar de forma mais precoce complicacdes,
permitindo assim uma intervencgao terapéutica mais eficaz (Pimentel 2006). Os questionarios
de avaliacao da QdVRS podem ser classificados do tipo genéricos e especificos, sendo, estes
ultimos, desenvolvidos para avaliar de forma mais sensivel e direta determinada situagéo de
doenca, tratamento ou populacdo. No entanto, ainda n&o esta disponivel nenhum instrumento
especifico para sarcoma. Foi feita uma primeira revisao da literatura (do tipo narrativa) em que
foi possivel verificar que o impacto negativo do sarcoma na qualidade de vida da pessoa com
sarcoma estava ja bem documentado e que existiam multiplos instrumentos de avaliagdo da
qualidade de vida que eram utilizados com estes doentes, embora nenhum fosse especifico
para estes doentes. Verificou-se ainda que um dos instrumentos mais usados na investigacédo
e pratica clinica era 0 EORTC QLQ C-30 (Aaronson et al. 1993), que € um dos instrumentos
de avaliacdo da qualidade de vida especifico para a oncologia, sendo o mais usado na Europa.
Este questionario apresenta uma estrutura multidimensional, desenvolvida para
autoadministracdo e na avaliacdo das suas propriedades psicométricas mostrou ser um
instrumento com validade, fidelidade e sensibilidade clinica (Pimentel 2006). Sendo um dos
instrumentos mais utilizados na avaliacdo de QdVRS na pessoa com sarcoma (Eichler et al.
2020; McDonough et al. 2019; Soomers et al. 2020; Winnette et al. 2017), foi decidido utiliza-
lo também neste primeiro estudo, para a recolha dos dados quantitativos. Mas dado que era
também nosso objetivo, o desenvolvimento de um instrumento especifico de avaliacdo da
QdV a pessoa com sarcoma, foi realizado, numa primeira fase, um estudo (Estudo ), que
através de uma abordagem metodol6gica mista, para além de avaliar a QdV nestes doentes,
procurou explorar as suas experiéncias de vivéncia da doenc¢a, bem como suas necessidades
especificas de cuidado. Reconhecendo a importancia de combinar métodos quantitativos e
qualitativos, essa abordagem integrativa na recolha e andlise de dados proporcionou a

oportunidade de conhecer de forma mais proxima e compreensiva a percecao destes doentes,
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especialmente importante para a construcdo do novo instrumento. Para a recolha dos dados
gualitativos, e com o intuito de explorar de forma mais aprofundada as experiéncias a pessoa
com sarcoma, foi decidido recorrer a realizacdo de entrevistas semiestruturadas.

Como foi ja referido. a evidéncia tem demonstrado o elevado impacto negativo do sarcoma
na QdV, sendo este principalmente demonstrado através de escalas funcionais e de percecéo
global de saude/QdV (Eichler et al. 2020; Eichler et al. 2023; McDonough et al. 2019; Paredes
et al. 2011; Storey et al. 2019). Através da andlise dos resultados do estudo I, foi possivel
confirmar um maior impacto do sarcoma nas dimensdes da QdVRS supranumeradas, assim
como, identificar a insénia, dor e fadiga, como os sintomas mais frequentes nestes doentes,
0 que vai ao encontro de resultados de outros estudos nesta populacdo (Eichler et al. 2020;
Eichler et al. 2023; Winnette et al. 2017). Ndo foram encontradas diferencas na percecédo de
QdV relativamente as variaveis idade, estado civil ou tratamento. No entanto, a literatura
aponta que algumas variaveis demograficas e clinicas sédo preditoras de diferentes dominios
da QdV e em diferentes fases do tratamento. Nomeadamente o ser casado ou a viver com
alguém prediz um desempenho menos favoravel nas areas de papel desempenhado e bem-
estar emocional durante a fase de tratamento. ISso ocorre porque a transi¢do do papel anterior
na relagéo para o parceiro pode desencadear uma perce¢ao de inadequagéo nesse dominio.
(Paredes et al. 2011). Também o tipo de tratamento tem sido identificado como uma variavel
determinante sendo que a radioterapia e/ou terapia sistémica se associam a uma pior QdV
(Eichler et al. 2023). Relativamente a idade, é relatado que pessoas com idade compreendida
entre 0s 55 e 65 anos, referem maior impacto negativo na QdV (Eichler et al. 2023). Na pratica
clinica, é fundamental ter em consideragéo os contextos sociodemograficos e clinicos, uma
vez que podem representar fatores de risco para uma pior QdV, no decorrer da trajetéria da
doenca. Apesar disso, ainda é pouco consistente o conhecimento sobre fatores demogréficos
e clinicos preditivos de QdV (Paredes et al. 2011).

Através da analise qualitativa, foram identificados trés 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 estdo também reportados aspetos mais especificos como as mudancas
sentidas na imagem corporal, o impacto na mobilidade em doentes submetidos a cirurgia, que
foram descritos como desafiantes, criando inclusive sentimentos de desconexao com a sua
identidade, o que foi também identificado noutros estudos (Martins et al. 2019). Estas
alteracdes 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 dimenséao social, na medida de QdV.

A vivéncia da doenca e dos tratamentos, assim como 0 medo da possibilidade de recidiva do
cancro, sdo descritos como geradores de sentimentos de ansiedade e tristeza estendendo-se
este impacto por um longo periodo posterior ao diagnéstico. Na literatura tem sido reportado
gue sintomas de ansiedade sdo mais comuns no momento do diagnéstico, enquanto sintomas
de depressdo encontram-se mais presentes na fase do tratamento (Paredes, Canavarro e
Simoes 2011).

A insatisfacdo com os processos de comunicagdo com os servicos de saude foi também
descrita pelos participantes, nomeadamente pela falta de uma abordagem mais personalizada
na comunicagdo com os profissionais. A falta de informagéo, sobre a doenga e tratamentos,
no momento da alta hospitalar, assim como a necessidade de cuidados individualizados e
dificuldades em aceder aos servicos, sdo aspetos descritos noutros estudos (Tang, Castle &
Choong, 2015; Weaver et al. 2020).

A presenca de sintomas € tipicamente incapacitante e dependendo da sua intensidade, as
atividades de vida diarias podem ser afetadas, tal como o0 bem-estar emocional e desempenho
social. Perceber quais os sintomas que tém maior impacto nas diferentes dimensées de QdV,
pode ser crucial para os profissionais de salde prestarem um cuidado personalizado a pessoa
com sarcoma. Através de uma analise de regresséo, foi possivel observar que a fadiga foi o
sintoma que melhor explicava o desempenho fisico e de papel; a dor, a obstipacdo e a
dispneia os sintomas que melhor explicavam a funcdo cognitiva e a insénia foi identificada
como o melhor preditor do desempenho emocional. A fung&o social parece ser explicada pela
presencga de nausea, vomitos 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 |, foi possivel verificar que os questionarios
frequentemente utilizados para avaliar a QdV na pessoa com sarcoma Sao instrumentos
genéricos, e apesar de fornecerem resultados importantes, parecem-nos incompletos para
avaliar o impacto desta patologia nesta populacdo em especifico. Estes instrumentos, nédo
contemplam alguns dados relativos a experiéncia destes doentes, nomeadamente questdes
relacionadas com a autoimagem, navegacao pelos sistemas de salude, comunicacdo e
sentimentos de medo e choque ao receber o diagndstico de sarcoma. Podemos assim concluir
que as informacdes adquiridas através de abordagens metodologicas qualitativas
complementam essa avaliagcdo, proporcionando dados mais especificos, que sao de grande
relevancia para a prestacdo de cuidados mais individualizados. N&o obstante, além da QdV,

torna-se apropriado considerar a avaliacdo de outros PROs e medidas de autopercepcédo
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pertinentes ao contexto da doenca. Esta abordagem visa compreender de maneira mais
abrangente quais fatores especificos 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 sdo medidos (estudo Il). Através
desta revisdo verificamos que a QdV é o PRO mais identificado nos estudos, seguido dos
indicadores funcionais e indicadores relativos a salde mental. Foi possivel ainda constatar
gue a maioria dos estudos mapeados foram realizados com doentes com sarcoma das
extremidades. Em relagédo aos instrumentos de medida usados nos estudos que integraram
esta revisdo, foram identificados uma variedade de PROMs j& existentes, e que maioria dos
estudos usavam mais do que uma medida em associa¢cdo. Apenas um instrumento reportado
nos estudos incluido na revisdo é especifico para sarcoma, o TESS. Trata-se de um
instrumento especifico para sarcomas das extremidades, em doentes submetidos a cirurgia
(Davis et al. 1996) e apenas se foca no funcionamento fisico. Esta circunstancia 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 avaliacdo do desempenho
funcional, o TESS foi desenvolvido ha quase 20 anos, sendo que a sua aplicabilidade na
atualidade questionada por ser muito circunscrito a fungéo fisica (Wiffen e Mah 2023). Para a
avaliacdo de QdVRS, os instrumentos mais utilizados nesta populag¢éo, foram o SF-36, o
EORTC QLQ-C30 e 0 EQ-5D, tal como foi ja 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 Il encontram-se apresentados graficamente na figura 1.
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Figura 1 - Resultados do estudo Il (Patient-Reported Outcomes in Sarcoma: A scoping review)

Além da aplicacéo de medidas ja estabelecidas, percebemos que outra abordagem possivel
para avaliar e monitorizar a pessoa com sarcoma consiste na construgcdo de inventarios de
itens. E exemplo o Patient Reported Outcomes Measurement Information System (PROMIS),
uma iniciativa do National Institute of Health nos EUA, que inclui varias medidas centradas na
pessoa. E um banco de itens usado para medir sintomas, como dor, fadiga, funcéo fisica e
emocional, que tém impacto na QdV, e aplicaveis a varias doencgas cronicas (Cella et al. 2007;
Wilke et al. 2019). Este modelo, de que é exemplo também a EORTC item Library, usa
instrumentos genéricos ja existentes combinados com inventérios de itens personalizados,
através de uma perspetiva mais flexivel, procurando avaliar situacdes em que 0s sintomas ou
problemas, por exemplo associados a novos tratamentos, ndo sdo contemplados em nenhum
guestionario principal ou médulo (Bottomley et al. 2019; Kuli$ et al. 2017; Piccinin et al. 2023).
No trabalho de revisédo constatamos que um grupo de investigacdo da EORTC encontra-se a
desenvolver uma abordagem para avaliacdo de QdVRS especifica para sarcoma. O status
atual deste grupo de investigacdo apresenta concluida a Fase la (geracdo de questdes de
QdVRS) e o recrutamento da Fase 1lb (classificacdo de questbes quanto a relevancia e
importancia) foi iniciado e encontra-se em curso. Os estudos publicados pelos investigadores
incidem sobre a QdVRS na pessoa com sarcoma, em fungéo da localizagdo anatomica do
tumor e descrevem as medidas que séo utilizadas para a sua operacionalizag&o (van Eck et
al. 2020). Dado que o questionario especifico para sarcoma se encontra na fase I-ll, esta

abordagem por itens é a mais recentemente sugerida por esta organizagéo. Apos a definicdo
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de uma estratégia mais adequada a medicdo da QdVRS na pessoa com sarcoma em funcéo
da localizacdo anatémica (den Hollander, et al. 2020a) foram explorados quais os dominios
mais afetados de QdVRS nos portadores de sarcoma toracico, mama (van Eck et al. 2020) e
sarcoma uterino (den Hollander et al. 2022). Nestes estudos, os métodos de colheita de dados
incluiram itens oriundos de mddulos especificos e ainda a conducéo de entrevistas.

Um outro grupo de investigadores que direcionaram o seu trabalho para o desenvolvimento
de um instrumento especifico para sarcoma, foi o de Skalicky et al. (2017), ao desenvolver
um inventério de sintomas especifico para esta doenca. Este inclui sintomas préprios para
quatro subtipos histologicos (leiomiossarcoma, sarcoma sinovial, lipossarcoma ou
indiferenciado), que ndo se encontram presentes nas medidas em uso ndo especificas para
sarcoma. O instrumento n&o se encontra ainda validado e, de acordo com a nossa pesquisa,
até a data, ainda néo foi usado em estudos clinicos.

Adicionalmente, (Martins et al. 2020) desenvolveram o instrumento - Sarcoma Assessment
Measure (SAM), também ainda indisponivel, que avalia a experiéncia da pessoa com sarcoma
0sseo primério. Os autores definiram 22 itens refletindo o bem-estar fisico, emocional,
financeiro, bem como a sexualidade na pessoa com sarcoma. O SAM é uma medida que
expde a experiéncia relatada pelo proprio e pode ser usado na prética clinica para a populagéo
de sarcoma na sua totalidade, independentemente da idade, subtipos histoldgicos e/ou
localizagdo ou modalidade e etapa de tratamento. Na literatura existem algumas objecfes
relativamente ao SAM, em particular a referéncia de que o instrumento desenvolvido por este
grupo se centra na avaliagdo da percecdo da pessoa em relagdo a sua experiéncia com os
cuidados de saude, como a qualidade da comunicagdo com os profissionais de saude, ao
invés de se concentrar na percecdo da do doente acerca da sua saude, como é caracteristica
dos PROMSs (Husson, den Hollander e van der Graaf 2020; Weldring e Smith, 2013).

Mais recentemente (Mosku et al. 2023), descreveram um instrumento especifico para
sarcoma, como sendo composto por diferentes PROMs ja existentes, assim como uma
plataforma digital interoperavel, a IELAS-RWTD/E (interoperable electronic longitudinal
absolute structured real-world-time data/evidence), permitindo a avaliacdo simultdnea de
dados e sua analise. Atualmente este grupo encontra-se a efetuar uma sintese de PROMs,
para incluir no instrumento especifico, o qual visa abordar as necessidades e desafios da
pessoa com sarcoma, dependendo do estado da doengca, bem como o momento do
tratamento e follow-up. Esta abordagem permitira a comparagéao e “benchmarking” com outras
doencas e principalmente com a populacdo em geral. Esta Ultima proposta contrasta com a
sugestdo de Hollander et.al (2020) que se prop8e a desenvolver um questionario especifico
para sarcoma inteiramente novo (Mosku et al. 2023). Por fim, também um Grupo de Trabalho

Transatlantico do Sarcoma Retroperitoneal da Australasia (TARPSWG) esta no processo de

114



estabelecimento de um PROM especifico para cirurgias de sarcoma visceral (Mosku et al.
2023).

Todos estes instrumentos ainda ndo se encontram disponiveis, mas é claro o caminho que a
comunidade cientifica tem percorrido, objetivando descobrir a melhor abordagem para avaliar
o impacto da doenca 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 especifico diferem bastante entre si, mas que no futuro podem tornar-se
complementares.

Assim, ao longo desta investigacao (inserida no curso de doutoramento), foi decidida a revisédo
dos obijetivos iniciais, nomeadamente no que diz respeito a criacdo de um questionario
especifico para pessoas com sarcoma, uma vez que esse trabalho ja estava em
desenvolvimento por outros investigadores.

Um dos maiores desafios na definicdo de um instrumento de QdVRS especifico para sarcoma
€ a complexidade da doenca e dos tratamentos que envolvem equipas multidisciplinares,
geradores de mudancas consideraveis nas expectativas dos doentes ao longo do percurso da
doenca. Tém sido identificados padrdes distintos relativamente aos sintomas, desempenho
fisico e bem-estar psicossocial, dependo da localizagédo do tumor (den Hollander et al. 2020b;
Skalicky et al. 2017) ou da modalidade e fase do tratamento (Mosku et al. 2023). A
identificac@o destes padrdes permite melhorar a avaliagdo personalizada da QdV na pratica
clinica, mas também para identificar mudancgas ao longo do tempo, assim como a eficacia de
novas intervencdes centradas no individuo.

Dada a investigacdo de questdes genéricas e especificas de QdVRS associadas a localizacao
do tumor, pareceu-nos pertinente identificar essa especificidade em relagéo ao tratamento. A
cirurgia constitui uma modalidade terapéutica na doenga oncoldgica e o tratamento principal
na pessoa com diagndstico de sarcoma (National Comprehensive Cancer Network, 2023) e
na diversidade dos subtipos histoldgico de sarcoma, a cirurgia é o tratamento mais consensual
(Gronchi et al. 2010). As técnicas cirurgicas sdo variadas. Dependendo da decisao clinica,
algumas cirurgias de ressec¢ao sdo seguidas de cirurgias de reconstru¢do complexas (Frei et
al. 2022). Resultante destes procedimentos, advém sintomas com marcado impacto da QdV
(Fiore et al. 2021).

Os tratamentos oncolégicos revelam-se sao cada vez mais seguros, e a cirurgia oncolégica
esta associada a internamentos hospitalares cada vez mais curtos. Desta forma, a pessoa
assume tendencialmente um papel mais ativo na gestdo da sua doenca, obrigando os
profissionais de salde a virar foco da sua intervencéo para a capacitac¢édo, tornando o doente
mais capaz de prevenir e gerir os sintomas resultantes dos tratamentos (McCorkle et al. 2011).
No doente oncolégico, mais precisamente no periodo pds-operatorio, medidas de autogestédo

sdo especialmente necessarias na medida em que a maioria dos sintomas detetados neste
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periodo, ndo se revelam novos, surgindo como acumulacdo ou agravamento dos pré-
existentes e caracteristicos da doenca, dificultando ou impedindo a reabilitacdo (Odom-Forren
e Wesmiller 2017). O periodo apés a alta hospitalar, traduz-se numa etapa delicada para a
pessoa submetida a cirurgia, uma vez que a deficiente gestdo dos sintomas pode significar
elevado impacto na QdVRS. O doente pode vivenciar dificuldades e ter dividas relativamente
aos sinais e sintomas que deve valorizar, assim como relativamente aos cuidados que deve
cumprir durante a sua recuperagéo. Acresce o facto de o contacto com os profissionais de
saude ser habitualmente escasso, influenciando negativamente a sua recuperacédo e QdVRS
(Mitchell 2015). Ferramentas de monitorizacdo de sintomas através de PROMs, que permitam
o acompanhamento em tempo real pelos profissionais de saude, tém sido amplamente
utilizadas e a evidéncia comprova que aumenta a satisfacdo dos doentes e facilita a
identificacdo de estratégias de intervencédo (Basch et al. 2007; Basch 2017). Encontra-se
disponivel, na literatura, evidéncia sobre a eficacia de programas de monitorizacdo de PROs
durante os tratamentos oncolégicos (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 evidéncia
sobre autogestao de sintomas apds a cirurgia oncolégica e apds a alta hospitalar (Cook et al.,
2013; Dai et al., 2019; Jonker et al., 2021; Smith & Basch, 2017).

Ao realizar uma revisao da literatura sobre os PROs monitorizados na pessoa com sarcoma
submetida a cirurgia, verificou-se a inexisténcia de estudos focados na tematica, ndo dando
resposta ao objetivo pretendido. Por essa razao, optou-se por desenvolver um estudo de
revisdo para mapear os PROs usados para autogestéo de sintomas pOs-operatdrios apos a
alta hospitalar no doente submetido a cirurgia, no contexto de doenga oncoldgica. Procedeu-
se, entdo, a uma scoping review, com o objetivo de identificar os PROs monitorizados de
apoio a autogestao de sintomas associados a cirurgia oncolégica, apds alta hospitalar (Estudo
[l). Através desta revisdo foi possivel observar que os PROs mais frequentemente
monitorizados neste contexto, sdo os problemas relacionados com a ferida cirdrgica, assim
como sintomas mais genéricos como a dor, temperatura corporal elevada, nduseas, vomitos,
obstipacédo, dispneia, fadiga, tonturas, distarbios do sono e falta de apetite. O instrumento
mais utilizado para a monitorizacao destes sintomas em adultos no periodo apés alta
hospitalar apds cirurgia oncoldgica, foi o MDASI, com adicao de itens adicionais de modulos
especificos 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 aplicacéo do
questionario EORTC QLQ-C30 e mdadulos especificos. Foram também utilizadas medidas n&o
especificas para doencas oncologicas, como € o caso do PROMIS. Alguns autores
desenvolveram novos instrumentos, através de metodologias mistas. Os resultados do estudo

[l encontram-se apresentados na figura 2.
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Ainda com base nos resultados desta revisdo, foi possivel concluir que a maior parte dos
estudos incluidos utilizaram meios eletrénicos como plataforma de monitorizacdo de PROS.
De salientar que alguns desses sistemas eletronicos criam algoritmos para a autogestao de

sintomas através da avaliacdo da sua severidade com base na criacao de trigger actions.

» CIRURGIA ONCOL('JGICA‘

MDASI
Ferida cirurgica
Aspetos : N PROMIS
psicoldgicos Sintomas: dor,
febre, ndusea,
vémitos,
obstipacéo...
Qdv -

EORTC

Figura 2 - Resultados do Estudo Ill (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, sobrepfem-se aos usados noutras especialidades oncoldgicas,
nomeadamente apés tratamento cirlrgico. Sdo exemplo, os instrumentos da EORTC e o
sistema PROMIS. As diferencas mais evidentes, consistem na aplicacdo dos instrumentos
TESS (especifico para sarcoma) e MDASI (especifico para o tratamentos em oncologia).
Sintomas como a dor, bem-estar psicossocial e QdV, sdo PROs identificados em ambos os
estudos.

Sendo que os estudos incluidos na revisdo do Estudo Il abrangeram uma diversidade de
cancros de diversas localiza¢cdes anatomicas, acreditamos que estes resultados apresentam
aplicabilidade na pessoa com sarcoma, doenca passivel de se apresentar em qualquer
localizagdo, como ja foi extensamente exposto.

Mais acrescentamos que, dos resultados deste trabalho, extraimos vérias medidas de
automonitorizacdo de PROs, mas nenhum estudo identificou estratégias que contemplem
orientacdes terapéuticas de apoio a autogestao necessaria.

Além da monitorizacdo de sintomas realizada através dos PROMs identificados, é crucial
desenvolver e otimizar intervencbes a ser incluidas nas ferramentas que fomentem a

capacitacdo da pessoa para a autogestao, promovendo, desta forma, o seu empoderamento.
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Portanto, é de extrema importancia perceber quais 0s processos associados a autogestéo
dos sintomas causados pelo tratamento cirargico e identificar que tipo de intervencdes dao
suporte a capacitacao da pessoa para esse fim.

Decorrente da nossa investigacao, concluimos que, na pessoa com sarcoma, a dor € um dos
sintomas com mais impacto na QdV e que os sintomas relacionados com a ferida cirdrgica,
sdo também dos mais monitorizados na pessoa com doenca oncoldgica submetida a cirurgia.
Os instrumentos mais utilizados nesta populacdo monitorizam estes sintomas e seu impacto
nas atividades de vida diaria.

A luz destes resultados e do referencial tedrico que esta na base desta tese (teoria do
conforto), desenvolvemos um conjunto de orientacdes de autogestdo de sintomas. Sendo a
dor e a ferida cirtrgica dois aspetos comuns a todo o tipo de cirurgias oncoldgicas, foram
estes 0s sintomas selecionados, uma vez que consideramos que ndo seria exequivel no
ambito deste estudo trabalhar todos os sintomas.

O conforto pode ser promovido pela presenca de ferramentas de autogestdo, nomeadamente
aplicacdes informaticas, que podem ser usadas em smartphones. Através destas apps €
possivel responder, pelo menos em parte as trés necessidades basicas, apontadas por esta
teoria: alivio, tranquilidade e transcendéncia. A autogestéo eficaz de sintomas, tais como a
dor e os relacionados com a ferida cirdrgica, potencia o seu alivio ou resolucao.
Consequentemente, a pessoa atingird um estado de tranquilidade, reforgado pela proximidade
com o profissional de salde, mantida através da linha de comunicagdo continua
proporcionada pela ferramenta digital. Empoderada pela crescente capacitacdo na gestéo de
sintomas, a pessoa tornar-se-4 competente para tomar decisées baseadas nos resultados da
automonitorizagéo, resultando idealmente numa resposta autbnoma aos possiveis problemas,
tendo condi¢bes para evoluir e focar-se nas questdes inerentes a transcendéncia descritas
por Kolcaba.

A autogestdo da dor apos a alta hospitalar € o problema mais comum experimentado pelos
doentes neste periodo e durante a recuperacdo em casa (Sawhney, Paul e Alvarado 2010).
A pessoa defronta-se, quase sempre, com duvidas sobre o limiar de dor expectavel, sobre o0s
mecanismos do seu controle e sobre os efeitos colaterais dos medicamentos (Kastanias et al.
2009; Scott 2001). A gestao dos sintomas relacionados com a ferida cirdrgica também assume
um papel crucial na prevencéo de complicacbes pds-operatdrias. Diversos estudos reportam
gue a infecdo do local cirdrgico é, ainda, um dos motivos mais comuns na origem de
readmissdes hospitalares ndo planeadas por complicacbes da ferida (Purba et al. 2020), o
que pode atrasar o inicio de tratamentos adjuvantes. Desta forma, a prevencao de infecdo e
complicacdes da ferida cirargica, é fundamental para a reabilitacdo, prevencdo de
readmissdes e de uma forma mais global, para a promogéo de QdVRS no periodo apés alta

hospitalar e continuidade dos tratamentos. Os sintomas e o seu impacto na QdVRS sdo mais
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severos nos dias imediatamente a seguir a cirurgia, mas as principais questdes e davidas dos
doentes emergem mais frequentemente nos primeiros dias apds a alta hospitalar, sendo os
primeiros 30 dias apds a cirurgia cruciais para a recuperacao pos-operatéria uma vez que é o
momento em que existe maior incidéncia de complicacbes (Kang et al. 2018). Assim, 0
intervalo de tempo decorrido entre a alta hospitalar e a primeira consulta pds-operatéria
apresenta uma janela de oportunidade para a autogestéo de sintomas, favorecendo a detecao
precoce de sintomas, evicgdo de complicacdes e prevencao de readmissdes (Smith e Basch,
2017; Zylla et al. 2020).

Neste contexto, foi objetivo do estudo IV, identificar as orienta¢des terapéuticas de suporte a
autogestdo dos sintomas dor e cuidados a ter com a ferida cirdrgica na pessoa com doenca
oncoldgica submetida a cirurgia e apos alta clinica. Neste, debate-se um conjunto de
orientacdes terapéuticas de suporte a autogestéo dos referidos sintomas. Nesta revisdo da
literatura foi identificado um conjunto de orientacdes que incluiram além, de intervencfes de
monitorizacdo da dor e gestdo do regime medicamentoso, técnicas ndo farmacolégicas de
controlo da dor, nomeadamente intervencdes fisicas, cognitivo-comportamentais e
psicossociais. Relativamente a autogestdo de sintomas relacionados com a ferida cirargica,
destacaram-se a vigilancia de sinais de infe¢&o, o controlo da dor associada a ferida cirurgica,
0 conhecimento sobre sinais de alarme que requerem observagao por profissional de saude,
os cuidados a ter com a ferida e penso cirlrgico, a nutricdo e a adesdo ao regime
medicamentoso.

ApoOs identificacdo das orientagcfes terapéuticas, surge a necessidade de as operacionalizar
em conteddos passiveis de serem incluidos numa ferramenta de suporte a autogestédo da
pessoa com doenga oncolégica. Tem sido demonstrado que os sistemas eletronicos sdo um
método eficaz para a promoc¢éo da autogestdo, o que promove uma melhor recuperacéo 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 informacédo também devem possibilitar e promover o engagement do doente
na continuidade do atendimento e na prestacéo de cuidados de saude, de modo que o mesmo
nivel de atencdo na prevencao de eventos adversos ou complicacdes seja, também, utilizado
para a compreensédo e abordagem das preferéncias, necessidades e valores dos doentes. O
uso de sistemas de autorrelato de sintomas, com a utilizacdo de PROMSs, é considerado o
gold standard para a avaliagdo de sintomas (Crane et al. 2021). Constata-se que a
implementacdo e utilizacdo de Eletronic Patient-Reported Outcomes (ePROs) melhora
significativamente a comunicacdo entre o doente e os profissionais de saude, aprimora a
detecdo e a gestdo de sintomas, providencia informacdes essenciais ao longo de toda a
trajetoria do tratamento e aumenta a satisfagdo de todas as partes envolvidas (Jones 2022;
Zylla et al. 2020).
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Véarios ePROs tém sido desenvolvidos na area da oncologia (Jensen et al. 2014; Warrington
et al. 2019; Zylla et al. 2020). No entanto, a evidéncia ainda € limitada sobre os sistemas de
ePROs apds a alta de uma cirurgia e sua integracao nos sistemas de informacao (Tsang et
al. 2021). O recurso a estas tecnologias, embora importante, tem também as suas limitacdes,
uma vez que esta dependente de fatores relacionados com as caracteristicas dos futuros
utilizadores como por exemplo, 0 seu nivel de literacia digital, a motivacdo para a utilizacédo
de tecnologias em geral e nestas situagdes em particular e sua auto-eficacia em relacdo a
gestao da condicao de saude-doenca (Magalhaes et al. 2021).

Alicercados nesta problematica surgiu o projeto iGestSaude, que tem como objetivo principal
promover a monitorizacdo e controlo da gestdo da doenca e do regime terapéutico em
pessoas com doenca crénica. O projeto conta com o desenvolvimento de um médulo para
doentes oncoldgicos em tratamento de quimioterapia/imunoterapia com vista a reforcar a
comunicacdo dos doentes com os profissionais de saldde e, consequentemente, a sua
qualidade de vida (Fernandes et al. 2021). Este projeto € composto por uma plataforma digital,
acedida em tempo real, permitindo ser visualizada pelo profissional de saide. Com uma série
de funcionalidades destacam-se alertas para a hora e indicacdes de administracdo de
terapéutica prescrita, validagcdo da administracdo de medicamentos e a categorizagdo de
sintomas em trés niveis de alerta (verde, amarelo e vermelho), registo de um diario escrito de
sintomas, registo de parametros clinicos (temperatura, peso, entre outros), avaliacdo de
escalas de salde pré-definidas, entre outros. Nesta perspetiva, pretende-se contribuir para a
criacdo de um novo modulo para pessoas com sarcoma submetidas a cirurgia.

Para obter a validagdo das orientacdes terapéuticas, de acordo com 0s niveis de gravidade
definidos, realizou-se um estudo de consensos com recurso a técnica de Delphi, com vista a
validar as orientacdes terapéuticas, anteriormente trabalhadas, de suporte & autogestéo dos
sintomas em estudo, na pessoa com sarcoma. Estas foram previamente alocadas em niveis
de intervencdo no autocuidado adotados, tal como apresentado no estudo V. Com este
método foi possivel consensualizar junto de um grupo de peritos, 92,7% das orientacdes
terapéuticas propostas, de suporte a autogestao dos sintomas dor e relacionados com a ferida
cirtrgica. O estudo Delphi desempenhou um papel fundamental na consecucao dos objetivos
estabelecidos, possibilitando a consensualizacédo das orientacfes por parte de especialistas
gualificados na area, tornando-se um pilar na promocao do reconhecimento do papel do
enfermeiro no processo de capacitacdo e fortalecimento da pessoa na autogestdo da sua
doenca.

Apesar dos contributos deste estudo para o conhecimento em enfermagem e na enfermagem
oncoldgica em particular, existem limitagdes que importa referir. Embora proveniente de uma
lacuna detetada empiricamente, e logo relevante para nds, a escolha do doente com sarcoma

trouxe dificuldades em algumas etapas do processo. A patologia escolhida é muito especifica
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e representa uma pequena fatia daquilo que € o universo das doencas oncolégicas. A
escassez de literatura cientifica relacionada com o tema foi sentida em varias etapas do
percurso e dai a necessidade de tomas decisbes metodoldégicas menos classicas.
Acreditamos, no entanto, ter sido precisos na obtencéo de informacao relevante. A amostra
inicialmente estudada para além do seu reduzido tamanho esteve condicionada pelo dificil
acesso a estes doentes. Outra caracteristica da amostra relaciona-se com a presenca de
varios subtipos de sarcoma e com diferentes modalidades de tratamento, apesar da maioria
estar na mesma fase da trajetoria da doenca.

121



CAPITULO V: CONCLUSAO
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No final deste percurso de investigacdo, consideramos que os estudos que dela fizeram parte,
poderdo contribuir para a melhoria dos cuidados prestados a pessoa com sarcoma. A
pesquisa envolveu a realizacdo de um total de cinco estudos, nos quais a conjugacao da
evidéncia possibilitou, de forma sequencial e cumulativa, a identificacdo de um conjunto de
orientacdes relativas a autogestao de dois sintomas, como contributo para o desenvolvimento
de um modelo de intervengéo de suporte a autogestdo da doenga na pessoa com sarcoma.
Sendo 0 sarcoma um cancro raro e com caracteristicas complexas, torna-se dificil o seu
estudo assim como o desenvolvimento de intervengfes de enfermagem que respondam as
necessidades da pessoa e que promovam a sua qualidade de vida.

A identificacdo da evidéncia existente permitiu conhecer as particularidades da pessoa com
sarcoma, assim como identificar e relatar o trabalho desenvolvido neste ambito, possibilitando
um processo de tomada de decisdo fundamentado ao longo do trajeto cientifico.

Apesar de nos termos afastado do objetivo inicialmente proposto, no final deste percurso,
ficamos mais convictos da decisdo tomada. Apesar deste “recalcular da rota”, investigacao
levada a cabo reorganizou-se e ofereceu novo conhecimento sobre a pessoa com sarcoma e
as suas necessidades.

Constatamos que a literatura sobre vivéncias e necessidades de cuidado que a pessoa com
sarcoma requer é escassa. No entanto, decorrente da nossa investigacao e do conhecimento
ja existente surge uma certeza: que 0 sarcoma e 0s tratamentos associados tém elevado
impacto na qualidade de vida. Este impacto ndo se esgota no momento da comunicac¢ao do
diagnostico e estende-se a toda o percurso da doenca, dando origem a eventos criticos que
resultam em alteragfes significativas, nomeadamente ao nivel da autoimagem, da alteragéo
de papéis, autonomia e participagdo nas atividades de vida diéria. Estes resultados poder&o
contribuir para a definicao de intervengcfes de enfermagem mais ajustadas as necessidades
expressas pela pessoa com sarcoma. Sendo a QdVRS um conceito complexo e o0 mais
utilizado neste grupo de doentes, julgamos que este ndo devera ser usado isoladamente, mas
antes, de forma integrada com outros PROs. Estes devem ser avaliados em todas as etapas
do processo da doenca partindo do diagnéstico até aos tratamentos. Importante sera que
estes PROs se adequem a diversidade das questfes especificas associados ao subtipo de
sarcoma, a sua localizacao anatémica, tratamento e idade da pessoa.

Sendo a cirurgia o tratamento standard no sarcoma, focamos o a&mbito da nossa pesquisa
neste tipo de tratamento. Tentando contribuir para dar respostas as dividas e necessidades
que surgem no periodo imediatamente apos a alta hospitalar, nomeadamente na autogestao
de sinais e sintomas de menor complexidade, mas com grande impacto no bem-estar e saude
da pessoa. O autocuidado € um foco de atencdo da préatica dos enfermeiros e a autogestédo

de sintomas decorrentes do procedimento cirdrgico insere-se neste foco. A automonitorizagédo
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€ a fase inicial do processo de autogestdo, assim pretende-se que a pessoa seja capaz de
identificar os problemas para os poder gerir de forma autébnoma ou parcialmente apoiada.
Através do empoderamento para a autogestdo consegue-se uma melhor qualidade de vida
criando vantagens para o doente, para o enfermeiro e para o sistema de salde. Uma
autogestdo bem conseguida tem impacto nos gastos do servico nacional de salde, na medida
em que reduz o consumo hao programado de servicos de salude, sobretudo em oncologia em
que maioria dos tratamentos se acompanha de avultados gastos econémicos.

Tendo por base toda a evidéncia 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 cirdrgica. Para estes sintomas foram identificadas orientacdes
terapéuticas com o intuito de posteriormente serem integrado no projeto iGestSaude, num
médulo especifico para cirurgia no sarcoma.

A utilizacao de tecnologias moveis, incluindo app’s, pode desempenhar um papel fundamental
no processo de autogestao do regime terapéutico. Estas oferecem vérias vantagens para
além da gestdo mais autonoma da saude, o acesso rapido a informacdes, lembretes para a
toma de medicamentos, e facilitam a comunica¢do com os profissionais de saude. Além disso,
possibilitam a monitorizagdo continua de sinais e sintomas, contribuindo para uma melhor
compreensdo das condigbes de saude e a reducdo de consumo de servigcos de saude
desnecessarios. Também promovem a literacia em salde, sendo possivel, na grande maioria
dos casos a sua personalizagdo adaptando a informacdo veiculada as necessidades

individuais de cada pessoa.

Implicagcdes para a enfermagem

Analisar os individuos e as experiéncias provenientes da doenca, bem como as respostas,
gue podem ser orientadas para a promoc¢ao do conforto e bem-estar, deve constituir-se como
um foco da atencdo dos enfermeiros. Esperamos que o0s estudos desenvolvidos neste
trabalho, juntamente com a sua reflexao critica, possam servir como um ponto de referéncia
para a compreensao mais aprofundada da experiéncia da pessoa com sarcoma, assim como
sobre a autogestdo dos sintomas associados ao tratamento cirdrgico e, acima de tudo, serem
Uteis para o contexto clinico.

A maioria dos conceitos discutidos ao longo deste trabalho, nomeadamente o de conforto,
QdV e autogestdo ndo se apresentam como novidade na comunidade cientifica, mas
acreditamos que a sua discussdo no contexto da pessoa com sarcoma € singular, contribuindo
de forma inovadora para a disciplina de enfermagem.

Este percurso académico podera ser um ponto de partida para investigagGes futuras que
podem incidir a sua andlise na eficacia das intervencbes ndo farmacol6gicas de apoio a

autogestdo, bem como a sua aplicabilidade em diferentes contextos clinicos.
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O enfermeiro deve ser capaz de identificar fendmenos de interesse, estabelecer prioridades
e desenvolver novas terapéuticas de enfermagem. Assim, o enfermeiro adquire uma
perspetiva Unica, que permite ajudar os doentes a alcancar um nivel de conhecimento e
mestria que conduzem a respostas mais saudaveis. A organizacdo do conhecimento em
enfermagem de forma sistematica, e a sua utilidade na investigacéo permite que o enfermeiro
se coloque no centro da procura por um cuidado baseado na evidéncia e na pessoa,
independentemente da raridade da sua doenca. Por fim consideramos que a tese agora
colocada em andlise apresenta um contributo com validade para que seja possivel a
identificacdo ou aprimoramento de orientacdes terapéuticas 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 iGestSaude sejam relevantes, apesar da
necessidade de serem complementados por outros sintomas e respetivas orientacoes
terapéuticas.
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qlgc3DEeoricbe ik, TR T fy
paramm »

T inglée - > portuguée = Taduzir mensagem Cesativar para mensegzns em: inglés x
Desr Sirhizdam
Fiease find belaw the finks vihre you c2n downlozd the cozuments you requested
Bestregaids,
Yourdta

THz: urse
Frstame Ana
Lastare: Amida
fonc Instiuto de iogl e Patc
Address: Ruz Dr. Ant3nio Bernardine de Almeida
Coumty/state: Porio
Postal Code: 4200-72 Forta
Country: Pertugel
Phone 93421€258
Fax
Erval: analneidaentd Fomal cem

Pretocal Qualiy of ve of pafients wih skin carcar and sarzomas

Documens requzsted

(QL0-C30 Cove Questionnzire in Pertuguese
QLOG30 Scorng Manuzl
Addendum scoring instructons validated medules

URLs

nap YU LGNS P arUgLese par
ety e Nian 101 0030 peff

hitp e scoiing_instnuctions pdf
Ifyou ar2 having technizal tact us oy emil

[Meneagem raduzida] Yer loda 3 weneagsm

Your request for an EORTC-questionnaire Request ID : 97000 Caixa de entrada x

no-reply@eortc.org
para mim

W inglés + > portugués = Traduzir mensagem

Dear Ana Maria Almeida,
Thank you for registering on the EORTC Quality of Life Group website.

Your registration to obtain permission to use our tools has been approved. During the
registration process you agreed to our terms and conditions regarding the academic use
of our questionnaires. You can review the terms and conditions here.

Please find below the links to the requested tools:

QLQ-C30 Core Questionnaire - Portuguese (Portugal)

Scoring Manuals:

C30 Scoring Manual

ECRTC

hitp:{/www.eortc.

g
http:i/qol sertc org

NOTE:
This email was automatically generated. Since this email is an automatic notification, we
are unable to receive replies. Please do not respond to this email address.

[http:/Awww eortc befsignatures/signature_stats_525x166_2018.jpg

Disclaimer |WF § in
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ANEXO Il - Consentimento informado — Avaliagdo QdRVS
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Declaracdo de Consentimento
Considerando a “Declaragéo de Helsinquia” da Associagao Médica Mundial

(Helsinquia 1964; Téquio 1975; Veneza 1983; Hong Kong 1989;Somerset West 1996 e Edimburgo 2000)
Designacéao do Estudo
Pessoas com Sarcoma: da auto-percepcao a adequacao de praticas de Enfermagem

Eu, abaixo-assinado, (nome completo do doente)

, compreendi a

explicacdo que me foi fornecida acerca da minha participagéo na investigagdo que se tenciona
realizar, bem como no estudo em que serei incluido. Foi-me dada oportunidade de fazer as

perguntas que julguei necessarias e de todas obtive resposta satisfatoria.

Tomei conhecimento de que, de acordo com as recomendacdes da Declaracdo de Helsinquia,
a informacgéo ou explicacdo que me foi prestada versou os objectivos e 0s métodos. Além
disso, foi-me afirmado que tenho o direito de recusar a todo o tempo a minha participacdo no

estudo, sem que isso possa ter como efeito qualquer prejuizo pessoal

Por isso, consinto que me seja aplicado o questionario proposto pelo investigador

Data /]

Assinatura do doente:

O Investigador Responsavel:
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ANEXO llI- Pedida autorizagéo institucional para aplicacdo dos instrumentos Avaliacdo
QdRVS
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e

@) 1PoPORTO

Ana Maria Gomes de Almeida
Avenida das Oliveiras, 183 B4
4520-605 Sao Joao de Vér

Assunto: Pedido de autorizagéo para colheita de dados para estudo de investigagao

Apos reunido ordinaria da Comissao de Etica, a 20 de Janeiro de 2011, informo que o pedido de
desenvolvimento do referido projecto de investigagao se encontra autorizado por esta Instituigao.

Com os melhores cumprimentos,

Enf° Fernandg’Monteiro
Vogal da Escola guesa de Oncologia

.
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Ana Maria Gomes de Almeida
Instituto de Ciéncias Biomédicas
Abei Salazar - Porto

Ex.™ Sr." Enfermeira Maria Isabel Dias Sequeira
Enfermeira Directora do C Iho de Administraga
Instituto Portugués de Oncologia do Porto -
Francisco Gentil, Entidade Pablica Empresarial
(IPOPFG, EPE)

Assunto: Pedido de autorizagdo para colheita de dados para estudo de investigagdo

Eu, Ana Maria Gomes de Aimeida (a exercer fungdes no Servigo de Cirurgia — Piso 9 do
IPOPFG, EPE), a realizar o Mestrado em Enfermagem Oncoldgica, no Instituto de
Ciéncias Biomédicas Abel Salazar — Porto, vem por este meio solicitar a V. Ex.?
autorizag&o para efectuar a colheita de dados para o desenvolvimento da dissertagdo da
tese de Mestrado, no ambito do curso referido.

Trata-se de um projecto de dissertagdo intitulado de Qualidade de Vida do Doente
Oncolégico com Cancro da Pele, orientado pela Professora Doutora Teresa Sequeira e
Mestre Augusta Silveira, cujo objectivo & proceder & validagdo do instrumento de
avaliagdo de QdVRS EORTC QLQ - C30 (Quality of Live Questionnaire Cancer da
European Organization of Research and Treatment of Cancer), na Clinica de Pele do
IPOPFG, E.P.E., para, posteriormente, implementar a avaliagdo da Qualidade de Vida
dos doentes com Cancro de pele.

A fim de atingir os objectivos do estudo e apds a sua aprovagao pelo Instituto de Ciéncias
Biomédicas Abel Salazar, solicita-se autorizagdo para aceder a populagdo de doentes
internados na vossa instituigdo.

Reconhecendo a vulnerabilidade da populagdo referida, garante-se o respeito pela
vontade/disponibilidade dos participantes em contribuir para o estudo, bem como o
caracter sigiloso dos dados, assegurando-se todos os principios éticos aplicaveis, através
da obtengédo do consentimento informado, pelos mesmos assegurando-lhes a
possibilidade de dezisténcia da participag&o no estudo em qualquer momento.

Junto anexa-se o projecto de investigagéo do estudo supracitado.



ANEXO IV- Pedido de alteracdo do método de colheita de dados para estudo
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"“1:*
®©) 1pororTO

BETTLUTS FOSTUGES CE CMNODLDONA, OO RTI0 IR

Farecer CESIPO: 101,/2016

Assunto: Pedido de auterzagio de alterag3o do métoda de colkeitz de dados para estuco
investigagdo, prévio, iirtulado “Fessons com sorcome: do outo-percegio & odequagBo das
pratices de Enfermagem”.

Investigadara: Enf. Ana Maris Gomes de Almeida

Cara: 12 de maio de 2006

PARECER

£ parecer desta CES, nlio existir inpedimento de natureza Stica au desenvolvimento do referido
estudo de Investigasdo.

Agbedin 2

Dir. Artor Linna Bastos
Presidente da CES — IPO Porta EPE




ANEXO V - Consentimento informado — Entrevistas
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CONSENTIMENTO INFORMADO, LIVRE E ESCLARECIDO PARA PARTICIPACAO EM

INVESTIGACAO

de acordo com a Declaragéo de Helsinquia® e a Convencéo de Oviedo?

Por favor, leia com atencao a seguinte informagédo. Se achar que algo estéa incorrecto ou que néo esta
claro, ndo hesite em solicitar mais informagdes. Se concorda com a proposta que lhe foi feita, queira
assinar este documento.

Titulo do estudo: Pessoas com Sarcoma: da auto-percepgao a adequacao de praticas de Enfermagem

Enguadramento: Ana Almeida, aluna do Doutoramento em Ciéncias de Enfermagem do ICBAS,
Enfermeira no Instituto Portugués de Oncologia Francisco Gentil do Porto, encontra-se a realizar um
estudo sobre Qualidade de Vida Relacionada com a Saulde e Conforto das Pessoas com Sarcoma,
com a orientacdo da Professora Doutora Teresa Martins e Professora Doutora Teresa Sequeira.

Explicacdo do estudo: A realizagdo do estudo pressupfe a realizacdo de entrevistas, que irdo
posteriormente ser analisadas pelo investigador. As entrevistas terdo lugar no IPO do Porto. Durante o
estudo ser-lhe-a requerido que responda a um conjunto de questionérios. Contard com a ajuda de um
profissional para a leitura e preenchimento do mesmo.

Condicdes e financiamento: A sua participac@o neste estudo € voluntaria e néo |he trara qualquer
encargo financeiro. Pode recusar participar no estudo a qualquer momento sem que tal facto tenha
prejuizos, assistenciais ou outros, para si.

Confidencialidade e anonimato: A informagéo recolhida serd andnima e confidencial e apenas
utilizada, exclusivamente, para o presente estudo. A sua identificagdo nunca sera tornada publica.

Agradecemos a sua participagéao.

Investigadora principal:
Ana Almeida, Enfermeira no IPO do Porto, aluna do Doutoramento em Ciéncias de Enfermagem do

ICBAS. Contacto telefénico: 934219288. Correio eletronico: ana.m.almeida@ipoporto.min-saude.pt

Assinatura:
-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-

Declaro ter lido e compreendido este documento, bem como as informacdes 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 consequéncias. Desta forma, aceito
participar neste estudo e permito a utilizagdo dos dados que de forma voluntéria forne¢o, confiando em
que apenas serao utilizados para esta investigacdo e nas garantias de confidencialidade e anonimato
que me sao dadas pelo/a investigador/a.

[N 1

ASSINATUIA. ... et o et e et et e e e e e e e e e e e e e e e e Data:

ESTE DOCUMENTO E COMPOSTO DE UMA PAGINA 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%A30%20de%20%C3%89tica/Ficheiros/Declaracao_Helsinquia_2008.pdf

2 http://dre.pt/pdflsdip/2001/01/002A00/00140036.pdf
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