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Relato de Experiéncia

VIVENCIA DE UMA ENFERMEIRA EM GENETICA DE CANCER:
RELATO DE EXPERIENCIA

: Relatar a experiéncia de uma enfermeira bolsista do Centro de Pesquisa
INCA em Genética do Cancer com o objetivo de discutir a atuagdo da mesma no
ambulatério de genética em um Hospital de Referéncia em Oncologia, trabalhando
em otimizar o acompanhamento médico dos pacientes, a atividade foi desenvolvida
com métodos variados, tais como observagao qualitativa das consultas da equipe,
pesquisa documental (prontudrio eletrénico e fisico), aplicagdo de questionario para
construcdo de heredogramas e coleta de termos de consentimento livre e esclarecido
(TCLE) para projetos em andamento. A insercdio da enfermeira bolsista no
Departamento de Genética e Virologia Tumoral do Centro de Pesquisa do INCA, foi
um avango para a praticas do acompanhamento dos pacientes com cancer
hereditdrio, e pontua como a equipe multidisciplinar, pode desenvolver se organizar
a partir de bancos de dados, tornando possivel reduzir a vulnerabilidade destes
usuarios do SUS.
Descritores: Criangca, Cancer de Mama, Sindromes de Cancer Hereditarias,
Aconselhamento Genético.

Experience of a nurse in cancer genetics: experience report

: To report the experience of a nurse with a scholarship from the INCA
Cancer Genetics Research Center, with the aim of discussing her work in the genetics
outpatient clinic at a Reference Oncology Hospital, working to optimize the medical
monitoring of patients. The activity was developed with various methods, such as
qualitative observation in consultations carried out by the responsible physician and
team, documentary research (electronic and physical medical records), application of
a questionnaire to build pedigrees and collection of free and informed consent forms
(TCLE) for ongoing projects. The insertion of the nurse with a scholarship in the
Department of Tumor Genetics and Virology of the INCA Research Center was a
breakthrough for the practices of monitoring patients with hereditary cancer, and
highlights how the multidisciplinary team can develop and organize itself based on
databases, making it possible to reduce the vulnerability of these SUS users.
Descriptors: Child, Breast Cancer, Hereditary Cancer Syndromes, Genetic Counseling.

Experiencia de una enfermera en genética del cancer: relato de experiencia

Reportar la experiencia de una enfermera becada del Centro de
Investigacién en Genética del Cancer INCA con el objetivo de discutir su desempefio
en el ambulatorio de genética de un Hospital de Referencia en Oncologia, trabajando
para optimizar el seguimiento médico de los pacientes, la actividad se desarrollé con
métodos variados. , como observacidn cualitativa en consultas realizadas por el
médico responsable y el equipo, investigacion documental (registros electrénicos y
fisicos), aplicacion de un cuestionario para construir pedigries y recoleccion de
formularios de consentimiento informado (FCI) para proyectos en curso. La insercion
de la enfermera becada en el Departamento de Genética Tumoral y Virologia del
Centro de Investigaciones INCA fue un avance en las practicas de seguimiento de
pacientes con céncer hereditario, y resalta cdmo el equipo multidisciplinario puede
desarrollarse y organizarse en base a bases de datos, posibilitando para reducir la
vulnerabilidad de estos usuarios del SUS.
Descriptores: Nifio, Cancer de Mama,
Asesoramiento Genético.

Sindromes Neoplasicos Hereditarios,
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Introducao

Hereditario é o adjetivo utilizado para atribuir as
caracteristicas observadas nos genes e fendtipo de um
individuo, os quais foram transmitidos dos pais aos
filhos, ja o fendbmeno de transferéncia é chamado
hereditariedade’.

Dentro do vasto campo de trabalhos relacionados
a hereditariedade, existe uma darea denominada
Aconselhamento Genético. De acordo com a National
Society of Genetic Counselor, uma associacdo de
conselheiros genéticos dos Estados Unidos, “o
aconselhamento genético é o processo de ajudar as
pessoas a entenderem e se adaptarem as implicacGes
médicas, psicolégicas e familiares das contribuicGes
genéticas para a doenga. Este processo integra o
seguinte: Interpretacdo de histérias familiares e
médicas para avaliar a chance de ocorréncia ou
recorréncia da doenc¢a. Educagdo sobre heranga,
testes, gerenciamento, preven¢do, recursos e
pesquisa. Através do acesso a estas informagdes é
possivel promover escolhas informadas e adaptagdo
ao risco ou condi¢do”?.

Uma categoria profissional que ganhou espago e
visibilidade dentro da genética foi a enfermagem.
Segundo a Resolucdo do Cofen N2 468/2014 o
enfermeiro tem a capacidade de estabelecer uma
conexdao empatica com o paciente e familiares,
acompanhar os individuos sob risco podendo também
documentar adequadamente todas as informacGes
garantindo que a coleta de dados, armazenamento e
gestdo estejam coerentes com padrdes de privacidade
e confidencialidade®.

Dentre todas as patologias que podem ser
desencadeadas por processos genéticos, devido as

caracteristicas genéticas hereditdrias, os canceres
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pediatricos e o cancer de mama serdo o foco do
presente estudo. A palavra “céncer” é um termo
utilizado para se referir a diversos tipos de doencas
malignas, que pode ocorrer em qualquer lugar do
organismo, e compartilham entre si a capacidade de
crescimento desordenado, podendo resultar em uma
invasdo de tecidos adjacentes e drgdos que estdo
distantes®.

Os resultados de uma pesquisa realizada em
universidades de enfermagem, indicaram que
académicos de instituicdes de ensino superior (IES)
privadas apresentaram melhor desempenho em
conceitos de genética e genébmica devido a inclusdo
dessa disciplina em seu curriculo. Em contrapartida,
académicos de IES publicas se destacaram em
guestdes relacionadas ao cancer de mama e politicas
de saude, refletindo maior experiéncia pratica. Essas
lacunas na formacdo profissional podem limitar o
desempenho dos enfermeiros em pesquisa, detec¢do
precoce, rastreamento e tratamento oportuno do
cancer de mama, além de impactar negativamente a
educacdo em saude durante o estagio curricular®.

No cancer de mama ha o desenvolvimento de um
tumor maligno, devido a alteragdes genéticas nas
células das glandulas mamarias que se proliferam de
maneira desordenada, podendo formar ndédulos na
mama, na axila, e se espalhar para outras partes do
corpo (metdastases). Isso acarreta alguns sintomas
variados, como nédulo palpavel endurecido que pode
ou ndo doer, nédulo palpavel na axila que estd
associado ao linfonodo, alteracdes na pele da mama
gue a deixa com aparéncia de “casca de laranja” e
saida de secrec¢do pelo mamilo®.

Sendo o cancer com o maior numero de

incidéncia em mulheres no mundo, o cancer de mama
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no Brasil se encontra atras apenas do cancer de pele
ndao melanoma. As maiores taxas de incidéncia sdo nas
regides mais desenvolvidas, como o sul e sudeste, e as
menores s3o na regido Norte’. Este cAncer também se
encontra como a primeira causa de morte por cancer
entre as mulheres em todas as regides do Brasil,
menos no Norte onde em primeiro lugar esta o cancer
de colo de utero®.

O cancer infantojuvenil, conhecido como cancer
pediatrico, é responsavel por 8% das mortes de
criangas no Brasil, o que o coloca como a principal
causa de O6bito por doenca nessa faixa etdria. A
principal diferenca entre canceres pedidtricos e
adultos sdo os tipos tumores: na maioria das vezes, o
cancer infantojuvenil afeta células do sistema
sanguineo e os tecidos de sustentagdo, e por serem a
maioria de natureza embriondria, sdo conformados de
células indiferenciadas que, frequentemente, favorece
0 aparecimento de respostas positivas aos
tratamentos atuais®.

Na infancia e adolescéncia os tumores mais
frequentemente encontrados sdo os que afetam os
glébulos brancos, conhecidos como leucemias, os que
atingem o sistema linfatico, conhecidos como
linfomas, e os que atingem o sistema nervoso central.
Esta faixa etdria também é acometida pelos
neuroblastomas, tumor de Wilms, retinoblastoma,
osteossarcoma e sarcomas®.

Interligando os assuntos, pode-se dizer que o
campo do Aconselhamento Genético tem potencial e
é um grande aliado para o campo da oncologia.
Pretende-se auxiliar os pacientes e/ou familiares com
canceres hereditarios diante dos cenarios de risco de

desenvolvimento tumoral®.
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O relato escrito por uma profissional de uma area
nao tradicional da enfermagem fornece um incentivo
valioso para que profissionais de saude reconhegcam a
importancia de seu trabalho em uma variedade de
contextos e especialidades. Ao destacar experiéncias e
contribuicdes em areas menos convencionais, esses
tipos de relatérios ndo apenas enriguecem a
compreensdo da amplitude da pratica de
enfermagem, mas também encorajam os enfermeiros
a explorarem e valorizar oportunidades em diferentes
areas, expandindo assim o escopo e a eficacia de sua
intervencao profissional.

O objetivo principal desta pesquisa foi discutir a
atuacdo de uma enfermeira no ambulatério de
genética em um Hospital de Referéncia em Oncologia;
e os especificos, identificar desafios e possibilidades
para a pratica clinica no seguimento de pacientes com
condicbes genéticas hereditarias relacionadas a
tumores e elaborar um fluxograma das atividades
realizadas pelo enfermeiro bolsista do Laboratério de

Genética Tumoral do Centro de Pesquisa do Instituto

Nacional do Cancer (INCA).
Material e Método

Pesquisa qualitativa, descritiva, do tipo relato de
experiéncia (RE), desenvolvida entre os meses de
agosto de 2023 a agosto de 2024, no Laboratério de
Genética Tumoral do Centro de Pesquisa do INCA,
localizado no estado do Rio de Janeiro.

O RE permite ao pesquisador expressar o
conhecimento adquirido a partir de experiéncias
emergentes de pesquisas, ensino e projetos de
extensdo universitaria, ndo sendo obrigatoriamente
um relato de pesquisa académica, contudo, deve ser

desenvolvida em uma modalidade de redacdo critica-
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reflexiva, seguindo critérios de cientificidade, tais
como, coeréncia, consisténcia e objetiva¢do!l.

O INCA é o 6rgdo auxiliar do Ministério da Saude
responsavel pelo desenvolvimento e coordenacdo das
acOes integradas para a prevencdo e o controle do
cancer, e assume um papel importante nas ac¢des de
combate ao cancer, baseado na Portaria do Ministério
da Saude n? 874, de 16 de maio de 2013, que instituiu
a Politica Nacional para a Prevencdao e Controle do
Cancer na Rede de Atencdo a Saude das Pessoas com
Doengas Cronicas no ambito do Sistema Unico de
Saude (SUS)2.

O instituto se divide em 4 unidades hospitalares,
sendo esta pesquisa realizada nos Hospitais de Cancer
(HC) 1 e lll. O HC | é responsavel pelo tratamento de
criangas com diversos tipos de cancer e adultos com
cancer do aparelho digestivo, das vias aéreas
superiores, de cabeca e do pescoco, do aparelho
respiratério, urolégico e da pele, além de,
atendimento em neurocirurgia e hematologia
oncolégicas, e o HC lll pelo cancer de mama®s.

O publico da agdo interventiva sdo pacientes
(probandos) e familiares que possuam condigdes
genéticas hereditdrias relacionadas a tumores
pedidtricos e cancer de mama, ou se encaixem nos
critérios para realizacdo de teste genético, em
acompanhamento ou direcionados ao Ambulatério de
Genética.

A atividade foi desenvolvida com métodos
variados, tais como observacdo qualitativa em
consultas realizadas pela médica responsavel e
equipe, pesquisa documental (prontuario eletronico e

fisico), aplicacdo de questionario para construgao de
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heredogramas e coleta de termos de consentimento
livre e esclarecido (TCLE) para projetos em
andamento.

A construcdo deste relato de experiéncia foi
baseada em um artigo denominado “Pressupostos
para a elaboracdo de relato de experiéncia como
conhecimento cientifico” publicado na revista Praxis
Educacional™.

Este projeto esta vinculado a projetos que estdo
em andamento no setor de genética com o intuito de
realizar o apoio a equipe de seguimento de pacientes
da genética. Todos foram aprovados pelo comité de
ética em pesquisa e estdo sob os numeros: CAAE:
67004223.7.0000.5274, CAAE: 72979617.4.0000.5274,
CAAE: 62333722.8.0000.5274 e CAAE:
70458323.3.0000.5274.

Relato da Experiéncia

A proposta do estudo surgiu a partir da inser¢do
de uma enfermeira na equipe de genética, como
bolsista de especializagdo, para sistematiza¢do da
pratica. Como profissional de enfermagem, passou
pelo processo de combinar conhecimentos em
genética, com habilidades de captagao, para apoiar
pacientes e suas familias na compreensdo de
condicbes genéticas hereditarias relacionadas a
tumores. Assim, foi possivel proporcionar seguimento
aos pacientes com variantes patogénicas, para que
através de consultas e orientagGes, proporcionem
conscientizacdo acerca da necessidade de condutas
médicas.

Para melhor apresentacdo das atividades
realizadas pela enfermeira bolsista, foi desenvolvido

um fluxograma que descreve o processo de trabalho.

295



Souto BR, Monteiro JLS, Santos ACE. Vivéncia de uma enfermeira em genética de cancer: relato de experiéncia.
S&do Paulo: Rev Remecs. 2024; 9(15):292-300.

Fluxograma de processo de trabalho da Enfermeira.

( Processo de Trabalho da ]

Genética

L Enfermeira Bolsista da J

Enfermeira participa das
consultas médicas do
Aconselhamento Genético

Enfermeira realiza coleta de
dados em prontuéarios para
projetos em andamento

busca

Enfermeira realiza

ativa de pacientes

|

Enfermeira coleta dados

Paciente esta
na unidade
hospitalar?

l

Enfermeira realiza
nova busca ativa para
captacao

Enfermeira realiza
consulta de
enfermagem

]

Aplica TCLE e
constroi o
Heredograma

\
Enfermeira alimenta
- banco de dados e
'L contribui na analise
)
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Paciente de
primeira

. consulta

NAO médica?

SIM

Paciente atende
critérios de
testagem?

Paciente possui
variante
patogénica?

NAO SIM NAO SIM
‘ A\ 4 \ 4 rl
L ) Enfermeira . ]
Médica avalia . Paciente Enfermeira
. monitora retorno . )
necessidade de liberado sob realiza coleta de

. para atendimento ) N
realizacdo de 1 orientagdes amostra
médico

Novos rastreios . médicas sanguinea
personalizado

A 4

Paciente
orientado a
agendar retorno
para receber
resultado
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banco de dados e _
L contribui na analise

Fonte: Autora, 2024.

Para facilitar a gestdo e analise dos dados dos compilagdo de informacGes retiradas dos prontuarios
pacientes que sdo acompanhados no ambulatério de eletronicos por meio de pesquisa documental e para

genética, foram desenvolvidas planilhas para a acompanhamento e realizacdo de busca ativa de
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pacientes e familiares. Estas planilhas permitem reunir
e organizar dados relevantes sobre cada paciente,
como, dados sociodemograficos, contatos, histdrico
familiar, resultados de exames genéticos, segmentos
do paciente e tratamentos realizados. Foram
revisados 177 prontudrios e suas informacdes
armazenadas.

Destaca-se que, a busca ativa é feita através de
contato telefénico para agendamento de consultas
médicas e seguimento da evolucdo dos casos, e
através destas planilhas, realizamos a compilacao de
dados especificos alimentando um banco de dados
utilizado em producdes cientificas.

Com isso, buscou-se otimizar o acompanhamento
médico dos pacientes, permitindo uma analise mais
eficiente das informagGes e um planejamento das
estratégias de cuidado personalizado. O uso desta
planilha ajuda a centralizar e sistematizar os dados, o
que pode auxiliar na confecgdo de futuros estudos
cientificos, e também facilitar a tomada de decisbes e
a melhoria continua dos servigos oferecidos.

Um estudo desenvolvido em 14 Unidades Basicas
de Saude entre agosto e dezembro de 2022 no
municipio de S3o Paulo mostrou que, apds a
implementacdo de uma ferramenta digital, houve
avanco na confiabilidade e rapidez na visualizacdo dos
dados, diminuicao do uso de instrumentos manuais e
otimizacdo do tempo dos profissionais. Além de serem
ferramentas de baixo custo, os perfis tracados e a
natureza dos dados podem ser personalizados a partir
da demanda®®.

Todos os pacientes identificados com variantes
patogénicas sdo acompanhados pelo Ambulatério de
Genética. Para garantir um monitoramento eficaz e

individualizado dos casos, foi confeccionada uma
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planilha abrangente que inclui todos os pacientes
atendidos no ambulatdrio para cancer de mama entre
2016 e 2024. Esta planilha visa facilitar o contato com
cada paciente, a partir da necessidade de seguimento,
para verificar o andamento do tratamento ou o
acompanhamento dentro do préprio ambulatério.

O dominio do mapeamento e aconselhamento
genético pelo profissional de salude especializado e
responsdvel pela area contribui para um diagndstico
mais precoce e um acompanhamento mais rigoroso,
com a realizacdo de exames com certa periodicidade e
terapia personalizada o que, por sua vez, aumenta as
probabilidades de sucesso dos tratamentos
propostos?®.

Na captacdo de pacientes, com o auxilio de um
software institucional, foi realizada uma busca pelos
horarios de consultas ja agendadas, otimizando o
contato direto. Essa ferramenta permitiu identificar os
momentos apropriados para a abordagem pessoal dos
pacientes nos casos de estudos em andamento.

Além disso, para os familiares identificados, a
abordagem também pode ser feita por meio de
ligagbes telefonicas visando acesso aos mesmos. A
partir das consultas realizadas pela médica geneticista
responsavel, orientadora de pesquisa, foram feitas
sistematizadas  aos

perguntas pacientes em

acompanhamento pelo Ambulatério de
Aconselhamento Genético, para identificar possiveis
pacientes e familiares com critérios para realizacdo de
testes genéticos. Com a identificacdo destes
individuos, foi realizada andlise do seguimento
familiar, contato, agendamento e, quando necessario,

a coleta de material sanguineo para analise e

avaliacdo laboratorial.
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Um estudo desenvolvido acerca do rastreio de
cancer hereditario revelou que pacientes os quais
haviam retirado tumores anteriormente
apresentaram mais sintomas e maior frequéncia
deles, sugerindo que o tumor pode ser um sinal de
progressdao da doenca. Além disso, o nimero de
tumores registrados durante os testes genéticos foi
baixo, possivelmente devido a deteccdo precoce da
sindrome estudada por meio do rastreio familiar, que
se mostrou fundamental para um diagndstico
precoce, mesmo em casos com poucos sintomas?®.

Mensalmente foi definido um dia de consulta,
como parte da agenda da médica geneticista, para
informar resultados de laudos que possuam variante
patogénica e orientd-los, bem como agendamento
para uma consulta de retorno, dos que ja foram
identificados e informados sobre a presenca de
variante. Essa abordagem meticulosa permite um
mapeamento mais preciso dos riscos genéticos na
familia, aprimorando a estratégia de
acompanhamento.

De acordo com um artigo denominado
“Aconselhamento Genético: dificuldades e
limitagdes”, a pratica de aconselhamento genético
para cancer evoluiu com os avangos nas intervengdes
médicas baseadas em evidéncias, na pesquisa social e
comportamental e na ampliacao das opgdes de testes.
O campo evoluiu de uma suposicio de beneficios
médicos para portadores de variantes de
suscetibilidade ao cancer para métodos baseados em
evidéncias que visam reduzir riscos e realizar
rastreamento especializado, resultando em menor

morbidade e mortalidade?’.
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Conclusao

A insercdo da enfermeira bolsista no Laboratdrio
de Genética Tumoral do Centro de Pesquisa do INCA,
foi um avanco para a praticas do acompanhamento
dos pacientes com cancer hereditario, e pontua como
a equipe multidisciplinar, pode desenvolver e se
organizar a partir de bancos de dados, tornando
possivel reduzir a vulnerabilidade destes usuarios do
SUS (Sistema Unico de Saude).

Apesar de pouco tempo na pratica como
enfermeira bolsista da equipe de aconselhamento
genético, a proposta de sistematiza¢do do cuidado de
enfermagem, através da elaboragdo de um protocolo
assistencial especifico para o programa de seguimento
de pacientes com variantes patogénicas para cancer,
em parceria com a médica geneticista, tornando-se
um desafio para a pratica clinica e uma estratégia
inovadora de trabalho. Tal proposicdo pode ser
construida a partir da especialidade de enfermagem
navegadora, que foi normatizada pela Resolugdo
COFEN N2 735/2024, e atribui ao enfermeiro a
responsabilidade de acompanhar os usudrios do SUS
no enfrentamento dos obstaculos biopsicossociais,
proporcionar atendimento oportuno e educacdao em
saude.

A enfermagem navegadora demonstra afinidade
com este projeto, tendo em vista que, o Programa de
Navegacdo surgiu através da area da oncologia. Além
do banco de dados e do questionario de
caracteristicas de risco de cancer familiar, a
enfermeira do grupo de pesquisa podera utilizar a
escala de avaliagdo de necessidade de navegacao,
como forma de avaliagdo dos pacientes e familiares,

colaborando com a equipe.
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Com os resultados coletados até a data de
elaboragdo deste manuscrito, foi possivel centralizar e
sistematizar os dados, contribuindo para confecgdo de
futuros estudos cientificos, e também facilitando a
tomada de decisGes e a melhoria continua dos

servicos oferecidos.
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