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APRESENTACAO

Minha experiéncia como psicologa em uma ONG de assisténcia a Pessoa com Cancer
me fez refletir e questionar sobre como as pessoas enfrentam o adoecimento grave e 0
tratamento oferecido e realizado no sistema pablico de saude. Minha vivéncia pratica motivou
a busca com maior profundidade sobre como as pessoas lidam com o cancer incuravel, suas
praticas de cuidados e todos os desdobramentos que envolve a procura de assisténcia no servigo
publico de salde da Baixada Santista, resultando em uma dissertacdo de mestrado na area da

Saude Coletiva.

Esta pesquisa pretende dar continuidade a minha dissertacdo de mestrado “Estratégias
de enfrentamento e significados de cancer incuravel entre pacientes usuarios de um servico
ambulatorial de oncologia da Baixada Santista”, a qual apontou lacunas sobre o itinerario
terapéutico de pacientes oncoldgicos usuarios dos servicos publico de salde da Baixada
Santista, defendido no ano de 2017. A construcdo da tese de doutorado apresenta um desafio
importante, que consiste no ineditismo para o campo da saude coletiva. Este estudo sobre o
itinerério terapéutico de pessoas com cancer incuravel pretende investigar como as pessoas
lidam com o adoecimento incuravel e o itinerario que realizam dentro do sistema publico de
salde em busca de cuidados. Pretende-se compreender e analisar a busca por cuidado em meio

as desigualdades sociais da regido da Baixada Santista.

O contexto histérico do cancer revela uma doenca carregada de estigmas e preconceitos.
O adoecimento por céncer expBe o sujeito a diferentes situacbes de sofrimento: fisico,
emocional e social, além de impactar emocionalmente todas as pessoas e familiares envolvidos
no processo e no tratamento. O estudo do itinerario abrange a esfera paciente, familia, servigo

e outras pluralidades do adoecimento e a busca de assisténcia e cuidado.



Pretende-se compreender, a partir do itinerario terapéutico, como as pessoas lidam com
o0 adoecimento de forma individual e coletiva e como € a vivéncia dentro dos servigos de saude.
Considerando toda a abrangéncia do tema, propde-se analisar o itinerario terapéutico a partir da

abordagem metodoldgica das histérias de vida (HV).

O presente trabalho foi realizado com apoio da Coordenagéo de Aperfeicoamento de

Pessoal de Nivel Superior — Brasil (CAPES) — Cédigo de Financiamento 001
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RESUMO

O adoecimento por cancer impacta a vida da pessoa acometida pela doenca, seus familiares e a
sociedade de um modo geral. Quanto maior a demora na realizacdo do diagndstico e inicio do
tratamento, menores séo as possibilidades de cura. Assim, o presente estudo teve como objetivo
analisar os itinerarios terapéuticos por meio da vivéncia de usurios do sistema publico de satde
na regido da Baixada Santista, diagnosticados com cancer incurdvel. Optou-se pelo trabalho
com a abordagem metodoldgica qualitativa, a partir da técnica histéria de vida. O percurso
analitico interpretativo foi feito por meio da analise do conteido e norteado pelo referencial
teodrico da légica do cuidado, de Annemarie Mol. Participaram do estudo sete pessoas, seis
mulheres e um homem, com idade entre 24 e 67 anos, dos quais cinco foram diagnosticados
com cancer de mama metastatico; um com cancer de pele melanoma; e um com céancer de
préstata, todos usuarios do sistema publico de saude. As categorias analiticas foram: Itinerario
tortuoso em busca de um diagnostico; percepcdes do relacionamento com profissionais de satde
no contexto de tratamento; percepcdo de si nas praticas de cuidado; e experiéncias da
incurabilidade. O itinerario terapéutico dos participantes deste estudo foi composto pelos
sistemas médicos complexos e o sistema convencional de biomedicina. O estudo do IT na
perspectiva da l6gica do cuidado mostrou que as ldgicas se interpdem de acordo com o contexto
em que ocorre a relacdo profissional de salde e paciente e que a logica de cuidado, em
detrimento da l6gica de escolha, mostra-se como uma abordagem ampla, que abrange as

singularidades do paciente com cancer incuravel.

Palavras-chave: Cancer incuravel. Sistema Unico de Salde (SUS). ltinerario Terapéutico.

Praticas de cuidado.



ABSTRACT

The illness by cancer impacts the life of the person affected by the disease, their families and
society in general. The longer the delay in making the diagnosis and initiating treatment, the
lower the chances of cure. Thus, the present study aimed to analyze the therapeutic itineraries
through the experience of users of the public health system in the region of Baixada Santista,
diagnosed with incurable cancer. We chose to work with a qualitative methodological approach,
using the life story technique. The interpretative analytical course was carried out through
content analysis and guided by the theoretical framework of the logic of care, by AnneMarie
Mol. Seven people participated in the study, six women and one man, aged between 24 and 64
years, of whom five were diagnosed with metastatic breast cancer; one with melanoma skin
cancer; and one with prostate cancer, all users of the public health system. The analytical
categories were: Torturous itinerary in search of a diagnosis; perceptions of the relationship
with health professionals in the context of treatment; self-perception in care practices; and
experiences of incurability. The therapeutic itinerary of the participants in this study was
composed of the complex medical systems and the conventional biomedicine system. The study
of IT from the perspective of the logic of care showed that the logics are interposed according
to the context in which the health professional and patient relationship occurs and that the logic
of care, to the detriment of the logic of choice, appears as a broad approach, covering the

singularities of the patient with incurable cancer.

Keywords: Incurable cancer. Unified Health System (SUS). Therapeutic Itinerary. Care

practices.
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1. INTRODUCAO

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) prevé o surgimento de 27 milhGes de novos
casos de cancer para 0 ano de 2030 em todo o0 mundo e 17 milhdes de mortes pela doenca. Os
paises de economias emergentes serdo 0s mais afetados em mortalidade em funcdo de

diagnosticos de canceres incuraveis, entre eles o Brasil (INCA, 2019).

Partindo de estudos que sugerem que as diferengas socioecondmicas de cada regido do
mundo apresentam reflexos significativos na ocorréncia do cancer no subtipo da doenca e no
prognastico, a literatura mostra que o grau de escolaridade, fatores como renda e a presenca ou
ndo de politicas e programas de controle de cancer e o desempenho do sistema de salde estdo
associados a taxa de incidéncia e mortalidade nos canceres de pulmao, mama, colo de Utero e

colo retal (WUNSCH FILHO et al., 2008, apud JUSTIN et al., 2017).

Um dos maiores desafios em relagdo ao cancer é a realizacdo do diagnostico precoce e
agilidade no inicio do tratamento. A literatura mostra que alguns tipos de canceres sao
diagnosticados em estagios avancados, inviabilizando as possibilidades de cura, os fatores
sociodemogréaficos podem ser determinantes no tipo de cancer e no seu progndstico (SANTOS
et al., 2019), (VALE et al., 2018), (MARMOT, 2019). Os tipos de canceres e sua prevaléncia
em paises e regides do mundo sdo variados e relacionados com os habitos, estilo de vida, cultura
e renda da populacgéo. Entre os tipos mais comuns estdo o cancer de pulmao, que acomete 11,6%
da populagdo mundial, o cancer de mama, 11,6%, o colorretal 10,2%, de prostata, 7,1% e de
estdmago, 5,7%. Na Europa, o tipo de cancer mais prevalente entre as mulheres € o de mama,
28,2% seguindo para o cancer de colorretal, com 12,3%; ja entre 0os homens, o cancer de
prostata é o de maior recorréncia, aparece com 21,8%, seguido pelo de pulméo, 15,1%. Em

paises asiaticos, o cancer mais comum entre as mulheres continua sendo o de mama, 22,4%;
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nos homens, o cancer de pulméo corresponde a 18,1% dos casos. Na Africa, o cancer mais
comum entre as mulheres também é o de mama, 28,2%, seguido pelo cancer de colo de Utero,
20%; nos homens, 0s maiores casos sdo de cancer de prostata, 18,7%, seguido pelo de figado,
com 18,1%. Na Oceania, o tipo mais comum de cancer entre as mulheres é o de mama, 28,7%,
e nos homens o de prostata, 24,6%, seguido, para ambos os sexos, pelo colorretal, mulheres
11,9% e homens 12,7%. Nas américas, o cancer de mama entre as mulheres € o mais incidente,
28,4%, e o0 de prostata nos homens, 26,3%, e o0 segundo tipo de cancer mais frequente entre

homens (11,5%) e mulheres (9,7%) é o de pulmdo (GLOBOCAN, 2018).

No Brasil, o cancer de pele do tipo ndo melanoma é o mais prevalente entre homens e
mulheres e a expectativa é que para cada ano do triénio 2020-2022 sejam diagnosticados 83.770
casos em homens e de 93.160 em mulheres. O segundo tipo mais comum entre os homens é o
cancer de prostata, projetando-se para cada ano do triénio de 2020-2022 a estimativa de 65.840
novos casos. Ja entre as mulheres, o segundo tipo de cancer mais comum é o de mama, com
projecdo de 66.280 casos novos para cada ano do triénio 2020-2022 (INCA, 2019).0
DATASUS, que consiste no sistema de informética do SUS, formando uma base de dados com
informacdes estatisticas de doencas, registrou no ano de 2020 o total de 741 diagndsticos de
neoplasia maligna na regido da Baixada Santista. O municipio que teve o maior nimero de

diagndsticos foi Santos, com 576 casos, seguido de Guaruja, com 132 casos (BRASIL, 2020).

A regido da Baixada Santista apresenta caracteristicas geograficas, sociais e econémicas
singulares, comporta 0 maior porto da América Latina, um grande complexo industrial, e, por
outro lado, apresenta um déficit habitacional, falta de saneamento béasico, problemas de
mobilidade, de transporte publico e poluicio (BRANDAO et al., 2015). Este contexto singular
e de desigualdades afeta a salde da populacéo, agravando doengas como o cancer, que, no

estagio avancado, pode estar relacionado com as desigualdades sociais (MARMORT, 2018).
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Diante dessa realidade, na regido da Baixada Santista, 0 conhecimento sobre o itinerario
terapéutico de pessoas diagnosticadas com cancer incurdvel e usuarias dos servigos publicos de
salde ajuda a compreender os cuidados com a salde na prética, €, principlmente, a percep¢ao
dos usuarios em relagdo a experiencia vivencida no itinerdrio terapéutico e seus

desdobramentos.

O adoecimento por cancer impacta vérias esferas da vida da pessoa, seus familiares e a
sociedade de modo geral. Cada pessoa vivencia a experiéncia do adoecimento de um modo

particular e subjetivo e a forma de enfrentar o adoecimento interfere no itinerario terapéutico.

O campo da saude coletiva possibilita enxergar esse fendbmeno em uma perspectiva

social, cultural e politica e ndo somente biomédica (OSMO, SCHRAIBER, 2015).

1.1 Cancer incuravel como foco do estudo

Os dados do DATASUS, no ano de 2018, apontaram o total de 58.309 casos de
neoplasias malignas no Estado de Sdo Paulo, somente 2.743 casos foram diagnosticados em
estadiamento zero. Em estadiamento | 1 foram registrados 3.198 casos; estadiamento 11, 5.882;
estadiamento 111, 6.583 casos; estadiamento 1V, 8.333; e 15.684 dos diagnosticos de neoplasias
maligna ndo se aplica o estadiamento. Nao foi notificado o estadiamento de 15.886 casos

(BRASIL, 2021).

1 O estadiamento € um tipo de avaliacdo que determina o grau de disseminagdo do cancer (INCA,2021).
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Existe um consenso na literatura nacional e internacional de quanto maior o
estadiamento do cancer no momento do diagnostico menores sdo as possibilidades de cura.
Identificar o estadiamento do céncer ajuda a compreender como serd o prognostico da doenca

(INCA, 2021).

A literatura revela que muitos fatores podem contribuir para o diagndstico tardio do
cancer, entre eles dificuldades no acesso, vulnerabilidade socioecondmica, falta de
conhecimento sobre a gravidade da doenca, questdes relacionadas ao atendimento,
encaminhamento e dificuldades na realizacdo de exames (FELLIPU et al., 2016), (BARROS et

al., 2019), (RIBEIRO et al., 2016).

Receber um diagndstico de doenca incuravel e estar submetido muitas vezes a um
processo que envolve um itineréario terapéutico com realizacdo de exames, procedimentos
invasivos e dolorosos, que geram consequéncias na vida da pessoa em diferentes esferas: fisica,

social, econébmica, emocional e espiritual (MAIA, 2019).

Considerando esses aspectos biopsicossociais que envolvem doencgas com prognéstico
negativo ou adoecimento incuravel, é preconizado a essas pessoas e seus familiares a
abordagem em Cuidados Paliativos, que de acordo com a Organizacdo Mundial de Saude é uma
abordagem que tem como objetivo promover a melhora da qualidade de vida de pacientes e

familiares que vivenciam um adoecimento que ameaca a continuidade da vida (OMS, 2021).

A Dboa pratica em Cuidados Paliativos é norteada por valores bem definidos

(CAPONERO et al., 2019):

-Assegurar a vida e considerar a morte um processo natural;

-Controlar a dor e outros sintomas decorrentes do adoecimento;
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-Compreender que o objetivo central ndo é acelerar a morte e nem tampouco protelar;

-Considerar e integrar 0s aspectos psicossociais e espirituais do paciente;

- Ofertar apoio que ajude o paciente a viver de forma mais ativa possivel até a sua morte;

- Apoiar a familia no enfrentamento do processo de doenca até o luto;

-Ter como foco a qualidade de vida, considerando que a mesma influencia

positivamente no curso da doenca;

-Considerar que os cuidados paliativos podem ser aplicados em fases precoces da

doenca, simultaneamente a terapias que visem ao prolongamento do tempo de vida.

Embora os cuidados paliativos sejam uma abordagem preconizada para pacientes com
cancer sem possibilidades de cura, sua efetivacdo na préatica ainda é um desafio nos servicos de
salde, (RIBEIRO; POLES, 2019), (SILVA et al., 2013), (SILVA, 2019). Por esse, motivo 0
foco desta pesquisa é voltado para o paciente com cancer incuravel e ndo sé para pacientes sob

cuidados paliativos.
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2. POLITICA DE ATENCAO ONCOLOGICA DO SUS

O presente capitulo teve como objetivo apresentar o funcionamento do SUS com

destaque para a politica de atencdo oncoldgica.

O SUS é caracterizado como um sistema publico de salde estruturado por érgdos e
instituicOes federais, estaduais e municipais, podendo ter a participacdo indireta da iniciativa
privada, de forma complementar, por intermédio de contrato gerido pelo poder publico. As
atribuicBes do SUS sdo direcionadas para a vigilancia sanitéria, vigilancia epidemioldgica,

salde do trabalhador e assisténcia terapéutica integral (PAIM, 2016).

A construcdo do SUS é norteada por dois principios doutrinarios: universalidade —
garantia de atencdo a saude por parte do sistema, a todo e qualquer cidaddo; e equidade —
consiste em possibilitar acdes e servigcos de todos os niveis de acordo com a complexidade de
cada caso, compreendendo que todo cidad&o € igual perante o SUS e sera atendido de acordo

com suas necessidades até o limite do que o sistema puder oferecer para todos (BRASIL, 1990).

O estudo sobre o itinerario terapéutico de usuarios do servicgo publico de salide no Brasil
relaciona-se, essencialmente, com o principio de integralidade, ou seja, a constatacdo, na
pratica, de que o servi¢co garante que o individuo seja reconhecido em sua subjetividade

enguanto um ser biopsicossocial.

O tratamento do céncer, em grande parte, envolve procedimentos cirdrgicos,
radioterapicos e quimioterapicos. O tratamento é determinado a partir do estagio, tipo e
localizagdo do tumor. Atualmente, a imunoterapia tem se tornado uma nova e importante

modalidade de tratamento da doenca (OAR et al., 2019).

O “padrao ouro” esperado para o tratamento do cancer se dé pelo diagndstico precoce,

que consiste em identificar sinais e sintomas da doenca, sendo importante o preparo dos
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profissionais de salde, a conscientizacdo da populacdo sobre sinais e sintomas da doenca e uma

estrutura acessivel para incorporar a demanda.

Para a OMS, até 1/3 dos canceres podem ser curados se forem diagnosticados
precocemente. ldealmente, espera-se que o diagnostico do cancer seja realizado de forma
precoce, aumentando, assim, as possibilidades de cura. As estratégias adotadas para diagndstico
precoce e rastreamento ndo alcangcam todas as pessoas por diferentes motivos (GAONA et al.,
2019). A politica de Atencédo oncoldgica do SUS foi estabelecida pela Portaria do Ministério
da Salde 2.439, de 8/12/2005, e envolve estratégias de combate ao cancer, desde saude
preventiva, associada a atencdo bésica, até a alta tecnologia, aplicada a realizagdo de exames e
amodernos tipos de tratamentos, relacionados a assisténcia de alta complexidade e a abordagem
em Cuidados Paliativos (BRASIL, 2011). Para o paciente acessar a rede de atencdo oncolégica
no ambito do SUS ele deve ser atendido em um estabelecimento habilitado na Atencéo
Especializada em Oncologia. A assisténcia integral ao paciente envolve: diagndstico diferencial
e definitivo de cancer; consultas e exames para acompanhamento; tratamento (cirurgia,

oncologia clinica, radioterapia); e cuidados paliativos (BRASIL, 2017).

A Politica Publica de Atencdo Oncoldgica, que foi implementada no ano 2005, prevé
que a rede de atencdo seja organizada de forma articulada entre o Ministério da Saude e as
Secretarias de Salde dos estados e dos municipios (BRASIL, 2011). A rede de atencao
oncologica deve ser constituida dos seguintes componentes: 1) Promocao e vigilancia em saude;
2) Atencdo bésica; 3) Média complexidade; 4) Alta complexidade; 5) Centros de referéncia de
alta complexidade em oncologia; 6) Plano de controle do tabagismo e outros fatores de risco,
do céncer do colo do Utero e da mama; 7) Regulamentacdo suplementar e complementar; 8)

Regulacéo, fiscalizacdo, controle e avaliacdo; 9) Sistema de informacéo; 10) Diretrizes
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nacionais para a atengdo oncoldgica; 11) Avaliagdo tecnoldgica; 12) Educacdo permanente e

capacitacdo e 13) Pesquisa sobre o cancer (BRASIL, 2005).

Diante da complexidade geogréfica e social da regido da Baixada Santista, o estudo
sobre o itinerério terapéutico ajuda a elucidar como a rede de atencdo é vivenciada na prética
pelos usuarios. Os estudos de Guerra (et al., 2015), Fellipu (et al., 2016) e Ribeiro (et al., 2016),
realizados sobre itinerario terapéutico do paciente oncoldgico em outras regides do Brasil,
apontam para a existéncia de dificuldade de acesso a rede priméria e realizacdo de exames de

diagndstico de forma precoce, situacGes que aumentam as possibilidades de cura.

A compreensdo sobre o funcionamento, avancos e fragilidades da rede de atencdo
oncologica da saude publica no Brasil é possivel porque ela € composta por um sistema de

informacdo que possibilita maior transparéncia de seu funcionamento na pratica.

Em estudo que analisou o processo de formulagdo da politica publica de atengdo do
cancer de mama em cinco paises da América Latina, no ano de 2010, sendo: Argentina, Brasil,
Colémbia, México e Venezuela, identificou-se que o Brasil e 0 México apresentaram maior
avanco em relacdo as politicas publicas de cancer de mama. A formulacdo da politica publica
de atencdo ao cancer de mama do Brasil foi destaque pelo melhor sistema de coleta de
informacBes sistematica e rotineira a nivel nacional. O sistema de informacdo no Brasil
apresentou maior sofisticacdo, com detalhes importantes de informacdes epidemioldgicas
(registro de morbimortalidade) e administrativos (registros sobre o percurso das mulheres

dentro do sistema nos diferentes niveis de saide) (GONZALEZ-ROBLEDO et al., 2011).

O cancer, em sua origem e desdobramento, & uma doenga complexa, que envolve fatores
sociais, culturais e econdmicos, portanto os planos nacionais para enfrentamento e controle sdo

desafios para muitos paises. Em estudo publicado na revista The lancet oncology, sobre os
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elementos centrais dos planos nacionais de controle do cancer, foram identificados os principais
desafios enfrentados por diferentes paises no desenvolvimento de um plano nacional de
combate eficiente ao céncer, entre eles: a escassez de servi¢os basicos; o alto custo do
tratamento; a falta de profissionais especializados; e o planejamento ineficaz do controle do

cancer (OAR et al., 2019).

Neste capitulo foi possivel observar que o enfrentamento do cancer é um desafio para
diferentes sistemas de saude, dada a complexidade da doenca. A proposta do SUS abrange
aspectos importantes da prevencao ao tratamento do cancer, no entanto, apresenta fragilidades

gue merecem maior atengéo.
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CAPITULO 11l

“Caminhante

Caminhante, sdo teus
rastros

O caminho e nada mais;

Caminhante, ndo ha
caminho,

Faz-se o caminho ao
andar.

Ao andar faz-se o
caminho,

E ao voltar-se para tras

Vé-se a senda que jamais
se voltara a pisar.

Caminhante, ndo ha
caminho,

Somente ondas no mar.”

(Antbnio Machado)
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3. ITINERARIO TERAPEUTICO

No presente capitulo serd abordado o conceito de Itinerario Terapéutico (IT), como uma
alternativa de compreender aspectos praticos e subjetivos que envolvem a busca de resolugéo
para aflicdes e problemas de saude de pessoas, individualmente e em grupos. No estudo do IT
dialoga-se diretamente com o principio de integridade do SUS, assim, sdo citadas pesquisas

quantitativas e qualitativas sobre o IT de usuérios do SUS de diferentes estados brasileiros.

O trabalho sobre IT analisa o percurso individual ou coletivo de pessoas, na busca por
servigos de salde e tratamento, assim como aderéncia ao tratamento ou ndo (CONNIL et al.,
2008). Na perspectiva antropoldgica, o IT revela experiéncias de sujeitos e familias no modo
de lidar com os cuidados em saude. Por outro lado, apresenta o funcionamento dos servicos de
salide e como esses disponibilizam o atendimento e acolhimento dos usuérios. O IT permite
refletir como as praticas profissionais influenciam o alcance, ou ndo, da integralidade e
efetividade dos servicos de saude. O IT proporciona o conhecimento sobre “a cultura do
cuidado” e o “cuidado na e da cultura”, engloba a qualidade das relacdes sociais, possiveis
estratégias de cuidados, revela a experiéncia do adoecimento, as redes de apoio, acesso, adesdo

e escolhas das terapéuticas (GERHARDT, 2006; RUIZ, 2015).

O conhecimento sobre o itinerario terapéutico de pessoas diagnosticadas com cancer
incuravel e usudrias dos servicos publicos de satde possibilita ferramentas e reflexes para o
campo da salde coletiva. Este campo investiga os fenbmenos sociais, interdisciplinares, com
relacdo as situacGes de salde da populacdo, bem como dos servicos de salde, dos saberes e
cuidados das praticas de salde, e, sobretudo, um campo em construgdo (OSMO, SCHRAIBER,

2015).
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A Saude Coletiva possibilita reflexes sobre a satde a partir de um contexto social e
politico, ndo estritamente biomédico. Pensar cuidados e préaticas de salde na perspectiva
coletiva implica dar voz aos pacientes do sistema de salde, buscando um diélogo produtivo que
valorize a experiéncia subjetiva dos usuérios e o funcionamento do sistema, viabilizando o

alcance de praticas equitativas (PAIM, 2011).

Em estudo com pacientes com cancer de intestino, realizado no Rio Grande do Sul, com
0 objetivo de avaliar o IT dos pacientes e a sua trajetdria nos servigos de saude publica, foi
observado que: somente 34% dos pacientes buscaram pela atencdo primaria de saude; 50%
foram diagnosticados no nivel de atengdo secundéria; e o nUmero médio de visitas até a
obtencdo do diagndstico foi de 2,5 vezes. Em 52% dos pacientes foi realizada terapia paliativa
e 40% teve um diagndstico em estagio 1V. Foi identificado, ainda, que o tempo do diagndstico
para o inicio do tratamento corresponde ao que € preconizado pelo Ministério da Saude no
Brasil, no entanto, observou-se que o0s pacientes desconhecem os sintomas da doenca,
considerando que o tempo médio entre o inicio dos sintomas até a decisdo de visitar o médico
foi de 177 dias — o que pode ter sido um fator importante para o diagnoéstico em estagio

avancado da doencga (FOLETTO et al., 2016).

O mesmo foi constatado em pesquisa realizada na Zona da Mata, em Minas Gerais, com
quatro pacientes com os tipos mais predominantes de cancer (mama, intestino, prostata e pele).
Foram observadas dificuldades no IT, no acesso ao servico primario e realizacdo de exames.
Foi possivel observar que o Sistema de Saude apresenta dificuldades relacionadas ao
diagndstico e agdes de prevencdo e promogdo a saude. A falta de informag&o sobre os caminhos
para o tratamento no SUS foi identificada como dificuldade ao acesso a saude em pesquisa
gualitativa com narrativas de 16 mulheres sobre o IT no controle do cancer de colo uterino no

Brasil, entre os anos de 2011 e 2014 (LOFEGO; PINHEIRO, 2016).
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Além da falta de informac&o no que se refere ao conhecimento e funcionamento do SUS,
a falta de reconhecimento da doenca e dos sintomas foi identificado no estudo realizado no
Estado do Rio de Janeiro, no Centro de Alta Complexidade em Oncologia (CACON), onde foi
avaliado o itinerério terapéutico de dez pacientes oncolégicos. O estudo verificou trés principais
eixos tematicos que explicam o IT destes pacientes: trajetdria antes do diagndstico, marcado,
principalmente, pela falta de reconhecimento dos sintomas do cancer por parte do paciente e da
familia e erros no diagnostico profissional; trajetdria do diagndstico ao inicio do tratamento,
marcado pela busca de atendimento nos servigos privados, principalmente para_realizagdo de
exames, mas voltam para a rede publica para realizar o tratamento. A autora conclui que o
acesso aos servicos se apresenta como um problema que pode levar ao agravamento da doenca,
no aparecimento de metastases e a morte do paciente, além de criar condi¢des para a falta de

adesdo ao tratamento (SOUZA et al., 2016).

Pesquisa realizada com idosos sobreviventes ao cancer de Santa Catarina, identificou
que o percurso percorrido por estes idosos ocorreu a partir da descoberta dos sinais e sintomas,
seguido pela busca do Sistema de Salude, com diagnostico confirmado de cancer e indicacdo de
tratamento mais adequado, dentre eles cirurgia, quimioterapia e a realizacdo de praticas
alternativas e complementares. Para 0s autores, a atencdo em salde para pacientes
sobreviventes ao cancer demanda intensa articulacdo do sistema de salde, nesse sentido,
conhecer o itinerario torna-se um mecanismo para qualificar essa assisténcia (BRUSTOLIN;

FERRETI, 2017).

Em estudo transversal em que foi analisado o itinerario terapéutico de 600 mulheres
com cancer de mama de hospitais publicos do Distrito Federal, Brasil, identificou diversos

itinerarios terapéuticos com predominio de acesso ao servigo primario de saude. Essa pesquisa
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apontou que a vulnerabilidade socioecondmica estava relacionada com o tempo maior entre

diagnostico e inicio de tratamento (BARROS; ARAUJO; MURTA-NASCIMENTO; DIAS, 2019).

Assim como ocorre em cidades brasileiras, onde a medicina tradicional € utilizada como
um recurso para lidar com as doengas, em Bamako, capital do Mali, na Africa Ocidental, as
crengas e utilizacdo da medicina tradicional também influenciam no itinerario terapéutico. Em
estudo sobre IT de pacientes com cancer de mama, realizado em Bamako, com 44 pacientes,
incluindo 43 mulheres e um homem com idade entre 25 e 80 anos atendidos na unidade de
oncologia médica, identificou-se que 22,7% dos entrevistados foram atendidos inicialmente por
um meédico tradicional e 77,3% por um profissional de saude. A solicitacdo de cuidados em
saude foi influenciada pela representacdo da doenca do paciente e por seus pares. O itinerario
terapéutico, “da medicina tradicional a medicina convencional”, foi 0 mais frequentemente
observado entre os pacientes, com um longo atraso entre a primeira consulta e a especializada.
Poucos pacientes receberam informacdes sobre sua doenga antes de sua consulta especializada.
O IT dos pacientes é particular e influenciado pela representacdo do cancer pelo paciente e pela
dificuldade no relacionamento entre paciente e profissional de satde. Portanto, os cuidados de
salde para pacientes com cancer de mama, no Mali, podem considerar amplamente a dimensao

antropoldgica da doenca (LY et al., 2002).

A comunicacdo, o grau de conhecimento sobre a doenca e 0s sentimentos em relacdo ao
cancer influenciam no itinerario terapéutico, do mesmo modo, em estudo realizado em Santos-
SP, conduzido no mestrado desta pesquisadora — estudo com 11 pacientes com cancer incuravel
e avancado, usudrios do sistema publico de salde da Baixada Santista —, no qual se verificou
que, entre 0s sujeitos do estudo, o diagndstico de cancer j& em estagio avancado e sem

possibilidades de cura foi atribuido as dificuldades de acesso aos servicos de saude e demora
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no diagnostico. Foi observado entre essas pessoas 0 sentimento de impoténcia diante da demora

na realizacdo dos exames (MAIA, 2017).

Em pesquisa realizada sobre o tempo entre diagndstico e tratamento de pacientes com
cancer de cabeca e pescoco no Estado de Sdo Paulo, nos anos 2011 até 2017, foi observado que
a maioria dos pacientes diagnosticados com este tipo de cancer era do sexo masculino, com
escolaridade igual ou inferior ao ensino fundamental incompleto, sendo a maioria dos pacientes
(90%) diagnosticada com doenca avancada. Verificou-se que entre esses pacientes havia
diferentes tipos de itinerario e que pacientes negros tiveram maior tempo entre diagnostico e

tratamento (ASSIS, 2019).

De modo semelhante, em estudo realizado na Carolina do Norte (EUA), foi analisada a
associacdo entre a distancia percorrida pelo paciente e o diagnoéstico tardio do cancer de prostata
em 1.720 homens brancos e 531 homens negros. Concluiu-se que o deslocamento percorrido
pelo individuo em seu IT fez com que a distancia e a demora comprometessem diretamente a
busca ao servico de salde e a adesdo ao tratamento, diminuindo o diagndstico precoce e as
possibilidades de cura. Constatou-se, ainda, que individuos negros apresentam maiores chances
de adoecimento, em decorréncia de fatores genéticos, autocuidado e fatores socioeconémicos

(HOLMES et al., 2012).

Estudo qualitativo realizado em alguns paises da Europa (Dinamarca, Inglaterra e
Suécia), com o objetivo de analisar a énfase no diagnostico de suspeita do cancer de colorretal
e pulméo e seu oportuno tratamento, identificou, por meio do discurso de 155 participantes, que
a qualidade do atendimento estava relacionada diretamente a agilidade ou ndo do diagndstico,
ao tratamento ou ao processo gque envolve a assisténcia médica. Os pacientes se preocupavam

com o fato de o tempo de espera resultar no aumento do tumor. Para os autores do estudo, as
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iniciativas que enfatizam a pontualidade do diagndstico e tratamento refletem-se nas maneiras

como alguns pacientes experimentam seus cuidados (MALMSTROM et al., 2018).

De modo semelhante, em pesquisa realizada com 125 pacientes de diferentes servicos
de oncologia do sistema de saude da Pol6nia, observou-se que a maioria dos pacientes estavam
insatisfeitos com o tempo gasto para a realizacdo do diagnostico. Durante esta etapa, tratamento
e acompanhamento, os pacientes relataram falta de comunicagdo dos profissionais de saude e
falta de organizacdo nos servicos. Os pacientes indicaram falta de acompanhamento psicol6gico
e baixo nivel de bem-estar emocional, mas a comunicacdo com oncologistas e equipe médica
foi vista de forma positiva. Para os pesquisadores, o diagndstico tardio de cancer pode estar
contribuindo para a alta taxa de mortalidade observada na Pol6nia, no entanto, o estudo mostrou
que o sistema de saude polonés, atualmente, valoriza os beneficios médicos e econdmicos de

diagndstico precoce de cancer por clinicos gerais (GODLEWSKI et al., 2016).

O entendimento sobre o IT ajuda a compreender outras buscas de resolucdes para 0s
problemas de saude que ndo estejam relacionados diretamente com a biomedicina, as praticas
alternativas e complementares sdo recursos/estratégias/ na busca de alivio e conforto. Muito
importante também considerar os sentimentos e as emoc¢des causados pelo processo de
adoecimento e pelo proprio itinerario terapéutico. Deste modo, um estudo realizado em Sydney,
na Australia, avaliou o grau de preocupacdo com o tempo de espera para cada fase do tratamento
e as caracteristicas demograficas e psicossociais da doenca relacionadas a preocupacédo em cada
fase. Os resultados mostraram que: 52% dos participantes do estudo relataram sentir
preocupacédo durante pelo menos um tratamento; 8,9% relataram estar preocupados em todas as
fases; a maioria dos pacientes, 31%, relataram preocupagdo com o tempo de espera, que inclui
decisOes entre realizar a radioterapia até o inicio da radioterapia; 28% anseio com a primeira

consulta especializada para receber um diagndstico de cancer e decidir fazer quimioterapia até
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0 inicio da realizacdo da mesma. Os pacientes com maiores preocupacdes foram aqueles de
menor nivel socioecondémico, nascidos fora da Australia ou com idade mais jovem (PAUL et

al., 2012).

De modo semelhante, em pesquisa realizada no Estado do Parand, com 13 pessoas
diagnosticadas com cancer, descreveu-se sentimentos e medos vivenciados ao longo do
itinerario terapéutico, do diagnostico e do tratamento. Verificou-se, nas entrevistas, que estes
pacientes vivenciam sentimentos negativos e apresentam dificuldades importantes durante o IT,
por outro lado, demostram resiliéncia e ressignificacdo de todo o processo (TESTON et al.,

2018).

3.1 Itineréarios terapéuticos aspectos gerais

Os estudos nacionais de Assis (2019), Pinto (et al., 2018), Foleto (et al., 2016) e Souza
(et al., 2016) sobre itinerério terapéutico ddo maior énfase para o0 percurso e o tempo entre
diagndstico e tratamento. Apontam questes relevantes no que dizem respeito a falta de
conhecimento dos sintomas da doenca por parte do paciente e do clinico geral. A demora na
realizacdo do diagnoéstico, principalmente para realizacdo da bidpsia, e a morosidade na
realizacdo do diagndstico estiveram relacionadas a fatores socioecondmicos, sendo um tema
discutido na maioria das pesquisas. A relacdo entre tempo de espera e incurabilidade da doenca

surge como uma constatacéo e entre os medos destes usuéarios do servico publico.

Em revisdo de literatura realizada com artigos sobre itinerario terapéutico de pacientes
oncologicos no contexto brasileiro no periodo de 2000 e 2015, identificou que a maioria dos

estudos realizados nesse periodo estdo relacionados as percepgdes e comportamentos em
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relacdo ao tratamento e ao cancer e também estudos que analisam a organizagdo dos servicos (

SOARES, et, al 2017).

Os estudos (MALMSTROM et al., 2018), (GODLEWSKI et al., 2016) realizados nos
servicos de saude Europeu ddo maior énfase para avaliacdo da qualidade do atendimento a esses
pacientes, com uma abordagem de “escuta” ¢ entendimento sobre a opinido dos usuarios a
respeito do processo, diagndstico e de tratamento. Parece existir uma preocupac¢do com relacdo
a agilidade entre diagnostico e tratamento e os sentimentos de insatisfagdo que essa demora

pode causar no paciente.

Foi encontrado um estudo (LY et al., 2002) realizado no continente africano que
mensurou questdes culturais e significados do cancer no IT. Estes aspectos surgem em outros
estudos como plano de fundo, sem grande aprofundamento. De modo geral, os estudos de Assis
(2019), Pinto (et al., 2018), Foleto (et al., 2016) e Souza (et al., 2016), especialmente os de
abordagem qualitativa, apresentam, de forma secundéria, aspectos subjetivos e pouco
explorados, que afetam diretamente o IT, como: questdes culturais; praticas de cuidado;
significados da doenca; fatores socioeconémicos; desigualdade; etnia; sentimentos e

percepcOes sobre o cancer e sobre o sistema de salde no qual esta inserido.

E importante ressaltar que o itineréario terap@utico contempla os sistemas médicos
convencionais de biomedicina e os sistemas médicos complexos e recursos terapéuticos como:
medicina tradicional/complementar e alternativa. Este ultimo tem como finalidade promover
estratégias naturais de prevencdo de agravos e recuperagdo da salde a partir de tecnologias
seguras, com énfase na escuta acolhedora e no desenvolvimento do vinculo terapéutico e
integracdo do ser humano. Outros aspectos compartilhados pelas diferentes abordagens nesse
campo sdo a visdo ampliada do processo saude-doenca e a promocdo global do cuidado

humano, especialmente do autocuidado (MINISTERIO DA SAUDE, 2006). Neste capitulo
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foram apresentados estudos sobre IT no contexto nacional e internacional, possibi22litando a
observacgdo de convergéncias, por exemplo, no impacto da desigualdade social no diagndstico
tardio, uma vez que parece existir um consenso entre paises emergentes e ndo emergentes. A
desigualdade existe de forma menos expressiva, mas suficiente para trazer prejuizos ao
tratamento e a curabilidade do cancer. Em paises ndo emergentes também é possivel observar
maior consolidacdo da satde primaria, o que reflete bastante no diagndstico precoce e no inicio
do tratamento. Com isso, 0s estudos de Malmstrom (et al., 2018) e de Godlewski (et al., 2016)
sdo mais focados no aperfeicoamento e na melhoria da qualidade dos servigos. Deve-se
considerar, ainda, que na maioria dos paises da Europa o sistema de salde é misto (publico-
privado) e isso, talvez, explique o tipo de relacdo do servico com os usuérios, uma relagédo de
prestador de servigo, ou seja, 0 paciente como cliente. Importante considerar fatores
sociodemogréficos que influenciam o IT, em paises ndo emergentes parece haver mais

conhecimento e informacao sobre o cancer entre a populagéo e o clinico geral.

O estado da arte apresenta estudos sobre o itinerario terapéutico de pacientes com tipos
especificos de cancer, at¢ o0 momento ndo foi encontrado estudos que analisam o itineréario

terapéutico de pessoas com cancer incuravel.

O SUS apresenta resultados positivos e pontos para serem aperfeicoados,
principalmente no acesso a saude primaria, na realizacdo de exames e diagndstico, que
impactam no inicio do tratamento e nas possibilidades de cura da doenca. E muito importante
considerar a diversidade cultural do Brasil e 0 quanto isso atravessa as questfes de cuidado e
de relagdo com o sistema de satde. As pesquisas realizadas sobre IT no contexto brasileiro, de
autores como Assis (2019), Pinto (et al., 2018), Foleto (et al., 2016) e Souza (et al., 2016),
mostram caracteristicas muito especificas de cada regido e isso deve ser considerado na

formulacdo de politicas e estratégias de enfrentamento do cancer.
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4. OBJETIVO

O objetivo do presente estudo é analisar os itinerarios terapéuticos por meio da vivéncia
de pacientes diagnosticados com céncer incuravel do Sistema Unico de Salde da Regido

Metropolitana da Baixada Santista.
4.1 Obijetivos especificos

A partir do objetivo apresentado, o presente estudo desdobra-se sobre os seguintes

pontos relacionados a pacientes incuraveis com cancer:

e Analisar como o percurso no contexto do diagndstico foi vivenciado pelos

participantes com cancer incuravel;

e Analisar, na perspectiva dos participantes com cancer incurdvel, as praticas de

cuidado no contexto de tratamento;

e Analisar as percepcOes acerca da incurabilidade.



CAPITULO V

“Narrar a vida ¢ dela se
re-apropiar, refazendo os
caminhos percorridos, 0
que € mais do que

29 9

“revivé-los”.

(Bosi)

39
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5. METODOLOGIA

5.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo de abordagem qualitativa, que busca uma compreensao
aprofundada sobre os aspetos subjetivos da vida do individuo e, inclusive, de seus cuidados
com a saude (TURATO, 2005). Para coleta dos dados empiricos foi utilizado o método de

historias de vida.

A pesquisa qualitativa possui algumas caracteristicas especificas deste campo, entre
elas: estudar o significado das vidas das pessoas numa perspectiva da vida real; representar as
aspiracdes e opinides das pessoas; envolver as condi¢Bes contextuais em que as pessoas vivem;
ajudar na identificacdo de conceitos existentes ou emergentes, que podem ajudar a explicar o

comportamento social e humano; e privilegiar maltiplas fontes de evidéncia (YIN, 2016).

Este tipo de trabalho pode, ainda, dar destaque para o contexto natural e real de
individuos ou grupos, oferecendo uma compreenséo aprofundada dos problemas do mundo real.
A formulacdo das perguntas €, geralmente, ampla e aberta e as descobertas inesperadas. A
escolha por essa metodologia deve estar relacionada com o objeto de estudo e a natureza do

problema de pesquisa (KORSTJEANS; MOSER, 2017).

Houve um cuidado especial na escolha de uma abordagem tedrica e de um método de
coleta de dados que atendesse aos objetivos deste estudo. De acordo com Bellato (et al., 2016),
a historia de vida constitui uma abordagem de analise privilegiada para compreender 0s

itinerarios terapéuticos.
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A histdria de vida (life history) foi criada pelas ciéncias sociais na escola de Chicago,
em 1920, e desenvolvida na Pol6nia. A partir de 1960, o método foi aprimorado com o
surgimento de estratégias de andlise do vivido e se constituiu como método de coleta de dados.
No contexto da pesquisa, esse método apresenta uma tendéncia para romper com a ideologia
modelar de outras vidas, para dar énfase aos trajetos pessoais no contexto das relacbes pessoais

e definir-se como relatos praticos das relagdes sociais (CHIZZOTT], 2000).

Trata-se de um relato retrospectivo de uma vivéncia pessoal, significativa. Considera-
se gque a descoberta de uma doenga como o cancer constitui um acontecimento marcante na vida
do sujeito. A andlise das histdrias de vida neste contexto possibilita a manifestacdo, através das
narrativas, de como o sujeito viveu no passado e como entende no presente a experiéncia do
adoecimento, assim como as praticas de cuidados que incluem a utilizacdo dos servigos de

salde (CHIZZOTTI, 2011).

A escolha por trabalhar com a historia de vida para compreender o itinerario terapéutico
justifica-se por entender que o usuario do servico publico de salde pode apresentar, a partir de
sua fala, o itinerario, em busca de resolutividade para suas necessidades de assisténcia em

salde, e, também, apresentar todos os atores envolvidos nesse processo.
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Figura 1: Abordagem tedrica e método de coleta de dados, divergéncias e convergéncias.

Itinerdrio terapéutico (IT) Histdria de vida (HV)

*Analisa o IT individual ou =Analisam o passado para *Foco no individus & na
coletivo de pessoas, ou compreender o presente; sua histaria de vida;
grupos, na busca sApresentam as praticas *Revela subjetividades
por servicos de saude e de saude; do individue;
tratamento; =Linha cronoldgica =Abrange diretamente

*Analisa a aderéncia ao
tratamento ou ndo;
*Apresenta o
funcionamento dos gl o
servicos de salide e como politica e religido.
esses disponibilizam o
atendimento e
acolhimento dos
UsuArios.

aspectos como:
vida social, cultura,
situagdo econdmica,

Fonte: Compilacdo do autor, 2021.

A abordagem tedrica oferece sustentacéo na elaboracéo do roteiro de entrevista e serve
como uma lente para observar o fendBmeno em estudo, auxilia o pesquisador a ir além das
“historias” individuais dos participantes, levando a uma compreensdo mais ampla do fendmeno
do estudo e a uma maior aplicabilidade das descobertas, o que pode ajudar a formular uma nova

teoria ou avancar em um modelo ou estrutura (KORSTJEANS, MOSER, 2017).

Conhecer e refletir sobre as experiéncias de vida, seus significados e interagdes com as
questBes sociais e culturais, torna possivel um olhar humanizado, integrado para a construcao
de préticas profissionais no ambito de satde. Constitui um encontro necessario entre a vivéncia
dos usuérios do SUS e a construcdo de praticas permeaveis. A historia de vida permite a
aproximag&o da vivéncia-experiéncia dos cuidados do sujeito adoecido e de seus familiares e
cuidadores proximos. E possivel identificar as implicacdes, afetagbes das praticas que o campo

profissional de saude produz em suas vidas (BELLATO et al., 2012).
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O protagonismo deste estudo é dos sujeitos entrevistados que, a partir de suas falas sobre
sua histdria de vida, oferecem conteidos vivenciados na sua prépria experiéncia, em busca de

atendimento e na resolucdo para as questdes de saude.

5.2 Local de producéo de dados

A pesquisa foi realizada no periodo dos anos de 2017 a 2018 em uma Organizacdo N&o
Governamental (ONG) na regido da Baixada Santista, localizada na cidade de Santos/SP,
Brasil. A instituicdo é sem fins lucrativos e atua no apoio psicossocial a criangas, jovens, adultos

e idosos carentes que estdo em tratamento contra o cancer, incluindo os seus familiares.

A ONG oferece atendimento de fisioterapia, psicologia, nutricdo e servi¢o social aos
pacientes da Baixada Santista que realizam procedimentos oncoldgicos nos hospitais da regido
(Hospital Guilherme Alvaro; Santa Casa de Misericordia de Santos; Beneficéncia Portuguesa;
Hospital Anchieta; Hospital Mario Covas; Hospital Helidpolis; IBCC; ICESP) e sdo indicados
por médicos destes servigos para receberem auxilio, como: atendimento multidisciplinar; cesta
basica; suplementacdo; e apoio psicossocial. A ONG oferece aos usuarios o “dia da beleza”,
com cortes de cabelo, limpeza de pele e manicure; espaco de autoestima (perucas, lencos e
préteses mamarias); Reiki, curso de respiracdo, yoga e meditacdo; brechd; sala de estar, de

descanso; brinquedoteca; centro de eventos e atividades; palestras; e festas.

O surgimento das Organizagdes N&do Governamentais historicamente esteve ligado aos
principios de caridade cristd até a sua desvinculacdo do vies religioso. As atividades
filantropicas existiam para realizar diferentes mobiliza¢cbes em prol de causas individuais e

coletivas que promovessem mudangas sociais, politicas e econdmicas. Na década de 1970, em
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resultado das inUmeras obrigacdes sociais internalizadas pelo Estado, a condi¢do de bem-estar
promovida nos paises capitalistas entrou em crise e os ideais neoliberais, em defesa do mercado

como principal ator do desenvolvimento, ganharam forca (MEIRA, 1994).

As ONGs surgem para preencher lacunas do Estado. Neste mesmo periodo, na década
de 1970, notou-se um grande aumento dessas organiza¢bes (MEIRA,1994). Elas atuam em
diferentes causas, como: meio ambiente; protecdo animal; violéncia; educacéo; etc. De acordo
com o site ONGs Brasil, atualmente existe na cidade de Santos o total de 122 ONGs, sendo 29

voltadas para area da satde (ONGs BRASIL, 2019).

A Baixada Santista € uma regido, no estado de Sao aulo, composta de nove municipios:
Bertioga; Cubatdo; Guaruja; Itanhém; Mongagua; Peruibe; Praia Grande; Sao Vicente; e
Santos. A regido apresenta diferentes fungdes de atividades comerciais, entre elas, o Parque
Industrial de Cubatdo e o Complexo Portuario de Santos. Dispde, também, de atividades
industriais e turismo, com maior destaque em acGes de suporte ao comércio de exportacdo, por
meio do Complexo Portuario. A estimativa da populacdo é de 1.797.500 habitantes, com

Produto Interno Bruto de R$ 31.183,51 (BRASIL, 2015).

A rede de alta complexidade oncoldgica da regido da Baixada Santista € distribuida da
seguinte forma: Associacdo Santamarense de Beneficéncia do Guaruja — UNACON, com
oncologia pediatrica; Beneficéncia Portuguesa de Santos — UNACON, com radioterapia;
Hospital Guilherme Alvaro em Santos — UNACON, que realiza consultas ambulatoriais,
internacOes e infusdes de quimioterapia; e Santa Casa de Santos- CACON, com oncologia
pediatrica. Os servigos de alta complexidade devem garantir tratamento integral a todos os

brasileiros (BOLETIM RRAS7, 2014)
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5.3 Populacéo do estudo

Homens e mulheres de qualquer etnia ou grau de escolaridade a partir de 18 anos
diagnosticados com cancer do tipo sélido, sem possibilidades de cura, que estejam em

acompanhamento no Servigo Publico de Salde na regido da Baixada Santista.

5.4 Critérios de inclusao e exclusao

5.4.1 Inclusao

Foi considerado critério de inclusdo pacientes com diagndstico de cancer incuravel, do
tipo sélido sem possibilidades de cura, com conhecimento prévio do diagndéstico de, no minimo,

4 meses e que frequentavam a ONG por pelo menos um més.

5.4.2 Exclusdo

Foram excluidos do estudo pessoas com cancer incuravel hematol6gico, pessoas com
dor e em uso de medicacdo que altere a consciéncia, pessoas em tratamento exclusivo no

sistema privado de salde e pessoas com cancer, mas sem assisténcia biomédica.

5.5 Instrumentos e procedimentos de coleta de dados
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Foram utilizados como instrumentos de producéo de dados um roteiro estruturado para
coleta de dados sociodemograficos e a entrevista aberta direcionada para a historia de vida do
participante. O relato oral sobre a historia de vida possibilita, ao participante, discorrer
livremente sobre seu itinerario terapéutico e sua vivéncia individual e coletiva com relagdo ao
processo de adoecimento por cancer. Para iniciar a entrevista, foi solicitado ao participante que
falasse como foi a descoberta do diagndstico até o atual momento de acompanhamento e
tratamento. Quando necessario, o entrevistador solicitava mais detalhes sobre o itinerario
terapéutico. Os principais eixos tematicos foram: a utilizacdo do servico de salde privado; o
uso de medicina tradicional , préaticas de autocuidado e relacionamento profissional de satde e
paciente. Foi realizada uma entrevista piloto para ajustar o instrumento de coleta de dados e

inseridas perguntas direcionadas para vivéncias e experiéncias do IT.

Para o recrutamento dos participantes, foi apresentado, para a assistente social e
nutricionista da ONG, o projeto de pesquisa e o perfil dos sujeitos do estudo- pacientes maiores
de 18 anos com diagnostico de cancer incuravel usuarios do sistema publico de saude. Essas
duas profissionais encaminharam os participantes para uma triagem com a pesquisadora, que
confirmou o perfil dos sujeitos e critérios de inclusdo e exclusdo. Na triagem, a pesquisadora
explicou sobre os objetivos do estudo e convidou cada participante para participar da pesquisa.
Apo0s explicar sobre a pesquisa, € com o aceite do participante, foi agendado o melhor dia e
horario para cada pessoa que seria entrevistada. Os participantes deram preferéncia para
agendar a entrevista em dias que iriam realizar alguma atividade na ONG, exceto uma
entrevistada, que foi exclusivamente para a entrevista. A coleta de dados foi realizada na ONG,
em sala reservada, respeitando a privacidade do participante e apds a assinatura do termo de
consentimento. N&o houve recusa e nem desisténcia de nenhum participante. As entrevistas

foram gravadas com autorizagao prévia e tiveram duracdo minima de 20 minutos e maxima de
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60 minutos, ndo houve interrup¢do de nenhuma entrevista. No momento da entrevista 0s
participantes estavam sem acompanhante. Houve a necessidade de contatar alguns participantes
para esclarecer algumas informacdes da entrevista posteriormente, em decorréncia da pandemia
de COVID -19 esse contato foi via telefone. Foram selecionados sete participantes, sendo seis
mulheres e um homem. O tipo de céncer mais frequente foi o de mama, a idade dos

entrevistados foi entre 24 e 64 anos.

5.6 Analise dos dados

A andlise dos dados foi realizada seguindo o referencial metodoldgico da andlise de
contetdo tematico (BARDIN, 2004), dividida em cinco fases: 1) compilacdo: que implica
organizacao geral das informacGes; 2) decomposicdo: uma categorizagdo genérica para unir
temas semelhantes; 3) recomposicdo: foram realizadas recombinagdes que podem ser
facilitadas pela representacdo grafica dos dados ou por ordenacdo de listas e outras formas
tabulares; 4) interpretacdo inicial dos dados; e 5) conclusdo, com apresentacdo dos resultados

do estudo (BARDIN, 2004, p. 232).

5.7 Referencial tedrico metodoldgico

Os dados foram analisados a partir da teoria da l6gica do cuidado, que analisa o tipo de
relacionamento predominante entre profissional de salde e paciente. A forma com que o
paciente € visto e tratado influencia na forma de lidar com a doenga e o tratamento. A teoria foi

desenvolvida no contexto de doengas cronicas, no caso pacientes com diabetes tipo 1, mas, de
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acordo com a autora Mol (2008), pode ser aplicada em diferentes contextos de adoecimento

cronico.

De acordo com Mol (2008), a ldgica do cuidado e a logica de escolha surgem em
versOes diferentes e se interpde de acordo com 0 ambiente e contexto. Partindo da forma com
que a pessoa doente é vista, se paciente ou cliente, o relacionamento é moldado com algumas
especificidades que podem resultar em uma relagdo mais distante, que ndo considera as

subjetividades do sujeito ou uma relagdo préxima humanizada pautada no cuidado.

A teoria da légica do cuidado contrap@e as logicas de escolha. Na logica do cuidado a
pessoa doente € vista como paciente que sofre e que, de alguma maneira, participa ativamente
do processo de tratamento, o cuidado é um processo aberto, uma interacdo, um processo
continuo. Em contrapartida, na l6gica de escolha o paciente é visto como um cliente que pode
fazer escolhas a respeito do seu tratamento, o relacionamento é pautado na troca, os pacientes
compram seus cuidados em troca de dinheiro e a partir da linguagem de mercado o
relacionamento apresenta comeco, meio e fim, ja que o objetivo do mercado é que o produto

mude de m&os em uma transacao (MOL, 2008).
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Tabela 1: As Idgicas apresentam importantes pontos de divergéncias.

Pessoa doente = Paciente Pessoa doente = Cliente
Relacionamento »  Processo continuo Relacionamento =  Comeco meio e fim
= Interativo = Produto
= Adaptado
Cuidado = Considera as Escolha = A partir de informaces
subjetividades da vida do a respeito do tratamento,
paciente e tudo que espera-se que o cliente
interfere no processo de faca escolhas que
adoecimento e considere melhor.
tratamento.

=  Foco naescolha
= Foco na comunicagdo

Fonte: Compilacéo do autor, 2022.

As ldgicas podem se alternar ao longo do processo de acordo com o contexto de
profissionais e pacientes, sendo importante considerar nas praticas de cuidado a interferéncia
das subjetividades dos atores envolvidos. A teoria da logica do cuidado consiste em uma
ferramenta importante para refletir sobre as praticas de cuidados e possibilidades de melhoria

das relac@es entre profissionais e pacientes no contexto de adoecimento crénico.

5.8 Aspectos éticos

A realizag&o deste estudo considera a Resolugdo n° 466/2012 e 510/2016, do Conselho
Nacional de Saude, que rege sobre a ética da pesquisa envolvendo seres humanos direta ou

indiretamente, assegurando a garantia de que a privacidade do sujeito da pesquisa sera
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preservada por meio da conduta ética do pesquisador, que se expressa no Termo de
Responsabilidade e Compromisso do Pesquisador Responsavel. Este projeto foi submetido ao
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Catélica de Santos e da Instituicdo em que foi
realizada a coleta de dados, submetido & Plataforma Brasil, Parecer: 3.311.323. Com o proposito
de garantir a integridade e proteger a identidade dos participantes, ndo seréo utilizados nomes
ou dados que permitam sua identificagdo. Os nomes descritos nos resultados e discusséo séo

ficticios. Em todos os participantes foi aplicado o termo de consentimento livre esclarecido.

5.8.1 Riscos e beneficios

Esta pesquisa ofereceu risco minimo aos participantes, como algum constrangimento
moral ou emocional. Em caso de qualquer desconforto ao participante a entrevista poderia ser
interrompida e o paciente orientado e encaminhado ao servi¢co de psicologia da institui¢éo
coparticipante ou do Centro de Apoio Psicossocial (CAPS), de preferéncia proximo de sua
residéncia. Ressalta-se que, como psicologa clinica, a pesquisadora € a Unica responsavel pelas
entrevistas e possui habilidades técnicas que permitem a identificacdo das situacdes apontadas.
N&o houve necessidade de interromper qualquer entrevista ou necessidade de encaminhamento
psicolégico. A partir do conhecimento sobre os itinerarios terapéutico dos entrevistados, sera
possivel colaborar com conhecimento académico na compreensao das principais dificuldades e
estratégias utilizadas no acesso aos servicos de saude, possibilitando reflexfes sobre praticas

de cuidados acolhedores, que contribuam para o diagnéstico precoce e a adesdo ao tratamento.



CAPITULO VI

“O que se op0Oe ao
descuido e ao descaso é o
cuidado.

Cuidar é mais que um
ato; é uma atitude.

Portanto, abrange mais
que um momento de
atencdo,

de zelo e de desvelo.
Representa uma atitude
de ocupacao,
preocupacéo de
responsabilizacdo e de
envolvimento efetivo
com o outro."

(Leonardo Boff)
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6. RESULTADOS E DISCUSSAO

6.1 Caracterizacdo dos participantes do estudo

Foram entrevistados sete participantes, seis no sexo feminino e um do sexo masculino,
com idade entre 24 e 67 anos. Todos residentes de municipios da regido da Baixada Santista.
Cinco participantes diagnosticadas com cancer de mama, uma participante com cancer de pele
melanoma e um participante com cancer de prostata. Quatro participantes realizaram algum

tipo de consulta ou exame na rede privada de saude.
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Tabela 2: Quadro de participantes

Amarilda Dalila Natalia Rosa Pablo Marcia Mariana

Feminino Feminino Feminino Feminino Masculino  Feminino Feminin

0
49 24 47 67 64 51 52
Casada Solteira Solteira Divorciada Divorciado Divorciada  Divorcia
da
3 nao 2 1 3 2 5
1° grau 2° grau 1° grau 1° grau 1° grau 1°grau 1° grau
incompleto completo incompleto incompleto incompleto Incompleto  incomple
to
Santos Itanhém Bertioga Séo Santos Praia Itanhaém
Vicente Grande
cancerde  céancer de cancer cancerde  cancerde  mamacom mama
mama c/ pele mama e mama com  prostata metastase localmen
meta 6ssea melanoma  cancer de  metastase = commeta  Ossea te
. tero 0ssea Ossea avancado
metastatico
nédo nédo nédo sim, sim, sim, sim,
consulta exame exame exame
Né&o mée Néo amigos Esposa filhas, Ong-
amigos familia
fitoterapia  acupuntura Fitoterapia sementes,  Acupuntur uso de Acupunt
acupuntura acupuntura a fitoterapia  ura
Yoga

* Nomes ficticios.

Fonte: Compilacdo do autor, 2022.
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6.2 Itinerario terapéutico-sintese da historia de vida do diagndstico ao momento da

entrevista

A narrativa a seguir é da participante Amarilda, 49 anos, casada, com trés filhos. Seu
ultimo trabalho foi como cuidadora de idoso, relata uma vida muito corrida, voltada ao trabalho,
e, de acordo com sua narrativa, sem muito tempo para ela e sua familia. Dizia estar muito feliz
com sua aposentadoria, pois poderia se cuidar e dedicar-se ao filho mais novo e formalizar um
processo de ado¢do, mas com a noticia boa da esperada aposentadoria veio a noticia do
surgimento de metastases e impossibilidade de cura do cancer, que a deixava com medo e
assustada. A busca por assisténcia se deu a partir do autoexame no banho, com a descoberta de

um nédulo.

Em sua narrativa a participante questiona os resultados de exames anteriores, que ndo
indicavam a doenca, busca uma resposta que Ihe faca sentido e que preencha uma lacuna diante
do diagndstico de uma doenca agressiva. Em busca de uma resposta, a participante apresenta
em sua narrativa possiveis explicacGes para o surgimento do cancer invasivo: tempo para
realizar o diagndstico e iniciar o tratamento; um erro de sua parte por ndo ter percebido a

doenca; negligéncia nos exames anteriores; e aparelhos de diagnostico pouco eficiente.

Em seu itinerario terapéutico, a participante atribui a sua insisténcia para realizar a
bidpsia e diagnosticar a doenca a sua fé em Deus. Além da fé, outro recurso utilizado para lidar
com a doenca foi 0 uso de cha de folha de graviola e a utilizacdo da medicacéo oferecida pelo

sistema publico de salde.
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Figura 2: Entrevistada Amarilda.
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Fonte: Compilacdo do autor, 2022.

A entrevista a seguir é da participante Marcia, que, no momento da entrevista, estava
com 51 anos, divorciada, residia com duas netas que considera como filhas. A participante
trabalhava como auxiliar de cozinha em um restaurante e também fazia faxina, gostava de usar
a bicicleta como meio de transporte, de plantar frutas e verduras no quintal de sua casa. Tinha
um 6timo relacionamento com seus vizinhos e colegas de trabalho, uma “patroa” da area da
salde ajudou na investigacdo dos sintomas, entrando em contato com um médico para agilizar

0 Processo.

A participante buscou os servicos de saude apds sentir dores no brago que ndo melhorava
com analgésicos, durante o banho apalpou as mamas e sentiu um nodulo. No mesmo dia foi até
0 posto de salde perto de sua residéncia e solicitou o agendamento de uma consulta, a

recepcionista do posto de satde informou que ndo havia mais datas disponiveis para consulta,
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a entrevistada explicou que sentia um nodulo na mama e foi agendado uma consulta com a

enfermeira para o dia seguinte.

Ap0s realizar a mamografia, foi solicitada a realizacdo do exame de ultrassom, que foi
feito no servigo privado, de acordo com a entrevistada, por ser mais rapido. A entrevistada relata
que no mesmo ano que descobriu 0 nddulo, 2014, havia feito mamografia e ultrassom e néo foi

identificada nenhuma anormalidade.

A participante relata que apés a realizacdo da mamografia e do ultrassom, passou em
consulta no posto e, com uma carta em maos, foi orientada a procurar o0 medico X, mastologista,
para uma avaliacdo. A entrevistada seguiu a orientacdo e 0 médico mastologista falou sobre a
necessidade de uma cirurgia, solicitou exames pré-operatorios, antes mesmo da realizacdo da
bidpsia. Ela tinha dois encaminhamentos para biopsia. Em um deles, deu entrada na cidade que
morava, Praia Grande, e outro deu entrada em Santos. O mastologista orientou a entrevistada a
ir onde chamasse primeiro. Apds quatro meses ela foi chamada para realizar a bidpsia em Praia

Grande e o resultado saiu em quinze dias.

Com o resultado da biopsia a participante disse que ligou para o médico do AME e por
telefone recebeu a noticia do diagnostico de cancer. Foi em consulta para conversar com o
médico e mostrar os exames, momento em que é confirmado o diagndstico e logo procedeu-se

cirurgia e depois sessdes de radioterapia.

No momento da entrevista a participante se refere ao atendimento da ONG local que foi
realizada a entrevista como SUS, possivelmente se enganou por ser também um atendimento

gratuito. A participante faleceu oito meses ap0s realizar a entrevista.
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Figura 3: Participante Marcia.
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Fonte: Compilacdo do autor, 2021.

O participante Pablo na época da entrevista tinha 64 anos, divorciado do primeiro
casamento, tinha dois filhos adultos, morava com uma companheira. Trabalhou por muitos anos
de sua vida em festas e eventos, gostava da noite e de estar rodeado de amigos e sempre com a
sua companheira. O participante relata que buscou os servicos de salde ha trés anos, dizia
sentir dor na perna e dificuldade para urinar. Foi na policlinica e o “médico urologista dizia que
a dor na perna era nervo ciatico e o ortopedista dizia ser um problema do urologista” (sic). Neste
periodo, o participante relata sentir muita dor e procura pelo hospital XX, 1a colocaram uma
sonda para ajudar a urinar, o participante disse que foi muito doloroso. Apds ir ao hospital XY,
foi na policlinica retiraram a sonda e colocaram outra. As dores ndo passavam com a medicagédo
e o uso da sonda. Sua companheira havia pesquisado os sintomas no “site” de buscas e pediu
para o médico encaminhar para fazer uma cintilografia éssea. O médico pediu, mas, de acordo

com o entrevistado, o exame ia demorar e ele pediu ajuda aos dois filhos para pagar o exame
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particular que indicou metéstase na coluna. O participante relata que quando chegou ao
oncologista a doenga j& estava avangada. Relata que as quimioterapias ajudam no alivio da dor
e ele se sente mais fortalecido. Gostou do atendimento com estes médicos e segue 0
acompanhamento com uma oncologista, que disse que iria acompanhé-lo daguele momento em
diante. O participante contava com a ajuda da sua companheira, que 0 acompanhava em
consultas e realizacdo de exames. Na ONG que frequenta realizou acompanhamento com

nutricionista, fisioterapeuta e psicéloga. O entrevistado faleceu quatro meses apds essa

entrevista.
Figura 4: Participante Pablo.
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. J . J . J
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(policlinica)
(UNACON) (2021)
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Fonte: Compilacéo do autor, 2021.

No momento da entrevista a participante Dalila tinha 24 anos, solteira, morava com a
mée, a avé e o irmdo mais novo, trabalhava com a mde com reciclagem e vendia cosméticos. A
participante iniciou seu itinerario terapéutico no inicio de 2015, momento em que sente um
“calo” no pé e vai até a UPA da sua regido e, de acordo com ela, foi diagnosticada com olho de

peixe e encaminhada para o cirurgido fazer uma limpeza. A participante relata que a cirurgia se
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recusou a fazer a limpeza no pé, justificando que poderia ser um cancer. Foi neste momento
que a entrevistada foi buscar ajuda de conhecidos que trabalhavam no hospital da regiéo para

realizar a biopsia.

Em menos de um més o “calo” se espalhou pelo pé e comegou a sentir muita dor, que
ndo passava com medicagdo, passou por outro cirurgido e ele disse que teria que fazer outra
biopsia para confirmar que tipo de cancer era. Nessa trajetéria, até receber o diagnostico de
cancer de pele tipo melanoma, a entrevistada relata um misto de sentimentos entre angustia e
esperanga. Disse que se sentiu desrespeitada por alguns profissionais, que subestimaram seus
sintomas iniciais. Disse ter sentido muita dor em alguns momentos e dificuldade para se

locomover até o hospital.

A participante relata que ap6s confirmacéo do diagnostico realizou algumas cirurgias,

imunoterapia e radioterapia.

Na fase de diagnoéstico a entrevistada relata um itinerério com barreiras relacionadas
principalmente a distancia de sua residéncia para 0s hospitais onde teria que realizar exames de
maior complexidade e relata sentimento de medo e impoténcia. A realizacdo da bidpsia facilitou
o diagndstico e o tratamento foi mais rapido. Disse que por todos os lugares que passou foi
tratada com carinho e se sentiu respeitada. “Os médicos procuram saber da minha historia”.
Na ONG que frequentava, diz ter feito yoga durante um periodo e realiza acupuntura até o
momento da entrevista, para lidar com sintomas do cancer, tratamento e ansiedade. Faz
acompanhamento com nutricionista, fisioterapeuta e ja realizou acompanhamento com

psicologa.
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Figura 5: Entrevistada Dalila.
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Fonte: Compilacdo do autor, 2022.

A entrevista a seguir € da participante Rosa, que tinha 67 anos no momento da entrevista,
divorciada, tem um filho que mora fora do Brasil. Morava sozinha, trabalnou como manicure
até surgirem limitacGes fisicas em decorréncia das metastases na coluna. Sobre o processo de
diagndstico, relatou ter buscado ajuda quando sentiu um nédulo na mama enquanto tomava
banho. Pagou consulta com uma médica conhecida e foi encaminhada para o servico publico
de saude. Relata grande tristeza quando recebeu o primeiro diagndstico, lamentou a doencga ter
acometido a mama. Disse ter tido muito apoio do pai na época, que faleceu aos 80 anos de
cancer. A participante se emociona e diz sentir falta do pai. Relatou a realizacdo de todos os
tratamentos, quimioterapia, cirurgias e radioterapias, fala da complicacdo pos cirurgia de
reconstrucdo, momento de muito sofrimento e dor. A participante relatou todo processo de idas
e vindas nas consultas e cirurgias, enfatiza a atencdo e apoio que recebeu dos profissionais,

sobretudo do médico oncologista. Relatou que ficou muito traumatizada com a cirurgia de
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reparacdo e ndo teve um bom relacionamento com o médico que a operou. Foi encaminhada

para a ONG, para fazer fisioterapia e passar pela nutricionista, fez acompanhamento com a

psicéloga

No momento da entrevista ela estava em acompanhamento, em cuidados paliativos,

demonstra muita fé e esperanca em viver bem, apesar da doenca.

.
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Figura 6: Entrevistada Rosa.
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Fonte: Compilacdo do autor, 2021.

Mariana tinha no momento da entrevista 52 anos, divorciada, com cinco filhos. A participante

relatou ter buscado os servicos de saude quando sentiu um nddulo na mama. Sentia dor e 0

nodulo. Diz que demorou até descobrir que estava com cancer. Entre idas e vindas em consultas

precisou acessar 0 servico de emergéncia para tomar medicagdo para dor, e foi 14 que uma

médica fez uma carta com urgéncia para 0 mastologista. Relatou que no exame fisico-clinico

0s médicos ndo sentiam o nddulo. Somente ela sentia, e isso a deixava aflita. Acessou 0 servigo

privado para realizar exames e uma consulta. Apo6s diagnéstico de cancer invasivo realizou

quimioterapia, radioterapia e cirurgia. Disse que poderiam ter diagnosticado a doenca no inicio,
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quando ela se queixava do nddulo, mas sentiu que sua queixa ndo foi valorizada, apesar disso,

atualmente tem um bom relacionamento com a equipe de saude e percebe que é atendida nas

necessidades de realizar exames.

Figura 7: Participante Mariana.
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Fonte: Compilacéo do autor, 2021.
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Natalia, com 47 anos no momento da entrevista, é divorciada e tem dois filhos que

residiam em outro Estado. Trabalha como corretora de iméveis. Relata uma histéria de vida

com muitas enfermidades. Relata que teve eclampsia na gestacédo de um dos filhos, ficou muito

tempo acamada, depois teve cancer no cérebro, tratou e foi curada, depois diagnosticada com

cancer de Utero avancado. Seu itinerario em busca do diagndstico iniciou na Paraiba, Estado de

seu nascimento, foi diagnosticada e tratada na Paraiba, disse ter ficado muito debilitada, mas se

recuperou. Veio morar no Estado de S&o Paulo e aqui descobriu um novo cancer, dessa vez na

mama, com metastase 0ssea. Iniciou tratamento com quimioterapia e radioterapia, relata sentir
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muitos efeitos colaterais dos tratamentos e 0 avango da propria doenca. Relatou que diante de
cada diagnostico fica muito aflita e angustiada, mas se apega em Deus para superar cada fase.
Disse atualmente ter um bom relacionamento com a equipe de salde, no entanto gostaria de
trocar de médica, porque a atual acha que ela tem condicGes de trabalhar e ndo faz o relatério
para ela se aposentar. Diz que tem muito medo das metéastases. A participante ndo lembrava os
servicos de salde que passou e nem a sequéncia, por esse motivo nao foi feito o fluxograma de

seu itinerario.

6.3 Analise do contexto do diagnostico a incurabilidade na perspectiva dos participantes

O contetido das entrevistas foi organizado a partir dos contextos apresentados pelos
participantes, que foram divididos em: contexto do diagnostico; contexto do tratamento; e
contexto de incurabilidade. A partir do quadro a seguir, “Relacdo de contextos por paciente”,
foi possivel observar caracteristicas como: experiéncias vividas; sentimentos; percepcdes; e

sintomas que foram mencionados na entrevista de cada participante.
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Quadro 1: Relacéo de contextos por paciente
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Fonte: Compilacéo do autor, 2022.
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A partir do tratamento dos conteudos das entrevistas, foi possivel identificar as

categorias empiricas, que sdo compostas por conteldos que surgiram nas narrativas dos
participantes. A partir de semelhancas teméticas das categorias empiricas, foram construidas as
categorias analiticas. Estas foram trabalhadas a partir do referencial teérico da l6gica do cuidado
e cotejamento com a literatura, conforme o quadro 2, “Categorias empiricas e analiticas”, e a

figura 8, “Eixos tematicos que compuseram as categorias analiticas.



Figura 8: Eixos tematicos que compuseram as categorias analiticas.
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Quadro 2: Categorias empiricas e analiticas

Dor Itinerario tortuoso em busca de um diagndstico
Dificuldade para realizar bidpsia
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Medo

Acolhimento Percepcdes do relacionamento com profissionais
Gratidio, etc. de salide no contexto de tratamento

Alivio

Sintomas e medo

Acupuntura “Percepg¢ao de si acerca das praticas de cuidado.”
Deus

Alimentacéao

Toque
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Quimioterapia

Graviola

Medo “Vivéncias em relacdo a incurabilidade”
Sofrimento
Desespero

Raiva

Fonte: Compilacdo do autor, 2022.
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6.3.1 Itinerario tortuoso em busca de um diagndstico

O inicio do itinerario terapéutico ocorreu no momento no qual os participantes
perceberam algo diferente no corpo, como um noédulo ou dor, ndo necessariamente no 6rgéo
acometido pelo cancer. Esses sinais motivaram a busca por algum tipo de assisténcia. A maioria
dos entrevistados relatou mais dificuldade para a realizacdo de ultrassom e bidpsia. Esse dado
também foi encontrado na pesquisa sobre itinerério terapéutico com idosos sobreviventes de

cancer, dos autores Brustollin e Ferreti (2017).

De acordo com a maioria dos entrevistados, o cancer foi diagnosticado em estadiamento
avancado. Esse dado também foi encontrado na pesquisa de Guerra (et al., 2015), que
identificou que mulheres com cancer de mama atendidas no servico publico de saude
apresentaram estadiamento mais avancado no momento do diagndstico, apontando para a
existéncia de situacdes de desigualdades no acesso a agdes de rastreamento. Em mulheres de
menor posicdo socioecondmica, foi identificado o diagndstico tardio e pior progndstico, esse
ultimo dado também foi verificado nos participantes do estudo e pode estar relacionado com a
complexidade sociodemografica da Baixada Santista, como: mobilidade, saneamento e outras
situacOes de iniquidades que dificultam o acesso aos servicos de saude (RIBEIRO & RIBEIRO,

2018).

Foi observado entre os participantes do estudo diferentes formas de itinerario
terapéutico, no entanto todos os participantes acessaram primeiro o servico de atencdo primaria,
conforme previsto na politica pablica de saide. Em contrapartida, todos os entrevistados em
algum momento no itinerério terapéutico fizeram uso de alguma modalidade de servico de

salde privado, a maioria para realizacdo de exames de diagnostico, esse dado também foi
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encontrado no estudo sobre itinerario terapéutico com mulheres diagnosticadas com cancer de

mama, usudrias de nove hospitais publico do Distrito Federal (BARROS et al., 2019).

A demora na realizacdo do diagnostico é algo relatado em pesquisas sobre itinerario
terapéutico de pacientes com cancer do servico publico de saude, em decorréncia disso alguns
usuarios com melhores condi¢des financeiras acessam o servico privado para realizar exames
de diagndstico. Por outro lado, de acordo com Barros (et al., 2019) e Pinto (et al., 2018), os

tratamentos sao satisfatorios.

A demora na realizacao da biopsia foi um dos pontos ressaltados pelos entrevistados do
estudo como algo que poderia ser melhorado no servigo publico de sadde. A humanizacéo e a
agilidade no inicio do tratamento oncologico foram aspectos positivos mencionados pelos

entrevistados.

Foi possivel observar que o itinerario em busca do diagndstico foi vivenciado pelos
participantes da entrevista como um processo dificil e desafiador. Foi relatado a presenca de
dor, idas e vindas dos servicos de salde sem resposta para o problema. Os entrevistados
sentiram inicialmente que suas queixas de dor e sintomas ndo foram valorizadas pelos
profissionais, e a maioria dos entrevistados buscam o servigco de saude privado para realizar

algum tipo de exame ou consulta.

A consulta ficou para trés meses, fiz os exames no particular para ir mais
rapido, levei os exames no médico e ele disse que era um cisto, me deu
remédio para dor e mandou eu voltar em seis meses, voltei & na consulta com
dor e o carogo ja tinha aumentado, ele falou que ndo era nada. As dores
continuavam e eu ia no UPA tomar medicacdo, uma médica de la fez uma
carta de encaminhamento para o mastologista, quando cheguei no
mastologista ja estava do tamanho de um ovo... Eu sinto nervoso e indignagéo
quando eu lembro porque eu ja vinha avisando ele que estava com dor e que
estava aumentando e ele dizia que ndo era nada. (Mariana)
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A participante relatou que percebia a urgéncia de se fazer um diagnostico mais precoce
possivel, realizou os exames na rede privada por achar que seria mais rapido, falou para o
meédico que sentia dor, mas sentiu que ndo foi atendida na sua queixa no primeiro momento,
buscou auxilio na emergéncia da UPA e somente 1a uma profissional fez um encaminhamento

para outro especialista.

Para ilustrar a partir do campo tedrico esse contexto relatado pelos participantes,
buscou-se refletir sobre as diferentes formas de cuidado e seu impacto nas relagdes profissionais
e paciente. A teoria da ldgica do cuidado proposta por Mol (2008) traz reflexdes sobre as
relacOes entre profissionais da area da salde e pacientes. Refletir sobre as posi¢des que ocupam
os interlocutores ajuda a entender o tipo de légica predominante. Paciente ou cliente? A relacdo
é em funcdo de um produto ou é considerada um processo? Ao se tratar de pessoas com uma

doenca cronica espera-se por saude ou a aprender a viver com a doenga?

A partir desses questionamentos, a teoria da l6gica do cuidado descreve duas formas de
lidar com a doenca: I6gica do cuidado e logica de escolha, essa Gltima com dois estilos, sendo

eles légica de mercado e cidadania.

No contexto de diagnostico, o discurso dos participantes nos remete a refletir sobre o
estilo de lidar com a doenca na logica de escolha. Para Mol (2008), na logica de escolha na
perspectiva de mercado, o paciente é considerado cliente e pode fazer escolhas ativas. No caso
a entrevistada buscou ativamente o servico privado para realizar exames, mas essa busca ndo
garantiu que seu “problema” dor e diagndstico fossem solucionados naquele momento. Outro
ponto que a entrevistada relatou, e que a maioria dos entrevistados relatam, é o sentimento de
gue as dores e 0s sintomas, aqui no caso, para a participante o nédulo, ndo fora valorizado como

algo que trazia sofrimento. A ldgica do cuidado, que é oposto da légica da escolha, compreende
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que o paciente é alguém que participa do processo de cuidado e, principalmente, alguém que

sofre (MOL, 2008).

Eu ja tinha aquele calo no pé, eu ja tinha ido na UPA e o médico mandou
passar acido para tirar que era um olho de peixe, ndo resolveu. Ai minha mée
marcou dermatologista no particular e o particular falou que era parente do
bicho geografico, que era sé tirar e por uma semana eu tomei antibidtico e
fui na UPA para eles tirarem. Marquei com a cirurgid da UPA a cirurgia
olhou para o meu pé e disse: - eu ndo boto a mao no seu pé, porque se for um
cancer e vocé perder o pé, vocé me processa. Ai que eu fiquei em choque.
(Dalila)

A entrevistada relatou a busca por uma solucdo de seu problema, que ela acreditava
inicialmente ser um calo no pé. Em seu itinerario transita entre o servi¢o publico e privado,
segue as orientacdes dos profissionais tomando as medica¢cfes. Conforme orientacdo de uma
médica, buscou auxilio de uma cirurgia para retirar o calo do pé, mas, ao falar do problema, a
profissional se recusou a fazer, justificando que poderia ser processada se fizesse o
procedimento e se o calo fosse um cancer. Mariana tinha no momento da entrevista 52 anos,
divorciada, com cinco filhos. A participante relatou que buscou os servigos de salde quando
sentiu um nédulo na mama. Sentia dor e o nddulo. Diz que demorou até descobrir que estava
com cancer. Entre idas e vindas em consultas precisou acessar 0 servico de emergéncia para
tomar medicacdo para dor, e foi & que uma médica fez uma carta com urgéncia para o
mastologista. Relatou que no exame fisico-clinico os médicos ndo sentiam o nédulo. Somente
ela sentia, e isso a deixava aflita. Acessou o servico privado para realizar exames e uma
consulta. Apds diagndstico de cancer invasivo realizou quimioterapia, radioterapia e cirurgia.
Diz que poderiam ter diagnosticado a doenga no inicio, quando ela se queixava do nddulo, mas
sentiu que sua queixa ndo foi valorizada, apesar disso, atualmente tem um bom relacionamento

com a equipe de salde e percebe que é atendida nas necessidades de realizar exames.
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disponibilizam informacdes e, se houver a possibilidade, o paciente escolhe a sua opgdo. E
uma légica fundamentada na ideia de Estado democrético, onde as pessoas sdo cidaddos que
governam a si mesmos e aos outros. Neste contexto, a autora propde refletir como cidadés
com corpos doentes terdo condi¢des de governar a si mesmo ou seus corpos? Corpos doentes

sdo imprevisiveis e 0 cuidado ndo é um produto delimitado, mas um processo aberto.

Existe uma perda importante da subjetividade tanto do paciente quanto do profissional,
no modelo de cuidado hegem®onico. Este modelo é voltado para o diagnéstico médico-centrado,
o0 atendimento e o relacionamento profissional e paciente ficam restritos aos procedimentos
técnicos, exames e medicamentos. O processo salde/doenca é reduzido ao bioldgico, deixando
de fora aspectos do componente social ou subjetivo, que deveriam integrar 0 processo de

cuidado (MONTEIRO, et.al 2015).

A partir das experiéncias relatadas pelos entrevistados, foi possivel identificar que no
inicio do itinerario terapéutico fica evidente a logica de escolha nas vertentes mercado e
cidadania. O inicio do itinerario terapéutico é caracterizado como uma fase de diagnostico,
momento em que os participantes relatam idas e vindas a diferentes profissionais e servicos de
salde e, também, vivenciam sentimentos, como medo e preocupacdo. Para Mol (2008), o
problema da logica de escolha é que, embora o cliente possa comprar 0 maximo de bondade e
atencdo que puderem pagar de uma forma ou de outra, um mercado tem por caracteristica exigir

gue o produto mude de maos em uma transa¢do com comeco, meio e fim.

Essa categoria de analise é denominada como itinerario dificil e tortuoso, em busca de
um diagnostico por compreender, a partir da percepcao dos participantes, pontos de tensdes

no relacionamento com os profissionais de salde nessa fase especifica da doenga.
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6.3.2 Percepcdes do relacionamento com profissionais de saude no contexto de tratamento

Apos o diagnostico, os participantes relataram sobre suas percepc¢des do inicio do
tratamento. Apesar de muitos deles receberem um diagndstico com prognéstico dificil, muitos
com doenca ja avancada, quando foram encaminhados para o oncologista e passam na primeira
consulta, parecem sentirem-se aliviados e acolhidos. Nesse contexto, foram relatadas as
intervengdes e efeitos colaterais dos tratamentos que, em sua maioria, s&o invasivos e dolorosos,

mas dao énfase para as percepcdes do relacionamento com médico e equipe de saude.

O médico falou assim Dona XX pode ficar tranquila, que eu vou cuidar
da senhora e da cirurgia... Ele era muito dedicado aos pacientes, a
mae dele tinha morrido de cancer e ele foi ser médico por isso..., ele
percebeu que eu era sozinha e me deu o telefone da casa dele e quando

eu estava assim triste, eu ligava. (Rosa)
Sabe-se que o relacionamento profissional e paciente abrange aspectos que vao além do
gue acontece no momento da consulta, na pratica estdo presentes aspectos historico-culturais e
uma série de pessoas e artefatos que influenciam essa relacéo. Por de tras do médico profissional
existe uma historia de vida, formacédo, experiéncia profissional, equipe e protocolos, e 0
paciente também ndo esta so, ele tem uma historia, familia, amigos, entre outros atores que
interferem no relacionamento. (SPINK,2015). Na fala de Dona Rosa ficam evidente a
percepcao dessa relacdo com o profissional com base nas subjetividades de ambos. De modo
simples, a participante relatou que o médico que tem uma historia, uma vida além da profisséo,
que influencia a sua pratica profissional. A participante falou também da sua condicéo, que ndo

é resumida ao diagnostico, ela tem uma histéria, ela tem uma vida, com sentimentos e emocdes

que atravessam a relacéo.
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O relato sobre o vinculo estabelecido com o médico, sentimento de acolhimento e

gratiddo foram observados nas entrevistas.

Fui muito bem tratado, a primeira consulta, que eu fiz com a Dra. XX, ela
disse assim:- sou eu quem vou cuidar de vocé, eu vou tentar resolver o seu
problema, sou eu de hoje em diante, sou eu que sou responsavel por vocé... a
partir do momento que ela comegou a me tratar eu me senti bem melhor(...).
(Pablo)

Para Mol (2008), o cuidado é um processo interativo e aberto, com idas e vindas,
envolve uma boa comunicacao e atende as imprevisibilidades de um corpo doente, por isso ndo
é algo pronto. E construido de acordo com o que as pessoas precisam e ndo com o que elas
qguerem. Nessa ldgica, busca-se compreender como 0s varios atores: pacientes, profissionais,

maquinas, medicamentos e outros, podem colaborar para melhorar ou estabilizar a situacdo do

paciente.

Em pesquisa que analisou a percepcdo do profissional de sadde sobre o cuidado e a
autonomia de pacientes em cuidados paliativos, foi identificado que os profissionais buscam,
em suas praticas de atendimento, desenvolver um cuidado a partir da construcdo de vinculo,
acolhimento e respeito ao paciente (MONTEIRO, et.al 2015). Esse dado converge com a
percepcao dos pacientes entrevistados nesse estudo, possivelmente por ser uma caracteristica
da abordagem em cuidados paliativos, para o qual muitos entrevistados foram submetidos por
terem uma doenca incuravel. No entanto, foi possivel observar um tensionamento entre a teoria
da légica do cuidado com a abordagem em cuidados paliativos no que diz respeito a autonomia
do sujeito. Embora se trate de referenciais tedricos distintos, ambas trazem reflexdes sobre o
cuidado. A primeira questiona a autonomia em pacientes com doencgas crénicas e a segunda

defende a autonomia.
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6.3.3 Percepcdes sobre as préaticas de cuidado na perspectiva dos participantes

Essa categoria inclui relatos da percepcdo dos participantes na conducdo de seus
cuidados com a sua saude. Todas as participantes com cancer de mama relataram realizar o
autoexame nas mamas com certa frequéncia. Além disso, os participantes, ao longo da
entrevista, relataram o que fazem para contribuir com o tratamento no dia a dia. Essa categoria
emergiu nas entrevistas e surge tanto no contexto de diagndstico como no contexto de

tratamento.

“Eu tinha mania de me examinar porque a gente vé essas campanhas
na televisdo e no banho eu senti um carocinho bem pequenininho e
no mesmo dia fui no posto de satde ” (Mariana)

Nesse primeiro relato, é possivel observar o inicio do itinerario terapéutico dessa

participante, que busca o servico de satde apds sentir um nddulo na realizacdo do autoexame.

Com a participante Marcia foi diferente. Antes de descobrir 0 nddulo no autoexame ela
teve sintomas, no entanto as duas participantes realizaram o autoexame e buscaram 0s servicos

de saude;

Eu sentia uma dor no bracgo e eu tomava analgésico e ndo parava de
doer e um dia no banho eu fui apalpando a mama e encontrei o nddulo,
fui no posto de salde e passei em consulta com a enfermeira que me
examinou e chamou a médica, uma olhou para a outra e ja sabe, né?,
peguei encaminhamento e fui na clinica fazer a mamografia. (Marcia)
Para os participantes do estudo, os cuidados com a saude existiam antes mesmo do

diagnostico, foi observado relatos de realizacdo do autoexame e de consultas periddicas e

realizacdo de exames preventivos.

Em todos os participantes foram observados relatos de realizagéo de procedimentos do

sistema convencional da biomedicina que, em sua maioria, eram invasivos e dolorosos. Além
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dos procedimentos, também foi possivel observar o relato de Rosa, que, por complicacdes
cirdrgicas, teve que manter assiduidade no posto de salde para acompanhar uma ferida na

mama, que exigiu disciplina e paciéncia para total cicatrizacao:

“A minha mama ficou como um casco de tartaruga, ficou uma ferida aberta
eu ia trés vezes por semana fazer curativo, levou mais de um ano para fechar,

tive que ter paciéncia, mas eu tive, ai a ferida fechou” (Rosa).

Nesse relato € possivel observar a participagcdo de Rosa no seu processo de tratamento.
Para Mol (2008), o termo paciente ndo diz respeito a passividade, mas sim ao fato de a pessoa
estar sofrendo com alguma doenca que impacta a sua vida. A autora destaca na sua teoria do
cuidado a contribuicdo do paciente nas praticas de cuidado, o paciente com doenca cronica
realiza varias praticas de cuidado em seu cotidiano e isso deve ser considerado no

relacionamento entre profissionais de saude e paciente.

A participante Mariana destacou 0s procedimentos relacionados ao sistema

convencional da biomedicina que realizou no seu IT ap6s o diagndéstico:

Logo comecei as quimioterapias, terminei as quimioterapias e fiz a
cirurgia. Era para eu tirar a mama toda, ele falou que ia tirar tudo,
mas na hora da cirurgia ele nédo tirou. O caroco estava do tamanho de
uma laranja, eles marcaram para fazer outra cirurgia. Em janeiro de
2017 comecei a fazer a radioterapia, sentia muita dor no estomago,
passei com gastro, foi tudo muito rapido. Passei 0 ano até que bem, tive
minhas crises de depressdo, até a terceira cirurgia. Sempre passava
nele, uma vez no més e ele falava que o carogo da cirurgia era normal,
dai o carogo comecou a sair para o lado de fora. Ai 0 medico falou que
a minha mama estava toda condenada, tive que tirar toda a mama.
(Mariana)

No estudo com pacientes com diabetes tipo 1, Mol (2008) fala da participacdo ativa dos

pacientes no seu tratamento. Ela relatou a necessidade de os pacientes realizarem a medicao
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constante dos niveis de aclcar no sangue, tomar as medicag¢fes nos horarios e ir as consultas.
“Eles ndo “usam” cuidados em saude, eles “fazem” cuidados em saude. Eles estdo participando

ativamente” (Martin et, al., 2018, p. 302).

Trazendo essa reflexdo para a realidade dos participantes em tratamento oncoldgico, é
possivel observar, a partir dos relatos, o quanto eles atuaram em seus cuidados em salde, tanto
na fase diagnostica como no tratamento, realizando uma série de procedimentos invasivos e

dolorosos prescritos pelos profissionais de salde.

Além das préticas de cuidado relacionadas ao sistema convencional da biomedicina, foi
identificado o uso simultaneo de sistemas medicos complexos, que configuram outras praticas
de cuidado, incluindo a medicina tradicional e praticas integrativas e complementares em salde.

A participante Mariana relatou sua experiéncia com as praticas integrativas complementares:

“Quando recebi o diagnostico de cancer fiz tudo que os outros falavam
para fazer: cha de folha de graviola, comia a fruta e fiz acupuntura”

(Mariana).

Foi observado nos relatos o uso recreativo de chés, especialmente o de folha de graviola
e o consumo da fruta simultaneo ao tratamento biomédico e utilizacdo de praticas integrativas
e complementares. De acordo com as participantes, o uso era uma tentativa de diminuir o tumor

Ou curar o cancer.

Em estudo de revisdo sistematica sobre praticas integrativa e complementares em
pacientes oncoldgicos no contexto brasileiro foi identificado, que essas praticas fazem parte do

escopo de cuidado da maioria das pessoas em tratamento oncoldgico e a utilizacdo dessas
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praticas sdo importantes na construgdo da identidade dessas pessoas refletindo na tomada de

decisOes relacionados ao tratamento convencional (SPADACIO, 2008).

Nessa categoria, incluem-se aspectos das praticas de cuidado relatado pelos
participantes desde a prevencao até o tratamento do cancer, apontando a interferéncia dos
aspectos socioculturais nas praticas de cuidado, para a relevancia de refletir sobre 0s sistemas

médicos complexos no IT de pessoas diagnosticadas com cancer incuravel

6.3.4 Experiéncia da Incurabilidade

Nesta categoria incluem-se os relatos dos sentimentos e percepcbes a respeito da
incurabilidade da doenca. Essas falas surgiram no final das entrevistas, momento que

abordaram o contexto de tratamento e que 0s participantes narraram 0s sentimentos ao

receberem a noticia do surgimento de metastases.

“Eu tenho muito medo, morrer todo mundo vai, mas o medo ndo é de morrer

em si é de ficar em uma cadeira de rodas, de depender de alguém, de cair na

i3]

dependéncia e de demorar para morrer e uma morte prolongada, sofrida

(Amarilda).

Neste relato a participante falou sobre os medos em relacdo ao processo degenerativo
que pode ocorrer em decorréncia de uma doenca cronica.

Todo processo que envolve a morte pode ser muito dificil e doloroso para a maioria

das pessoas, principalmente pela falta de preparo dos profissionais de saide em conduzir 0s

cuidados numa perspectiva que comtemple as diferentes dimensdes humanas (ARANTES,

2016).
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A participante Natalia fala sobre sua percep¢do em relacéo ao processo de metéstases:

“agora é dificil porque a metastase é uma coisa repugnante, porque

ela taca nos lugares mais piores que a gente tem e mais fragil” (Natalia).

A participante fala sobre como se sente vulneravel em relacdo a doenca e 0 medo do
desconhecido. Os cuidados com a saude se estendem aos aspectos espirituais, sobretudo quando
recebem a noticia da metastase ou impossibilidade de cura da doenca. Uma participante relata:

“ Eu busco ajuda espiritualmente na igreja, com culto na palavra de

Deus e também nos medicamentos que o Sistema me oferece”

(Amarilda).

Nessa categoria, surgiram com destaque a vivéncia da espiritualidade como parte dos
cuidados com a saude. Para Alves (2016), os cuidados com a saude envolvem, além das

terapéuticas biomédicas, os arranjos e outras estratégias para lidar com a doenca.

Quando existe a constatacdo da impossibilidade de cura a vivéncia da espiritualidade
parece trazer conforto e possibilidade de continuar com os cuidados, com o objetivo de atenuar
os sintomas e melhorar a qualidade de vida. Cada participante vivencia a fase da incurabilidade
de modo diferente, de acordo com sua histéria e crengas. Mol (2008) fala sobre a importancia
de considerar as subjetividades do paciente no processo de cuidado, oferecer um cuidado

adaptado a cada realidade.
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CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo desdobrou-se sobre as percepgdes de pacientes com cancer incuravel
a respeito de seu itinerario terapéutico. As percepg¢des dos participantes sobre o itinerario
terapéutico se diferenciaram de acordo com cada fase. As logicas de cuidado se interpdem
durante o itinerario terapéutico, no inicio do itinerario foi possivel observar predominio do
estilo escolha e cidadania, na medida em que inicia o tratamento, profissionais e pacientes
fazem vinculo e € possivel observar uma mudanca da Idgica de escolha para I6gica do cuidado.
Além do sistema convencional da biomedicina, foi possivel observar a busca por sistemas

médicos complexos.

Quando o paciente € reconhecido pelos profissionais em suas subjetividades percebe o
atendimento mais humanizado, sente-se acolhido, agradecido, mostra mais estratégias para lidar
com a dor e efeitos do tratamento. A forma de perceber o adoecimento, tratamento e

relacionamento com a equipe de salde refletiam suas histérias de vida e suas subjetividades.

O estudo do IT na perspectiva da l6gica do cuidado mostrou que as logicas se interpdem
de acordo com o contexto em que ocorre a relacdo profissional de salde e paciente e que a
I6gica de cuidado, em detrimento da l6gica de escolha, mostra-se como uma abordagem ampla,
que abrange as singularidades do paciente com cancer incuravel. E importante considerar que
o itinerdario terapéutico também é influenciado por questdes socioecondmicas e geograficas. A

construcdo de politicas de prevencdo e tratamento do cancer deve considerar esses aspectos.
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ANEXO |

ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

UNIVERSIDADE CATOLICA DE SANTOS — UNISANTOS
DOUTORADO EM SAUDE COLETIVA
TITULO:

DATA__ / /

12 Parte: DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

1. IDENTIFICACAO:

Nome: (iniciais) sexo: cor/raca

Data de Nascimento: Idade:
Endereco: Telefone:

2. DADOS SOCIOECONOMICOS

Escolaridade: Religido: Praticante: Sim () Néo ()
Profissdo/ocupacéo: Est4 trabalhando?

Estado civil:

Filhos: (idades)

Mora com quem?

ENTREVISTA
22 PARTE: EIXOS TEMATICOS

12 parte (sobre o itinerario dentro do servigo de saude)
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22 parte (concepcdes de saude e doenca e praticas de cuidado).

32 parte ( sentimentos, percepcgdes e experiéncias)
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ANEXO II

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP — UNIVERSIDADE CATOLICA DE

SANTOS (UNISANTOS)

UNIVERSI DADE

CATOLICA UNIVERSIDADE CATOLICA DE Wﬂp

DE SANTOS
SANTOS - UNISANTOS

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: ITINERARIO TERAPEUTICO DE PACIENTES DIAGNOSTICADOS COM CANCER
INCURAVEL: ESTUDO QUALITATIVO COM USUARIOS DO SERVICO PUBLICO DE
SAUDE DA BAIXADA SANTISTA

Pesquisador: Thais Laudares Soares Maia

Area Tematica:

Versdo: 3

CAAE: 09011819.0.0000.5536

Instituigdo Proponente: Universidade Catdlica de Santos - UNISANTOS
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 3.311.323

Apresentacéo do Projeto:

"0 adoecimento por cAncer impacta a vida da pessoa acometida pela doenca, seus familiares e a sociedade
de um modo geral. O desenvolvimento do cancer esta relacionado com as diferencas geograficas que inclui
as variagoes de faixa etaria da populacao, fatores de risco, o acesso a salde e a utilizacdo de exames de
diagnostico para o rastreio. Quanto maior a demora na realizagdo do diagnéstico e inicio do tratamento, sao
menores as possibilidades de cura. Alguns tipos de canceres avangado e incuravel estao relacionados com
diagnéstico e tratamento tardio, sendo mais frequente em populages de paises de economia emergente
como o Brasil,

que apresentam iniquidades no acesso a salde, rastreamento e informagdes®.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Analisar o itinerario terapéutico entre pacientes diagnosticados com cancer incuravel usuarios do sistema
publico de salide da Baixada Santista.

Objetive Secundario:

Analisar como ocorre o acesso aos servigos: facilitadores, dificuldades comunicagio e informagdes. Analisar
as praticas de cuidado; Observar a existéncia de praticas integrativas em salde dentro e fora dos servigos

de salude. Analisar a existéncia de redes de apoio social e seus desdobramentos;

Enderago: Av. Conselheiro Nébias, n® 300

Bairro: Vila Mathias CEP: 11.015-002
UF: SP Municiple: SANTOS
Telefone: (13)3228-1254 Fax: (13)3205-5555 E-mail: comet@unisantos.br
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LINIVERSI DADE

caotcs  UNIVERSIDADE CATOLICA DE Plataoformoa
SANTOS - UNISANTOS c%‘m

Continuagio do Parecer: 3.311.323

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

De acordo com as autoras

Riscos:

Essa pesguisa oferece risco minimo aos participantes, como algum constrangimento moral ou emocional.
Em caso de qualguer desconforto, de ordem moral ou emocional ao paciente a entrevista podera ser
interrompida a qualguer momento e o paciente serd orientado e encaminhado ao servigo de psicologia da
Instituigdo coparticipante ou Centro de Apoio Psicossocial CAPS de preferéncia proximo onde o paciente
reside. Ressalta-se que, como psicologa clinica a pesguisadora é responsavel Onica pelas entrevistas e
possui habilidades técnicas que permitem a identificagio das situagbes apontadas.

Beneficios:

A partir do conhecimento sobre os Itinerarios terapéutico dos entrevistados sera possivel colaborar com
conhecimento académico na compreensao das principais dificuldades e estratégias utilizadas no acesso aos
servigos de salde, possibilitando reflexdes sobre praticas de cuidados acolhedoras que contribuam no

acesso ao diagnostico precoce e na adesdo ao tratamento.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
O trabalho de pesqguisa esta bem delineado escrito de forma clara e objetiva. E um trabalho onde os dados
poderdo ser importantes para melhorar todo o caminho gue esses pacientes precisam do Sistema de Saude.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Todos os termos foram apresentado de forma adequada.

Recomendagbes:

Mada a declarar.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

A Pendéncia solicitada para incluir no TCLE qual seria o procedimento e/ou encaminhamento se o
participante da pesquisa se sentisse numa situacdo desagradavel foi atendida.

Consideracoes Finais a critério do CEP:

Cumprindo a Resolugdo 466/2012 e 510/2016 do Conselho Nacional de Salde, o projeto de

Endarago: Av. Conselheiro Nébias, n® 300

Bairro: Vila Mathias CEP: 11.015002
UF: SP Municiplo: SANTOS
Telefone: (13)3228-1254 Fax: (13)3205-5555 E-mail: cometi@unisantos.br
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LINIVERS DYAIDE

CATOLICA UNIVERSIDADE CATOLICA DE . Cx_zplﬁcrﬂp

DE SANTOS
SANTOS - UNISANTOS

Continuagio do Parecer: 3.311.323

pesquisa foi analisado por um relator pelo Comité de Etica da Universidade Catdlica de Santos em reuniao
no dia 16 de abril de 2019, o colegiado considerou PENDENTE. A aprovacgio imediata do projeto esta
condicionada ac reenvio do documento com as inadequagdes sanadas.

O envio do documento foi feito de forma adequada portanto em 06 de maio de 2019 o projeto foi
considerado APROVADO.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguivo Postagem Autor Situagio
Informagoes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS DO_P | 25/04/2019 Aceito
do Projeto ROJETO 1256311 pdf 14:04:21
TCLE / Termos de | TERMODECONSENTIMENTOZ pdf 25/04/2019 | Thais Laudares Aceito
Assentimento / 11:56:31 |Soares Maia
Justificativa de
Auséncia
QOutros cartadeanuencia2.jpg 22/03/2019 | Thais Laudares Aceito
17:36:26 | Soares Maia

Qutros cartadeanuencial.jpg 22/03/2019 |Thais Laudares Aceito
17:35:55 | Soares Maia

Projeto Detalhado / | projetocompletoinvestigador.pdf 04/03/2019 |Thais Laudares Aceito

Brochura 23:16:53 |Soares Maia

Investigador

Brochura Pesquisa |projetodepesquisa.pdf 04/03/2019 |Thais Laudares Aceito
10:30:58 | Soares Maia

Folha de Rosto folhaderosto.pdf 04/03/2019 |Thais Laudares Aceito
10:28:55 | Soares Maia

Situacdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Mao

SANTOS, 08 de Maio de 2019

Assinado por:
Cezar Henrique de Azevedo
(Coordenador{a))
Endarego: Av. Conselheiro Nébias, n® 300
Bairro: Vila Mathias CEP: 11.015-002
UF: SP Municiplo: SANTOS
Telefone: (13)3228-1254 Fax: (13)3205-5555 E-mall: comet@unisantos.br
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ANEXO Il

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO - TCLE

CATOLICA
DE SANTOS

Termo de Consentimento Livre Esclarecido-TCLE

Titulo do Projeto: Itinerario terap@utico de pacientes diagnosticados com cincer incurdvel: Estudo
qualitativo com usudrios do servico pablico de saide da Baixada Santista. “Pesquisador Executante: Thais
Laudares Soares Maia Pesguisador Responsdvel: Dra. Silvia Regina Viodres Inoue. Eu, Thais Laudares
Soares Maia, psicologa e estudante do curso de doutorado em Salide Coletiva da Universidade Catdlica
de Santos — UNISANTOS, estou desenvolvendo uma pesquisa sobre “Itinerdrio terapéutico de pacientes
diagnosticados com cancer incurdvel: Estudo qualitativo com usudrios do servigo piblico de saide da
Baixada Santista”. Esta pesguisa pretende analisar o itinerdrio terapéutico entre pacientes diagnosticados
com cancer incurdvel usudrios do sistema publico de saide da Baixada Santista. Assim, gostaria de sua
colaboragdo para responder uma entrevista na gual serdo feitas perguntas, como sua idade, escolaridade
e outras questBes sobre seu itinerdrio terapéutico e como vocé cuida da sadde. A entrevista poderd ser
agendada no melhor dia e horério indicado por vocé. Além disso, a entrevista serd gravada em arquivo de
audio, se vocé autorizar, e serd realizada em um ambiente reservado. Seu nome e outras informagdes que
permitam identificar voc&, ndo serfo divulgadas. A pesquisa oferece riscos minimos, como algum
constrangimento moral ou emocional. Caso estes ocorram, as entrevistas poderdo ser interrompidas a
qualguer momento. Vocé ndo terd nenhum prejuizo individual ou coletivo se ndo participar desta
pesquisa, e, caso participe, ndo serd remunerado por isso. Em caso de davidas, ou denudncias referentes a
&tica, vocé poderd me contatar pelo telefone (13) 99765-5324 e com a orientadora do estudo a professora
doutora Silvia Regina Viodres Inoue, pelo telefone (13) 32281200, ou entrar em contato com o Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Catdlica de Santos pelo telefone (13) 32055555, ramal 125. Este termo
e feito em duas vias, uma serd entregue a vocé e a outra ficara arguivada junto aos pesguisadores
responsaveis. Conforme me foi explicado, este projeto tem como objetivo analisar o itinerdrio terapéutico
entre pacientes diagnosticados com cancer incuradvel usudrios do sistema pablico de salde da Baixada
Santista. Para isso, minha participacdo € de extrema importancia, pois ao responder a entrevista realizada
pela entrevistadora, contribuirei com informacdes importantes no conhecimento dos itinerdrios
terap@uticos e praticas de cuidado em sadde no SUS. Estou ciente de que esta entrevista possui perguntas
de carater intimo e pessoal, como, por exemplo, idade, escolaridade, estado civil, residéncia, atividades
ocupacionais, a vivéncia do cancer em fase avangada e o acompanhamento médico. Fui informada(a) que
ndo serei expostofa) a nenhum tipo de procedimento que ofereca risco a minha sadde e que tenho direito
garantido a: 1. Responder as perguntas em local reservado e na presenca apenas da entrevistadora; 2.
Receber respostas a qualquer pergunta e esclarecimento que por mim for solicitado sobre esta pesquisa;
3. Recusar-me a responder a alguma pergunta e retirar meu consentimento a qualguer momento,
deixando de participar do estudo; 4. N3o ser identificado e ter mantido o cardter confidencial das
informagdes por mim respondidas; 5. Procurar esclarecimentos com a pesguisadora executante através
do telefone (13) 99765-5324, com a pesquisadora responsavel (13) 3228-1200, ou entrar em contato com
o Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Catdlica de Santos pelo telefone (13) 3205-5555, ramal
125. Portanto, declaro estar ciente do exposto e confirmo que desejo participar da entrevista do projeto.
Santos, ____de de 2019. Mome da participante:

Eu, Thais Laudares Soares Maia, declaro que forneci todas as informacgdes referentes a esta pesquisa ao
participante declarado acima. Data / /

Assinatura da Participante
Pesguisador Responsavel
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