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Epigrafe




O morrer njo deve ser temido. Ele pode se transformar na
experiéncia mais fantstica da vida. Tudo depende da forma

como Voceé vive.

Elisabeth Kluber Ross (2001)
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REsSumMO

CAZAL, JBC. ltinerarios de pacientes com cancer eleitos para cuidados
paliativos. 2021. 118p. Dissertagéo (Mestrado). Escola de Enfermagem de Ribeiréo
Preto da Universidade de S&o Paulo. Ribeirdo Preto, 2021.

Introducéo: o desenvolvimento socioecondmico e 0 acesso aos cuidados de saude
modificaram a incidéncia das doencas e impulsionaram o aumento da longevidade e
da expectativa de vida. Neste contexto, contraditoriamente, observamos a expansao
gradativa da mortalidade por doencgas cronicas. Estima-se que até o ano 2030 serao
diagnosticados aproximadamente 27 milhdes de novos casos de cancer,
enfermidade foco do presente estudo. Desse modo, os cuidados paliativos,
abordagem importante para doencas que ameacam a vida, satisfazem as
necessidades dos pacientes com cancer, pois tém como finalidade o manejo da dor
e de outros sintomas, a promoc¢éao da qualidade de vida, a oferta de suporte social e
espiritual e a assisténcia a familia, inclusive no processo de luto. Nesta perspectiva,
a investigacao dos itinerarios de pacientes em cuidados paliativos pode oferecer um
novo olhar para esta problemética. Itinerario diagnéstico € o caminho percorrido pelo
paciente na rede de saude formal ou informal, desde a percepcdo dos primeiros
sinais e sintomas até o diagnostico de uma doenca. Itinerario terapéutico é o
percurso empreendido durante o processo de preservacdo ou recuperacdo da
saude. Objetivo: Conhecer a experiéncia de pacientes com cancer em cuidados
paliativos, tendo por base seus itinerarios diagnostico e terapéutico. Método: estudo
descritivo, exploratorio, com analise qualitativa dos dados, apoiado no quadro tedrico
dos itinerarios diagndstico e terapéutico. Participaram pacientes eleitos para
cuidados paliativos de um hospital geral do interior do estado de S&o Paulo. Para a
producdo do material empirico utilizamos a entrevista semiestruturada como recurso
de coleta de dados, sendo estes analisados a partir da técnica de analise de
conteudo, modalidade tematica indutiva. Resultados: o estudo contou com quinze
participantes, dos quais cinco participaram da entrevista na qualidade de
respondentes e dez tiveram suas historias relatadas por seus representantes. Oito
pacientes eram do sexo feminino e sete do masculino, com idades entre 33 e 83
anos. Os diagnosticos de cancer mais frequentes foram as neoplasias de pulmao,
mama, vulva, lingua e cérebro. Os dados foram organizados ao redor de trés temas:
inicio da histoéria, incurabilidade e itinerarios. Os participantes do estudo

mencionaram a dor como o primeiro sintoma percebido e buscaram assisténcia nas



unidades de atencdo primaria & saude. A notificacdo de incurabilidade e elei¢cdo aos
cuidados paliativos foram realizadas, para maior parte deles, em periodo inferior a
12 meses a partir da data do diagndstico de cancer. No que concerne a percepgao
sobre seus itinerarios, relataram que o adoecimento foi rapido e que o tratamento
com énfase curativa foi interrompido no momento do diagnéstico de cuidados
paliativos e que o periodo entre o diagnéstico de cancer e o de incurabilidade foi,
geralmente, estreito. Consideracdes finais: os resultados permitiram conhecer os
itinerarios dos pacientes com cancer eleitos para cuidados paliativos e, com base
em suas experiéncias, identificar fragilidades e potencialidades com vistas ao

fortalecimento da rede de atengdo oncoldgica.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Neoplasias; Itinerario Terapéutico;
Enfermagem Oncoldgica; Acesso aos Servicos de Saude.
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ABSTRACT

CAZAL, JBC. ltineraries of cancer patients elected to palliative care. 2021. 118p.
Thesis (Master's degree). Ribeirdo Preto School of Nursing, University of Sdo Paulo.
Ribeirdo Preto, 2021.

Introduction: socioeconomic development and access to health care changed the
incidence of diseases and boosted the increase in longevity and life expectancy. In
this context, contradictorily, we observed the gradual expansion of mortality from
chronic diseases. It is estimated that by the year 2030, approximately 27 million new
cases of cancer will be diagnosed, a disease that is the focus of the present study.
Thus, palliative care, an important approach to life-threatening diseases, satisfies the
needs of cancer patients, as they aim at managing pain and other symptoms,
promoting quality of life, offering social support and spiritual care and assistance to
the family, including in the grieving process. In this perspective, the investigation of
the itineraries of patients in palliative care can offer a new look at this problem.
Diagnostic itinerary is the path taken by the patient in the formal or informal health
network, from the perception of the first signs and symptoms to the diagnosis of a
disease. Therapeutic itinerary is the path taken during the process of preserving or
recovering health. Objective: Knowing the experience of cancer patients in palliative
care, based on their diagnostic and therapeutic itineraries. Method: a descriptive,
exploratory study, with qualitative analysis of the data, supported by the theoretical
framework of the diagnostic and therapeutic itineraries. Patients elected for palliative
care from a general hospital in the country of Sdo Paulo participated. For the
production of empirical material, we use semi-structured interviews as a resource for
data collection, which are analyzed using the content analysis technique, thematic
inductive modality. Results: the study had fifteen participants, five of whom
participated in the interview as respondents and ten had their stories reported by
their representatives. Eight patients were female and seven were male, aged
between 33 and 83 years. The most frequent cancer diagnoses were lung, breast,
vulva, tongue and brain neoplasms. The data were organized around three themes:
the beginning of history, incurability and itineraries. Study participants mentioned
pain as the first symptom perceived and sought assistance in primary health care
units. Notification of incurability and choice of palliative care was carried out, for most
of them, in less than 12 months from the date of cancer diagnosis. Regarding the
perception of their itineraries, they reported that the illness was rapid and that the
treatment with a curative emphasis was interrupted at the time of the diagnosis of
palliative care and that the period between the diagnosis of cancer and that of
incurability was, in general, narrow. Final considerations: the results made it possible
to know the itineraries of cancer patients elected to palliative care and, based on their
experiences, to identify weaknesses and potentialities with a view to strengthening
the oncology care network.

Keywords: Palliative Care; Neoplasms; Therapeutic Itinerary; Oncology Nursing;
Access to Health Services.
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RESUMEN

CAZAL, JBC. ltinerarios de pacientes oncoldgicos elegidos para cuidados
paliativos. 2021. 118p. Tesis (Maestria). Universidad de Séao Paulo en la Facultad
de Enfermeria de Ribeirdo Preto. Ribeirdo Preto, 2021.

Introduccion: el desarrollo socioeconémico y el acceso a la salud cambiaron la
incidencia de enfermedades e impulsaron el aumento de la longevidad y la
esperanza de vida. En este contexto, contradictoriamente, observamos la expansion
paulatina de la mortalidad por enfermedades crénicas. Se estima que para el afo
2030 se diagnosticaran aproximadamente 27 millones de nuevos casos de cancer,
enfermedad que es el foco del presente estudio. Por lo tanto, los cuidados paliativos,
un enfoque importante para las enfermedades potencialmente mortales, satisfacen
las necesidades de los pacientes con cancer, ya que tienen como objetivo controlar
el dolor y otros sintomas, promover la calidad de vida, ofrecer apoyo social y
atencion y asistencia espiritual a la familia, incluso en el proceso de duelo. En esta
perspectiva, la investigacion de los itinerarios de los pacientes en cuidados paliativos
puede ofrecer una nueva mirada a esta problematica. El itinerario diagndstico es el
camino que recorre el paciente en la red de salud formal o informal, desde la
percepcion de los primeros signos y sintomas hasta el diagnostico de una
enfermedad. El itinerario terapéutico es el camino recorrido durante el proceso de
conservacion o recuperacion de la salud. Objetivo: Conocer la experiencia de los
pacientes oncologicos en cuidados paliativos, en base a sus itinerarios diagnosticos
y terapéuticos. Método: estudio descriptivo, exploratorio, con analisis cualitativo de
los datos, sustentado en el marco teérico de los itinerarios diagnésticos y
terapéuticos. Participaron pacientes elegidos para cuidados paliativos de un hospital
general del interior del estado de Séo Paulo. Para la produccion de material empirico
utilizamos entrevistas semiestructuradas como recurso para la recoleccién de datos,
los cuales son analizados mediante la técnica de analisis de contenido, modalidad
inductiva tematica. Resultados: el estudio cont6 con quince participantes, cinco de
los cuales participaron en la entrevista como encuestados y diez tuvieron sus
historias reportadas por sus representantes. Ocho pacientes eran mujeres y siete
hombres, con edades comprendidas entre 33 y 83 afios. Los diagndsticos de cancer
mas frecuentes fueron neoplasias de pulmén, mama, vulva, lengua y cerebro. Los
datos se organizaron en torno a tres temas: el inicio de la historia, la incurabilidad y
los itinerarios. Los participantes del estudio mencionaron el dolor como el primer
sintoma percibido y buscaron asistencia en las unidades de atencidén primaria de
salud. La notificacién de incurabilidad y eleccién de cuidados paliativos se realizo, en
la mayoria de ellos, en menos de 12 meses desde la fecha del diagndstico del
cancer. En cuanto a la percepcion de sus itinerarios, informaron que la enfermedad
fue répida y que el tratamiento con énfasis curativo se interrumpié al momento del
diagnostico de cuidados paliativos y que el periodo entre el diagndstico de cancer y
el de incurabilidad fue, en general, estrecho. Consideraciones finales: los resultados
permitieron conocer los itinerarios de los pacientes oncoldgicos elegidos para
cuidados paliativos y, a partir de sus experiencias, identificar debilidades y
potencialidades con miras a fortalecer la red de atencion oncologica.

Palabras llave: Cuidados Paliativos; Neoplasias; Ruta Terapéutica; Enfermeria
Oncolégica; Acceso a los servicios de salud.
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APRESENTAGCAO

O céncer é uma enfermidade que tem causado O6nus em inumeras
dimensdes da saude da populacdo mundial, por exigir um processo diagnostico
complexo e ocasionar sintomas desagradaveis e limitantes. Além disso, o tratamento
desta doenca é extenso e oneroso, € 0 prognostico incerto suscita perturbacdes
psicossociais para pacientes, familias e sociedade.

Os cuidados paliativos contribuem para a assisténcia de pacientes
oncoldgicos, pois permitem a gestdo deste processo de forma humanizada, efetiva e
fundamental, com beneficios na qualidade de vida e assisténcia aos pacientes e
suas familias.

Quando iniciei minha vida académica na Escola de Enfermagem de
Ribeirdo Preto da Universidade de S&o Paulo, no ano de 2006, tive contato com
pacientes oncolégicos durante as atividades de ensino clinico. A complexidade do
cuidado a estes pacientes e os desfechos clinicos que eles apresentavam
despertaram meu interesse em estudar tal tematica. Também contribuiu para este
despertar a oportunidade de participar do processo seletivo para bolsista do
programa “Aprender com Cultura e Extensdo” da Universidade de Sao Paulo, em
2008, sob supervisdo e orientagdo da Prof2. Dr2. Regina Aparecida Garcia de Lima.
Considero valiosa minha insercdo como aluna bolsista no Grupo de Cuidados
Paliativos do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da
Universidade de Sao Paulo, pois, além de desenvolver atividades de estudo, de
apoio ao funcionamento do grupo e a organizacdo de eventos, pude aprofundar
meus estudos na tematica dos cuidados paliativos.

Conclui a Graduacdo em Enfermagem no ano de 2010, com a apresentacéo
do trabalho de concluséo intitulado “Conhecimento de alunos de graduacdo e pos-
graduacédo sobre cuidados paliativos” (CYBIS; LIMA, 2010). Trés anos depois,
conclui o Curso de Especializagdo em Enfermagem Oncoldgica, tendo apresentado
a monografia “Caracterizagéo da produgao cientifica relativa a assisténcia domiciliar
a pacientes oncologicos em cuidados paliativos” (CAZAL; LIMA 2014).

Com o intuito de avancar na minha formacdo, ampliar conhecimentos e
contribuir com a producgéo cientifica sobre cuidados paliativos, participei do processo
seletivo para ingresso na pos-graduacao, nivel mestrado, do Programa Enfermagem

em Saude Publica da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de
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Séo Paulo, em 2017, com anuéncia da Prof2. Dr2. Regina Aparecida Garcia de Lima.
Obtive aprovacao no processo e iniciei as atividades académicas em fevereiro de
2018. Participar da poés-graduacdo foi um momento de novas descobertas,
experiéncias, mas também de dificuldades que possibilitaram meu crescimento
académico, profissional e humano.

No decorrer das disciplinas cursadas, discussées em grupos, orientacdes da
Prof2. Regina e inUmeras leituras, pude ampliar minha concepc¢édo sobre pesquisa,
meu objeto de estudo e a enfermagem no contexto da pos-graduacdo. Neste
processo de aprendizagem, agreguei qualidade ao projeto e capacitei-me para
melhor estruturar a pesquisa.

Motivada por preencher lacunas de conhecimento a respeito dos caminhos e
escolhas dos pacientes oncologicos eleitos aos cuidados paliativos, defini os
objetivos da pesquisa. Impulsionada pela vivéncia em meus ambientes de trabalho
no municipio de Araraquara - SP, defini como local do estudo o Hospital Irmandade
Santa Casa de Misericérdia de Araraquara, instituicdo que experienciava um
momento importante de expansdo, em busca de certificacdo de qualidade e
investimento nos cuidados paliativos. Dessa forma, percorri, institucionalmente, um
longo processo de convénio de pesquisa, estabelecido como requisito pela
instituicdo coparticipante, necessario a aprovacdo do protocolo de pesquisa pelo
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da
Universidade de S&o Paulo.

Com a aprovacgdo no CEP, iniciei a coleta de dados na Unidade de Clinica
Médica do Hospital Irmandade Santa Casa de Misericordia de Araraquara com 0S
pacientes eleitos aos cuidados paliativos ou seus familiares. Gostaria de destacar a
coleta de dados, pois foi uma etapa de ressignificacdes e desafios, uma vez que foi
necessaria uma abordagem sensivel, compreensiva e individualizada para imergir
nas vivéncias dos participantes durante o processo diagnéstico e terapéutico. Foram
momentos de intensos sentimentos e sensagfes, além de profundo aprendizado,
porque cada entrevista demandava um manejo diferente devido as caracteristicas
pessoais e emocionais de cada entrevistado. O respeito ao tempo de cada um,
assim como as suas necesidades, permitiu minha genuina aproximagdo ao
fendbmeno estudado, ou seja, possibilitou que conhecesse 0s itinerarios de pacientes
oncoldgicos eleitos aos cuidados paliativos, por meio de uma abordagem qualitativa

de pesquisa.
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Um resultado imediato da presente pesquisa € minha atuacdo profissional
mais confiante e sdlida, o que é fundamental tendo em vista que os servicos de
salde ainda estdo pouco organizados para proporcionar assisténcia paliativa de
maneira resolutiva, embora a demada por esses cuidados seja frequente. Em ambito
mais geral, os resultados do presente estudo podem contribuir com a producéo de
evidéncias cientificas para subsidiar a tomada de decisdo profissional, consolidar a
rede de atencdo a saude e promover os cuidados paliativos como parte fundamental

da assisténcia oncoldgica.



1. Introduc3o




Introducdo | 25

1. INTRODUGAO

1.1Delimitacao do objeto de estudo

O desenvolvimento socioecondmico e 0 acesso aos cuidados de saude séo
alguns dos indicadores que modificaram os indices de incidéncia das doencas néo
transmissiveis e viabilizaram o processo de transicdo epidemiologica. Este processo,
por sua vez, impulsionou 0 aumento da longevidade e da expectativa de vida,
caracterizando o perfil sociodemogréfico do mundo e do Brasil nas ultimas décadas
(KOCARNIK, 2020).

A expectativa é de que, em poucas décadas, haverd& um nuamero
expressivamente maior de pessoas com idade superior aos 65 anos em comparagao
ao de criangas. Estima-se, para 2030, o total de 1 bilh&o de idosos no mundo, com
aumento significativo desta populacdo nos paises em desenvolvimento (VICTOR,
2016; NIPP et al., 2017). No Brasil, prevé-se, até o ano de 2040, aumento médio de
ao menos 3 anos na expectativa de vida de homens e mulheres, o que resultaria em
77,5 anos de expectativa de vida para homens e 80 anos para mulheres (FOREMAN
et al.,, 2018). Esta realidade ja repercute e influencia a demanda nos servicos de
saude em decorréncia da crescente necessidade de atendimento aos pacientes com
doencas crbnicas (SANTOS et al., 2017; BERAN; PEDERSEN; ROBERTSON, 2019;
RYZHOV et al., 2019).

Com o aumento da longevidade observa-se, também, a expansdo gradativa
da mortalidade por Doencas Crdnicas ndo Transmissiveis (DCNT) associadas ao
envelhecimento (VICTOR, 2016; SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE DE SAO
PAULO, 2019). De acordo com estimativas da Organizacdo Mundial da Saude
(OMS), as mortes por DCNT devem representar, em 2030, mais de trés quartos de
todas as mortes no mundo (THE ECONOMIST, 2015). Dentre as doencas cronicas
gue vém causando este 6nus, com crescente taxa de incidéncia e mortalidade,
destaca-se o cancer, uma enfermidade de etiologia multifatorial, que pode,
potencialmente, ndo conquistar a cura e cujo tratamento modifica o habito de vida
(CORREIA, 2012; PAZ, 2013; GUADANHIM, 2017; ROCHA, 2018; SIEGEL;
MILLER; JEMAL, 2019; SILVA; O'DWYER; OSORIO-DE-CASTRO, 2019).

No campo da oncologia, constata-se uma alteragéo no perfil dos principais
tipos de cancer prevalentes nos paises em desenvolvimento. A tendéncia indica

declinio dos tipos associados a infeccdes e aumento daqueles associados a
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melhoria das condi¢cdes socioecondmicas, sobretudo em virtude da incorporacao de
hébitos e atitudes urbanos, como o sedentarismo, alimentacdo inadequada, reducéo
de horas de sono, entre outros (BRAY et al., 2018).

Dados epidemiolégicos de abrangéncia mundial evidenciam que até o ano
2030 serédo diagnosticados aproximandamente 27 milhdes de novos casos de
cancer, 75 milhbes de pessoas conviverdo com a doengca em qualquer fase do
processo diagnostico e terapéutico e ocorrerdo aproximadamente 17 milhdes de
mortes. Para 2040, a estimativa € de 29,5 milhdes de novos casos mundiais, 2,5
milhdes na América Latina e 998 mil especificamente no Brasil (SIEGEL; MILLER;
JEMAL, 2019; INTERNATIONAL AGENCY FOR RESEARCH ON CANCER, 2019).
Dados da Organizacdo Panamericana de Saude (OPS) indicam o cancer como a
segunda principal causa de morte nas Américas, e a estimativa é de que a
mortalidade por esta enfermidade atinja os 2,1 milhdes até 2030 (ORGANIZACAO
PAN-AMERICANA DE SAUDE, 2020).

No Brasil, sdo previstos, entre os anos de 2020 e 2022, aproximadamente
625 mil novos casos de cancer, 60% deles diagnosticados ja em estagio avancado
(REZENDE, 2016; INSTITUTO NACIONAL DE CANCER JOSE ALENCAR GOMES
DA SILVA, 2019). No estado de S&o Paulo, em 2017, foi registrada nos Sistemas de
Informacdes sobre Mortalidade (SIM) a informacédo de que 19% das mortes, em
ambos os sexos, foram por neoplasias. Os dados de 2019 apontaram que as
neoplasias representaram a segunda causa de mortalidade no estado, logo apos as
doencas do aparelho circulatério (SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE DE SAO
PAULO, 2017; SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE DE SAO PAULO, 2019).

Individuos convivendo com o cancer em estagio avancado, que apresentam
comprometimento de suas atividades de vida didria e agravos de sintomas, tais
como dor e fadiga, demandam dos servicos de saude ac¢des para o controle desses
sintomas (NUNES et al., 2017; MELHEM; DANEAULT, 2017; SANTOS et al., 2019).
Usualmente, nesta fase os pacientes necessitam de hospitalizacbes frequentes,
durante as quais, muitas vezes, sao submetidos a procedimentos invasivos cujos
resultados pouco alteram sua qualidade de vida (ACADEMIA NACIONAL DE
CUIDADOS PALIATIVOS, 2012; FONSECA; CRUZ; DIAS NETO, 2012; NIPP et al.
2017; COURTEAU et al., 2018). Esta realidade impde as equipes de saude e aos

gestores a necessidade de uma reflexdo sobre a assisténcia, incluindo outras
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modalidades de cuidado, cujo foco ndo seja a cura da doenca em si, mas 0 manejo
de sintomas e alivio do sofrimento (SCHLICK; BENTREM, 2019).

Neste contexto, os cuidados paliativos satisfazem algumas necessidades de
pacientes com doencas cronicas ameacadoras da vida, dentre elas o cancer
(REZENDE, 2016; SANTOS et al., 2019), pois tém como finalidade o manejo da dor
e de outros sintomas, a promoc¢ao da qualidade de vida e a oferta de suporte social
e espiritual e assisténcia a familia, inclusive no processo de luto. Tém, ainda, como
pressuposto a participacdo efetiva do paciente na tomada de decisdo relativa ao
manejo de seus sintomas e limitacdes, possibilitando-lhe, assim como a sua familia,
dignidade e respeito para viver com qualidade (GUADANHIM, 2017; TRIPODORO et
al., 2019; TEOLI; KALISH, 2020).

Cuidados paliativos, em sintese, consistem na oferta de cuidados com o
objetivo de melhorar a qualidade de vida do paciente e de seus familiares, diante de
uma doenca que ameace a vida. Envolvem medidas de prevencdo e alivio do
sofrimento, além de avaliacéo e tratamento precisos para o controle da dor e demais
sintomas fisicos, sociais, psicoldgicos e espirituais. Propde-se, pela complexidade e
multidimensionalidade das acdes, que sejam de responsabilidade de uma equipe
multidisciplinar (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2019).

Embora a preocupacdo com a morte seja constatada na sociedade desde
tempos remotos, a dedicacdo aos cuidados das pessoas em processo de
terminalidade tem sido discutida, de acordo com os principios dos cuidados
paliativos, apenas mais recentemente. Os relatos histéricos mencionam que as
instituicdes religiosas foram as precursoras de cuidados de fim de vida por séculos,
destacando como um marco, no inicio do século XVII, a iniciativa de abertura de
casas de caridade, conhecidas como hospedarias. O objetivo dessas casas, também
conhecidas como hospices, era cuidar e abrigar pessoas pobres, orfas e doentes,
por vezes excluidas do convivio social (ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS
PALIATIVOS, 2012).

Neste contexto, os cuidados paliativos podem se vincular aos hospices pela
caracteristica do cuidado prestado, mesmo que sustentado por inUmeros estigmas.
Em outras palavras, atrelava-se o termo hospice a uma condi¢cdo de desisténcia da
vida, e os cuidados prestados nestes locais dedicavam-se a antecipar o processo de
morte (TEOLI; KALISH, 2020). Os hospices se propagaram pela Europa

comandados por organizacbes religiosas e seu desenvolvimento passou a
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apresentar caracteristicas cada vez mais hospitalares, por abrigarem um nimero
crescente de pessoas doentes. Irmas de Caridade irlandesas fundaram o “Our
Lady’s Hospice of Dying”, em Dublin, em 1879, instituicdo que cuidava de milhares
de pacientes, a maioria morrendo de tuberculose ou cancer. A Ordem de Irmas Mary
Aikenheads fundou o “St Joseph’s Hospice”, em Londres, em 1905. Esses hospices
eram vistos pela sociedade como instituicbes para morrer, ja que, culturalmente, as
pessoas doentes deveriam ser isoladas para que morressem longe da sociedade
(LUTZ, 2011; ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2012).

O Movimento Hospice Moderno foi iniciado pela inglesa Dame Cicely
Saunders, enfermeira, assitente social e médica britanica do século XX, que dedicou
sua vida profissional ao cuidado de pessoas em situacdo de terminalidade.
Saunders desempenhou papel fundamental na determinacdo dos principios dos
cuidados paliativos e do conceito de “dor total”. = Em 1967, fundou o “St.
Christopher’s Hospice”, cuja estrutura ndo sé permitiu a assisténcia aos doentes de
qualquer classe social, mas, também, o desenvolvimento do ensino e da pesquisa.
Na década de 1970, o encontro de Cicely Saunders com Elisabeth Kliber-Ross,
autora do livro “On Death and Dying”, impulsionou que o movimento hospice
também crescesse nos Estados Unidos da América (LUTZ, 2011).

Em 1982, outro avango no reconhecimento da modalidade paliativa ocorreu
com a criacdo do Comité de Céancer da Organizacdo Mundial da Saude, a fim de
definir politicas e diretrizes para o alivio da dor e promover cuidados do tipo hospice
para os paises membros. O termo cuidados paliativos passou, entdo, a ser adotado
pela OMS para padronizar as relacdes que envolvessem esta modalidade de
cuidado (LUTZ, 2011; ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2012).

A OMS publicou sua primeira definicdo de cuidados paliativos em 1990, na
qgual menciona serem cuidados ativos e totais para pacientes expostos a uma
doenca nao responsiva a tratamento, com énfase curativa. Institui, também, que o
controle da dor, de outros sintomas, de problemas psicossociais e espirituais é
primordial. Por fim, salienta que o objetivo do cuidado paliativo é proporcionar a
melhor qualidade de vida possivel para pacientes e familiares (ORGANIZACAO
MUNDIAL DA SAUDE, 1990). Esta definicdo foi revisada e atualizada em 2002,
agregando os principios do trabalho em equipe e em 2017, foi novamente revisado.
Assim, segundo a OMS (2017):
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“Os cuidados paliativos sdo uma abordagem que melhora a qualidade de
vida dos pacientes (adultos e criangas) e de suas familias que enfrentam
problemas associados a doencas potencialmente fatais. Previne e alivia o
sofrimento por meio da identificacdo precoce, avaliacdo correta e tratamento

da dor e outros problemas, sejam fisicos, psicossociais ou espirituais.

Ainda com base nas definicdes de cuidados paliativos, vale salientar que
estudos tém sido conduzidos por pesquisadores em diversos paises com o objetivo
de ressignificar a definicdo de cuidados paliativos, visto que esta modalidade de
cuidado tem potencial para satisfazer as necessidades de pessoas que
experimentam outros agravos, além do cancer (GWYTHER; KRAKAUER, 2011;
MURRAY et al., 2017; RADBRUCH et al., 2020).

Mesmo com a politica da OMS, muitas lacunas ainda persistem no que diz
respeito ao entendimento e implantacdo de equipes e servicos de cuidados
paliativos. Isso acontece no Brasil e em outros paises em desenvolvimento, nos
quais os desafios demograficos do envelhecimento da populacdo necessitam ser
melhor compreendidos (ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2009,
2012, 2018; BATISTE et al., 2017; SANTOS et al., 2019; TEOLI; KALISH, 2020).

Em ambito mundial, a provisdo de servicos de cuidados paliativos vem
sendo monitorada, com a finalidade de incentivar e orientar a conducdo da
assisténcia. No caso da América Latina, ha um total de 1.562 equipes estruturadas
de cuidados paliativos, dos quais 198 estdo instaladas no Brasil. Dos 198 servicos
de cuidados paliativos brasileiros, 68 sdo equipes intra-hospitalares, 16 ofertam
assisténcia paliativa extra-hospitalar e 114 sédo equipes mistas, que atuam dentro e
fora dos hospitais. Equipes hospitalares sdo aquelas que ofertam leitos hospitalares
exclusivos a pacientes em cuidados paliativos (PASTRANA et al., 2021)

Outro fato, digno de destaque, é o incipiente, porém crescente, investimento
em formacdo de recursos humanos para os cuidados paliativos. Dados de 2020
indicavam que sete paises da América Latina ja reconheciam os cuidados paliativos
como especialidade ou subespecialidade, outros reconheciam os profissionais de
cuidados paliativos como diplomados ou pela area de atuacdo. Todos os paises
latino-americanos possuiam uma associacao, sociedade ou academia de cuidados
paliativos, sendo uma das finalidades destas organizagdes a formagéo de recursos
humanos mediante o oferecimento de cursos e atualizagcbes, com vistas ao

fortalecimento das equipes de cuidados paliativos (PASTRANA et al., 2021)
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A cada ano, aproximadamente 40 milhGes de pessoas no mundo necessitam
dos cuidados paliativos e, destas, 20 milhdes requerem especificamente de
cuidados ao final da vida. Desse modo, disponibilizar acesso equitativo a este tipo
de cuidado ainda é um desafio enfrentado por indmeros paises (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2014a; SANTOS et al., 2019; D’ ANGELO et al., 2020).

No Brasil, estudo quantitativo conduzido por Santos et al. (2017) com dados
nacionais de mortalidade, extraidos do Sistema Nacional de Mortalidade (SIM -
DATASUS), analisou os 0Obitos e seus respectivos diagnosticos na Classificacédo
Internacional de Doengas (CID) registrados no periodo de 1 de janeiro a 31 de
dezembro de 2014. O objetivo foi estimar o nimero de pessoas que se beneficiariam
dos servicos de cuidados paliativos na populacdo brasileira. Mediante a analise
destes dados e comparacdo com os CIDs que estudos de referéncia consideram
elegiveis para cuidados paliativos, os autores identificaram que aproximadamente
80% dos pacientes com cancer necessitavam de cuidados de final de vida. Além
disso, verificou-se que pelo menos 80% das pessoas que morreram por doencas
gue ameacam a vida poderiam ter se beneficiado dos cuidados paliativos e recebido
atencao adequada para o manejo dos sintomas e agravos.

A institucionalizacdo dos cuidados paliativos é relativamente recente no
Brasil. A maioria dos servi¢os iniciou suas atividades por volta do ano 2000, com
destacado progresso ao longo dos anos (ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS
PALIATIVOS, 2012; SANTOS et al., 2019). Estudo conduzido por Othero et al.
(2015), com a participacao de 68 servigcos de cuidados paliativos brasileiros, teve por
objetivo conhecer as caracteristicas dos servigos que ofertavam cuidados paliativos.
Os autores identificaram que metade dos servigcos estava localizada no estado de
Sédo Paulo, sendo o modelo de atendimento mais frequente o ambulatorial (53%); a
populacdo atendida era composta por pacientes oncologicos e ndo oncolégicos,
majoritariamente adultos e idosos, e o tipo de financiamento mais comum foi 0
publico. Tais achados corroboram estudos mais recentes (SANCHES; TEIXEIRA;
RABIN, 2018; SANTOS et al., 2019), uma vez que estes continuam a apontar para a
distribuicao irregular dos servi¢os de cuidados paliativos, com oferta centralizada em
regides desenvolvidas, destinados, em maioria, para a faixa etaria adulta e idosa e
oferecidos de forma elementar, com pouco embasamento tedrico e cientifico. Desse

modo, tanto a distribuicdo como a oferta de servigos de cuidados paliativos ainda se
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mostram insuficientes quantitativa e qualitativamente em comparagdo com a
demanda e as necessidades de assisténcia paliativa (SANTOS et al., 2019).

A realidade brasileira, retratada nos estudos citados anteriormente, também
foi discutida em matéria publicada pelo The Economist (2015). Nesta matéria,
discute-se o indice de qualidade de morte, o qual analisa ndo somente o indicador
dos cuidados de fim de vida, mas, também, outros 20 indicadores sobre ambiente de
saude, recursos humanos especializados em cuidados paliativos, acesso aos
cuidados paliativos, qualidade dos servicos e engajamento da sociedade. Nesta
publicacdo, também foram explorados indicadores de 80 paises, e o Brasil ocupou a
422 posicado entre os avaliados. A analise evidenciou que o Brasil possuia grande
potencial para melhoria da prestacdo de cuidados paliativos e pontuou que 0s
principais obstaculos para o fortalecimento dos cuidados paliativos diziam respeito
as limitacbes de acesso aos servicos de salude que ndo eram estruturados para
cuidados paliativos, bem como ao deficit de profissionais capacitados e a restricbes
de acesso aos analgésicos, fora das grandes cidades. Reportou ainda que o sistema
de saude nacional suportaria 0s custos com o0s cuidados paliativos, mas a
disponibilidade de servicos basicos para o atendimento era insuficiente, pois a falta
de diretrizes propostas por politicas de saude especificas fazia com que as
melhorias e investimentos para cuidados paliativos fossem desordenados (THE
ECONOMIST, 2015).

Para Victor (2016), os dados apresentados na matéria sdo objetivos e
permitem uma visdo global do desenvolvimento do cuidado paliativo no mundo;
possibilitam, também, incrementar discussdes para o desenvolvimento do cuidado
paliativo e das politicas de salude, evidenciar a necessidade de investimento na
formacdao profissional em nivel de graduacéo e visualizar a necessidade de ajuste da
oferta de servicos e disponibilidade de medicamentos.

A Assembleia Mundial da Saude, realizada em Genebra em 2014, com a
Resolugao “Strengthening of palliative care as a component of comprehensive care
throughout the life course”, ratificou a importancia dos cuidados paliativos nas
organizacdes de saude e incentivou seu desenvolvimento e fortalecimento
constantes, Para tanto, assumiu como diretriz sua cientificidade, boa relagéo custo-
beneficio e aplicabilidade direcionada a todos os niveis de atencdo a saude
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2014b; BATISTE et al., 2017; ROCHA, 2018).
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Para acompanhamento e fortalecimento do desenvolvimento dos cuidados
paliativos no cenario mundial, a Organizacdo Mundial da Saude classifica os paises
em quatro grupos, de acordo com o nivel de desenvolvimento, caracteristicas e
capacidade de organizar e oferecer cuidados paliativos. Paises agrupados no nivel 1
sdo aqueles que ndo possuem intervencdes em cuidados paliativos ou hospices; os
classificados em nivel 2 demonstram capacidade de organizagdo de algumas
atividades paliativistas, mas ainda nao disponibilizam servicos operacionais; os de
nivel 3 sdo subdivididos em niveis 3a e 3b, sendo que no primeiro encontram-se 0s
paises com provisdo de servigcos de cuidados paliativos isolados, localizados em
algumas regides, e os classificados no nivel 3b sdo aqueles com provisdo
generalizada destes servicos, ou seja, possuem servicos que ofertam cuidados
paliativos em quase todas as regides. Os niveis 4a e 4b sao atribuidos aos paises
que possuem integracdo preliminar (4a) com o sistema de saude principal (publico
e/ou privado), e os 4b possuem integracdo avancada (WORLD PALLIATIVE CARE
ALLIANCE, 2014; VICTOR, 2016; RUI; BRUERA, 2016; ACADEMIA NACIONAL DE
CUIDADOS PALIATIVOS, 2018).

O Brasil recentemente foi reclassificado, passou do nivel 3a, em que a
provisdo de servicos de cuidados paliativos era isolada, para o 3b, com oferta de
cuidados paliativos generalizada e servicos especializados em quase todas as
regides do pais. No entanto, esta oferta é ainda insuficiente para a demanda
populacional com dispensacdo de medicamentos opioides limitada e organizacéo
predominantemente baseada em pequenas equipes isoladas (ACADEMIA
NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2020). O Brasil mantém esta classificacéo
juntamente com Colémbia, El Salvador e Panama. Este panorama indica a
necessidade de novos servicos estruturados e orientados por politica publica
especifica, bem como a difusdo do conhecimento entre os profissionais de saude e a
sociedade (WORLD PALLIATIVE CARE ALLIANCE, 2014; GOMES; OTHERO,
2016; ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2018, 2020).

Nesse sentido, com o desejo de ampliar a oferta de cuidados paliativos, o
Brasil, a partir do movimento de pactuacéo iniciado com a publicacdo da Resolucéo
n° 41 de 31 de outubro de 2018, indica o oferecimento dos cuidados paliativos de
qualidade para toda a Rede de Atencdo a Saude (RAS) (DIARIO OFICIAL DA
UNIAO, 2018, p. 276). A Comissdo Intergestores Tripartite (CIT), responsavel pelo

planejamento, negociacdo e implementacdo das politicas de saude publica,
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considerando os principios dos cuidados paliativos, determinou que os cuidados
paliativos devem fazer parte dos cuidados continuados integrados ofertados no
ambito da RAS e estabeleceu que “Sera elegivel para cuidados paliativos toda
pessoa afetada por uma doenca que ameace a vida, seja aguda ou crbnica, a partir
do diagndstico desta condigdo” (DIARIO OFICIAL DA UNIAO, 2018, p. 276).

Além desses direcionamentos, a Resolu¢cdo n°® 41 da CIT aponta oito
objetivos para a organizacdo dos cuidados paliativos: | - integrar os cuidados
paliativos na rede de atencéo a saude; Il - promover a melhoria da qualidade de vida
dos pacientes; lll - incentivar o trabalho em equipe multidisciplinar; IV - fomentar a
instituicdo de disciplinas e contetdos programaticos de cuidados paliativos no
ensino de graduacdo e especializacdo dos profissionais de saude; V - ofertar
educacdo permanente em cuidados paliativos para os trabalhadores da saude no
SUS; VI - promover a disseminacao de informacao sobre os cuidados paliativos na
sociedade; VII - ofertar medicamentos que promovam o controle dos sintomas dos
pacientes em cuidados paliativos; e VIII - pugnar pelo desenvolvimento de uma
atencdo a saude humanizada, baseada em evidéncias, com acesso equitativo e
custo efetivo, abrangendo toda a linha de cuidado e todos os niveis de atencdo, com
énfase na atencdo basica, domiciliar e integracdo com o0s servi¢cos especializados.
Estabelece, também, principios norteadores, destacando que o inicio dos cuidados
paliativos deve ocorrer o mais precocemente possivel, juntamente com o tratamento
modificador da doenca. Tal resolucdo determina ainda que os cuidados paliativos
devem ser ofertados em qualquer ponto da RAS (DIARIO OFICIAL DA UNIAO,
2018, p. 276).

Segundo a portaria GM/MS n° 4279/10, as RAS séo sistemas organizativos
de acbes e servicos de saude de diversificadas densidades tecnologicas que, por
meio dos recursos de autogestdo, buscam propiciar a integralidade do cuidado em
territorio predefinido. As RAS tém em sua natureza as relagbes horizontais
sistematizadas entre a atengdo priméaria e os demais pontos de atencdo do SUS;
sdo essencialmente dinAmicas e compostas por redes tematicas constituidas por
servicos de urgéncia e emergéncia, materno-infantil, oncologia, entre outras
(FUNDACAO ONCOCENTRO DE SAO PAULO, 2014).

A este respeito, as Portarias n° 741 de 19 de Dezembro de 2005, atualizada
pela Portaria n® 140 de 27 de Fevereiro de 2014, e a Portaria n°® 483 de 01 de Abril

de 2014, definem e atualizam os critérios para atuacao das Unidades de Assisténcia
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Oncologica inseridas na rede de atencdo a saude credenciadas como Unidades de
Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (UNACON) e Centros de
Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (CACON) (ACADEMIA NACIONAL
DE CUIDADOS PALLIATIVOS, 2012; VICTOR, 2016; ACADEMIA NACIONAL DE
CUIDADOS PALLIATIVOS, 2018; ROCHA, 2018). Dessa forma, a RAS, assim como
as UNACON e os CACON, possuem caracteristicas e qualificacdes que permitem
assistir pacientes em cuidados paliativos, visto que buscam oferecer atencdo em
salde integrada. Para o incremento da atencdo paliativa na rede de saude é
necesséaria a fiel compreensdo do propédsito das Redes Regionais de Atencdo a

Saude, conforme argumentam Bousquat et al. (2019, p. 2):
A regionalizacéo, diretriz e decisivo componente organizativo do Sistema
Unico de Satde (SUS), vem impulsionando, na fase atual da politica de
salde brasileira, a constituicdo de redes de atengdo a salde integradas e
regionalizadas. No entanto, esse € um processo em curso e ainda
incipiente. A experiéncia internacional indica que, em paises com sistemas
universais, a estratégia de redes regionalizadas e hierarquizadas tem sido o
principal meio para a garantia de cobertura e acesso equanime aos servigos
e acbes de saude. Trés pressupostos constituem a base para a
operacionalizacdo dessa estratégia: suficiéncia dos servicos de salde de
acordo com as necessidades da populacdo, responsabilizagéo pela atencéo

aos usuarios e coordenacao assistencial.

Corroborando os argumentos de Bousquat et al. (2019), para que o0s
cuidados paliativos estejam sistematizados e contidos na RAS, é indispensavel que
tal modalidade esteja contemplada no repertorio de prioridades do processo de
regionalizacdo das redes e que se edifique a suficiéncia de oferta de servicos de
cuidados paliativos para atender a crescente necessidade da populacdo, além da
garantia de acesso aos servicos ja estruturados. Fundamental também que diretrizes
orientem a referéncia e contrarreferéncia entre os servicos com efetividade,
considerando o diagnéstico, progndstico e os critérios de elegibilidade para servicos
especializados e para os cuidados paliativos (ROJAS; GARCIAVIVAR, 2015;
ALMEIDA et al., 2019). A compreensao mais ampliada acerca dos perfis regionais
de morbimortalidade por cancer viabiliza tais medidas, assim como o conhecimento
dos recursos disponiveis, capazes de suprir as demandas e impor resolutividade aos
processos, desde as condi¢cdes passiveis de cura até a oferta de cuidados paliativos
adequados (FUNDACAO ONCOCENTRO DE SAO PAULO, 2014).
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Brustolin e Ferreti (2017) e Bousquat et al. (2019), em seus estudos, tém
demonstrado que had um prolongamento da fase do diagnéstico do céncer e,
consequentemente, da identificacdo de incurabilidade, o que prejudica 0 acesso aos
cuidados paliativos, além das fragilidades da rede de atencdo ao paciente
oncolégico. Neste cenario, a angustia e inseguranca, sentimentos inerentes ao
processo diagnostico e terapéutico, sdo agravadas, muitas vezes, pelo
desconhecimento do funcionamento da rede de atencédo a saude (TESTON et al.,
2018).

O percurso estabelecido a partir do diagnéstico e terapéutica pode ser
influenciado por concepg¢des socioculturais, as quais definem as escolhas dos
pacientes e de seus familiares ao longo do processo de identificacdo de
incurabilidade e eleicdo para os cuidados paliativos. Tal trajetéria caracteriza 0s
itinerarios denominados por alguns autores (MARTINS; IRIART, 2014; CERQUEIRA;
ALVES; AGUIAR, 2016; TESTON et al.,, 2018; AIKO et al.,, 2020) de lItinerario
Diagnostico (ID) e Itinerario Terapéutico (IT), objetos de investigacdo do presente
estudo.

A literatura internacional utiliza descritores que compilam estudos que tratam
das “dificuldades de acesso aos servigos de saude” e/ou “caracteristicas regionais
de busca por servicos de saude”, ou seja, estudos cujo foco € o acesso aos
servicos, geralmente. No entanto, alguns estudos brasileiros (CABRAL et al., 2011;
SOARES; SANTOS; ARRUDA, 2017; TESTON et al., 2018; AIKO et al., 2020;
ALENCAR et al., 2020) se aprofundam mais sobre o tema e apresentam maior
producéo, pois buscam explorar os caminhos, escolhas e predilecées de pacientes
ao longo dos seus cuidados em saude. Isso permite melhor compreensao a respeito

destes dois itinerarios, bem como a identificacao de diferencas entre eles.

1.2 Justificativa
A investigacdo dos itinerarios diagnéstico e terapéutico pode oferecer um
novo olhar para as experiéncias de pacientes em cuidados paliativos e de seus
familiares, a fim de auxiliar na elaboracdo de propostas de intervencdo em saude
mais condizentes com as reais necessidades desta clientela. Tal perspectiva pode
ampliar o debate em torno do desenvolvimento de linhas de cuidado com

abordagens mais integralizadoras e humanizadas, que fortalecam os individuos
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envolvidos e garantam o direito a saude. Pode, também, otimizar recursos, favorecer
o planejamento da assisténcia, subsidiar a tomada de decisdo e contribuir para o
alcance de resultados mais eficazes no cuidado em saude (CERQUEIRA; ALVES,
2016; BARROS et al., 2019).

Estudos com foco nos itinerarios diagndstico e terapéutico ainda séo
escassos, embora apresentem grande potencial para ampliar a compreenséo sobre
0 uso dos servicos de salde de modo geral (GERHARDT; BURILLE; MULLER,
2016; AQUINO et al., 2018) e, em patrticular, nos cuidados paliativos. Atualmente,
esta €, inclusive, uma limitacdo que dificulta a compreensdo do estado da arte a
respeito desta linha de estudo e evidencia o quanto a producéo cientifica a respeito
de ambos os itinerarios, no contexto de incurabilidade, ainda é insuficiente para
conhecer os percursos e escolhas dos pacientes com cancer. Nessa conjuntura, fica
evidente que os caminhos por eles trilhados, ap6s o diagnéstico de cuidados
paliativos (CID-10: Z 51.5), ndo sao definidos pela busca da preservacdo ou
recuperacdo da saude, uma vez que as premissas da modalidade paliativa séo
promover o alivio da dor e de outros sintomas, melhorar a qualidade de vida e
influenciar positivamente o curso da doenga, mesmo diante de uma enfermidade
ameacadora da vida em progressdao (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2019).
Nesta perspectiva, o presente estudo identifica, como lacuna na producdo de
conhecimento na tematica em questdo, a compreensdo da experiéncia dos
pacientes com cancer em cuidados paliativos a partir dos seus itinerarios.

Estudos fundamentados nos conceitos de itinerario diagnéstico e de
itinerario terapéutico, os quais traduzem as buscas, escolhas, trajetérias e caminhos
trilhados por pacientes, e no caso do presente estudo, com cancer e eleitos para os
cuidados paliativos, devem explorar definices que vao além da busca pela cura ou
manutencdo da saude. Devem, sobretudo, permitir conhecer, reconhecer e
incorporar as escolhas e os caminhos escolhidos por esses pacientes e familiares na
busca pelo controle de sintomas limitantes, alivio do sofrimento, promoc¢édo de
qualidade de vida, disponibilidade de suporte social, espiritual e assisténcia a
familia, inclusive no processo de luto. Dessa forma, sera possivel ampliar a
utilizacdo dos conceitos de itinerario diagnodstico e terapéutico, tradicionalmente
compreendidos como acesso aos servigcos de saude.

Em concluséo, no contexto atual, diante do aumento da expectativa de vida

e da longevidade populacional, que impulsionam o aumento de morbidades,
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destacando-se neste cenario o cancer como doenca ameacgadora da vida, e da
escassez de servicos estruturados que oferecam assisténcia paliativa,
guestionamos: Como se desenham os itinerarios de pacientes oncologicos eleitos
para cuidados paliativos na rede de atencdo a saude? Quais sdo as caracteristicas
clinicas e sociodemograficas destes pacientes? Quais sdo 0s servicos de
assisténcia a saude por eles procurados durante os itinerarios? Como se deu a
comunicacdo da equipe médica no momento da notificacdo sobre sua inclusdo em
cuidados paliativos? Quais as percepcdes dos pacientes eleitos aos cuidados
paliativos sobre seus itinerarios?

Tais questionamentos fundamentam a justificativa do presente estudo, pela
necessidade de conhecer os itinerarios diagndstico e terapéutico de pacientes que
estdo recebendo assisténcia em cuidados paliativos. Acreditamos que o
conhecimento oriundo dessas respostas podera subsidiar a organizacdo dos
servicos de saude no que diz respeito ao acesso, aos cuidados e a equipe

multiprofissional, em busca de uma melhor assisténcia oncoldgica.
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2. OBJETIVO

2.1 Objetivo geral
Conhecer a experiéncia de pacientes com cancer em cuidados paliativos,

tendo por base seus itinerarios diagnostico e terapéutico.

2.2 Objetivos especificos

Caracterizar os pacientes oncoldgicos eleitos para cuidados paliativos
segundo variaveis sociodemogréficas.

Conhecer quais sinais e sintomas relatados pelos participantes da pesquisa
os levaram a perceber o agravo da doenca.

Descrever os servicos de assisténcia a saude procurados por pacientes
oncoldgicos eleitos para os cuidados paliativos durante o seu itinerario.

Conhecer como se deu a comunicacdo da equipe médica no momento da

notificacéo sobre a inclusdo em cuidados paliativos.

Conhecer as percepcdes dos pacientes eleitos para cuidados paliativos

sobre seu itinerario diagndstico e terapéutico.



3. Quadro Teérico
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3. QUADRO TEORICO

3.1 Itinerarios diagndstico e terapéutico

Identificar os caminhos que levam ao diagndstico e tratamento de cancer,
incluindo os cuidados paliativos, objeto do presente estudo, € uma estratégia que
auxilia os servicos a organizarem 0 acesso as especialidades, com vistas aos
melhores resultados da assisténcia a saude (MURAGE et al., 2019). No entanto,
dada a complexidade deste processo, os melhores resultados também dependem de
outras dimensdes, além do acesso, as quais serao abordadas neste quadro tedrico.

No processo de adoecimento, desde a percepcdo de sinais e sintomas
desagradaveis, os individuos iniciam sua trajetoria com o propésito de identificar a
origem e causa do desconforto. Ao longo desta busca por informacdes mais
precisas, desenvolvem percursos que podem ser distintos nos diferentes niveis de
atencdo a saude e evidenciam comportamentos que podem definir os desfechos da
assisténcia (TESTON et al., 2018; CABRAL et al., 2020).

Estudo de analise retrospectiva desenvolvido por Murage et al. (2019), na
Inglaterra, apresentou 0s percursos de pacientes com base no rastreio de
agendamentos de exames e consultas disponiveis nos sistemas de informacdo em
saude. Cada registro continha informacdes sobre os caminhos percorridos até o
diagnéstico do cancer e variaveis que poderiam influenciar diretamente a conducao
do tratamento e do progndstico, por potencialmente retardarem ou adiantarem o
acesso ao tratamento especifico. Os resultados mostraram que a localizacédo
geografica (distancia do servico de saude) interferiu diretamente no diagndstico
precoce e, consequentemente, na resposta ao tratamento.

Estudo conduzido por Grosse Frie et al. (2019) em Mali, na Africa Ocidental,
analisou dados clinicos de prontuarios de mulheres em tratamento de cancer de
mama, a fim de identificar os caminhos por elas percorridos no sistema de saude. Os
autores sugeriram a distancia como um dos indicadores que contribuiu para o
diagnéstico tardio. Outro resultado do estudo foi que, dentre as mulheres
participantes, as de baixa renda acessaram primeiro 0s servicos de deteccgao
precoce em comparagao com aquelas de média e alta renda. Segundo os autores,
os caminhos percorridos antes do diagnostico de cancer poderiam interferir
diretamente na condugdo do tratamento, assim como no prognostico, por

potencialmente retardarem ou adiantarem o acesso a terapéutica especifica.
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O fenbmeno de busca e acesso aos servicos de diagndstico e cuidado em
saude caracteriza o itinerario diagnostico e o itinerario terapéutico. ltinerario
diagnéstico (ID) é o caminho percorrido na rede de saude formal ou informal, desde
a percepcao dos primeiros sinais e sintomas até a definicdo do diagndéstico de uma
doenca. J4 o itinerario terapéutico (IT) € compreendido como 0S percursos ou
trajetorias empreendidas pelos individuos durante o processo de preservacdo ou
recuperacédo da saude (TESTON et al., 2018; CABRAL et al., 2020).

A literatura socioantropoldgica tem discutido os itinerarios de pacientes com
diferentes agravos, destacando, também, a mobilizagdo de recursos familiares,
religiosos e dispositivos biomédicos ao longo deste processo (PINHO; PEREIRA,
2012; SUGAHARA, 2016; SOARES; SANTOS; ARRUDA, 2017; VIDOTTO et al.,
2017; TESTON et al.,, 2018; CABRAL et al., 2020), além dos anteriormente
mencionados. Explorar os itinerarios diagnostico e terapéutico implica compreensao
do comportamento individual e coletivo diante do adoecimento, bem como a forma
de aproveitamento dos servi¢os de saude.

Nesta perspectiva, os itinerarios podem oferecer uma representacdo da
organizagdo do sistema de saude local e regional, a partir das atividades
convencionais como consultas médicas, hospitalizacdes, realizacdo de exames e
assisténcia complementar integrada pelo apoio religioso, terapias cognitivas e
praticas integrativas e complementares, dentre outros. Cabe salientar que o0s
itinerarios tracados pelos individuos, por vezes, sdo distintos e nao coincidem
necessariamente com o fluxograma de assisténcia estabelecido pelo sistema de
saude (AQUINO et al., 2018; LIMA et al., 2018; OLIVEIRA et al., 2019; CABRAL et
al., 2020).

No Brasil, Alves (1993) foi um dos pioneiros nas discussdes acerca dos
itinerarios nas décadas de 1980 e 90 e, desde entédo, foram apresentadas diversas
conceituacdes e linhas de pensamentos sobre o tema. Alves e Souza (1999), em
estudo de revisao, exploraram as “consideracbes sobre o itinerario terapéutico”
destacando o surgimento das primeiras reflexdes sobre o0 assunto e apresentaram o
termo “lliness behavior”, criado por Mechanic e Volkart, em 1960. Sobre este termo,
consideravam, apoiados em estudos anteriores, que as escolhas e caminhos
desenvolvidos por enfermos na busca pela cura esbarravam unicamente na relagéao
custo/beneficio (ALVES; SOUZA, 1999; CABRAL et al., 2020). Outro estudo de

revisdo, desenvolvido no Brasil, com o objetivo de mapear a producdo cientifica
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nacional relativa aos itinerarios de pessoas com cancer, observou predominancia de
estudos para identificar as percep¢fes e os comportamentos dos individuos acerca
da doenca e do tratamento (SOARES; SANTOS; ARRUDA, 2017).

Na atualidade, o estado da arte relativo aos itinerarios diagnostico e
terapéutico tem destacado as percepcOes de pacientes e seus familiares diante do
adoecimento, a influéncia deste sobre seu comportamento, os caminhos percorridos
durante o processo diagndstico e tratamento do cancer, bem como as predilecdes e
barreiras de acesso aos servicos de saude (BRUSTOLIN; FERRETI 2017; TESTON
et al., 2018). Segundo Cabral et al. (2020), os estudos que buscam compreender tal
fendmeno tém observado que os participantes e/ou amostras sS40 compostos por
pessoas com doencas crbnicas que, invariavelmente, necessitam de
acompanhamento continuo e que o0s objetivos, geralmente, convergem para a
obtencado de informacfes sobre quais servicos de salde sdo prontamente acionados
diante da percepcao do adoecimento.

N&o ha consenso na literatura cientifica que estabeleca concretamente os
condicionantes para a escolha de determinado itinerario em detrimento de outros.
Todavia, ha evidéncias de que fatores relacionados a dificuldade de acesso aos
servicos de saude e a limitacdo financeira, ja que os deslocamentos até as
instituicbes especializadas, muitas vezes, em outras cidades, geram custos
adicionais, influenciam diretamente essa predilecdo (CERQUEIRA; ALVES, 2016;
AQUINO et al., 2018).

Sobre as dificuldades de acesso aos servicos de saude, Alam et al. (2019)
desenvolveram um estudo transversal, de base populacional, em cinco unidades
administrativas no Sudeste de Queensland, Australia. Esta area, classificada como
remota e rural, foi pesquisada no intuito de investigar empiricamente os preditores
do acesso aos servicos de saude. A amostra foi selecionada com base na
distribuicdo geogréfica, mediante contato telefénico com os possiveis participantes.
Em seguida, fez-se a selecdo dos domicilios, por meio de uma técnica simples de
amostragem aleatéria, e os dados foram coletados por meio de entrevistas
presenciais, com um total de 390 participantes. Os resultados evidenciaram que
adultos entre 45 e 64 anos tiveram maior acesso ao sistema de saude, assim como
familias compostas por trés a quatro membros, que possuiam acesso a internet e
nivel de escolaridade superior. Os autores também identificaram que pessoas de

familias de menor renda eram significativamente menos inclinadas a procurar
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servicos de saude do que aquelas abastadas, e que o local de residéncia
influenciava o acesso aos servigos de saude. I1sso acontecia porque as pessoas que
residiam em areas remotas eram menos condicionadas a buscar servi¢cos de saude
do que os residentes nas principais cidades desta regido da Australia.

Estudo qualitativo, realizado por Uribe et al. (2019), objetivou descrever as
barreiras de acesso aos servicos de cuidados paliativos percebidas por pacientes,
cuidadores e médicos assistentes de um servico de saude em Santander, Colémbia.
Foram realizadas 56 entrevistas e, com base nos itinerarios dos participantes, os
pesquisadores identificaram cinco temas: barreiras de acesso aos cuidados de
saude (administrativa, econdmica, cultural, de conhecimento, de comunicacao,
institucional e geografica); estratégias para superar barreiras; papel do Estado;
necessidades do cuidador; e caracteristicas dos cuidados de saude necessarios aos
pacientes com cancer gastrico. Os resultados evidenciaram que a principal barreira
foi a administrativa, seguida pelas barreiras econdmica, institucional, de
conhecimento, cultural, de comunicacdo e geografica. Segundo os autores, as
barreiras de comunica¢cdo estiveram associadas ao uso da linguagem técnica pelo
médico ao informar pacientes e familiares sobre o diagndstico, prognéstico e
tratamento, o que dificultou o entendimento sobre a doenga. As barreiras
econdbmicas estiveram vinculadas ao aumento dos gastos diretos e indiretos com
servicos meédicos, transporte, hospedagem, alimentacdo, medicamentos e outras
necessidades béasicas do paciente e do cuidador. As barreiras geograficas foram
representadas pelo acesso limitado ao sistema de saude das populacdes rurais,
além da presenca de laboratérios clinicos, institutos de diagnéstico por imagem e
centros especializados em céancer, entre outros, localizados apenas nas principais
cidades, o que limitou ou atrasou o acesso. As barreiras de conhecimento foram
relacionadas a falta de treinamento do pessoal de salde, que, por sua vez,
influenciou a qualidade da assisténcia prestada. As barreiras administrativas foram
associadas aos procedimentos e autorizagbes necessdrias para acessar
medicamentos, consultas, procedimentos e suporte domiciliar, ocasionando atrasos
ou impedimentos a atencdo integral e oportuna. As barreiras culturais foram
representadas pela falta de conhecimento sobre a doenca e pelas respostas aos
sintomas iniciais do cancer. Os resultados deste estudo evidenciam que as barreiras

de acesso aos servicos de saude foram similares as apresentadas no estudo de
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Alam et al. (2019) nas regibes da Austrédlia, mesmo considerando as diferencas
geograficas e econémicas.

No Brasil, estudo observacional desenvolvido por Silva, O’dwyer, Osério-de-
Castro (2019) objetivou analisar a estrutura de atendimento ao cancer prevista nas
normas brasileiras e descrever os tipos de acreditacdes dos servigcos de cancer e
sua distribuicdo geogréfica. As informacgfes foram coletadas do Cadastro Nacional
de Estabelecimentos de Saude e continham a localizacdo geogréfica, tipo de
credenciamento, tipo de atendimento e classificacdo hospitalar segundo dados
anuais de numero de cirurgias oncoldgicas. A andlise fundamentou-se na teoria da
estruturacdo de Giddens, e os resultados mostraram que a distribuicdo geografica
dos servicos de oncologia estava concentrada em regifes mais desenvolvidas,
sendo a regido Norte a mais desprovida. Outra fragilidade apontada foi a distancia
percorrida pelos pacientes, em especial pelos que residiam em area rural, com
comprometimento do acesso, bem como da continuidade e abrangéncia do
atendimento oncologico.

Dessa forma, é valido considerar que os itinerarios diagndstico e terapéutico
podem ser influenciados e modificados de acordo com a disposicdo geogréafica e
oferta dos servicos de saude, pela falta de conhecimento acerca dos fluxos
estabelecidos pelo sistema de saude, pela fragilidade das relacdes entre o
profissional de salde e paciente e por questbes financeiras (ALAM et al., 2019;
SILVA; O'DWYER; OSORIO-DE-CASTRO, 2019; URIBE et al., 2019).

Com o proposito de reduzir as disparidades de acesso e viabilizar os
itinerarios, os servicos de saude brasileiros sdo organizados em rede, para otimizar
recursos e promover cobertura universal, um dos principios do SUS (SILVA, 2011).
N&o s6 o Brasil, mas outros paises que passaram a utilizar sistemas universais, a
partir dos anos 1990, reconfiguraram seus servicos de saude em redes geogréficas
com o0 objetivo de alcancar maior eficiéncia, melhoria do acesso, otimizacdo de
recursos e qualidade da atencédo (SILVA, 2011; BOUSQUAT et al., 2019). Tais
reorganizagOes afetaram os processos de trabalho e gestdo, que passaram de
modelos de centralizacdo e descentralizacdo para estruturas de gestdo regional.
Neste ambito, o advento da regionalizagdo ganhou espaco nas prioridades da
agenda politica no ano de 2004, embasadas nos indicadores de aproveitamento dos
governos municipais, dando forga ao processo de regionalizagdo da assisténcia em
salide (CASANOVA et al., 2017; ALMEIDA et al., 2019; BOUSQUAT et al., 2019).
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Atualmente, as regides de saude dispbem de servicos especializados que
compdem a rede de atencdo a saude, mas ofertam assisténcia fragmentada, que
representa um dos entraves a serem vencidos (ALMEIDA et al., 2019). A dificuldade
expressa em relacdo aos deslocamentos, mesmo que curtos, para garantir a
assisténcia a saude torna oneroso o processo diagnostico e terapéutico, sendo uma
das causas que dificultam o acesso aos servicos (BOUSQUAT et al., 2019). Além
disso, ha evidéncias de que a regionalizacdo no SUS também é desfavorecida pela
baixa qualificacdo de profissionais, alta rotatividade dos gestores da saude, fragil
cultura de planejamento dos governos, prevaléncia dos interesses politico-
partidarios e vulneravel capacidade de lideranca das secretarias estaduais de saude
(CASANOVA et al., 2017; ALMEIDA et al., 2019).

Revisdo sistematica, conduzida por Mello et al. (2017), reuniu evidéncias
gue corroboram os apontamentos de Casanova et al. (2017), Almeida et al. (2019) e
Bousquat et al. (2019) sobre as fragilidades e desafios da regionalizacdo da
assisténcia em saude no Brasil. O estudo estruturou a analise de 26 publicacdes
sobre o processo de regionalizacdo brasileiro. Dentre as fragilidades identificadas,
destacam-se as implementagbes dos servicos na RAS viabilizadas mediante
negociacbes politicas em vez de planejamento da distribuicdo dos servicos de
saude; delegacdo de grandes responsabilidades aos municipios com baixa
capacidade técnica; falhas na coordenacdo de competéncias; e falta de
conhecimento das regras politicas de implementacdo, além da fragmentacdo do
sistema como consequéncia histdrica da deficiéncia de planejamento. Sob 0 mesmo
olhar, a producdo cientifica demonstra que o0 processo de regionalizacdo é,
atualmente, uma realidade palpavel nas esferas da gestdo da saude, mas que se
depara com um conjunto de desafios cujo foco é a ndo perenicidade, pois estes
desafios, influenciam de maneira demasiada a efetividade da assisténcia.

Desse modo, a regionalizacdo e a organizacado do sistema de saude em
redes de atencdo também podem influenciar diretamente as escolhas e os itinerarios
dos individuos, visto que um fator de ponderacdo para escolha de caminhos pode
ser a condicdo geografica e financeira (BOUSQUAT et al., 2019; OLIVEIRA et al.,
2019).

Além das limitagbes apontadas, a possibilidade do diagndstico de uma
doenca potencialmente fatal como o cancer pode, igualmente, afetar os itinerarios

diagnéstico e terapéutico, por disparar novas reflexdes, concepcgdes, receios e
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incertezas que motivam a busca por “atalhos” que supostamente levarao a cura e a
recuperacdo da saude (AQUINO et al., 2018; TESTON et al., 2018; TAPERA et al.,
2019). Tal condicdo pode estar presente, também, em pacientes com doenca
avancada e com demandas ampliadas pelos cuidados paliativos.

Outra evidéncia incipiente € que, mesmo diante da implantacdo de
protocolos e fluxogramas especificos para atendimento oncolégico na rede de
saude, conforme garantido pela Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica, por meio
da Portaria n°. 2.439/GM de 8 de Dezembro de 2005 e da Portaria GM n°. 741 de 19
de Dezembro de 2005, a Atencdo Primaria em Saude (APS) ainda enfrenta desafios
para prestar suporte nas diferentes fases do tratamento oncoldgico. Associa-se a
isso a dificuldade de conferir a linearidade necessaria ao tratamento, o que inspira
os individuos a desenhar, conforme suas escolhas e influenciados por aspectos
culturais, concepcdes, estigmas e necessidades psicossociais, 0s proprios caminhos
que desejam percorrer, de diversas maneiras, no sistema de saude formal
(VISENTIN; LENARDT, 2010; PAZ, 2013; BRUSTOLIN; FERRETI 2017; TAPERA et
al., 2019).

Sobre as dificuldades da atencao priméaria no que diz respeito ao acesso aos
servigcos especializados em momento oportuno e o suporte assistencial pelas vias da
regulacao, referéncia e contra referéncia, Viana et al. (2018) assinalam que a APS
perde, neste contexto, seu carater de solucdo como articuladora da RAS e
apresenta-se como parte do problema. Esta problematica € sustentada pela
configuragdo atual da APS, dividida entre Estratégia Saude da Familia e o modelo
tradicional que, em contraposi¢cdo, ndo alinham o cuidado centrado na pessoa.
Nesta perspectiva, a APS e o sistema de saude como um todo necessitam ser
adaptativos, autorregulados e centrados no usuario, dada a heterogeneidade das
necessidades de saude no territorio nacional. Desse modo, os itinerarios podem ser
vulnerabilizados devido a tais fragilidades, conferindo a assisténcia oncolégica
disparidades em termos de acesso, resolutividade e eleicdo aos cuidados paliativos
em momento oportuno.

Diante do exposto, aprimorar a producédo cientifica tendo como objeto de
estudo os itinerarios de pacientes oncoldgicos eleitos aos cuidados paliativos € um
meio inteligivel de fomentar a identificacdo das distintas, sob diversos aspectos,
necessidades de salde deste universo de pessoas. Além disso, ampliar este

conhecimento permite sugerir possibilidades para o planejamento da estruturacéo de
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servicos oncologicos e de cuidados paliativos apoiados em praticas resolutivas,
integradas e humanizadas em saude (MELLO et al., 2017; VIANA et al.,, 2018;
BASTOS et al., 2020).



4. Abordagem Metodologica
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4. ABORDAGEM METODOLOGICA

4.1Tipo de estudo

Trata-se de um estudo descritivo, exploratério, com analise qualitativa dos
dados, apoiado no quadro tedrico dos itinerarios diagndstico e terapéutico. Estudos
de abordagem qualitativa investigam a complexidade de determinado problema,
proporcionam a compreensdo de processos vividos por determinados grupos
sociais, bem como o entendimento de particularidades do comportamento de
individuos pertencentes a determinado grupo, e permitem entender a natureza de
um fendmeno social (RICHARDSON, 1999; POLIT; BECK, 2019). Dessa forma, os
resultados das pesquisas de abordagem qualitativa podem responder a questdes
especificas, em um contexto de realidade que ndo € adequado a ser quantificado
(TAQUETE; MINAYO, 2016; MINAYO, 2020).

A pesquisa do tipo exploratoria propde uma abordagem precisa acerca de
um cenario ou situacdo. Este tipo de estudo adéqua-se as situacdes nas quais se
tem poucas informacdes sobre o problema a ser analisado. Tem como objetivo
proporcionar maior familiaridade com o problema, com vistas a explicita-lo (GIL,
2008). As pesquisas descritivas tém como objetivo primordial a descricdo das
caracteristicas de determinada populacdo ou fendmeno ou, entdo, o
estabelecimento de relacdes entre variaveis (CERVO; BERVIAN, 2006). No presente
estudo, buscaremos conhecer o fenébmeno estudado, ou seja, a experiéncia dos
pacientes com cancer eleitos para cuidados paliativos a partir dos seus itinerarios,
com vistas ao fortalecimento da rede de atencéo oncolégica.

4.2 Local do estudo

A pesquisa foi realizada no Hospital Santa Casa de Misericordia no
municipio de Araraquara — SP, durante o periodo de julho a dezembro de 2019.
Fundada em 25 de fevereiro de 1902, a Irmandade da Santa Casa de Misericordia
de Araraquara é uma instituicdo de saude e educacdo, privada, filantropica,
credenciada como hospital de ensino de nivel terciario, que integra a Rede Regional
de Atencéo a Saude XlIl (RRAS XIlll) e o Departamento Regional de Saude Il (DRS
[ll). A RRAS XIIl é composta pelos Departamentos Regionais de Saude de Barretos,
Araraquara, Franca e Ribeirdo Preto (IRMANDADE SANTA CASA DE
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MISERICORDIA DE ARARAQUARA, 2021; FUNDAQAO ONCOCENTRO DE SAO
PAULO, 2014).

A Santa Casa de Araraquara disponibilizava, no momento da coleta de
dados desta pesquisa, 133 leitos do Sistema Unico de Satde-SUS, com capacidade
para realizar 8,6 mil intervengdes por ano; contava com um centro de diagnéstico
onde eram realizados exames de alta complexidade por imagem como ultrassom,
tomografias e ressonancia magnética. Ainda, como parte do centro de diagndstico,
dispunha de um servico de hemodinamica (IRMANDADE SANTA CASA DE
MISERICORDIA DE ARARAQUARA, 2021). Integrado a esta estrutura, o hospital
oferecia, via Centro de Oncologia, assisténcia oncologica unicamente aos pacientes
pertencentes a DRS lll, pois a RRAS XIII € uma regido de saude com alta densidade
de servicos especializados em oncologia (FUNDACAO ONCOCENTRO DE SAO
PAULO, 2014) e, portanto, ndo seria possivel atender a esta grande demanda
(Quadro 1). Esta unidade dispunha de recursos para realizacdo de consultas
ambulatoriais e exames, administracdo de quimioterapia, radioterapia e cirurgia,
além de equipe multidisciplinar composta por médicos oncologistas, fisico médico,
enfermeiros, técnicos de enfermagem, nutricionistas, fisioterapeutas, técnicos em
radiologia e equipe administrativa. Era habilitada pelo Ministério da Saude como
Unidade de Assisténcia de Alta Complexidade - UNACON (FUNDACAO
ONCOCENTRO DE SAO PAULO, 2014; IRMANDADE SANTA CASA DE
MISERICORDIA DE ARARAQUARA, 2021).

As doencas crOnicas ndo transmissiveis representam uma das principais
causas de morte no Brasil, assim como no estado de Sdo Paulo, ha décadas. S&o
responsaveis por um namero expressivo de internacdes hospitalares e atendimentos
ambulatoriais. Em 2019, o coeficiente de mortalidade por neoplasias para o estado
de Sao Paulo foi de 130,33 por 100.000 habitantes, justificando a oferta de servigos
em oncologia, inclusive os prestados pela Santa Casa de Misericordia de
Araraguara, um dos hospitais terciarios de referéncia da RRAS Xlll (SECRETARIA
DE ESTADO DA SAUDE DE SAO PAULO, 2020).
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Quadro 1 - Relagéo de unidades habilitadas na Rede de Alta Complexidade em Oncologia da RRAS
Xlll, 2014.

DRS INSTITUIGAO SERVICO
Santa Casa de Araraquara UNACON com Hematologia e Radioterapia
ARARAQUARA
Santa Casa de Sao Carlos UNACON com Radioterapia
BARRETOS Fundacéo Pio XII CACON com Oncologia Pediatrica
FRANCA Santa Casa de Franca CACON com Oncologia Pediatrica

Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina

de Ribeiréo Preto da Universidade de Sao Paulo CACION e OIEal e (FEe e

RUEIZUAAONHNZIO) Santa Casa de Ribeirdo Preto UNACON com Oncologia Pediatrica

Beneficéncia Portuguesa de Ribeirdo Preto CACON

Fonte: FOSP (2014).

Clientes deste servico ou referenciados para hospitalizacdo, em tratamento
oncolégico provenientes de qualquer localidade pertencente a DRS lll, séo
prioritariamente hospitalizados na Clinica Médica, localizada no 2° andar da Santa
Casa de Araraquara, a qual disponibiliza 20 leitos para tratamento de patologias
clinicas diversas, inclusive cancer. Quando ndo ha disponibilidade de leito nesta
unidade, o paciente oncolégico é admitido na Unidade de Retaguarda, que recebe
pacientes provenientes da unidade de emergéncia deste hospital com necessidade
de internacdo, mas que ainda nao tem seus leitos disponiveis. Desse modo, esta
unidade também acolhe pacientes com cancer.

Ressaltamos que, mesmo se tratando de um hospital terciario com unidade
oncoldgica, a unidade de internacdo destinada aos pacientes oncoldgicos ainda se
encontrava em construcdo durante o periodo de condugdo deste estudo
(IRMANDADE SANTA CASA DE MISERICORDIA DE ARARAQUARA, 2021).

4.3 Procedimentos éticos

O presente estudo foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da Escola
de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo e aprovado sob o
namero CAAE: 08515119.0.0000.5393 e parecer numero 3.335.331, em respeito a
Resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude, que regulamenta pesquisas
que envolvem seres humanos (CONSELHO NACIONAL DA SAUDE, 2012). Como
parte do protocolo de pesquisa, foi elaborado o termo de consentimento livre e
esclarecido — TCLE, em linguagem clara, objetiva e acessivel. O TCLE continha
alguns esclarecimentos aos participantes, tais como objetivos do estudo,

procedimentos de coleta de dados, garantia de sigilo e respeito a disponibilidade em
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participar ou ndo, e o direito de recusa ou desisténcia em qualquer fase do
desenvolvimento do estudo, sem qualquer prejuizo. Consta do TCLE a garantia de
esclarecimentos em qualquer momento da pesquisa. O anonimato e a preservacao
da privacidade dos participantes foram assegurados. Também registramos neste
documento informacdes sobre possiveis riscos, desconfortos emocionais e
psicoldgicos imediatos ou tardios inerentes a participagdo na pesquisa e 0 manejo
destas condi¢Bes por parte do pesquisador a fim de minimizar eventuais danos, 0s

quais serdo descritos oportunamente.

4.4 Participantes do estudo

Participaram do estudo pacientes admitidos na Unidade de Clinica Médica,
2° andar, e Unidade de Retaguarda do Hospital Santa Casa de Misericordia de
Araraquara. Eles foram selecionados de acordo com o0s seguintes critérios de
inclusdo: de ambos os sexos, com idade superior a 18 anos, diagnostico de cancer e
eleitos para os cuidados paliativos.

Consideramos necessario apresentar algumas especificidades da dinamica
da instituicdo, para melhor compreensdo da etapa de recrutamento dos
participantes. Aos pacientes eleitos para cuidados paliativos eram oferecidos
cuidados médicos das equipes de oncologia, clinica geral, cardiologia e neurologia,
de modo que havia suporte de uma equipe médica multidisciplinar, a qual, por
conhecer o perfil dos pacientes, nos auxiliou no processo de indicacdo de
elegibilidade dos participantes. A Santa Casa de Araraguara encontrava-se em
processo de estruturacdo da equipe multiprofissional responsavel pela assisténcia
paliativa e servico de interconsulta e, no momento da coleta de dados, o hospital
contava com uma médica paliativista contratada. A indicacdo dos pacientes para
receber cuidado paliativo oncolégico era realizada mediante a avaliacdo clinica e
definicdo de enfermidade grave, avancada ou progressiva, que ameacasse a vida
pelos indicadores baseados na ferramenta NECPAL 3.0, um instrumento que avalia
os critérios de severidade e progressdo de doencgas avancadas que consiste em
identificar precocemente pessoas com necessidades de atencédo paliativa (GOMEZ-
BATISTE et al., 2016), que foi adaptada para o Hospital Santa Casa de Araraquara:
diminuicdo do nivel de atividade funcional, diagndéstico confirmado de cancer
metastatico estagio IV e, em alguns casos, como nos tumores do pulméo, pancreas,

estbmago e esbfago, também em estagio Ill, com ma resposta ou contraindicacéo a
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tratamento especifico e sintomas persistentes (IRMANDADE SANTA CASA DE
MISERICORDIA DE ARARAQUARA, 2021).

Por meio desses procedimentos de avaliacdo, os pacientes recomendados a
receber cuidados de conforto e manejo de sintomas limitantes e estressantes eram
identificados na unidade de internacéo, e as equipes médicas responsaveis por eles
direcionavam seu plano terapéutico com a finalidade de satisfazer tais necessidades
(IRMANDADE SANTA CASA DE MISERICORDIA DE ARARAQUARA, 2021). Em
sintese, de acordo com os critérios definidos pela equipe médica, pacientes eleitos
para cuidados paliativos eram aqueles que necessitavam de cuidados de conforto e
manejo de sintomas limitantes e estressantes decorrentes do cancer em estagio
avancado.

Para confirmacdo dos critérios de inclusdo, avaliamos os prontuarios dos
potenciais participantes indicados pela equipe da especialidade (médicos e/ou
enfermeiros) e verificamos se, de fato, atendiam aos critérios de inclusdo da
presente pesquisa. Uma segunda opcdo foi dada ao participante: que seu
familiar/acompanhante, maior de 18 anos, de ambos o0s sexos, fosse 0 seu
representante para relatar sua histéria.

Constituiram critérios de exclusdo: pacientes com auséncia de registro em
prontuario clinico de eleicdo para cuidados paliativos; pacientes com nivel de
consciéncia comprometida por efeitos das medicacbes para manejo de dor ou por
outras condicbes que estavam desacompanhados; e pacientes com dificuldade de
fala e/ou audicdo desacompanhados. Os critérios de exclusdo aplicados aos
acompanhantes/familiares/representantes foram desconhecimento da histéria clinica
e trajetdria do paciente.

ApoOs a pré-selecdo, os pacientes foram convidados a participar da pesquisa,
com inicio do processo de obtencdo do consentimento livre e esclarecido, o qual
englobou todas as etapas necessariamente observadas para que o convidado
pudesse se manifestar, de forma autbnoma, consciente, livre e esclarecida (BRASIL,
2012). A etapa inicial deste processo ocorreu em ambiente calmo e privativo.
Procedemos a apresentacdo da pesquisadora, seguida da apresentacdo oral e
minuciosa das caracteristicas da pesquisa, como 0s objetivos e o método, e
fornecemos todos os esclarecimentos pertinentes de forma clara e acessivel,
respeitando a individualidade cultural e cognitiva de cada participante. Apds a

concluséo desta etapa inicial, foi realizada a leitura do TCLE na integra, com
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discussédo de seu conteudo e assinatura do documento em duas vias, por aqueles
gue concordaram em participar do estudo. Oportunizamos tempo ao convidado para
que refletisse sobre sua participacdo na pesquisa e consultasse seus familiares, o
gue néo foi necessario, pois todos prontamente aceitaram participar.

Nos casos em que identificamos que o participante da pesquisa poderia ser
0 representante do paciente, o processo de obtencdo do consentimento livre e
esclarecido foi igualmente desenvolvido, para que ele também pudesse se
manifestar de forma autbnoma, consciente, livre e esclarecida (BRASIL, 2012).
Assim como o processo de obtengédo do consentimento dos pacientes, a etapa inicial
para os representantes também contou com a apresentacdo da pesquisadora, que
explicou as caracteristicas da pesquisa e forneceu todos os esclarecimentos
pertinentes. ApOs esta etapa, prosseguimos com a leitura do TCLE especifico para o
representante, discussédo de seu conteldo e assinatura do documento em duas vias.
Todos os convidados concordaram em participar do estudo como representantes
dos pacientes.

Os procedimentos para a obtencdo do consentimento foram rigorosamente
seguidos para garantir a dignidade e autonomia do participante da pesquisa, assim
como seu anonimato, considerando e respeitando sua condicdo de vulnerabilidade,
dando-lhe condi¢bes para decidir participar livremente. A vulnerabilidade no contexto
da pesquisa é frequentemente compreendida de maneira subjetiva. Reyna, Bennett
e Bruera (2007) definem, apoiados em Levine (1988), que estados de
vulnerabilidade em pesquisa sdo aqueles em que os individuos estdo relativamente
ou absolutamente incapazes de proteger seus proprios interesses. A vulnerabilidade
deve ser identificada e protegida, mas isso nao significa que a participacdo na
pesquisa deva ser vedada. As pessoas vulneraveis podem ser incluidas em
pesquisas se estas forem relevantes para sua condicdo médica, potencialmente
capazes de promover beneficio para os envolvidos ou oportunizarem ampliacdo do

conhecimento acerca do grupo ao qual pertencem.

4.5 Procedimentos para coleta dos dados
Para a producdo do material empirico utilizamos a entrevista
semiestruturada como recurso de coleta de dados. Segundo Minayo (2014), tal

técnica permite o acesso aos dados descritivos com maior fidedignidade, pois estes
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sao fruto da interagdo entre o entrevistador e o participante da pesquisa, 0 que
possibilita a interpretacdo da realidade.

A técnica de entrevista semiestruturada tem sido amplamente utilizada em
pesquisas qualitativas (MINAYO et al., 2015), quando se almeja maior interacao
entre 0 entrevistador e o entrevistado (GIL, 2008). Ela permite que os dados sejam
coletados de forma mais interativa e pessoal, possibilitando ao participante relatar
sua histéria e, ao entrevistador, uma melhor compreensao do contexto relatado. As
entrevistas viabilizam a identificacdo de informacgbes precisas e detalhadas sobre
vivéncias, sentimentos, opinides e percepc¢des dos entrevistados.

Segundo Duarte (2004), as entrevistas podem ser editadas para
proporcionar melhor compreensdo das informacdes analisadas. Alias, para este
autor, elas devem ser editadas, exceto quando se deseja fazer analise do discurso.
Dessa forma, as entrevistas foram editadas durante o processo de transcricdo com a
intenc@o de adequar a linguagem e corrigir vicios de linguagem e erros gramaticais.

£

Foram empregados simbolos nos depoimentos como aspas (*) indicando inicio e
final do relato; reticéncias entre parénteses (...), utilizadas no inicio e ao final das
frases para indicar que havia informacdes anteriores, porém estas ndo foram
utilizadas; e palavras entre colchetes [ ], para esclarecer informac6es nao ditas
claramente pelo participante.

Com o propésito de atender os objetivos do estudo, foram elaboradas duas

etapas para a coleta dos dados:

12 etapa: aplicacdo de um formuléario por meio do qual foram identificadas as
variaveis sociodemogréficas e clinicas do paciente (sexo, data de nascimento,
escolaridade, estado civil, numero de filhos, ocupacao/profissdo, religido,
procedéncia, tipo de céancer; data do diagnostico; data da eleicdo para cuidados
paliativos e data da atual internacdo). Nesta etapa, nas situacdes nas quais 0s
entrevistados foram os representantes dos pacientes, foram coletados, também,
dados de identificagcdo dos mesmos, como grau de parentesco/vinculacdo, sexo,
data de nascimento, escolaridade, estado civil, ocupacéo e religido.

22 etapa: realizacdo da entrevista semiestruturada, a qual foi gravada e
posteriormente transcrita na integra. Esta etapa foi realizada com informacdes sobre

0 contexto do estudo e, antes das questdes norteadoras mais diretas, introduzimos
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uma questdo disparadora: Conte-me a histéria de sua enfermidade. Em seguida,

propusemos as demais questoes:

— Quando vocé percebeu o inicio e a piora dos sintomas/desconfortos?

— Quais pessoas VOCé procurou para conversar a respeito do que estava sentindo?

— Quando e onde buscou assisténcia médica?

— Como e por qual profissional vocé recebeu o diagnéstico de cuidados paliativos?

— Conte-me como foi sua experiéncia nos diferentes servicos de saude que
percorreu?

- Como chegou até aqui (esta internacéo)?

Para as entrevistas, no caso de o entrevistado ter sido o representante, 0
mesmo instrumento de coleta de dados foi aplicado. Lembramos que as questdes
foram direcionadas ao representante com base nas informacdes que ele tinha a
respeito do que paciente que representava naquele momento. Dessa forma, tais
dados foram referidos, ou seja, foram respondidos pelos representantes, autorizados
e validados pelos pacientes participantes da pesquisa, que permaneceram
presentes, conscientes e cientes dos relatos referidos.

Na execucdo do presente estudo, durante o processo de obtencdo do
consentimento livre e esclarecido, assim como no decorrer das entrevistas,
acolhemos os participantes e buscamos proporcionar um ambiente privativo e
acolhedor, para que pudessem explorar suas experiéncias com seguranca. Foram
momentos que exigiram sutileza, empatia e capacidade de conduzir as entrevistas,
sempre com o cuidado de minimizar potenciais sentimentos dolorosos. Assim,
respeitamos o tempo de fala para que pudessem processar as informacdes sem
constrangimento, aguardamos os momentos de pausa, acolhemos o choro ou as
reflexdes veladas e respeitamos os limites de cada participante no que diz respeito
ao tempo de entrevista e a subjetividade das respostas relacionadas a sua
intimidade. Além disso, tivemos a cautela de ndo trazer a tona informacdes
registradas em prontuario que ja eram conhecidas anteriormente pelo pesquisador,
para evitar constrangimentos e apontamentos de situacdes que os participantes, por
ventura, ndo desejassem expor durante a entrevista.

O processo de coleta de dados foi conduzido de acordo com os requisitos da
instituicdo concedente, ou seja, atendemos as orientagdes da instituicdo quanto aos

dias, periodos e horarios para a coleta de dados, com vistas a ndo causar prejuizo
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as rotinas e atividades da unidade de internacdo. Foram realizadas 15 entrevistas no
periodo de 27 de maio a 09 de setembro de 2019, com tempo médio de 40 minutos
de gravacdo cada, em um total aproximado de 10 horas de gravacdes. As
entrevistas foram conduzidas e os dados coletados pela mestranda, autora desta
pesquisa.

Como parte da etapa operacional do estudo e pelo fato das entrevistas
ocorrerem com certo espaco de tempo entre uma e outra, foi possivel proceder a
transcricdo de cada entrevista antes do inicio de outra entrevista. Tal sistematica
possibilitou que acompanhassemos e avaliassemos diariamente o teor do material
empirico e o quanto ele ia compondo, ou néo, o retrato do fendbmeno em estudo. A
coleta de dados foi encerrada apd6s a realizagdo de 15 entrevistas, quando
observamos que o material empirico reunia elementos em quantidade, qualidade e
intensidade suficientes para a compreensdao do fendémeno estudado (MINAYO,
2017). Os dados sociodemograficos dos participantes foram coletados dos seus
prontuérios e conferidos no momento das entrevistas.

Os participantes foram identificados com as letras P (para os pacientes) e R
(para os representantes dos pacientes), seguidas de um numeral correspondente a
ordem de realizacdo das entrevistas. Dessa forma, o primeiro paciente foi
identificado como P1 e o primeiro representante, como R1. O mesmo critério foi

utilizado para todos os participantes da pesquisa, consecutivamente.

4.6 Anédlise dos dados

Os dados empiricos foram analisados a partir da técnica de analise de
conteudo tematica indutiva, segundo orientacdo de Braun e Clarke (2006). Trata-se
de uma abordagem analitica flexivel e, segundo os autores, adequada para uma
ampla gama de interesses de pesquisa e perspectivas tedricas. As vantagens desta
técnica incluem: a) pode ser aplicada a inumeros problemas de pesquisa,
geralmente aqueles relacionados a experiéncias ou entendimentos das pessoas,
bem como a representacdo e construcdo de fendmenos singulares em contextos
particulares; b) pode ser utilizada para analisar diferentes tipos de dados; c) é
aplicavel a grandes ou pequenos conjuntos de dados; e d) pode ser aplicada para
produzir analises baseadas em dados ou orientadas por teoria.

Para contemplar os pressupostos deste estudo e cumprir com 0 necessario

rigor metodologico, percorremos as seis fases da analise tematica preconizadas por
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Braun e Clarke (2006), como mencionado. Os autores ressaltam que tais fases
existem como orientacdo para a analise, mas ndo sdo lineares, ou seja, € possivel
avancar apos executar a fase anterior. Trata-se de fases que podem subsidiar a

elaboracdo das etapas precedentes, sem, no entanto, terem sido finalizadas:

Fase 1. Familiarizacdo com os dados: nesta fase, realizamos uma imersdo nos
dados, buscando a intimidade com os mesmos. Para tanto, relembramos o0 momento
de producdo (ouvimos os dados gravados inimeras vezes), no intuito de observar

quaisquer aspectos analiticos iniciais.

Fase 2. Codificacdo: esta fase envolveu a geracao de titulos relevantes para a
pesquisa. A codificagdo € uma analise processual, na qual os coédigos criados
capturam uma leitura semantica e conceitual. Tal processo pode ser realizado
manualmente ou com auxilio de um software. No caso da presente pesquisa foi
manual.

Fase 3. Procurando por temas: a elaboracdo de temas com base nos dados
coletados auxiliou a revisédo das informagdes codificadas. Foi um processo ativo, no
qual revisamos, agrupamos e elaboramos cuidadosamente os temas. Encerramos
esta etapa com a classificacdo dos dados codificados relevantes para cada tema
criado.

Fase 4. Revisdo dos temas: revisamos 0s temas para identificar se eram, de fato,
coerentes com os dados codificados e com o objetivo do estudo. Nesta fase, a
definicdo da natureza de cada tema foi analisada e identificamos a necessidade de
fundir alguns temas e descartar outros que se apresentavam incoerentes com 0S

pressupostos da pesquisa.

Fase 5. Definicdo e nomeacdo dos temas: nesta fase realizamos uma descricédo
detalhada de cada tema (o0 pesquisador deve perguntar: "Que histéria esse tema
conta?" e "Como esse tema se encaixa na histéria geral sobre os dados?"),
identificando a "esséncia" de cada um e elaborando um titulo conciso, claro e
informativo para cada tema.

Fase 6. Escrevendo: nesta fase ocorreu o processo final, ou seja, a andlise tematica

indutiva. Neste contexto, esta fase envolveu a elaboracdo da narrativa analitica e
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apresentou os dados para oferecer ao estudo uma histéria coerente,
contextualizando-o com a literatura existente e apresentando as reflexdes do

pesquisador.

Todas as etapas preconizadas pelo referencial de Braun e Clarke (2006)
foram criteriosamente percorridas para o desenvolvimento deste estudo. Os dados
coletados por meio das entrevistas foram transcritos na integra e organizados
manualmente, em um processo de imersao, para que pudéssemos nos apropriar das
expressdes, linguagens e sentimentos dos participantes da pesquisa. Foram
realizadas inumeras releituras do material produzido, em busca de ideias
preliminares acerca do conteudo obtido. Apds o levantamento dos cédigos, estes
foram organizados por cores distintas e agrupados segundo palavras e trechos com
semelhancas semanticas e similaridades de significacdo, dando origem as unidades
de sentido. Nesta etapa, obtivemos 21 subtemas, os quais, apds releitura criteriosa
do material e sintese dos codigos para excluir fragmentos de dados, resultaram em
trés temas finais. O movimento de avancar e retomar a investigacdo é peculiar a
este processo e, segundo Souza (2019), explicita a necessidade de refinar dados
até a obtencdo de temas legitimos, que representem os dados e se direcionem
genuinamente aos objetivos da pesquisa.

Essas fases sdo imprescindiveis para descrever o processo de organizacao
dos dados, visto que requer dedicacao intensa do pesquisador para apropriar-se das
informacgdes e, ao mesmo tempo, proteger os dados de interpretacdes errbneas.

Para apresentar, de maneira didatica, o movimento de elaboracdo dos temas,
estruturamos o0 quadro abaixo com trechos de depoimentos e temas a eles

relacionados:
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Quadro 2. Estrutura e organizagdo dos dados resultantes das entrevistas. Araragquara, 2019.

Temas

Trechos dos depoimentos

O inicio da histéria
(Primeiro sintoma, com quem falou
sobre o sintoma, primeiro local de
atendimento, encaminhamentos e
exames, percepc¢do da gravidade).

Primeiro sintoma

“Eu tenho 78 anos e morava em Sao Paulo, sozinha. Tinha minha casa, minha
vidinha, minhas colegas, eu passeava, até que ha 1 ano atrés, eu comecei a sentir
uma dor no quadril, uma dor forte que incomodava bastante, comecou dor leve, mas
comegou a incomodar logo, em poucos dias”. (P13)

Com quem falou sobre o sintoma

“‘Quando eu vi que a dor era fora do comum, eu falei com minha esposa. Falei que
apareceu um caro¢o aqui [mama)], que doia e ndo sumia esse carogco. E ela
percebeu também que de tocar eu sentia dor, até a camisa incomodava. Nao podia
encostar a camisa...”. (P1)

Primeiro local de atendimento e encaminhamentos

“(...) faz trés meses, e ela foi no postinho porque o primeiro sintoma disso tudo foi
dor abdominal, mas o médico do posto disse que era diverticulite (...) ela foi no
posto, porgue comegou a sentir de repente uma dor na barriga muito forte. No posto
0 médico disse que era diverticulite e deu remédio para tratar. Mas ela continuou
com muita dor, levei ela na UPA entdo, os médicos pediram vaga aqui na Santa
Casa”. (R10)

Realizacdo de exames

“Ela me levou no posto de saude do Morumbi e de la eu fiz uns exames, e depois
gue o exame de sangue e ultrassom ficou pronto o médico do posto me encaminhou
aqui no CORA com o Dr. Luiz. Agora eu estou com a equipe do CORA e a dra.
Camila. Eles sdo muito bons, néo tenho o que reclamar...”. (P11)

Percepcao da gravidade

“(...) eles perceberam que o caso nao era bom entdo conseguiram encaminhar nés
para o hospital. Na hora que internamos ele fez os exames de novo e deu que a
doenca avancou[segundo informacfes da esposa, a percepcdo de gravidade da
doenca foi percebida no momento de atendimento no pronto atendimento]. O
tratamento ndo resolveu nada. Ao invés de melhorar, aumentou, ja pegou o rim,
pegou o figado j& esta tudo sem mais o que fazer”. (R2)

Incurabilidade
(Comunicagédo da equipe médica
sobre incurabilidade e elei¢éo para
os cuidados paliativos, sentimentos
frente a finitude).

Comunicagcdo da equipe médica sobre Incurabilidade e eleicdo para os
cuidados paliativos

“(...) o Dr. disse que nao tinha mais o que fazer, que nao podia mais mexer ali,
somente esperar o pior (...) neste dia ele [0 paciente] perguntou para o médico
quanto tempo [de vida] ele tinha, o Dr. disse 6 méses a um ano”. (R4)

“(...) o dr. Falou para mim que eu n&o iria operar e eu ndo iria me curar, a doenga
esta aumentando, foi até para a cabeca. Ele disse que eu vou ter que fazer
tratamento paliativo para o resto da vida”. (P8)

Sentimentos frente a finitude

“Ele esta assustado, sofrendo muito (...) disse para mim que ndo podia morrer e me
deixar com este problema. Os pisos [chdo] estavam soltando. Ele foi na loja,
comprou os pisos e trocou direitinho”. (R4)

“(...). Eu nédo posso reclamar de nada, porque é a vida, eu tenho que passar por iSso
e Deus esta me dando forca. Medo com certeza eu tenho, medo da morte, mas eu
aceito (...) para mim, eu enfrento a noticia de cada médico, ndo é facil saber que
estou nessa situacdo, mas eu enfrento. Estou esperando para ver como vai ser.
Quero que seja tudo da melhor forma possivel, sel que néo tenho mais jeito, mas
tomara que tudo ocorra bem, que eu aguente firme. E o que eu posso te dizer’.
(P11)

O itinerario
(Percepcdes dos pacientes sobre o
itinerario)

Percepc¢des dos pacientes sobre o itinerario

“(...) Eu me senti muito mal em ter que correr atras de médico e ndo curar, triste
porque agora ndo é s6 no pulméo. Entdo vocé percebe que a doenca anda, mas eu
ainda sou forte, as vezes choro, choro muito”. (P8)

“(...) bem, ndo é facil, porque eu tive que sair da minha casa, os médicos |4 em S&o
Paulo demoraram muito, na verdade nao descobriam o que eu tinha, e agora vou ter
que conviver com isso o resto da vida”. (P13)

“(...) tudo foi muito rapido, os médicos foram muito rapidos, mas é muito dificil tratar,
tratar e ndo curar. Cada consulta gerava esperanca, mas agora ndo tenho mais
esperanga”. (P15)
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5. RESULTADOS E DISCUSSAO

5.1Caracterizacdo dos participantes do estudo

O estudo contou com quinze participantes, dos quais cinco participaram da
entrevista na qualidade de respondentes e dez tiveram suas historias relatadas por
representantes (familiares ou acompanhantes). Os primeiros foram identificados nos
depoimentos com a letra “P” (pacientes), e os segundos com a letra “R”. O numero
expressivo de familiares participantes da pesquisa no papel de representantes
justifica-se pelo elevado quantitativo de pacientes com neoplasias malignas de boca,
cabeca e pescoco e quadro de dispneia intensa, condicdo que limitava a
participacdo direta dos mesmos. No entanto, eles estiveram presentes e conscientes
no momento da entrevista com seus representantes.

A caracterizacdo sociodemogréfica dos participantes da pesquisa encontra-
se descrita no Quadro 3, a sequir.
Quadro 3 - Caracteristicas sociodemogréaficas dos pacientes participantes do estudo segundo

sexo, idade, estado civil, escolaridade, ocupag¢do, nimero de filhos, religido e entrevistado,
Araraguara-SP, 2019.

I Estado ) ~ Ndmero . .
Identificagao Sexo Idade . Escolaridade Ocupagéo . Religidao Entrevistado
civil de filhos
Entrevista 1 M 67 Casado En5|r_10 Fundamental Caminhoneiro 03 Evangél Paciente/P1
incompleto co
. Ensino Fundamental .
Entrevista 2 M 76 Casado . Lavrador 03 Catolico Esposa/R2
incompleto
) . Ensino Fundamental Evangéli .
Entrevista 3 F 43 Solteira Aposentada 01 9 Filha/R3
completo ca
. . . Evangéli
Entrevista 4 M 63 Casado Ensino Médio completo Aposentado 02 o Esposa/R4
Entrevista 5 F 53 Casada Nao alfabetizada Do lar 02 Catélica Sobrinha/R5
) Ensino Fundamental . . .
Entrevista 6 F 51 Casada . Diarista 03 Espirita Filha/R6
incompleto
Entrevista 7 M 33 Solteiro Ensino Médio completo Estudante 0 Catélica Pai/lR7
Entrevista 8 F 51 Casada En3|r.10 Fundamental Cu@adora de 02 Catélica Paciente/P8
incompleto idosos
. ., Ensino Fundamental - .
Entrevista 9 F 83 Vidva . Do lar 07 Catolica Filha/R9
incompleto
Entrevista 10 F 67 Divorciada Néo alfabetizada Do lar 05 Catélica Namorado/ R10
Ensino F |
Entrevista 11 M 65 Divorciado n5|r_10 undamenta Serralheiro 02 Catélico Paciente/P11
incompleto
. Ensino Fundamental .
Entrevista 12 M 58 Casado Aposentado 01 Catélico Esposa/R12
completo
) . Ensino Fundamental ) - .
Entrevista 13 F 78 Solteira . Costureira 0 Catolica Paciente/P13
incompleto
. . Ensino Fundamental . Evangéli .
Entrevista 14 M 53 Solteiro . Pedreiro 01 9 Paciente/P14
incompleto co
Entrevista 15 F 58 Divorciada Ensino Fundamental Do lar 02 Catolica Irma/R15
completo

Fonte: Autoras

Do total de quinze pacientes que compuseram a amostra, oito eram do sexo

feminino e sete do masculino, com idades entre 33 e 83 anos. Destes, sete eram
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casados, quatro solteiros, trés divorciados e um viuvo. Estudos (REYES et al., 2007,
NAUSHEEN et al., 2009; DATTA et al., 2009; ABERN; DUDE; COOGAN, 2012;
TANNENBAUM et al., 2013) com o objetivo de estabelecer relagcdo entre o estado
civil e 0 momento de diagnostico de cancer (precoce ou tardio) identificaram maior
sobrevida entre pessoas casadas, relacionando este fato ao diagndstico precoce.
Revisdo sistematica conduzida por Buja et al. (2018) evidenciou, com base na
analise de 18 artigos, relacdo significativa entre o estado civil e o diagnéstico
precoce de cancer. De modo geral, as pessoas casadas tiveram o diagndéstico de
cancer em estagio inicial, o que pode ter promovido efeito positivo na sobrevida
destes pacientes. Contudo, até o momento, ndo foram encontrados estudos que
estabelecessem relacdo entre estado civil e eleicdo para os cuidados paliativos.
Além disso, pacientes solteiros, vilvos e divorciados tiveram maior probabilidade de
apresentar doenca em estagio avangcado no momento do diagnéstico e nenhum dos
18 estudos que compuseram a amostra relatou evidéncias de diagnostico tardio de
cancer em pacientes casados. Em contrapartida, os resultados também né&o
identificaram associacdo estatisticamente significativa entre o estado civil e o estagio
do cancer diagnosticado, mas apresentavam evidéncias de um efeito positivo do
casamento na probabilidade de vérios tipos de canceres serem diagnosticados
precocemente. Tais achados sao relevantes para a compreensdo do comportamento
dos individuos diante da possibilidade de adoecimento e da trajetéria a ser trilhada
durante a enfermidade, visto que pessoas casadas podem tomar decisbes
influenciadas pelo companheiro (BUJA et al., 2018).

Em relacdo ao numero de filhos, treze pacientes possuiam filhos. Com
relacdo a religido, dez mencionaram a religido catdlica, quatro a evangélica e um a
espirita. Com base nos dados coletados, ndo € possivel estabelecer relacdo entre o
exercicio religioso e o itinerario dos pacientes, pois ndo houve relatos acerca da
influéncia religiosa nas predilegcbes e escolhas durante o processo diagndstico e
terapéutico.

Sobre a atividade profissional ou ocupacgao, quatro participantes eram do
lar, ou seja, ndo exerciam atividade remunerada; os demais mencionaram as
seguintes profissdes: caminhoneiro, pedreiro, lavrador, diarista, estudante,
serralheiro, costureira, cuidador de idosos e aposentados. Nesta investigacéo,
conhecer a ocupacdo dos participantes € importante, pois ha evidéncias, na

literatura nacional e internacional, de que a etiologia de um grupo dos canceres esta
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relacionada ao tipo de trabalho, ou melhor, ao tipo de exposicdo no ambiente de
trabalho (BLAIR; MARRETT; FREEMAN, 2011; BRASIL, 2018). S&o atualmente
classificadas como atividades ocupacionais que expdem um individuo ao risco de
desenvolvimento de neoplasias: trabalhos que demandam contato continuo com
fibras naturais ou poeira, como asbesto, silica e p6 de madeira e couro; metais como
arsénio, cobalto, chumbo inorganico; solventes como benzeno, 6leos minerais,
produtos petroquimicos; e misturas fortes de acido inorganico contendo acido
sulfurico, dentre outros (BRASIL, 2018).

Assim, quando relacionamos as evidéncias laborais com a ocupacao
mencionada ou referida pelos participantes deste estudo, ndo constatamos
associacao etiologica entre a atividade laboral e o desenvolvimento de um cancer,
pois as atividades de trabalho mencionadas nédo tém relagdo com as atividades
ocupacionais que mais predispdem ao desenvolvimento de neoplasias. No entanto,
para a confirmagdo desta afirmativa, sdo necessarios estudos futuros, com outros
métodos.

Com relacdo a escolaridade, oito participantes possuiam Ensino
Fundamental incompleto, trés Ensino Fundamental completo, dois Ensino Médio
completo e dois ndo eram alfabetizados; a maioria dos participantes (8) tinha Ensino
Fundamental incompleto. Estudo realizado por Bastos et al. (2018) discutiu a relagéo
entre aspectos socioeconémicos, nivel de escolaridade e diagnéstico de
incurabilidade de cancer. Segundo os autores, tal situacdo pode ser resultante nao
somente da dificuldade de acesso aos programas preventivos e assistenciais de
saude, mas, também, de piores condi¢cdes de cuidados a saude e autocuidado,
levando, geralmente, ao diagndstico tardio e a impossibilidade de cura, remetendo
estes pacientes aos cuidados paliativos. No presente estudo, considerando as
caracteristicas  sociodemogréficas apresentadas, notamos auséncia de
homogeneidade entre os participantes nos quesitos religido, ocupacao, faixa etaria,
estado civil e sexo. Para Wei et al. (2019), a frequéncia de pacientes eleitos para
cuidados paliativos é semelhante entre mulheres e homens, com predominancia da

faixa etaria entre os 30 e 80 anos.
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O quadro 4 descreve o tipo de neoplasia e as datas do diagnostico de

cancer e de inclusao nos cuidados paliativos dos participantes da pesquisa.

Quadro 4 — Tipo de neoplasia, data de diagnéstico de cancer e data de diagnéstico de cuidados

aliativos. Araraquara-SP, 2019.

) ) Data de incluséo
. ) ) Data do diagnéstico )
Entrevistado Neoplasia do paciente nos cuidados
de cancer o
paliativos
) Neoplasia mama/metéastase pulmao
Paciente/P1 ) " 2018 05/2019
estadiamento clinico IV
Carcinoma de bexiga/metéastase
Representante/R2 » 17/09/2018 15/05/2019
hepatica e pulmonar
Representante/R3 Neoplasia maligna de vulva e vagina 11/05/2018 30/05/2019
Representante/R4 Carcinoma espinocelular de base de lingua 12/01/2017 21/05/2019
Representante/R5 Carcinoma espinocelular de vulva 06/09/2018 12/06/2019
Neoplasia maligna de pulméo estadiamento
Representante/R6 . 13/08/2018 15/05/2019
clinico IV
Representante/R7 Neoplasia maligna de cérebro 2002 11/07/2019
) Neoplasia maligna de pulmao/metéstase
Paciente/P8 01/2019 02/08/2019
cerebral
Representante/R9 Neoplasia maligna de encéfalo 15/07/2019 19/07/2019
Neoplasia pulmonar/metastase 6ssea e
Representante/R10 » 15/08/2019 15/08/2019
hepética
Paciente/P11 Neoplasia de préstata/metastase sistémica 07/03/2018 08/08/2019
Representante/R12 Neoplasia maligna de lingua 22/09/2017 06/09/2019
Paciente/P13 Mieloma muiltiplo/ neoplasia de mama 04/07/2019 20/08/2019
Paciente/P14 Carcinoma espinocelular de es6fago 28/03/2019 02/09/2019
Representante/R15 Neoplasia maligna de ovario 13/09/2018 09/08/2019

Fonte: Autoras

Os diagnésticos de cancer mais frequentes foram as neoplasias de pulmao,
neoplasias de mama, neoplasias de vulva, neoplasias de lingua e neoplasias de
cérebro. O periodo decorrido entre o diagndstico de cancer dos pacientes e a data
de eleicdo para os cuidados paliativos nao foi relatada com precisdo por nenhum
dos participantes da pesquisa. Tais informacbes estavam determinadas em
pronturario clinico, sendo deste modo as datas referidas pelos participantes da
pesquisa verificadas em prontuario para confirmacdo. Os diagndsticos de cancer
foram realizados em maior parte no ano de 2018 (7 diagndésticos), os demais em
2019 ( 5 diagnoésticos), 2017 (2 diagnosticos) e 2002 (1 diagndstico). O diagnostico
de cancer mais préximo do diagndstico de cuidados paliativos foi da paciente “P10”,
que recebeu o diagndstico de cancer e a notificacdo de incurabilidade, assim como o

diagnéstico de cuidados paliativos no mesmo dia.
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Em 2018, dados do Instituto Nacional do Cancer identicaram neoplasia de
pulmé&o, bronquios e traqueia como o segundo tipo de tumor mais incidente em
homens e o quarto mais incidente em mulheres no Brasil, correspondendo a 14% e
11,4 % dos o6bitos por cancer em homens e mulheres, respectivamente (INSTITUTO
NACIONAL DO CANCER, 2019). Estudo conduzido na Dinamarca investigou as
caracteristicas de admissdo de pacientes com céncer no servico de cuidados
paliativos e identificou predominio dos seguintes diagnosticos de céancer na
populacdo estudada: pulmdo (23,2%), colorretal (12,7%) e mama (8,1%)
(ADSERSEN et al., 2017). Tais dados demonstram que ndo sé no Brasil, como
também em outro pais, o cancer de pulmao é prevalente em pacientes admitidos em
servicos de cuidados paliativos.

Com relacdo aos representantes dos pacientes, todos eram familiares: trés
esposas, trés filhas, uma sobrinha, um namorado, um pai e uma irma. Eles
acompanhavam seus familiares desde o inicio do adoecimento e foram indicados

pelos pacientes participantes deste estudo como seus representantes.

5.2 Os eixos teméaticos

Apbs o processo de organizacdo dos dados produzidos com as entrevistas,
emergiram trés temas: o inicio da historia, no qual sdo apresentados os primeiros
sintomas, com quem o paciente falou primeiro sobre os sintomas, primeiro local de
atendimento, encaminhamentos e exames, assim como as percepcdes dos
pacientes a respeito da gravidade do glnuadro clinico; incurabilidade, tema que
abrange a comunicagdo da equipe médica sobre a incurabilidade, a eleicdo para os
cuidados paliativos e os sentimentos diante da finitude; e os itinerarios, a respeito

das percepcdes dos pacientes sobre suas trajetorias.

5.2.1 Oinicio da historia

O primeiro tema apresenta os relatos dos pacientes e de seus
representantes sobre a percepc¢ao do primeiro sintoma manifestado no processo
de adoecimento, os servicos da rede regional de atencdo a saude onde
ocorreram 0s primeiros atendimentos, os encaminhamentos e a realizacado de
exames para diagnostico, assim como os depoimentos sobre a percepgédo da

gravidade da condicao clinica.
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Diante da pergunta disparadora do estudo, 0s participantes mencionaram ou
referiram a dor como o primeiro sintoma de que algo ndo estava bem com a sua
saude, compartilhando este desconforto inicial com uma pessoa de confianca. A dor
foi relatada por 9 dos 15 participantes, os quais a qualificaram como um desconforto

alarmante e persistente:

“Quando tudo comegou, comegou a doer a ponta do peito [mama] em 2017,
no fim do ano. Passei na consulta na oncologia e eles mandaram fazer a
quimioterapia, alids, a biopsia, mandaram fazer a biopsia primeiro. Entdo
deu que era o cancer mesmo. Comecei a tratar, fiz a quimioterapia. Entao
apareceu uma dor que eu ndo aguentava mais de dor. Passei o0 Ano Novo
daquele jeito, de 2017 para 2018”. (P1)

“Foi tudo tao rapido, faz trés meses que comegou tudo. Comegou com uma
dor abdominal, o médico disse que era diverticulite, tratou como diverticulite,
falaram depois que ndo era mais diverticulite, comegaram a tratar uma
anemia profunda, tinha dor na coluna, falaram que era a coluna. Ela
[paciente] foi tratando outras doengas”. (R10)

“Eu tenho 78 anos e morava em S&o Paulo, sozinha. Tinha minha casa,
minha vidinha, minhas colegas, eu passeava, até que um ano atrds comecei
a sentir uma dor no quadril, uma dor forte que incomodava bastante,
comegou dor leve, mas comegou a incomodar logo, em poucos dias”. (P13)

Considerada um sintoma amplamente explorado em oncologia, os dados
obtidos neste estudo evidenciaram que a dor ndo se manifestou apenas em
decorréncia da progressao da doenca, mas, também, como um sintoma inicial e de
alerta. Entretanto, em muitas situacdes, a dor costuma ser negligenciada, devido a
sua subjetividade.

A dor tem sido descrita como um dos sintomas iniciais mais comuns em
pessoas com cancer. Pode se manifestar em cerca de 50% a 90% de pessoas que
apresentam uma doenca maligna avancada (HUY et al., 2020), mas também pode
persistir durante e apds o tratamento curativo, inclusive ao longo da abordagem
paliativa (NOVY et al., 2020).

Estudo de revisdo sisteméatica e meta-analise conduzido por Everdingen et
al. (2016) analisou 122 artigos e identificou taxa de prevaléncia de dor em pacientes
oncologicos durante o tratamento para cancer de 55,0%; entre pacientes com
doenca avancada, metastatica ou em fase terminal, a taxa encontrada foi de 66,4%.
Do total de estudos analisados, 52 apontaram que a dor moderada e intensa foi
prevalente em 38,0% dos pacientes.

Segundo McKee (2018), a experiéncia de dor oncolégica € Unica,

multidimensional e pode se manifestar com diferentes intensidades durante a
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evolucdo da doenca. Em estégios iniciais, € caracterizada por um multimorfismo,
que pode incluir as quatro dimens@es da dor cronica ndo oncoldgica (sensorial,
cognitiva, emocional e comportamental), gerando incerteza na percep¢cdo de sua
gravidade e, por conseguinte, dificultando a busca por diagnostico precoce
(MINELLO et al., 2019).

Desse modo, em algumas situacdes, a dor manifestada pelo cancer pode
ser facilmente confundida com outras experiéncias de dor pregressa, conforme

ilustram os relatos abaixo:

“Foi em 2005 que ele sentiu na lingua que tinha uma afta, ficou a semana
toda reclamando que ndo conseguia comer porque sentia dor. Falei para ele
deixar eu ver a afta (...) entdo, eu vi que era como se fosse uma verruguinha

e logo percebi que ndo era uma afta”. (R4)

“Tudo comegou em 2017. Mais ou menos em junho, julho de 2017 que ele
[paciente] comecgou a sentir uma dor na boca e pensou que fosse dor de
dente. Essa dor ndo passava, ndo passava, e ele foi no dentista, extraiu o
dente, porque estava com problema no canal, mas a dentista viu também
gue tinha uma manchinha muito pequena no assoalho da lingua. Entdo ela
deu uma carta para procurarmos um servi¢co de saude especializado, para

fazer uma biopsia...”. (R12)

Parte expressiva de pacientes tem relatado dor intensa e persistente durante
a evolucéo do cancer. Resultados do estudo de Epstein e Miaskowsky (2019), cujo
objetivo foi apresentar o estado da arte sobre o manejo clinico da dor neoplasica
oral, mostraram que o0s canceres bucais provocam dor intensa e limitante, que
restringe funcdes basicas como a alimentacado e a fala. Para os autores, este foi um
sintoma expressivo e o principal determinante de queda na qualidade de vida, com
aproximadamente 85% dos pacientes acometidos relatando dor no momento do
diagndstico, com agravo durante o tratamento.

Outro fator que deve ser considerado na identificacdo e gerenciamento da
dor é a idade dos pacientes, uma vez que 0s idosos podem apresentar barreiras
adicionais, capazes de impedir a avaliacdo eficaz da dor, tais como
comprometimento cognitivo e resposta nociceptiva alterada. Condicdes pregressas,
como deméncia, dificultam um historico preciso da dor de um paciente com cancer, e
mudancas fisiolégicas associadas ao envelhecimento tém repercussdes importantes
na fisiopatologia e terapéutica do cancer (FINNERTY; BUGGY, 2019).
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Dor é definida pela International Association for the Study of Pain (1974, p.
252) como “uma experiéncia sensorial e emocional desagradavel associada ao dano
tecidual real ou potencial ou descrita em termos de tal dano”. E, portanto, de dificil
descricdo e interpretacdo, em virtude de sua subjetividade e complexidade. Em
pacientes oncologicos, pode ser classificada como dor relacionada ao cancer, dor
relacionada ao tratamento de cancer e dor cronica nao maligna. A dor relacionada
ao cancer costuma ser de natureza multifatorial, e as condi¢des preexistentes de dor
(dor crénica ndo maligna) podem ser exacerbadas no contexto tratamento de cancer
(FINNERTY; BUGGY, 2019; HUY et al., 2020). Outro aspecto significativo € que o
comportamento das pessoas quando expostas a dor ndo € transcultural, ou seja, as
crencas e a cultura dos individuos determinam o significado da dor, as expectativas
e 0s comportamentos. A dor provoca, também, impacto negativo nas relacbes
sociais, nas atividades diarias, no trabalho, no lazer e no humor, tornando-se
incapacitante & medida que evolui (FINNERTY; BUGGY, 2019).

Alguns autores argumentam que a dor é a condicdo referida como a mais
temida pelos pacientes, podendo, quando mal gerida, afetar niveis de humor, reduzir
a motivacado, causar ansiedade e depresséao (KHEMIRI et al., 2019). No contexto do
cancer, tais condi¢des podem definir a tomada de decisdo quanto a necessidade de
assisténcia em saude e busca por diagnéstico ou sua procrastinacao (MINELLO et
al., 2019).

Quando questionados a respeito de com quem conversaram sobre os
primeiros sintomas, 0s entrevistados mencionaram ou referiram o familiar mais
intimo (esposa, esposo, filhos):

“Quando eu vi que a dor era fora do comum eu falei com minha esposa.
Falei que apareceu um caroco aqui [mama], que doia e ndo sumia esse
carogo. Ela percebeu também que, de tocar, eu sentia dor, até a camisa
incomodava. Nao podia encostar a camisa...”. (P1)

“(...) falou para mim [esposa], ele ndo me esconde nada. Ele falou para
mim, para os filhos, que foi a dificuldade de urinar. Ele tinha uma dificuldade
de urinar e sentiu uma coisa que incomodava, sabe? ...”. (R2)

“(...) nossos filhos vém somente nos finais de semana. Sempre fui eu
[esposa] que escutei ele em tudo, ele sempre conversou comigo”. (R4)

“(...) ela falava toda hora que sentia dor nas costas para mim [filha]. Fez
pilates. Era sé6 dor nas costas que ela sentia”. (R6)



Resultados e Discussjo | 71

Relacdes familiares estreitas entre 0s membros mais préximos podem ser
frequentes em muitas familias, e este vinculo pode facilitar a comunicacgéo relativa
aos problemas de saude. No caso dos entrevistados, a preocupacao inicial foi com a
dor persistente. Sdo geralmente os conjuges eleitos ndo s6 para a comunicacao dos
primeiros sintomas como para receber o diagnéstico de cancer junto com o0s
pacientes (RAO et al., 2016; ABEBE; ABEBE, 2017).

Na incursdo em torno deste tema, observamos, nas bases consultadas,
poucos estudos (RAO et al., 2016; ABEBE; ABEBE, 2017) com evidéncias acerca da
comunicacdo dos primeiros sintomas aos familiares. Assim, sdo necesséarias novas
pesquisas para ampliar a compreensdo da comunicacao intrafamiliar sobre os
primeiros sintomas do cancer, uma vez que o reconhecimento dos mesmos pode ser
um motivador para a procura precoce dos servicos de saude e, portanto, para o
diagndstico precoce do cancer.

Os participantes do estudo mencionaram ou referiram que a busca pelo
primeiro atendimento médico ocorreu ap0s a persisténcia dos sintomas iniciais,

quando estes se tornaram preocupantes:
“...) faz trés meses, e ela foi no postinho porque o primeiro sintoma disso
tudo foi dor abdominal, mas o médico do posto disse que era diverticulite
(...) e deu remédio para tratar. Mas ela continuou com muita dor, levei na
UPA [Unidade de Pronto Atendimento], entdo os médicos pediram vaga
aqui na Santa Casa”. (R10)

“Fui la em S&o Paulo no posto e 0 médico disse que era problema na
coluna. A dor ndo melhorava, tomei remédio e ndo melhorava. Fui em cinco
médicos diferentes em Sdo Paulo, até que um ortopedista pediu uma

radiografia do quadril e deu alteragbes”. (P13)

“(...) bem, mas minha irma, ela foi no posto de saude do nosso bairro, com o
ginecologista, porque ela [paciente] comecou a perceber a barriga ficando
grande e nao melhorava”. (E15)

O SUS e as RRAS tém empreendido esforcos para viabilizar servigcos
eficientes nos diferentes niveis de atencdo a saude, mediante politicas publicas
voltadas a prevencdo e ao diagnostico precoce do cancer (ALENCAR et al., 2020;
BASTOS et al., 2020). Vale ressaltar, no entanto, que as fragilidades que

comprometem o diagnostico e o tratamento, como 0s modelos assistenciais
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fragmentados, a desorganizacdo nos fluxos de atendimento e a morosidade na
referéncia para outros servigos, podem ser identificadas a partir dos itinerarios dos
pacientes, observando onde ocorrem 0s principais problemas que obstacularizam a
efetividade da assisténcia a saude (ALENCAR et al., 2020; AIKO et al., 2020). Outro
aspecto importante é que o0s primeiros sinais e sintomas manifestados em
adoecimentos por neoplasias podem ser diversificados, ndo seguindo um padrao
devido a localizacdo e/ou caracteristicas do tumor, além da resposta fisiologica ser
sempre individual. Deste modo, compete, também, aos profissionais da saude dispor
de ferramentas para facilitar o acesso ao diagnostico e reduzir as falhas nos critérios
de encaminhamento (ALENCAR et al., 2020).

Em relacdo ao local eleito pelos participantes deste estudo para o primeiro
atendimento, os servicos de saude da atencéo primaria foram os mencionados com
maior frequéncia para as primeiras consultas. Onze participantes buscaram o “posto
de saude” como porta de entrada no sistema diante da manifestacado do primeiro
sintoma, e 0s encaminhamentos ocorreram a partir destes locais de assisténcia,

conforme depoimentos abaixo:

“(...)JEm 2005, fui no posto de saude. (...) depois encaminharam para o
CORA [Centro de Oncologia da regido de Arararguara], estamos sempre no
CORA, desde 2005. Porque encaminharam ele em 2005, do posto e da
faculdade, dai ele sempre teve porta aberta aqui. Em 2015, viemos direto
aqui [Santa Casa de Araraquara] e nos atenderam”. (R4)

“(...) com 53 anos foi diagnosticada com CA [c&ncer] de vulva. No comego
era uma simples lesdo em vulva, porém ela [paciente] procurou o postinho
de saude. O Dr. examinou e cauterizou, passou uma pomadinha, s6 que
depois ela percebeu que a proporgéo da leséo ficou maior”. (R5)

“(...) ela [paciente] comecgou a tratar no posto de saude, com um médico de
muitos anos, um médico de confianca dela que ela tratava no posto, depois
ele encaminhou para fazer exames”. R6).

“Ela me levou no posto de saude do Morumbi e, de 14, eu fiz uns exames e
depois que o exame de sangue e o ultrassom ficaram prontos o médico do
posto me encaminhou aqui no CORA [Centro de onologia da regido de
Arararquara], agora eu estou com a equipe do CORA. Eles [equipe de
saude] sdo muito bons, ndo tenho do que reclamar...”. (P11)

O Sistema Unico de Saude atribui & atencéo basica a finalidade de colocar-
se como uma das portas de entrada do usuario no sistema, articulando seu acesso
aos servicos em diferentes niveis de densidade tecnoldgica, praticando a
corresponsabilidade do acompanhamento longitudinal dentro da rede de atencao
(GAWRYSZEWSKI; OLIVEIRA; GOMES, 2012). Para isso, preconiza que O0S
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servigos da atengdo primaria tenham assisténcia “porta aberta”, a fim de facilitar o
acesso dos usuarios e favorecer a cultura organizacional (LIMA; TOSO, 2019).

Murchie et al. (2020) propdem duas medidas para caracterizar e analisar o
diagndstico precoce de cancer na atencao primaria em saude: o intervalo da atencao
priméria (IAP) e o intervalo de diagndstico (ID). O IAP refere-se aos dias a partir da
data do primeiro acesso aos servicos de atencdo primaria a salude com sintomas
relevantes para o diagnéstico final de cancer, até a data do primeiro
encaminhamento do nivel primario de atencdo ao nivel especializado. A segunda
medida, o intervalo de diagndstico, é definida como o intervalo, em dias, a partir da
data do primeiro acesso nos servi¢cos de atencao primaria até a data do diagnéstico.
Pacientes que ndo apresentam sinais e sintomas especificos para cancer possuem
IAP mais longos quando comparados com pacientes com sintomas alarmantes
(PEARSON et al., 2020).

Com vistas a viabilizar o acesso e a permanéncia dos pacientes
diagnosticados com cancer na rede de atencdo a saude, a Politica Nacional de
Atencdo Oncoldgica, instituida pela Portaria n° 2.439/GM, de 8 de dezembro de
2005, e pela Portaria GM n°. 741, de 19 de dezembro de 2005, preconiza que a
assisténcia a pessoa com cancer ocorra nos diferentes pontos da Rede de Atencéo
a Saude, para garantir acesso e atendimento integral (BRASIL, 2005a; BRASIL,
2005b). Dessa forma, a assisténcia € estruturada de modo a favorecer o
estabelecimento de fluxo de referéncia e contrarreferéncia entre a atencéo basica e
os servicos de média e alta complexidade (AQUINO et al., 2018; BASTOS et al.,
2020).

A etapa de realizacdo de exames e confirmacdo diagnostica pelo servico
especializado também se mostrou permeada por expectativas. Segundo relatos dos
participantes, havia inseguranca e ansiedade com relacdo a revelacdo do
diagnostico. Os fragmentos abaixo expressam a complexidade e a dificuldade do
processo diagnoéstico, bem como a influéncia desses fatores nas expectativas dos

pacientes:

“Em janeiro de 2017 ele sentiu um incbmodo na bexiga e parou de urinar,
procuramos o centro de saude da nossa cidade, procuramos a médica,
conversamos com a médica e ela comecou a pedir exames. Pediu varios
exames e ndo dava nada, nada, nada, dava, vocé entende? Dava tudo
normal, até que ele comecou a urinar sangue (...). Eles ndo podiam falar
detalhado o que era porque eles ndo tinham o aparelho préprio para fazer o
exame. Entdo nés fomos encaminhados para o hospital aqui em Araraquara
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e, de tanto insistirmos, conseguimos uma consulta aqui em Araraquara’.
(R2)

“Ele falou para mim que eu estava com pneumonia, pediu um raio-x e eu
mostrei para ele. Ele disse para eu internar porque eu estava com
pneumonia. Internei, fiquei uma semana internada, ele pediu raio-x de novo,
mas nao conseguia detectar o que eu tinha; eu estava tomando remédio e
nada. Ele me deu alta, me encaminhou para o pneumologista aqui em
Araraquara e pediu para eu fazer outro exame de imagem, paguei para
fazer o exame”. (P8)

“...) os médicos aqui do CORA [Centro de Oncologia da regido de
Arararquara] fizeram os exames que tinham que ser feitos e sem resposta.
Fez tomografia, fez biopsia (...). Viemos para a Santa Casa e aqui e fizeram
todos os exames outra vez, o exame de biopsia ndo deu nada, mas eles
falaram que a tomografia deu cancer maligno, que o cancer estava se
espalhando, eles ndo sabiam onde comegou”. (R10)

A fase diagnoéstica e a referéncia ao servico especializado para o diagndéstico
definitivo e inicio do tratamento mantém-se, ainda hoje, como ndés criticos da
assisténcia oncolégica (YABROFF et al., 2019). O retardo do processo diagndstico
demonstra a dificuldade de articulagdo entre os niveis primario, secundario e
terciario de atencdo a saude (TESTON et al., 2018). A ineficiéncia dos mecanismos
de articulagcdo e organizacdo do fluxo de atendimento representa uma fragilidade
que potencialmente pode retardar o diagnostico e comprometer a terapéutica
curativa, paliativa e a sobrevida (SILVA, 2011; URIBE et al., 2019). E consenso na
literatura que a reducdo do intervalo de tempo entre o surgimento dos primeiros
sintomas e o inicio do tratamento é imprescindivel para proposicao de tratamentos
menos agressivos e melhor expectativa de cura (BARROS et al., 2019; JANAH et al.,
2020).

De acordo com os relatos dos participantes, na fase diagnéstica houve
dificuldades pela morosidade, mas o encaminhamento ao servico de referéncia nos

niveis secundario e terciario foi mais rapido:

“(...). O dentista assim que o viu, mandou imediatamente para a faculdade.
Nés fomos no mesmo dia. Fomos na faculdade e eles ja fizeram a biopsia e,
de la, encaminharam para a Santa Casa”. (R4)

“(...); ela pagou consulta particular com um médico e, na hora que ele
olhou, ja falou que era um CA [cancer] e direcionou [a paciente] para a
salde da mulher. Disse para ela procurar o servico que eles dariam um
suporte”. (R5)

“Eles me encaminharam para o hospital no setor de oncologia, no
ambulatério, urgente, porque ja estava adiantado o tumor”. (P8)
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“(...) o médico do posto pediu um ultrassom, depois do resultado ele fez o
encaminhamento para o ambulatério de saude da mulher e o ambulatério
encaminhou para a Santa Casa”. (R15)

Observamos, pelos relatos, que o encaminhamento ao servigo de referéncia
foi realizado de acordo com os critérios estabelecidos pela Lei N° 12.732, de 22 de
novembro de 2012, que dispbe sobre o prazo do inicio do tratamento dos pacientes

com neoplasia maligna comprovada. Esta previsto em seu Art. 2°:

O paciente com neoplasia maligna tem direito de se submeter ao primeiro
tratamento no Sistema Unico de Saltde (SUS), no prazo de até 60
(sessenta) dias contados a partir do dia em que for firmado o diagnéstico
em laudo patoldgico ou em prazo menor, conforme a necessidade
terapéutica do caso registrada em prontuario Unico.

Estudo realizado em Zimbaue investigou os determinantes de acesso ao
tratamento entre mulheres com cancer cervical em estagio avancado e concluiu que
as dificuldades eram multidimensionais; algumas delas decorriam, inclusive, de
barreiras no momento de investigacdo diagnostica, as quais, por vezes, foram
conflituosas no que se refere a definicdo do diagnostico e estadiamento, bem como
a oferta de servicos especializados (TAPERA et al., 2019). Nossos achados
corroboram os dados desta pesquisa, por evidenciarem barreiras similares quanto
ao primeiro acesso. No entanto, a partir da suspeita, 0s participantes foram
encaminhados para 0s servicos especializados de referéncia, ou seja, a Santa Casa
de Araraquara, instituicdo onde mantiveram-se assistidos ao longo do processo de
tratamento.

Os trechos a seguir apresentam os fluxos de encaminhamentos ao servico
de referéncia para tratamento oncoldgico relatados ou referidos pelos participantes
da pesquisa:

“(...) era tanta dor que minha mulher me levou no posto, entdo fui no posto
na minha cidade, mandaram eu vir direto aqui na oncologia. Fiz exames
aqui, fiz o ultrassom, depois fiz a biopsia, fiz a puncdo. Dai em diante
comecgou o tratamento e eu fiquei por aqui mesmo, na oncologia”. (P1)

“...) a médica pediu os exames urgentes e nos encaminhou para o AME
[Ambulatério Médico de Especialidades] e, do AME, fomos encaminhados
para a Santa Casa (...). Ele urinou muito sangue e nés voltamos a procurar
a médica do posto. A médica pediu 0s exames urgentes e nos encaminhou
para o AME novamente. Os médicos de |4 pediram muitos exames de novo,
ele fez todos os exams e la eles descobriram que tinha alguma coisa na
bexiga”. (R2)

“...) ele fez a carta de internagdo para a Santa Casa e disse que era
gravissimo o que tinha no pescogo dela, mas néo falou para ela o que era’.
(R6)
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“...) quando chegamos na Uniara [Universidade de Araraquara] néo fez
biopsia, encaminhou direto aqui na Santa Casa, viemos para o hospital no
mesmo dia”. (R12)

“(...) ele pediu o exame e, quando saiu o resultado, me mandou para Santa
Casa para fazer o tratamento aqui”. (P14)

Observamos que os participantes seguiram o fluxo preconizado pela rede
oncoldgica, mas ndo demonstravam compreender bem a complexa estrutura que ha
por tras dos encaminhamentos, tampouco a articulagéo entre os servicos de saude e
0 usuério (SOUZA et al., 2016). Ampliando esta discussao para além dos itinerarios
diagnoéstico e terapéutico, identificamos a falta de informacéo e esclarecimentos
acerca das caracteristicas da doenca, das modalidades de tratamento e do
prognéstico. Para Teston et al. (2018), isso dificulta que o paciente e os familiares
participem das tomadas de decisdes terapéuticas.

Os participantes do estudo mencionaram ou referiram como perceberam que

algo ndo estava bem, reconhecendo a gravidade da situacao:

“(...) eu sei que quando eu entrei no posto de salde que comegou a mexetr,
a examinar, eu tive quase certeza, porgue, no comeco, eu ndo tinha
certeza, mas depois eu tive certeza que tinha um problema sério (...) me
falaram que a dor era do céncer...”. (P1)

“Foi em agosto de 2018, ela [paciente] internou porque o médico disse que
era gravissimo o que ela tinha no pescoco, mas ndo falou para ela o que
era. Depois na internagdo ele explicou certinho para ela e pediu a biopsia’.
(E6)

Segundo estudo de Aquino e Vilella (2014), desde a percepcdo dos
primeiros sintomas até o diagnostico, os individuos e seus familiares experimentam
a incerteza e o medo, 0s quais comprometem o seu bem-estar fisico e psicossocial.
Esta fase é de intensas mudancas, que podem afetar a maneira como o paciente e a
familia lidam com as questbes relacionadas a vida e a morte. Podem emergir
sentimentos negativos diante do desafio que o convivio com esta doenca representa
e, também, uma sensacéo de vulnerabilidade bastante peculiar a essa situacao, o
que pode suscitar a negacdo da doenca, comprometendo a adesao ao tratamento
proposto (SHINALL JR.; STAHL; BIBLER, 2018).

Nesse sentido, o acolhimento e a comunicagdo surgem como ferramentas
capazes de oportunizar espagco para 0 esclarecimento de duavidas, motivar o

paciente para a realizacdo de um tratamento longo e que pode ter efeitos colaterais,
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bem como garantir a efetividade da referéncia para o servico especializado
(AQUINO; VILELLA, 2014; BARROS et al., 2019). No entanto, os depoimentos dos
participantes do estudo apontaram para a inaptiddo das equipes de atencao primaria
em saude em transmitir as informacgdes acerca do diagnostico e da necessidade de

encaminhamento para um servigo especializado:

“(...) ja fizeram a biopsia, tiraram um pedago [de tecido] para fazer biopsia e,
dentro de uma semana, eles ja chamaram para conversar porque era
carcinoma. Eles pediram para corrermos, falaram nem chora, primeiro corre,
depois chora, porque ele [tumor] esta crescendo muito...”. (E4)

A equipe de saude, em especial a da atencdo primaria, deve protagonizar a
relacdo de confianga com o0s pacientes, pois este vinculo favorece a comunicagao
terapéutica, a qual, por sua vez, facilita o enfrentamento do adoecimento e ameniza
a sobrecarga psicoldgica que o individuo vivencia juntamente com seus familiares
(BARROS et al.,, 2019). Ha evidéncias de que uma comunicacdo inadequada ou
insuficiente, caracterizada por informagdes incompletas, que fazem alusdo ao medo
e nao esclarecem as condicdes de evolucdo da doenca e tratamento, pode
prejudicar a tomada de decisdo diante das necessidades de cuidado (SOARES;
SANTOS; ARRUDA, 2017; KIM et al., 2018; TESTON et al., 2018; JANAH et al.,
2020).

5.2.2 Incurabilidade

O cancer é a segunda maior causa de morte no mundo (JANAH et al., 2020).
Neste contexto, a comunicacdo, ou seja, a revelacdo do diagndstico, € uma
intervencdo frequente e indispenséavel, que qualifica as relacdes entre médicos,
pacientes e familiares (ABEBE; ABEBE, 2017). Embora tal comunicagdo possa ser
compreendida como algo trivial para a equipe de saude, devido ao elevado niumero
de pacientes com diagndstico de cancer, a forma como este diagndstico é
comunicado ao paciente e sua familia pode definir como sera seu enfrentamento
diante do adoecimento e interferir diretamente no tratamento (SAWIN et al., 2019).
Trata-se de um momento de intenso desconforto, que pode gerar efeito avassalador,
visto que, culturalmente, as pessoas atribuem ao cancer limitacdes fisicas,
mutilacbes, perda de produtividade e de capacidade e risco iminente de morte

(JONAS et al., 2015; JANAH et al., 2020). A revelacao dos cuidados paliativos tem
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um impacto ainda maior, pois, neste momento, a possibilidade de cura mediante a
implementac&do de um plano terapéutico ndo esta mais presente.

A comunicacao de noticias dificeis no contexto da oncologia e dos cuidados
paliativos é, portanto, uma atribuicAo complexa e desponta como recurso de
compartilhamento de informacdes e orientagcdes aos pacientes e seus familiares
sobre o diagndstico, tratamento ou quaisquer outras consequéncias resultantes do
curso da doenca (RAO et al., 2016). Deve ser feita com sensibilidade, dada a
possibilidade de causar ansiedade, inseguranca, medo e estresse; no entanto,
quando realizada com qualidade, pode auxiliar na adaptagdo do paciente
(MONTEIRO et al., 2020). Deve ser um momento empatico, sensivel e cauteloso,
pois a equipe de saude, os pacientes e seus familiares buscam conduzir tomadas de
decisdo mais assertivas (JONAS et al., 2015; JANAH et al., 2020).

Circunstancias nas quais a evolucao da doenca transgride a cura, revelam,
também, a incurabilidade e o diagnostico de cuidados paliativos. Ambas as
condicBes determinam uma condicdo de vulnerabilidade psicolégica e emocional,
bem como sentimento de debilidade nos pacientes. Logo, uma das premissas da
comunicacao eficiente neste universo é sempre demonstrar sensibilidade e empatia
(SEKI; GALHEIGO, 2010; JONAS et al., 2015; JANAH et al., 2020)

Os participantes deste estudo relataram suas experiéncias e percepcdes
diante da notificacdo de que o tratamento modificador da doenca ndo estava mais
proporcionando sucesso terapéutico para a cura da enfermidade, bem como da
indicagdo dos cuidados paliativos. Dos quinze participantes, nove foram
comunicados sobre a incurabilidade e eleicdo para os cuidados paliativos por
profissionais médicos oncologistas e seis, pela médica paliativista. Os entrevistados
mencionaram a diferenca de abordagem entre esses profissionais, deixando clara a

inabilidade da equipe médica, ndo paliativista, para comunicar essas noticias:

“Eles disseram que agora ndo tem mais 0 que estar investindo. Que o
tumor chegou numa proporc¢éo tdo grande que ndo tem como investir mais.
(...). Ele [médico] disse que eles estdo de méos atadas. Ele esté tentando
estudar um jeito, mas néo esta tendo resposta”. (R5)

“(...); o Dr. falou para mim que eu néo iria operar e eu ndo iria me curar (...),
gue a doenca estava aumentando, foi até para a cabeca. Ele disse que eu
vou ter que fazer tratamento paliativo para o resto da vida”. (P8)

“Falaram que a doenga estava na costela, no rim, na coluna, no figado, no
pulmdo, mas ndo sabem onde comecou. Me falaram que a situacédo dela
[paciente] € dai para a morte. Que ela esta no paliativo, que ndo tem mais o
que fazer, que agora € a morte mesmo. Que agora é direto para a morte”.
(R10)
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“Eles [médicos] falam muita coisa, cada um fala uma coisa, eles conversam
mais com meu irmédo, depois meu irmao me fala. Eles disseram para meu
irm&o que vao me dar alta porque nao tem mais como tratar, entdo por isso
que esta tudo pronto me esperando na associagdo”. (P11)

Diante dos dados apresentados, observamos que a comunicacdo de
incurabilidade e eleicdo para os cuidados paliativos pode ser superficial, impessoal,
nao atendendo satisfatoriamente as diretivas orientadas por estudos sobre as
preferéncias dos pacientes e a eficacia das ferramentas de comunicacdo (SILVA,
2010; SILVA, 2012; ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2012).

Estudos (ANDRADE; COSTA; LOPES, 2013; BASTOS et al., 2016;
THOMAS et al., 2019) apoiam a abordagem de comunicacéo centrada no paciente e
um modelo de tomada de decisdo compartilhada, no qual cabe ao profissional de
saude estar ao lado, dedicar-se, colocar-se a disposicdo para ouvir, mostrar-se
empatico, suscitar davidas e mobilizar o processo de comunicagdo com o paciente
embasado nos principios éticos e legais. Para tanto, faz-se necesséario o
desenvolvimento de habilidades de comunicac¢éo interpessoal, comunicacao verbal e
nao verbal (THOMAS et al., 2019), condi¢cdes ainda incipientes na formacdo dos
profissionais de saude (JOHNSTON; BECKMAN, 2019).

Nos relatos, observamos a constante utilizacdo da expressao “nhdo ha mais o
que fazer” como recurso para caracterizar a incurabilidade e a gravidade da doenca,
assim como para comunicar o diagnéstico de cuidados paliativos. A frequéncia com
que este termo foi citado nas falas pode sugerir que tenha sido utilizado pelos
médicos como estratégia de comunicacdo sobre a gravidade e o prognéstico de

incurabilidade:

“Agora ela [paciente] internou, faz mais de um més que ela esta internada,
faz exame, faz raio-x, faz isso, faz aquilo e constatou que tinha pego tudo
embaixo, pegou o anus, pegou o intestino, disse que ja ndo tem mais o que
fazer...”. (R3)

“(...) o Dr. disse que n&o tinha mais o que fazer, que ndo podia mais mexer
ali, somente esperar o pior. (...); o Dr. disse, de novo, que ndo tinha mais o
gue fazer. Neste dia, ele [paciente] perguntou para o0 médico quanto tempo
ele tinha [de vida], o Dr. disse 6 meses a um ano. O Dr. passou ele
[paciente] para a Dra. paliativista e agora ele esta assim”. (R4)

“Ela fez a tomografia e deu no resultado mais dois tumores. Apareceu esses
dois, entdo ela ficou com trés tumores no pulméo, teve uma metastase que
ocorreu no pulmao mesmo. Quando o médico viu isso disse que ja nao tinha
mais o que fazer mesmo, que era s6 a quimio [quimioterapia] para conter
tudo. Ela comegou a fazer as sess6es de quimio e, de la para ca, sé piora”.
(R6)
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“Nao queria ver ele [paciente] terminar assim. O médico veio, disse que ele
nao ira sobreviver, que esta terminando o tempo dele (...), disse ndo tem o
que fazer”. (R7)

Os médicos sao os profissionais responsaveis pela comunicagao diagndstica
e prognostica aos pacientes e familiares. Usualmente, atribui-se a esses
profissionais a decisdo de quando e como divulgardo informacfes desfavoraveis
(ABEBE; ABEBE, 2017; MONTEIRO; MENDES; BECK, 2020). Neste processo, a
comunicacdo pode acontecer de maneira inadequada, pois as informagdes podem
ser fornecidas de modo superficial, evasivo ou demasiadamente técnico (RAO et al.,
2016; JOHNSTON; BECKMAN, 2019), nem sempre promovendo espaco para o
didlogo. Outra questdo que contribui para a dificuldade em comunicar noticias
dificeis € a caracteristica da formacao dos profissionais de saude, ndo voltada para
proporcionar a cura (COURTEAU et al, 2018). Destacamos que as grades
curriculares nem sempre oferecem contetdos que fornecam apoio para a pratica da
comunicacao como estratégia de cuidado em saude.

A morte revela, em determinados contextos, que o saber e a capacidade de
salvar vidas possuem limites e o enfrentamento desta experiéncia pelos profissionais
de saude pode ser acompanhado de sentimentos negativos como frustracao,
fracasso e incompeténcia. Assim, para lidar com esta situacao, eles podem assumir
uma postura de indiferenca em relacdo a morte, manifestada por distanciamento,
negacgédo e siléncio (MONTEIRO; MENDES; BECK, 2020). Além disso, podem n&o
vivenciar o processo de morte dos pacientes como um fendmeno natural,
acreditando que suas responsabilidades ou competéncias terminam no momento em
que as possibilidades terapéuticas deixam de existir (ABEBE; ABEBE, 2017,
MONTEIRO; MENDES; BECK, 2020).

A relutancia em admitir a morte como processo natural, caracteristica da
sociedade ocidental moderna, traduz-se na desumanizacdo dos cuidados e na
concepcdao de que ndo ha mais o que fazer quando a terapia curativa ndo é possivel
(PAZIN-FILHO, 2005; FONSECA; CRUZ; DIAS NETO, 2012;). Nesta perspectiva,
frente aos direitos dos pacientes, a humanizacédo da assisténcia em saude e as
consideracdes éticas e legais, urge a necessidade de reordenar as condutas e
lancar m&o de espacos onde o0s pacientes e seus familiares possam ser
constantemente informados sobre o avanco clinico da doenca e coparticipar das

decisOes terapéuticas (RAO et al., 2016).
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A comunicacdo é uma ferramenta processual, essencial para que a pessoa
adoecida e seus familiares tenham a clara compreensao da intengcéo da equipe de
saude (FONSECA; CRUZ; DIAS NETO, 2012). Por meio de uma comunicacéo
efetiva é possivel estabelecer relacdes de confianca entre equipe, pacientes e
familiares; € imprescindivel para a assisténcia de qualidade, visto que a parceria
entre esses atores determina o sucesso terapéutico, seja ele curativo, seja ele
paliativo (ANDRADE; COSTA; LOPES, 2013). Informar, esclarecer e permitir a
participacdo é medida terapéutica comprovadamente eficaz para as pessoas que
evoluem para a incurabilidade, mas que necessitam de controle de sintomas e
medidas de conforto (SILVA, 2012; BASTOS et al., 2016; COURTEAU et al., 2018).

Estudo conduzido por Janah et al. (2020), na Franca, identificou a presenca
de equivocos de compreenséo a respeito da abordagem paliativa entre profissionais
de saude e pacientes como uma das barreiras de acesso aos cuidados paliativos,
visto que h&d o entendimento popular de serem indicados exclusivamente aos
pacientes em terminalidade. Segundo os autores, o termo “cuidado paliativo” esta
popularmente relacionado a morte e a comunicacao deficiente entre profissionais de
salde e pacientes retarda a aceitacdo e 0 acesso aos cuidados paliativos.

Més noticias foram definidas por BUCKMAN (1984) como "qualquer
informacdo que afete negativamente a visdo de um individuo sobre seu futuro".
Desse modo, se a notificacdo de incurabilidade for conduzida de maneira
inadequada pode desencadear angustia, sofrimento e equivocos quanto a
continuidade da assisténcia, gerando a interpretacdo de que a equipe desistiu do
cuidado, que ndo ha mais nada a ser feito (BASTOS et al., 2016; RAO et al., 2016).
Em contrapartida, se a comunicacdo se estabelecer de forma clara, elucidativa e
humanizada, podera promover a aceitacdo, o ajustamento e a sinergia dos pacientes
e seus familiares (COURTEAU et al., 2018; JOHNSTON; BECKMAN, 2019).

Como mencionado, os entrevistados observaram a diferenca de abordagem
da equipe médica responsavel pelo tratamento modificador da doenca e da médica
paliativista no momento de comunicar a incurabilidade e o diagnéstico de cuidados

paliativos:

“(...). A Dra. conversou comigo, falou que ela era paliativista. Ela disse que
era um céancer que nao tinha cura e falou que vai cuidar de mim também”.
(P1)
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“...); faz uma semana que a Dra. veio e disse que ela [paciente] agora iria
comecar os cuidados paliativos, me explicou 0 que era isso e me disse que
ela estava morrendo, falou que ela estava em terminalidade”. (R10)

“(...); o céncer voltou muito forte, espalhou para os ossos. Agora a Dra.
disse que nao posso mais fazer quimioterapia, que ela vai fazer paliativo
para eu ndo sentir mais dor”. (P13)

“Néo foi facil saber da doencga, foi tudo rapido, em um ano eu fiquei nessa
situacdo, ja comecei o tratamento, agora a médica disse que iria tratar a dor
e interrompeu a quimioterapia. Disse que tem tratamento para a dor, mas
néo vai curar”. (P14)

Para pacientes eleitos aos cuidados paliativos, a comunicacdo e o
relacionamento que estabelecem com os profissionais de salude passam a ser
objetos de sustentacdo de esperanca, fé e superacdo. Este contato passa a ser
ressignificado, pois suas necessidades vao além da ciéncia de sua condicao clinica.
Sao pessoas que sofrem ndo apenas de dor fisica, mas, também, por seus conflitos
existenciais (ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2012). Em
outras palavras, o paciente sob cuidados paliativos necessita ser compreendido
como ser humano que sofre para além da dor fisica; ha condi¢cdes de sofrimento
para as quais somente a prescricao de farmacos ou procedimentos técnicos nado é
suficiente para atender as demandas existenciais (JANAH et al., 2020). Assim, o
momento de comunicacdo de incurabilidade e eleicdo aos cuidados paliativos deve
ser pautado pela conduta empatica e humanizada do profissional emissor da noticia,
deixando espaco para que a pessoa adoecida e seus familiares possam
compartilhar seus medos, angustias, revoltas, emocfes, bem como se sentirem
amparados, cuidados, confortados e compreendidos em suas diferentes
necessidades (ANDRADE; COSTA; LOPES, 2013). Esta abordagem esta

evidenciada no depoimento a seguir:
“...); foi aquela conversa muito dolorida com a médica dos cuidados
paliativos, mas ela [médica] se prontificou a nos apoiar, tranquilizou,
explicou a situa¢do com todo carinho, chegamos juntos a concluséo de n&o

fazer nada invasivo na minha mée, mas, mantendo-a sem dor”. (R9)

Os cuidados paliativos sdo uma abordagem terapéutica que tém a finalidade
de proporcionar melhora da qualidade de vida mediante o controle dos sintomas e
agravos de pessoas com doencas sem possibilidade de cura e aos seus familiares
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2021). Todavia, a esséncia do cuidado
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paliativo s6 é efetiva quando ha o envolvimento da equipe multidisciplinar na
abordagem clinica e na comunicacao, a qual deve ser técnica, capacitada, empatica
e resolutiva (ANDRADE; COSTA; LOPES, 2013; COURTEAU et al., 2018; JANAH et
al., 2020).

A noticia de incurabilidade provoca nos pacientes e em seus familiares
experiéncias que podem abalar seu sentido de vida e morte, bem como suas
relacfes interpessoais, acrescentando dificuldades ao enfrentamento da doenca
(JOHNSTON; BECKMAN, 2019).

Neste segundo tema buscamos, também, descrever os sentimentos e as
reflexdes expressas pelos pacientes ou por seus representantes acerca do momento
gue vivenciavam. Observamos que, apdés a noticia de incurabilidade do cancer e

diagnéstico de cuidados paliativos, teve inicio um processo de reflexao:

“Esses dias, acho que foi o dia que vocé [pesquisadora] passou, que ela
estava com muita dor e ndo fizemos a entrevista. Ela disse: Nao sei porque
nao operam logo, para mim agora tanto faz ficar com duas bolsinhas. Eu
nao ligo mais. (...); esses dias também nds pegamos para conversar e ela
disse: vocé tem que ir se preparando”. (R3)

“Ele [paciente] esta assustado, sofrendo muito (...); disse para mim que ndo
podia morrer e me deixar com este problema. Os pisos estavam soltando.
Ele foi na loja, comprou os pisos e trocou direitinho”. (R4)

“(...) Eu ndo posso reclamar de nada, porque é a vida, eu tenho que passar
por isso e Deus esta me dando forca. Medo, com certeza eu tenho, medo
da morte, mas eu aceito. O que eu ndo aceito e mais me entristece sao
meus filhos que ndo querem saber de mim, ndo querem saber se estou
precisando de alguma coisa. N&o posso reclamar. Para mim, eu enfrento a
noticia de cada médico, ndo é facil saber que estou nessa situacéo, mas eu
enfrento. Estou esperando para ver como vai ser. Quero que seja tudo da
melhor forma possivel, sei que ndo tenho mais jeito, mas tomara que tudo
ocorra bem, que eu aguente firme. E o que eu posso te dizer”. (P11)

“Meu sobrinho ndo consegue vir visitar a mae. Até mesmo ela [paciente]
sabe da situacdo dela, nés falamos para ela. Ontem mesmo ela disse para
a filha dela: Estou morrendo. Minha sobrinha chorou muito”. (R15)

Estudos (SCHRAMM, 2002; SANTOS; HORMANEZ, 2013; PINO; PARRY,
2019;) mencionam que o fim da vida e a morte ndo sdo eventos desencadeados
exclusivamente por fatores biolégicos, pois constituem parte de um processo
construido socialmente, iniciado ao nascer e que possui diversas representacdes
coletivas ao longo da historia. O processo de morte e morrer, antes considerado um
evento natural, passou, entdo, a ser representado de maneira negativa com o

avancgo das décadas, em consequéncia do desenvolvimento cientifico e econdmico,
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que concebe a terminalidade como insucesso (SANTOS; HORMANEZ, 2013;
MONTEIRO; MENDES; BECK, 2020).

Falar sobre o processo de morte e morrer ainda € um tabu socialmente
velado; de modo geral, nas poucas ocasidoes em que € abordado, ndo se observa
por parte do enfermo e de seus interlocutores naturalidade para falar livremente a
respeito da finitude. As pessoas simplesmente ndo costumam discutir seus anseios
e medos sobre a morte em momento algum durante uma conversa (MONTEIRO;
MENDES; BECK, 2020). Vivenciam, no entanto, a terminalidade e a morte a partir
das experiéncias de outros e, assim, acabam refletindo sobre a prépria vida ou a
acerca de alguma vida ap6s a morte, pois é quase impossivel pensar na morte do
outro sem que isso suscite este tipo de autorreflexdo (SCHRAMM, 2002; PINO;
PARRY, 2019). Motivados por essas reflexdes, pesquisas conduzidas com
diferentes abordagens tedricas e metodoldgicas tém objetivado aprofundar
conhecimentos acerca do processo de morte e morrer (SILVA, 2018).

Em virtude da incurabilidade, ha, igualmente, o inicio do processo de
negacdo manifestado por medo, angustia, indignacdo e revolta. A negacao constitui
a fase inicial do processo de reacdo a morte e as perdas, que pode ser disparado
por situacdes permanentes ou passageiras (SHINALL JR.; STAHL; BIBLER, 2018).
Kluber-Ross (1998) construiu uma tipologia para o processo de morte e morrer,
dividida em cinco fases: negacdo, marcada por isolamento, negacdo da
possibilidade de morte e contestacdo do diagndstico; raiva, caracterizada por
demonstracdes de revolta e indignacdo; barganha, permeada pela expectativa de
reversdo do quadro clinico, promessas em troca da cura, por vezes justificadas pela
fé em Deus, promotor da cura mesmo em situacdes irrefutaveis de progresséao da
doenca; depressdo, em que ha sentimento de derrota e remorso pelo que ndo pode
fazer; e aceitacdo, caracterizada pela manifestacdo de debilidade fisica, porém,
emocionalmente melhor, notando-se, também, preferéncia por ficar s6 e dormir por
longos periodos.

Alguns participantes relataram, ainda que de maneira sutil, suas percepc¢des

sobre a possibilidade de morte:

“(...); para mim ela esté firme, forte. Ela da forca para nés e nés para ela.
Ela esta mais forte do que nés. Ela sempre disse que vai lutar até o final”.
(R6)
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“(...)Eu sei que nossa histéria ndo vai ter um final feliz, mas eu tenho que
mostrar para ele [filho] que eu e a mae dele estamos aqui, que ndo vamos
sair daqui e que ele esta amparado”. (R7)

“Tenho medo de dar trabalho para minha sobrinha, porque ela ndo tem
obrigacao, faz porque é muito boa. Nao sei como vai ficar tudo agora. Para
falar a verdade, a palavra que resume minha vida desde |4, um ano atras, é
angustia. Tenho angustia porque as coisas ndo sao téo rapidas e agora é s6
incerteza. Foi tudo muito rapido e demorado ao mesmo tempo”. (P13)

Idealmente, a comunicag¢do entre médico, paciente e familiares sobre o
prognoéstico deve ser boa o suficiente para otimizar o tratamento paliativo e,
consequentemente, a qualidade de vida e de morte, alinhado com os desejos
pessoais do paciente. Quando o dialogo ndo é bem sucedido ou realizado de
maneira inadequada, os pacientes podem elaborar um plano de final de vida
desalinhado dos seus valores pessoais e de seus objetivos, aumentando, assim, o
sofrimento (BROWN,2019). Transformar o sofrimento diante das noticias dificeis em
ferramenta de apoio é uma das alternativas de enfrentamento que pode tornar o fim
de vida menos solitario, desgastante, estressante e angustiante (JOHNSTON;
BECKMAM, 2019; MORI, 2019).

5.2.3 Os itinerarios

Explorar o itinerario é uma prética potencialmente reveladora e eficaz para
compreender a complexidade da busca pelo diagndstico e tratamento de pessoas
com cancer (TAPERA et al., 2019). Envolve a trajetéria nos diversos pontos da rede
de atencdo a saude, ja estruturada, mas também é influenciado por predilecdes
socioculturais daquele que o conduz. Nesse sentido, a andlise do itinerario pode
evidenciar comportamentos e concepg¢des capazes de compor um percurso
terapéutico complementar (apoio religioso, terapias cognitivas e praticas integrativas
e complementares), o qual pode interferir nos desfechos da doenca em evolucao
(DEMETRIO; SANTANA; PEREIRA-SANTOS, 2019).

O itinerario diagndstico é o caminho percorrido dentro da rede de atencéo a
saude, desde o surgimento dos primeiros sintomas até a definicdo do diagnostico de
cancer (TESTON et al., 2018). Ja o itinerario terapéutico, segundo a literatura
socioantropologica, refere-se a trajetoria que inclui acdes relacionadas ao acesso
aos servicos de saude, profissionais e demais redes de apoio (BARROS et al.,
2019). Para ampliar a compreensao deste processo, consideramos que 0 acesso

aos servicos de saude envolve uma concepcdo complexa e multidimensional e que
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pode ser classificado em acesso potencial e acesso realizado. O acesso realizado é
a utilizacao real dos servicos de saude, enquanto o acesso potencial diz respeito a
possibilidade de uso de determinados servicos de saude, que ndo sdo, de fato,
utilizados pelos pacientes. O acesso geografico, por exemplo, € um dos fatores que
influenciam a utilizagcdo real dos servicos de saude e que pode definir as
caracteristicas dos itinerarios (CHUKWUSA et al.,, 2019). Logo, o itinerario é
resultante da interacdo do comportamento do individuo que busca cuidados e do
profissional que o conduz dentro do sistema de saude pelas vias da referéncia e
contrarreferéncia (AQUINO et al., 2018; TESTON et al., 2018; BARROS et al., 2019).

De modo geral, pesquisas que envolvem a andlise dos itinerarios, mesmo
gue escassas, estdo adquirindo importancia, por evidenciarem os fatores
extrabiol6gicos que permeiam o adoecimento e a busca pela assist da iéncia em
salde (DEMETRIO; SANTANA; PEREIRA-SANTOS, 2019). Explorar os itinerarios
pode revelar também elementos pessoais e socioculturais do adoecimento capazes
de ampliar a cultura biomédica, ou seja, o processo diagnostico e terapéutico; neste
caso, considera-se 0 sujeito unicamente como um ser biolégico e passivo e,
portanto, suas outras dimensfes (humana, politica, histérica, cultural e social) sdo
desconsideradas (DEMETRIO; SANTANA; PEREIRA-SANTOS, 2019).

Os participantes da presente investigacao iniciaram seus itinerarios a partir
da busca por assisténcia médica em unidades de saude e servicos da atencao
primaria. Suas escolhas refletem tanto concepc¢des subjetivas individuais como
concepcdes coletivas, sendo ambas construidas sob as influéncias de diversos
fatores e contextos, um deles o reconhecimento das unidades de salde municipais
como “portas de entrada” para o sistema de saude. Quando questionados sobre
suas percepcdes acerca dos itinerarios, 0s participantes demonstraram um

desapontamento, pois tinham a expectativa de cura:

“Eu me senti muito mal em ter que correr atras de médico e néo curar, triste
porque agora ndo é s6 no pulméao. Entdo vocé percebe que a doenca anda,
mas eu ainda sou forte, as vezes choro, choro muito”. (P8)

“(...), ndo foi facil saber da doenga, mas foi tudo rapido, em um ano eu fiquei
nessa situagao, ja comecei o tratamento, agora a médica disse que iria
tratar a dor e interrompeu a quimioterapia”. (P14)

“...), tudo foi muito rapido, os médicos foram muito rapidos, mas é muito
dificil tratar, tratar e ndo curar. Cada consulta gerava esperanga, mas agora
néo tenho mais esperanga’. (R15)
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Pelos relatos, observamos a falta de esclarecimentos acerca da doenca e de
Seu curso, 0 que nao permitiu a efetiva participacéo dos entrevistados nas decistes
terapéuticas, dando-lhes a sensacao de que o adoecimento foi rapido e o tratamento
adverso

Dessa maneira, fica aqui reiterada a importancia do acolhimento inicial ao
paciente, desde a ocasido do diagnostico até as etapas mais complexas de seu
itinerario, a fim de esclarecer duvidas, elucidar sua condi¢cdo de saude e direciona-lo
adequadamente na rede de atencdo a saude (TESTON et al.,, 2018). Nesta
perspectiva, as equipes de saude da atencdo priméria desempenham um papel
diferenciado, visto que a possibilidade de vinculo preexistente com o0s pacientes
pode favorecer a comunicacdo, a qual, por sua vez, facilitara o enfrentamento do
itinerario e amenizara as sobrecargas inerentes a experiéncia de adoecimento por
cancer (TESTON et al., 2018; SAWIN et al., 2019).

Outros relatos evidenciaram o0s sentimentos vivenciados ao longo do
itinerario diagnostico e destacaram a morosidade para o desfecho. Para os
participantes, enfrentar a evolucdo da doenca sem perspectiva de cura foi algo muito
dificil:

“Foi dificil porque ela nunca ficou doente, s6 fazia consulta com o
ginecologista para fazer os exames, nunca ficou doente e ter que ir no

médico e nao descobrir direito o que tinha foi de dar angustia, porque a dor
s6 aumentava”. (R10)

“Bem, néo é facil, porque eu tive que sair da minha casa, os médicos la em
Séao Paulo demoraram muito, na verdade ndo descobriam o que eu tinha, e
agora vou ter que conviver com isso o resto da vida”. (P13)

E consenso na literatura cientifica a importancia do diagnéstico precoce de
cancer, aliado ao seu manejo adequado, visto que qualquer retardo no inicio do
tratamento implica menor chance de cura e maiores prejuizos para o paciente,
familia e sistema de saude (SOUZA et al., 2016). Entretanto, as limitacbes dos
profissionais para deteccdo precoce do cancer, além das barreiras existentes no
sistema de saude, contribuem para que 0 acesso ao servigco especializado ocorra
apos um periodo que, geralmente, ndo € compativel com a evolugéo e gravidade da
doenca (SHEN et al., 2016; URIBE et al., 2019). Dessa maneira, enquanto essas
fragilidades ainda tdo evidentes no itinerario de pacientes oncologicos persistirem,
eles continuardo expostos ao risco de evoluir para incurabilidade (ALENCAR et al.,
2020).
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Outro aspecto relevante diz respeito ao encaminhamento oportuno aos
cuidados paliativos, o qual deve ser ofertado juntamente com tratamento modificador
da doenca, a fim de proporcionar melhores resultados em termos de controle dos
sintomas, qualidade de vida e satisfacdo do paciente e familia (HUI et al., 2019).

Outra percepgéo destacada acerca dos itinerarios foi o distanciamento da
familia como fator desmotivador e gerador de tristeza:

“(...) cada lugar me acolheu como devia. Na verdade, o que me traz tristeza
€ saber que passei por tudo isso sozinho. S6 com meu irmdo e com as
pessoas que me atenderam. Com as maos amigas de vocés que sdo da
saude”. (E11)

A privagdo de suporte familiar durante os itinerarios pode aumentar os niveis
de angustia, tristeza e sofrimento ao longo do processo de adoecimento. Segundo
Thomas et al. (2019), a presenca, 0 apoio e a solicitude de membros da familia
durante os itinerarios diagnéstico e terapéutico de pacientes oncoldgicos auxiliam a
tomada de decisdo por parte da equipe médica e do paciente, assim como
promovem confianca diante de situacdes de incurabilidade, minimizando a angustia
e o sofrimento.

Pelos depoimentos, notamos que alguns pacientes e familiares mantiveram-
se otimistas com a possibilidade de cura do cancer, na medida em que trilharam os
itinerarios conforme o fluxo estabelecido na rede de atencédo a saude e, no inicio,

nao consideraram a possibilidade de incurabilidade da doenca:

“O tratamento foi bom gracas a Deus. Eu cheguei e ja foi passando um para
0 outro [médicos] e conversando com os dois médicos e fazendo o servi¢co
[tratamento curativo], entdo ficou bom. Creio que daqui um dia estou indo

embora [casa] e la vou ficar melhor”. (P1)

Pessoas que enfrentam uma doenca grave podem perceber e vivenciar a
evolucdo da doenca de diferentes formas. Tais percepcdes dependem de fatores
individuais, como a representacdo da doenga, 0s sentimentos e as estratégias de
ajustamento a esta condicdo. Desse modo, ainda que os pacientes comumente
compreendam a existéncia de um cancer incuravel, a lucidez da inevitabilidade da
morte ndo esta presente, pois € afastada pelos mecanismos de adaptacdo de cada
pessoa (FONSECA; CRUZ; DIAS NETO, 2012).
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Participantes desta pesquisa, quando questionados sobre o diagndstico de
cuidados paliativos, relataram ou referiram que o adoecimento foi rapido e que o
tratamento modificador da doenca logo foi interrompido. No entanto, eles né&o
expressaram com clareza o motivo da ndo continuidade do tratamento modificador

da doenca:
“...); agora o céncer voltou muito forte e muito rapido, espalhou para os
0ssos. Agora a Dra. Camila disse que ndo posso mais fazer quimioterapia,

que ela vai fazer paliativo para eu nao sentir mais dor”. (P13)

O encaminhamento para cuidados paliativos pode ser realizado pela equipe
de oncologia com base em julgamento clinico predefinido. Atualmente, o
encaminhamento € predominantemente conduzido por médicos, na maioria dos
servicos de cuidados oncologicos. Embora alguns pacientes possam ser eleitos
proximos ao momento do diagnostico de cancer incuravel, ndo ha uma associagcao
das duas abordagens (curativa e paliativa), sendo, portanto, geralmente interrompido
o cuidado com énfase curativa quando iniciada a baordagem paliativa (HUI et al.,
2019).

O entendimento da doenca e as percepgbes acerca dos itinerarios
dependem de iniUmeros fatores, inerentes a personalidade do paciente, e da maneira
como ele enfrentou dificuldades em situacdes passadas. Dependem também, de sua
compreensao sobre o prognéstico da doenca em evolucdo (FONSECA; CRUZ; DIAS
NETO, 2012).

Nesta perspectiva, a apresentacdo dos relatos dos pacientes e de seus
representantes, participantes deste estudo, mostraram-se, de certo modo,
superficiais quando descreveram suas percepcdes acerca dos itinerarios. Na época
em que foram realizadas as entrevistas, 0s pacientes e seus familiares vivenciavam
um momento de intenso ajuste e reflexdo sobre a atual condicdo de saude e
diagnéstico de cuidados paliativos. Tal circunstancia pode ter ofuscado reflexdes
mais profundas acerca das experiéncias com 0s seus itinerarios, que eram, de certo
modo, recentes. Outro aspecto relevante, que torna a discussao do presente tema
laboriosa e concisa, € a baixa producdo cientifica global a respeito do itinerario
terapéutico de pacientes oncoldgicos eleitos aos cuidados paliativos, tema central
deste estudo. Buscas minuciosas nas bases de dados de pesquisas da saude

apresentam resultados limitados e os poucos estudos identificados, geralmente,
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tratavam de aspectos relacionados a caracteristicas e limitacdes de acesso aos
servigos de saude por pacientes oncologicos em diversos paises (Canada, Australia,
Estados Unidos da América, Espanha, Zimbaue, dentre outros).

Desse modo, fica evidente a necessidade de maior investimento em
pesquisas cujo foco seja o itinerario terapéutico, em sua esséncia, ou seja, investigar
as predilecdes e os caminhos desenhados por pessoas ao longo dos seus cuidados
a saude, a partir de suas reais necessidades, nas diversas dimensdes: fisica,

emocional, cultural, espiritual e existencial.
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6. CONSIDERAGOES FINAIS

A presente investigacdo teve como objeto de estudo os itinerarios
diagnéstico e terapéutico e, como objetivo, conhecer a experiéncia de pacientes com
cancer em cuidados paliativos a partir de seus itinerarios. A analise de dados,
orientada pela tematica tipo indutiva, permitiu a producdo de dados empiricos
extraidos das entrevistas, os quais foram organizados em trés temas: o inicio da
historia, no qual foram apresentados os primeiros sintomas, com quem 0 paciente
conversou sobre eles, primeiro local de atendimento, encaminhamentos e exames,
assim como as percepcdes dos pacientes a respeito da gravidade do quadro clinico;
a incurabilidade, tema que abrangeu a comunicacdo da equipe médica sobre a
incurabilidade da enfermidade, a eleicdo para os cuidados paliativos e o0s
sentimentos manifestados diante da finitude; e os itinerarios, que expressaram as
experiéncias dos pacientes eleitos aos cuidados paliativos desde a busca pelos
servicos e cuidados de saude e ao longo de todo o processo diagnéstico e
terapéutico.

Embora alguns participantes tenham, por motivos diversos, incluindo dor
intensa e tumor em local que prejudicava a fala, indicado um representante para
participar das entrevistas, todos estiveram presentes no momento em que estas
foram realizadas e, portanto, acompanharam o relato de suas historias, vivéncias e
trajetorias.

As entrevistas foram conduzidas com sutileza, respeito e empatia, dada a
delicadeza deste momento, em que fatos foram revividos, decisbes avaliadas e
tomadas e sentimentos manifestados. Nesta etapa, os participantes afirmaram que
se sentiam seguros, importantes e acohidos em suas aflicdes ao participarem do
estudo. Um deles, inclusive, disse que se sentia privilegiado por ter sido escolhido
para participar de uma pesquisa que contribuiria com a assisténcia oncoldgica.

Participaram deste estudo 15 pacientes com cancer, e os diagndsticos mais
frequentes foram as neoplasias de pulm&o, neoplasias de mama, neoplasias de
vulva e neoplasias de lingua. O periodo decorrido entre o diagnostico de cancer e a
data de eleicdo para os cuidados paliativos ndo foi relatado com precisdo por
nenhum dos participantes, visto que se recordavam vagamente das informacdes
sobre o dia e més de diagndstico, bem como da data de indicagdo aos cuidados

paliativos. No entanto, pelos prontuarios clinicos, observamos que os diagnosticos



Consideracdes Finais | 93

de céncer datam, em maior parte, do ano de 2018 (7), e os demais dos anos de
2019 (5), 2017 (2) e 2002 (1).

O sinal de alerta para inicio do itinerario diagnéstico foi a dor persistente, e
os locais mais procurados para a primeira assisténcia e suporte as unidades de
atencdo primaria em saude, citadas pelos participantes como “posto de saude”. O
diagnoéstico foi realizado nas unidades de saude de atencdo primaria e nos
ambulatorios, apos solicitacdo de exames de investigacdo pelo médico generalista
da unidade e médico especialista dos ambulatorios. Observamos, no entanto, a
auséncia do enfermeiro e de outros profissionais da salde nos relatos dos
entrevistados, com excessdo de dois participantes, que referenciaram o cirurgido-
dentista como profissional que fez o encaminhamento para o servico ambulatorial
especializado.

Sobre o itinerario terapéutico, os dados deste estudo apontam que, apés a
utilizacdo das unidades de salude da atencdo primaria, 0s participantes seguiram o
fluxo de referéncia estabelecido pela rede regional de atencdo a saude. Assim,
foram referenciados para servicos de nivel secundario (Ambulatérios Médico de
Especialidades, Ambulatério de Saude da Mulher e Ambulatério do Centro de
Oncologia da Santa Casa de Misericérdia de Araraquara) ou diretamente ao nivel
terciario, nos casos de internacdo para confirmacdo diagndstica, neste caso para a
Santa Casa de Misericérdia de Araraquara. Desse modo, ndo foram observados
itinerarios alternativos, determinados por escolhas préprias embasadas na cultura
familiar, ou servigos de assisténcia complementar.

Outro aspecto relevante, também evidenciado pelos participantes, € que a
fase diagndstica, apesar de nao ter sido morosa, mostrou-se trabalhosa, visto que os
sintomas apresentados muitas vezes ndo foram aqueles classicamente
manifestados por doencas oncoldgicas. Isto fez com que o0s pacientes, em
determinados momentos, sequer imaginassem que poderiam estar desenvolvendo
um tumor e que este teria uma evolugéo rapida.

As notificagOes de incurabilidade e eleicdo aos cuidados paliativos foram
realizadas, para maior parte dos participantes do estudo (10), em periodo inferior a
12 meses a partir da data do diagnostico, e os demais em periodo maior que 12
meses (17 meses, 24 meses e 29 meses) e intervalo de 7 anos. O diagndstico de
cancer mais préoximo do diagnéstico de cuidados paliativos foi o da paciente “P10”,

que recebeu o diagnoéstico de cancer, a notificacdo de incurabilidade e a indicagao
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para cuidados paliativos no mesmo dia. De maneira geral, observamos que o
intervalo entre o diagnostico de céancer e o de incurabilidade foi estreito. Nao foi
possivel, no entanto, estabelecer neste estudo o tempo decorrido entre o inicio dos
sintomas e a determinacdo de incurabilidade, pois os participantes ndo souberam
fornecer esta informacao com precisao.

No que concerne a comunicacdo do progndéstico, os médicos foram os
profissionais responsaveis por notificar a incurabilidade e eleicdo aos cuidados
paliativos. Os relatos apontaram que a revelacédo de incurabilidade foi conduzida de
forma abrupta, com a utilizacdo de termos genéricos para caracterizar a progressao
da doenca e a impossibilidade de cura. Por outro lado, pode ser observado que a
abordagem da médica paliativista da instituicdo foi empatica e aberta ao dialogo.

Compreender os itinerarios € um importante recurso para a exploracdo de
fenbmenos relativos as necessidades de salde da populacdo e a dindmica de
funcionamento das redes de saude. Nesta perspectiva, observamos que as
percepcbes dos pacientes eleitos aos cuidados paliativos sobre seus itinerarios
refletiram o desapontamento diante da revelacdo de incurabilidade do cancer apos
um laborioso processo diagnostico e terapéutico. Segundo eles, os itinerarios
percorridos na rede de saude, conforme ja apontado, geraram sofrimento e angustia,
visto que, inicialmente, sentiam-se expectantes pelo diagnéstico, mas, de certa
forma, esperancosos em relacdo a possibilidade de cura. Nesse sentido, a
comunicacdo do prognoéstico desfavoravel causou desapontamentos e sofrimentos
atuais.

A percepcdo de transitar entre uma condicdo de saude para outra de
incurabilidade que remete a morte suscitou frustracdes, medo e inseguranca diante
do adoecimento. Em momento algum, os participantes mencionaram o potencial da
abordagem paliativa como promotora de qualidade de vida e controle de sintomas.
Eles reproduziram os depoimentos dos médicos quanto a finalidade de eleicdo aos
cuidados paliativos, porém, demonstraram, superficialidade no entendimento acerca
dos beneficios e caracteristicas da modalidade paliativa.

Uma limitacdo do estudo foi a baixa producédo cientifica global na tematica
dos itinerarios, fato que dificultou a exploragdo mais ampla do fendmeno
pesquisado. Assim, consideramos necessarios novos estudos, com diferentes

referenciais teéricos e metodoldgicos.
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Os resultados do presente estudo permitiram alcangar os objetivos
propostos, ou seja, conhecer os itinerarios diagndstico e terapéutico dos pacientes
com cancer eleitos para cuidados paliativos. O conhecimento produzido podera
contribuir para o fortalecimento da rede de atencdo oncoldgica, na medida em que
amplia a compreenséo a respeito das fragilidades e potencialidades que ainda se
fazem presentes nas experiéncias dos pacientes e de seus familiares. Em ambito
mais geral, os resultados do presente estudo podem contribuir com a producéo de
evidéncias cientificas para subsidiar a tomada de decisao profissional, consolidar a
rede de atencdo a saude e promover os cuidados paliativos como parte fundamental
da assisténcia oncolégica.
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO -TCLE
PACIENTES
(Obrigatorio para as pesquisas Cientificas em Seres Humanos — Resolugdo n° 466/12 —
CNS)

Titulo da pesquisa: Itinerarios de pacientes com cancer eleitos para cuidados paliativos

Pesquisadores responsaveis: Janaina de Bello Cybis Cazal, Enfermeira, mestranda do
Programa de Pés-Graduacdo Enfermagem em Saude Publica da Escola de Enfermagem de
Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo/EERP-USP. COREN: 313.715. Prof2 Regina
Aparecida Garcia de Lima, Enfermeira, Professora da EERP-USP. Orientadora. COREN-
SP: 13.469.

Meu nome é Janaina de Bello Cybis Cazal, sou enfermeira e aluna do Curso de
P6s-Graduacdo Enfermagem em Saude Publica da Escola de Enfermagem de Ribeirdo
Preto da Universidade de Sdo Paulo. Gostaria de convida-lo(a) para participar de uma
pesquisa que tem como objetivo conhecer o itinerario diagnéstico e terapéutico de pacientes
com cancer que estejam em cuidados paliativos. Caso concorde em participar,
conversaremos (entrevista) sobre a historia do seu tratamento desde o diagnéstico até este
momento. Caso prefira que seu familiar ou acompanhante participe da entrevista no seu
lugar, preciso que indique seu nome e grau de envolvimento (familiar ou cuidador) e ele
falard em seu nome (sera o porta voz). Para ndo me esquecer do que vamos conversar,
peco sua autorizagdo para gravar nossa conversa (havera gravacdo apenas de voz). Se
VOCé concordar que a conversa seja gravada, depois passaremos a conversa para o papel,
sendo que, podera pedir para ler o material escrito ou se vocé preferir ouvir nossa conversa
gravada, isto podera ser feito ao final da conversa. Caso ndo aceite que ela seja gravada
farei anotacdes que depois sera lida por nds. Nossa conversa sera realizada aqui no
hospital durante sua internacdo e podera durar em torno de meia hora, mas quem vai
determinar este tempo é vocé. Teremos um Unico encontro, porém, se eu tiver davidas
sobre alguma coisa que conversamos peco autorizacao para voltar a conversar com
vocé/senhor/senhora aqui mesmo no hospital, para esclarecimento. Durante nossa

conversa, ao relembrar sua historia, sentimentos de tristeza, choro poderdo ocorrer, caso
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ocorra sera sugerida a interrupcao da conversa e oferecido apoio a vocé mediante a escuta.
A sua participacdo na pesquisa sera feita apenas neste momento e os resultados obtidos
serdo divulgados em revistas cientificas e apresentados em congressos, no entanto,
garantimos que seu nome ndo sera divulgado (garantia do anonimato). Vocé sera
identificado como participante da entrevista X (nimero da entrevista) para garantir o segredo
(sigilo) das informacdes coletadas. Estas informacdes coletadas serdo utilizadas somente
para esta pesquisa e serdo guardados em local seguro. Este é apenas um convite e caso
ndo aceite participar ndo havera prejuizo qualquer para vocé e mesmo que aceite, vocé
podera desistir de participar a qualguer momento sem prejuizos, constrangimentos ou
comprometimento de seu tratamento pelo hospital. Vocé receberd uma via assinada deste
termo de consentimento, onde estdo o telefone e o endereco dos pesquisadores e o
endereco do comité de ética, podendo tirar dividas a respeito dessa pesquisa e de sua
participacdo nela, sempre que necessario ou que desejar. A sua participagdo é totalmente
voluntéria e ndo havera pagamento por ela. Também nao havera qualquer custo para que
participe deste trabalho. Vocé tera direito & indenizag¢édo, conforme as leis vigentes no pais,
caso ocorra dano decorrente da participagdo na pesquisa, por parte do pesquisador e da
instituicdo de saude. Ao relatar suas experiéncias podera ajudar os profissionais de saude a
conhecerem os caminhos que percorreu desde o diagnéstico até este momento e, desta
forma, os servicos de saude poderéo ter informac6es que contribuam para uma organizagéo
gue atenda as necessidades de pessoas que vivenciam situa¢des parecidas com as suas.
Esta pesquisa foi enviada para o Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem
de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo, pois respeita as questdes éticas
necessarias para sua realizacdo. O Comité de Etica tem a finalidade de proteger as pessoas
gue participam de pesquisas acompanhando se o desejo e privacidade do voluntario seréo
preservados ou nao.

Contato dos pesquisadores: Qualquer duavida que tenha, estaremos disponiveis
através dos contatos: Janaina de Bello Cybis Cazal | Cel.: (16) 988225879 | e-mail:
janaina.cybis@usp.br. No endereco: Rua Dante Giazzi, 134 — Vila Independéncia,
Araraquara — SP. Prof2 Regina Aparecida Garcia de Lima | Cel. (16) 999614274/ (16)
33150542 | E-mail: limare@eerp.usp.br No enderego: Escola de Enfermagem Av.

Bandeirantes, 3900 —Ribeirdo Preto- SP- Brasil. Contato Comité de Etica em Pesquisa
EERP/USP: (16) 33159197 | Horario de atendimento: de segunda a sexta-feira, em dias
Uteis, das 10 as 12h e das 14h as 16h.

Janaina de Bello Cybis Cazal Prof2 Dr2 Regina Aparecida Garcia de Lima
Aluna de P6s- graduacao da EERP Professora da EERP
e orientadora da pesquisa
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Eu,

, aceito participar da pesquisa “Itinerarios de pacientes com cancer eleitos
para cuidados paliativos”. Tendo recebido os esclarecimentos declaro saber. a) do
objetivo desta pesquisa; b) de que serd realizada uma conversa (entrevista); c) que sera
gravada, caso concorde ou no caso de ndo concordar serd feito registro em papel; d) que as
minhas informacdes serdo divulgadas, porém ndo serei identificado; e) de que tenho a
liberdade de desistir em participar deste estudo em qualquer etapa do processo, sem
qualquer prejuizo com relagcdo ao atendimento ou tratamento no hospital; f) de que
poderemos contar com orientacées que se fizerem necessarias antes, durante e depois da
pesquisa; g) que tenho direito a indenizacdo conforme as leis vigentes no pais, caso ocorra
dano decorrente de participagdo na pesquisa. Recebi uma via deste documento assinada

por mim e pelo pesquisador e tivemos a oportunidade de discuti-lo.

Assinatura do participante da pesquisa
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0.

APENDICE B

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO —-TCLE REPRESENTANTES
(Obrigatorio para as pesquisas Cientificas em Seres Humanos — Resolugdo n° 466/12 —
CNS)

Titulo da pesquisa: Itinerarios de pacientes com cancer eleitos para cuidados paliativos

Pesquisadores responsaveis: Janaina de Bello Cybis Cazal, Enfermeira, mestranda do
Programa de P6s-Graduacdo Enfermagem em Salde Publica da Escola de Enfermagem de
Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo/EERP-USP. COREN: 313.715. Prof2 Regina
Aparecida Garcia de Lima, Enfermeira, Professora da EERP-USP. Orientadora. COREN-
SP: 13.469.

Meu nome é Janaina de Bello Cybis Cazal, sou enfermeira e aluna do Curso de
P6s-Graduacao Enfermagem em Saude Publica da Escola de Enfermagem de Ribeirdo
Preto da Universidade de S&o Paulo. Gostaria de convida-lo(a) para participar de uma
pesquisa que tem como objetivo conhecer os itinerarios de pacientes com cancer que
estejam em cuidados paliativos. Sua participagédo ocorrerd como representante do Sr. (home
do paciente) que neste momento encontra-se em tratamento e indicou-o para participar
respondendo por ele. Caso concorde em participar, conversaremos (entrevista) sobre a
histéria do tratamento do Sr. (home do paciente) desde o diagndstico até este momento.
Para ndo me esquecer do que vamos conversar, pe¢co sua autorizacdo para gravar nossa
conversa (havera gravacdo apenas de voz). Se vocé concordar que a conversa seja
gravada, depois passaremos a conversa para o papel, sendo que, podera pedir para ler o
material escrito ou se vocé preferir ouvir nossa conversa gravada, isto podera ser feito ao
final da conversa. Caso ndo aceite que ela seja gravada farei anotacdes que depois sera
lida por nés. Nossa conversa sera realizada aqui no hospital durante sua permanencia como
acompanhante desta internagdo e poderd durar em torno de meia hora, mas quem vai
determinar este tempo é vocé. Teremos um Unico encontro, porém, se houver necessidade
poderemos nos encontrar outras vezes aqui no hospital durante uma visita ou
acompanhamento quando eu estiver com alguma duavida sobre nossa conversa. A sua
participacdo na pesquisa sera feita apenas neste momento e os resultados obtidos serdo
divulgados em revistas cientificas e apresentados em congressos, no entanto, garantimos
gue seu nome e o nome do Sr. (nome do paciente) ndo sera divulgado (garantia do
anonimato). Vocé sera identificado como participante da entrevista X (nimero da entrevista)
para garantir o segredo (sigilo) das informagfes coletadas. Estas informagfes coletadas
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serdo utilizadas somente para esta pesquisa e serdo guardados em local seguro. Este é
apenas um convite e caso ndo aceite participar ndo havera prejuizo qualquer para vocé e
mesmo que aceite, vocé podera desistir de participar a qualquer momento sem prejuizos,
constrangimentos ou comprometimento do tratamento do Sr. (home do paciente). Vocé
receberd uma via assinada deste termo de consentimento, onde estdo o telefone e o
endereco dos pesquisadores e 0 endereco do comité de ética, podendo tirar dlvidas a
respeito dessa pesquisa e de sua participacdo nela, sempre que necessario ou que desejar.
A sua participacdo é totalmente voluntaria e ndo haverd pagamento por ela. Também néo
haver4 qualquer custo para que participe deste trabalho. Vocé tera direito a indenizacéo,
conforme as leis vigentes no pais, caso ocorra dano decorrente da participacdo na pesquisa,
por parte do pesquisador e da instituicdo de saude. Ao participar desta pesquisa, 0S
beneficios para vocé serdo indiretos, mas sua participacdo contribuird para que as
informacdes coletadas ajudem a equipe de salde a conhecer os “caminhos” realizados para
o diagndstico e para o tratamento de pacientes com cancer em cuidados paliativos e desta
forma que se possa futuramente agilizar tratamentos e cuidados importantes para o conforto
e qualidade de vida de pessoas com céancer, além de auxiliar a organizagdo da rede de
saude. Ao participar desta pesquisa vocé poderd estar exposto a situacdes que podem
causar tristeza, medo, ansiedade, algum desconforto emocional. Quando os sentimentos de
tristeza surgirem durante nossa conversa, bem como manifestacbes de emoc¢éo e choro,
sera sugerida a interrupcdo da conversa e oferecido apoio a vocé mediante a escuta. Esta
pesquisa foi enviada para o Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem de
Ribeirdo Preto da Universidade de Séo Paulo, pois respeita as questdes éticas necessarias
para sua realizacdo. O Comité de Etica tem a finalidade de proteger as pessoas que
participam de pesquisas acompanhando se o desejo e privacidade dos participantes serédo
preservados ou nao.

Contato dos pesquisadores: Qualquer duavida que tenha, estaremos disponiveis
através dos contatos: Janaina de Bello Cybis Cazal | Cel.: (16) 988225879 | e-mail:
janaina.cybis@usp.br. No endereco: Rua Dante Giazzi, 134 — Vila Independéncia,
Araraquara — SP. Prof2 Regina Aparecida Garcia de Lima | Cel. (16) 999614274/ (16)
33150542 | E-mail: limare@eerp.usp.br No enderego: Escola de Enfermagem Av.

Bandeirantes, 3900 —Ribeirdo Preto- SP- Brasil. Contato Comité de Etica em Pesquisa
EERP/USP: (16) 33159197 | Horario de atendimento: de segunda a sexta-feira, em dias
Uteis, das 10 as 12h e das 14h as 16h.

Janaina de Bello Cybis Cazal Prof2 Dr2 Regina Aparecida Garcia de Lima
Aluna de P6s- graduacao da EERP Professora da EERP
e orientadora da pesquisa
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Eu,

, aceito participar da pesquisa “Itinerarios de pacientes com cancer eleitos
para cuidados paliativos”. Tendo recebido os esclarecimentos declaro saber: a) o objetivo
desta pesquisa; b) que serd realizada uma conversa (entrevista); c) que sera gravada, caso
concorde ou no caso de ndo concordar sera feito registro em papel; d) que as informacdes
serdo divulgadas, porém nédo serei identificado; e) que tenho a liberdade de desistir em
participar deste estudo em qualquer etapa do processo, sem qualquer prejuizo com relacao
ao atendimento ou tratamento no hospital; f) que poderemos contar com orientacdes que se
fizerem necessarias antes, durante e depois da pesquisa; g) que tenho direito a indenizacao
conforme as leis vigentes no pais, caso ocorra dano decorrente de participacdo na pesquisa.
Recebi uma via deste documento assinada por mim e pelo pesquisador e tivemos a

oportunidade de discuti-lo.

Assinatura do participante da pesquisa
(Representante do paciente em tratamento).



Apéndices | 116

== UNIVERSIDADE DE SAO PAULO B
ESCOLA DE ENFERMAGEM DE RIBEIRAO PRETO

Centro colaborador da OPAS/OMS para o desenvolvimento de pesquisa em enfermagem

22
%0,
OHM

. EERP,
<8 Usy,

&N N
2 onipvao®

APENDICE C
Instrumento de Coleta de Dados
Pacientes

1. Dados sociodemograficos:
Nome (Apenas para conhecimento do pesquisador.

N&o seré divulgado):

Sexo: () Masculino () Feminino

Data de nascimento: / /

Escolaridade:

NuUmero de filhos:

Estado civil:

Ocupacao/profisséo:

Religido:

Procedéncia:

1.1 Dados clinicos:
Tipo e localizagdo do tumor tumor:

Data do diagndstico:

Data da eleigédo para cuidados paliativos:

Data da atual internagéo:

2. Questdes norteadoras da entrevista (Roteiro)
¢ Quando vocé percebeu o inicio e a piora dos sintomas/desconfortos?

e Quais pessoas VOCE procurou para conversar a respeito do que estava
sentindo?

¢ Quando e onde buscou assisténcia médica?

e Como e por qual profissional vocé recebeu o diagnéstico de cuidados
paliativos?

e Conte-me como foi sua experiéncia nos diferentes servicos de saude que
percorreu?

e Como chegou até aqui (esta internacao)?
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APENDICE D

Instrumento de Coleta de Dados
Representantes

1. Dados sociodemograficos

Nome do representante:

Vinculo:

Nome do paciente:(Apenas para conhecimento do pesquisador.

Nao seré divulgado):

Sexo: () Masculino () Feminino

Data de nascimento: / /

Escolaridade:

NuUmero de filhos:

Estado civil:

Ocupacao/profisséo:

Religido:

Procedéncia:




Apéndices | 118




