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RESUMO

A organizacdo de redes de atencdo a salde apresenta-se como uma estratégia para o
alcance da integralidade, favorecendo a superagéo da fragmentacao da assisténcia, tendo
como foco as necessidades dos usuarios. O estudo de itinerarios terapéuticos tem sido
utilizado para compreender o modo como se organizam e funcionam as redes de atencéo a
saude, investigando-as a partir das trajetérias de usuarios na busca por cuidado. No Brasil e
no Distrito Federal (DF), o cancer de mama é a neoplasia com maior incidéncia nas mulheres,
excluindo-se o cancer de pele. Em 2021 foram estimados 66.280 novos casos de cancer de
mama no Brasil, ja no contexto do Distrito Federal de 730 novos casos. Dessa forma, tem
sido observada uma prevaléncia maior que a esperada de estagios avancados de cancer
de mama no servigo especializado do Hospital Universitario de Brasilia. Nesta diregéo, a
presente pesquisa, de natureza qualitativa, tem por objetivo investigar, por meio da estratégia
metodolbgica do itinerario terapéutico, as principais dificuldades e obstaculos vivenciados
por mulheres em estagios avangados da doenca no Distrito Federal e entorno para obtengéao
de tratamento. Através do itinerario terapéutico procuramos identificar as praticas de
autocuidado e os obstaculos enfrentados no fluxo da rede de atengéo, a reconstituicdo dos
itinerarios envolvera a realizagcao de entrevistas semiestruturadas e consulta aos prontuarios
das participantes. Como método de analise de dados foi utilizado a analise de contetdo
de Bardin. Foram recrutadas 22 pacientes e como resultados comparamos os intervalos
de tempo com as médias nacionais, as do DF, e ao preconizado em regulamentacdes e
literatura. O tempo médio para a primeira consulta especializada, concluséo diagnostica e
cirurgia foi superior @ média nacional, chegando a ser até 2,5 vezes maior que o preconizado
para o diagnostico. As narrativas revelam as percepcdes e sentimentos vividos pelos longos
periodos de espera, frequentes remarcacoes, erros diagndsticos, atrasos significativos em
resultados de bidpsia e marcagéo de cirurgias, bem como necessidade frequente de langar
mao de desembolso no setor privado para reduzir o tempo dos exames. Como principais
facilidades, foram relatadas o suporte sociofamiliar e 0 acolhimento humanizado no servico
especializado. Dessa forma, pode-se observar uma alta incidéncia de sentimentos de medo
da morte, as angustias provocadas pelos tempos e prazos extensivos para o diagnoéstico e
tratamentos, o impacto do papel social da mulher em suas percepgdes e sentimentos na
busca por cuidado.

PALAVRAS-CHAVE: Atencédo a saude. Cancer de mama. Acesso aos Servigos de Saude.
Narrativa pessoal.
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ABSTRACT

The organization of health care networks presents itself as a strategy to achieve
comprehensiveness, to overcome the fragmentation of care, focusing on the needs of users.
The study of therapeutic itineraries has been used to understand how health care networks
are organized and how it works, investigating them from the trajectories of users in the search
for care. In Brazil and the Federal District (DF), breast cancer is the neoplasm with the highest
incidence in women, excluding skin cancer. In 2021, 66,280 new cases of breast cancer
were estimated in Brazil, in the context of the Federal District of 730 new cases. Thus, it was
observed a high prevalence of advanced stages of breast cancer in the specialized service in
the University hospital of Brasilia. In this case, this qualitative research aims to investigate,
through the methodological strategy of the therapeutic itinerary, the main difficulties and
obstacles experienced by women in advanced stages of the disease in the Federal District
and surroundings to obtain treatment.Through the therapeutic itinerary we seek to identify
self-care practices and obstacles faced in the flow of the chain care, reconstituting the
itineraries will involve conducting semi-structured interviews and consulting the medical
records of the participants.As a method of data analysis, Bardin’s content analysis was used.
22 were recruited and as results we compared the time intervals with the national averages,
those of the DF, and the one recommended in regulations and literature. The average time
for the first specialized consultation, diagnostic conclusion and surgery was higher than the
national average, reaching up to 2.5 times longer than recommended for the diagnosis.
The narratives reveal the perceptions and feelings experienced by the long waiting periods,
frequent markings, diagnostic errors, significant delays in biopsy results and the scheduling
of surgeries,as well as a frequent need to disburse in the private sector to reduce exam time.
As the main ease are, social and family support and humanized reception in the specialized
service were reported. Thus, it was possible to observe a high incidence of feelings of fear of
death, the anguish caused by the extensive times and deadlines for diagnosis and treatments,
the impact of the social role of women in their perceptions and feelings in the search for care.
KEYWORDS: Health care. Breast cancer. Access to Health Services. Personal narrative.
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PREAMBULO

Sou Assistente Social graduada pela Universidade Federal do Maranhdo (UFMA)
em 2006, Especialista em Direitos Sociais e Competéncias Profissionais pela Universidade
de Brasilia (2010); Especialista em Saude do Trabalhador e Seguranga do Trabalho pela
Universidade Estacio de Sa (2010), Especialista em Cuidados Paliativos pela Faculdade
Dom Alberto (2019), Especialista em Preceptoria em Saude pela Universidade Federal do
Rio Grande do Norte (2020).

Atualmente sou empregada publica das empresas CORREIOS, desde 2010
e Hospital Universitario de Brasilia com vinculo com a Empresa Brasileira de Servigos
Hospitalares (EBSERH) desde 2014.

No Hospital Universitario de Brasilia (HUB) venho atuando como assistente social na
Unidade de Oncologia envolvida no processo de trabalho do Servigo Social com pacientes
oncolodgicos, no planejamento das ag¢des, na analise de dados e informacdes, para melhoria
na assisténcia da Unidade de Oncologia e colaborando com o ensino e aprendizagem de
residentes e estagiarios do Servigo Social.

Em minha atuagdo com os pacientes na oncologia, percebi que era grande a
incidéncia de pacientes que na atividade de acolhimento ja chegavam com um estadiamento
avancado da doenca. Tal situacdo me chamou bastante atencdo e me motivou a buscar
entender por quais fatores essa situagcao se repetia.

Portanto, o interesse pelo mestrado profissional foi motivado pela vontade de
contribuir para enfrentamento com os dilemas do itinerario terapéutico dos pacientes
oncoldgicos no Distrito Federal (DF), e para a defesa de direitos a saude atualmente
perpassadas por paradigmas repressivos e excludentes, que dificultam o desenvolvimento
de estratégias que garantam a assisténcia da saude em tempo habil aos usuarios
oncologicos no SUS. Para tal, € necessario conhecer as determinacdes das abordagens
de enfrentamento a doenca oncoldgica e a compreenséao critica da politica de saude no

contexto social brasileiro.
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INTRODUCAO

De acordo com o Instituto Nacional de Cancer (INCA), o impacto do cancer no cenario
mundial em nossa contemporaneidade é um problema de saude publica que precisa ser
enfrentado, pelos paises desenvolvidos e principalmente, pelos paises em desenvolvimento.
No Brasil, como no restante do mundo, se observa um aumento expressivo e relevante nas
estimativas para novos casos de cancer, tendo como valores, a estimativa de 324.580 mil
novos casos até 2025 e, mundialmente, essa estimativa chega a 25 milhdes de novos casos
de cancer (INCA, 2018).

Diante desta situagéo, é necessario e desafiador manter a garantia do acesso pleno
e equilibrado da populagéo ao diagnostico e tratamento do cancer pelo SUS, considerando
o crescimento evolutivo da incidéncia e mortalidade por cancer, proporcionalmente
ao crescimento demografico, envelhecimento populacional e o desenvolvimento
socioeconOmico de cada pais (MENEZES, et al., 2018).

Entre as mulheres, o cancer de mama é o tipo de cancer mais prevalente em todo o
mundo. Cerca de 1,67 milhdes de casos novos dessa neoplasia foram esperados para o ano
de 2018, em todo 0 mundo, o que representa 25% de todos os tipos de cancer diagnosticados
nas mulheres. Suas taxas de incidéncia variam entre as diferentes regiées do mundo. E a
maior causa de morte por cancer nas mulheres em todo o mundo, representando 14,7%
de todos os 6bitos. E a segunda causa de morte por cancer nos paises desenvolvidos,
atras somente do cancer de pulméao, e a maior causa de morte por cancer nos paises em
desenvolvimento (INCA, 2019b).

A neoplasia maligna de mama tem mortalidade moderadamente baixa, dado que
os indices de mortalidade s&o menores que um tergo da taxa de incidéncia da doenca. E
ainda o mais prevalente, com aproximadamente 8,7 milhdes de sobreviventes (STEWART;
WILD, 2014). Nota-se ainda uma mobilidade na incidéncia segundo as Regides do mundo,
com taxas variando de 27,0/100 mil na Africa Central e Asia Oriental a 92,0/100 mil na
América do Norte. A sobrevida é mais favoravel nas Regibes desenvolvidas, havendo
menor variabilidade das taxas de mortalidade, 6,0/100 mil na Asia Oriental a 20,0/100 mil
na Africa Ocidental (FERLAY et al., 2013).

A tendéncia da ocorréncia tem aumentado na maioria das Regides do mundo.
Entretanto, nos paises altamente desenvolvidos, a incidéncia atingiu uma estabilidade
seguida de queda na Ultima década. Ainda nesses paises, as taxas de mortalidade
apresentaram uma tendéncia de declinio desde o final da década de 1980 e inicio de 1990,
refletindo uma combinagéo de melhoria na deteccéo precoce, por meio de rastreamento
populacional, e intervengdes terapéuticas mais eficazes (STEWART; WILD, 2014).

O INCA, estima que para cada ano do biénio 2020/2021, sejam diagnosticados
66.280 novos casos de cancer de mama no Brasil, com um risco estimado de 61,61 casos
a cada 100 mil mulheres. Apesar de ser considerado um cancer de relativamente bom
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prognéstico, se diagnosticado e tratado oportunamente, as taxas de mortalidade por cancer
de mama continuam elevadas no Brasil, muito provavelmente porque a doencga ainda é
diagnosticada em estagios avangados (INCA, 2019).

Ha um consenso na literatura e na pratica médica sobre a importancia do diagnostico
precoce, aliado ao seu manejo adequado, no tratamento de neoplasias para o seu controle
efetivo, visto que qualquer demora no estabelecimento do tratamento implica menor chance
de cura e maiores custos para o paciente, familia e sistema de saude (SOARES, et al.,
2015).

Assim como as taxas do Brasil, no Distrito Federal hd uma grande incidéncia de
neoplasias malignas de mama. Para o ano de 2021 estima-se 730 novos casos da doenga
que possui a maior taxa de incidéncias retirando cancer ndo melanoma (INCA, 2019).

No cenério atual de atendimentos oncolégicos no DF encontram-se 03 unidades de
tratamento: Hospital de Base, Hospital Regional de Taguatinga e o Hospital Universitario
de Brasilia- HUB/EBSERH.

O Hospital Universitario de Brasilia atendeu em média 619 novos casos de cancer
em geral em 2019, sendo que esses atendimentos foram distribuidos em 14 novos
pacientes por semana, todos encaminhados via SISREG pela Secretaria de Saude do DF.
O HUB possui relevancia na rede de atencéo pela sua capacidade de atendimento e por
possuir uma equipe multidisciplinar capacitada em atendimento oncologicos, servico de
radioterapia e braquiterapia em seu complexo, além das unidades clinicas de diagnostico
e cirtrgicas de tratamento do cancer de mama, como a mastologia e cirurgia plastica. Mas,
mesmo com o aparato atualmente disponivel na capital federal, ainda se observam filas de
espera para o tratamento oncolégico no DF (AGHU, 2020).

Neste sentido, este estudo se propds a responder a seguinte pergunta: Quais séo
as principais dificuldades e obstaculos responsaveis pelo atraso no tratamento de mulheres
com cancer de mama em estdgios avancados em atendimento no Hospital Universitario de
Brasilia? Assim, julgamos que esta pergunta é fundamental mapear e entender as barreiras
sociais, econémicas e de politicas publicas que o paciente oncoldgico se depara no proprio
sistema de saude publica.

Este estudo tem como fator de relevancia cientifica e social, compreender no ambito
local do Distrito Federal e Entorno a realidade de pacientes oncolégicas com cancer
de mama avancado, e identificar as principais dificuldades e obstaculos responséaveis
por situacdes de atraso no tratamento dessas mulheres em atendimento no Hospital
Universitario de Brasilia através de seu itinerario terapéutico identificar inconsisténcias
nos fluxos assistenciais e ao final espera-se que este estudo contribua com propostas de
melhorias nos processos de planejamento para a rede de ateng¢do, que possam agilizar
0 processo de diagnostico e tratamento. Encontrar solugdes para o aprimoramento do
itinerario terapéutico pode contribuir para a redu¢do da mortalidade e sofrimento das

usuarias na busca por tratamento oncolégico.
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OBJETIVOS

11 OBJETIVO GERAL

» Investigar as principais dificuldades e obstaculos responsaveis pelo atraso no
diagnéstico e tratamento de mulheres do Distrito Federal e entorno com cancer
de mama avancgado atendidas no Hospital Universitario de Brasilia.

2| OBJETIVOS ESPECIFICOS

» ldentificar o intervalo de tempo entre 0 aparecimento dos primeiros sintomas, a
confirmacéao diagnostica e o inicio do tratamento da doenca;

+  Compreender possiveis barreiras de acesso, de ordem sociocultural, geografi-
ca, econdmicas ou simbdlicas ao Servico Especializado em Oncologia no HUB.

«  Conhecer as praticas de autocuidado assumidas pelas pacientes a partir do
aparecimento dos sintomas.

Objetivos 7



REFERENCIAL TEORICO E REVISAO DE LITERATURA

11 O IMPACTO EPIDEMIOLOGICO DO CANCER DE MAMA

O cancer de mama se apresenta como um relevante problema de saude publica.
E o tipo de cancer mais incidente em mulheres na maior parte do mundo. De acordo com
as Ultimas estatisticas mundiais do Globocan 2018 foram estimados 2,1 milhdes de casos
novos de cancer e 627 mil 6bitos por esta tipologia de cancer (BRAY, 2018).

A despeito de as estimativas de sobrevida em cinco anos mostrarem uma tendéncia
de aumento em paises desenvolvidos, se observa uma grande disparidade global. Segundo
o Concord-3, no Brasil, as estimativas de sobrevida em cinco anos foram de 76,9% (75,5 -
78) para o periodo de 2005 a 2009 e de 75,2% (73,9 - 76,5) para o periodo de 2010 a 2014
(ALLEMANI, 2018).

Fatores relacionados ao conhecimento da doenca e as dificuldades de acesso
das usuérias aos métodos diagnésticos e ao tratamento apropriado e cabivel resultam
na chegada, das pacientes, nos servigcos especializados, em estagios mais avancados da
doenca, piorando o prognostico. (INCA, 2018a)

Segundo a Estimativa 2018 - Incidéncia' de cancer no Brasil (INCA, 2017), o nUmero
de casos incidentes estimados de cancer de mama feminina no Brasil, para 2019, foi de
59.700. Nas capitais, esse numero corresponde a 19.920 casos novos a cada ano. A taxa
bruta de incidéncia estimada foi de 56,33 por 100 mil mulheres para todo o Brasil e 80,33
por 100 mil mulheres nas capitais (tabela 1).

Estado n.° de casos Estados taxa bruta n.° de casos capitais taxa bruta
Regido Norte 1.730 19,21 990 33,81
Regido Nordeste 11.860 40,36 4.730 71,02
Regiioegzn"o' 4.200 51,96 1.150 74,14
Regido Sudeste 30.880 69,50 11.110 95,57
Regido Sul 11.030 73,07 1.940 94,77

Quadro 1 — estimativas para o ano de 2019 do nimero de casos novos e das taxas brutas de incidéncia
de cancer de mama feminina, por 100 mil mulheres. Regi6es/Brasil

Fonte: adaptagéo INCA 2019a

A tendéncia® de adoecimento por cancer de mama foram medidas através de
medianas das taxas de incidéncia especificas por idade segundo os RCBP com informacgdes
disponiveis nos anos de 2000 até 2010. Como se evidencia na figura abaixo, para a faixa

1 Alincidéncia de cancer é o nimero de casos novos diagnosticados da doenga que ocorreram em uma popula¢éo, em
um determinado periodo de tempo. A taxa de incidéncia expressa a relagdo do nimero de casos novos com o tamanho
da populagéo, (por exemplo, a cada 100 mil habitantes. (INCA,2017)

2 Tendéncia é o comportamento de um dado indicador ao longo do tempo. No caso do céncer, as informagdes sobre o
adoecimento séo obtidas por meio dos registros de Cancer de Base Populacional(RCBP).(INCA,2018)
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de 70 anos ou mais, observa-se um leve acréscimo nas medianas ao longo dos anos,
enquanto uma leve tendéncia decrescente foi observada nas faixas de 40 a 49 anos. Para
as faixas de 20 a 39 e 50 a 69 anos, foi observada estabilidade. A mediana das taxas brutas
de incidéncia de cancer de mama para o Brasil, no periodo de 2000 a 2010, foi de 49,3 por
cada 100 mil mulheres. (INCA,2018a)

Taxa Bruta por 100 mil

250,00

200,00 /__/\_’—\’,————’\

150,00
100,00 —_— —_—
50,00
2000 2001 2002 2005 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010
— 2039 -— 10-49 50-69 — 70t

Anos

Figura 1 — Mediana das taxas brutas de incidéncia de cancer de mama em mulheres, segundo faixa
etaria em RCBP, de 2000 a 2010.

Fonte: INCA, 2018a

Ainda com relagcdo a idade, na série dos anos de 2000 a 2010 dos
RCBP no Brasil, verifica-se um aumento na idade mediana registrada no momento do
diagnostico: de 53 anos em 2000 para 56 anos em 2010.

Idade

56

55

53

52

2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010
Anos

Figura 2 — Idade mediana no momento do diagnéstico por cancer de mama, sexo feminino, Brasil, de
2000 a 2010.

Fonte: INCA, 2019

Ja com relagdo a mortalidade observa-se que em 2016, foram registrados, no
Brasil, 16.069 6bitos por cancer de mama em mulheres. A taxa bruta de mortalidade por
esse cancer foi de 15,4 ébitos por 100 mil mulheres no pais, mas variou entre as regides

geograficas. As maiores taxas foram observadas nas regides Sul e Sudeste do Brasil. Os
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estados das regides Sul e Sudeste do Brasil tiveram taxas brutas de mortalidade por cancer
de mama superiores a taxa nacional em 2016, chegando a atingir valores maiores que 20
obitos por 100 mil mulheres no Rio Grande do Sul e no Rio de Janeiro. Enquanto isso, o
Maranhao e os estados da regido norte, exceto Rondénia e Tocantins, tiveram as menores
taxas brutas de mortalidade por cancer de mama no pais (figura 3). No entanto, deve-se
registrar que ainda ha uma grande subnotificagdo nos dados do RCBP.

Figura 3 — Taxa bruta de mortalidade por cancer de mama nas unidades da federagdo do Brasil, do
sexo feminino, em 2016.

Fonte: INCA,2019

Entre 1980 e 2016, as taxas padronizadas de mortalidade por cancer de mama
variaram de 9,2 6bitos a 12,4 6bitos por 100 mil mulheres, o que representa um aumento
de 33,6% em 35 anos de observacao (figura 4).
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Figura 4 — Taxas de mortalidade por cancer de mama, padronizadas por idade, sexo feminino, Brasil,
de 1980 a 2016
Fonte: INCA 2019

Para fins de comparacgéo é pertinente trazer como esses dados estao acontecendo
num contexto mundial, com referéncia no Quadro 2, observamos que o Brasil hoje estd com
sua taxa de mortalidade proxima a paises como Canada e Estados Unidos.

Estimated number of new cases in Estimated number of deaths in
COUNTRY 2018 2018

Number Crude Rate ASR World Number Crude Rate ASR World

Brazil 85620 Ui b 18 442 17.2 13.0
Argentina 21558 L D 6 380 280 18.0
:rr::ii: e o || A3 84.9 i 25.4 127
Canada 28172 1513 83.8 5044 271 121
Spain 32825 138.8 754 6421 27.2 10.6
Uruguay 1860 103.8 65.2 723 40.3 20.7
France 56 162 1694 99.1 13353 40.3 15.4
United Kingdom 55439 164.5 93.6 11849 35.2 14.4

Quadro 2 — Dados de Estimativa de novos casos e de nimero de 6bitos em 2018.

Fonte: Adaptacéo Globocan 2019

As recomendacbes para a deteccdo precoce do cancer de mama incluem o
diagndéstico precoce, que consiste em investigacdo das lesdbes mamarias suspeitas e o
rastreamento, que € a realizagdo de exames periddicos em mulheres sem sinais e sintomas
da doenca.

Referencial tedrico e revisdo de literatura
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O procedimento mais comum para rastreamento do cancer de mama € a mamografia,
sendo que as Diretrizes para deteccéo precoce de cancer de mama no Brasil traz criticas
ao ensino do autoexame das mamas e n&o concluem uma recomendacdo sobre o exame
clinico das mamas, onde um profissional de saude apalpa as mamas da mulher durante
consulta (SBM, 2019).

As diretrizes brasileiras para o rastreamento do cancer de mama (INCA, 2015)
preconizam a oferta de mamografia para mulheres de 50 a 69 anos, a cada dois anos. As
mulheres devem ser orientadas sobre riscos e beneficios do rastreamento mamografico
para que exergam o seu direito de fazer ou ndo o exame de rotina.

Ha também uma recomendacdo contraria para realizacdo de mamografia em
mulheres abaixo dos 50 anos. Uma das maiores vozes contrarias ao posicionamento do
Ministério da Saude é a Sociedade Brasileira de Mastologia (SBM), a qual, em sua cartilha
“Saiba tudo sobre cancer de mama”, informa as usuérias a recomendacéo de realizacéo de
mamografia anual a partir dos 40 anos.

Para fins comparativos, na figura da tabela 2 compila as recomendacgdes
internacionais sobre a faixa etaria e periodicidade da realiza¢do do rastreamento do cancer
de mama. Percebe-se que, com relagéo a periodicidade da realizagdo, ha um consenso
sobre ser realizada a cada 02 anos. J4 com relagcéo a idade, ocorrem algumas diferencas
em relacao ao tempo de cobertura de rastreio. No Canada, Estados Unidos e Franca existe
uma maior cobertura temporal de 24 anos, ja no Brasil, Argentina, Espanha, Reino Unido
e Uruguai ha uma cobertura média de 20 anos. Contudo, no Uruguai foi observado uma
discordancia com relacdo a idade de inicio e término do rastreio iniciando aos 40 anos e
concluindo aos 59 anos, tal discordancia pode estar relacionada a interesses econémicos
em torno da realizagdo de procedimentos de exames mais precoces, uma vez que a
determinacao de faixa etaria nos sistemas publicos costumam estar baseadas em estudos
estatisticos de risco (BOEIRA, 2017).

Pais Faixa etaria Periodicidade

Brasil 50-69 A cada dois anos
Argentina 50-70 A cada dois anos
Canada 50-74 A cada dois ou trés anos
Espanha 50-69 A cada dois anos
Estados Unidos 50-74 A cada dois anos
Franga 50-74 A cada dois anos

Reino Unido 50-70 A cada trés anos
Uruguai 40-59 A cada dois anos

Quadro 3 — tempo de cobertura e periodicidade de rastreio do cancer de mama.
Fonte: BOEIRA, 2017
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Dados do Sistema de Informacédo Ambulatorial do SUS (SIA/SUS) indicam que
a producdo de mamografias no sistema publico, em 2018, foi 4.609.094. A oferta de
mamografias de rastreamento no SUS, para a faixa etaria de 50 a 69 anos, aumentou em
19% entre 2012 e 2017 (figura 5).

3.000.000
2.559.946
2,150..233;____’/
1000.000
2012 2013 2014 2013 2014 2017

Anos

Figura 5 — Produgéo de mamografias de rastreamento* no SUS realizadas em mulheres de 50 a 69
anos no Brasil, de 2012 a 2017.

Fonte: INCA, 2019

A cobertura do rastreamento no Brasil — extensdo em que o exame é oferecido para
todas as mulheres na faixa etaria e periodicidade recomendadas — pode ser estimada,
atualmente, apenas por pesquisas de ambito nacional. Duas delas vém investigando essa
questdo: a PNS, (IBGE, 2014), com amostra representativa de todo o pais, e o Vigitel
Brasil, pesquisa telefénica restrita as capitais e ao Distrito Federal, realizada anualmente.
Ambas contemplam a populagcdo em seu conjunto e ndo apenas as usuarias do SUS. Os
dados da PNS expressam a diversidade regional, por abranger todos os estados e nao
apenas as capitais, além de nao ser restrita a quem tem acesso a uma linha telefénica fixa.
Conforme a ultima edicao, de 2013, a estimativa da cobertura mamografica no Brasil foi de
60%, com expressivas diferencas regionais (figura 6) (IBGE, 2014).
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Figura 6 — Percentual de mulheres de 50 a 69 anos que fizeram mamografia nos dltimos dois anos,

Brasil e regides. PNS, 2013.
Fonte: INCA,2019

As desigualdades no acesso a exames de rastreamento podem ser observadas

quando se analisa a cobertura mamogréfica segundo nivel de escolaridade e cor/

raca. Conforme os dados da PNS (IBGE) de 2013, a cobertura variou em 30% entre

as mulheres sem instrucdo e com escolaridade fundamental incompleta e aquelas com

nivel superior completo (figura 7). Essa discrepancia ocorre em todas as regides, sendo

ainda mais expressiva na regido Norte. O quesito raga/cor complementa a analise quanto

as disparidades sociais no acesso a mamografia. A Figura 8 revela o menor acesso da

populagé@o negra ao exame no pais como um todo.
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Figura 7 — Percentual de mulheres de 50 a 69 anos que realizaram exame de mamografia nos ultimos
dois anos anteriores a pesquisa, por nivel de instru¢ao, Brasil regides.

Fonte: INCA, 2019
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Figura 8 — Percentual de mulheres de 50 a 69 anos que fizeram mamografia nos Gltimos dois anos, no
Brasil, segundo cor/raca.
Fonte: INCA, 2019

21 CARACTERIZAGAO CLINICA DO CANCER DE MAMA

O diagnostico, o tratamento local e o tratamento sistémico para o cancer de mama
estdo sendo aperfeicoados de forma rapida, em razdo de um melhor conhecimento da
histéria natural da doenca e das caracteristicas moleculares dos tumores. Dessa forma, o
planejamento de taticas de controle do cancer de mama por meio da detecgéo precoce &
primordial. Quanto mais cedo um tumor invasivo é diagnosticado e o tratamento é iniciado,
maior a probabilidade de cura. Por esta razéo, varias acées vém sendo praticadas para
diagnosticar o cancer nos estagios iniciais. Porém, em raz&o da individualiza¢édo organica e
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da extrema heterogeneidade tumoral associada a presenca de fatores de risco conhecidos
e ndo conhecidos, o cancer de mama é considerado uma doenca de comportamento
din&mico, em constante transformacéo (ALDELAIMY, 2004).

E certo que ha avangos no diagnéstico do cancer de mama, o que permite identificar
a doenca em estadios mais precoces, contudo, muitas mulheres ainda descobrem a doenca
em estadiamento avancado, o que limita o sucesso terapéutico e aumenta o risco de
mortalidade. Por este motivo, € importante compreender o que se define como diagnostico
precoce, tardio ou avancado (ALLEMANI et al., 2018). Principalmente porque, o tratamento
varia de acordo com o estadiamento da doenca, suas caracteristicas biolégicas, bem como
as condicdes da paciente como idade, status menopausal, comorbidades e condi¢cdes
psicossociais (MS, 2017).

Toda alteracéo suspeita de cancer nas mamas, identificada numa mamografia de
rotina ou percebida pela mulher ou pelo médico durante um exame clinico, necessita ser
investigada para saber se é uma leséo benigna ou maligna (ACR,2016). O Quadro 4 mostra
as condutas indicadas a partir dos resultados da mamografia.

CATEGORIA ACHADOS
BI-RADS" MAMOGRAFICOS CONDUTA
1 sem achados Rotina de rastreamento
2 Achados benignos Rotina de rastreamento
Controle radiolégico por trés anos (semestral
3 Achados provavelmente no primeiro ano e anual no segundo e terceiro
benignos anos). Confirmando a estabilidade da lesdo, volta
a rotina. Eventualmente bidpsia
Achados suspeitos de e : -
4 malignidade Bi6psia e estudo histopatolégico
5 Achados altamente suspeitos Biopsia e estudo histopatolégico

de malignidade

Diagnostico de cancer

6 comprovado histologicamente Seguir o tratamento conforme o caso
Necessidade de avaliacdo
0 adicional (outras Realizar acdo necessaria e classificar sequndo

incidéncias mamograficas, categorias anteriores
ultrassonografia etc.)

Fonte: adaptado do AMERICAN COLLEGE RADIOLOGY, 2016,

Quadro 4 — Resultados da mamografia segundo a classificacao BI-RADS e condutas relacionadas.

A investigacdo diagnostica pode ser complementada com a realizagcdo de outros
exames de imagem, como, eventualmente, ultrassonografia ou ressonancia magnética, e
com a analise histopatologica da leséo suspeita, procedimento padrdo para confirmar o
diagnéstico de cancer (ARAUJO, 2017).

O prognostico do cancer de mama depende da extensao da doenga, assim como das
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caracteristicas do tumor. O diagnostico precoce ocorre quando a doencga é diagnosticada
no inicio, e o tratamento tem maior potencial curativo. E avangado quando ha evidéncias de
metastases (doencga a distancia) ou o tumor é localmente muito avancado, e o tratamento
tem por objetivos principais prolongar a sobrevida e melhorar a qualidade de vida das
pacientes, entendendo aqui como diagnoéstico tardio ou avancado. (SANTOS et al., 2019).

2.1 Estadiamento clinico e impacto no tratamento e na sobrevida

No céancer de mama percebe-se uma grande variedade de tipos histolégicos e
moleculares de carcinomas de mama in situ e invasor. O tipo histolégico invasor mais
comum é o carcinoma ductal infiltrante ndo especificado, que representa de 70 a 80% de
todos os tumores de mama, seguido pelo carcinoma lobular infiltrante, com cerca de 5 a
15%, e pelos outros tipos histolégicos (LAKHANI, 2012).

A classificacdo dos pacientes por estadiamento. Encontra-se descrita no quadro
abaixo:

Tx O tumor principal ndo pode ser avaliado

TO Nenhum sinal de tumor foi detectado

Tis Carcinoma in situ

T1 O tumor tem até 20 mm de didmetro

Timi O tumor tem menos de 1 mm

Tla Tumor entre 1 e 5 mm

T1b Tumor entre 5 e 10 mm

Tic Tumor entre 10 e 20 mm

T2 Tumor entre 20 e 50 mm

T3 Tumor maior que 50 mm

T4 Tl’JmOI’ de qualquer tamanho que invade parede toracica e/ou pele (ulceracéo ou
nddulo cuténeo)

T4d Carcinoma inflamatério

Nx Linfonodos regionais ndo podem ser avaliados

NO Nenhum sinal de metastase linfonodal foi detectado

N1 Metéastase em linfonodos axilares méveis ipsilaterais (nivel | e II)

N2 Metéstase em linfonodos ipsilqterais nfvlel .I ou ll, qlinicamente fixos. Ou metastase
isolada em linfonodos de cadeia mamaria interna ipsilateral

N2a Metéstase em linfonodos ipsilaterais nivel | ou Il, clinicamente fixos

N2b Meta}stase isqlada em linfonodos da cadeia mamaéria interna ipsilateral, na auséncia
metéastase axilar

N3a Metastase em linfonodos ipsilaterais infraclaviculares (nivel Il axilar)

N3b Metéastase em linfonodos cadeia mamaria interna ipsilateral, com evidéncia de

metastase axilar nivel | e Il
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N3c Metéstase para linfonodo supraclavicular ipsilateral

MO Nenhum sinal de metastase clinicamente detectavel

M1 Metéastases a distancia clinicamente detectadas ou histologicamente demonstradas se
maiores que 0,2mm

TNMcancer de mama Grupos progndsticos deestégios |
Estagio 0 Tis, NO, MO

Estagio IA T1, NO, MO

Estagio 1B TO ou T1, N1mi, MO

Estagio IIA | TO ou T1, N1 (mas, ndo N1M1), MO; T2, NO, MO
Estagio IIB | T2, N1, MO; T3, NO ou NO, MO

Estagio llIA | TO a T2, N2, MO; T3, N1 ou N2, MO

Estagio llIB | T4, NO a N2, MO

Estagio IlIC | Qualquer T, N3, MO

Estagio IV Qualquer T, qualquer N, M1

Quadro 5 — Estadiamento em céancer de mama.

Fonte: TNM, 8a edigdo, do American Joint Committee on Cancer (AJCC)

O estadiamento clinico anatdémico, conforme a sétima edicdo do TNM — Classificacao
de Tumores Malignos (UICC, 2012), define a extensdo da doenc¢a segundo o tamanho
do tumor, a presenca ou ndo de linfonodos axilares homolaterais comprometidos e a
presenca de doenca a distancia. Uma vez aplicado o estadiamento conforme o TMN, é
possivel agrupa-los em estadios que variam de 0 a IV, sendo 0 a classificacéo referente ao
carcinoma de mama in situ, | o estadio mais inicial e o IV o mais avancado dos carcinomas
invasivos (EDGE et al., 2010).

A avaliagdo do padrdo molecular do tumor também é de extrema importancia,
porque prenuncia a resposta a terapias especificas e o prognostico da doenca. Pode ser
realizada pela analise patoldgica de imuno-histoquimica, que quantifica os receptores
de estrogénio (RE) e de progesterona (RP) e o receptor tipo 2 do fator de crescimento
epidérmico humano (HER2), ou por microarranjo, que classifica os tumores em subtipos
moleculares, de acordo com sua expressao génica, em Luminal (A e B), Her e Basal-Like,
com implicagdes clinicas e progndsticas diferentes. A opcdo da melhor associacdo das
terapias levara em consideragao o estadiamento clinico anatdémico e/ou patolégico, o tipo
histologico, a presenca de RE e RP, a superexpressao do HER2 no tumor e o estado de
saude da paciente (COATES, 2015).

Ocorréncias significativas de casos de cancer de mama e ovario em um mesmo
nucleo familiar, indicam maiores chances de desenvolvimento da doenca nas geragdes
subsequentes, 0 que levou os pesquisadores a estudar a relagdo da presenca da heranca
genética envolvida no processo (ANDERSON, 1992). Dois genes de suscetibilidade
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ao cancer de mama que estdo envolvidos na manutencdo da estabilidade do acido
desoxirribonucleico (DNA) foram identificados com mutagcbes que podem levar a sindrome
hereditaria de canceres de mama e ovario: o BRCA1 e o BRCA2 (EASTON, 1995;
WOOSTER et al., 1995).

A partir do estadiamento da paciente € possivel programar as possibilidades
terapéuticas e prever a taxa de sobrevida para pacientes com perfil similar. Conforme
quadro abaixo:

Estadiamento/
Grau

Proposta Terapéutica

Dados Relevantes

Taxa de
sobrevida em 05
anos

Os protocolos consistem

localizados, enquadram-se no
estadio lll. Nessa situagéo, o
tratamento sistémico (na maioria
das vezes, com quimioterapia)

é a modalidade terapéutica
inicial. Apos resposta adequada,
segue-se com o tratamento local
(cirurgia e radioterapia).

neoadjuvancia onde permite
nao so6 tornar um tumor
inoperavel em operavel,
como também aumentar o
numero de cirurgias menos
agressivas, diminuindo o
numero de mastectomias

e linfadenectomias.

Além disso, possibilita
avaliar a resposta do
tumor a quimioterapia ou
hormonioterapia in vivo, o
que fornece informacdes
sobre o prognostico do
paciente.

Graule?2 de cirurgia, que pode A avaliagéo dos linfonodos Os dados
ser conservadora, com axilares tem funcao mostram que
retirada apenas do tumor ou predominantemente para os tumores
mastectomia, com retirada da prognéstica. O tratamento da mama a taxa
mama e reconstrucdo mamaria. | neoadjuvante pode ser de sobrevida
Apos a cirurgia, o tratamento indicado na tentativa de geral, em cinco
complementar com radioterapia | se fazer um downstaging anos, foi de
pode ser indicado em algumas (reducéo dos limites 52% — no estadio
situagdes. O tratamento tumorais) da doenca in situ e lla, de
sistémico sera determinado e permitir uma cirurgia 80%; no estédio
de acordo com o risco de conservadora llb, de 70%;
recorréncia (idade da paciente,
comprometimento linfonodal,
tamanho tumoral, grau de
diferenciacéo), assim como
das caracteristicas tumorais
que ditardo a terapia mais
apropriada.
Pacientes com tumores maiores, | Tal protocolo é definido

Grau 3 porém ainda localizados, como tratamento de

no estadio llla,
de 50%; no lllb,
32%,
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O tumor tem até 20 mm de

Grau 4 A modalidade principal nesse diametro
estadio é sistémica, sendo o Aqui é fundamental que e no estadio 1V,
tratamento local reservado para | a decisao terapéutica 5%.

indicacoes restritas. Atencao a busque o equilibrio entre
qualidade de vida da paciente a resposta tumoral e o
deve ser preocupacao dos possivel prolongamento
profissionais de salde ao longo | da sobrevida, levando-

de todo o processo terapéutico se em consideragao os
neste estagio de doenca. potenciais efeitos colaterais
decorrentes do tratamento.

Quadro 6 — Prognéstico por estadiamento.
Fonte: Adaptacdo de (GUERRA et al., 2015; SIEGEL; MILLER; JEMAL, 2019; WAKS; WINER, 2019).

A terapéutica do cancer de mama pode ser classificada como sistémica, quando
se utilizam quimioterapia ou hormonioterapia e terapia-alvo molecular e local; cirargico,
radical ou conservador; e radioterapico (NCCN, 2018). Quando realizado antes da cirurgia
curativa, o tratamento sistémico &€ chamado de neoadjuvante e tem por objetivo eliminar
possiveis micrometastases, que sdo células que saem da mama para outros lugares do
corpo. O tratamento neoadjuvante tem se tornado um grande aliado para reduzir o tamanho
do tumor e tornar mais assertiva a cirurgia da mama, aumentando as possibilidades de
tratamento cirdrgico conservador da mama e avaliar in vivo a sensibilidade do tumor ao
tratamento sistémico (SANGUINETTIA, 2016).

As cirurgias podem ser conservadoras, quando apenas uma parte da mama € retirada,
ou radicais, quando toda a mama é retirada, sendo possivel realizar, posteriormente, a
reconstrucdo mamaria. ApOs a cirurgia curativa, o tratamento adjuvante sistémico e/ou
local também tem por objetivo eliminar possiveis micrometastases. A radioterapia, quando
indicada, é realizada ap6s o procedimento cirdrgico. Por Gltimo, o tratamento paliativo
é realizado em pacientes com metastases, visando a melhoria da qualidade de vida
(WHO,2018).

A ciéncia permanece centrando seus esfor¢os na descoberta de biomarcadores que
possam identificar, de forma cada vez mais especifica, os tipos particulares de neoplasias
malignas, direcionando o tratamento mais adequado para cada caso. No entanto, os custos
dessas pesquisas e da incorporacédo das novas tecnologias ainda s&o muito elevados em
razdo da alta complexidade tecnoldgica envolvida (BEDOGNETTI et al., 2016;).

A ciéncia caminha para uma medicina de maior precisdo, na qual os dados
moleculares de cada individuo, o melhor conhecimento da atividade das vias de sinalizacao
e da relacéo individual entre tumor e microambiente serdo utilizados como aliados diretos
no combate a doenca, e as opgdes terapéuticas poderéo, ao invés de destruirem células
boas e desreguladas, reverter as altera¢des identificadas como causadoras do cancer, com
menor toxicidade e maior eficacia (APOSTOLOU, 2017).
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2.2 Aspectos psicossociais do cancer de mama

Para além dos dados biolégicos, o cancer de mama impacta fortemente a mulher em
diversos niveis, ensejando, néo raro, uma ruptura com a identidade feminina. Tal processo,
ressalte-se, traz desdobramentos relacionais importantes, posto que é capaz de promover
uma ressignificacdo dos papéis associados culturalmente a mulher (AURELIANO,2016).

A confirmacgéo do diagnéstico do cancer de mama, por si sO, pode desencadear
um sofrimento psicolégico acentuado a mulher, o qual, vale enfatizar, tende a afetar seu
universo de relagdes, levando-a a se aproximar ou se afastar daqueles que a cercam.

Sabe-se que uma parcela significativa dos pacientes oncologicos, que ha algumas
décadas estaria condenada consegue, nos dias de hoje, sobreviver a doenca e, ainda que
com algumas restri¢cdes, dar continuidade a sua vida (MENEZES,2012).

A despeito disso, o cancer, como bem observa Carvalho (2002), permaneceu
sendo visto por muitas pessoas como uma inapelavel sentenca de morte, representando
popularmente, assim, 0o mais cruel dos vaticinios. E o cancer de mama, mais especificamente,
se destaca como a doenga mais temida pelas mulheres (VENANCIO, 2014). Dessa forma,
€ crucial dar a devida atencéo as questdes psicossociais das pacientes em tratamento de
cancer de mama. Na tentativa de minimizar o sofrimento dessas mulheres, um atendimento
multidisciplinar e integrado torna-se imprescindivel.

O procedimento cirargico para retirada do cancer de mama pode trazer
consequéncias negativas para a imagem corporal. Além de afetar a percepcdo de sua
sexualidade, o resultado da cirurgia pode ser percebido pela mulher como uma mutilagéo.
Essa percepcédo pode persistir mesmo apds a reconstru¢do mamaria, pois ha modificacao
da mama, considerada um simbolo er6tico e de feminilidade importante para a preservagéao
da imagem corporal (FOBAIR, 2006).

No momento em que a mulher decide por fazer a cirurgia, observa-se uma busca por
resolver rapidamente o seu problema, tendo dessa forma, um lado reconfortante. A mulher
acredita estar colocando limites na doenga, e que, a remocao cirlrgica e as consequéncias
do tratamento, trazem seguranca no sentido de nao ter de se preocupar com a doenca.
Porém, o alivio causado por essa etapa tem fim num curto periodo quando a mulher se
conscientiza, cognitiva e emocionalmente, iniciando-se um luto diante das consecutivas
perdas. (MALUF, JO MORI & BARROS, 2005).

Muitas vezes as doengas com tratamentos mutiladores provocam impedimentos,
paralisias, deficiéncias, além da interrupgéo na carreira, no cuidado da casa e dos filhos.
Essas consequéncias podem ser vividas como morte quando essas atividades, que ficam
prejudicadas, eram anteriormente valorizadas. (ALMEIDA, 2016). Portanto, no periodo
po6s-operatorio da mastectomia, a mulher pode vir a apresentar uma série de dificuldades
para reassumir a sua vida profissional, social, familiar e sexual, visto que essas mulheres,
em geral, sentem dificuldade em lidar com o préprio corpo. Além das outras etapas do
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tratamento como a perda do cabelo na quimioterapia também afetam de forma significativa
0s aspetos psicossociais das pacientes.

31 EVOLUGCAO CANCER DE MAMA NO BRASIL

3.1 Programas e normativas

Na década 80, as agdes governamentais voltadas para o cancer de mama eram
reservadas ao tratamento e a algumas iniciativas pontuais relacionadas a prevencgéo. Tal
realidade comegou a mudar com a inser¢do do tema como parte das acdes de atencao
integral a saude da mulher (BRASIL, 1984).

O maior salto para a organizacao da rede assistencial foi dado com o programa Viva
Mulher, no inicio dos anos 2000. Nesse periodo, foi produzida a primeira diretriz nacional
com orientagbes sobre as agdes necessarias na linha de cuidados do céncer de mama
(INCA, 2004). Os o6rgaos Estaduais de saude foram instigados a organizarem os servicos
em seus territérios e foram elaborados manuais técnicos para capacitacéo de profissionais
de saude. Agdes de comunicagdo com a mulher foram alavancadas nacionalmente.

A definicdo de uma politica nacional de controle do céncer ocorreu em 2005
(BRASIL, 2005), sendo atualizada em 2013 (BRASIL, 2013a). Em paralelo ocorreu a
estruturacdo do Plano de enfrentamento das DCNT (BRASIL, 2011b), que preconizou a
prioridade do controle do cancer de mama na agenda nacional da saide e determinou
acoes e competéncias para os niveis federal, estadual e municipal (figura 9).

Para acelerar a organizacdo da média Complexidade, em 2014, foi publicada
a Portaria n.° 189, que estabeleceu incentivos financeiros de custeio e de investimento
para a implantagdo de servigos de referéncia para diagnostico do cancer de mama. Essa
Portaria define critérios para habilitagdo das unidades, além do conjunto minimo de exames
necessarios para o diagnoéstico (BRASIL, 2014).
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Rastreamento
ampliar o acesso & mamografia para mulheres de 50 a &7 anos.

Qualidade da Mamografia
mplementar o Programa Nacional de Qualidade em Mamografia.

Diagnéstico Precoce
Estruturar servicos especializados para o diagndstico das lesdes mamarias.
Garantir o acesso das mulheres com lesdes suspeitas ao imediato esclarecimento diagndstico.

Tratamento Oportunc e de Qualidade
Expandir e qualificar a rede de tratamento do cancer.

Comunicacao e Mobilizacao Social
Dezenvolver estratégias para difundir informagdes e mobilizagdo social relativas & prevencao
deteccao precoce do cancer de mama
Divulgar & comunidade as agdes de promocgao, prevencao e cuidados relacionados ao paciente e
as informacies epidemioldgicas sobre o céncer.

Capacitagado Profissional
Capacitar profissionais da atencao Basica e secundéria & salde para deteccio precoce.
Capacitar a rede basica para promogao, prevencao e diagndstico precoce das neoplasias mais
prevalentes, agilizando o acesso aos centros de tratamento.
Capacitar a rede basica para cuidados paliativos e acompanhamento conjunto Com o5 centros
de tratamento.

Informacao
Produzir informagdes epidemioldgicas e aperfeigoar os sistemas de informagao e vigilancia do

cancer.
Figura 9 — Acdes prioritarias previstas no Plano de A¢des estratégicas para o enfrentamento das DCNT
no Brasil, de 2011 a 2022.
Fonte: INCA, 2019

Hoje no Brasil é preconizado o cuidado integral da pessoa com cancer de mama.
A Politica Nacional de Prevencao e Controle do Céancer (Portaria 874/2013) determina o
cuidado integral ao usuario de forma regionalizada e descentralizada e estabelece que
o tratamento do cancer deve ser feito em estabelecimentos de saude habilitados como
Unidade de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (Unacon) ou Centro de
Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (Cacon). Unacons e Cacons precisam
oferecer assisténcia especializada e integral ao paciente com cancer, atuando no
diagnostico, estadiamento e tratamento. Esses estabelecimentos precisaram observar as
premissas da Portaria 140/2014 para assegurar a qualidade dos servigos de assisténcia
oncoldgica e a seguranca do paciente. Em 2020 existiam 310 unidades e centros de
assisténcia habilitados no tratamento do céncer no Brasil, onde destes 45 sdo CACONS
e 265 UNACONs (BRASIL, 2021). Todos os Estados brasileiros tém pelo menos um
hospital habilitado em oncologia, onde o paciente de cancer conseguira desde um exame
até cirurgias mais complexas. Para a descentralizacdo da salude estabeleceu-se como
responsabilidade das secretarias estaduais e municipais de Salde metodizar e regular
o atendimento dos pacientes, definindo para que hospitais os pacientes, que precisam
entrar no sistema publico de saude por meio da Rede de Atencdo Bésica, deverdo ser
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encaminhados (BRASIL, 2019).
Neste sentido, mesmo com as varias normatiza¢cdes e com os avancos em algumas

frentes de trabalho, como a expansdo do acesso a mamografia e aos recursos para

tratamento, ha ainda muitos desafios na estruturacdo das redes assistenciais no SUS para

dar agilidade a investigacao diagnostica e ao tratamento do cancer de mama. Os desafios

refletem os limites do investimento da politica publica para a plena implementacao do SUS,

com garantia de universalidade e integralidade da atencao (ASSIS, et al., 2020). Vejamos

na figura abaixo a evolucéo histérica das normativas sobre o cancer de mama no Brasil.
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Figura 10 — Linha histérica das normativas sobre cancer de mama no Brasil.
Fonte: Adaptacdo de INCA, 2019a

Referencial tedrico e reviséo de literatura

24



O acesso e a utilizacéo dos servicos de salde tém se mostrado um problema para
a sociedade brasileira. Percebe-se que os usuarios do SUS tém maiores dificuldades em
acessar os servicos de saude. Reconhece-se que, neste cenario, inumeros fatores estdo
envolvidos no percurso da atencdo e assisténcia oncoldgicas, desde a frequéncia de
procura por hospitais publicos, o tempo de espera para ser atendido nas instituicoes, até
a disponibilidade dos procedimentos complexos com alto custo a populagdo com doenca
crénica (REGO, 2013).

A Comissdo dos Determinantes Sociais em Salde aponta que o contexto social
determina a cada individuo sua posicao e esta, por sua vez, determina as oportunidades de
saude segundo exposicao as condicbes nocivas e saudaveis e segundo situagdes distintas
de vulnerabilidade e risco. Os modelos conceituais relacionados a fatores socioeconémicos
e de estruturacé@o dos servicos de saude, incluindo aspectos relacionados aos diferentes
niveis de exposicao a fatores de risco e de acesso a diagnostico, tratamento e prevencao
explicam, por exemplo, as iniquidades na mortalidade por céancer entre os grupos
socioeconOmicos e étnicos. Assim, para Barbosa (2015):

Os fatores socioeconémicos s&o apresentados como determinantes
importantes na incidéncia e mortalidade por cancer. As evidéncias apontam
que o0s grupos de niveis socioecondmicos mais baixos tém apresentado maior
mortalidade por cancer em geral devido a maior proporgcdo de diagnostico
tardio de neoplasias passiveis de deteccdo em estagios iniciais por meio
de rastreamento; maior dificuldade de acesso ao diagndstico e tratamento
adequado; pior progndéstico e menor sobrevida apds o diagndstico de cancer;
maior risco de 6bito por cancer em geral e por tipos de cancer potencialmente
curaveis. (BARBOSA et al., 2015).

Estudo cujo objetivo foi avaliar as diferencas entre as mulheres atendidas pelo SUS e
pela rede privada, observou que os perfis de mulheres com caracteristicas sociais de maior
vulnerabilidade apresentaram maior intervalo entre o diagnéstico e inicio do tratamento,
independentemente do estadiamento da doenca. Tal fato demonstra que ha iniquidades
em saude relacionadas ao diagnoéstico e tratamento do cancer de mama. (CABRAL et
al., 2019). Uma evidéncia observada em outro estudo foi que mesmo apéds iniciarem os
tratamentos oncologicos as pacientes atendidas pelo SUS tiverem outros entraves como
acesso a exames, cirurgias, procedimentos, medicamentos e entraves burocraticos como
quebra e falta de manutengéo de equipamentos de radioterapia que causaram maior tempo
e menos efetividade dos tratamentos. (PAIVA; CESSE, 2015).

3.2 Formacao da rede de atencéo ao cancer de mama

As linhas de cuidado sao estratégias para organizar o fluxo dos usuarios no sistema
de saude, de acordo com suas necessidades. Como podemos verificar na figura 11, o
tratamento do cancer de mama perpassa todos os niveis de atencéo e esta conectada a
articulacéao entre eles para o melhor resultado das acdes de controle e diagnostico.
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Na Atencédo Baésica, sdo realizadas as agbdes de prevencdo e deteccdo precoce.
Quando hé suspeita da doencga, as mulheres sédo encaminhadas para a média Complexidade
para investigacéo diagnostica ap6s a confirmacao do cancer, elas sdo encaminhadas para
tratamento em uma unidade hospitalar de referéncia (BRASIL, 2018).

Linha de cuidado no cancer de mama

Atencao Basica Média Complexidade Alta Complexidade
(za0de da familia f posto de salde) (Unacon / cacan)*

WEEE
EEEr
. POSTO DE Sa UDE l = =
|
Ly Swm S =
L] .
===
Consulta com generalista Consulta especializada _ Tratamento
(mastologista) oncologico / reabilitagdo
Investigacdo de .
lesdes palpaveis Diagnéstico Cuidados paliativos
Rastreamento Cuidado domiciliar

{mulheres assintomaticas de 50 a 49 anos)

Figura 11 - Linha de cuidado em cancer de mama.
Fonte: BRASIL, 2019

Atualmente todos os encaminhamentos de pessoas com diagnosticos de cancer
devem ser feitos por meio do sistema de regulacédo que organiza 0 acesso aos servicos. A
regulacao do sistema deve ser um facilitador para assegurar a resolutividade do atendimento
por meio do referenciamento adequado e oportuno dos pacientes(referenciar). Assim de
acordo com Gutierrez:

A regulacao no Setor Saude é compreendida como uma agao social e abrange
acdes de regulamentacéo, fiscalizagdo, controle, auditoria e avaliagdo de
determinado sujeito social sobre a producéo de bens e servicos em saude,
sendo o Estado um desses sujeitos e 0s outros sujeitos ndo estatais, como
segmentos privados lucrativos presentes no setor (planos e seguros de
saude), corporacgbes profissionais, usuérios organizados (conselhos de
saude, por exemplo), dentre outros (GUTIERREZ, 2012).

Ainda com relacdo aos papéis regulatorios do SUS, segundo CASTRO, séo:

A conducao politica e o planejamento estratégico, a contratualizagédo dos
servicos, a avaliacdo tecnolégica em saude, a avaliagdo econdmica dos
servicos de saude, o sistema de acesso regulado a atengao, o desenvolvimento
de recursos humanos, a normalizagao dos processos de trabalho, o controle
e a avaliacdo dos servigcos de saude, a auditoria em saude, a vigilancia em
saude e o desenvolvimento cientifico e tecnolégico. (CASTRO,2002).

A portaria GM/MS n° 1.559, de 1° de agosto de 2008, instituiu a Politica Nacional de
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Regulacéo do Sistema Unico de Satde — SUS, compreendendo 3 dimensdes:1) Regulacéo
de Sistemas de Saude: definir, a partir dos principios e diretrizes do SUS, macro diretrizes
para a Regulacdo da Atencdo a Salde e executar acdes de monitoramento, controle,
avaliagdo, auditoria e vigilancia desses sistemas;2) Regulacdo da Atencdo a Saude:
garantir, conforme pactuacao estabelecida no Termo de Compromisso de Gestédo do Pacto
pela Saude/Indicadores COAP, a prestacéo de ag¢des e servigos de saude, 3) Regulagéo do
Acesso a Assisténcia (regulac@o do acesso ou regulacdo assistencial): Organizar os fluxos
assistenciais no ambito do SUS. (BRASIL, 2008).

Agarantia do acesso da populagéo aos servigos publicos de salde a uma assisténcia
qualificada, por meio de uma rede organizada de servigcos, exige a atuagdo direta do
Estado buscando o estabelecimento de regras claras para atuagéo dos mercados, o que se
apresenta como a passagem de um Estado prestador para este Estado regulador, de fato.
Como garantidor das politicas publicas em saude, o Estado utiliza a regulacao do acesso
aos servicos publicos como um poderoso instrumento de gestdo (GUTIERREZ, 2012)

No entanto, ha que se discutir a utilizagdo desse recurso sob a 6tica da transicao
do Estado provedor para o Estado garantidor da produgé@o dos servigos publicos, visto
que a regulacdo impacta na prestacdo desses servigcos. Dentro dessa logica, a fungcéao
reguladora do Estado é fundamental para harmonizar e articular a oferta e a demanda, pois
a intervencao estatal na saude seria a Unica forma de otimizar a alocagdo dos escassos
recursos disponiveis para a sociedade (CASTRO, 2002).

Por conseguinte, a regulacdo, além de se referir aos macroprocessos de
regulamentacdo, também define os mecanismos utilizados na formatagdo e no
direcionamento da assisténcia a saude propriamente dita (ANDREAZZI, 2003).

Registra-se que alguns paises tém se preocupado mais enfaticamente com a
questao da regulacdo em saude. A Bulgaria, por exemplo, compartilha com muitos outros
paises da Europa Central e da Oriental o desafio de passar de um sistema de salde em
que o Estado era o principal financiador e fornecedor de servigos de saude para um sistema
mais pluralista, com uma variedade de fontes de financiamento, incluindo um sistema de
seguro de saude e um papel mais forte do setor privado. Para tanto, a regulagdo do acesso
foi utilizada como instrumento de gestdo sobre os prestadores de servicos em salde
para se estabelecer um sistema de financiamento sustentavel (RECHEL; BLACKBURN;
SPENCER, 2011).

Na Inglaterra, a regulacdo, além de fornecer acesso aos servicos de saude, é
considerada também um instrumento na gestdo de reclamagbes sobre a saude publica,
disponibilizando dados para os servicos de ouvidoria e de assisténcia social. Outro ponto
considerado no Servi¢o Nacional Britanico de Saude (NHS) é que a regulacéo traz consigo o
Onus de prestar as informacgdes para auditoria e fiscalizagéo, além de respaldar a prestacéo
de contas dos servigos de satde (HOLMES-BONNEY, 2010).

Deve-se pensar na regulacdo em saude sempre no contexto dos principios
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norteadores do SUS, e ndo apenas como forma de racionalizar os recursos existentes.
Sob essa logica, o processo regulatério deverd estabelecer um redimensionamento da
oferta (diminuicdo ou expanséo), qualificando a utilizagdo dos recursos assistenciais e
financeiros e coibindo fluxos paralelos, baseados em relagbes pessoais e outros critérios
nao cientificos ou ndo pactuados.

Sendo assim fica pactuado que os gestores do Sistema Unico de Saude (SUS)
sd@o responsaveis por organizar o fluxo das mulheres em cada territorio desde a Atencéao
Bésica até a oferta de cuidados paliativos/domiciliares (BRASIL, 2008). A seguir serdo
apresentados aspectos relacionados a linha de cuidado do céncer de mama, envolvendo

desde a prevencao até o tratamento no Distrito Federal.

41 ORGANIZAGCAO DA ASSISTENCIA ONCOLOGICA NO DF E HUB

O Distrito Federal atualmente estd organizado para o atendimento em alta
complexidade em oncologia contando com um CACON no Hospital de Base do DF e dois
UNACON sendo um no Hospital Universitario de Brasilia e outro no Hospital Regional de
Taguatinga (BRASIL, 2019a). A capacidade instalada atualmente é restrita para atender
0s novos casos de cancer, gerando filas para o inicio do tratamento e descumprindo a lei
n°12.732, de 22/11/12 conhecida como “lei dos 60 dias” que assegura o primeiro tratamento
oncoldgico dentro de 60 dias a contar da data do diagnéstico (BARROS, et al., 2019).

O Protocolo de Detecgao Precoce do Cancer de Mama do DF é definido como uma
estratégia de visualizacdo e de organizacao do trabalho coletivo nas unidades de saude para
o atendimento a saude da mulher principalmente com relacdo a atuagéo dos profissionais
na atencdo Bésica para que os profissionais saibam como realizar o rastreamento para
o cancer de mama, bem como, identificar os grupos de risco e definir as condutas mais
adequadas para o encaminhamento dos casos suspeitos e/ou dos casos ja diagnosticados
de neoplasia maligna da mama (GDF, 2016).

O rastreamento na populacéo de risco habitual no DF é realizado em pacientes
sem histéria familiar, em parentes de primeiro grau para cancer de mama ou ovario ou
biépsias prévias com atipia (GDF, 2016). Neste contexto, o rastreamento deve ser realizado

seguindo as recomendac¢des do quadro abaixo:

FAIXA ETARIA ESTRATEGIA DE RASTREAMENTO
n n . Exame clinico das mamas anual na
Idade igual ou inferior a 49 anos PR
atenc&oprimaria

Exame clinico das mamas anual e mamografia
bienal solicitada pela atencdo primaria
Exame clinico das mamas anual na
atenc&oprimaria

50 a 69 anos

Idade igual ou superior a 70 anos

Quadro 7 - Recomendagdes para rastreamento do Cancer de Mama na SES-DF.

Fonte: GDF, 2016.
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Ja em pacientes consideradas de risco a Recomendacao é:

RISCO CARACTERISTICA DO USUARIO RASTREAMENTO

Mulheres com histéria familiar de céncer de mama em
Usuarias de  um parente de primeiro grau antes dos 50 anos ou em
risco qualquer idade de cancer de ovario ou cancer de
elevado mama bilateral®;
Historia familiar de céncer de mama masculino®.
Mulheres com histdria pessoal de céncer de mama
prévio ou neoplasia lobular i situ, hiperplasia ductal
ou lobular atipica®;
Mulheres que fizeram radioterapia toracica na infancia
ou adulta jovem (antes dos 30 anos)?;
Mulheres sabidamente portadoras da mutag&o dos
Usuarias de BRCA 1 ou BRCA 2 ou ainda portadores da Encaminhamento para
risco muite Sindromes de Li-Fraumeni ou Cowden?; rastreamento com médico
elevado Mulheres com histéria familiar de cancer de mama em mastologista
dois ou mais parentes de primeiro grau na pre-
menopausa & ou risco superior a 20% durante a vida
por modelos de nsco BRCAPRO” ou TYRER
CUZICK*E.
* BRCAPRO — www.cyrillicsoftware.com
** TyrerCuzick ~www_ems-trials org/riskevaluator

Exame clinico da mama +
IMamografia anual a partir dos
35 anos de idade na
atenc&oprimaria.

Quadro 8 - Recomendagbes para rastreamento do Cancer de Mama na SES-DF para usuérias de risco
elevado e de risco muito elevado.

Fonte : GDF, 2016.

E importante informar que o documento ainda contempla que todas as usuarias,
mesmo aquelas fora de faixa etaria alvo para o programa de rastreamento (50 a 69 anos)
que comparecerem a consulta com médico ou com o enfermeiro na APS deverao ter
suas mamas examinadas como parte da atencdo integral que o servigo deve oferecer ao
usuario. Em relagéo ao rastreamento mamografico, nas areas de cobertura da Estratégia
Saude da Familia (ESF) o agente comunitario de saude (ACS) tem o papel fundamental
de identificar, durante as visitas domiciliares, as mulheres incluidas na faixa etaria para o
rastreamento mamogréfico (50 a 69 anos), bem como checar a realizacao da mamografia
de rastreamento com intervalo maximo de dois anos (GDF, 2016).

Os exames de mamografia devem ser solicitados no formulario do Sistema de
Informacéao do Cancer (SISCAN). E devem ser interpretados e feito as seguintes condutas:

BI-RADS INTERPRETACAO CONDUTA

Avaliacéo médica. Solicitar ultra-sonografia ou outro
exame de imagem sugerdo pelo exame.

1 Exame negativo Manter rotina de rastreamento conforme risco.

Exame com achado

0 Exame incompleto

2 = 5 Manter rotina de rastreamento conforme risco.
tipicamente benigno

3 Exame com achado Avaliagio médica. Encaminhamento a ginecologia ou

provavelmente benigno mastologia.
Exame com achado suspeito Encaminhamento imediato a mastologia.

5 Exame com achado Encaminhamento imediato a mastologia
altamente suspeito gia.

6 Exame_ com aChﬁdOS cua Encaminhamento imediato a mastologia_
malignidade ja esta

comprovada

Quadro 9 - Interpretagéo dos resultados de mamografia (BI-RADS)
Fonte :GDF, 2016.
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Os encaminhamentos para consulta em mastologia devem ser realizados por
médico generalista, ginecologista ou de qualquer outra especialidade, no formulario GUIA
DE CONSULTA ou FORMULARIO ESPECIFICO com relatério médico com hipotese
diagnostica e CID. A marcagéo é realizada nos Nucleos de Regulagéo, Controle e Avaliagédo
(NRCA) e Geréncia de Regulagéo, Controle e Avaliagdo (GRCA) dos Centros de Saude ou
Hospitais via sistema de regulacdo com a seguinte classificacdo de risco a depender do

caso.

CLASSIFICAGAO DE RISCO
Patologia Benigna para tratamento clinico ou seguimento — Mastalgia,
RISCO AZUL Cistos,
CID: N62, NG64,9 Patologia Benigna para corrrecao cirirgica estética, Mamas axilares,
Ginecomastia
BIRADS 3
M Pacientes com historia prévia pessoal de Cancer de Mama sem sinais de
CID: N64,9 s
recidiva
RISCO BIRADS 0
AMARELO Patologia provavelmente benigna com indicaco de fratamento cirirgico —
CID: N63 mastites, fibroadenomas ou outros nddulos benignos palpaveis
RISCO Alteracoes de exames complementares que necessitam investigacao —
VERMELHO BIRADS 4e5
CID: 50.9 Exame clinico sugestivo de neoplasia maligna

Quadro 10 - Classificagao de risco para cancer de mama
Fonte: GDF, 2016.

No Hospital Universitario de Brasilia - HUB, em 2019 estava contratualizado
junto a Secretaria de Saude do Distrito Federal o acolhimento mensal de 60 novos
pacientes oncolégicos ja com diagnéstico fechado de cancer. O servigo realiza uma
atividade semanal de acolhimento desses novos pacientes, onde as equipes médicas e
multiprofissionais realizam seus atendimentos e avaliagdes iniciais. No ano de 2019 foram
acolhidas 157 mulheres com diagnostico de cancer de mama para realizar tratamento
no HUB. Atualmente a equipe assistencial do UNACON no HUB é composta por equipe
multiprofissional capacitada para atuar de forma integrada na gestado do cuidado integral
ao paciente oncologico.

A partir desse panorama no DF, falar sobre o itinerario terapéutico aos servigos de
atencdo oncologica e a ndo insercao € o mesmo que falarmos de uma grave questéo social.
E como tal, fator de exclusao social. O processo de exclusao social se da através de uma
l6gica que esta presente nas varias formas de relacdes econémicas, sociais, culturais e
politicas. Nessa logica estdo inseridas as camadas da sociedade que de alguma forma
estdo fora dos “padrées” da mesma, dadas as dificuldades de acesso a bens, servicos e
direitos considerados universais (FALEIROS,2001).

A excluséao social é definida de diferentes formas, por diversos autores e levando em
conta os variados contextos sociais. Segundo Potyara Amazoneida,
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Por exclusdo social entende-se, portanto, um fenémeno moderno, ou melhor,
pés-moderno, que no bojo do processo de globalizagdo da economia e da
desregulacao do trabalho, da producéo e da protegcado social, vem impondo
um novo tipo de clivagem entre nacdes e entre individuos e grupos dentro de
uma mesma nacdo. Esta clivagem nao aponta tdo somente para a tradicional
divisdo entre ricos e pobres ou entre 0s que tém e os que ndo tém bens e
riquezas, mas indica principalmente a separacdo entre os que estdo dentro
e 0s que estdo fora do circuito das possibilidades de acesso e usufruto de
bens, servigos e direitos que constituem patriménio de todos. Ou seja, trata-
se de uma divisdo entre os que estéo, sob todos os aspectos (econdémicos,
sociais, politicos e culturais), confortavelmente instalados no seio da préspera
e moderna sociedade deste final de século e 0os que estdo a margem dela.
(PEREIRA.2012).

Em assim sendo, a excluséo social afigura-se como um fendmeno social cruel e
inaceitavel de nossos dias, ndo sb porque discrimina, humilha e segrega, de forma radical,
individuos e grupos, mas porque polariza a sociedade em dois mundos desconectados
(um, institucional e outro, marginal).

Embora se reconheca os inUmeros esforcos para o fortalecimento da rede de
atenc@o oncolégica, constataram-se fragilidades que podem ser desencadeadas por
barreiras geograficas, econémicas e sociais principalmente para os usuarios do SUS, onde
o atendimento de alta complexidade ainda é bastante escasso. Nesse sentido, torna-se
importante o planejamento de estratégias que proporcionem acesso em tempo oportuno
e que garantem o atendimento integral e continuo e o estudo dos itinerarios terapéuticos

desses pacientes podem propiciar esse avango (TESTON et al.,2018).

51 O USO DO ITINERARIO TERAPEUTICO NA AVALIAGCAO DA ATENGAO A
SAUDE

O uso do itinerario terapéutico se apresenta como uma grande ferramenta de
avaliagéo do autocuidado do usuario e ainda na avaliacao da rede de assisténcia oncolégica.
Para isso, de acordo com Gerhard, et. al (2016):

A abordagem dos itinerarios terapéuticos oferece visibilidade para a
pluralidade de saberes, préticas e demandas por cuidado no campo da
saude, que operam na reafirmacédo do direito a saude e dos principios e
diretrizes do SUS. Mais do que conceitos e nogdes, os principios e diretrizes
do SUS, desde sua institucionalizacéo, colocam grandes desafios aos
gestores, profissionais, formadores e pesquisadores do campo da Saude
Coletiva para promover a salde considerando o sujeito em sua singularidade,
complexidade, integralidade e inserg&o sociocultural. Embora haja diferentes
entendimentos do conceito Itinerario Terapéutico, este nos parece ser o mais
potente entre as palavras-chave utilizadas, para identificar as abordagens
que relacionam os diferentes sistemas de cuidado, ndo apenas o sistema
profissional, constituidos pelos servicos de salude, mas as diferentes formas
de cuidado. Nesta perspectiva, assume-se que 0 cuidado ndo é apenas
produzido pelos profissionais e pelos servigos de salde, mas pelas pessoas
e suas redes sociais, nos diferentes modos de andar a vida. (GERHARD, et.
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al, 2016).

O método de itinerarios terapéuticos tem sido realizado por diversas areas do saber,
como a antropologia, psicologia, sociologia e saude. No Brasil, os primeiros estudos datam
da década de 80, destacando-se os trabalhos realizados por Montero (1985), Rabelo
(1993) e Alves (1993), que abordam a experiéncia do adoecimento e a busca por cuidado
considerando o subsistema de saude popular, com enfoque na religido como instancia de
cura (BELLATO, ARAUJO, CASTRO, 2008).

Segundo Alves & Souza (2005), na literatura socioantropologica sobre itinerario
terapéutico os estudiosos tentam “interpretar os processos pelos quais os individuos ou
grupos sociais escolhem, avaliam e aderem (ou n&o) a determinadas formas de tratamento”,
levando em consideragdo que a escolha por determinado tratamento é influenciada pelo
contexto sociocultural em que ocorre.

Os autores apontam que a analise dos itinerarios terapéuticos néo pode ser reduzida
ao estudo sobre a disponibilidade de servigos e/ou ofertas de procedimentos de satde. E
preciso considerar a influéncia exercida pelo contexto sociocultural, pois o individuo s6 é
capaz de construir sua trajetoria a partir de um campo de possibilidades socioculturais,
que sdo viabilizadas durante o percurso de busca e realizagdo de tratamento. Assim, o
itinerario terapéutico é tratado como uma acao humana, um termo que designa um conjunto
de planos, estratégias e projetos voltados para um objeto preconcebido: o tratamento da
aflicdo (ALVES & SOUZA, 2005).

O itinerario terapéutico € uma ferramenta tedrico-metodologica que permite
compreender a experiéncia de adoecimento em sua singularidade, mas também, para
além da vertente socioantropolégica, a reconstituicdo de itinerarios ajuda-nos a conhecer
os caminhos e estratégias adotadas na experiéncia de busca por cuidados, fornecendo
subsidios para gestores e profissionais de saude repensarem o processo de trabalho, a
gestao e o planejamento em saude (PERONI, 2013).

Varios pesquisadores utilizam o esquema proposto por Kleinman (1978), conhecido
como modelo de sistema de cuidados a salde, para caracterizar as préaticas de cuidado e a
experiéncia de adoecimento (VISENTIN, 2008). Kleinman (1978) propde que o cuidado em
salde pode ser localizado em trés subsistemas distintos dentro dos quais a experiéncia da
doenca é vivenciada: profissional, informal e popular. O subsistema profissional € composto
pela medicina cientifica e pelos sistemas médicos tradicionais; o informal € composto por
curandeiros, rezadores, benzedeiros e outros; e o popular diz respeito ao campo leigo, no
qual estdo localizadas a automedicacéo e a ajuda de amigos e familiares.

Um estudo sobre itinerario terapéutico com idosos que sobreviveram ao cancer
(BRUSTOLIN,2017) trouxe como resultado a importancia da deteccao dos sinais e sintomas
do inicio até o final do tratamento na compreensdo melhor dos processos de saude e

adoecimento, e a construgéo das relagdes no tempo e no espaco. Essas informagdes podem
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adensar o debate em torno do desenvolvimento de linhas de cuidado, com abordagens
mais integralizadoras e humanizadas, que fortalecam os sujeitos e garantam o direito a
saude.

Outra linha de estudos sobre itinerarios utiliza este conhecimento como suporte para
a avaliagcéo da efetividade das redes de servigos na garantia do acesso e para a detecgéo de
necessidades a serem analisadas no desenvolvimento de programas educativos em saude,
capacitacado de profissionais e adequacéo de fluxos. Sdo estudos que associam recursos
metodoldgicos quantitativos e qualitativos buscando identificar lacunas nos fluxos formais
de atendimento com a intencdo de ajustes e de garantir, através de praticas informativas,
um melhor direcionamento dos pacientes por entre estes fluxos. Tém objetivos pragméaticos
de imprimir agilidade na identificagdo e na solucdo de problemas (CABRAL, 2011).

Os contextos plurais a aplicagdo dos itinerarios terapéuticos tém subsidiado a
reafirmacdo de principios infraconstitucionais do SUS, em especial a integralidade do
cuidado, cuja centralidade do usuario tornou-se um imperativo ético-politico-formativo de
sua construcdo (GERHARD, et. al, 2016). Assim, o método do itinerario terapéutico tem
se mostrado eficaz para entender toda a complexidade da busca por tratamentos pelos
usuarios.

Segundo ALVES (2015) os atuais pesquisadores de IT afirmam que é problematico
afirmar a existéncia de um padréo Unico e definido no processo de tratamento. Os
discursos sobre busca e uso de tratamento comumente apresentam diferentes cursos de
acao, duvidas, entradas e saidas em diferentes modalidades de tratamento, arranjos na
vida cotidiana, estabelecimento de novas redes sociais. O cuidado com a saude demanda
processos interativos com diferentes atores (humanos e ndo humanos), reagrupamentos,
constituicdo de lagos muitas vezes frageis, incertos, controversos. Nesse sentido, requer
incremento de praticas, de habilidades adquiridas ao longo dos processos de envolvimento
dos atores em seus contextos especificos. Assim, as hesita¢des, as incertezas, as
perplexidades, as formacdes e dissolugédo de lacos interativos sdo elementos que devem
ser devidamente levados em consideracao pelos estudiosos do IT, uma vez que o itinerario
terapéutico &€ sempre construido através de uma multiplicidade de perspectivas de acao.

Referencial tedrico e revisdo de literatura

33



METODO

Esta pesquisa realizou um estudo qualitativo descritivo e analitico baseado no
método do itinerario terapéutico, envolvendo pacientes com cancer de mama em estagio
avancado atendidas pelo Servico de Oncologia do Hospital Universitario de Brasilia,
localizado na Capital Federal.

A predilecdo em utilizar o método de itinerarios terapéuticos para descrever a
trajetéria assistencial das mulheres com cancer de mama em estagios avangados em busca
por cuidado para a saude é proveniente do fato de consideramos essa abordagem sensivel
aos estudos sobre a perspectiva de garantia de acesso nos processos de tratamento
oncoldgico. Por meio desse tipo de estudo surgem analises que ajudam a compreender
0 sujeito na sua integralidade, ou seja, na sua dimensao biologica, psicolégica, social e
cultural.

Como instrumentos de coletas de dados, utilizamos dois procedimentos: 1. Analise
documental dos prontuarios para registro de datas mais precisas sobre 0 momento do
diagnoéstico, dos atendimentos realizados em servicos que compdem a rede, da data e
resultado do estadiamento e dos planos terapéuticos indicados. 2. Entrevistas semi
estruturadas de natureza narrativa para descri¢édo do itinerario compreender as dificuldades
e barreiras ao fluxo ideal na rede de atencédo a saude relacionadas ao diagnostico e
tratamento desde os primeiros sintomas a entrada das pacientes no servigo de oncologia
do HUB; a realidade sécio-histérica das situagdes vivenciadas; bem como as percepcgdes
da paciente sobre a atencdo a sua salude, desde o aparecimento dos primeiros sintomas
até sua entrada no servico de oncologia do HUB. As entrevistas foram gravadas, mediante
autorizagdo em documento especifico de cesséo de direito de uso de voz, e posteriormente
transcritas para melhor analise dos dados coletados.

Como instrumento de analise de dados utilizaremos no primeiro procedimento de
coleta nos prontuarios a técnica de analise de dados com roteiro pré-definido, que é uma
avaliagdo preliminar de cada documento, realizando o exame e a critica do mesmo, sob o
olhar, dos seguintes elementos: contexto, autores, interesses, confiabilidade, natureza do
texto e conceitos-chaves (CELLARD, 2008). Os padrdes para definicdo dos intervalos de
tempo ideais foram estabelecidos tomando como base normativas do sistema de saude e
ou consensos estabelecidos na literatura, assim determinados:

Exames diagnosticos — 30 dias apds suspeita registrada no sistema (BRASIL,

2019b). Entende-se aqui como os exames iniciais tais como, ultrassonografia de
mamas, mamografias, biépsia e imuno-histoquimica de amostra do tecido mamario.

Inicio do Tratamento — 60 dias contados a partir do dia do resultado da bidpsia
(BRASIL, 2012).

Quimioterapia — Inicio em 60 dias em terapéutica neoadjuvante e 90 dias em
terapéutica adjuvante (MELO GAGLIATO et al., 2020).
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Cirurgia — Realizagdo em até com 60 dias do diagnostico ou apos o tratamento de
quimioterapia neoadjuvante (MULLER et al., 2020).

Radioterapia — Inicio em até 90 dias do diagnéstico ou apds os tratamentos de
cirurgia e sistémicos. (BERNARD et al., 2017).

Utilizamos como ferramenta para identificar o itinerario terapéutico das participantes
o programa Bizagi Modele verséo 3.0.0.015. Para cada paciente foi elaborado um fluxo onde
o processo foi separado por niveis de atengéo (Atencao Basica, Média Complexidade, Alta
complexidade e rede privada de saude) e assim conseguimos visualizar melhor o caminho
percorrido pelas pacientes na rede de saude no DF. Tais fluxos estéo disponiveis de forma
individualizada para consulta no apéndice E deste trabalho.

Ja para o segundo procedimento das entrevistas foi utilizado o método de analise
de contetdo de Bardin, O método apresentado para Analise de Conteudo é bastante rico
em detalhes e didatico que consiste em 3 etapas, sendo elas: a pré-analise; exploracéo do
material e tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo (BARDIN, 2011).

A pré-andlise é a primeira etapa que a autora apresenta para a organizacédo da
Anadlise de Conteudo. Nesta etapa, é possivel avaliar o que faz sentido analisar e 0 que
ainda precisa ser coletado. Para Bardin (2011), nesta fase, devemos fazer:

a) Uma leitura flutuante do material, para ver do que se trata;

b) Escolher os documentos que serdo analisados (a priori) ou selecionar os
documentos que foram coletados para a analise (a posteriori);

c) Constituir o corpus com base na exaustividade, representatividade, homogeneidade
e pertinéncia;

d) Formular hipoteses e objetivos (sim, a Bardin usa o termo hipotese); e
e) Preparar o material.

A segunda fase Bardin a classifica como Exploragdo do material. Dentro desta fase,
temos as etapas de codificacao e categorizacdo do material. Na codificacdo, deve ser feito o
recorte das unidades de registro e de contexto. Também deve ser feita a enumeracgéao pode
ser feita através da presenca (ou auséncia), frequéncia, frequéncia ponderada, intensidade,
direcdo, ordem e co-ocorréncia (analise de contingéncia). Depois da codificagdo, deve
ser feita a categorizagdo, que seguira algum dos seguintes critérios: semantico, sintatico,
Iéxico ou expressivo.

A terceira e Ultima etapa descrita como Tratamento dos resultados obtidos e
interpretacéo

A interpretacéo dos resultados obtidos pode ser feita por meio da inferéncia, que é
um tipo de interpretacéo controlada. Para Bardin (2011), a inferéncia podera “apoiar-se nos
elementos constitutivos do mecanismo classico da comunicagéo: por um lado, a mensagem

(significacdo e cddigo) e o seu suporte ou canal; por outro, 0 emissor e o receptor”. Por
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iss0, aqui é preciso atentar-se para:

a) O emissor ou produtor da mensagem;

b) O individuo (ou grupo) receptor da mensagem;

¢) A mensagem propriamente dita; e

d) O médium, o canal por onde a mensagem foi enviada.

Como ferramenta para auxiliar no método de analise de conteudo foi utilizado o
programa ATLAS.ti versdo 9.0.19 onde foram seguidas todas as etapas do modelo proposto
por Bardin.

11 DESCRICAO DO CAMPO DA PESQUISA

O HUB integra a rede de atengéo oncoldgica no DF participando de todo o processo
de cuidado oncologico do diagnostico ao tratamento. Dentro do tratamento do céancer de
mama, destacam-se as atividades da especialidade da Mastologia, onde sdo realizadas
as investigagdes, confirmagdes diagndsticas e tratamentos cirurgicos. Apds confirmado o
diagnoéstico e diante da necessidade de avaliagdo da equipe de oncologia a paciente é
encaminhada a unidade de oncologia onde sera acompanhada e indicada se necessario
para os tratamentos de quimioterapia e radioterapia.

O HUB na unidade de oncologia atendeu no ano de 2019 aproximadamente
157 pacientes com cancer de mama, que puderam contar com o apoio de uma equipe
multidisciplinar completa que busca atender suas demandas que vao além de suas
questdes fisicas.

21 POPULAGCAO DA PESQUISA

Foram selecionadas 22 mulheres adultas entre 18 e 65 anos de idade, com cancer
de mama, classificadas como estando em niveis de estadiamento clinico avancados, que
tenham passado pelo atendimento de acolhimento do Hospital Universitario de Brasilia no
ano de 2019.

A ideia de recrutar pacientes de 2019, foi a partir da necessidade dessas pacientes
ja terem tido a oportunidade temporal de conseguir os tratamentos indicados quando
fossem entrevistas, para uma melhor analise temporal deste itinerario e ainda para captar

0s sentimentos e percepcdes delas a respeito da sua busca por tratamento.

31 CRITERIOS DE INCLUSAO
1- Mulheres maiores de 18 e menores de 66 anos;

2- Diagnoéstico: Cancer de mama nos estagios T3 e T4 ou T1 ou T2 que sejam NxMx
ou N123M1;
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3- Ter passado pelo acolhimento na Unidade de Oncologia do HUB;

4- Possuir residéncia fixa no DF ou Entorno.

41 CRITERIOS DE EXCLUSAO

1- Pacientes com diagnéstico de depresséo e risco psicoldégico médio e alto IRPO -
Indicador de risco psicologico >= 55 (SOUZA, J. R., 2014).

2- Pacientes que néao tenham conhecimento do seu diagnostico;

3- Pacientes com transtornos mentais e outras condi¢cbes que prejudiquem suas
funcdes cognitivas.

4- Pacientes cujas condig¢des clinicas no momento da pesquisa, ndo permitam um
processo confortavel de entrevista.
A captagédo dos dados de recrutamento e selegdo ocorreram no periodo de julho
e agosto de 2020. Com os dados referente aos pacientes acolhidos pela Unidade de
Oncologia do HUB no ano de 2019.
Com relacdo a distribuicdo e recebimento’ dos tipos de pacientes oncolbgicos

vejamos a tabela e a imagem abaixo:

CA DE MAMA 157
CA DE PROSTATA 109
CA DE COLO DE UTERO, OVARIO E 89

ENDOMETRIO

CA DE COLON E RETO 80
CA DE CABEGA E PESCOGO 55
OUTROS 43
CA DE ESTOMAGO 35
CA DE PULMAO 41

CA DE BEXIGA 10

Quadro 11 — caracterizagdo da amostra pacientes acolhidos geral

Fonte: Autora via AGHU.

A Unidade de Oncologia do HUB recebeu em 2019 um volume total de 619
pacientes para tratamento de cancer. Os canceres femininos (mama, colo de Utero, ovario

1 Paciente que foram acolhidos e iniciaram tratamento no servigo de oncologia do Hospital Universitario de Brasilia no
ano de 2019.
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e endométrio) representaram 39% deste total. Dentre esses, o CA de mama representou
25% das pacientes acolhidas em 2019, seguido pelo cancer de préstata com 17%, conforme
figura 12.

PORCENTAGEM POR TIPOLOGIA DE CANCER EM 2019

CA DE PULMAO
7%

CA DE BEXIGA
2%

CA DE ESTOMAGO
6%

CA DE CABECAE
PESCOCO
9%

CA DE PROSTATA
17%

N E RETO

CA DE COLO DE UTERO,
OVARIO E ENDOMETRIO
14%

Figura 12- percentual de recebimento por tipologia oncolégico em 2019.
Fonte: Autora via AGHU

Com relagdo as mulheres com CA de mama apés a aplicagdo dos critérios de
inclusé@o e exclusdo observa-se a seguinte distribuicdo:
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157 pacientes
com Ca de
Mama em

2019

Estagio
avangado ?

Idade maior de 18
menor que 66
anos

33 SIM

Risco
picologico?

Processo de aplicagdo dos critérios de inclusdo da pesquisa

em participar da

Paciente concordou
pesquisa?

22 PACIENTES FORAM
INSERIDAS NA
PESQUISA

Figura 13 — caracterizag@o da amostra da pesquisa segundo os critérios de incluséo e exclusédo deste
estudo.

Fonte: Autora

Verificou-se que a maioria - 62% das pacientes - ja chegaram ao servigo
especializado com o estadiamento da doenca avancado (T3 e T4 ou T1 e T2 que sejam
NxMx ou N1,2,3M1). J& com relacado a idade ao diagnostico houve prevaléncia de 71% de
adultos (18 a 65 anos). Um dado que chamou atengéo e gerou preocupagéo foi o indice
de risco psicolégico, pois 45% da amostra, quando da entrada no tratamento oncoldgico,
ja apresentavam um nivel elevado de risco, o que pode estar relacionado aos desafios
enfrentados ao longo do seu itinerario terapéutico até chegar a atencéo especializada. Tais
informagdes estéo representadas na figura 14.
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Diagnostico Idade

66 anos ou
mais
29%

CA Inicial
38%
CA

Avangado
62%

18 a 65 anos
1%

Risco Psicolagico

IRPO > 55

IRPO < 55 45%
55%

Figura 14- caracterizagdo da amostra geral da pesquisa.

Fonte: Autora
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ASPECTOS ETICOS DA PESQUISA E BALANCO CRITICO DE
RISCOS E BENEFICIOS

Tendo em vista que se trata de uma pesquisa que envolve seres humanos, este
estudo respeitara as diretrizes estabelecidas pela Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional
de Salde (CNS) foi aprovado em 26/11/2019 pelo Comité de Etica em pesquisa da
Faculdade de Ciéncias da Saude da UnB, sob numero CAAE: 18042919.3.0000.0030,
relatério consubstanciado n°® 3.725.574.

O processo de obtencdo do consentimento para participacao foi realizado por uma
apresentacgao individual do projeto as participantes, deixando claro que néo se tratava de
um procedimento de cuidado, mas sim de pesquisa e que a recusa em participar nao
implicou em qualquer prejuizo na condugéo do seu tratamento nem interferiu na relagéo
com os profissionais. O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi lido para
as pacientes ap6s apresentagao geral da pesquisa, e foi entregue com antecedéncia para
o caso de a participante querer consultar alguém de sua confianca.

No que se refere ao balancgo risco-beneficio, o manuseio de prontuarios pode ser
vivenciado pelos participantes como uma invas@o de privacidade por permitir acesso a
informacgdes confidenciais, o que caracteriza risco de natureza moral. No mesmo sentido,
a busca de informagdes como renda familiar e grau de instrucdo também podem causar
desconfortos.

Estes riscos foram minimizados por procedimentos de codificagdo que nao
permitirdo, em nenhum momento, a identificacdo das pacientes por terceiros, nem que
suas identidades estejam expostas durante a anélise dos dados, redacgéo de relatorios, ou
publicagéo dos resultados. Apenas a pesquisadora principal tera acesso aos prontuarios e
aos nomes das pacientes.

Acodificagdo das participantes se deu da seguinte maneira: umnimero que representa
a ordem da entrevista, seguida de uma letra que representa a raca autodeclarada pela
participante no ato da entrevista, outra letra indicando o estado civil e por fim um numeral
de dois digitos que indica a idade da entrevista no momento da coleta das informacoes.

Veja conforme exemplos abaixo:

+  Exemplo 1: Cédigo 1PS48 — primeira a ser entrevistada, se declarou parda,
solteira e no dia da entrevista estava com 48 anos.

. Exemplo 2: Cadigo 3BU57 — terceira a ser entrevistada, se declarou branca, em
unido estavel e possui 57 anos.
Outro aspecto relevante foi o fato da pesquisadora ser assistente social em atuagéo
no servigo e ja ter acesso cotidiano aos prontuarios, assim como ter o conhecimento sobre
o perfil e comportamento das pacientes também contribui para uma relagéo de confianca

que pode minimizar sentimento de insegurancga por parte das participantes quanto o acesso
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a informacdes privadas. Por outro lado, dada a relagdo de assisténcia existente entre a
pesquisadora principal e as participantes, foi necessario tomar um cuidado especial durante
0 processo de consentimento, deixando claro as pacientes a liberdade para recusar a
participa¢do sem qualquer prejuizo na relagdo de assisténcia.

Quanto aos beneficios envolvidos nesse procedimento, as precisdes dos dados
que o prontuario ofereceu contribuiram de maneira fundamental para a compreensao das
caracteristicas da populacédo estudada, do fluxo das pacientes na rede publica de saude e
da adequacgao dos encaminhamentos diagnésticos e terapéuticos procedidos.

No que se refere aos riscos e desconfortos durante a entrevista a primeira e mais
grave preocupacéo diz respeito aos aspectos psicologicos, pela possibilidade de alguns
pacientes sentirem-se emocionalmente abaladas por rememorar todo o seu processo de
doenca, o que poderia causar instabilidades psiquicas e comprometimentos mais graves
do humor. Esse risco foi minimizado por dois procedimentos de selecdo: 1. Uma filiragem
inicial da pesquisadora, que conhecendo o perfil psicolégico das pacientes convidou apenas
aquelas que demonstram maior estabilidade psiquica e deixando muito claro, durante o
processo de consentimento, os aspectos que serdo abordados na entrevista e a liberdade
das participantes para interromper a qualquer momento. 2. Com o intuito de aumentar a
seguranca, sera aplicado um instrumento validado de Indicador de Risco Psicoldgico —
IRPO ja utilizado no servigo para afericdo dos niveis de risco psicologico. Serdo excluidas,
todas as pacientes que se enquadrar em risco psicolégico de nivel médio ou elevado (IRPO
>55), independentemente do humor aparente (SOUZA, 2014). Além disso, o servico onde
a pesquisa serd realizada consta com servigco de apoio psicoldgico e caso seja detectado
alguma instabilidade a paciente sera encaminhada para acompanhamento.

Outro risco ou desconforto de natureza moral foi aquele de alguns pacientes
sentirem sua privacidade exposta ao falar de aspectos privados da vida familiar na relagéo
com a doenca. Estes riscos sdo minimizados pelos mesmos procedimentos de codificacéo
para a garantia do sigilo, tal como ja definido, e pelo esclarecimento durante o processo
de consentimento de que a participante podera se recusar a responder quaisquer das
perguntas feitas.

Um terceiro risco identificado foi de natureza social. Algumas participantes podem
sentir-se inseguras quanto ao futuro do seu tratamento e da relacdo com a equipe se
fizerem criticas aos processos de cuidado. Esse risco foi minimizado, garantindo a paciente
um espaco privado para a entrevista, onde apenas ela e a pesquisadora responsavel
estardo presentes. A paciente também foi reiteradamente esclarecida de que apenas a
pesquisadora principal, conheceu sua identidade, mas que nenhum dado identificavel
aparecera em qualquer material ou publicagao.

Apesar dos riscos descritos a presente pesquisa teve maior potencial de beneficios
indiretos, uma vez que seus resultados contribuiram na dimensdo coletiva, para a

identificagdo de obstaculos no funcionamento da rede publica de atengdo que impactam
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no diagnostico e tratamento das pacientes, o que favorece um melhor planejamento da
atencdo a saude dirigida as pacientes com Cancer de Mama no DF.

Ainda, podemos citar dois possiveis beneficios secundarios que podem ser
considerados diretos. Algumas pacientes puderam experienciar 0 processo de entrevista
como uma oportunidade de falar sobre sua doenca de uma forma que nédo consegue
cotidianamente com a equipe profissional e com familiares, o que tem sido relatado na
literatura como contribuindo para a elaboracdo da aceitagcdo da doenca e adesdo aos
tratamentos (BERALDI, 2020). Além disso, existiu a possibilidade de identificagcdo de
alguns problemas no plano terapéutico individual ou de demandas nao anteriormente
relatadas podem contribuir diretamente para ajustes no tratamento e cuidados oferecidos
a participante.

Diante do exposto, considera-se que a presente pesquisa apresentou um balango
bastante favoravel aos beneficios, esperando-se que seus resultados possam fornecer
informacgdes para o aperfeicoamento das agbes de cuidado, melhorias nos fluxos da rede
de atencéo e nas formas de acesso ao programa de assisténcia oncolégica do DF.

Para finalizar, destacamos que nenhuma participante durante o processo de coleta
de dados necessitou de atendimento médico ou psicologico pelos riscos supracitados,
ou teve sua saude mental abalada pelo processo de pesquisa. Contudo, continuaremos
atentos e acompanhando as participantes nos atendimentos de rotina do Servico Social da
Unidade de Oncologia do HUB e avaliando alguma necessidade de intervencgéo oriunda da

pesquisa.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

A apresentacgéo dos resultados e discussao desta pesquisa se dara a partir de seis
produtos separados em duas dimensdes: uma académica/cientifica e outra técnica.

Dentro da dimensédo académica/cientifica separamos os resultados em dois
artigos, onde o artigo 1 com titulo de A POLITICA DE SAUDE ONCOLOGICA NA CAPITAL
FEDERAL: Uma Analise sobre o lItinerario Terapéutico de pacientes com cancer de
mama em estagios avangados, se debrugou sobre a analise das principais dificuldades
e obstaculos enfrentados pelas pacientes na busca de tratamento. Ja o artigo 2 com o
titulo Percepcdes e sentimentos de mulheres com cancer de mama avangado em suas
trajetérias em busca de cuidado no Distrito Federal, este artigo se aprofundou na analise e
discussao dos aspectos mais subjetivos das percepgdes e experiéncias dessas mulheres
no seu itinerario terapéutico.

Na dimensao técnica tivemos quatro produtos, sendo eles: relatorio de gestdo com
tema de Diagnéstico situacional dos obstaculos e barreiras para acesso ao tratamento
oncolégico para cancer de mama — caso HUB; dois videos educativos para redes sociais e
sala de espera do ambulatério de mastologia do HUB com os temas video 1 — Vamos falar
sobre o cancer de mama? e o video 2 — Direitos dos pacientes com cancer de mama e por
fim a elaboracéo de um folder com o titulo de Precisamos tocar neste Assunto: Cancer de
Mama.

11 ARTIGO 1 - A POLITICA DE SAUDE ONCOLOGICA NA CAPITAL FEDERAL:
UMA ANALISE SOBRE O ITINERARIO TERAPEUTICO DE PACIENTES COM
CANCER DE MAMA EM ESTAGIOS AVANCADOS

THE ONCOLOGICAL HEALTH POLICY IN THE FEDERAL CAPITAL: AN
ANALYSIS OF THE THERAPEUTIC ITINERARY OF PATIENTS WITH BREAST
CANCER IN ADVANCED STAGES

Liana Zaynette Torres Junqueira

Hospital Universitario de Brasilia
Programa de P6s Graduacdo em Saude Coletiva da Universidade de Brasilia - UNB.

Claudio Fortes Garcia Lorenzo

Universidade de Brasilia -UNB.

Departamento de Saude Coletiva

Programa de Pés-Graduagéo em Saude Coletiva
Programa de P6s-Graduagéo em Bioética
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RESUMO: No Brasil e DF o cancer de mama é a segunda neoplasia com maior incidéncia nas
mulheres. No DF tem sido observada, nos servicos especializados, uma prevaléncia maior
que a esperada de estagios avancados. A presente pesquisa teve por objetivo investigar,
através do itinerario terapéutico, as principais dificuldades e obstaculos vivenciados por
mulheres do DF nestas condi¢des. Foram realizadas entrevistas semiestruturadas com 22
usuarias do UNACON-HUB e de seus prontuarios foram extraidos dados objetivos e datas.
Os intervalos de tempo foram comparados as médias nacionais, as do DF, e ao preconizado
em regulamentacdes e literatura. O tempo médio para a primeira consulta especializada,
conclusao diagnostica e cirurgia foi superior a média nacional, chegando a ser até 2,5 vezes
maior que o preconizado para o diagnostico. As narrativas revelam as angustias vividas pelos
longos periodos de espera, frequentes remarcacgodes, erros diagnosticos, atrasos significativos
em resultados de biépsia e marcacao de cirurgias, bem como necessidade frequente de
lancar mé@o de desembolso no setor privado para reduzir o tempo dos exames. Como
principais facilidades, foram relatadas o suporte sociofamiliar e o acolhimento humanizado
no servico especializado.

PALAVRAS-CHAVE: Atencao a saude. Cancer de mama. Acesso aos Servicos de Salde.
Narrativa pessoal.

ABSTRACT: In Brazil and DF, breast cancer is the second neoplasm with the highest
incidence in women. In the Federal District, there has been a high prevalence in specialized
services than expected in advanced stages. This research aims at investigating through the
therapeutic itinerary strategy, the main difficulties and obstacles experienced by women in the
Federal District in these conditions. Semi-structured interviews were conducted with 22 users
of UNACON-HUB and from their medical records, objective data and dates were extracted.
The time intervals were compared to national averages, to those of the Federal District, and
to that recommended in regulations and literature. The average time for the first specialized
consultation, diagnostic conclusion and surgery was higher than the national average, reaching
up to 2.5 times longer than that recommended for diagnosis. The narratives revealed the
devastating experiences by long waiting periods, frequent appointments, diagnostic errors,
significant delays in biopsy results and scheduling of surgeries, as well as the frequent need
to make use of the private sector to reduce the time of examinations. The main ease was
reported, social and family support and a humanized reception in the service.

KEYWORDS: Health care. Breast cancer. Access to Health Services. Personal narrative.

INTRODUCAO

De acordo com o Instituto Nacional de Cancer, o impacto do cancer no cenario
mundial é um problema de salde publica que precisa ser enfrentado pelos paises
desenvolvidos, e principalmente, pelos paises em desenvolvimento. Trata-se do segundo
cancer de maior incidéncia entre as mulheres, correspondendo, no Brasil, a quase 30% dos
novos casos diagnosticados e a maior causa de morte na populac¢ao feminina, com taxa de
mortalidade em torno de 15 para 100.000 mulheres, e uma evolu¢do anual no aumento de
casos que segue a tendéncia mundial (INCA, 2019).

Para além da dimenséo fisica e biologica, o cancer de mama impacta fortemente a
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mulher em diversos niveis, ensejando, ndo raro, uma ruptura com a identidade feminina.
Tal processo, ressalte-se, traz desdobramentos relacionais importantes, posto que é capaz
de promover uma ressignificagdo, em um movimento de continuidade, e, 20 mesmo tempo,
negacao da sua caracterizacdo anatémica e dos papéis associados culturalmente a mulher
(BERALDI, 2020).

Dessa forma, o cancer de mama se configura como um gigantesco desafio para os
sistemas universais de saude, sobretudo no que concerne a garantia do acesso pleno e integral
da populacdo ao diagndéstico e tratamento, e em razdo do aumento evolutivo da incidéncia
e mortalidade, em relagéo estreita com o crescimento demografico, o envelhecimento
populacional e o desenvolvimento socioecondmico de cada pais (ASSIS, et al., 2020)

A Politica Nacional de Prevencdo e Controle do Céncer no Brasil apresentou
avangos em vérias normatizagcdes secundarias, as quais implicaram na expansdo do
acesso a mamografia e aos recursos para tratamento. Entretanto, existem ainda muitos
desafios para a estruturacdo das redes assistenciais no SUS de forma a dar agilidade
aos procedimentos e fluxos, permitindo diagnosticos em estagios iniciais, quando séo
significativamente maiores as chances de cura e a sobrevida, e menores os custos do
tratamento. Todavia, 0 sucesso no enfrentamento depende de investimentos suficientes
para a plena implementacéo da politica publica formulada (CABRAL et al., 2019)

O funcionamento pleno da rede de atencéo é importante para realizagdo dos
exames que demonstram a extensdo da doencga, por meio do estadiamento clinico-
anatémico TNM, baseado no tamanho do tumor, presenga ou ndo de nodulos linfaticos
axilares homolaterais comprometidos e metastases a distancia. Os estadios variam de 0 a
IV, sendo 0 a classificacao referente ao carcinoma de mama in situ, | o estadio mais inicial
e o IV o0 mais avangado dos carcinomas invasivos. E a partir desse estadiamento que um
planejamento adequado da terapéutica pode ser instituido (JAMES et al., 2016).

O tratamento definitivo é eminentemente cirlrgico. Quando uma terapéutica
suplementar, como quimio, radio ou hormonioterapia € instituida ap6s a cirurgia, a
terapéutica € chamada de adjuvante, quando é necessério institui-la antes da cirurgia
ela € chamada neoadjuvante. A terapia neoadjuvante tem por objetivo eliminar possiveis
micrometastases e reduzir o tamanho de tumores, facilitando e aumentando a eficiéncia do
procedimento cirdrgico e permitindo avaliar, in vivo, a sensibilidade do tumor ao tratamento
sistémico (MACDONALD et al., 2020).

Quando o diagnoéstico ocorre em estagios iniciais, a sobrevida em 5 anos varia entre
93 a 100%, contra 70 a 72% em estagios mais avangados (CORREA, 2020). O Brasil ainda
se encontra com altas taxas de diagnéstico em estagios avancados. Segundo estudos
sobre regulacéo em saude, o tempo médio de espera entre o diagnéstico até o inicio de
tratamento é de 141 dias (BARROS, et al., 2019).

O Distrito Federal atualmente esta organizado para o atendimento integral do

cancer, por meio de um Centro de Assisténcia em Alta Complexidade em Oncologia
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(CACON) situado no Hospital de Base do DF e por duas Unidades Hospitalares de Alta
Complexidade em Oncologia (UNACON), sendo uma no Hospital Universitario de Brasilia
e outra no Hospital Regional de Taguatinga. A capacidade da rede instalada atualmente &
restrita para atender os novos casos de cancer, gerando filas para o inicio do tratamento
e descumprindo as leis distritais as quais determinam que o intervalo maximo entre a fase
de suspeita e a fase do diagnéstico seja de 30 dias e que o primeiro tratamento oncol6gico
ocorra dentro de no maximo 60 dias a contar da data do diagnostico (GDF, 2018).

O Hospital Universitario de Brasilia (HUB) possui relevancia na rede de atengéo
oncoldgica do DF pela sua capacidade de atendimento que atinge cerca de 600 novos
pacientes com cancer em geral por ano. Possui equipe multidisciplinar capacitada, servico
de radioterapia e braquiterapia em seu complexo, além das unidades clinicas e cirurgicas
de apoio ao tratamento do céncer de mama, como a mastologia e cirurgia plastica. De
janeiro a dezembro de 2019 foram acolhidas 157 mulheres com diagnéstico de cancer de
mama no HUB, sendo possivel observar que grande parte delas, ja chegaram ao servigco
em estadios mais avancados da doenga (AGHU, 2020).

O estudo dos itinerarios terapéuticos (IT) tem se constituido como uma ferramenta
te6rico-metodologica que permite compreender o funcionamento e fluxo nas redes de
atencé@o, mas, nao se limitando a investigar a disponibilidade de servigos e procedimentos
de saude (ZUIM; TRAJMAN, 2018), permite também compreender em maior profundidade
a experiéncia de adoecimento em sua singularidade, bem como, os caminhos e estratégias
adotados por pacientes em busca de cuidados, fornecendo, desta maneira, subsidios
para gestores e profissionais de salde repensarem o processo de trabalho, a gestédo e o
planejamento em saude (MARTINS, et al., 2014).

O objetivo do presente estudo foi investigar, por meio da técnica de itinerario terapéutico,
as principais dificuldades e obstaculos responsaveis pelo atraso no diagnostico e tratamento
de mulheres com cancer de mama avancgado atendidas no Hospital Universitario de Brasilia,

bem como suas experiéncias subjetivas no percurso de adoecimento e da busca de cuidados.

PERCURSO METODOLOGICO

Trata-se de um estudo qualitativo descritivo apoiado na técnica de itinerario
terapéutico.

Os critérios de inclusdo para o recrutamento das participantes foram: pacientes
acolhidas no UNICON-HUB em 2019; residentes no DF ou entorno; com idade entre 18 e
65 anos; apresentando estadiamento avancado (Estadios T1 e 2 desde que com N1, 2 ou
3, estadios T3 e 4, ou qualquer estadio com M>0).

Os critérios de exclusé@o foram: pacientes com diagnéstico de depresséao e risco
psicologico médio e alto (maior ou igual a 55 segundo o Indicador de Risco Psicologico —
IRPO (SOUZA, J. R., 2014); pacientes que nao tivessem conhecimento do seu diagnéstico
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no momento do recrutamento; pacientes com transtornos mentais e outras condicdes
que prejudicassem memdria ou fungdes cognitivas; pacientes cujas condi¢des clinicas no
momento da pesquisa ndo permitissem um processo confortavel de entrevista.

Aplicados os critérios de inclusédo foram identificadas 43 pacientes, e ap06s aplicacédo
dos critérios de excluséo e aceite da participagdo o numero total de participantes foi de 22
mulheres.

Para a coleta de dados foram utilizados dois procedimentos metodologicos: 1.
Analise documental dos prontuarios para registro de datas mais precisas sobre 0 momento
do diagnéstico, atendimentos, procedimentos, resultados do estadiamento e dos planos
terapéuticos indicados. 2. Entrevistas semiestruturadas de natureza narrativa para
descrigéo dos itinerarios terapéuticos.

Para a andlise dos prontuarios foi desenvolvido um instrumento de extragcdo dos
dados objetivos pré-definidos. Os parametros para definicao dos intervalos de tempo ideais
foram estabelecidos tomando como base normativas do sistema de salde e ou consensos
estabelecidos na literatura, assim determinados:

»  Exames diagnosticos — 30 dias apds suspeita registrada no sistema (BRASIL,
2019b).

» Inicio do Tratamento — 60 dias contados a partir do dia da biépsia (BRASIL, 2012).

*  Quimioterapia — Inicio em 60 dias em terapéutica neoadjuvante e 90 dias em
terapéutica adjuvante (MELO GAGLIATO et al., 2020).

+  Cirurgia — Realizacéo em até 60 dias do diagnostico (MULLER et al., 2020).
+  Radioterapia — Inicio em até 90 dias do diagnostico (BERNARD et al., 2017)

As participantes do estudo foram codificadas por nUmeros e letras que representassem
0s seguintes aspectos, na seguinte sequéncia: ordem da entrevista, raca autodeclarada,
estado civil e idade. Exemplo: 1PS48

As entrevistas semiestruturadas foram analisadas por meio do método de analise de
contetdo de Bardin (BARDIN, 2011) em sua perspectiva qualitativa. Trés categorias prévias

foram determinadas para essa analise:
»  Percepcao sobre dificuldades enfrentadas na busca de diagnéstico e tratamento;
+  Facilidades e estratégias usadas durante o processo diagnéstico e tratamento;
+  Sentimentos gerais em relagéo ao cuidado recebido na UNACON-HUB.

Este estudo foi aprovado como dissertacdo de mestrado pelo Comité de
Etica em pesquisa da Faculdade de Ciéncias da Salude da UnB, sob nimero CAAE:
18042919.3.0000.0030, relatério consubstanciado n® 3.725.574. Ele respeitou rigorosamente
as diretrizes estabelecidas pela Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude (CNS).
A selecao foi realizada com confirmacgdo de risco psicologico baixo por aplicagdo de um
instrumento especifico e receberam o TCLE antecipadamente. Todas as participantes
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Caracterizacao dos sujeitos da pesquisa

estadiamento clinico e existéncia de suporte familiar.

Tabela 1 - Caracterizagio das participantes

assinaram o TCLE, antes de ter seus prontuarios examinados e suas entrevistas realizadas.

As 22 entrevistadas, possuem idade entre 40 e 65 anos, com média de 53 anos,
todas com religido de base cristd, sendo 19 residentes no DF e 3 no entorno. A tabela
1 apresenta a caracterizagdo das participantes segundo dados sociodemograficos,

RACA
Branco
Pardo
Preto

GRAU DE ESCOLARIDADE

Alfahetizado

Ensino fimdam ental completo

Ensino fundam ental incompleto

Ensino m edio completo
Superior incompleto
Superior incompleto

ESTADO CIVIL
casada / unido estavel
Solteira / Divorciada

UF DE RESIDENCIA
Distrito Federal
Goidis

RENDA FAMILIAR
Até 1.000,00

Mais de 1.000.00 menos de 3.000,00

Mais de 3.000,00 25.000,00
Mais de 5.000,00
Sem renda

ORIGEM DA RENDA
Aposentadoria

Aumilio doenga / Licenga satide

BPC idoso e deficients
Nenhuma

Trabalho formal
Trabalho inform al

SUPORTE FAMILIAR DOMICILIAR

Sem suporte

1 cuidader

2 a3 cuidadores
TIPO DE CUIDADOR
Amigos

Familiares
ESTADIAMENTO
T1 N1 MO/MX
NON1 MOMX
N2 M1

T3 NONX MO
T3 N1 MO/MX
T3 N23 MX

T4 NO MO

T4 N1 MO

=lis|

ot
[

[

L e L L e

ot
=

L3 L e e AD Ln — b )

.

11

R - )

227
409
45
45
136
136

18.0
32,0
410

6.0
94,0

9.1
273
43
182
182
9.1
43

Fonte: Autora
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Apesar da amostragem do nosso estudo ser tipica de uma pesquisa qualitativa sob
0 método de itinerario terapéutico, o que ndo nos permite inferéncias quantitativas, a titulo
de melhor caracterizagcdo sociodemografica das participantes comparamos seus dados
com a Ultima pesquisa por amostragem de domicilio (PAD) no DF.

Quinze de vinte e duas participantes (68%) declaram-se pardas ou pretas, estando
inclusas na classificagdo de raga negra utilizada pelo IBGE. No DF, segundo a ultima PAD
57% da populagéo declararam-se pardas ou pretas. Pouco menos da metade (10/22) nao
possuem parceiros estaveis. No GDF esse percentual é de 58%. Ja com relagdo ao nivel
de escolaridade houve, em nossa amostragem, equivaléncia entre os niveis fundamentais
incompleto e superior completo, ambos com 22%, enquanto no DF essa percentagem é de,
respectivamente, 18% e 33% (GDF, 2020a).

Em relagdo ao perfil socioecondmico, 68,2% das participantes possuem renda
familiar entre R$ 1.000,00 e menos de R$ 3.000,00 reais. Mostrando-se que esse estrato
estd de acordo com o PAD 2018, onde a média do DF de quem recebe até um salario-
minimo (R$ 1.045,00) é de 10,9%, de um a dois salarios-minimos (R$ 2,090,00) foi 20,2%
e de dois a cinco salarios-minimos foi de 32%. Ja com rela¢gdo ao suporte familiar, na
pesquisa, 41% informou ter 2 cuidadores no domicilio e em 94% eles sdo 0s proprios
familiares. No PAD 45% das residéncias tem 3 pessoas ou mais convivendo (GDF, 2020b).

Analise temporal dos Itinerarios Terapéuticos

Em nossa amostra 16 pacientes foram encaminhadas para terapéutica neoadjuvante
e 6 para terapéutica adjuvante, o que ja demonstra, como vimos, quadros de maior
gravidade em nosso grupo. A figura 1 apresenta o grafico comparativo entre as médias de
tempo para procedimentos diagnosticos e terapéuticos do grupo participante da pesquisa
em relacédo as médias do Brasil e DF e aos modelos preconizados.
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H Modelo Preconizado  ® Média Brasil Média DF Média Pesquisa
140

127
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100 95

80 81
80 76
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68 66
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40
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Diagnésitco Quimioterapia Cirurgia Radioterapia

Figura 1 — Gréafico comparativo das médias de intervalos de tempo entre Brasil, DF grupo da pesquisa,
e periodos maximos preconizados.

Fonte: adaptagcdo de CORREA, 2020; Autora.

O tempo médio de espera para o diagnoéstico na amostra da pesquisa foi de 76 dias,
59 dias para o inicio do tratamento, 95 dias para o tratamento cirirgico e de 66 dias para a
radioterapia. E interessante notar que em nossos dados a média de tempo de diagnéstico
foi duas vezes e meia maior que o preconizado, um pouco maior que a média nacional é
ligeiramente menor que a do DF. A média de quimioterapia e radioterapia estavam dentro
do preconizado e abaixo das médias do Brasil e do DF.

Corréa, analisando os dados de 2019 do observatério de oncologia, onde consta
analise de bancos de dados nacionais, demonstra que em praticamente todo o pais é
impossivel cumprir o que exige a legislacdo em relacdo ao tempo maximo para diagnéstico
e tratamento. J& a média para realizagdo da cirurgia em nosso grupo, sendo 1,5 vezes
acima do preconizado e quase duas vezes maior que a média no Brasil, ainda assim foi
sensivelmente menor que a média do DF, ressaltando a gravidade em que se encontra
a regido da capital do pais em relagdo a oferta do tratamento para o cancer de mama
(CORREA, 2020).

O exame dos prontuarios foi por si sé capaz de demonstrar que os principais gargalos
responsaveis pelos atrasos no DF estavam nas etapas que compdem o diagnéstico e na
realizagdo do procedimento cirirgico, o que como veremos posteriormente é reforcado
pelas narrativas vivenciais das participantes. A nossa amostra seguiu um padrdo de
dificuldades ja demonstrado por pesquisas com poder de inferéncia quantitativa (BARROS,
et al., 2019; CORREA, 2020).
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Os dados de prontuarios também sugerem problemas em todos os niveis de
complexidade da rede de saude no DF, uma vez que a fase de diagndstico esta implicada
com o nivel primario da atencdo, onde deve ser confirmada a suspeita e feitos os
encaminhamentos ao nivel secundério, onde se faz a consulta especializada e os exames
comprobatérios. A partir de onde, finalmente as pacientes séo levadas ao nivel terciario de
complexidade para realizagéo da cirurgia e tratamentos complementares.

Ao desmembrar as etapas que compdem o diagnéstico, demonstrou-se que a média
para a realizagdo da US de mama foi de 37 dias, de 23 dias para mamografia e de 47 dias
para a realizacao da bibépsia, valendo destacar como apresentado na tabela 2, que entre
14 e 16 das 22 participantes tiveram que langar méo de desembolso pessoal para pagar
algum desses exames, reduzindo a média de tempo. Nao foram encontradas regulacdes ou
trabalhos cientificos propondo intervalos de tempo ideais para cada etapa do diagndstico,
separadamente.

A tabela 2 também demonstra que a primeira consulta foi em sua maioria realizada
nas unidades do SUS, diferentemente dos exames diagnosticos, cuja demora na marcacao
obrigou as pacientes, com melhores condi¢des financeiras ou apoios, a procurar o setor
privado.

Tabela 2 - Distibuigdo do mimero de parficipantes segundo consultas e exames diagnosticos
realizados no SUS, ourede privada ndo converniada.

N %

1CONSULTA

5Us 16 72,7

Servigo privado 6 213
USMAMA

5Us 1 5

Servigo pavado 15

Nio confirm ado ]
MAMOGRAFIA

sUs 4 18.2

Servigo pnvado 14 63.6

WNio confirm ado 4 182
BIOSPIA INICIAL

5USs 8 364

Servigo privado 14 63.6
BIOPSIA CIRURGIA

5Us 20 20,9

Nio confirm ado 2 9.1

Fonte: Autora

Outros estudos, como o de Barros et al que analisaram os percursos do diagnostico
até o tratamento oncolo6gico também observaram a frequente busca por exames diagnosticos
em servigos privados, como estratégia para ganhar tempo, em virtude da demora no servigco
publico (BARROS, et al., 2019).
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Esse panorama revela uma grave situacao no acesso integral a saude na capital
do pais e seu entorno que repercute severamente na qualidade de vida das pacientes da
regido. A revisao integrativa de Kosminsky et al sobre a relacado do estresse financeiro e
a dor em pacientes cronicamente enfermos, revelou que o estresse financeiro representa
um fator de risco para varios parametros relacionados a dor. Segundo Beraldi que realizou
um estudo sobre qualidade de vida em pessoas com cancer, a perda financeira € um dos
fatores que mais prejudica a qualidade de vida. Ele relata que até 31% das familias de
pacientes com cancer tem perda total (ou quase) das suas reservas financeiras e que 20%
dos cuidadores perderam o emprego (BERALDI, 2020; KOSMINSKY, et al., 2020).

Podemos afirmar que os longos atrasos, com suas influéncias marcantes sobre a
qualidade de vida, chances de cura e sobrevida integram sim um problema estrutural de
exclusdo social expressas em relagdes socioecondmicas, culturais e politicas. Essa l6gica,
como nos lembra Faleiros é provocada pelas dificuldades de acesso a bens, servigos e
direitos considerados universais por extensas camadas da sociedade que de alguma forma
estdo fora dos “padrdes” das classes dominantes (FALEIROS, 2014).

A analise de conteddo das narrativas obtidas por meio das entrevistas detalha
as experiéncias subjetivas vivenciadas em relacdo aos atrasos demonstrados pelos que
dados objetivos do prontuéario, ampliando, dessa maneira, o conhecimento dos problemas

que estéo envolvidos nesses atrasos.

Categorias da Andlise de Conteudo das Narrativas

Dificuldades enfrentadas no diagnéstico e tratamento

O tempo de espera para as consultas € exames aparecem como dificuldades em
praticamente todas as participantes e algumas delas demonstrando outros problemas por
tras dessas dificuldades ou estratégias utilizadas para supera-las.

“Tive muita dificuldade para agendar consulta no posto, tanto que precisei ir
na emergéncia do Hospital do gama”. in 20PS45.

“Na marcacdo de consultas, que houveram muitas desmarcacgoées, troca de
médicos e também por licencas dos profissionais da Mastologia” in 12PS66.

As narrativas, como a da participante acima, revelam o problema das constantes
desmarcacdes e remarcacoes, fendmeno que pode revelar desorganizacéo de acolhimento
e de fluxo nas unidades da rede ou deficiéncia de recursos humanos e de equipamentos
para dar conta da demanda. As remarcacdes foram causas de muitas angustias para a
pacientes, que apds ficarem esperando e programarem o cotidiano para um determinado
dia, recebem um comunicado, geralmente proximo ao dia marcado, definindo outra data.
Por outro lado, a estratégia da participante que buscou o setor de emergéncia hospitalar
para conseguir um encaminhamento, demonstra como a desorganizacdo ou insuficiéncia
de um servico interfere em toda a rede. E bastante conhecido o problema de gestdo do
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sistema provocado pela quantidade de usuarios que sobrecarregam os servigos de pronto
atendimento sem que seus casos se caracterizem como urgéncia e emergéncia. Esse
problema, que seguramente acontece com outros canceres e enfermidades crénico-
degenerativas, d4 uma ideia da dimenséo que pode atingir esse problema.

O tempo longo de espera pelas consultas tem sido um aspecto também recorrente
na literatura. Migowski et al realizando uma sintese de revisdes sistematicas sobre
dificuldades de implantagdo das diretrizes para deteccdo precoce do cancer de mama
destacaram que a dificuldade de ofertar todos os procedimentos em um Unico servigo pode
trazer impacto direto na estratégia de diagnoéstico precoce por gerar demanda por consultas
intermediarias desnecessarias e aumentar a necessidade de multiplos referenciamentos
(MIGOWSKI; STEIN; et al., 2018).

O tempo longo para receberem o resultado da bidpsia, elemento central para a
definicéo terapéutica, também foi muito referido nas narrativas como elementos de atraso
no tratamento e geradores de uma expectativa muito grande, uma vez que é ele que define,

em Ultima analise, se a paciente tem ou néo cancer.

“De dificuldade foi com relacdo a biopsia que demorou demais pra sair e a
radioterapia que demorou bastante” in 6NU40.

“(...) a biépsia também eu achei que isso demorou um pouco. Eu acho assim,
que poderia ser mais rapido” in 15PC59.

“Eu achei um pouco demorado s6 foi a biépsia” in 10PS57.

Gebrim, estudando dados secundarios mostrou que entre 2010 e 2011, 40% dos
casos de cancer de mama chegaram aos hospitais de referéncia em oncologia sem o
diagnostico definitivo, o que indica insuficiéncia na estruturacdo da atencdo secundaria
(GEBRIM, 2016).

E interessante notar que apesar de um intervalo de tempo muito acima do preconizado
para realizar e receber o resultado de um dos exames definidores da terapéutica, algumas
pacientes se referem aos atrasos com expressdes como “demorou um pouco” ou “pouco
demorado”. Essas expressdes ndo podem ser consideradas apenas uma “etiqueta” ao falar
em entrevista a uma profissional de salde, elas revelam também um desconhecimento
de direitos e dos prazos definidos. Estudos como o de Silva Jr, Dias, tem demonstrado
que entre os principais problemas para uma mobilizacdo das comunidades no sentido
da melhoria de servicos no SUS, é a falta de informacéao sobre o que esta definido nas
regulamentacdes e o ndo reconhecimento dos servigos ofertados como um direito (SILVA;
DIAS, 2016).

Alguns relatos sobre a espera do acesso causam grande impacto por mostrar a que
nivel de dificuldade eles podem alcancar.

“A minha questdo mesmo foi s6 para conseguir a quimioterapia, eu tive que
entrar na justica” in 22BC48.

“A minha segunda cirurgia. muito dificil depois que eu recebi o meu resultado
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eu fiquei mais de 1 ano para conseguir a cirurgia” in 4PC49.

Figueiredo et al em estudo sobre o sistema de regulagdo arguiram que o
prolongamento do tempo de espera também esta relacionado com a regulagdo em
consultas, muitas vezes realizadas de forma equivocada, atrasando o encaminhamento
correto do paciente. Os autores afirmam que a eficiéncia do sistema de regulacéo no Brasil
sofre com normativas que prejudicam a eficiéncia, facilitando fracassos de mercado e de
Estado. Além disso, problemas relacionados com a confiabilidade das informacdes sdo
particularmente limitativos da eficacia da propria regulacéo (FIGUEIREDO et al., 2019).

Barreiras e dificuldades no tocante ao acesso a exames e medicagdes, principalmente
aqueles nao incorporados e ofertados pelos SUS, ou a ma distribuicdo de servicos no
territorio, também aparecem nos discursos.

“Os exames que o SUS oferece demoraram demais e eu tive que fazer isso
fora porque ndo tinha jeito. e principalmente aqueles que ndo tém no SUS
como o PET SCAN que é muito caro” in 17BS47.

Oliveira, Soares num estudo qualitativo sobre o acesso ao cuidado do cancer de
mama, envolvendo 54 participantes, apontam que uma forma de melhorar o acesso a
esses exames é com a implementacao da Redes de atencdo a saude (RAS), enquanto
mecanismo de construcdo de sistemas integrados de salde, que necessitam de uma
articulacao sincronica de diferentes niveis de atencao, servigos e profissionais. Renk et al,
analisando o uso mamografo mével demonstraram a auséncia de equidade no acesso, mas
também que a descentralizagdo desses equipamentos permite tornar o rastreamento ativo
uma alternativa factivel e altamente econémica, melhorando significativamente o acesso a
mamografia e a agilidade na realizagédo de diagnésticos (OLIVEIRA, S. B.; SOARES, D. A,,
2020; RENCK et al., 2014).

Erros diagnosticos que ndo foram possiveis de ser detectados nos prontuérios,
também surgiram nas narrativas como razdes responsaveis por atrasos significativos no
tratamento.

“Uma outra dificuldade também foi la atras o médico n&o ter dado importancia
e falar que era leite empedrado e ndo pediu nenhum exame para verificar, iSso
me chateou, porque se tivesse visto la atras acho que meu tratamento seria
bem diferente” in 9BS41.

“Ele (médico) minimizou totalmente meu problema. Eu que fiquei com aquilo
na cabecga e continuei a correr atrds” in 178547.

As narrativas apontam para erros técnicos de nao reconhecimento de uma leséo
cancerosa, mas podem indicar também erros éticos na relagéo de cuidado estabelecida, a
ponto de as pacientes viverem sensacdes de menosprezo, inferidas de expressées como:
“ndo ter dado importancia” ou “minimizou totalmente”.

No estudo de Trajano, sobre condutas inadequadas para o rastreio do céncer foi

identificado em 16% dos 30 médicos que participaram do estudo, e a falta de clareza nas
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recomendacoes foi relatada por 50% das pacientes. Ja o estudo de Marques envolvendo
133 enfermeiros demonstrou que as acdes desenvolvidas pelos profissionais de satude na
deteccao precoce do cancer de mama ainda séo deficitarias devido a uma formagéo com
lacunas e a auséncia de sensibilizagcdo dos profissionais sobre o tema (TRAJANO et al.,
2019; MARQUES et al., 2017).

Outra dificuldade identificada pelo estudo foi com relagdo a renda e acesso a
transporte para adesao ao tratamento, visto que muitas das pacientes tiveram gastos altos
ao recorrer a rede privada para realizar exames e as despesas com o transporte, sobretudo,
para aquelas que moram fora de Brasilia, geraram forte impacto no orcamento familiar.

"Assim durante meu tratamento eu me preocupava muito porque quem paga
aluguel e a renda € pouca para nos 4 la. eu me preocupava bastante” in
4PC49.

“O transporte foi uma dificuldade sim, por que pegar aqueles 6nibus lotados
depois de uma quimio era muito ruim. Fora o valor que tinha que pagar caro
todo dia praticamente” in 19BC65.

“N&o ter conseguido fazer os exames no servico publico também foi um
problema por que tinha que pagar” in 16PD59

“A escassez dessas consultas e desses exames na rede publica tanto que
recorri algumas vezes a rede privada também foi uma dificuldade para mim”
in 8NC49.

Ja esta bem demonstrado que o acesso a mamografia no Brasil apresenta um padréo
altamente desfavoravel as mulheres em pior situagcdo socioecondémica (OLIVEIRA, et al.,
2011). Um estudo recentemente realizado no DF, envolvendo 220 mulheres internadas
com cancer de mama demonstrou que quanto maior a renda familiar mais facilmente
as pacientes transpdem barreiras a um inicio mais rapido do tratamento. Tal evidéncia
contribui para a situagéo de iniquidade na oferta, no acesso e no uso dos servicos de saude
(BARROS, et al., 2019). Esses resultados vao ao encontro dos nossos, uma vez que em
NOSSO grupo as pacientes com 0s mais baixos niveis de renda, apresentaram as maiores
dificuldades para o acesso.

Facilidades vividas e estratégias para diagnoéstico e tratamento

Vale destaque o fato de que nos itinerarios de nosso grupo antes da chegada ao
servico especializado, praticamente nenhuma facilidade foi produzida por um servico, ou
por uma agéo especifica advinda do sistema de saude. O suporte sociofamiliar foi o que
representou a principal facilidade relatada:

“Muito bom ficaram ao meu lado o tempo todo, foi muito importante eles
(familiares) no meu tratamento” in 13NS55.

“Minha familia cuidou muito bem de mim e isso foi muito importante” in 20PS45.

“Suporte familiar também, do meu esposo, da familia e amigos” in 2BC55. tive
muito apoio, das minhas irmas, tios e marido” in 6NU40.
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Outros estudos ja tinham demonstrado a importancia fundamental do suporte
sociofamiliar para superag¢ao dos problemas e dificuldades de doencas crdnicas e cancer.
Falcdo (FALCAO et al., 2018), num estudo com 25 cuidadores de idosos portadores de
doencgas crbnicas, mostraram que o suporte sociofamiliar tem sido considerado um
dos principais amortecedores do efeito de inUumeros eventos estressores oriundos das
enfermidades, os quais influenciam positivamente nos resultados dos tratamentos,
favorecendo a diminuicdo da recorréncia de diversos transtornos, tais como a depressao,
e tornando-se importante fator de protecéo para o bem-estar fisico e psicoldgico. No nosso
grupo, as participantes cujos relatos foram mais positivos sobre esse apoio, foram também as
que também demonstraram, na admisséo ao servi¢o, as melhores condi¢bes psicoldgicas,
por meio da aplicacdo do instrumento de avaliacdo do indice de risco psicologico — IRPO
(SOUZA, J. R., 2014).

Apo6s a chegada ao servico especializado, a qualificacdo profissional e a abordagem
humanizada dos profissionais da satde no UNICON-HUB também foram relatadas como
facilidades no processo de busca pelo tratamento.

“Tudo o que foi conversado foi cumprido, ndo teve nada discordando (...)
entdo essa transparéncia da equipe foi muito importante pra mim” in 21BS44.

“O que facilitou foi o incentivo de todos, equipe médica, das enfermeiras, ah
todo mundo mesmo, todos sdo muito dedicados e realmente se importam com
o paciente” in 2BC55.

Aimportancia na relagcéo entre profissionais da saude e os pacientes para 0 sucesso
ou insucesso das condutas terapéuticas tem sido apontada na literatura por estudos que
comprovam o impacto positivo da constituicao de vinculos de confianca entre os envolvidos
sobre a qualidade do cuidado ofertado (MONTEIRO et al., 2020). Leite et al avaliaram a
autoestima de 225 pacientes em quimioterapia encontrou uma percepc¢éo de que o preparo
e a humanizagéao das praticas pelos profissionais de saude foram determinantes na adeséo
ao tratamento e na autoestima mantida por elas (LEITE at al., 2015). Os autores também
comentam que os servicos com melhor avaliagdo séo aqueles nos quais a adesédo aos
tratamentos foi mais elevada.

Em sentido contrario, a desisténcia do tratamento oncolégico logo em seguida aos
efeitos adversos da quimioterapia foi maior onde foi mais relatado acolhimento de baixa
qualidade e auséncia de apoio institucional (LIMA, et al., 2019).

Além do uso de servicos de emergéncia e judicializacdo, ja referidas como
estratégias de Ultima linha para facilitar o acesso ao diagnéstico, as relagdes informais de
vida cotidiana das pacientes surgem como elementos positivos que também constituiram
uma das estratégias mais citadas como um fator acelerador dentro do percurso.

“Eu consegui muito rapido porque eu conhecia a mulher que marcava as
consultas e ai eu consegui rapidinho, ela me ajudou muito” in 9BS41.

“Entdo por que a mastologia foi indicada pela amiga da minha patroa e foi
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assim que néo passei pelo posto de saude e foi tudo muito rapido” in 14NS48.

O uso dessas relagdes informais com profissionais também foi relatado em estudo
de coorte retrospectivo, envolvendo dados secundarios, de 2.499 pacientes, armazenados
no Ontario Cancer Registry, Canada. Nesse estudo, essas relacbes, entretanto, ndo
interferiram no aceleramento dos intervalos de tempo, 0 que de certa forma, mostra o
funcionamento eficiente e imparcial deste que é considerado um dos melhores sistemas
universais publicos de satde no mundo (JIANG et al., 2015) . E importante ressaltar,
portanto, que o alcance do atendimento intermediado por um profissional de sadde ou
outros trabalhadores das relagbes sociais do paciente, além de revelar a insuficiéncia do
funcionamento da rede, pode ser interpretado como privilégio, acarretando vinculagéo do
acesso a esse profissional, o que fragiliza a estrutura e a organizagéo do sistema.

Condigdes financeiras, com ou sem apoios externos para acessar o sistema privado,
sobretudo na etapa do diagnéstico, foi relatado como uma das facilidades e como uma das

estratégias para acelerar o processo.
“Ter tido condigbes de pagar uma consulta na rede privada” in 5PC61.

“Ter recursos financeiros para fazer os primeiros exames de mamografia e US
no particular” in 20PS45.

“Com certeza ndo era muito, mas o que eu tinha era mais que suficiente para
fazer alguns exames particulares” in 10PS57.

Estudo realizado com dados dos registros hospitalares do SUS de 715 mulheres
com cancer demonstrou que o uso da rede suplementar na fase inicial & bastante frequente
para as pacientes que possuem maior instrugdo educacional e socioeconémicas (CABRAL
et al., 2019). Tanto os relatos encontrados em nosso estudo, quanto os dados de estudos
quantitativos sobre esse aspecto do acesso, demonstram uma ineficiéncia atual do sistema
de salde em dar respostas as necessidades diagnosticas e ao tratamento do cancer de
mama e tornam premente a plena implementacdo de politicas e diretrizes que atendam
melhor as demandas reprimidas do SUS.

Sentimentos gerais em relacédo ao cuidado recebido na UNACON-HUB

A Ultima das categorias pré-definidas buscava identificar nos discursos os
sentimentos dessas mulheres a partir do momento que iniciam seu tratamento em unidade
especializada. A excecao de uma participante, todas as demais expressaram sentimentos
positivos com relagdo aos cuidados na atenc¢do especializada.

“Sou muito feliz aqui. Gente boa. pessoas maravilhosas e competentes. Eu

me sinto bem demais (...). S4o pessoas educadas. me senti acolhida aqui”
in 10PS57. “

“Eu me senti acolhida, todos sempre muito carinhosos comigo” in 18PC46.

“Agora aqui para vocé ver, eu ndo quero ir para outro lugar e mesmo se um
dia eu tiver plano de saude, sabe, nunca sairia daqui. Muito bom. as pessoas
sdo simpadticas acolhedoras mesmo. ndo tenho o que falar do atendimento
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aqui ngo” in 21BS44.

“Olha para mim foi uma béngédo sim porque foi uma coisa maravilhosa eu aqui
nesse hospital. S6 tenho que agradecer todas as dreas que eu fui, fui muito
bem tratada” in 11BS59.

Os nossos resultados reforcam as conclusées de uma revisdo sistematica sobre
violéncia institucional e humanizacdo em saude destacaram a importancia do tratamento
humanizado na perspectiva de superagcdo dos danos emocionais trazidos em itinerarios
desgastantes, reafirmando a capacidade de geracao de sentimentos positivos mesmo nas
situacbes adversas quando os pacientes se veem diante de um acolhimento efetivo na
unidade especializada. Para as participantes desse estudo, ainda que as dificuldades e
obstaculos possam ter contribuido significativamente para a um diagnéstico em estagio mais
avancado da doenca, 0s sentimentos negativos parecem mitigados diante da qualidade da
atengdo que passa a ser recebida (AZEREDO; SCHRAIBER, 2017).

Foi solicitado também que todas as participantes expressassem em uma Unica
palavra os seus sentimentos em relagéo aos cuidados recebidos no UNACON-UnB. A figura
2 apresenta a partir do gréafico de “nuvem de palavras” a expressdo desses sentimentos.

Figura 2 — Nuvem de palavras escalhidas para designar o sentimento geral em relago ao
conjunto de cuidados recebidos na atengdo especializada.

entrega

desamparada __ e

gratidao

sorte

vitoria

feliz

fé bengéo

Fonte: Autora

Essa nuvem de palavras também ilustra a existéncia de sentimentos muito positivos
em relacdo aos cuidados da unidade especializada. Entre as 22 participantes, apenas uma
expressou um sentimento negativo, por meio da palavra desamparada. Foi uma participante
que se declarava parda, tinha nivel superior completo, era solteira e aposentada, com
renda entre R$ 3.000,00 a R$ 5.000,00 mensais, morando sé, apesar de referir contar
com suporte familiar. Até a data da entrevista, ela ainda ndo havia realizado a cirurgia
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que aguardava ha mais de um ano, o que seguramente influenciou esse sentimento de
desamparo. E foi assim que ela expressou seu sentimento:

“Entdo o que prejudica um pouco é porque essa ansiedade da espera acaba
com a gente (choro) e ndo saber como é que estou também, mas parece que
gostam de criar dificuldades. Me senti desamparada” in 12PS66.

Apesar de relato dessa natureza, ter aparecido em apenas uma das 22 participantes,
€ preciso observar muito criticamente esse fendmeno de satisfacdo. A utilizacdo de
palavras como “bencgéo”, “sorte”, “vitéria” e daquela que obteve maior frequéncia,
“gratiddo”, em mulheres que tiveram suas condi¢des, em parte, agravadas pela deficiéncia
do sistema, ao tempo que demonstra reconhecimento pela qualidade do acolhimento no
servico especializado, por outro, demonstra o contraste existente em relacdo aos demais
componentes da rede. Um atendimento humanizado e de qualidade deveria ser o padréo
para todos eles e ndo uma espécie de oasis na aridez de um percurso (VIACAVA et al.,
2018).

CONSIDERACOES FINAIS

Pudemos concluir, a partir da vivéncia dessas mulheres, que os grandes obstaculos
estiveram nas etapas de diagnostico e de acesso ao tratamento cirdrgico definitivo. Os
graves atrasos podem, claramente, ter contribuido para diagnésticos em estagios mais
avancgados, implicando em tratamentos mais debilitantes e mutilantes e em maiores custos
para o SUS.

A metodologia de IT possibilitou revelar um olhar mais atento as falas das mulheres
cujas informacdes inseridas em seus prontudrios, muitas vezes, ndo oferecem, tais como
dados sobre as experiéncias vivenciais do percurso que vai da suspeita individual do
cancer a conclusao diagnostica e execugé@o de um plano terapéutico. Os relatos de erros
diagnosticos e condutas inadequadas dos profissionais de salde no rastreamento do
cancer de mama, as desmarcacoes e remarcacgdes frequentes de consultas, as dificuldades
de ordem financeiras agravadas pela necessidade de recorrer a rede privada para acelerar
0 seu tratamento estiveram entre os principais achados que as entrevistas narrativas
para composicdo dos itinerarios puderam demonstrar. O estudo também reafirmou as
observacgdes ja relatadas na literatura sobre a importancia do suporte sociofamiliar.

A apreciagéo dos sentimentos e das expectativas das participantes permitiu reforcar,
0 que ja vem sendo apontado como necessidade de uma abordagem do céancer nao
somente como uma doenca clinica, que acomete o ambito biol6gico, mas que acomete a
vida da mulher e de sua rede de suporte em uma perspectiva social e emocional.

Outro achado importante foi o fato de mesmo em condigbes agravadas, em
parte, pelas falhas de funcionamento da rede, ao conseguirem ser atendidas no servico

especializado e receberem uma aten¢do humanizada, isso, como que mitiga as dificuldades
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vividas em suas trajetorias anteriores em busca de cuidado.

Se, por um lado, esse achado demonstra a forca de uma relagé@o intersubjetiva
humanizada na atencdo a saudde, por outro, a auséncia de discursos que demonstrem
propriamente indignagéo e revolta pelas fases iniciais desse percurso, mostra algum grau
de conformismo, ou de ndo entendimento completo da satde enquanto direito, ou ainda
de inacessibilidade a informagbes sobre os prazos determinados por lei para diagnéstico
e tratamento. Esses problemas tém sido apontados como implicados na redugédo da
capacidade reivindicatoria e de participacdo social dos usuarios do SUS, reduzindo a
capacidade da sociedade em exigir a plena implementacgéao das politicas publicas de saude.
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CANCER IN THEIR TRAJECTORIES IN SEARCH FOR CARE IN THE FEDERAL
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RESUMO - Introducao: No Brasil e no Distrito Federal (DF), o cancer de mama é a neoplasia
com maior incidéncia nas mulheres. Em 2021 foram estimados 66.280 novos casos de
cancer de mama no Brasil, ja no contexto do Distrito Federal de 730 novos casos. A busca
por cuidados tem sido um grande desafio para as usuarias do SUS. Objetivo: descrever os
sentimentos e percepcdes que emergem das mulheres com cancer de mama com diagnosticos
avancgados da doenca no Distrito Federal e entorno em sua busca por tratamento. Materiais e
Métodos: Trata- se de um estudo descritivo de itinerarios terapéuticos, utilizando entrevistas
semiestruturadas, envolvendo 22 mulheres com cancer de mama avangado atendidas em um
hospital de referéncia no tratamento do cancer, no DF. A analise de contetdo das entrevistas
foi feita pelo método de Bardin. Resultados: A amostra correspondeu a sete categorias de
analise envolvendo os sentimentos e percepg¢des tais como: percepgao dos sinais e sintomas,
providéncias apds sinais e sintomas, sentimentos apds diagnostico, Apreensodes e angustias
provocados por atrasos no diagnostico e tratamento, Ades&o as orientagbes e tratamentos
propostos, suporte sociofamiliar e praticas de autocuidado. Onde nessas categorias pudemos
observar uma alta incidéncia de sentimentos de medo da morte, as angustias provocadas
pelos tempos e prazos extensivos para o diagnéstico e tratamentos, o impacto do papel
social da mulher em suas percepgdes e sentimentos na busca por cuidado.
PALAVRAS-CHAVE: Atencédo a saude. Cancer de mama. Narrativa pessoal. Qualidade de
vida.

ABSTRACT - Introduction: In Brazil and the Federal District (DF), breast cancer is the
neoplasm with the highest incidence in women. In 2021, 66,280 new cases of breast cancer
were estimated in Brazil, in the Federal District there were 730 new cases. The search for care
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has been a great challenge for SUS users. Objective: to describe the feelings and perceptions
that emerge from women with breast cancer with advanced diagnoses of the disease in the
Federal District and surroundings in their search for treatment. Materials and Methods: This
is a descriptive study of therapeutic itineraries, using semi-structured interviews, involving
22 women with advanced breast cancer treated at a referral hospital for cancer treatment,
in DF. The content analysis of the interviews was done using the Bardin method. Results:
The sample corresponded to seven categories of analysis involving thoughts and perceptions
such as: perception of signs and symptoms, actions after signs and symptoms, feelings after
diagnosis, seizures and anxieties caused by delays in diagnosis and treatments, Adherence
to the proposed guidelines and treatments, social and family support and self-care practices.
Where categories we could observe a high incidence of feelings of fear of death, such as
anxieties caused by the extensive times and deadlines for diagnosis and treatments, the
impact of the social role of women in their perceptions and feelings in the search for care.
KEYWORDS: Health care. Breast cancer. Personal narrative. Quality of life.

INTRODUCAO

O cancer de mama é o segundo de maior incidéncia entre as mulheres,
correspondendo a quase 30% dos novos casos de cancer diagnosticados anualmente em
mulheres brasileiras, sendo também a maior causa de morte na populagéo feminina, com
taxa de mortalidade de cerca de 15 para 100.000 mulheres. A evolugdo no aumento de
casos no Brasil segue a tendéncia mundial (INCA, 2020).

Receber o diagnéstico de cancer de mama do ponto de vista biopsicossocial, traz
impactos negativos na vida da mulher, sendo recorrente sentimentos de medo e sofrimento
em todo o processo, que inclui a fase diagnostica, terapéutica e de sobrevivéncia a doenca
(LOPES et al., 2018).

O estigma do diagnéstico do cancer de mama ainda existe e gera o medo da morte
em decorréncia da enfermidade, comprometimento fisico e psicossocial resultante do
tratamento, principalmente porque a mama corresponde a uma regido do corpo humano
muito relevante na estética corporal feminina. Quando confirma-se o diagnéstico, emogdes
e sentimentos negativos ao longo do processo de adoecimento/tratamento surgem,
ocasionando baixa valoriza¢do do aspecto emocional em decorréncia do aspecto anatémico
da mulher (BRASIL ROCHA et al., 2018).

A mulher antes de receber o diagnéstico de cancer de mama, apresentam sinais
e sintomas de que sua salde nao estd bem, a partir destes sinais e sintomas a mulher
comeca a buscar caminhos e estratégias para o seu cuidado.

A elevacao da morbimortalidade do cancer de mama representa um grande desafio
para o SUS, visto que a cura da doencga, assim como a manutencao da qualidade de vida
estdo extremamente associados ao diagnostico precoce, nos estadios iniciais da doenga,
e ao rapido inicio do tratamento (ERIKSSON et al., 2018), outros estudos mostram que, no
Brasil, o diagnéstico do cancer de mama é tardio em 40% dos casos (FRANZOI et al., 2019;
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TCU, 2019) e, em cerca de 36%, o inicio do tratamento ocorre ap6s 60 dias do diagnéstico
(RENNA JUNIOR,; E SILVA, 2018).

No Brasil é preconizado o atendimento integral, regionalizado e descentralizado a
saude, para o tratamento do céncer a Portaria 874/2013 estabelece que o cuidado deve
ser realizado em estabelecimentos de salde habilitados como Unidade de Assisténcia de
Alta Complexidade em Oncologia (Unacon) ou Centro de Assisténcia de Alta Complexidade
em Oncologia (Cacon), em fevereiro de 2021 haviam 310 unidades de atendimento
especializado habilitados em todo o Brasil (BRASIL, 2021).

No DF, esta rede de atencgéo esta distribuida em 01 Cacon — Hospital de Base e 02
Unacons - Hospital Regional de Taguatinga e Hospital Universitario de Brasilia. No HUB
no ano de 2019 recebeu 157 pacientes com cancer de mama onde, 62% das pacientes
chegaram ao servigo especializado com o estadiamento da doenga avangado, com idade
entre 18 e 65 anos em 71% e em 45% com o risco psicologico elevado ja na entrada do
servigo especializado.

Esse contexto evidencia a necessidade de se implementar politicas publicas voltadas
para antecipar a detecgéo e o inicio do tratamento do cancer de mama, para diminuir o
impacto biopsicossocial do cancer de mama na salde das brasileiras (CORREA, 2020).

Os caminhos percorridos por pessoas na busca de cuidados para seus problemas
de saude sao definidos pela literatura socioantropolégica como lItinerarios Terapéuticos
(IT). Os estudos sobre IT adquiriram importancia ao chamar a atencdo para os aspectos
extra biologicos da doenca. Assim, estudiosos da socioantropologia da salde passaram a
recomendar distintas classificacbes de sistemas terapéuticos na tentativa de ordenar as
diferentes interpretacdes sobre as doencgas e 0s processos de tratamento entre as varias
alternativas disponiveis em uma dada sociedade (ALVES; SOUZA, I. M. A., 1999).

Nesse sentido, o uso do conhecimento sobre IT pode oferecer elementos teorico-
praticos apropriados para alavancar uma maior interacdo entre a clinica e a biografia
dos sujeitos, proporcionando atos de salde interpretativos e compreensivos que levem
em conta esses e outros aspectos da historia pessoal, sociocultural e do adoecimento
(DEMETRIO et al., 2019).

Apesar dos avangos nas pesquisas e entendimentos sobre o cancer de mama, ainda
séo incipientes os estudos qualitativos que buscam aprofundar o impacto do diagnéstico de
cancer na esfera pessoal e familiar. Isso porque a familia € considerada pec¢a primordial para
o tratamento, j& que suas decisdes e acbes interferem diretamente no cuidado (SANTOS
et al., 2018). O conhecimento sobre os sentimentos das pacientes diante das dificuldades
enfrentadas, e as estratégias de enfrentamento utilizadas por elas para supera-las e como
se conformam suas redes de apoio sociofamiliar tornam-se de suma importancia tanto para
a organizagao dos servicos, quanto para a abordagem dessas pacientes pelos profissionais
de saude em torno dos cuidados ofertados.

O objetivo do presente artigo foi compreender os obstaculos enfrentados por essas
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mulheres que acabaram sendo diagnosticadas tardiamente, bem como suas estratégias,
sentimentos e percepgdes ao buscarem cuidados especializados no DF e entorno.

PERCUSSO METODOLOGICO

Trata-se de estudo qualitativo descritivo de itinerarios terapéuticos, buscando
compreender as experiéncias vividas por mulheres com cancer de mama diagnosticadas
em estagio avancado e atendidas pelo servico de oncologia do Hospital Universitario de
Brasilia. Os prontuarios foram utilizados para detectar, por meio de dados objetivos em
relacéo as datas dos procedimentos, os principais entraves a um fluxo nos servigos dentro do
preconizado. E foi aplicado ainda um pequeno questionario para dados sociodemograficos
de caracterizagao do grupo.

Os critérios de inclusdo foram: ter sido acolhimento no servico especializado de
oncologia no ano de 2019; idade entre 18 e 65 anos; estadiamento avancado (qualquer
T3 e 4 ou T1 e 2 desde que com N1, 2 ou 3, ou M>0); ser residente no DF ou entorno.
Foram excluidas pacientes com diagnéstico de depressao e risco psicolégico médio e alto
- maior ou igual a 55 segundo o Indicador de Risco Psicolégico — IRPO (SOUZA, J. R.,
2014); pacientes que desconheciam o seu diagndstico no momento da selec¢éo; pacientes
com transtornos mentais, sem condi¢bes cognitivas e que ndo possua condicdes clinicas
favoraveis para a sua participacdo. Quarenta e quatro pacientes do servico cumpriam
esses critérios, sendo que 22 aceitaram ser inseridas na pesquisa e concluiram todas as
etapas do estudo.

Em todas as etapas da pesquisa foram utilizadas rigorosamente as diretrizes
éticas estabelecidas pela Resolugéo 466/12 do Conselho Nacional de Saude (CNS) para
pesquisa em seres humanos. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em pesquisa
da Faculdade de Ciéncias da Saude da UnB, sob nimero CAAE: 18042919.3.0000.0030,
relatorio consubstanciado n® 3.725.574.

Como técnica de coleta de dados foi utilizada a entrevista semiestruturada de
natureza narrativa, transcritas e analisadas posteriormente pelo método de analise de
contetdo de Bardin (BARDIN, 2011) em sua perspectiva qualitativa. Sete categorias
de conteudos discursivos foram definidas previamente ou emergiram dos discursos: 1.
Percepcao dos sinais e sintomas; 2. Providéncias apés sinais e sintomas; 3. Sentimentos
apds diagnostico; 4. Apreensdes e angustias provocados por atrasos no diagnostico e
tratamento; 5. Adesao as orientagdes e tratamentos propostos; 6. Suporte sociofamiliar; 7.
Praticas de autocuidado.

Resultados e discusséo

70



RESULTADOS E DISCUSSAO

Caracterizacao dos sujeitos da pesquisa

Das 22 entrevistadas, verificamos uma média de idade de 53 anos, sendo 19
residentes no DF e 3 no entorno, todas com religido de base crista. 15 das 22 participantes
se autodeclararam como pretas e pardas; eram apenas alfabetizadas ou tinham fundamental
incompleto 6 participantes, 7 delas tinham ensino fundamental ou médio completos e 9
mulheres referiram ter frequentado um curso superior completando-o ou ndo. O estrato de
renda familiar mais comum foi entre um mil e trés mil reais, descrito por 15 participantes e
12 delas eram casadas ou estavam em uniédo estavel no momento da entrevista.

Identificacdo dos principais obstaculos ao fluxo da atencao

Foi possivel observar por meio dos dados de prontuario que os principais obstaculos
estavam no tempo para a conclusédo diagnostica e na realizagdo da cirurgia. Em nosso
grupo de participantes a média do tempo necessario para a conclusdo diagnéstica foi 76
dias, isso significa 2,5 vezes o intervalo de tempo preconizado em normativa (CORREA,
2020), Ja o tempo médio para a realizacao do tratamento cirargico, foi de 95 dias, mais
de 1,5 vezes o preconizado (CORREA, 2020), o que representa quase o dobro do tempo
médio no Brasil (CORREA, 2020), e ainda assim, menor que a média do DF (BARROS, A.
F. etal., 2019), o que aponta para a gravidade da situagédo da atengédo a mulher com cancer
de mama no DF.

Separando-se os procedimentos implicados no diagnoéstico, foi possivel notar que,
apods confirmada a suspeita, a média de tempo para realizacdo da US de mama foi de 37
dias, 23 dias para mamografia e 47 dias para realizacao da Biopsia. Essas médias precisam
considerar ainda que em 16 das 22 participantes algum desses exames precisaram
ser realizados em servicos privados, por desembolso particular, devido a demora para
marcacao ou a seu prazo elevado.

De maneira geral, os dados encontrados em prontuario refletem desde dificuldades
para a confirmacdo das suspeitas e encaminhamentos no nivel primario da atencéo,
passando pelas dificuldades com realizagéo de exames comprobatérios no nivel secundario,
chegando até a realizagao da cirurgia no nivel terciario, sendo que as dificuldades nos dois

niveis mais altos de complexidade foram, claramente, as mais frequentes e mais graves.

Categorias da Andlise de Conteudo das Narrativas

Percepcao dos sinais e sintomas

Segundo a sociedade brasileira de Mastologia os sinais e sintomas do cancer de
mama podem variar, tais como: nédulo, inchaco de toda ou parte de uma mama, irritacdao
ou abaulamento de uma parte da mama, dor na mama ou mamilo, inversdo do mamilo e
linfonodos aumentados (SBM, 2019)
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Assim, observou-se que houve uma grande evidéncia nas narrativas sobre
alteragbes nas mamas, tais relatos nos remetem a descoberta da doenca em um estagio
mais avangado da doenca.

“Ao passar a mao eu percebi o nédulo e que tinha alguma coisa diferente” in
3BU57.

"Eu percebi o bico entrando. Foi no banho. foi até meu marido que percebeu,
ele falou que meu bico estava pra dentro (...) e ele nao voltava ao normal
mesmo depois do banho e passar o frio e o peito também ficou bem duro” in
22BC48.

“No banho, fazendo o controle de um cisto, percebi que a mama estava
ficando diferente” in 8NC49.

“Eu senti uma fisgada muito forte. Eu achei que eu tivesse tento um ataque
cardiaco de téo forte que foi” in 4PC49.

“Eu nao tinha nédulo era sé a dor mesmo” in 18PC46.

Num estudo do tipo transversal e de base populacional sobre 0 conhecimento de
mulheres sobre os métodos para prevengao secundaria do cancer de mama o autoexame é
bastante lembrado pelas mulheres como método de prevencéo secundaria com 84,5% das
participantes indicando este método de prevencao (GONCALVES et al., 2017).

Ja em outro estudo de sintese de evidéncias sobre as diretrizes para deteccéo
precoce do cancer de mama no Brasil, em relagcdo ao ensino do método de autoexame
das mamas para fins de rastreamento de cancer, nenhuma das revisées sistematicas de
ensaios clinicos selecionadas demonstrou eficacia na reducdo da mortalidade por cancer
de mama, na verdade o que se evidenciou foi a contraindica¢do do ensino do autoexame
como método de rastreamento do cancer de mama, esta recomendagéo foi avaliada como
fraca onde os possiveis danos provavelmente superam o0s possiveis beneficios, pois
quando as mulheres ndo percebem alteracées no autoexame elas acabam néo realizando
as outras formas de rastreamento que s@o capazes de detectar a doenca de forma mais
precoce (MIGOWSKI; DIAS, M. B. K.; et al., 2018).

Neste sentido, o que observamos na linha do breast awareness, a mulher deve
reconhecer o que é o padrao normal para as suas mamas e o que sao alteracbes suspeitas,
a fim de buscar rapidamente o servico de saude para investigacéo diagnéstica (MCCREADY
et al., 2005).

Mas algumas mulheres que tém céancer podem ndo apresentar nenhum desses
sinais e sintomas. Dessa forma, outra maneira de percepg¢ao encontrada foi a vigilancia em
saude através dos atendimentos realizados pela rede de salude sejam eles preventivos ou
para controle de outras comorbidades.

“Eu descobri meio que por acaso estava fazendo o0s exames de

acompanhamento de um mioma e o nédulo ndo era na mama e sim nas axilas”

in 14NS48.

“Entdo (...) eu fiz uma mamografia de rotina e deu o nédulo, foi assim que
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descobri” in 15PC59.

Isso mostra a importancia de os profissionais de saude estarem alertas aos sinais
e sintomas relatados nos atendimentos, mesmo que estes ndo sejam de sua area de
formacéo, mas ja serve como uma porta de entrada para uma melhor avaliagdo em busca
de diagnésticos precoces.

Neste sentido, um estudo seccional descritivo, realizado com 53 mulheres, que
aborda a demora no diagnostico do cancer de mama concluiu que investir na equipe de
saude pode influenciar positivamente os resultados da luta contra o cancer de colo uterino
e de mama, principalmente na Atencéo Primaria, onde os profissionais estéo inseridos na
comunidade e s&o considerados a porta de acesso para especialistas e centros avancados
de tratamento (TRALDI et al., 2016).

Providéncias apds sinais e sintomas

Quando observamos as providéncias tomadas pelas pacientes apds os aparecimentos
dos sinais e sintomas vemos que grande parte procurou ajuda médica rapidamente.
Seguida de algumas pacientes que tiveram seus sinais e sintomas confundidos com outros
problemas de salde e ainda aquelas que adiaram procurar ajuda médica por achar que
néo era nada grave.

“Mas ja procurei ajuda médica imediatamente” in 21BS44.

“(...) achei que fosse como o0s outros nddulos benignos que ja tinha” in
22BC48.

“Eu percebi mas ndo procurei ajuda médica porque eu ndo sentia nada de
dor” in 7PS59.

Este resultado também foi discutido em estudo qualitativo e fundamentado no
interacionismo simbodlico com 26 mulheres, sobre procrasnitacao no diagnéstico do cancer
de mama onde considerou-se que a detecgdo precoce € retardada por medo do diagnéstico,
barreiras pessoais, culturais e dificuldades nos servigcos de saude (PINHEIRO et al., 2016).

Diante disto, é importante refletir que ndo se deve culpabilizar as usuarias pelo
diagnéstico tardio, € comum observar que a mulher vem sendo protagonista na organizacéo
de uma grande variedade de contextos, sendo capaz de lidar com varias situacdes que
remetem dificuldades, conflitos, administragéo do tempo e responsabilidade (NORSA’ADAH
et al., 2012). Historicamente, ela passa a acumular muitos papéis, sem deixar de lado a
familia em detrimento da vida profissional, principalmente o seu papel como cuidadora. A
multiplicidade de tarefas, que ela cumpre na vida familiar e profissional, pode levar a uma
demanda fisica e emocional de maior intensidade (ANDRADE LRC, 2012).

Por isso, & salutar compreender que a procrastinacao do cuidado envolve varios
sentimentos que remete a alteracéo deste papel social da mulher a partir do momento
que ela se vé numa situacdo de risco. Assim, se torna necessario uma maior atencéo
das politicas sociais, para que essa populacdo quando adoeca possa cuidar melhor de si
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mesma.

Tais informagdes nos remete que apesar do incentivo ao diagnéstico precoce, via
campanhas de rastreamento, o Brasil ainda se encontra com altas taxas de diagnoéstico
em estagios avancados. Quando o diagnéstico ocorre em estégios iniciais, a sobrevida em
5 anos varia entre 93 a 100%, e em estagios mais avangados ndo passa dos 70 a 72%
(CORREA, 2020).

Sentimentos apds diagndstico

Quando se referiram aos sentimentos vivenciados com relacdo ao diagnéstico,
alguns discursos demonstraram que pacientes conseguiram lidar com tranquilidade e
confianca ao tratamento.

“Depois da confirmagao fiquei tranquila e confiante” in 5PC61.

“(...) eu nem me preocupei, fiquei tranquila, despreocupada mesmo” in
9BS41.

“Nao me assustei ndo, achei que fosse igual aos outros benignos” in 13NS55.

Outras pacientes realcaram sentimentos de tristeza e medo da morte ao receberem
a confirmagéo do diagnostico.

“Fiquei meio desnorteada e lerda (...) ja fiquei sem ch&o (...) levei semanas
para entender que teria que lutar contra essa doenca (...) tive medo de morrer”
in 14NS48.

“Bom, o chdo se abriu assim e eu cai dentro. Essa foi minha sensacgéao, foi
que eu ia morrer, que eu ndo ia dar conta, no inicio eu senti muito medo” in
15PC59.

“No primeiro impacto eu senti medo, até porque ja tivemos caso na familia (...)
a minha mae ndo quis se tratar. Foi muito dificil” in 17BS47.
O diagnéstico do cancer de mamaleva a mulher a vivenciar contraditérios sentimentos
e a adotar comportamentos e atitudes diante a doenca em suas relagdes sociais, familiares
e pessoais. O diagnéstico de cancer mamario traz consigo traumas psicologicos, perda
da autoestima, sentimento de culpa e de fracasso (SIQUEIRA, 2014). J&4 num estudo
envolvendo 220 mulheres internadas com cancer de mama no DF, sobre os sentimentos
vivenciados por mulheres com cancer de mama notou-se que as mulheres manifestaram
sentimentos como desespero, preocupacdo com a familia, proximidade e medo da morte,
tristeza, negacéo, fé na cura e aceitacdo (BARROS, A. E. D. S. et al., 2018).

Apreensoées e angustias ¢ provocados por atrasos no diagnéstico e tratamento

Outro aspecto relevante colocado pelas participantes foi com relagéo ao tempo de
espera e escassez para consultas, exames e procedimentos. Onde essas dificuldades
demonstram a necessidade de incluir estratégias, quando possivel, de acesso a rede
privada de saude para garantir o prosseguimento do seu diagnéstico e tratamento.
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“Eu tive que ter ajuda para comprar os remédios por que s6 um eu pegava pelo
posto, o resto tudo eu tinha que comprar” in 16PD59.

“N&o ter conseguido fazer os exames no publico também foi um problema por
que tinha que pagar” in16PSD59.

“Minha segunda cirurgia foi muito dificil. Depois que eu recebi o meu resultado
eu fiquei mais de 1 ano para conseguir a cirurgia” in 4PC49.

“Mas parecem que gostam de criar dificuldades para os agendamentos. E
muita coisa que ndo damos conta” in 12PS66.

Uma pesquisa tipo exploratoria, de natureza qualitativa, desenvolvido junto a 13
pessoas com cancer, observa-se que o tempo de espera entre a definicdo do diagndstico
e a deciséo pelo tipo de tratamento gerou angustia e expectativa ante as incertezas e
ao desconhecimento dos proximos passos a serem dados (TESTON et al., 2018). Esses
sentimentos possuem relagéo intrinseca com os atrasos do seu diagnostico e tratamento
pelas dificuldades de acesso a rede de atengédo a saude. Ja Figueiredo et alem estudo
sobre o sistema de regulagédo, concluiram o tempo de espera possui forte ligagdo com
a eficiéncia e eficacia do processo de regulagdo em salude, onde, muitas vezes esses
agendamentos sao realizados de forma equivocada, atrasando o encaminhamento correto
do paciente (FIGUEIREDO et al., 2019).

Quanto a questéo da necessidade do uso da rede suplementar de saude, Cabral
et al, em estudo com dados do registro de cancer, com 715 mulheres mostrou que esta
estratégia € bastante frequente para as pacientes que possuem maior instru¢ao educacional
e socioeconémicas (CABRAL et al., 2019). O que demonstra mais uma vez que 0s usuarios
em maior situacao de vulnerabilidade social tenham mais atrasos e dificuldades de acesso
ao tratamento, demarcando a expressiva marginalizacdo e desigualdade social existente
em nosso pais.

Adesao as orientacoes e tratamentos propostos

Diante destas incertezas foi questionado sobre a adeséo as orientagdes e tratamentos
propostos pela equipe de saude, foi relatado apenas um caso de recusa aos tratamentos
indicados, apesar de muitas relatarem os desconfortos com o tratamento.

“Eu aderi a todos os tratamentos recomendados pelos médicos. Nao recusei
nenhuma indicacéo de tratamento, mas por muitas vezes pensei em desistir”
in 1PS48.

“(...) entdo fago tudo que os médicos me orientam para fazer e nunca recusei
nada que eles indicaram. Quem tem juizo obedece né” in 21BS44.

“Eu nao recusei nenhum tratamento, até porque ndo poderia, se ndo como ia
ficar boa né” in 10PS57.

“Sim recusei as quimios brancas, ndo aguentava mais. passava muito mal”
in 4PC49.

Num estudo quantitativo realizado no Brasil com 50 mulheres sobre adesdo ao
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tratamento de mulheres com cancer de mama, encontrou que a maior parte das pacientes
concluiram a quimioterapia mesmo com a presencga de efeitos colaterais (PEREIRA REGO;
SAMPAIO NERY, 2013). Outro estudo observacional e retrospectivo com abordagem
quantitativa e delineamento longitudinal. com 438 mulheres em tratamento quimioterapico
de modo geral, as mulheres apresentaram escores médios da condi¢do fisica com valor
de 70,00, indicando que as pacientes mostraram incapacidade de realizar suas atividades
cotidianas diarias, ainda que tenham preservado a capacidade de realizar o autocuidado e
nao desistiram do tratamento (ELIAS et al., 2015).

Tal discussao nos remete a forca de vontade das pacientes em busca de cuidados
e da resolugdo do seu problema de saude mesmo com os impactos na autonomia e
qualidade de vida durante o tratamento. Uma vez que a mulher recebe a confirmagéo do
diagnéstico e que ele ameaga a sua vida, novamente o papel social da mulher vem a tona,
quando ela impregnada da cultura que define a mulher como a mée de familia e, com isso,
€ a principal referéncia para “cuidar de tudo” percebe-se que o sentimento de néo deixar
os seus familiares desamparados, e este sentimento acaba impulsionando e motivando a
adeséo aos tratamentos (ARAUJO, |. M. De A.; FERNANDES, 2008).

Suporte sociofamilar

Nas narrativas observamos que a maioria das pacientes relataram ter tido um
bom suporte sociofamiliar e a importancia deste apoio para o bem estar das pacientes no

periodo do tratamento oncolégico.

“Eles (familiares) reagiram bem, me deram muito suporte, me ajudaram e
ajudam muito até hoje, ndo posso reclamar de nada, nunca me faltou amor,
carinho e ateng&o por parte da minha familia” in 10PS57.

“Meu Marido veio comigo em todas as consultas e sessées do tratamento, ele
foi essencial, o suporte familiar é tudo” in 5PC61.

“Eles (familiares) tomaram um susto mais quando passou me deram todo
suporte e apoio, na cirurgia, quimio e tudo mais. ndo posso reclamar deles em
nada mesmo. financeiramente me ajudam demais também” in 21BS44.

“Com relagédo ao apoio, minhas irmas me ajudaram demais, depois da cirurgia
eu morei na casa delas por 1 més e meio e sempre me deram forgca” in 16PD59.
Paraconseguiratravessartodas asdificuldades que envolvem o tratamento oncolégico
o suporte sociofamiliar tem sido considerado de grande importancia, sobretudo para a
manutencdo de um bom estado psicolégico. Em estudo qualitativo com 10 participantes,
sobre a experiéncia dos companheiros de mulheres com cancer de mama constatou que
apesar da desestabilizacao inicial, os companheiros demonstraram capacidade de reagir,
apoiando e motivando a mulher em relagdo ao cumprimento do tratamento. Eles buscaram
auxiliar a parceira, reverter a situagéo adversa e encontrar um novo caminho (TOSHIAKI;
YOSHIMOCH]I; PANOBIANCO, 2018)
Nos dados sociodemograficos desta pesquisa observou-se que 17 das 22 pacientes
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possuiam cuidadores e estes eram integrantes da sua prépria familia. Ainda outro dado
relevante foi que em 7 pacientes esse cuidado era exercido apenas por 1 familiar o que nos
remete a uma maior chance de haver uma sobrecarga e maior desgaste fisico e emocional
destes cuidadores. Em estudo analitico, transversal, com uma amostra de 212 cuidadores
de pacientes oncologicos, demonstrou que esses cuidadores tiveram impacto nas suas
capacidades fisicas, sociais e de satide mental (TOFFOLETTO; GRANDON, 2019). Outros
estudos também tém destacado o impacto emocional positivo do suporte sociofamiliar de
qualidade (MENEZES et al., 2017). Vale ressaltar que um baixo risco psicoldgico foi critério
de inclusdo da pesquisa, para a seguranca das participantes. Assim ¢é licito pensar que
tenhamos obtido um grupo mais homogéneo com relagdo a um suporte sociofamiliar de
melhor qualidade.

Foram poucas as mulheres que relataram auséncia ou um suporte sociofamiliar que

nao foi tao favoravel no seu tratamento.

“Mas minha méae ter recebido na casa dela um filho doente com duas filhas.
Ela ndo conseguiu reagir bem (...) tivemos alguns conflitos com ela (...) ela
ficava muito cansada em cuidar de todo mundo” in 1PS48.

“Tive um bom suporte familiar como tenho até hoje. Mas eles moram longe
entéo as vezes é dificil” in 11BS59.

“Entdo para mim foi bem dificil até por eles estarem longe de mim” in 17BS47.

“(...)Me deram muito apoio cada um no que pode. Assim ndo sdo muito
presentes. Mas assim, o que pdde ajudar cada um ajudou” in 22BC48.

O que observamos nos discursos € que sempre que a auséncia do suporte
sociofamiliar foi apresentada, as pacientes sempre trazem algumas argumentac¢des que
as justificassem, gerando muitas vezes um certo constrangimento da situa¢gdo. Ao mesmo
tempo, tal situagdo revela os sentimentos de protecao a familia reforgcado pelo papel social
da mulher, de que ela que é a cuidadora e que é justificavel tal auséncias (SILVA, R. S. Da
et al., 2019).

Um estudo que avaliou a eficiéncia de comunidades virtuais para suporte e apoio
a pacientes com cancer de mama, que nao contam com suporte sociofamiliar em seu
cotidiano, mostrou que essa estratégia pode ser bastante positiva para as necessidades
emocionais das pacientes (DE MELO; SILVA, 2018). Isso nos leva a pensar na possibilidade
de os servicos estabelecerem parcerias para o desenvolvimento dessa alternativa para o

suprimento dessa lacuna em alguns casos.

Praticas de autocuidado

Nesta pesquisa também foi questionado sobre as praticas de autocuidados utilizadas
pelas pacientes durante o tratamento, e 0 uso mais comum foi o uso das préaticas de
sabedoria popular como o uso de chas, também foram encontrados relatos sobre praticas
religiosas, mudancas de habitos, uso de praticas integrativas.
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“(usou) suco da graviola e da folha, tambéem tomei o cha de melao de Sao
Caetano” in 11BS59.

“Eu fiz também um tratamento espiritual a distancia por que eu estava tendo
muita infeccdo” in 17BS47.

“Fiz uma dieta para diminuir algumas coisas que a gente sabe que engordam
e fazem mal, me cuidei mais com a alimentacdo” in 15PC59.

“Fiz muita meditacdo e terapia quantica e me ajudou muito” in 17BS47.

Houve também as pacientes que nado acreditavam que essas praticas pudessem
ajudéa-las no tratamento do céncer e relataram que seguiram apenas as recomendacdes

médicas.

“N&o fiz nenhuma mudanca e nem nada que ndo fosse indicado pelos meus
médicos” in 13NS55.

“Néo (fez praticas de autocuidado) s6 segui a orientacdo do médico mesmo
(...) sou muito medrosa com isso e também ndo acredito” in 21B544.

E importante destacar que a pratica do autocuidado pelas pacientes revelam as
necessidades, do uso de estratégias especificas para o0 manejo da fadiga, bem como da
valorizagdo e compreensdo de suas singularidades e de praticas culturais presentes em
seus contextos (CUNHA et al., 2019). Em um estudo qualitativo usando a metacognigéo,
sobre a pratica de autocuidado na prevencéo de linfedemas conclui-se que o uso dessas
praticas contribuiu para o empoderamento das mulheres, especificamente permitindo uma
decisdo durante o processo de cuidado mais consciente, deliberado e auténomo (ASSIS,
M. R. De et al., 2018).

O uso de alternativas que extrapolam o uso dos servicos convencionais de saude
tem se mostrado uma alternativa efetiva para complementar o suporte social ofertado
pela familia e servicos de salde. Ainda observa-se que ao buscar essas alternativas as
pacientes se tornam mais participativas e decisivas frente ao seu cuidado.

CONCLUSAO

Diante das percepcbes e das experiéncias vivenciadas pelas pacientes com
diagnostico avancado de cancer de mama no DF e entorno sob a otica da pesquisa
qualitativa, percebe-se que o diagnostico de cancer tem impacto na dindmica sociofamiliar
e manifesta-se como uma experiéncia que remete medo e desconfortos fisicos e
emocionais para as pacientes e seus cuidadores, onde estes atores buscam alternativas
de enfrentamento para adaptar-se a essa nova realidade.

Pudemos identificar que os principais obstaculos e dificuldades vivenciados pelas
pacientes estéo relacionados a fase do diagnostico com média 76 dias e ao tratamento
cirurgico 95 dias, onde esse tempo de espera, representa um sofrimento significativo que
traz consequéncias negativas e estigmas com relagéo ao tratamento oncolégico.

Os sinais e sintomas relatados mostram que quando as mulheres perceberam que
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havia algo errado a doenca ja estava em estagio avancado, onde esses prazos prejudicaram
ainda mais o seu acesso ao servi¢o de saude.

Vale destacar que o diagnoéstico tardio do cancer de mama deve ser analisado
considerando o papel social historicamente assumido pelas mulheres, que as coloca como
centralizadoras do cuidado e que afeta a sua maneira de gerir o seu préprio autocuidado.

O suporte sociofamiliar foi apontado como um fator positivo no enfrentamento e
resiliéncia perante as dificuldades enfrentadas durante o tratamento oncoldgico, onde os
servicos de salde especializados em oncologia e profissionais de satde mais qualificados
também atuam como uma rede de apoio e de esclarecimentos para a garantia do direito
a saude. Devendo ainda, para os pacientes que ndo possuem este suporte ser ampliado
e institucionalizado redes virtuais de acolhimento e apoio aos pacientes em maior risco e
vulnerabilidade social.

Ademais, vale salientar que, o uso do autocuidado e de outras formas de suporte néo
clinicas também tem sido utilizados e se demonstrado eficiente na atencdo aos cuidados
das pacientes com cancer de mama.

Assim, podemos concluir que é de suma importdncia a intensificacdo e
implementacdo das medidas de prevencao e de diagnéstico precoce do cancer de mama
para oportunizar as mulheres um processo de tratamento mais efetivo, trazendo menos

prejuizos biopsicossociais no seu itinerario terapéutico.
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CONSIDERACOES FINAIS

A questéo central desta pesquisa foi investigar as principais dificuldades e obstaculos
responsaveis pelo atraso no diagnostico e tratamento de mulheres do Distrito Federal e
entorno com cancer de mama avangado atendidas no HUB.

Na procura por respostas, foram percorridas as diversas etapas concernentes a
um trabalho cientifico e respeitados todos os preceitos éticos que os envolvem. Como se
pdde notar, a partir dos estudos apresentados neste trabalho, o cancer de mama é um
drama no universo feminino, sendo visivel através dos depoimentos das mulheres deste
estudo. Essa investigagdo é importante na medida em que propicia um olhar de dentro,
apresentando maior profundidade na compreensao da trajetoria das mulheres e a sua
busca por tratamento.

Os itinerarios mostraram uma realidade com vulnerabilidades sociais e econémicas
das pacientes e o estigma que ainda persiste no diagnoéstico do cancer e a sua vinculagédo
a morte. Ao mesmo tempo, nos fez experimentar um pouco as marcas terriveis que esta
doenca pode trazer. Este estudo teve como largada o ouvir, ver e sentir as realidades
das pessoas que estdo em tratamento/acompanhamento do cancer de mama no Distrito
Federal e entorno.

Pudemos verificar ao longo do trabalho que apesar da amostragem do nosso estudo
ser tipica de uma pesquisa qualitativa sob o método de itinerario terapéutico, o que nédo
nos permite inferéncias quantitativas quanto aos cumprimentos dos prazos previstos em
legislagbes, pudemos concluir, a partir dos discursos das participantes, que as grandes
dificuldades e obstaculos vividos estavam relacionados as etapas de diagnéstico e de
acesso ao tratamento cirargico definitivo. Os atrasos gerados por essas dificuldades e
obstaculos podem, nitidamente, ter colaborado para que essas mulheres tenham chegado
a unidade especializada de oncologia com diagnoésticos em estagios mais avangados.

Tal situacao, nos remete uma reflexdo sobre como as formas e medidas de prevencéo
ao cancer de mama devem estar mais acessiveis, para que essas mulheres consigam ter
acesso aos equipamentos de salde evitando que ao chegarem as unidades especializadas
ndo tenham que se submeter a tratamentos mais debilitantes e mutilantes, que geram
grande impacto da vida dessas mulheres e que nos remete em maiores despesas para o
Sistema Unico de Saude.

Com relagédo as etapas de tratamento, de quimioterapia e radioterapia, nos
dados do estudo ndo foram observados atrasos que impactassem significativamente na
diminuic@o da taxa de sobrevida dessas pacientes. Os prazos coletados nos prontuérios e
documentos médicos, em sua maioria foram seguidos conforme a legislacao e orientagbes
das especialidades médicas. Apesar desta informacgéo, nas narrativas das pacientes, esse
tempo de espera por estes procedimentos, mesmo que dentro dos prazos, se mostrou como
um elemento estressor e de sentimentos de vulnerabilidade por ter que esperar mesmo
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sabendo que estavam doentes e necessitando de tratamento. Diante disto, os prazos
preconizados ndo conseguem minimizar os sofrimentos e sentimentos de ansiedade vivido
pelas pacientes ao esperarem serem chamadas pelo sistema de regulagéo.

Esta situag@o poderia ser amenizada se houvesse, ainda na atengéo basica, algum
tipo de suporte psicossocial aos pacientes com cancer. Como por exemplo: rodas de falas,
rodas de terapia comunitaria, atendimento psicologico e social. Enfim, que fosse criado
uma rede de suporte a esses pacientes mesmo antes de serem assumidos pelos CACONs
e UNACONSs,

Outrodado comrelacdo aos obstaculos, foiemrelacéo as condicbes socioecondmicas,
houve uma repeticdo das participantes, nas narrativas, com relacdo as dificuldades de
transporte, em conseguir comprar as medicagdes indicadas pela equipe médica, que em
sua maioria, amenizam os desconfortos causados pelos tratamentos debilitantes, muitas
tiveram que ter ajuda financeira de sua rede de suporte para conseguir dar seguimento ao
seu tratamento.

Diante disso, nos cabe refletir sobre a necessidade do fortalecimento das politicas
sociais assistenciais, para os pacientes oncol6gicos que ndo possuem vinculo com a
Previdéncia Social e que atendam aos critérios de renda familiar dos programas sociais
do Governo Federal. Isso aconteceria através da agilidade na concessao do Beneficio de
Prestacdo Continuada, hoje este beneficio tem uma longa fila de espera que dura entre 08
e 12 meses. Tal demora impacta negativamente na vida desses pacientes uma vez que,
eles ndo possuem um vinculo formal de trabalho o que os torna mais vulneraveis. Essa
demora e falta de apoio do Estado também interfere no processo de tratamento, uma vez
que toda a renda do paciente e da familia acaba se voltando para o tratamento, gerando
muitas vezes um desabastecimento de ordem alimenticia e habitacional, o que leva em
muitos casos a um alto nivel de endividamento que gera uma perda da qualidade de vida
dessas pessoas.

Outra dificuldade apontada, foi em relagdo aos diagnésticos iniciais equivocados.
Mesmo com o0s avancgos no tocante ao treinamento, capacitacdo e comunicacdo, ainda
observamos condutas inadequadas com relagdo ao rastreio e diagnéstico do céncer de
mama. Isso fica claro em algumas narrativas, quanto a equipe de saude ter ignorado ou
minimizado os sinais e sintomas da doenca.

Como mostrado anteriormente, varios estudos demonstram a necessidade de um
plano de capacitagdo permanente aos profissionais de saude, uma vez que a principal
chance de cura dessas pacientes esta relacionada ao diagnéstico inicial da doenga. Por
isso, é de suma importancia o investimento em capacitacdo dos profissionais de saude
prioritariamente na atencdo basica, que hoje, € a porta de entrada dessas pacientes.

Outro objetivo deste estudo estava relacionado as praticas de autocuidado
assumidas pelas pacientes apds o seu diagnostico de cancer de mama. Essas préticas

se demonstraram como uma estratégia muito importante assumida pelas pacientes no
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enfrentamento das dificuldades inerentes do tratamento oncolégico e ainda as dificuldades
psicossociais.

As principais estratégias utilizadas foram: de uso da sabedoria popular, através do
uso de chas e sucos; o uso de praticas integrativas, como constelacao familiar, meditacao e
terapias; mudancas de habitos, como a pratica de atividade fisica, mudancas na alimentagcéo
e o tabagismo; e por fim os cuidados religiosos também foram bastante utilizados como
fonte de acolhimento e resiliéncia para o enfrentamento da doenca.

Jé com relagé@o aos sentimentos vivenciados pelas usuarias, ficou claro que apesar
de todas as dificuldades enfrentadas, elas em sua maioria, demonstraram sentimento de
gratidéo aos cuidados recebidos pela aten¢do especializada.

Tal fato nos revela que existe uma relacédo intersubjetiva humanizada na atencéo
especializada, que de certa forma gera um sentimento de acolhimento e alivio por enfim
ter conseguido o tratamento que necessitavam. Mas, por outro, a inexisténcia de narrativas
que demonstram sentimento de indignacdo e revolta pelas dificuldades e obstaculos
vivenciados nas fases iniciais do seu itinerario terapéutico, evidenciam um elevado risco de
naturalizacdo dessas dificuldades e obstaculos, o que gera uma alienagdo na concepgao
da saude enquanto direito do cidadao e dever do Estado.

Esta situag¢éo, nos revela um alto nivel de desmobilizacdo social na luta pela saude
dos usuarios do Sistema Unico de Salide, diminuindo assim sua capacidade de reivindicagéo
da sociedade em requerer avangos na implementacdo das politicas publicas de salde.
Essa desmobilizacdo gera grave impacto no controle e no processo de participacéo social.

Por isso, é necessario e urgente que haja uma forte intengdo de ruptura com o
modelo de intervencdo do discurso da benevoléncia na saude e que os profissionais de
saude e dos 6rgaos gestores em adotar medidas e posturas de uma conscientizacéo critica
do direito a saude e servindo também como fonte de instrumentalizagcdo dos usuarios
objetivando uma internaliza¢do desse conceito amplo de satude como direito.

Por fim, os estudos utilizando os itinerarios terapéuticos devem ser ampliados, pois
permitem evidenciar uma série de lacunas do servi¢o de salde como: auséncia de equipe
multidisciplinar de referéncia, falta de suporte para exames essenciais ao diagnostico, que
dificultam cuidar das pessoas de modo integral e equéanime, impossibilitando avangar no

exercicio da cidadania de todas as pessoas.
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