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diagndstico y terapéutico

Resumo

Objetivo: Compreender os sentimentos e dificuldades vivenciadas por pacientes oncoldgicos frente aos itinerarios diagndstico
e terapéutico. Métodos: Estudo exploratério, de natureza qualitativa, desenvolvido junto a 13 pessoas com cancer, por meio de
entrevista. No periodo de junho a setembro de 2017 foram coletados os dados e posteriormente submetidos a anélise de contetido.
Resultados: Com os resultados compreendeu-se os sentimentos desagraddveis que os pacientes com cancer vivenciam, e o
reconhecimento de fatores que influenciam a ressignificagéo dessa fase. Além disso observou-se as dificuldades que perpassam
arotina de tratamento e que comprometem as necessidades basicas desses individuos. Consideragdes finais: Compreendeu-se
que durante a vivéncia do itinerario diagndstico e terapéutico as pessoas com cancer experimentam sentimentos negativos e
muitas dificuldades. Entretanto, alguns fatores possibilitam a ressignificagdo do adoecimento e necessitam ser considerados
pelos profissionais de saude e gestores para minimizar o impacto da doenga durante essa jornada.

Palavras-chave: Oncologia; Enfermagem; Terapéutica.

ABSTRACT

Objective: To understand the feelings and difficulties experienced by cancer patients in relation to the diagnostic and therapeutic
itineraries. Methods: An exploratory study of a qualitative nature, developed with 13 people with cancer, through an interview.
In the period from June to September of 2017 data were collected and later submitted to content analysis. Results: The
results included the unpleasant feelings that patients with cancer experience, and the recognition of factors that influence the
re-signification of this phase. In addition, we observed the difficulties that perpass the routine of treatment and that compromise
the basic needs of these individuals. Final considerations: It was understood that during the experience of the diagnostic
and therapeutic itinerary, people with cancer experience negative feelings and many difficulties. However, some factors make
possible the resignification of the disease and need to be considered by health professionals and managers to minimize the
impact of the disease during this journey.

Keywords: Medical Oncology; Nursing; Therapeutics.

RESUMEN

Objetivo: Comprender los sentimientos y dificultades vivenciadas por pacientes oncolégicos frente a los itinerarios diagnostico y
terapéutico. Métodos: Estudio exploratorio, de naturaleza cualitativa, desarrollado junto a 13 personas con cancer, por medio de
una entrevista. En el periodo de junio a septiembre de 2017 fueron recolectados los datos y posteriormente sometidos a anélisis
de contenido. Resultados: Con los resultados se comprendieron los sentimientos desagradables que los pacientes con cancer
vivencian, y el reconocimiento de factores que influencian la resignificacion de esta fase. Ademas se observaron las dificultades
que atravesan la rutina de tratamiento y que comprometen las necesidades basicas de esos individuos. Consideraciones finales:
Se comprendié que durante la vivencia del itinerario diagndstico y terapéutico las personas con cancer experimentan sentimientos
negativos y muchas dificultades. Sin embargo algunos factores posibilitan la resignificacién de la enfermedad y necesitan ser
considerados por los profesionales de salud y gestores, para minimizar el impacto de la enfermedad durante esa jornada.

Palabras clave: Oncologia Médica; Enfermeria; Terapéutica.
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INTRODUCAO

Dentre os problemas de saude publica, o cancer em de-
corréncia de sua amplitude epidemioldgica, € um dos mais
complexos. Sua origem pode ser atribuida a fatores ambientais,
comportamentais e hereditarios. Em 2015, o cancer foi respon-
savel por 8,8 milhdes de mortes, constituindo a segunda causa
mais frequente de mortes no mundo.? No Brasil, nesse mesmo
ano, o cancer foi responsavel pela morte de 223,4 mil pessoas.
Estimativas apontam a ocorréncia de 600 mil novos casos dessa
doenca para os anos de 2018 e 2019.8

Frente a esse cenario destaca-se a relevancia dessa te-
matica em decorréncia dos altos indices de morbimortalidade
populacional e pela necessidade de organizacdo da rede de
servigos de saude para oferta de agdes de prevengédo, promo-
¢éo, diagnostico, tratamento, reabilitacéo e cuidados paliativos.*

Destarte, a Politica Nacional de Prevengéo e Controle do
Cancer preconiza que os cuidados a pessoa com cancer devem
contemplar os diferentes pontos de atencdo da Rede de Saude
a fim de garantir acesso e atendimento integral. E para tanto, o
cuidado é organizado considerando o estabelecimento de fluxo
de referéncia e contrarreferéncia entre a atengdo basica, que
constitui a porta de entrada do usuario no sistema de saude, e
os servigcos de média e alta complexidade.*

Entende-se que, a partir do exposto, para o acesso e a
qualidade da atengédo a saude das pessoas acometidas por
essa enfermidade, diversos aspectos devem ser considera-
dos, desde o diagndstico até a definicao da modalidade de
tratamento. Portanto, esses aspectos envolvem o percurso
trilhado nos diferentes pontos de atengéo, as vivéncias e os
movimentos desencadeados - referentes a uma sucessao de
acontecimentos - e a tomada de decisdes que influenciarao o
tratamento da enfermidade.>®

Nessa perspectiva, denomina-se itinerario diagndstico o
caminho percorrido dentro dessa rede, desde o surgimento dos
primeiros sinais e sintomas até a definicdo do diagndstico de
cancer. 7 Ja o itinerario terapéutico refere-se a trajetoria assis-
tencial que abarca todas as agdes relacionadas ao acesso aos
servicos de saude, profissionais, seio familiar e demais redes de
apoio.t Esse itinerario também pode ser o caminho percorrido
pelo individuo nos diferentes niveis de atengéo dos servigos de
saude em busca do cuidado, evidenciando comportamentos e
concepgdes que podem embasar a implementagédo de agdes
de qualificagédo da assisténcia voltada a esse publico.?

Salienta-se que o progresso tecnoldgico dos meios diag-
nésticos e procedimentos terapéuticos ampliou a sobrevida dos
pacientes, levando os profissionais de saude a se preocuparem
com os meios de reabilitagdo\tratamento e com o planejamento
de acdes e intervencdes que possam melhorar a qualidade de
vida, ao longo de todo o processo de cuidado.® Destarte, para a
efetivacéo desse processo faz-se necessario ndo sé conhecer
o itinerario percorrido pelos pacientes, mas também os senti-
mentos ali desencadeados por eles.

Embora se reconhegam os inimeros esforgos para o fortale-
cimento da rede de atengdo oncoldgica, constatam-se fragilidades

que podem ser desencadeadas por barreiras geograficas, econd-
micas e sociais. Nesse sentido, torna-se importante o planejamento
de estratégias que proporcionem acesso em tempo oportuno e
que garantem o atendimento integral e continuo, que por sua vez
refletem diretamente na ades&o ao tratamento proposto.°
Assim, atinente ao acima mencionado, pautou-se o pre-
sente estudo no seguinte questionamento: como a pessoa com
céancer vivencia os itinerarios diagnéstico e terapéutico?
Compreender como esses itinerarios séo vivenciados e os
sentimentos experienciados propicia o reconhecimento de uma
série detalhada de eventos e atitudes voltados & manutengéo
da vida," e também das inimeras dimensdes humanas que
abarcam os conhecimentos e formas de experienciar a enfer-
midade, o que contribui para a elaboragéo de um cuidado de
saude condizente com a realidade das pessoas com cancer.'?
Diante disso, o presente estudo teve como objetivo compre-
ender os sentimentos e as dificuldades vivenciados por pacien-
tes oncoldgicos frente aos itinerarios diagndstico e terapéutico.

METODO

Estudo exploratério, de natureza qualitativa, realizado junto a
pacientes em tratamento de cancer cadastrados na Associagéo
de Pessoas com Doengas Especiais (APDE), de um municipio
da regido Noroeste do Parana, o qual possuia 81.590 habitantes
no ultimo Censo, e é sede de uma das 22 Regionais de Saude
do Parana que agrega 20 municipios. Na area da saude, para
atendimento a pessoas com cancer, esse municipio, por ocasiao
do estudo, possuia 17 Unidades Basicas de Saude, todas com
Equipes da Estratégia Saude da Familia (total de 24 equipes);
Pronto Atendimento Municipal; um hospital privado conveniado
ao Sistema Unico de Saude, com 172 leitos; Centro Regional de
Especialidades (CRE); Sistema Integrado de Atencéo a Saude
(SINAS); e Unidade de Atendimento Mdvel. Ndo contava, por-
tanto, com servigo especializado para tratamento oncoldgico. As
pessoas que necessitassem/necessitam de tratamento eram/s&o
referenciados para um municipio maior e sede de outra Regional
de Saude, distante cerca de 75 quildmetros.

A APDE, por sua vez, & uma organizacgao filantropica,
mantida por doagdes e repasse de recursos financeiros por
parte da Secretaria de Assisténcia Social do municipio. Tem
como objetivo auxiliar pessoas com cancer em situagao de vul-
nerabilidade social. Nesse sentido, disponibiliza gratuitamente
medicamentos, fraldas e cestas basicas, realiza empréstimos de
equipamentos hospitalares (cama, cadeira de rodas e de banho,
colchéo d'agua, entre outros), oferece apoio emocional e ajuda
para agendar e/ou agilizar consultas, exames e tratamentos
especializados, e diariamente faz o transporte de pacientes
do municipio que necessitam de tratamento fora do domicilio.

Os participantes deste estudo foram selecionados adotan-
do-se os seguintes critérios de inclusdo: idade igual ou superior
a 18 anos; estar em tratamento oncoldgico ha, no minimo, dois
meses e ter conhecimento do diagndstico. Por sua vez, foram
excluidas pessoas com limitagdes na comunicagéo ou sequelas
que impossibilitassem sua compreensao durante a entrevista.
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O contato inicial com os participantes foi realizado por
telefone, a partir da lista dos pacientes cadastrados na APDE.
Nesse contato, eles foram informados sobre o estudo e convi-
dados a participar do mesmo. Em caso de aceite, agendou-se
a visita domiciliar.

No periodo de junho a setembro de 2017, as entrevistas
foram realizadas de modo individual e gravadas, a partir da
seguinte questao norteadora: Fale sobre sua trajetéria desde os
primeiros sinais de alteragdo na saude. A busca por informagoes
ocorreu até o momento em que os dados comegaram a se tornar
repetitivos e ao se considerar alcangado o objetivo da pesquisa.'

As entrevistas foram transcritas na integra, preferencialmen-
te no mesmo dia de sua realizac¢do, e submetidas a analise de
conteudo, modalidade tematica, seguindo as etapas: pré-andlise
(leitura das falas e levantamento de pontos-chave); exploragéo do
material, levantamento dos resultados e interpretag¢éo, originando
duas categorias tematicas."

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesqui-
sa, com CAAE n268771017.6.0000.0104, Parecer n22.403.152,
em observancia aos aspectos éticos previstos na Resolugéo
n2 466, de 12 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de
Saude. Os participantes foram identificados com as letras P, e M
e Findicativas de sexo masculino e feminino, seguido pela idade
e o tipo de cancer. Ex: (PF34MAMA).

RESULTADOS

Caracterizacao dos participantes

As 13 pessoas participantes do estudo tinham idade entre
34 e 78 anos, sendo a maioria do sexo feminino. No Tabela 1
observam-se as caracteristicas sociodemograficas, tipo de
cancer e tratamentos a que foram submetidas.

Da analise dos dados de natureza qualitativa emergiram
duas categorias tematicas, as quais serédo descritas a seguir.

Da percepcao de alteragoes ao inicio do
tratamento: sentimentos e dificuldades
experienciados

Nessa categoria foram incluidos os relatos que mostram
que, desde o inicio, com a percepgédo das primeiras alteragbes
na saude, as pessoas experimentam medo e tristeza, especial-
mente pelo fato de associarem o cancer ao sofrimento e a morte.

Descobri o cdncer de mama fazendo exame de rotina
particular, mas ai veio alterado e procurei o postinho
para pedir o encaminhamento para fazer tratamento. Me
encaminharam para cirurgia e depois comecei a radio e
a quimio [...] No comeco fiquei com muito medo, porque
ja sabia que ia ter que tirar toda a mama e que ia ser um
tratamento muito sofrido e longo [...] fiquei com medo de
nada disso resolver (PF34MAMA).

Meu cancer foi o seguinte: estava fazendo exame de
rotina no postinho, ai apresentou um problema no
sistema urindrio, passei com especialista e depois ja

me mandaram para a APDE que agilizou meu enca-
minhamento para o Hospital do céncer... ai comecei o
tratamento. Logo quando soube, ainda no consultdrio do
postinho, fiquei apavorado, pois com uma noticia dessa,
a primeira coisa que passa em nossa cabega é que serd
o fim (PM64PROSTATA).

Foi muito dificil no inicio pensei que ia morrer, veio aquela
tristeza [...] chorei um dia inteirinho (PF45MAMA)

A descoberta foi fazendo exame de mamografia, o médico
do postinho falou na lata o que era. Fiquei sabendo no
finalzinho de 2012 e opereiem 2013, tirei todaa mama.][...]
me mandaram pro CRE para especialista. Depois minha
filha procurou a APDE com o encaminhamento e fui fazer
o tratamento no hospital do cancer. [...] mistura o medo
de morrer e o medo de ficar dependente [...|(PF64MAMA)

No decorrer dessa trajetoria, o fluxo e a comunicagéo dentro
darede mostraram-se fragilizados. Observou-se que o tempo de
espera entre a definicdo do diagndstico e a decisao pelo tipo de
tratamento gerou angustia e expectativa ante as incertezas e ao
desconhecimento dos proximos passos a serem dados:

Aquela coisa de fazer exame dar alterado e até fazer o
tratamento é muito ruim [...] € um caminho muito demorado
e deixa a gente sem saber o que vai ser. Fiz mamografia
primeiro, depois encaminharam para o centro de referéncia
e depois fui parar la em Maringd para tratar (PF40MAMA).

Com o tratamento iniciado, os participantes revelaram que a
auséncia de um familiar\acompanhante nos locais de realizagéo
dos tratamentos despertou solidao e agravou a inseguranga
diante a doenca:

Ter essa doenga ja ndo é facil e se sentir sozinha € pior
ainda [...] Minha filha trabalha entdo nao tinha como me
acompanhar na viagem para Ia [...Jtem as obrigagbes
dela.[...] (PM53RETO).

A sensacéo de néo ter ninguém junto com vocé é muito
ruim, meu esposo trabalha, entdo tinha que ir para o
Hospital do Cancer fazer a quimioterapia sozinha mesmo
[...] eraou euiaou eu ia[...] ndo tinha outra opg¢éo. Era
um vazio que nem sei explicar (PF49MAMA).

Entretanto, alguns participantes aproveitaram o tempo
em que permaneciam nos servigos de referéncia, aguardando
atendimento, para conhecer outras pessoas que vivenciavam a
mesma condi¢do, o que, de alguma forma, as auxiliou a enfrentar
o contexto de adoecimento nesse trecho do percurso.

[...] ficava conversando com as pessoas que faziam tra-
tamento junto comigo, passava o tempo, fazia amizade
(PM 78PROSTATA).
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Tabela 1. Caracteristicas sociodemograficas, tipo de cancer e de tratamento

Sexo Idade Escolaridade Ref\.cla Est.afio Profissdo TIPO de Tipo de tratamento
familiar* civil cancer
. Ensino Médi - . . . .
Feminino 34 nsino Wiedio N3do sabe Separada Do lar Mama Cirurgia e quimioterapia
Completo
. Ensino Fundamental , . .
Masculino 64 la2 Casado Aposentado  Prodstata Radioterapia
Incompleto
. Ensino Fundamental o . uimioterapia
Masculino 53 ° el Ndo tem Casado Pedreiro Reto Q .o © p. €
Incompleto radioterapia
. Ensino Fundamental . . .
Masculino 78 1 Casado Aposentado  Prodstata Radioterapia
Incompleto
- Ensino Médio Gerente de . .
Feminino 40 ! ! 2a3 Casada Mama Quimioterapia
Completo posto
- Ensino Médi . . . .
Feminino 52 nsiho viedio 2 Casada Do lar Mama Cirurgia e quimioterapia
Incompleto
. Ensino Fundamental ., . . . .
Feminino 68 ! . 2 Viuva Do lar Mama Cirurgia e quimioterapia
Completo
Feminino 49 ALl 3 Casada Fun<’:|o.nar|a Mama Quimioterapia
Completo publica
. Ensino Fundamental . . . . - .
Feminino 78 2 Casada Costureira Utero Cirurgia e quimioterapia
Incompleto
Feminino 64 Ensino Médio 1 Divorcia- Do lar Mama Cirurgia, qU|m|ot?rap|a e
Incompleto da radioterapia
. Ensino Médio . , . .
Masculino 58 4 Casado  Comerciante  Prodstata Radioterapia
Completo
. Ensino Fundamental . . . . .
Feminino 44 ! . 2 Separada Do lar Intestino  Cirurgia e quimioterapia
Incompleto
. Ensino Fund tal . .
Feminino 45 nsino Fundamenta 1 Separada Do lar Mama Radioterapia

Incompleto

* Em salarios minimos no Brasil (RS 937,00), no ano de 2018.

Conheci muitas pessoas e fiz muitas amizades nessa
jornada do tratamento. Isso fazia com que o tempo pas-
sasse mais rapido (PF44INTESTINO).

Alguns participantes relataram, inclusive, que sentimentos
de esperanca e forga para lutar contra a doenga emergiram da

convivéncia com outros doentes nos locais de tratamento e da

observagéo da condicao dos mesmos.

pensava: Como sou agraciado por estar aqui inteiro,
lutando por algo que por enquanto so esta pordentro[...]
e assim abastecia minhas forgas para a proxima sesséo
(PM78PROSTATA).

O apoio oferecido pela rede social também foi destacado
como sinal de carinho e cuidado, que minimizou o sentimento

de solidao muitas vezes presente durante essa trajetodria:

Quando ficava la no Hospital do Cancer esperando ficava
pensando como ia ser daqui pra frente, se eu ia morrer,
meu cabelo ia cair, foi muito dificil. Mas la vi muitas
pessoas piores que eu, via pessoas bemmm, doentes.
Entdo comecei a me sentir mais forte pra lutar contra a
doenca. Percebi que ainda tinha forga para lutar porque
néo estava tao debilitada (PF64MAMA).

Via tanta coisa enquanto esperava para fazer a quimio-
terapia, tanto sofrimento [...] gente faltando pedacos e

Um dia de culto na igreja que eu frequento, quando
ainda estava sem cabelos, apenas de lengo, recebi
uma surpresa. O pastor e as irmas da igreja prepararam
uma linda homenagem para mim. Quando cheguei a
igreja todas as irmas estavam de lengo na cabeca. Um
mais lindo que o outro. Fiquei sabendo que ndo estava
sozinha. Todas estavam orando a Deus por mim. Neste
dia o pastor pregou sobre "gesto de amor ao proximo”.
Foi lindo! (PF52MAMA).
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De modo mais especifico, a fé também foi referida como
fonte de forga e motivagéo que sustentou as pacientes nas trilhas
do adoecimento e do tratamento.

[...] Quando estava em meus momentos de oracdo em
casa e, de joelhos chorando desesperada, Deus falou
comigo. E ele me disse: "Filha eu ja te conhecia no ventre
de tua mae, vocé nao tinha cabelo, ndao andava e nem
falava e eu jd te amava". E isso me alimentava com novas
forgas a cada dia (PF78UTERO).

Depois de muito pedir a Deus teve uma noite que sozinha
no meu quarto falei assim, agora eu ndo vou chorar mais,
se eu tenho que passar eu vou passar da melhor forma
possivel e o que Deus tem pra mim eu tenho que aceitar.
Dai entdo eu comecei a colocar na minha cabecga que
eu tenho que estar bem para passar por tudo isso [...] e
foi assim que Deus me ajudou a passar por tudo [...] eu
nunca me senti doente em nenhum periodo do tratamento
(PF44INTESTINO).

Assim, durante os itinerarios diagndstico e terapéutico, a
pessoa com cancer experimenta inumeros sentimentos desa-
gradaveis, contudo, no encontro com pessoas que vivenciam
a mesma realidade, com outras que lhes estendem a méao,
dando-lhes apoio, e com a fé, surge a possibilidade de ressigni-
ficagdo de sua vivéncia ante a enfermidade.

Dificuldades vivenciadas ao longo do itinerario
terapéutico

Para alguns entrevistados, os efeitos colaterais manifesta-
dos apos as sessdes de quimio e radioterapia constituiram-se
em uma das principais dificuldades vivenciadas apds o inicio
do tratamento:

[...] eu passava mal depois de uns dois dias de quimio,
ficava com mal-estar, ndo parava nada no estémago,
era a pior parte, o que me fazia pensar em desistir do
tratamento vdrias vezes. Hoje isso ta bem menos, ndo
sei se é porque acostumei ou se € porque é mais fraca
(PF34MAMA.).

Ahh [...] o mais dificil s&o os efeitos da quimioterapia,
porque cada sessdo é uma diferente da outra. A primeira
passa mal, a segunda ¢ pior [...] ai vem aquela depres-
sdo, cabelo caindo [...] é muita coisa [...] muita coisa
(PF40MAMA).

Além de ndo conseguir comer e ficar muito enjoada eu
ficava toda queimada, porque a radio queima de dentro
pra fora. Tinha dia que até a blusa que relava doia porque
queimava e ficava em carne viva (PF45MAMA).

Outras dificuldades apontadas foram o cansacgo e os des-
confortos em decorréncia do deslocamento de seus lares até o
local de realizagdo do tratamento.

Para fazer o tratamento a gente tem que andar 60 km, €
cansativo, e eu ainda ndo consigo dormir na van porque
tenho medo de acontecer algum acidente, essas coisas.
E ainda depois de algumas sessbes da radio eu tive umas
queimaduras e ai ficava meio sem jeito até para sentar
(PM58PROSTATA).

E uma viagem a cada sesséo [...] a gente jé entra no carro
debilitado, enfraquecido, com ansia principalmente quem
fez quimio [...] (PM53RETO,).

O tempo de espera para retornar para casa também é des-
gastante, pois em um mesmo veiculo sao transportados varios
pacientes, com agendamento dos tratamentos em horarios
diversos:

Depois que faz a quimio tem que esperar todos os pa-
cientes terminar pra poder vir embora. Saimos as 5h da
manha e voltamos as 18 horas. Para quem estd bem de
saude ainda aguenta ficar né [...] Agora para quem ndo
ta muito bom [...] (PM64PROSTATA).

O mais dificil é a espera [...] tem muita gente para fazer
no mesmo dia, entdo é um de cada vez [...] e cada um
€ um horario diferente, medicac¢do diferente, tempo de
ficar recebendo diferente. Isso faz a gente ficar irritado,
chateado e mais estressado com a vida (PF34MAMA).

E muito desgastante ficar l4 esperando todo mundo
acabar para vir embora [...] deixa a gente mais cansado
ainda (PM53RETO).

Por fim, alguns fizeram referéncia a questéo da alimentacéo
apos a realizagéo do tratamento como uma dificuldade devido
ao tempo que ficam fora de casa e as condi¢des financeiras.
Contudo, relataram também que essa dificuldade geralmente é
minimizada pela agéo de voluntarios:

A gente saia muito cedo entdo ndo comia nada, mas a
gente dava sorte de chegar Ia e ter gente doando café [...]
almoco. O pessoal que fez tratamento la faz esse trabalho
para ajudar a gente que precisa. [...]As pessoas que ja
fizeram tratamento lda no hospital do cancer e também
algumas pessoas que fazem promessa distribuem café
da manh4 (café, leite quentinho e pao ou bolo) e marmita
no almogo para nods, isso ajuda muito a gente para ndo
precisar ficar em jejum.(PF40MAMA).

A nossa sorte eram as quentinhas que o pessoal servia
la[...] porque ficar o dia inteiro sem comer nada nédo tinha
condigoes [...] e dinheiro para comprar comida ndo da
para levar [...] sdo muitos dias [...] (PM64PROSTATA).

Verifica-se, portanto, que o paciente oncolégico durante o
itinerario terapéutico vivencia dificuldades que perpassam a ne-
cessaria rotina de tratamento e comprometem significativamente o
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atendimento de necessidades basicas - repouso e alimentacéo -,
0 que acarreta prejuizos para seu bem-estar durante essa jornada.

DISCUSSAO

Com foco no individuo que experiencia a enfermidade, o
itinerario terapéutico oferece a possibilidade de elucidagéo das
composicdes de significados, atitudes e sentimentos constru-
idos ao longo dessa trajetdria de adoecimento.® O presente
estudo evidencia os sentimentos experienciados por pessoas
que trilharam caminhos arduos até receberem o diagndstico de
cancer e terem seus tratamentos definidos, vivenciando muitas
dificuldades ao longo da trajetoria de tratamento.

O dominio de sentimentos negativos decorre, principal-
mente, do enorme desafio que essa doenca representa para os
individuos, suas familia e profissionais. E por afetar grandemente
0 bem-estar fisico e psicossocial'® da percepgao dos primeiros
sinais e sintomas, até o momento do diagndstico e do inicio do
tratamento, grandes mudancgas ocorrem na vida do paciente e
de sua familia, fazendo emergir questionamentos direcionados
a vida, a doenca e a morte, conforme se observa nos depoi-
mentos de PM64PROSTATA, PF45MAMA e PF34MAMA. Os
sentimentos negativos sdo desencadeados e agravados pelo
desconhecimento do individuo adoecido e de sua familia sobre
os diferentes pontos da rede de atenc¢éo ao paciente oncoldgico
e a atuacdo de cada um deles.'®

Apesar de os relatos dos participantes demonstrarem a
existéncia de uma rede de atencdo organizada para assistir
0 paciente oncoldgico, constatam-se fragilidades no que diz
respeito ao fluxo e a comunicagéo entre os servicos de saude
e o usuario. Estudo realizado no Rio de Janeiro, que mapeou o
itinerario do paciente oncoldgico - do diagndstico ao tratamento
-, apontou que esses usuarios vivenciam a falta de esclareci-
mentos acerca da doenca, do tratamento e do progndstico, o
que néo lhes permite participar das decisdes terapéuticas.®

Nesse sentido, destaca-se a importancia do acolhimento
inicial desse paciente, desde o surgimento das primeiras quei-
xas sobre a percepgéo de alterages no estado de saude ou
surgimento de sinais e sintomas, e especialmente por ocasiao
do diagnostico, a fim de esclarecer duvidas e direciona-lo ade-
qguadamente ao préximo ponto de atencdo. Os profissionais
também precisam informar, orientar e discutir com o paciente as
diferentes possibilidades e etapas do tratamento oncologico.’ A
equipe de saude, em especial a da Atencéo Primaria, pode ter
papel de sumaimportancia nesse ambito, pois o vinculo, quando
preexistente ou ja estabelecido apds o diagnostico, favorece a
comunicagéo terapéutica, a qual, por sua vez, facilita o enfren-
tamento da trajetoria de adoecimento e tratamento e ameniza
a sobrecarga psicoldgica que o individuo vivencia juntamente
com seus familiares."”

Salienta-se que os ruidos advindos de uma comunicagéo
equivocada ou insuficiente, caracterizada por informagdes
incompletas, com baixa resolutividade e que néo esclareca as
etapas e os diferentes pontos de atencao que compdem a rede
de atengéo e do tratamento a ser instituido, agravam o medo

e a ansiedade diante do desconhecido. Entretanto, o estabe-
lecimento de um processo de comunicagéo efetivo permite ao
profissional de saude conhecer e interpretar as atitudes das
pessoas mediante a experiéncia do adoecimento, e por conse-
guinte orientar a tomada de decisédo diante das necessidades
de cuidado.®

Os sentimentos e pensamentos negativos também se
tornam evidentes durante o percurso do tratamento - indepen-
dente do tipo -, pois, além de impactarem a qualidade de vida
também influenciam a adesdo ao mesmo. Estudo que utilizou
o atendimento psicoldgico junto a pacientes oncoldgicos, du-
rante a quimioterapia, apontou que as angustias vivenciadas
durante o tratamento podem exacerbar o sofrimento emocional
daqueles que ja se encontram fragilizados e vulneraveis perante
o diagnostico.!® Dessa forma, o acompanhamento durante o
tratamento pela equipe de Saude da Familia, por meio da visita
domiciliar, por exemplo, constitui uma estratégia que possibilita
ao paciente compartilhar suas experiéncias e sentimentos nas
diferentes etapas do itinerario terapéutico. Acredita-se que esse
cuidado, quando exercido por equipe multiprofissional, podera
contribuir para amenizar os sentimentos negativos e sanar
duvidas relacionadas a todo o processo.

Por sua vez, a familia também é considerada um recurso
eficaz para o enfrentamento da doenca pelo paciente, tendo
papel essencial no auxilio aos cuidados basicos ao paciente
oncoldgico e no apoio emocional, favorecendo o surgimento
de sentimentos de seguranca e solidariedade.?®° O conjuge ou
parceiro, dentre os familiares, é o responsavel pela oferta de
94,3% do apoio social no enfrentamento & doenca.?'

No presente estudo observou-se que a auséncia do fami-
liar/acompanhante, ao longo do itinerario terapéutico realizado
em outro municipio, contribuiu para agravar a inseguranga do
paciente, conforme verificado nos depoimentos de PM53RETO
e PF4A9MAMA. Destarte, vislumbra-se a necessidade de os
profissionais de saude utilizarem estratégias de fortalecimento
do vinculo familiar, no intuito de proporcionar e facilitar a busca
de apoio intrafamiliar ainda que seja dificil vivenciar a fragilidade
do paciente diante a doenca.'®

Vale destacar que, ante a auséncia da familia nos servigos
de referéncia, a convivéncia e a troca de experiéncias com
outras pessoas que vivenciavam a mesma condi¢céo de adoeci-
mento desencadearam sentimentos de esperanca e for¢ca para
lutar contra a doenca. Nesse sentido, estudo coreano apontou
que o fortalecimento da rede social de pacientes com cancer, por
meio do desenvolvimento de grupos, favoreceu o enfrentamento
da doenga e melhorou sua qualidade de vida, pois os individuos
geram apoio a partir do compartilhamento de suas experiéncias,
dificuldades e estratégias utilizadas para contorna-las.?

A organizagéo de atividades educativas com grupos de
pacientes e familiares também foi sugerida por um estudo es-
panhol, a fim de identificar precocemente diferentes problemas
e preocupagdes que podem surgir ao longo do tratamento.
Trata-se de uma iniciativa eficaz para fornecer orientacbes
especificas, propiciando o compartilhar de experiéncias e
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preocupagdes entre iguais, & medida que recebem sugestdes
gue poderao auxilia-los a enfrentar esse processo.?®

Do mesmo modo, fontes de apoio, carinho e cuidado, du-
rante o percurso de tratamento, podem ser encontradas nas
relagdes de amizade e vivéncia em grupo, como os religiosos,
por exemplo, conforme apontado por PF52MAMA. Destaca-se a
religiosidade como um fator predominante na percepg¢éo dos par-
ticipantes, isto porque, frente as dificuldades vivenciadas durante
essa trajetoria, os individuos tendem a encontrar alivio e conforto
na fé. Nesse sentido, grupos de apoio devem ser estimulados
pela equipe de saude, e parcerias podem ser estabelecidas com
membros da igreja. Estudo de revisdo apontou que programas
de educacgao em saude no combate ao cancer desenvolvidos
em parceria com a igreja produziram impacto positivo.2*

Dentre as dificuldades vivenciadas ao longo do itinerario
terapéutico, evidenciou-se a manifestacéo de efeitos colaterais:
0 cansago produzido pelo deslocamento para a realizagéo
do tratamento; as longas esperas para retornar a seus lares;
necessidade de alimentagéo durante o periodo que estéo fora
de casa em tratamento, e falta de condig¢des financeiras para
custea-la; a alteragéo na rotina pela necessidade constante de
comparecimento aos servigos de saude, e a exposi¢ao continua
a procedimentos invasivos.

Esses achados s&o corroborados por estudo realizado na
Colémbia, o qual aponta que os pacientes, além da falta de
informacgéo, enfrentam problemas relacionados ao sistema de
saude, a questdes econdmicas, politicas, geograficas, a rede
social de apoio e a familia,?® o que torna os doentes ainda mais
debilitados e vulneraveis.™

A vulnerabilidade, por sua vez, pode suscitar a negagéao
da doenca, comprometendo a adesdo ao tratamento proposto.
O conhecimento, por parte dos profissionais de saude, sobre
0s sentimentos experienciados pelos pacientes, ao longo dos
itinerarios diagndstico e terapéutico, possibilita 0 acolhimento
das angustias e do sofrimento, e também o desenvolvimento
de agbes de educagao em saude, as quais podem influenciar a
adesao as acdes de autocuidado e ao tratamento.2 E importante
ressaltar que as necessidades fisicas e psicolégicas de pacien-
tes com cancer devem ser tratadas adequadamente através de
cuidados continuamente prestados. Suas demandas devem ser
atendidas em todas as fases da doenca.?®

Para a realizagédo do tratamento, muitos pacientes neces-
sitam se deslocar para um municipio de referéncia, devido a
conformacéo da rede de assisténcia e, principalmente, pelos
altos custos representados pelos diferentes tipos de tratamento e
sua complexidade. Embora seja garantido o direito do transporte,
alimentagéo e diarias para pacientes oncoldgicos e seu acom-
panhante pelo Sistema Unico de Satde,’ na pratica esse direito
fica resumido ao transporte. Vale destacar que o modo com que
0s pacientes vivenciam esse percurso impacta diretamente o
seu bem-estar e a qualidade de vida.

A condicdo de adoecimento, como o cancer, também
compromete o poder financeiro, especialmente se o paciente
€ o provedor da familia. Estudo realizado com 22 pacientes em

quimioterapia apontou que por vezes s&o 0s principais respon-
saveis pelo sustento da casa, e que a necessidade de realizagdo
do impedia que isso continuasse ocorrendo.?”

Assim, embora os pacientes possuam alguns direitos garan-
tidos por Lei, ainda tém gastos diversos referente a/ao doenga/
tratamento, por exemplo a necessidade de alimentagéo durante
a espera para retorno ao municipio de origem, apos a realiza¢éo
do tratamento. Destaca-se que essa necessidade é contornada
pelo apoio de voluntarios que distribuem café da manha e mar-
mitas ao almogo.

Ha de se considerar que as dificuldades enfrentadas pelos
pacientes séo o resultado de uma série de barreiras estruturais que
demandam reformas no sistema de saude.?> Assim, reitera-se a
necessidade de repensar a logistica do deslocamento dos pacien-
tes, e também dos demais problemas vivenciados, visando ame-
nizar as dificuldades vivenciadas para a realiza¢éo do tratamento.

Ressalta-se que a responsabilidade dos municipios junto
aos pacientes que necessitam realizar tratamento especializado
fora do domicilio envolve mais do que o transporte até o muni-
cipio referéncia. Os gestores, além de considerar as condigcdes
de fragilidade mencionadas, também devem estar atentos as
implicagdes sobre a saude e o bem-estar desses pacientes,
quando permanecem um dia inteiro (da madrugada a noite) sem
um local para repousar e sem alimentacéo adequada.

CONSIDERACOES FINAIS

A partir da compreensao das vivéncias dos participantes
do estudo é possivel apontar que os itinerarios diagnostico e
terapéutico sdo marcados por fragilidades da rede de atengdo ao
paciente oncoldgico e por sentimentos negativos do paciente, na
maior parte das vezes em decorréncia da associagao da doenga
com a morte. A angustia e a inseguranga s@o agravadas pelo
desconhecimento do funcionamento da rede de atengéo a saude
e pela auséncia de acompanhamento de familiares durante o
tratamento. Entretanto, a rede de apoio social, a convivéncia com
outras pessoas na mesma situacdo de doenca e a religiosidade
constituem fontes de forca e motivacao para o enfrentamento
dessa jornada de adoecimento e tratamento.

Os discursos também revelaram as principais dificuldades
vivenciadas ao longo do itinerario terapéutico, com destaque para
os efeitos colaterais da terapia antineoplasica, cansacgo desenca-
deado pelos deslocamentos para outro municipio, necessidade
de alimentacéo e falta de recursos financeiros para custea-la.

O presente estudo avanga no sentido de elucidar novos
desafios aos diferentes pontos de atencdo a saude, visando
assegurar ao paciente um tratamento humanizado e integral,
de modo que ele se sinta acolhido para compartilhar suas an-
gustias e duvidas com relagéo aos itinerarios diagnaostico e tera-
péutico. Além disso, destaca-se a necessidade de estabelecer
novas estratégias para amenizar as dificuldades evidenciadas.
Como limitagcdo do estudo tem-se: dificuldade de estabelecer
vinculo suficiente com os entrevistados - devido ao curto peri-
odo de contato -, a fim de possibilitar a verbalizacdo de outras
vivéncias que possam ter sido omitidas; o fato de nao ter sido
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considerado o tempo de diagndstico como critério de incluséo,
considerando-se que este pode influenciar as diferentes expe-
riéncias vivenciadas pelos participantes.
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