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Este trabalho trata-se de uma pesquisa em parceria entre a Universidade Federal de
Santa Catarina - Campus Ararangud com a AMUCC. A Amor e Unido Contra o Cancer
(AMUCC) é uma organizacao da sociedade civil fundada em 2000, constituida por voluntarios,
pessoas com diagnoéstico de cancer, cuidadores e simpatizantes da causa. A organizagao visa
expandir e democratizar o conhecimento acerca da doenga, possibilitar o acesso do paciente ao
SUS (detecgao precoce, diagnostico e tratamento e cuidados paliativos), bem como garantir que
os direitos dos portadores de cancer sejam cumpridos.

Ademais, o trabalho conta com o apoio da Rede de Controle do Cancer em Santa
Catarina — RECAN/SC, projeto desenvolvido pela AMUCC que, desde 2012, visa a atuagdo
em advocacy e no controle social das politicas publicas de saide dos Municipios de atuagdo da

Rede de Saude.



RESUMO

O objetivo deste relatorio € apresentar os resultados referentes ao itinerario terapéutico dos
pacientes oncoldgicos do estado de Santa Catarina. Foram realizadas entrevistas com 78
pessoas indicadas por organizacdes participantes da Rede de Controle do Cancer em Santa
Catarina— RECAN/SC. As entrevistas foram realizadas por meio telefénico ou ambiente virtual
e a analise dos dados foi realizada por meio da técnica de Andlise de Conteudo do Tipo
Tematica, que leva em conta a fala do sujeito no contexto em que vive, buscando compreendé-
la no que explicita e nos velamentos e desvelamentos proprios das comunicagdes das pessoas.
Ao todo, foram entrevistados 78 participantes, 87,2% mulheres com média de idade de 51 anos.
Dentre os tipos de canceres incluidos encontram-se: cancer de colo de utero, intestino/reto,
mama, prostata e pulmao. As organizagdes pertencentes a Florianopolis foram as que mais
encaminharam participantes. Os resultados das narrativas apresentaram quatro dimensdes com
maior énfase: Itinerario terapéutico; Trabalho/Renda; Género/corpo/sexualidade; e Pandemia
da COVID-19. Assim, evidenciou-se que se trata de um problema coletivo e social, pois

constituiu uma experiencia que envolve diretamente a pessoa acometida e sua rede de apoio.

Palavras-chaves: Cancer; Itinerario Terapéutico; Organizagdes ndo Governamentais.



ABSTRACT

The purpose of this report is to introduce the results referring to the therapeutic itinerary of
oncology patients in the state of Santa Catarina. The interviews were carried out with 78 people
indicated by organizations involved in the Cancer Control Network in Santa Catarina -
RECANY/SC. The interviews were performed by telephone or virtual setting and data analysis
was made through the Thematic Content Analysis technique, which takes into account the
subject's speech in the context in which he/she lives, in an attempt to understand it in its
explicitness and in the concealments and unveilings of people's own communications. Overall,
78 participants were interviewed, 87.2% women with an average age of 51. The types of cancer
included were: cervical, intestinal/rectal, breast, prostate, and lung cancer. The organizations in
Florianopolis submitted the majority of participants. The results of the narratives revealed four
dimensions  with  greater =~ emphasis:  Therapeutic  itinerary; ~ Work/income;
Gender/body/sexuality; and the COVID-19 pandemic. Thus, it is evident that this is a collective
and social problem, since it constitutes an experience that directly involves the affected person

and his/her supporting chain.

Keywords: Cancer; Therapeutic Itinerary; Non-Governmental Organizations.
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1 INTRODUCAO

Segundo a Organiza¢ao Mundial de Satde, os Planos Nacionais de Controle de Cancer
sao ferramentas essenciais para garantir acesso e fornecer medidas preventivas e de cuidado em
saude. Assim, esses planos auxiliam na redugao do nimero de casos € Obitos por cancer e
melhoram a qualidade de vida dos pacientes. E o advocacy ¢ uma grande ferramenta para
mostrar aos gestores as necessidades desse grupo de pessoas.

O ativismo das mulheres na causa do cancer, especialmente de mama, € histérico. Inicia
nos Estados Unidos, com a American Cancer Society (década de 50), inicialmente denominada
American Society of the Controle of Cancer (fundada em 1913)". Essa entidade tinha em sua
missdo, na parte educacional, que as mulheres mostrassem seus nodulos mamarios aos médicos.
Na década de 30, um grupo de mulheres financiado pela American Cancer Society, denominado
Women's Field Army, queriam educar as mulheres sobre o cancer de mama. Na década de 70,
as mulheres comegaram a questionar o tratamento radical do cancer de mama e a autoridade
masculina da profissdo médica sobre o poder de escolha do tratamento. Apds grandes debates,
as mulheres passaram a ter o direito de consentir nas escolhas de tratamento.

Até a década de 90, o cancer de mama era amplamente definido como um problema de
estigma, rastreamento, tratamento e de saude publica. A partir de entdo, o foco do ativismo nos
Estados Unidos modifica para arrecadar fundos com pesquisas para o cancer de mama, com
acesso a mamografias de qualidade e tratamento. O ativismo do cancer de mama nos Estados
Unidos virou modelo dentro e fora do pais, para outros tipos de cincer e outras doencas.
Entretanto, a maioria das entidades que trabalham com cancer em geral, tem como foco o cancer
de mama por se tratar de um cancer que tira vida de mulheres e € um o6rgao ligado a sexualidade
e maternidade'-?.

No Brasil, o ativismo das mulheres inicia na final da década de 70, e inicio dos anos 80,
na luta pela atencao integral a satide da mulher. Essas lutas tiveram papel decisivo nas diretrizes
do Programa de Assisténcia Integral a Satide da Mulher (PAISM)>. Depois disso, as politicas
publicas brasileiras avangaram e teve a implantagdo do Sistema Unico de Satde, no inicio da
década de 90.

Com a implantacdo do SUS, implementa-se a Aten¢do Primaria a Satde que busca um
modelo de assisténcia a saude, considerando as necessidades de saude da populacdo e de suas
familias. Para tanto, abrange quatro atributos essenciais: a acessibilidade, a longitudinalidade,

a integralidade e a coordenagdo; e trés atributos derivados: a orientacdo comunitaria, a



orientacdo familiar e a competéncia cultural®. A territorializagdo e a adscrigdo da clientela por
equipe de satude viabilizam a organizagao do processo de trabalho e vigilancia em satde, a partir
de uma base delimitada e reconhecida espacialmente. Auxilia a obter informagdes sobre as
condig¢des de vida e de saude da populagdo, compreender os contextos do territdrio em todos os
niveis das atividades econdmicas, sociais e culturais induzindo uma assisténcia qualificada em
saude.

Assim, a Atengao Primaria em Saude funciona como principal porta de entrada do SUS
e estabelece relacdo com toda a Rede de Atengdo dos SUS. Ou seja, a Aten¢ao Primaria em
Saude organiza e orienta o fluxo de servigos nas redes de satde, das mais simples as mais
complexas. A dindmica desse sistema acontece de forma descentralizada e capilarizada
ocorrendo na vida imediata das pessoas. Para tanto, a Estratégia de Saude da Familia (ESF)
oferece equipes multidisciplinares, consultas, exames, radiografias e outros procedimentos
disponibilizados através das Unidades de Satde da Familia.

Em relagdo as politicas voltadas para o cancer, na década de 90, surgiu o Programa
Nacional de Controle de Cancer do Colo do Utero e de Mama — Viva Mulher®, com o objetivo
de reduzir as mortes causadas por estes canceres através da oferta de servigos para prevengao e
detecgdo em estagios iniciais, tratamento e reabilitacdo da doenga.

Em 2005, foi implantada a Politica Nacional de Aten¢do Oncoldgica: Promogao,
Prevencao, Diagnostico, Tratamento, Reabilitagdo e Cuidados Paliativos (Portaria GM/MS n°
2.439/GM, de 08 de dezembro de 2005). Essa politica foi revogada pela Portaria n°® 874, de 16
de maio de 2013, com a instituicdo da Politica Nacional para a Prevencao e Controle do Cancer®.
Ela teve como objetivo a redu¢do da mortalidade e da incapacidade causadas por esta doenga e
da incidéncia de alguns tipos de cancer, bem como contribuir para a melhoria da qualidade de
vida dos usuarios com cancer, por meio de agdes de promogdo de saude, prevengao, deteccdao
precoce, tratamento oportuno e cuidados paliativos.

Além disso, em 2011, foi langado o Plano de Ag¢des Estratégicas para o Enfrentamento
das Doencas Cronicas Nao Transmissiveis (DCNT)’ no Brasil, 2011-2022, no qual uma das
principais doencas cronicas ¢ o cancer. Um dos fatores de risco abordado nesse plano ¢ o
tabagismo, comum ao cincer e as demais doengas cronicas’. Em relagio a esse fator de risco,
no Brasil, hd o Programa Nacional de Controle do Tabagismo?®.

Referente ao diagnostico precoce da neoplasia, as Diretrizes para a Deteccao Precoce
do Cancer de Mama no Brasil (2015)° recomendam que seja pautado em trés premissas: (1)
uma populacdo atenta aos sinais e sintomas suspeitos de cancer; (2) profissionais de satde

também atentos a essas manifestacdes e capacitados para avaliacdo de casos suspeitos; € (3)



servigos de saude capacitados para a confirmagdo diagndstica, a garantia da integralidade e
continuidade da assisténcia em toda a linha de cuidado. No anseio de conscientizar, diversos
paises passaram a adotar, a partir de 1990, a estratégia breast awareness cujo objetivo ¢ manter
a populagdo consciente sobre as alteragdes normais das mamas relacionadas ao ciclo menstrual
e ao envelhecimento e sobre os sinais e sintomas sugestivos de cancer de mama’.

Além do mais, um olhar atencioso e criterioso desde a anamnese, associando
prevaléncia, faixa etdria, queixa principal e caracteristicas dos sintomas ¢ essencial para o
diagnostico precoce, pois eles ajudam a determinar a probabilidade pré-teste de cancer de
mama. Associado a isso, tem-se o exame clinico das mamas que determina a probabilidade pds-
teste e os exames complementares em série os quais modificam essa medida e detectam os casos
com indicagdo para confirmacao histopatoldgica. Por fim, como ultimo pilar desse método, ha
a confirmagao diagnostico em um Unico servigo cuja importancia vem de evidéncias de que o
tempo entre a suspeita diagndstica e a confirmagao do diagndstico impactam no progndstico da
doenga. Dessa forma, a proposta sugere que toda a investigagdo diagndstica seja feita em um
unico centro de referéncia e em apenas um dia, incluindo exames de imagem, citologia e
biopsia'® .

Dentro da Rede de Atencgdo a Saude, nas competéncias relatadas na Politica Nacional
para a Prevencdo e Controle do Cancer®, a aten¢iio basica deve desenvolver agdes de promogio
da satde e prevencao de fatores de risco, realizagdo de rastreamento e acdes de diagndstico
precoce, encaminhamento para confirmagao diagnostica, coordenacdo do cuidado dos usudrios
com diagndstico de cancer.

Entretanto, as escolhas individuais dos percursos para diagndstico, tratamento e
acompanhamento muitas vezes ndo coincidem com as das politicas publicas. O anseio por
compreender os motivos por tras das escolhas individuais que determinam o caminho de uma
pessoa frente as terapéuticas disponiveis para uma enfermidade refletiram na constituicdo do
denominado Itinerario Terapéutico'!. A partir da conceituagdo socioantropologica do termo,
tem-se que: constitui-se de toda e qualquer trajetoria assistencial percorrida pelo paciente,
iniciando-se ao momento diagndstico de determinada doenca. Essa definicdo abarca, ndo
somente os diferentes niveis de complexidade dos servicos de satde, mas também, os cuidados
caseiros, praticas religiosas e concep¢des individuais'>!?.

No que tange a construcio histérica do termo, o consagrado estudo de Alves e Souza'!
refere a interlocu¢do de modelos prévios. Além do pragmatico modelo inicial de illness

behavior (comportamento do enfermo), o qual postula o processo de escolha baseado

racionalmente em custo-beneficio da terapia, posteriormente foram constatados os fatores
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extrabioldgicos da doenca. Assim, Kleinman'® articula trés esferas sociais para a vivéncia da
enfermidade, sendo elas: profissional, que trata dos conhecimentos médicos tradicionais; folk,
que relacionada as consideragdes alternativas de cura, como curandeiros e espiritualistas; e
popular, que abrange as interpretagdes e conhecimentos leigos, por exemplo, a automedicagao
e opinides de familiares e amigos.

Apesar do direcionamento médico quanto as melhores opcdes terapéuticas, redigidas
por meio da Medicina baseada em evidéncias, o paciente oncologico estd intrinsicamente
condicionado a suas crengas, expectativas, redes sociais e recursos. Sendo assim, suas decisoes
podem nao corresponder aquelas esperadas pelos profissionais da rede de satide, como também
suas expectativas quanto ao servigo disponivel podem ser frustradas frente ao ofertado.
Percebe-se, entdo, a complexidade em torno da interlocu¢do de demandas, expectativas,
servicos ofertados e qualidade de cuidado no que se refere a compreensao das individualidades
da Jornada Terapéutica desses pacientes'?.

Assim, o objetivo desse relatorio ¢ apresentar os resultados preliminares de uma
pesquisa realizada no estado de Santa Catarina com foco no itinerdrio terapéutico dos pacientes

oncoldgicos.
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2  PERCURSO METODOLOGICO

Foi realizada uma pesquisa com abordagem qualitativa que esta inserida no marco
tedrico compreensivo da Herméutica-dialética. Assim, busca-se produzir conhecimento que
considere opinides, crengas e representagdes das pessoas envolvidas com as tematicas de
estudo, considerando a importancia da constru¢do dos saberes a partir da fala do sujeito no
contexto em que vive.

A pesquisa envolveu as Organizagdes da Sociedade Civil que compdem a Rede de

Controle do Cancer em Santa Catarina — RECAN/SC (https://www.amucc.org.br/projeto/recan-

sc¢/). As entidades participantes foram: Associa¢do Brasileira de Portadores de Cancer -
Florianopolis; Associagdo de Amigos Cleia Beduschi - Florianopolis; Associagdo Amor a Vida
- AMOVI - Criciima; Associagdo de Apoio e Prevencdo Caminhos do Amanha - Rio Fortuna;
Associagdo do Cancer Amor Proprio - Itajai; Casa Maria Tereza-Criciuma; Casa Maria Tereza
- Lages; Instituto Gama- Floriandpolis; Rede Feminina de Combate ao Cancer (RFCC)
Blumenau; RFCC Brago do Norte; RFCC Brusque; RFCC Caibi; RFCC Chapecé; RFCC Igara;
RFCC Itapema; RFCC Joagaba; RFCC Maravilha; RFCC Pinhalzinho; RFCC Porto Unido;
RFCC Sao Bento do Sul; RFCC Sao Joao Batista; RFCC Xanxeré.

Participaram da pesquisa 78 pessoas que tiveram diagnéstico de cancer nos ultimos 10
anos e que acessam as ONGs participantes da RECAN/SC ou foram indicadas por elas.

Os dados foram coletados por meio de entrevistas em profundidade realizadas pelos
pesquisadores durante o ano de 2021. As entrevistas foram realizadas por telefone ou
plataformas de conversa online, gravadas em 4udio e conduzidas por meio de um instrumento
de pesquisa semiestruturado, contendo questdes abertas (APENDICE A).

A andlise dos dados foi realizada por meio da técnica de Analise de Contetdo do tipo
tematica, realizada em trés etapas: (1) pré-analise, na qual foram realizadas sinteses analiticas
de cada entrevista transcrita, compila¢do e organizacdo dos dados em um corpus textual e
realizagdo de leitura flutuante; (2) exploragao do material, no qual foram criadas categorias
analiticas a partir do que emergiu do texto e dos objetivos do estudo; (3) tratamento dos dados
e interpretagdo, no qual forma realizadas inferéncias, valorizando os significados das falas dos
sujeitos.

Esta pesquisa estd fundamentada nos principios éticos, com base na Resolu¢ido n°® 466
de 12 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Saude, o qual incorpora sob a otica do
individuo e das coletividades, os quatro referenciais basicos da bioética: autonomia, nao

maleficéncia, beneficéncia e justica, entre outros, visando assegurar os direitos e deveres que


https://www.amucc.org.br/projeto/recan-sc/
https://www.amucc.org.br/projeto/recan-sc/

12

dizem respeito a comunidade cientifica, aos participantes da pesquisa e ao Estado. O projeto foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de
Santa Catarina (UFSC), sob CAAE 40299120.9.0000.0121 (ANEXO A). O Termo de

Consentimento Livre e Esclarecidos (TCLE) encontra-se no Apéndice B.
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3 RESULTADOS

Foram realizadas 78 entrevistas, das quais 68 foram com mulheres. A idade média dos
participantes foi de 51 anos, e variou de 29 a 76 anos. Entre os entrevistados, 50 tiveram
diagnostico de cancer de mama (64,1%), 11 de intestino (14,1%), sete de prostata (8,9%), seis
de colo do tutero (7,6%), e quatro de pulmao (5,1%).

Na figura 1 estdo apresentados os municipios e a quantidade de representantes em cada

um deles.

Figura 1. Mapa da distribuicdo das entrevistas por municipio das ONGs participantes
i

[ [°[5]ufuln]afu}?

Fonte: Autores (2021)

Os principais achados estdo descritos no Quadro 1 e serdo aprofundados em artigos
cientificos e outras produgoes cientificas, no sentido de fornecer subsidios para a elaboragao de
Politicas Publicas e ampliagdo da oferta de cuidados pelos servigos de saude. Os resultados
preliminares da pesquisa foram organizados em quatro dimensdes que emergiram com maior
énfase nas narrativas das pessoas entrevistadas: Itinerario terapéutico; Trabalho/Renda;

Género/corpo/sexualidade; e Pandemia da COVID-19.

Quadro 1. Dimensoes decorrentes das entrevistas
Dimensao Achados

Comparagao entre a assisténcia ofertada no SUS e nos planos de satude
Itinerario Terapéutico

Hé servicos que os pacientes precisam pagar
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Cuidado centrado em hospitais e clinicas

Pouca participag@o da Atencdo Primaria em Satde, servigos de satide mental,

servigo social e outros

Nao fica evidente quem coordena o cuidado do paciente

Cuidado centrado no profissional médico especialista

Cuidado biomédico, centrado apenas na doenca, ndo considerando outros

aspectos da vida

Dificuldade para entrar na linha de cuidado do cancer antes do diagndstico,

havendo relato de violéncias institucionais, estigma, erro de conduta etc.

Deslocamento e transporte para realizar tratamento se constitui como uma

barreira de acesso

Familiares, ONG, religido, igreja sdo importantes redes sociais

Praticas alternativas e complementares sdo utilizadas por algumas pessoas

Papel das Associagdes sobre a coordenagdo do cuidado e o cuidado em si

A importancia de conhecer histdrias semelhantes de outras pessoas que também

vivenciaram o cancer

"Submundo" do cancer estigmatizado

Metonimia do céncer - ele que passa a definir a pessoa como um todo

Importancia das Redes de apoio

Falta de cuidado com a rede de apoio

Importancia do apoio psicoldgico

Pacientes que seguiam veemente a terapia médica versus inumeras terapias

alternativas ("tentar de tudo")

Negagao versus busca por conhecimento

Maior conhecimento sobre a doenga tranquilizando os pacientes

Relagdo médico-paciente com forte influéncia sobre a perspectiva do

tratamento

Imposi¢ao da necessidade de "ser forte"

Trabalho/Renda

Perda ou afastamento do trabalho em decorréncia do cancer

Ficar sem trabalhar acarreta grande sofrimento emocional e tempo ocioso para

pensar na doenca

Ser rotulado de invalido (aposentadoria por invalidez) se constitui como um

problema quanto a autoestima

INSS negando renovagdo do afastamento

Sequelas decorrentes de linfadenectomia (alteragcdes de fungdes do membro
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superior homolateral a cirurgia)

Queda das sobrancelhas, cilios, dentes, ¢ ndo somente o cabelo, pioram a

autoestima

Primeira pergunta ao diagndstico: vai perder cabelo?

Deformidades e mutilagdo das cirurgias agressivas (tratamento bom versus

ruim)

Alterag@o no formato da mama, sem mamilo, necessidade de tatuagem

Alteragdes no peso (ganho/perda de peso) (autoestima)

Algumas ndo se importam tanto com o que veem de si, mas do que o outro

poderia pensar.

A ostomia afeta a imagem da paciente, mesmo que ela "cuide super bem, e

Género/Corpo/Sexualidade mantenha sempre limpa”

Maioria tenta parecer forte sob o olhar alheio, mas sozinhas, desabam

Necessidade de parecer forte

Estigma de pessoa doente, pele fraca, amarelada, careca

Normalizagdo da queda da libido, das alteragdes na sexualidade (disfungdo

sexual)

Dor na relagdo sexual (disfungao sexual)

Secura vaginal (e cremes sdo muito caros) (disfungdo sexual)

Cancer de prostata e a necessidade de inje¢ao para erecio (disfungdo sexual)

Nao poder ter filhos (ser infértil)

Necessidade do/a parceiro/a acompanhar as mudangas e oferecer apoio

Impediu ida as redes de apoios e encontros religiosos

Influenciou financeiramente

Medo de tomar vacina por ja estar doente

Atraso em diagnoéstico, exames e cirurgias resultando em piora no prognostico

e ansiedade

Pandemia da COVID-19 Usar a pandemia como desculpa para néo receber visitas

Impossibilidade de levar acompanhante tanto nas quimioterapias quanto na

cirurgia

As medidas de restricdo favoreceram aqueles que ja estavam mais em casa,

isolados, debilitados por conta do cancer

Descobriu o cancer por ter ido ao hospital com suspeita de COVID-19

Legenda: SUS — Sistema Unico de Saude; COVID-19 — Doenga do coronavirus 2019; ONG — Organizagdo nio

governamental; INSS — Instituto Nacional do Seguro Social



Fonte: Autores (2021)
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4 CONSIDERACOES

Esta pesquisa, ao realizar um extenso trabalho de campo, que envolveu a realizagdo de
entrevistas semiestruturadas com 78 pessoas com diagndstico de cancer, se constitui como uma
contribuicao ética de producao de conhecimento a partir da compreensao de situagdes que,
embora corriqueiras na area da saide, ainda sdo envoltas por sofrimentos, dividas, medos e
discriminacdes, em que muitas vezes produzem formas de precarizacao da vida e da existéncia.
Ao longo desta investigacdo, buscou-se ouvir atentamente cada histéria, cada narrativa,
considerando a singularidade e a individualidade da experiéncia, do encontro entre pesquisador-
pesquisado, e a partir dai extrair a analise critica necessaria para a compreensao do cancer em
sua integralidade. Além do mais, foi conduzida pela prerrogativa da interseccdo entre rigor
teorico-metodologico e produgdo de afeto, em que afetar e ser afetado pelas historias contribuiu
para o €xito da investigacao.

Evidenciou-se que o cancer se constitui como uma experiéncia que vulnerabiliza tanto
as pessoas que sao diretamente acometidas pela doenga quanto aquelas que constituem a rede
social de apoio, como familiares e amigos. Trata-se, portanto, de um problema coletivo e social.
Assim, das narrativas dos entrevistados, emergiram questdes que envolvem o (1) itinerario
terapéutico dos pacientes, caracterizados pelos caminhos percorridos por eles na busca de
assisténcia; (2) ao trabalho e renda, principalmente pelas limitagdes fisicas impostas pela
doenca, que muitas vezes impossibilita o trabalho; (3) ao corpo, género e sexualidade, que se
constitui como uma dimensao diretamente afetada pelo cancer e invisibilizada pela sociedade;
e (4) a influéncia da pandemia da COVID-19 no cuidado ao paciente com cancer.

Com relagao as fragilidades, os resultados apontam para a necessidade de fortalecimento
da Rede de Atencao a Saude, especialmente os servigos que envolvem a Atengdo Primaria em
Saude; a ampliacdo do escopo de praticas de cuidado para além do modelo biomédico centrado
na doenga; a ampliacdo do conjunto de profissionais que ofertam e coordenam o cuidado para
além do médico especialista; a importancia do apoio psicoldgico e social; e a busca pela
integralidade do cuidado. As narrativas apontam para potencialidades que envolvem a
importancia das redes sociais de apoio para a vivéncia da doenga, como familiares, amigos,
igrejas e ONGs; a rapidez na realizagdo de consultas, exames e procedimentos apds o
diagnostico da doenga; e a implicagdo dos profissionais no cuidado ofertado.

Por fim, torna-se imprescindivel que o cancer seja compreendido como um fendmeno
social para além da doenca, que envolve aspectos relativos ao trabalho e a renda, ao corpo e a

sexualidade, além dos desafios impostos pela pandemia da COVID-19. Ainda, o cuidado



18

necessita ser individualizado, considerando as especificidades de cada pessoa e seu contexto

social.
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APENDICE A - Roteiro de entrevista pessoas que vivem com cincer

Contato Inicial

1.Esclarecer sobre a pesquisa, assegurar o consentimento esclarecido, criar empatia e
assegurar sigilo da identidade pessoal e familiar.

2.Leitura e esclarecimento sobre o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

3. Ligar os gravadores, registrar em diario de campo aspectos importantes e que ndo sao
possiveis de serem coletados em audio.

“Declaro para os devidos fins e efeitos legais que tomei conhecimento da pesquisa
“ITINERARIO DOS PACIENTES COM DIAGNOSTICO DE CANCER EM SANTA
CATARINA”, sob responsabilidade dos professores lone Schneider e Roger Ceccon, que
garantem que a pesquisa sera desenvolvida dentro do que preconiza a Resolu¢ao CNS 466/12,
e concordo com as informagoes e aceito participar do estudo.”

Dados sociodemograficos

Nome:

Idade:

Sexo:

Cor da pele:

Estado civil:

Naturalidade:

Se de outro municipio quando veio para o municipio em que mora atualmente?
Religido:

Escolaridade:

Ocupacao:

Municipio em que reside:
Atividades que exerce atualmente:
Com quem reside:

Tem conjuge?

N° de Filhos:

N° de Netos:

Vivéncia com o cancer

1. Como aconteceu a descoberta da doenga e o diagndstico do cancer?
2. Como voceé se sentiu com este diagnostico?
3. Quais sao as maiores dificuldades que vocé tem encontrado no enfrentamento da doenga?

4. Quais sdo as principais mudancas que ocorreram em sua vida depois do diagnostico do
cancer?

5. Vocé comecou alguma atividade ap6s o diagndstico? (Exercicio fisico, igreja, ONG.)
6. Vocé sentiu mudangas em relagdo ao seu corpo?

7.  Vocé sentiu mudangas com relacao a sua sexualidade?
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Vocé sentiu mudangas com relagdo a autoestima ou nos relacionamentos sociais que vocé
tinha?

Vocé tem familiares ou pessoas proximas que lhe auxiliam nas questdes relacionadas a
doenga?

Vocé sentiu diferenca no modo como as pessoas proximas te trataram depois do
diagnostico/tratamento do cancer?

Acesso a servicos

8.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

Por favor, me conte todas as etapas do diagnostico até o momento atual (onde, quando e
como foi)

Em qual servico de saude o diagnostico foi realizado? (se ndo contemplada na questao 1)

Desde os primeiros sintomas, quais foram os servigos que vocé precisou acessar para ter o
diagndstico da doenca? (se ndo contemplada na questdo 1)

Quanto tempo demorou desde os sintomas até o diagnostico?
Quanto tempo demorou desde o diagndstico até o inicio do tratamento?

Como vocé faz para agendar consultas, exames e procedimentos? Quanto tempo
normalmente demora o agendamento até a realizagao?

Vocé ja sentiu que foi maltratado em algum servigo de satide? Se sim, como foi para vocé
essa situagao?

Quando vocé chega a um servigo de satde, o atendimento ¢ demorado? Se sim, como vocé
se sente com essa demora?

Atualmente, qual servigo de saude voceé realiza seu tratamento ou acompanhamento?

Vocé procurou alguma terapia alternativa para te ajudar durante o tratamento? (cha,
homeopatia, tratamento espiritual...)

O seu proposito de vida mudou apds o diagnostico?
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APENDICE B - Termo de consentimento livre e esclarecido

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
PRO-I}EITQRIA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO - PROPPG
COMITE DE ETICA EM PESQUISA EM SERES HUMANOS — CEPSH

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Prezado(a),

Este termo tem o objetivo de convida-lo a participar de uma pesquisa intitulada ITINERARIO
DOS PACIENTES COM DIAGNOSTICO DE CANCER EM SANTA CATARINA. Esta
pesquisa € coordenada pela Dr* Ione Jayce Ceola Schneider e pelo Dr Roger Flores Ceccon,
professores da Universidade Federal de Santa Catarina, Campus Ararangua.

Essa pesquisa objetiva investigar o itinerario terap€utico de pessoas que vivem com cancer no
estado de Santa Catarina. Assim, podera ser possivel compreender como se constitui a vivéncia
com a doenga, a assisténcia em saude recebida e as expectativas apds o diagndstico. Ainda,
podera ser possivel construir estratégias para reduzir as dificuldades e necessidades durante o
diagndstico, tratamento e acompanhamento de pessoas com cancer.

A participagdo na pesquisa ¢ voluntaria e antes de assinar este termo, ¢ importante que vocé
leia as informagdes contidas neste documento, que informa a proposta e os procedimentos que
serdo utilizados para a realizagdo da pesquisa.

Objetivo do estudo: Investigar o itinerario terapéutico de pessoas que vivem com cancer no
estado de Santa Catarina.

Procedimento de pesquisa: A coleta das informagdes serd realizada através de uma entrevista
respondida por vocé que sera gravada. A entrevista sera por telefone ou salas virtuais, com
agendamento prévio.

Riscos e desconfortos: Os procedimentos utilizados neste estudo apresentam possibilidade de
riscos minimos. A entrevista sera baseada em perguntas que serdo respondidas pelo proprio
participante. Nao serd realizada nenhuma intervencao ou modificagdo intencional no seu corpo
que acarrete danos psicoldgicos e/ou sociais. Entretanto, vocé€ pode sentir sensacao de cansago,
desconforto pelo tempo gasto na entrevista e tristeza ao relembrar algumas sensagdes diante do
vivido.

Beneficios: as informagdes da pesquisa permitirdo que tenha conhecimento sobre a visao do
itinerario das pessoas que vivem com cancer, auxiliando no entendimento das dificuldades e
necessidades durante o diagnostico, tratamento € acompanhamento.

Asseguramos antecipadamente que:

1. Vocé somente participard da pesquisa com a sua autorizacao, por meio da entrega deste
termo de consentimento livre e esclarecido;

2. Vocé tera liberdade para recusar-se a participar da pesquisa e, apos aceitar, também
podera desistir da pesquisa a qualquer momento, sem qualquer tipo de penalidade ou
prejuizo para si;
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3. Nao havera custo aos participantes. Entretanto, se o(a) Sr(a) tiver algum custo, prejuizo
material ou imaterial, com a participacdo na pesquisa, pesquisadores e instituigoes
envolvidas fornecerdo indenizagdo e ressarcimento, além de reconsideracdo ¢
desculpas.

4. Sera garantido aos participantes a privacidade a sua identidade, confidencialidade e o
sigilo de suas informag¢des em sua totalidade;

5. A entrevista sera realizada pelos pesquisadores treinados e interrompida a qualquer sinal
de desconforto. Se vocé necessitar de apoio psicologico em decorréncia da entrevista,
sera garantida a assisténcia psicologica.

6. Os dados obtidos com essa pesquisa nao serdo usados para outros fins além dos previstos
no protocolo e/ou no consentimento livre e esclarecido deste estudo.

E importante que vocé faga download desse documento assinado pela pesquisadora, e guarde
em seus arquivos uma copia, para esclarecimento de eventuais davidas. O ARQUIVO ESTA
DISPONIVEL PARA DOWNLOAD NO SEGUINTE LINK:

Caso vocé tenha duvidas ou perguntas a respeito do estudo, vocé poderd contatar a
coordenadora da pesquisa pelo telefone (48) 999723512 ou pelo e-mail:
ione.schneider@ufsc.br.

Eu, , i e entendi
todas as informacdes contidas nesse termo de consentimento e, assino abaixo, confirmando
através deste documento meu consentimento para participagao no presente estudo.

Assinatura;

Local e data:

Declaracgio dos pesquisadores: Declaro, para fins da realizacdo da pesquisa, que cumprirei
todas as exigéncias acima, na qual obtive de forma apropriada e voluntaria, o consentimento
livre e esclarecido do declarante. Este estudo declara que este TCLE estd em cumprimento com
as exigeéncias contidas na Resolucdo 466/12.

Pesquisador responsavel: Prof®. Ione Jayce Ceola Schneider — (48) 999723512 -
ione.schneider@ufsc.br

Rodovia Governador Jorge Lacerda, n°® 3201 - Km 35,4 - Bairro: Jardim das Avenidas. CEP:
88906-072 — Ararangua - SC

Assinatura:

Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos — CEP
UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA

Prédio Reitoria II (Edificio Santa Clara), R: Desembargador Vitor Lima, n° 222, sala 401,
Trindade, Florian6polis/SC. CEP 88.040-400 Telefone: (48) 3721-6094 - E-mail:
cep.propesq@contato.ufsc.br

Agradecemos a colaboragao!
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: ITINERARIO DOS PACIENTES COM DIAGNOSTICO DE CANCER EM SANTA
CATARINA

Pesquisador: IONE JAYCE CEOLA SCHNEIDER

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 40299120.9.0000.0121

Instituigdo Proponente: Universidade Federal de Santa Catarina

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nuamero do Parecer: 4.461.678

Apresentagéo do Projeto:

A pesquisa intitulada, “ITINERARIO DOS PACIENTES COM DIAGNOSTICO DE CANCER EM SANTA
CATARINA”, busca investigar o itinerario terapéutico dos pacientes oncolégicos do estado de Santa
Catarina. Esta pesquisa tera abordagem qualitativa e esta inserida no marco tedrico compreensivo e critico
da herméutica-dialética. Os participantes serdo recrutados pela Rede de Controle do Cancer em Santa
Catarina — RECAN/SC. As entrevistas serdo realizadas por meio telefénico ou ambiente virtual e a analise
dos dados sera realizada seguindo os principios da hermenéutico-dialética, que leva em conta a fala do
sujeito no contexto em que vive, busca compreendé-la no que explicita e nos velamentos e desvelamentos
préprios das comunicagdes das pessoas. Espera-se com os resultados compreender as necessidades das
pessecas com diagnostico de cancer durante sua jornada terapéutica.

Objetivo da Pesquisa:
Objetivo Primario:
Investigar o itinerario terapéutico dos pacientes oncologicos do estado de Santa Catarina.

Objetivo Secundario:

Enderego: Universidade Federal de Santa Catarina, Prédio Reitoria Il, R: Desembargador Vitor Lima, n® 222, sala 401
Bairro: Trindade CEP: 38.040-400

UF: SC Municipio: FLORIANOPOLIS

Telefone: (48)3721-6004 E-mail: cep propesq@contato ufsc.br
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Continuacdo do Parecer: 4.461.678
Compreender como se constitui a vivéncia com a doenga em pacientes diagnosticados com céancer.
Analisar os discursos de das pessoas diagneosticadas com cancer em relagio a assisténcia recebida.

Analisar as narrativas das pessoas com cancer em relacdo as expectativas apés o diagnostico.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Os procedimentos utilizados neste estudo apresentam possibilidade de riscos bastante reduzida a aos
participantes. As entrevistas serdo respondidas pelos participantes e gravadas sob autorizacgio.
Pesquisadores e instituicdes envolvidas nesta pesquisa fornecerdo assisténcia imediata aos participantes,
no que tange possiveis complicacées e/ou danos decorrentes da pesquisa. Em cases em que os
participantes sejam expostos a situacdes de constrangimento, os pesquisadores preveem aos participantes
o reparo, com reconsideragdo e desculpas por escrito em qualquer uma das fases da pesquisa. Por fim,
salienta-se que os procedimentos que assegurem a confidencialidade e a privacidade e a protecdo da
imagem dos participantes serdo realizados em sua totalidade. Assegura-se que os dados obtidos com essa
pesquisa nao serdo usados para outros fins além dos previstos no protocolo e/ou no consentimento livre e
esclarecido deste estudo.

Beneficios:

Entre os beneficios, encontram-se que as informacdes da pesquisa permitirdo que tenha conhecimento
scbre a visdo do itinerario das pessoas que vivem com cancer, sob trés dticas, da pessoca, do gestor e do
profissional.

Comentérios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

A pesquisa apresenta pertinéncia, fundamentacéo bibliografica e uma vez obtido os dados conclusivos
proporcionara uma visao mais abrangente sobre o tema proposto.

Consideragdes sobre os Termos de apresentacgao obrigatdria:

Documentos de acordo com as solicitacées do CEPSH-UFSC.

Endereco: Universidade Federal de Santa Catarina, Prédio Reitoria Il, R: Desembargador Vitor Lima, n°® 222, sala 401

Bairro: Trindade CEP: 88.040-400
UF: SC Municipio: FLORIANOPOLIS
Telefone: (48)3721-6094 E-mail: cep propesq@contato. ufsc br
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Recomendagoes:

N&o se aplica.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagodes:

CRranl

O CEPSH da ciéncia da carta resposta informando que a pesquisa sera restringida aos “pacientes

oncologicos” apresentado TCLE com as alteragdes recomendadas e disponibilizacdo de apoio psicoldgico,

caso necessario, nao havendo inadequagdes ou impedimentos a realizacdo da pesquisa.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacdo
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 10/12/2020 Aceito
do Projeto ROJETO 1612399.pdf 14:15:19
Qutros 20201210_carta_resposta_TCLE_assing 10/12/2020 |IONE JAYCE CEOLA] Aceito

do.pdf 14:15:03 | SCHNEIDER
TCLE / Termos de | TCLE_versao_1.docx 10/12/2020 |IONE JAYCE CEOLA| Aceito
Assentimento / 14:14:34 | SCHNEIDER
Justificativa de
Auséncia
Folha de Rosto folhaDeRosto_assinado.pdf 15/11/2020 |IONE JAYCE CEOLA| Aceito
09:23:33 | SCHNEIDER
Projeto Detalhado / | Projeto.docx 14/11/2020 |IONE JAYCE CEOLA| Aceito
Brochura 08:14:46 |SCHNEIDER
Investigador
Declaragéo de carta.pdf 14/11/2020 |IONE JAYCE CEOLA| Aceito
concordancia 08:14:33 | SCHNEIDER

Situagéo do Parecer:

Aprovado
Necessita Apreciagdao da CONEP:
Nao
Endereco: Universidade Federal de Santa Catarina, Prédio Reitoria Il, R: Desembargador Vitor Lima, n® 222, sala 401
Bairro: Trindade CEP: 88.040-400
UF: SC Municipio: FLORIANOPOLIS
Telefone: (48)3721-6094 E-mail:

cep.propesq@contato.ufsc.br
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FLORIANQPOLIS, 14 de Dezembro de 2020

Assinado por:
Maria Luiza Bazzo
(Coordenador(a))

Enderego: Universidade Federal de Santa Catarina, Prédio Reitoria Il. R: Desembargador Vitor Lima, n® 222, sala 401

Bairro: Trindade CEP: 38.040-400
UF: sC Municipio: FLORIANOPOLIS
Telefone: (48)3721-6094 E-mail: cep.propesq@contato.ufsc.br
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