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RESUMO

Introducdo: No Brasil, cerca de 60% dos pacientes oncoldgicos demandam
tratamento radioterapico e a radioterapia (RT) contribui com 40% das chances de
cura neopladsica. Ha diversas dificuldades no acesso a RT no pais: déficit de
aparelhos, maquinas obsoletas, distribuicdo heterogénea dos servicos, limitacdo de
recursos humanos, empecilhos socio-demograficos dos pacientes. Assim, faz-se
necessario otimizar os recursos disponiveis, levando-se também em consideracéo
as dificuldades sociais envolvidas. Dada a alta e crescente incidéncia de cancer, a
dificuldade multifatorial de acesso ao tratamento e resultados positivos acerca da
Navegacao de Pacientes (NP) para tratamento oncolégico em paises de alta renda,
0 presente estudo objetiva testar a validade desta ferramenta para melhorar o
acesso a RT no sistema publico em Belo Horizonte. Métodos: Estudo-piloto
realizado em parceria com o Global Cancer Institute/MGH Harvard University, ndo
randomizado, comparativo com coorte histérica, com estimativa de inclusdo de 100
pacientes em cada braco. O objetivo primario era avaliar melhoria no tempo para
inicio e conclusdo de RT em BH através de NP. Objetivos secundarios incluiam
diminuicdo do tempo entre o inicio e fim da RT, identificacdo e descricdo dos
principais empecilhos observados para 0 acesso e dados de qualidade de vida. Para
incluséo no estudo foram considerados portadores de cancer de colo uterino, reto,
esbfago, canal anal, cabeca e pescoco, pulméo e prostata candidatos a RT
neoadjuvante ou definitiva. Resultados: Foram incluidos 124 pacientes no braco
retrospectivo (sendo 112 analisados) e 73 no bragco da navegacdo (apenas 1
excluido). A maioria apresentava doenca loco-regionalmente avancada, sendo os
sitios mais prevalentes esbéfago, cabeca e pescoco e reto. Comparado ao controle
histérico, a NP diminuiu a mediana de tempo desde o resultado da biopsia até o
inicio da RT de 108 para 74 dias (p<0,001). A NP também diminuiu os tempos entre
resultado da biépsia e encaminhamento para RT (53 x 40,5 dias, p=0,011); entre o
encaminhamento e a primeira consulta na RT (25 x 13 dias, p<0,001) e entre o
encaminhamento e o final da RT (98 x 78 dias, p<0,003). Houve aumento da
proporcao de pacientes que iniciou RT em até 60 dias, prazo maximo estabelecido
por lei para inicio de tratamento oncoldgico, de 20,5% no braco retrospectivo para
38,5% no braco prospectivo (p=0,026). Conclusdes: Considerando o potencial da
NP em um contexto oncoldgico de vulnerabilidade socioeconédmica como o do Brasil
e 0s resultados positivos do projeto, sugerimos avaliagéo acerca da expansao desta
estratégia, que, além de sua eficacia, ndo possui custos impeditivos.

Palavras-chave: Navegacdo de Pacientes, Radioterapia, Oncologia, Tratamento
de Cancer.



ABSTRACT

In Brazil, about 60% of cancer patients require radiotherapy (RT) and it contributes
in 40% of the chances of neoplastic cure. There are several difficulties in accessing
RT: deficit of devices, obsolete machines, heterogeneous distribution of services,
lack of investment in human resources, sociodemographic obstacles for patients.
Thus, it becomes necessary to optimize available resources, taking into account
social difficulties. Considering the high incidence of cancer, a multifactorial difficulty
in accessing treatment and the positive results with patient navigation in HICs, it was
decided to test this tool to improve RT access in the public system in Brazil, Belo
Horizonte. Methods: Pilot study carried out in partnership with the Global Cancer
Institute, non-randomized, with a historical cohort as the control arm, with an
estimated inclusion of 100 patients in each arm. Primary objective: to evaluate
improvement in time for beginning and conclusion of RT in BH through PN.
Secondary objectives: decrease the time between the beginning and the end of
RT, identification and description of the main resources observed for access and
quality of life data. For inclusion in the study, patients with cancer of the cervix,
rectum, esophagus, anal canal, head and neck, lung and prostate who were
considered candidates for neoadjuvant or definitive RT were evaluated. Statistical
analysis would be performed in R software, using Wilcoxon Mann-Whitney test for
independent samples. Results: 124 patients were included in the retrospective arm
(112 being analyzed) and 73 in the navigation arm (only 1 excluded). Most had loco-
regionally advanced disease, the most prevalent sites being esophagus, head and
neck and rectum. PN decreased the median time from biopsy result to the beginning
of RT from 108 to 74 days (p<0.001). PN also decreased the time between biopsy
results and referral to RT (53 X 40.5 days, p=0.011); between the referral and the
first consultation in the RT (25 X 13 days, p<0.001) and between the referral and the
end of the RT (98 X 78 days, p<0.003). There was an increase in the proportion of
patients who started RT (in this case, their first treatment for cancer) within 60 days
(maximum period established by law to start cancer treatment) from 20.5% in the
retrospective arm to 38.5% in the prospective arm (p=0.026). Conclusions:
Considering the full potential of the PN in an oncological context of socioeconomic
vulnerability such as ours and the positive results of the project, we suggest an
assessment of the expansion of this strategy, which, in addition, has no impediment
COsts.

Keywords: Patient Navigation, Radiotherapy, Oncology, Cancer Treatment.
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1 INTRODUCAO

De acordo com o Global Cancer Observatory (GLOBOCAN) da Organizacéo
Mundial de Saude (OMS), para 2012 foram estimados 14,1 milhdes de novos casos
de cancer no mundo, com 8,2 milhées de Obitos por causas oncolégicas®. A
estimativa atualizada do GLOBOCAN para 20182 foi de 18,1 milhées de novos
casos de cancer no mundo (17 milhdes se excluirmos o cancer de pele néo-
melanoma), um aumento de 28%, com 9,6 milhdes de mortes associadas ao cancer
previstas, conforme pode ser visto na Figura 1, sendo 70% das mortes em paises
de média e baixa renda.

Figura 1 - Distribuicdo de Casos e Obitos por cancer por areas do mundo
A
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Fonte: Globocan - OMS (2018)

De acordo com a figura, (A) sdo 0s casos e mortes por cancer de ambos 0s
sexos, (B) somente do sexo masculino e (C) de mulheres. A ferramenta do préprio
GLOBOCAN prevé, ainda, aumento adicional de incidéncia para 2040, com cerca

de 29,5 milhdes de novos casos estimados.
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Até completar 75 anos, um individuo tem 20% de chance de ser
diagnosticado com cancer, e tem cerca de 10% de chance de falecer por esta causa.
Tumores de pele, prostata, mama, pulmao, boca e cavidade oral, colo uterino e
hepatocarcinoma sdo responsaveis por metade da incidéncia e mortalidade por
cancer no mundo.

Doencas nédo transmissiveis, incluindo o cancer, ja sdo a primeira causa de
6bitos em paises de alta renda’ e tém ultrapassado as doencas infecciosas como
principal ameaga a salde em paises de baixa e média renda (LMIC)3. Em paises
da América Latina (AL) e do Caribe, vem ocorrendo uma transicdo epidemioldgica
e 0 cancer ja representa a segunda causa mais comum de Obitos, atras apenas das
doencas cardiovasculares. Em 2012, 1,1 milhdes de casos de neoplasia eram
estimados para esta regido, mas com uma projecdo de aumento de 66% até 2030,
guando o cancer se tornaria a principal causa de 6bitos*.

Os paises latino-americanos enfrentam esse referido aumento de incidéncia
de cancer, e altas morbidade e mortalidade pela doenca, como resultado de
barreiras para rastreamento, diagnéstico e tratamento adequados. A razao entre
mortalidade e incidéncia para neoplasias na AL € 0,59, mais alta do que na Unido
Européia (0,43) e do que nos Estados Unidos (0,35), o que reflete o melhor cuidado
oncolégico em paises de alta renda®.

A disparidade socioecondmica dos paises latino americanos pode ser mais
bem evidenciada para as neoplasias passiveis de prevencdo. Por exemplo, ao se
comparar as taxas de morte por cancer do colo do Utero entre paises de baixa e alta
renda, foram encontrados nimeros duas vezes maiores nos primeiros®.

Na realidade do que esses desafios representam para o Brasil, para o ano
de 2020, foram estimados pelo Ministério da Saude (MS),que ocorrerdo 625 mil
casos novos de cancer (450 mil, excluindo os casos de céancer de pele néo
melanoma). A distribuicdo da incidéncia por regido geogréafica mostra que a Regiédo
Sudeste concentra mais de 60% da incidéncia, seguida pelas Regides Nordeste
(27,8%) e Sul (23,4%). Existe, entretanto, grande variagdo na magnitude e nos tipos
de cancer entre as diferentes Regifes do Brasil. Nas Regides Sul e Sudeste, 0
padrdo da incidéncia mostra que predominam 0s canceres de préstata e mama
feminina, bem como os de pulmé&o e de intestino. A Regido Centro-Oeste, apesar
de semelhante, incorpora em seu perfil o cancer do colo do Utero e o de estbmago

entre os mais incidentes. Nas Regides Norte e Nordeste, a incidéncia do cancer do
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colo do utero e de estbmago tem impacto importante, apesar de também
apresentarem os canceres de prostata e mama feminina como principais nessa
populacdo. A Regido Norte é a Unica do pais onde as taxas de cancer de mama e
colo do Utero se equivalem entre as mulheres. Para o estado de Minas Gerais (MG),
0s numeros estimados foram de 67.310 casos de cancer para 2020, sendo 10.470
na capital, Belo Horizonte (BH)’.

Nas ultimas décadas, significativos avancos no entendimento molecular e
génico do cancer tém sido alcancados, resultando em métodos de prevencao e
tratamentos de maior eficacia. Entretanto, a incorporacdo terapéutica €
habitualmente diretamente proporcional a disponibilidade de recursos, havendo
uma desconexdo entre o conhecimento médico sobre a importancia das
modalidades terapéuticas e o que realmente é oferecido ao paciente pelo sistema
publico brasileiro, o que pode resultar em taxas de sobrevida mais baixas que
aguelas observadas em paises de alta renda, ou mesmo no Brasil em sua rede
privada de saude.

O tratamento do cancer usualmente € multimodal, podendo incluir terapia
sistémica com medicamentos, cirurgia e radioterapia (RT), e vem apresentando
constantes incorporacfes de novas tecnologias, além de aprimoramento das
técnicas ja existentes. A RT, incluindo todos 0s seus avancos, permanece COmo um
componente importante na abordagem das neoplasias malignas®.

No Brasil, ha significativa dificuldade de acesso ao tratamento radioterapico,
e isso se reflete em prazos inadequados para que o0 mesmo seja realizado. Atrasos
para iniciar e/ou completar o tratamento radioterdpico podem ter efeitos deletérios
no tratamento do paciente, incluindo menores taxas de resposta, maiores taxas de
recorréncia e menor sobrevida®?©.

Como ferramenta para a superacdo de gargalos a assisténcia oncolégica
adequada, a Navegacéao de Pacientes (NP), modelo de prestacdo de servigos de
salde focado no doente, pode levar a melhorias na assisténcia. E um conceito
centrado no movimento de pacientes ao longo de sua assisténcia médica, incluindo
todas as etapas deste amplo e diverso continuum, comec¢ando na comunidade e
continuando através do diagndstico, tratamento e sobrevivéncia até o fim de sua
vida'l. A NP pode ajudar a superar alguns obstaculos que sdo frequentemente
encontrados, como: barreiras financeiras, barreiras de comunicacao (como falta de

entendimento, idioma/cultura), barreiras do sistema médico (sistema médico
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fragmentado, consultas perdidas, resultados perdidos), barreiras psicolégicas
(como medo e desconfianca).

Desta forma, torna-se extremamente relevante o desenvolvimento de
pesquisas voltadas para o cancer no nosso pais, estado e cidade que envolvam néo
apenas estudos voltados a melhorias tecnoldgicas no tratamento, mas que
explorem também questdes referentes ao impacto socioecondmico da doenca, além
de estratégias para superar desafios como a necessidade de transposicdo de
barreiras para acesso na éarea da saude. Nesse cenario, a NP, importante
instrumento de acompanhamento individual e de ampliacdo da possibilidade de
tratamento adequado, emerge como uma questao que ainda merece maior atencao
e avaliacdo cuidadosa do seu papel no tratamento oncologico de pacientes de

paises de baixa e média renda.

2 ANTECEDENTES CIENTIFICOS

2.1 Radioterapia no tratamento oncoldgico

RT € um dos pilares do tratamento oncolégico, junto com a cirurgia
oncoldgica e a oncologia clinica. Apos a descoberta dos raios-X, em 1895 pelo
alem&o Wilhelm Conrad Réntgen, sua utilidade clinica como um meio de tratamento
do cancer foi apreciada pela primeira vez em 1899. Foi também h& mais de cem
anos que Marie Curie ganhou o segundo Prémio Nobel por sua pesquisa em radio,
estabelecendo sua posi¢cdo como pioneira no campo da RT. Desde entédo, a RT tem
se desenvolvido como uma especialidade médica reconhecida (desde 1922), sendo
uma area na qual varios profissionais de salde e ciéncia de inUmeras disciplinas
trabalham juntos®.

Quando da fundacao do Colégio Brasileiro de Radiologia, em 11 de setembro
de 1948, o elo de unido entre os radiologistas e os radioterapeutas eram 0s raios-
X, descobertos por Rontgen. Na época, eram poucos 0s medicos que utilizavam os
raios-X e geralmente o faziam para diagnostico e também para tratamento de
tumores. Portanto, era l6gico que se agrupassem em uma sO entidade. Com o
passar do tempo novas tecnologias foram incorporadas, do ponto de vista
diagnéstico: o ultrassom, a tomografia computadorizada, a ressonancia magneética,

além de um grande numero de is6topos que passaram a ser utilizados pela medicina
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nuclear. Ao mesmo tempo, a RT passou a utilizar aparelhos sofisticados e muito
eficientes, diferentes dos primitivos utilizados em Roentgenterapia. Assim, foram
incorporados ao tratamento oncoldgico as unidades de cobalto, os aceleradores
lineares, os simuladores, os sistemas computadorizados de planejamento e 0s
equipamentos de alta taxa de dose, com novos isotopos radioativos para
braquiterapia. Todos estes equipamentos, diferentemente dos da radiologia, sado
dedicados, unicamente, ao tratamento das neoplasias malignas?'?.

A radiacéo ionizante utilizada no tratamento radioterdpico gera radicais livres
gue interagem com o acido desoxirribonucleico (DNA), podendo causar danos nas
bases nitrogenadas, quebras simples ou duplas das fitas de DNA. Essa reacao pode
ser reparada ou resultar em mutacdo somatica, morte celular imediata ou tardia. As
células cancerosas geralmente sdo menos eficientes no reparo ao dano no DNA, o
gue as tornam mais sensiveis a terapia irradiante®'314, Ha4 duas maneiras de
entregar a radiacdo ao tumor: a teleterapia, radiacdo externa (abordagem mais
comum), apontando raios de alta energia (fétons, prétons ou radiacédo de particulas)
para a localizacdo do tumor e a radiagéo interna (ou braquiterapia), em que sao
introduzidas dentro do corpo do paciente fontes radioativas®. Esta segunda forma
de administracdo é usada particularmente no tratamento de malignidades
ginecolégicas e de préstata, bem como em situacbes em que o retratamento é
indicado, com base em seus efeitos de curto alcance.

Uma das formas de aplicacdo de RT é realizada por um equipamento médico
chamado de acelerador linear, conforme a figura abaixo:

Figura 2 - Acelerador linear

Fonte: Site INCA
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O acelerador linear emite feixe de radiacéo (prétons ou elétrons, dependendo
do modelo) direcionado sobre regifes tumorais do paciente, visando a destruicao
de células cancerosas.

O planejamento da RT é feito com a participacao de profissionais das areas
meédica e fisica. O procedimento comeca com a definicdo e localizacdo do tumor.
Em seguida, € escolhido o tipo de tratamento e determinada a quantidade de
radiacdo e como serd administrada. A execucdo do planejamento € feita pelos
técnicos em RT, com o acompanhamento do fisico e do médico responsaveis!?.

A RT normalmente € entregue em regime fracionado, baseado nas diferentes
propriedades radiobiolégicas do cancer e varios tecidos normais®. Um regime tipico
da terapia de radiacdo consiste em fracGes diarias de 1,5 a 3 Grays (Gy) dadas
sobre diversas semanas, usualmente de segunda a sexta feira, com descansos
padronizados em finais de semanas e feriados.

Dependendo do tipo de cancer, a RT pode ser utilizada de maneira isolada
ou combinada com cirurgia e/ou quimioterapia. Pode ser aplicada com os seguintes
intuitos: neoadjuvante, antes da operacédo, para reduzir o tamanho do tumor e
facilitar o procedimento, além de preservar ao maximo os tecidos saudaveis;
adjuvante, depois da cirurgia, para diminuir a chance de recidiva tumoral; definitiva,
guando € o pilar do tratamento, ndo sendo seguida de cirurgia, mas podendo ser
exclusiva (isolada) ou associada a tratamentos medicamentosos sistémicos.

Aproximadamente 50% dos pacientes com cancer recebem tratamento
radioterapico durante o curso da sua doenca!?, sendo 60% das indicacdes com
intuito curativo. A RT apresenta uma contribuicdo de cerca de 40% no intuito
curativo do tratamento!4, sendo a modalidade oncol6égica ndo cirargica mais
importante para a cura das neoplasias e por isso devendo ser alvo de atencéo e de
investimentos?®. Nos LMICs, o nimero de pacientes candidatos a RT geralmente é
ainda maior, em torno de 60%, devido a apresentacédo mais tardia das neoplasias?®.

Em 2012, foram estimadas 119 milhdes de fracdes anuais (sessdes de
tratamento) para atender a demanda global de tratamento radioterapico (cerca de
18,4 fracBes por paciente). Em 2035, esse numero devera aumentar para 204
milhdes de fragcOes. Atender a essa necessidade teria o potencial de salvar 950.000
vidas e contribuir para o controle loco-regional do cancer para 2,5 milhdes de

pessoas em todo o mundo?®.
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Algumas neoplasias, se diagnosticadas em estadio inicial, podem ser
curadas exclusivamente através de RT e tém nela a indicacao terapéutica padréao.
Sao exemplos, o cancer de prostata, linfomas de baixo grau e tumores de cabeca e
pescoco. Fazendo parte de tratamento multimodal, a RT pode levar a cura em
tumores localmente avancados de cabeca e pescoco, pulmao, prostata, colo
uterino, canal anal, reto, dentre outros®.

Quando indicada, a RT deve ser iniciada de forma precoce, a fim de se obter
os melhores resultados oncolégicos possiveis. Wyatt et al.1’ utilizaram o método de
regressao de Poisson e 0 modelo linear quadratico de morte celular para calcular a
mudanca na probabilidade de controle tumoral (PCT) quando os atrasos entre
diagnostico e inicio de tratamento radioterdpico chegam a 100 dias. Foi
demonstrado que, para tumores de crescimento rapido, atrasos de um a dois meses
podem ter um impacto significativo, mostrando a importancia de minimizar esses
atrasos. Interrupcdes no tratamento também estdo associadas a maiores taxas de
recorréncia e menor sobrevida global*819.20,

Em um estudo norte americano'®, mais da metade de 564 pacientes
submetidos a tratamento radioterapico para tumores de cabeca e pescoco tiveram
interrupcbes em seu tratamento, sendo a maioria por causas logisticas e nao
médicas. O atraso para a conclusdo do tratamento foi fator preditivo para
recorréncia local quando se comparou pacientes totalmente aderentes com nao
aderentes, com impacto inclusive em sobrevida global. Uma revisédo da literatura
sobre o efeito dos atrasos da RT para tumores de cabeca e pescoco?! identificou
uma diminuicdo em controle local que variava de 1-2% por dia de atraso até 12-14%
por semana de atraso em relagdo ao tempo previsto de tratamento.

Girinsky?? verificou em pacientes com cancer de colo de uterino que, a cada
dia de tratamento que excedesse o limite maximo de 52 dias, havia perda de 1%
tanto em controle local quanto em sobrevida global. Anthony Files e colaboradores??
também demonstraram que no tratamento radioterapico de canceres do colo do
Utero, especialmente em estadios Ill e IV, ha diminuicdo da taxa de controle em
aproximadamente 1% por dia a cada dia de tratamento que se prolongasse ao prazo
inicial de 30 dias. Desta forma, para que o tratamento radioterapico atinja seu
potencial de eficacia, tanto o acesso para inicio rapido, quanto a adesao ao
tratamento para conclusdo no prazo correto sdo essenciais para potencializar sua

eficacia.
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2.2 Obstaculos para realizacdo de tratamento radioterapico em paises de

média e baixa renda

No ano de 2007, a Agéncia Internacional de Energia Atdmica (IAEA),
juntamente com especialistas latino-americanos, identificou déficit de profissionais
treinados, falta de protocolos e manuais validados, implementacéo de infraestrutura
discordante dos parametros internacionais e falta de dados atualizados acerca da
infraestrutura e dos recursos humanos desta regido?* comprovando que 0S Servicos
de RT na AL ndo atendem as necessidades da populacéo?>.

Em 2016, Mei Ling Yap e colaboradores avaliaram a taxa de utilizagdo de
radioterapia no mundo (TUR)?®. As incidéncias de cancer para 27 tipos de neoplasia
em 184 paises (incluindo a AL) foram extraidas do GLOBOCAN e o modelo de TUR
foi utilizado para estimar o numero de pacientes em cada pais com indicacédo de
RT. Dessa forma, seria verificada a demanda estimada de aparelhos de RT. A TUR
variou por pais, atingindo desde 32% na Mongdlia até 59% em Comores. A TUR
média ideal do mundo foi de 50%, o que equivale a 7 milhdes de pessoas, em 2012,
gue se beneficiaram da RT. Concluiu-se, entdo, que havia um déficit de mais de
7.000 maquinas em todo o mundo. Durante a década passada, a diferenca entre a
demanda e a oferta de RT aumentou nos paises de baixa renda, com mais de 2
milhdes de pessoas ndo conseguindo acessar este tipo de tratamento por ano.

Cerca de 56,4% dos pacientes com cancer no mundo tém acesso a apenas
31,7% das unidades de teleterapia existentes. Paises de média renda tém 0,71
unidades de teleterapia/milhdo de habitantes, comparado com 7,62 unidades de
teleterapia/milndo de habitantes nos paises de alta renda?’. Mais de 50% dos
pacientes necessitando de RT em paises de média renda, como o Brasil, ndo tém
acesso ao tratamento. Esta proporcdo chega a 90% nos paises de baixa renda?8.
Em 2017 existiam 4.191 maquinas de RT em 2.602 centros em paises de média e
baixa renda. Para atender as demandas previstas para 2035, estima-se serem
necessarias outras 8.400 maquinas de RT. Contudo, melhorias significativas
também poderiam ser feitas para aprimorar a utilizacdo das instalagbes de RT
existentes?®.

Trazendo o foco para a Ameérica do Sul, os desafios se tornam ainda maiores

pois 0 subcontinente é Unico devido a sua geografia, cultura e diversidade étnica.
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Alguns dos seus paises tém territérios com grandes areas de floresta tropicais,
enquanto outros tém desertos, dificultando o acesso de muitos individuos a
prevencdo ou diagnostico precoce, resultando em apresentacdo de neoplasia
muitas vezes em fases incuraveis?®

A distancia aos centros radioterapicos também impacta na abordagem do
paciente com cancer, diminuindo inclusive a aderéncia ao tratamento. Na AL, ha
uma concentracdo de servicos oncoldgicos em grandes centros urbanos, e a
populacdo da zona rural acaba tendo que se submeter a longos deslocamentos, o
que atrasa o diagndstico e tratamento, com potencial de impactar negativamente o
prognoéstico. Essa ma distribuicdo dos servigos contribui para a migracdo de
pacientes para grandes cidades e aumenta a pressdo em cima de centros de
referéncia do cancer®°. Algumas séries de casos demonstraram aumento nas taxas
de mastectomias para carcinomas mamarios iniciais®! e reducdo no emprego da RT
adjuvante apds cirurgia conservadora®? para os pacientes que habitam em regides
longinquas as clinicas especializadas.

Os sistemas de saude na AL encontram muitos desafios no cuidado
oncoldgico, como: financiamento insuficiente; concentracdo na distribuicdo de
recursos e servicos; inadequacdo em nameros; insuficiente treinamento e
distribuicdo de profissionais e equipamentos; falta de cuidados baseados em
especificidades socioecondmicas, geograficas e étnicas; dentre outros33. Somam-
se a estes fatores crises politicas e humanitarias, como a atual crise vivida pela
populacdo da Venezuela, que acabam impedindo a manutencdo de servicos
basicos em saude, deixando a assisténcia oncoldgica ainda mais descoberta.

Outro grande desafio que estes paises enfrentam se refere aos sistemas de
informacdes, sendo que a coleta das mesmas de forma sistematica, rotineira e em
escala nacional é essencial para o planejamento e expanséo de politicas publicas®*.
Além disso, programas de educacao em relacdo ao cancer podem ser culturalmente
insensiveis e irrelevantes, o que contribui para que pacientes pobres tenham maior

sofrimento quando do diagndstico de cancer?’.

21



2.3 Breve historico e situagéo do tratamento oncoldgico no Brasil

O artigo n°® 196 da Constituicao Brasileira diz que “saude € um direito de todos
e dever do Estado™®. Entdo, embora este direito tenha sido adquirido em 1988, o
pais ainda apresenta significativas dificuldades na tentativa de efetiva-lo. Em 1991,
por meio do Instituto Nacional de Cancer, atual Instituto Nacional de Céancer José
Alencar Gomes da Silva (INCA), € que se iniciou a discusséo sobre o controle do
cancer no Sistema Unico de Salde (SUS)3 da prevencéo aos cuidados paliativos,
incluindo a deteccédo e o diagndstico das neoplasias malignas e o tratamento e a
recuperacado dos doentes.

Mudancas na sociedade brasileira demandaram, e continuam a demandar,
esforcos de diversos setores do MS, como departamentos da Secretaria de Atencao
a Saude e do INCA, em termos de propostas de novas acdes e servicos para a
prevencdo e controle do cancer3®, A dindmica dessa trajetéria pode ser vista por
meio de publicacdo e revogacdo de Portarias Ministeriais e encontra-se
documentada no Manual de Bases Técnicas da Oncologia - SIA-SUS — Sistema de
Informacdes Ambulatoriais, hoje em sua 232 edicdo, tendo sido a primeira
disponibilizada em 1999.

Visando melhor assisténcia oncolégica, o governo brasileiro decretou a lei n°
12.732, de 22 de Novembro de 2012%7, também conhecida como Lei dos 60 dias,
definindo que o paciente com neoplasia maligna tem direito a se submeter ao
primeiro tratamento no SUS no prazo de até 60 dias, contados a partir do dia em
que for firmado o diagndstico em laudo patoldgico.

Ap0s aprovada essa lei, foi instituido o SISCAN (Sistema de Informacgéo do
Cancer), responsavel por monitorar sua implementacao, rastreando e registrando
0S prazos para tratamento, além de outros indicadores que visassem medidas
futuras de controle ao cancer®. Entretanto, grande parte dos pacientes ainda sofre
com a demora para receber o diagnostico de cancer e iniciar seu tratamento. A cada
10 pessoas que recorrem a Defensoria Publica da Unido com casos relacionados a
saude, pelo menos seis estdo pedindo auxilio para realizar alguma etapa de sua
jornada como paciente de cancer®,

Ainda sobre a lei n°® 12.732, em 30 de outubro 2019, o entdo vice-
presidente em exercicio, Hamilton Mourdo sancionou a lei n° 13.896, que

modificou?®4! a lei descrita anteriormente no seguinte ponto:
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“nos casos em que a principal hipétese diagndstica seja a de neoplasia
maligna, os exames necessarios a elucidacdo devem ser realizados no
prazo méaximo de 30 (trinta) dias, mediante solicitagdo fundamentada do
médico responsavel.” (BRASIL, 2019)

Em 2014, a Federacdo Brasileira de Instituicdes Filantrépicas de Apoio a
Saude da Mama (FEMAMA) publicou dados de uma pesquisa*? que contou com 59
entrevistados, entre 0s quais gestores de saude e amostra de centros de tratamento
de cancer do SUS de todas as regides do pais. A parcela de 64% dos entrevistados
considerou que ndo houve repasse extra de recurso para que a Lei dos 60 dias
fosse implementada de forma eficiente e mais da metade dos participantes da
pesquisa (56%) menciona pelo menos alguma falha no funcionamento do SISCAN.

Conforme informacéo de dados registrados no SISCAN entre junho de 2013
e julho de 2014, divulgada pelo MS, 60% dos pacientes estaria iniciando tratamento
em até 60 dias. Entretanto, ha evidéncias de subnotificagdo, com apenas 1,25% dos
pacientes oncolégicos do Brasil registrados no SISCAN (considerando a estimativa
do préprio MS). Nogueira-Rodrigues et al.*34* apresentaram no Annual Meeting on
Women’s Cancer de 2017 dados de 193.647 pacientes com tumores ginecologicos,
tratadas entre 2000 e 2015 obtidos de registros hospitalares de cancer no Brasil.
Das 133.771 pacientes com diagnostico de cancer de colo uterino (em que a RT
tem papel fundamental no tratamento definitivo), 36,4% esperaram mais de 90 dias
para serem tratadas.

De acordo com levantamento do MS, o tempo médio para inicio de
tratamento oncolégico se ampliou levemente desde o inicio da lei*®. Entre os anos
de 2013 e 2017, o intervalo entre o diagndstico e o procedimento determinado para
combate a doenca saiu de 79 para 81 dias. Em 2017, o Ministério Publico Federal
(MPF) procurou o MS para apresentar as inconsisténcias do sistema de
monitoramento. Os representantes do MS na audiéncia publica admitiram que o
SISCAN ainda tem informacdes insuficientes. O problema estaria na alimentacéo

das informacdes pelos hospitais.
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2.4 Situacao do tratamento radioterapico no Brasil

O tratamento radioterapico é modalidade importante e estudos ja
demonstraram ser custo-efetiva, com o gasto estimado para a instalacdo de um
centro de RT de aproximadamente 5 milhdes de dolares. Tendo em vista que cerca
de 50% dos pacientes diagnosticados com cancer estdo em idade economicamente
ativa, se eles forem devidamente tratados, podem produzir renda para o pais ao
final do tratamento, tornando o investimento em unidades de teleterapia
interessante, do ponto de vista econdmico?®.

Segundo a Global Taskforce on Radiotherapy for Cancer Control (GTFRCC),
para estabelecer um centro de RT (composto por duas unidades de RT e
instalacdes de apoio), o investimento de capital também foi estimado em US$5
milhdes. Isto sem contar gastos referentes ao funcionamento e manutencao.
Entretanto, investir na ampliacdo da RT tem potencial para salvar 26,9 milhdes de
anos de vida nos LMICs, gerando retornos econémicos de US$278,1 bilhdes. Os
modelos sugerem que os investimentos no desenvolvimento da capacidade de RT
devem ser recuperados dentro de 10 a 15 anos nos paises que encaixam neste
perfil econémico?®.

Por tratar-se de equipamentos de emissao radioativa, had necessidade de
construcBes especiais para sua instalagdo no que diz respeito a seguranca de
barreiras radioldgicas de particulas, denominadas casamatas ou bunkers. Além dos
equipamentos em si, para a constru¢cdo de uma unidade de teleterapia sao
necessarios: tomografo para simulacdo de procedimentos radioterapico; areas de
apoio operacional, como sala de médicos e fisicos, vestiarios, sanitarios, area para
consoles de controle, salas de preparo; infraestrutura eletroeletrdnica, hidraulica e
de ar condicionado®.

Apesar de sua importancia, o tratamento radioterapico tem recebido poucos
investimentos do governo brasileiro. De acordo com a Sociedade Brasileira de
Radioterapia (SBRT), a cada ano, cerca de 90 mil novos pacientes deixam de
receber RT por falta de estrutura instalada na rede publica®’.

Foi estimado por Mendez L.C. et al.*® que, dos mais de 596.000 casos de
cancer previstos para 2016 no Brasil, 111.432 dos pacientes nao teriam tido acesso
a RT. Esta auséncia de tratamento impacta negativamente na sobrevida cancer-

especifica (além de impactar no controle de sintomas), especialmente para tumores
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loco-regionalmente avancados. Neste estudo de Mendez e colaboradores, foi
calculado o numero de 6bitos que teriam ocorrido por falta de acesso a RT no pais
referentes as neoplasias de mama, colo-retal, pulméo, préstata e colo uterino.
Foram estimados o0s seguintes dados de mortalidade por falta de acesso
radioterapico: 2.006 mortes por cancer de colo uterino, 1.206 mortes por cancer de
pulm&o,1.011 mortes por cancer de mama e 860 por cancer de prostata, totalizando
mais de 5.000 mortes passiveis de prevengdo para as tumores citados,
considerando-se o0 ano de 2016.

Os gastos com RT foram aumentando ao longo do desenvolvimento da
atencdo oncoldgica no SUS, sendo em 1999 R$77 milhdes, em 2009 R$163,72
milhdes e em 2017, cerca de R$436 milhdes, mas ainda ha necessidades de
maiores investimentos®¢. De acordo com relatério do Tribunal de Contas da Uni&o
(TCU)* divulgado no fim de 2011, em 2010 foram investidos cerca de R$1,9 bilhdo
em tratamentos oncoldgicos, mas apenas 11% desse valor foram gastos com RT.
Segundo apresentado pelo Dr. Robson Ferrigno em 2012, Presidente da SBRT, o
intervalo para inicio de tratamento radioterapico no SUS poderia ser de até quatro
meses, e apenas 15,9% dos pacientes iniciaram o tratamento em um intervalo mais
curto, de até 30 dias*’.

Em agosto de 2011, a entdo presidente da Republica, Dilma Rousseff lancou
o Programa Brasil Maior®°, para estimular a competitividade do complexo industrial
brasileiro em diversos setores, inclusive o da Saude, englobando até mesmo a RT.
Segundo o MS, foram aprovados R$250 milhfes para pesquisa para o ano de 2012.
Além disso, foi negociada com fabricantes estrangeiros de aceleradores lineares a
instalacao de fabricas no pais.

Entretanto, ampliar o parque tecnol6gico nacional pode ter efeito limitado se
nao houver investimento para a formacdo de profissionais. O tratamento
radioterapico depende da atuagdo integrada de diferentes profissionais, como
meédicos radio-oncologistas, técnicos radioterapeutas e fisicos medicos. Ainda hoje
ha escassez de mé&o de obra qualificada em quase todos esses perfis. De acordo
com a Sociedade Brasileira de Fisica (SBF), ha uma caréncia de fisicos atuando em
RT por falta de cursos de especializagdo. Também esta associada a escassez de
centro formadores de radioterapeutas e técnicos em radiologia especializados em
RT4.
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Visando a otimizacdo do tratamento radioterapico no Brasil, o MS
implementou a Portaria GM/MS n° 931, de maio de 2012°%, que definia o Plano de
Expansdo da Radioterapia no SUS®2. Segundo programacdo do MS, 15 novos
aparelhos (de 80 propostos para o pais) deveriam estar operando até o final de
2016. Entretanto, apenas um aparelho foi entregue no prazo®3. Até junho de 2019,
20 instalacbes (25%) foram concluidas e destas apenas seis foram inauguradas,
com 38 obras ainda em execucédo, sendo a média de atraso entre o prazo previsto
e o realizado de dois anos.

Em 2013, iniciou-se a operacionaliza¢do do Plano de Expanséo, no MS. Para
a sua concepcdo e desenvolvimento, equipes do MS, incluindo a do INCA,
realizaram diversas avaliacdes e andlise sobre a situacdo da RT em todo o Brasil.
Com isso, percebeu-se que muitas informacdes levantadas sobre equipamentos de
RT, inclusive no Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saude (CNES), nado
estavam de acordo com 0 que se encontrava instalado e em operacao; ou seja, 0
contetdo disponivel nos bancos de dados apresentava divergéncias sobre a
quantidade de servigos de RT em operagao no Brasil.

A partir dessa dificuldade de quantificacdo do niumero de equipamentos, se
identificou a necessidade de um censo sobre a RT no Brasil. Este censo teve como
alvo os 249 servicos de RT gue estavam autorizados a funcionar pela Comissao
Nacional de Energia Nuclear (CNEN). A pesquisa foi integralmente concluida
resultando em 242 servigos, o que representa 97,2% do total de 249 servicos em
operacdo no periodo das ligacdes, pois observou-se que alguns servicos nao
estavam efetivamente em operacdo, embora estivessem com autoriza¢do ainda
valida na CNEN. Destes 242 servicos, 162 sdo integrados a hospitais habilitados
para atendimentos em oncologia no SUS. Foram identificados 412 equipamentos
de teleterapia®.

No Brasil, € de conhecimento publico o grande déficit em nimero de servigos
e aparelhos de RT®®. Se analisarmos recomendacdes da IAEA, corroboradas por
outros autores, 60% dos pacientes com diagnostico de cancer em LMICs seriam
candidatos a RT, sendo um aparelho capaz de tratar em média 500 pacientes por
ano, o que nos permitiria calcular o déficit de equipamentos de teleterapia no Brasil.
Considerando a estimativa de incidéncia de cancer no Brasil para 2020 sendo de
625.000 casos, 375.000 demandariam tratamento radioterapico, com necessidade

de cerca de 750 maquinas (versus 412 contabilizadas no ultimo censo de RT).
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Lins Lan et al.>® apresentaram trabalho no XVII Congresso da SBRT em que
foram utilizadas ferramentas de Pesquisa Operacional (teoria das filas, analise de
sensibilidade e programacéo linear inteira) para dimensionar o numero de
aceleradores lineares necessério para suprir a demanda brasileira e zerar o tempo
de espera em filas para tratamento por RT. Segundo os autores, seriam necessarios
655 aceleradores lineares para o pais, podendo este niumero ser diminuido para
641, caso a utilizacdo dos mesmos fosse otimizada. Ainda assim, nimero muito
acima do que foi verificado no censo.

Entre os servicos participantes do censo citado acima®*, 78 possuem pelo
menos uma casamata vazia. No total, foram informadas 90 casamatas prontas para
receber equipamentos de teleterapia e duas casamatas concluidas aguardando
equipamento de braquiterapia. Dos servicos em hospitais com habilitacdo em
oncologia no SUS, foram identificados 51 com 61 casamatas vazias. A falta de
aparelhos, soma-se o fato de que 38% daqueles que atendem pacientes do SUS
sdo considerados obsoletos pela fabricante, propor¢cdo que subird para 51% em
2022 caso estes ndo forem substituidos.

Além da necessidade de investimentos em RT como descritos acima, o
acesso a tratamentos oncolégicos depende de otimizacdo na gestdo em saude. O
TCU® realizou avaliacdo da capacidade de gestdo de secretarias estaduais em
diversas areas. Considerando a gestdo da saude das areas de média e alta
complexidades (area onde séo inclusas as a¢6es de combate ao cancer), 74% dos
estados foram identificados com indice de gestdo em fase inicial, 26% na
intermediaria e nenhum na avancada, 0 que impacta negativamente na atencao

oncoldgica integrada.

2.5 A situacdo do tratamento radioterapico em Minas Gerais e em Belo

Horizonte

MG é um estado com grande extensao territorial (0 4° maior do pais), e
significativa heterogeneidade em caracteristicas sociais, econdmicas e culturais. E
0 segundo estado mais populoso, com populacdo estimada (no ano de 2019) de
21.168.791 habitantes, segundo o IBGE>’. E o estado brasileiro que possui o maior
namero de municipios: sado 853, que corresponde a 15,5% do total de municipios

do pais.
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De acordo com o INCA, os pacientes de MG dispdem de 37 centros publicos
de tratamento oncol6gico®®, incluindo Unidades de Assisténcia de Alta
Complexidade em Oncologia (UNACON) e Centros de Assisténcia de Alta
Complexidade em Oncologia (CACON). Segundo a Portaria n° 741 do MS, de 19
de dezembro de 2005, as UNACONs podem prestar atendimento nos seguintes
servigcos: Cirurgia Oncoldgica, Oncologia Clinica, RT, Hematologia e Oncologia
Pediatrica®. Entretanto, os CACONSs tém obrigatoriedade em prestar atendimento
em todos os servigos anteriormente descritos, com excecéo do servico de Oncologia
Pediatrica. Os centros que nao dispdem de servico de RT devem referenciar os
pacientes para que este tratamento seja realizado em outros servicos.

BH conta com sete servi¢os credenciados para tratamentos oncologicos pelo
SUS, especificados a seguir®®:

- Hospital Alberto Cavalcanti / Fundacdo Hospitalar do Estado de MG
(UNACON com servico de RT - desativado)

- Hospital da Baleia / Fundacdo Benjamin Guimardes (UNACON com
servicos de RT, Hematologia e Oncologia Pediatrica)

- Hospital das Clinicas da UFMG (UNACON com servicos de
Hematologia e Oncologia Pediatrica)

- Hospital Felicio Rocho / Fundacao Felicio Rocho (UNACON com
servicos de RT e Hematologia)

- Hospital Luxemburgo / Associacdo dos Amigos do Hospital Mario
Penna (CACON)

- Hospital da Santa Casa de Misericordia de BH (CACON com servicos
de Oncologia Pediatrica e RT)

- Hospital Sao Francisco de Assis (UNACON com servigo de RT)

O estado de MG como um todo, e mais especificamente a cidade de BH,
sofreu uma crise associada ao acesso a RT, exacerbada a partir de novembro de
2016 com a suspensao de sessdes em trés aparelhos da capital por avarias, com
pacientes chegando a aguardar por cinco meses na fila para inicio de
tratamento®%:61,

Em MG, através do censo da RT de 2018% foram identificados um total de
28 servicos, com 43 maquinas, sendo que 23 prestavam servico ao SUS

(totalizando 38 maquinas para acesso publico). Considerando que dos 67.310
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casos de cancer estimados para o Estado para 2020, 40.386 (60%) demandariam
tratamento radioterapico, seriam necessarias cerca de 80 maquinas, lembrando que
cada maquina atende cerca de 500 pacientes por ano®. Mesmo com regularizacdo
das maquinas que ndo estavam operando, ainda se manteria um grande déficit no
namero de aparelhos necessarios.

O setor de alta complexidade do SUS de BH realiza a regulacao (controle e
autorizacbes) do agendamento para exames e tratamentos especializados
(classificados pelo MS como procedimentos de alto custo), tais como RT,
quimioterapia, cirurgias cardiacas, hemodialises, transplantes, tomografias,
ressonancia magneética, etc. Atende aos usuarios da cidade e aos usuarios de
municipios de MG que tenham pactuado atendimento em BH. Enquanto os usuarios
da capital necessitam somente do nimero de sua consulta para autorizacdo de
gualquer exame, as solicitacdes de usuarios do interior devem ser autorizadas pelas
Secretarias Municipais de Saude. Para regular as autorizacdes, o setor conta com
comissdes por especialidade, que podem autorizar ou ndo a realizacdo dos
tratamentos com base em critérios técnicos cientificos e na andlise da especialidade
do médico que solicitou o procedimento. Também acompanham todos os exames
e tratamentos ja autorizados e realizados pelo setor de Alta Complexidade®?.

Uma das comissfes especializadas € a Comissao Municipal de Oncologia
(CMO), formada por seis meédicos reguladores, dois enfermeiros e seis funcionérios
administrativos. De acordo com a Secretaria Municipal de Saude de BH, existe uma
necessidade de atender a Oncologia de forma mais qualificada, pois 0 municipio
vive uma transicdo do atendimento agudo para o cronico e € necessario articular a
integracéo dos servicos®*.

De acordo com o panorama apresentado no | Forum Sudeste de Politicas de
Saude em Oncologia®®, o cenario oncoldgico no pais ainda enfrenta muitas barreiras
e desafios. Os pontos levantados no Forum apontaram o tempo entre o diagndéstico
e 0 acesso ao tratamento como um dos principais problemas enfrentados por
pacientes com cancer, além do diagnostico tardio, dificuldade de acesso a biopsia
e repasse adequado de equipamentos e verbas advindos do governo. Segundo os
palestrantes, um sistema de extracdo de dados unificados é o primeiro passo para

a assertividade de investimentos, insumos e planejamento de agdes.
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2.6 Tratamento oncoldgico no Hospital das Clinicas da Universidade Federal
de Minas Gerais (HC UFMG)

O HC UFMG é um hospital publico, geral, universitario, integrado ao SUS,
Unidade Especial da UFMG e tem como principais caracteristicas: atender a todas
as especialidades e subespecialidades oferecidas pelo SUS; ser um hospital de
ensino certificado pelo Ministério de Ensino e Cultura (MEC); atuar no atendimento
a sociedade, na formacéo de recursos humanos, no desenvolvimento de pesquisa,
de producédo e da incorporacéo de tecnologia na area de saude. No HC UFMG sao
realizadas, em média, 36.000 consultas ambulatoriais por més®®.

O HC UFMG atende pacientes oncolégicos encaminhados internamente a
Oncologia (ap6és receberem diagndstico de cancer dentro da instituicdo) ou via
CMO. De junho de 2018 a setembro de 2019, foram realizadas 737 novas
avaliacdes de pacientes oncoldgicos adultos na Instituicdo. Entretanto, o hospital
ndo dispbe de aparelho de RT préprio, sendo este tratamento realizado em
instituicdes diversas, através de direcionamento realizado pela CMO.

Embora ndo haja publicacdo de dados a respeito, obstaculos previamente
identificados, de forma nao sistematica, para que os pacientes oncologicos do HC
UFMG realizem tratamento radioterapico incluem: desconhecimento por parte do
paciente acerca da importancia desta modalidade terapéutica; falta de
compreensao do complexo fluxo para agendamento e autorizacdo do tratamento;
dificuldades em providenciar os documentos necessarios para autorizacdo do
tratamento; longas distancias do domicilio até os centros especializados (por vezes,
o transporte intermunicipal ndo € disponibilizado de forma adequada pelo municipio
de origem); dificuldades de se deslocar entre o HC (onde sao realizados os
tratamentos sistémicos) e o centro de RT (especialmente em tratamento em que a
concomitancia é imprescindivel); falta de recursos financeiros para alimentacéo
durante o tempo em que estéo fora de casa; insuficiéncia familiar.

Usualmente, os pacientes do HC que tém indicacdo de RT a realizam nos
seguintes centros, com as respectivas distancias inter-hospitalares: Hospital da
Baleia (5 km), Instituto Mario Penna/Luxemburgo (5,4 km), Hospital Felicio Rocho
(3,5 km), Santa Casa de BH (1,1 km) e Hospital Sdo Francisco (3,6 km). Alguns
pacientes realizam tratamento radioterapico em outros centros definidos pelo

municipio de origem. Em 27 de agosto de 2019 foi definido que pacientes do HC
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com indicacdo de tratamento quimio-radioterapico concomitante (ainda mais
complexo) teriam como referéncia direta o Hospital Sdo Francisco, que ja era a

referéncia para tratamentos radioterapicos de emergéncia.

2.7 Navegacao de Pacientes

A NP ¢ um modelo de prestacdo de servigos de satde focado no doente. E
um conceito centrado em apoiar o paciente ao longo do seu movimento de sua
assisténcia médica, incluindo todas as etapas deste amplo e diverso continuum,
comecando na comunidade e continuando através de testes, diagnostico e
sobrevivéncia até o fim de sua vida'l. A NP pode superar alguns obstaculos que
sdo frequentemente encontrados, como: barreiras financeiras, de comunicagcao
(como falta de entendimento, idioma/cultura), do sistema médico (sistema médico
fragmentado, consultas perdidas, resultados perdidos) e psicologicas (como medo
e desconfianga).

A concepcao da idéia de navegacdo partiu de um estudo retrospectivo no
Harlem Hospital Center, em Nova lorque, nos Estados Unidos da América, pelo Dr.
Harold P. Freeman. O estudo foi realizado com 708 pacientes com cancer de mama,
acompanhadas de janeiro de 1964 a dezembro de 1986°7, demonstrando que a taxa
de sobrevida das mulheres negras era mais baixa do que a de mulheres brancas.
Em 1989, a Sociedade Americana de Céancer (ACS), entdo presidida pelo Dr.
Freeman, convocou reunifes publicas e as mesmas conclusées quanto a
mortalidade foram encontradas. Os resultados foram relatados em um documento
em gue se defendeu que populacdes norte-americanas carentes recebiam servi¢os
de salde sub6timos®®. O conceito de navegacéo foi entédo criado como ferramenta
para melhorar os cuidados oncoldgicos para os desfavorecidos.

O estudo pioneiro do Dr. Freeman foi realizado no mesmo hospital no Harlem
entre 1995 e 2000, onde historicamente apenas 6% das pacientes com cancer de
mama recebiam diagndstico em estadio inicial, com mediana de sobrevida em cinco
anos para portadoras desta neoplasia de 39%. Entre 1995 e 2000, 324 pacientes
foram acompanhadas em programa de NP no Harlem, com melhoras relevantes no
diagnostico (41% foram diagnosticadas em estadios iniciais) e na sobrevida global
em 5 anos, que passou de 39 para 70%°5°. Um percentual de 87,5% das pacientes

realizaram as bidpsias mamarias recomendadas, comparado com 56,6% das
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pacientes ndo-navegadas, com impacto também no tempo para realizacdo das
bidpsias®® 70,

Os programas de NP podem transpor barreiras, inclusive, para rastreamento
de cancer. Um projeto realizado em um hospital publico de Nova lorque indicou que
a introducao de navegadores de pacientes resultou em um significativo declinio nas
taxas de consultas agendadas e nao realizadas para colonoscopia, caindo de 67
para 5%

Outro exemplo de sucesso na NP ocorreu em Denver, onde 993 individuos
com resultados anormais de exames de rastreamento foram randomizados para 0s
bracos de navegacao e ndo-navegacao (controle) e analisados. Foram encontrados
628 anormalidades em exames de mamas, 235 em exames colorretais e 130 em
exames de préstata. A porcentagem de pacientes sem resolucao diagndéstica foi
significativamente menor no grupo navegado (12% X 30%, p<0,001)72.

O Programa de Navegacéo estabelecido em Chicago demonstrou que uma
porcentagem maior de individuos navegados alcancou a resolucao diagnéstica do
cancer de mama em 60 dias (83,0% X 52,7%) e em 365 dias (98,7% X 81,0%). Em
relacdo ao cancer cervical, uma porcentagem maior de mulheres no grupo
navegado alcancou a resolucéo diagnostica em 60 dias (52,4% X 24,9%) e em 365
dias (88,5% X 70,3%) em comparacgdo com as mulheres no grupo controle’3,

O Programa de Pesquisa de NP de Boston foi um dos principais a demonstrar
beneficios nas comunidades de mulheres vulneraveis, aumentando o nimero de
pacientes com anormalidades que atingiu esclarecimento diagndstico’4. Outros
estudos demonstraram, novamente, diminuicdo significativa no tempo entre a
deteccdo de alteracbes em exames de rastreamento e 0 esclarecimento
diagndstico”™ 7% e que pacientes que recebiam navegacao tinham maior chance de
receber tratamento mais adequado. Além disso, o suporte de um navegador
demonstrou estar associado a melhora na experiéncia do paciente e menor
incidéncia de problemas ao longo do tratamento, com potenciais beneficios em
agilizar o acesso, especialmente em populacdes onde ha dificuldades em se manter
0 acompanhamento’”.

Em 2005, o Ato do Navegador de Pacientes (HOUR 1812) foi assinado como
lei nos Estados Unidos’® e, desde a primeira experiéncia bem sucedida no Harlem,
muitos outros programas de navegacao foram iniciados. Um estudo de 2005

analisou dados de cinco centros do Programa de Pesquisa de NP do Instituto
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Nacional do Céancer dos Estados Unidos (NCI) e mostrou de forma assertiva que a
NP havia eliminado disparidades associadas com atrasos em procedimentos
diagnésticos’®. O programa foi o primeiro a abordar os beneficios da navegacéo em
contextos de escassez de recursos e com pacientes com altos riscos de perda de
seguimento®. Também foi comprovado que se trata de um método capaz de
aumentar a aderéncia ao tratamento e ao seguimento®-8283 com diminuicdo
significativa das taxas de absenteismo®.

Os programas de NP com céancer apresentam algumas caracteristicas em
comum, como: existéncia de uma rede de servicos especifica, necessaria para
solucédo daquela demanda pré-estabelecida; foco na identificacdo de barreiras dos
pacientes ao acesso ao tratamento; objetivo de reduzir atrasos no acesso aos
servicos de tratamento de céncer, com énfase no tempo do diagnostico ao
tratamento e reduzindo as perdas de seguimento. Além disso, a NP tem prazo
previsto para término: quando o obstaculo é transposto, o paciente consegue
realizar o objetivo definido (exemplo: atingir esclarecimento diagndstico, iniciar
tratamento oncoldgico). Neste momento, o processo de navegacdo é dado como
concluido e o cidadéo volta a utilizar os fluxos habituais de assisténcia a saude.

Foram estabelecidos nove principios relacionados a NP, sendo eles: modelo
centrado no paciente, com foco em promover continuidade do cuidado em tempo
adequado; capacidade de integrar um sistema de saude fragmentado e complexo,
estabelecendo um fluxo para a jornada do paciente; eliminacdo de barreiras como
funcdo principal, através de relacionamento estabelecido entre o navegador e o
paciente; definicdo clara do papel e responsabilidades do navegador, que deve
estar integrado ao time que promove o cuidado do paciente; ferramenta custo-
efetiva, incluindo treinamento adequado para o0 navegador; determinacdo do
navegador a partir das habilidades necessarias para aquele projeto, podendo o
mesmo ser um enfermeiro, assistente social ou até mesmo membro da comunidade;
definicdo dos pontos de inicio e de finalizacdo da navegacédo; necessidade de
conectar diversos sistemas de saude, incluindo servicos de atencdo primaria,
secundaria, terciaria e quaternaria; necessidade de coordenacéo do projeto®®.

Os primeiros programas de NP combinaram aspectos culturais e
comunitarios para reduzir as disparidades raciais, étnicas e econdmicas

relacionadas aos cuidados de pacientes oncoldgicos. Baseado nas primeiras
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experiéncias citadas acima, essas disparidades deveriam ser sempre levadas em
consideracdo para o estabelecimento de novos projetos de NP8,

A satisfacdo com o0s navegadores estd significativamente associada a
satisfacdo dos pacientes com seu cuidado oncolégico®®. Navegadores de pacientes
podem ndo somente melhorar o acesso ao cuidado, mas também abordar questdes
como a desconfianca que os pacientes tém em relacdo aos servicos de saude e
com impactos na aderéncia ao seguimento das recomendag¢fes médicas, por
exemplo. Ao acessar diferencgas culturais, o navegador pode também empoderar 0s
pacientes e seus cuidadores®?’.

Mesmo sendo uma ferramenta de baixo custo, com alto potencial de
utilizacé@o dentro dos sistemas publicos de saude, ndo h& dados publicados de NP
para tratamento oncoldgico na América do Sul.

Tendo em vista a complexidade associada ao tratamento radioterapico pelo
SUS em BH, faz-se necessario otimizar os recursos disponiveis, levando-se
também em conta as significativas dificuldades sociais envolvidas. Com este
complexo cenério de acesso, a NP € uma possivel intervencdo para transpor

barreiras para a realizacéo de RT.

2.8 Global Cancer Institute (GCI) e o programa de Navegacao de Pacientes em

paises de média e baixa renda

O GCI é uma organizacdo sem fins lucrativos, de atuacdo mundial, ligada a
Universidade de Harvard, focado em melhorar as taxas de sobrevida e a qualidade
de vida de pacientes com diagndstico de cancer em situacao de vulnerabilidade. O
objetivo principal do GCI é diminuir a discrepancia entre os 6bitos por cancer em
paises subdesenvolvidos quando comparados aos nos Estados Unidos, através de
programas e intervengdes que possam acelerar diagnostico, acesso e tratamentos
oncolégicos em LMICs®. Dentre as suas acdes, esta um banco de dados de cancer
de mama em pacientes jovens, grupos de discussdes de tumores (tumor boards),
bolsas de estudo para médicos de paises subdesenvolvidos e Programas de NP.

Estudos observacionais apontaram que estratégias de NP aplicadas em
LMICs poderiam melhorar desfechos oncolégicos, especialmente em situacfes em
gue a relacao entre navegador e paciente era bem estabelecida (de forma amigavel,

mas respeitando-se limites profissionais) e orientada®®.
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O programa piloto de NP do GCI foi estabelecido inicialmente na Cidade do
México, em um hospital de atencdo secundaria, com participacédo de 70 pacientes
oncoldgicos®. A taxa de 96% de pacientes identificou mais de uma barreira para
receber tratamento para o cancer, sendo as principais, sua situacdo financeira e
medo. Da totalidade dos pacientes do estudo, 91% atingiu 0 objetivo do mesmo,
que era realizar avaliacdo oncologica em menos de 3 meses. O desenvolvimento
do programa se mostrou factivel e aceitavel, podendo servir de estimulo para outros
servigos oncologicos na AL.

Outro trabalho realizado no México com NP®, com apoio do GClI, teve seus
resultados apresentados no Congresso da Sociedade Americana de Oncologia
Clinica (ASCO) em 2019. Foram 133 pacientes com tumores metastaticos recém
diagnosticados randomizados para NP ou intervengdes habituais. Do total, 94% dos
pacientes no braco da NP concluiram as avaliacdes iniciais propostas e receberam
recomendacdes do navegador. As propostas estabelecidas para o tratamento
oncolégico foram fornecidas a 73% dos pacientes no braco da NP e 24% dos
controles (p<0,01). Em trés meses, 0s pacientes no bragco da NP tiveram uma
probabilidade significativamente menor de relatar dor moderada/intensa do que os
controles (10 X 33%, p=0,006).

Também apresentado no Congresso da ASCO de 2019, programa de NP
para cancer de mama na Comunidade Andarai, no Rio de Janeiro, com parceria do
GCl, provou ser viavel no contexto da saude publica local, promovendo um aumento
na taxa de cobertura mamogréfica para 88%, com auxilio na transmissao de
informac@es de qualidade, reduzindo o medo da mamografia e facilitando o acesso
aos cuidados de saude da mama®?. Este programa também avaliou o cumprimento
da Lei dos 60 dias®®. O estudo ndo alcancou a taxa de sucesso de 70% de
conformidade com a lei conforme pretendido (tendo atingido 52%). No entanto, as
barreiras que a NP n&o pode superar, como a falta de recursos humanos e
suprimentos meédicos, foram relatadas as autoridades de saude e aos
administradores do hospital.

No contexto brasileiro, a NP pode representar uma oportunidade para
implementar adequadamente a legislagao existente e, como tal, teria grande
potencial de integracédo nos sistemas de saude federais, estaduais e locais.

Tendo em vista a experiéncia prévia do GCI com NP e a necessidade de

melhor acesso ao tratamento radioterapico para os pacientes oncoldgicos do HC
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UFMG, foi estabelecida uma cooperacao académica para o desenvolvimento de um

programa de NP.

3 RELEVANCIA E JUSTIFICATIVA

Além da falta de recursos radioterapicos, ha significativa complexidade
envolvida no processo de cadastro para atendimento em servicos de RT em BH. O
processo envolve tantas etapas, que, associadas a falta de informacdo e
direcionamento, fazem com que os doentes muitas vezes se percam dentro do
sistema; se tornando ainda mais complicado para servi¢os que, como o HC UFMG,
ndo dispdem de aparelho de RT proprio, sendo necessario realizar este tratamento
em outras instituicbes, através de direcionamento da CMO. Assim, faz-se
necessario otimizar 0os escassos recursos disponiveis, levando-se também em
consideracao as dificuldades sociais envolvidas.

Considerando que o cancer é a segunda maior causa de morte na AL, e a
dificuldade multifatorial de acesso ao tratamento, adequacdo do mesmo poderia
repercutir em sobrevida dos pacientes diagnosticados com neoplasias malignas. A
NP ja é uma ferramenta validada em paises de alta renda, entretanto ha escassez
de dados em navegacao para tratamento na América do Sul. Levando-se em conta
0 quanto isso pode ser valioso para 0s pacientes e para mudancas em politicas de
salde publicas, especialmente em regiées de baixa renda do globo.

Apesar da crescente popularidade dos programas de NP como formas de
melhorar a qualidade do cuidado oncolégico e reduzir as disparidades relacionadas
ao cancer, ha um pequeno numero de ensaios desenvolvidos para avaliar
desfechos relacionados aos pacientes, incluindo medidas de satisfagdo com o
cuidado®. A maioria dos estudos, até o momento, demonstrou que pacientes
incluidos em projetos de navegacao recebem melhor apoio emocional, auxilio com
informacdes e resolucdo de problemas (principalmente logisticos)®.

Entretanto, muitos estudos incluiram pequeno numero de pacientes e em
situagdes com obstaculos muito bem definidos, o que poderia tornar dificil a
generalizacdo dos resultados. Dai a necessidade de avaliar a navegacdo no
contexto das particularidades do nosso servi¢co, que atende uma populacdo de

territorio continental, e estd num contexto social peculiar.
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4 OBJETIVOS

4.1 Objetivo primério: avaliar se ha impacto no tempo para inicio e conclusédo de
tratamento radioterapico de pacientes oncolégicos em BH através do

acompanhamento de um navegador.

4.2 Objetivos secundarios: avaliar se a implementagdo do navegador de
pacientes impactaria em diminuicdo dos tempos entre o encaminhamento e a
primeira consulta na RT, o inicio e o fim da RT, o encaminhamento e o final da RT,;
identificar e descrever os principais empecilhos para realizacdo do tratamento;
avaliar possiveis fatores com maior associacdo para a demora em se iniciar o
tratamento; avaliar a qualidade de vida dos pacientes submetidos a NP; avaliar o

grau de satisfacdo dos pacientes com a NP.

5 METODOLOGIA

5.1 Desenho do estudo

Trata-se de um ensaio clinico prospectivo ndo-randomizado para a avaliacdo
do impacto da acao de um profissional navegador de pacientes no tempo para inicio
e conclusao de tratamento radioterapico de pacientes oncolégicos em BH.

Devido a auséncia de dados publicados sobre NP na populacdo brasileira,
optou-se por realizar um estudo-piloto. Estudos-piloto sdo estudos preliminares de
pequena escala que visam investigar se serdo viaveis componentes cruciais de um
estudo principal - geralmente um ensaio clinico randomizado e controlado (RCT).
Eles podem ser usados, por exemplo, na tentativa de prever um tamanho amostral
apropriado para o projeto em grande escala e/ou para melhorar varios aspectos do
projeto do estudo. Muitas vezes, os RCTs exigem muito tempo e dinheiro para
serem realizados, por isso é crucial que os pesquisadores tenham confianca nos
principais passos que tomarao ao realizar esse tipo de estudo para evitar o desvio
de tempo e recursos®. Normalmente, eles podem ser divididos em trés aspectos
principais: processo, quando a viabilidade dos principais passos para um estudo

7

principal é avaliada; recursos, para estimar custos; gestdo, envolvendo o

37



gerenciamento de dados e a equipe envolvida no estudo. Os objetivos de um
estudo-piloto devem estar sempre ligados a viabilidade e o componente crucial que
ser& testado deve ser sempre indicado.

Por ser um estudo-piloto e ndo haver precedentes de impacto na situagao a
ser estudada, o objetivo inicial era a navegacao de um total de 100 pacientes. Para
tanto, estimou-se o recrutamento de 115 pacientes, perfazendo uma amostra 15%
maior para casos de desisténcias inesperadas ou circunstancias imprevistas que
pudessem tornar os pacientes inelegiveis ao longo do cronograma do estudo.

Em paralelo, para fins de comparacdo com os resultados da intervencéo,
definiu-se como necessaria a avaliacdo retrospectiva do tempo para tratamento
radioterapico referente aos pacientes atendidos no mesmo servi¢o nos ultimos cinco
anos, que haviam realizado tal tratamento e que se encontravam em seguimento
(controle histdrico). Apos os turnos de atendimento oncoldgico, seria realizada
revisdo de todos os prontuarios a fim de selecionar para a coleta pacientes que
haviam iniciado e concluido RT como tratamento radioterdpico primario e

encontravam-se em seguimento no Ambulatério Borges da Costa.

5.2 Critérios de inclusdo e exclusao

Para avaliacdo de inclusdo no projeto, consideram-se 0s pacientes
oncolégicos do HC UFMG com proposta de inicio de tratamento radioterapico,
através de revisao dos prontuarios atendidos no servico, protocolo de agendamento
de primeiras consultas e busca ativa junto aos oncologistas do servico.

Sao candidatos ao estudo pacientes que preenchem os seguintes critérios
de incluséo:

1) diagndstico de neoplasia do colo do utero, reto, eséfago, canal anal, cabeca
e pescoco, pulmao ou prostata;

2) maiores de 18 anos, de ambos os sexos;

3) residentes em Belo Horizonte, regido metropolitana ou cidades do interior do
estado que possuem convénio com 0 municipio para que a RT fosse
realizada na capital; e

4) RT definida como tratamento primario, com intuito curativo, pelo oncologista

assistente (isolada ou acompanhada de hormoénio/quimioterapia).
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As neoplasias foram selecionadas baseadas na sua prevaléncia e
radiossensibilidade, sendo o tratamento radioterapico indicado no contexto
neoadjuvante ou até mesmo definitivo.

Foram estabelecidos como critérios de exclusao:

1) pacientes candidatos apenas a cuidados suportivos;

2) dependentes quimicos;

3) pacientes com transtornos psiquiatricos sem controle ou déficit cognitivo
grave;

4) pacientes em situacao de rua ou que nao tinham como ser contactados e

5) histérico de tratamento prévio para o cancer.

5.3 Procedimentos do estudo

Ao ser identificado como candidato em potencial para o projeto, o paciente é
contactado para oferecer o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Agenda-
se 0 primeiro contato (em uma data em que 0 paciente estivesse ou ja viesse ao
ambulatdrio) para explicar os principios da nhavegacao, seus beneficios e esclarecer
davidas que possam surgir. No caso de recusa de participacao, as razdes também
sédo documentadas em formulério préprio.

Os questionarios originais (criados pelo GCI e modificados para esta
pesquisa), incluidos neste estudo (ver nos Anexos), coletam dados
sociodemogréficos basicos, dados clinicos e de satisfacdo do paciente, sendo
respondidos diretamente em tablets, na ocasiédo da inscricdo do paciente no estudo.
Os dados informam sobre o processo de navegacdo, ajudando a entender as
barreiras dos pacientes, situacdes sociais e atitudes sobre o programa, além de
estabelecer acbes para transpor os obstaculos identificados.

Na data da inclusdo do paciente no estudo, além da aplicacdo dos
guestionarios, realiza-se uma conferéncia para verificar se 0 paciente se encontra
em posse de toda documentacdo necessaria para realizacdo do tratamento
radioterapico, incluindo: documento de identidade, Cadastro Nacional de Pessoa
Fisica (CPF), comprovante de endereco, cartdo do SUS, laudo de bidpsia e relatorio
meédico indicando a RT. Caso o paciente ndo apresente algum destes documentos,

o navegador orienta como adquiri-lo.
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Apoés a conferéncia da documentacédo, o paciente recebe orientacdes para
levar a documentacdo a CMO (caso residente de Belo Horizonte) ou a Secretaria
de Saude do municipio de origem. A partir de 18/09/2019, foi definido através de
pactuacdo mediada pela CMO, que os pacientes oncoldgicos do HC UFMG com
indicagdo de tratamento quimio-radioterapico concomitante deveriam ser
encaminhados diretamente (apds contato médico telefénico) para o Instituto de
Radioterapia do Hospital S&do Francisco. No primeiro contato o paciente também
poderia receber esclarecimentos sobre os direitos dos doentes oncoldgicos,
principalmente aqueles que poderiam ter impacto direto na aderéncia ao tratamento.

Apoés a inclusdo no projeto e estas primeiras orientacées, séo realizados
contatos telefénicos com a frequéncia minima de uma vez por semana até o final
do tratamento. Caso durante esses contatos semanais fosse identificado algum
obstaculo, o acompanhamento deve ser intensificado através de contatos até
diarios com os pacientes e familiares, CMO, servicos de RT e secretarias de saude,
médico assistente, casas de apoio, servicos sociais e organizacdes nao
governamentais (ONGs). O direcionamento do contato deve ocorrer de acordo com
o empecilho identificado. Além disto, € estabelecida via de comunicacéo aberta e
de livre demanda para que o paciente também fizesse contato, caso necessario.

Os pacientes devem ser acompanhados até o final do tratamento
radioterapico, momento em que serdo recoletadas informacdes sobre qualidade de
vida e feitas orientacOes finais. As visitas para o projeto sdo conciliadas com
consultas ja previamente agendadas no Ambulatério Borges da Costa pelo
oncologista assistente, para evitar novos deslocamentos dos pacientes. O paciente
pode ser recontactado posteriormente para coleta de dados de sobrevida, mas
mantém seguimento com sua equipe assistente, com intervalos e exames definidos
pela mesma.

A navegacao do paciente engloba:

1) preenchimento da documentagdo necessaria ao encaminhamento a RT;
2) busca de recursos locais e apoio (incluindo subsidios de transporte);

3) trabalho para agilizar autorizag&o junto aos 6rgaos publicos;

4) marcagdo de consultas nos centros de referéncia;

5) acompanhamento de adeséo do paciente em consultas e tratamento;

6) resolucéo de gargalos relacionados a baixa adeséo; e
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7) estreitamento do canal de comunicacdo entre pacientes e profissionais de

saulde.

5.4 Questionarios de qualidade de vida

As escalas de qualidade de vida a serem aplicadas para os pacientes do
braco prospectivo no momento da inclusdo (avaliacdo basal) e ao final do
tratamento (seguimento) encontram-se disponiveis no Anexo e serdo detalhadas
abaixo.

A escala de interface de preocupacao ou Worry Interface Scale (WIS) mede
o nivel de preocupacdo em relacdo ao cancer. Sao 7 itens que avaliam interrupcdes
no sono, trabalho, concentracéo, relacionamentos, diverséo, sentir-se sexualmente
atraente e atender as necessidades familiares. Todos os itens sdo avaliados em
uma escala de 5 pontos de multipla escolha variando de 1 (ndo em tudo) até 5
(muito). Como tal, o intervalo de pontuacdes na escala total € de 7 a 35, sendo que,
quanto maior a nota, maior o nivel de preocupacéo.

A Escala PEPPI (Perceived Efficacy in Patient-Physician Interactions)
engloba dez perguntas desenvolvidas para medir a confianca dos pacientes em
compreender e comunicar informacao a seus médicos, assim como a confianca em
sua habilidade de conseguir fazer com que seus médicos respondam a suas
preocupacdes. Cada pergunta recebe nota de 1 a 5, escore total varia de 10 a 50,
guanto a maior a nota, maior a eficacia.

Também foi aplicado o Functional Assessment of Cancer Therapy (FACT-G
- Versao 4), com 27 perguntas, sendo cada uma respondida usando uma escala de
5 pontos variando de 0 (n&o em todos) a 4 (muito). As perguntas sao formuladas de
forma que os nimeros mais altos indicam um estado de saude melhor, e alguns
itens sdo pontuados inversamente. As perguntas medem o estado de salde dos
entrevistados nos ultimos 7 dias em quatro subescalas: bem-estar fisico (7
perguntas), bem-estar social/familiar (7 perguntas), bem-estar emocional (6
perguntas) e bem-estar funcional (7 perguntas). O escore final, que pode atingir
pontuacdo maxima de 108, é realizado através da somatoéria dos perguntas e quanto
maior a nota, pior a qualidade de vida.

O Supportive Care Needs Survey Short Form (SCNS-SF34) mede a

necessidade de cuidados suportivos. Consiste em 34 itens divididos em 5 dominios
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(fisicos e psiquicos), com notas que variam de 1 a 5 para cada item, sendo o escore
final obtido através da soma da pontuacgao, que varia entre 34 e 170. Quanto maior
a pontuagéo, maior a necessidade de cuidados. Para classificacéo, considera-se as
seguintes faixas: satisfeito (25-68 pontos), necessidade baixa (69-127 pontos),

necessidade moderada (128-169 pontos), necessidade elevada (170 pontos).

5.5 Anélise estatistica

As variaveis qualitativas foram apresentadas como frequéncias absolutas e
relativas, e as quantitativas como meédia, intervalo de 95% de confianca para a
média (IC), mediana, percentil 25% (P25%) e 75% (P75%), minimo e maximo. As
variaveis quantitativas foram submetidas ao teste de normalidade de Shapiro-Wilk.
A associacdo entre variaveis qualitativas foi avaliada utilizando-se o teste qui-
guadrado de independéncia ou teste exato de Fisher. A comparacdo de variaveis
quantitativas entre as avaliagdes retrospectiva e prospectiva foi feita pelos testes
Wilcoxon Mann-Whitney ou t-Student para amostras independentes. O modelo
logistico binério foi utilizado para verificar associacao entre variaveis qualitativas e
para avaliacdo de fatores associados ao maior tempo entre o resultado da biépsia
e inicio da RT (avaliado como tempo maior que a mediana). As variaveis com p-
valor <0,20 na analise univariada foram incluidas em um modelo mdltiplo, e o
modelo final foi obtido pelas variaveis significativas a 5% e as variaveis sexo, idade
e ocupacao (proxy de situacdo socioecondmica) para controle de fatores. A
qualidade do ajuste foi avaliada pelo teste de Hosmer-Lemeshow.

Nas andlises basal versus seguimento, a associacdo entre variaveis
qualitativas foi avaliada utilizando-se o teste Qui-quadrado de McNemar. Para a
comparacao de variaveis quantitativas nas utilizou-se o teste t-Student ou Wilcoxon
para amostras pareadas. As analises foram realizadas no programa gratuito R

versao 3.6.1 e foi considerado significativo p<0,05.



6 RESULTADOS

6.1 Caracterizacdo da amostra retrospectiva

No braco retrospectivo (controle historico), foram incluidos, inicialmente, 124
pacientes que haviam realizado tratamento radioterapico com intuito definitivo ou
neoadjuvante nos Ultimos cinco anos e se mantinham sob seguimento oncolégico
no HC UFMG. Doze pacientes foram excluidos por auséncia de informacdes em
prontuario, restando 112 pacientes para analise.

Como visto na tabela 1, no braco retrospectivo houve predominancia do sexo

masculino, sendo a mediana de idade dos pacientes 61,59 anos.

Tabela 1 - Caracterizacdo antropométrica da amostra retrospectiva
Retrospectivo

Caracteristicas

(n=112)

Sexo

Feminino 40 (36%)

Masculino 71 (64%)
ldade

Minimo; Maximo 21,6; 92,22

Mediana 61,59

Média 62,18

Desvio-padréo 11,80

Missings 2

Fonte: elaborado pela autora com dados extraidos da pesquisa

De acordo com a tabela 2, no grupo retrospectivo a neoplasia mais frequente
foi a de reto, identificada através da Classificacdo Internacional de Doengas (CID)
como C20, seguida de cancer de esbfago (CID C15), cabeca e pescoco, colo uterino
(CID C53), préstata (CID C61), e canal anal (CID C21); ap0s, outras neoplasias com
menor representacado. O intuito predominante foi o definitivo (59%) e o estadio mais

prevalente foi o Il (55,1%).

43



Tabela 2 - Caracterizagéo clinica da amostra retrospectiva
Retrospectivo

Caracteristicas

(n=112)
CID
C20 33 (29,7%)
C15 20 (18%)
Céancer Cabeca e Pescoco 14 (12,6%)
C53 14 (12,6%)
c61 9 (8,1%)
c21 9 (8,1%)
C32 8 (7,2%)
C34 4 (3,6%)
C51/C76 -
Missing 1
Intuito
Neoadjuvante 43 (41%)
Definitivo 62 (59%)
Missings 7
Estadiamento
I 5 (5,6%)

I 23 (25,8%)
i 49 (55,1%)
IV 12 (13,5%)

Missings 23

Fonte: elaborado pela autora com dados extraidos da pesquisa

6.2 Caracterizagcdo da amostra prospectiva

No brago prospectivo, foram incluidos 73 pacientes até dezembro de 2019,
guando foi realizada a analise, sendo excluido apenas um paciente, pois este nao

preenchia todos os critérios de inclusdo (um procedimento cirargico havia sido
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realizado antes da RT). Foram considerados para esta analise 71 pacientes, pois
na data do fechamento dos dados um ainda aguardava inicio de tratamento. Cinco
pacientes ndo chegaram a iniciar a RT: dois faleceram aguardando, dois por recusa
de tratamento e um por piora clinica. Mais sete pacientes iniciaram mas n&o
terminaram a RT: seis devido a 0bito durante o tratamento e um devido a transtorno

mental (esquizofrenia com pensamentos persecutérios acerca do acelerador linear).

Figura 3 - Pacientes incluidos no brago prospectivo

74
pacientes foram
apresentados a0 projeto

recuss
73
pacientes foram incluidos
erro de
incluséo
72
pacientes foram navegados
n&o inicisram
o tratamento
67
pacientes iniciaram o
tratamento

iniciaram
e néo
terminaram
59

concluiram o tratamento

1
paciente ainda esta em
tratamento

Fonte: elaborado pela autora com dados extraidos da pesquisa

Conforme demonstrado na tabela 3, no grupo prospectivo houve
predominéancia de pacientes com nenhuma ou baixa escolaridade, totalizando 69%;
com estado civil mais relatado sendo casado; com mediana de 3 filhos e de 3
pessoas residindo em seu domicilio. Apenas 42% tinham uma renda total do nucleo
familiar acima de dois salarios minimos a época do inicio do estudo, com 39,4%
possuindo veiculo proprio na familia. A parcela de 54,9% dos pacientes demoravam

menos de uma hora no trajeto do seu domicilio até o HC. A mediana do numero de
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servicos de saude visitados pelo paciente até receber avaliacdo oncolégica

especializada foi de quatro, mas que chegou a até 20 centros.

Tabela 3 - Caracterizacdo antropométrica e sociodemografica da amostra

prospectiva.
Prospectivo
Caracteristicas (continua)
(n=71)
Sexo
Feminino 36 (50,7%)
Masculino 35 (49,3%)
ldade
Minimo; Maximo 32;72
Mediana 60,5
Média 61,72
Desvio-padréo 12,93
Missings 0
Estado civil
Casado 26 (36,6%)
Solteiro 17 (23,9%)
Viavo 15 (21,1%)
Divorciado/Separado 13 (18,3%)
Escolaridade
Sem escolaridade 11 (15,5%)
Ensino fundamental 38 (53,5%)
Ensino médio 21 (29,6%)

Ensino superior 1(1,4%)




Caracteristicas

Ocupacgéo atual
Aposentado
Incapacitado
Desempregado
Autdénomo/ Dona de casa

Formalmente empregado

Numero de filhos
Média + DP
Mediana (Pzs%, P75%)

Minimo; Maximo

Nimero de pessoas na casa
Média + DP
Mediana (Pzs%, P75%)
Minimo; Maximo

Rendimento total do ndcleo familiar >
1 salario minimo/més

Rendimento total do nucleo familiar >
2 salarios minimos/més

Missings

Familia possui veiculo préprio

N&o possui proprio telefone celular

Prospectivo

(n=71)

28 (39,4%)

17 (23,9%)

13 (18,3%)
7 (9,8%)

7 (9,8%)

3,48 +2,92
3(2:4)

0; 13

2,89+1,73
324

0;8

53 (74,6%)

29 (42%)

28 (39,4%)

21 (29,6%)

(continuagéo)
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Caracteristicas

Prospectivo

(n=71)

(continuagéo)

Transporte até o hospital*
<lhora

<1 hora a < 2 horas

2 horas a < 6 horas

6 horas a < 12 horas

Principal meio de transporte

Membro da familia dirige veiculo préprio
Paciente conduz seu préprio veiculo
Onibus de linha ou trem

Téaxi

Onibus ou van da prefeitura

Outros

Numero de centros visitados até
chegar no centro de cancer

Minimo, maximo

Mediana (P25%, P75%)

Média (IC 95%)

Desvio-padréo

39 (54,9%)
18 (25,4%)
10 (14,1%)

4 (5,6%)

24 (33,8%)
6 (8,5%)
25 (35,2%)
4 (5,6%)

13 (18,3%)

1 (1,4%)

1; 20

4 (3:5)

4,20 (4,14, 4,26)

2,24

* Permite mais de uma resposta por paciente.

Fonte: elaborado pela autora com dados extraidos da pesquisa
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Como visto na tabela 4, no braco prospectivo houve inclusdo de um maior

namero de pacientes com cancer de esodfago, seguido de neoplasias de cabeca e

pescoco e, somente apds cancer de reto. Pacientes em RT neoadjuvante
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corresponderam a maioria dos incluidos (62%), comparado a 38% de indicacdes de

RT como tratamento definitivo nesta coorte. O estadio Il foi 0 mais prevalente,

enfatizando que os pacientes em estadio IV (27,9%) correspondiam a neoplasias de

cabeca e pescoco com doenca estadio IVa (sem doenca a distancia). Estes

pacientes, embora apresentassem doenca loco-regionalmente avancada, ainda

poderiam ser passiveis de cura com tratamento quimiorradioterapico adequado. Dos

71 pacientes, 63 tiveram indicagdo de tratamento concomitante a RT. Destes 63, 60

realizaram quimioterapia concomitante a RT e trés realizaram hormonioterapia (estes

apresentavam cancer de prostata).

Tabela 4 - Caracterizagéo clinica da amostra prospectiva

Caracteristicas

Prospectivo

(n=71)

CID

C20

C15

Céancer Cabeca e Pescoco

C53

C61

Cc21

C32

C34

C51/C76
Intuito

Neoadjuvante

Definitivo

Missings
Estadiamento

|

1]

Il

v

Missings

11 (15,5%)

19 (26,8%)

17 (23,9%)
7 (9,9%)
6 (8,5%)
2 (2,8%)
2 (2,8%)

5 (7%)

2 (2,8%)

44 (62%)
27 (38%)

1 (1,5%)
17 (25%)
31 (45,6%)
19 (27,9%)

3




Tipo de tratamento sistémico (quando

realizado)
Quimioterapia 60 (95,2%)
Hormonioterapia 3 (4,8%)
Missings 8

Fonte: elaborado pela autora com dados extraidos da pesquisa

6.3 Comparacgao antropométrica e clinica entre as amostras

De acordo com a tabela 5, ndo houve diferenca comparando os bracos
retrospectivo e 0 prospectivo quanto a propor¢cao do sexo feminino, 36 X 50,7%
(p=0,106) e a mediana de idade, 61,59 X 60,59 (p=0,808).

Tabela 5 - Comparacgéo antropométrica entre as amostras retrospectiva e
prospectiva

Retrospectivo Prospectivo
Caracteristicas P-valor
(n=112) (n=71)
Sexo 0,106°
Feminino 40 (36%) 36 (50,7%)
Masculino 71 (64%) 35 (49,3%)
Idade 0,808"
Minimo; Maximo 21,6; 92,22 32;72
Mediana 61,59 60,5
Média 62,18 61,72,
Desvio-padréo 11,80 12,93
Missings 2 0

Q teste qui-quadrado de independéncia, T teste t-Student para amostras independentes
Conforme a tabela 6, em relagdo a distribuicdo por sitio primario da

neoplasia, viu-se uma parcela maior de pacientes com cancer de cabeca e pescoco
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no braco prospectivo, 12,6% X 23,9%, e de es6fago, 18% X 26,8%, (p=0,034). O
intuito neoadjuvante também foi mais presente no braco prospectivo, 62% X 41%
(p=0,010), assim como doeng¢a em estadio 1V: 27,9% X 13,5%, (p=0,089).

Tabela 6 - Comparacdo clinica entre as amostras retrospectiva e prospectiva

Retrospectivo

Prospectivo

Caracteristicas P-valor
(n=112) (n=71)
CID 0,034+
C20 33 (29,7%) 11 (15,5%)
c15 20 (18%) 19 (26,8%)
Céncer Cabeca e Pescoco 14 (12,6%) 17 (23,9%)
C53 14 (12,6%) 7 (9,9%)
c61 9 (8,1%) 6 (8,5%)
c21 9 (8,1%) 2 (2,8%)
C32 8 (7,2%) 2 (2,8%)
C34 4 (3,6%) 5 (7%)
C51/C76 - 2 (2,8%)
Missing 1 -
Intuito 0,010
Neoadjuvante 43 (41%) 44 (62%)
Definitivo 62 (59%) 27 (38%)
Missings 7 -
Estadiamento 0,089°
I 5 (5,6%) 1(1,5%)
Il 23 (25,8%) 17 (25%)

Il
v

Missings

49 (55,1%)
12 (13,5%)

23

31 (45,6%)
19 (27,9%)

3

Q teste qui-quadrado de independéncia, modelo logistico binario.
Fonte: elaborado pela autora com dados extraidos da pesquisa

51



52

6.4 Andlises estatisticas referentes aos objetivos priméario e secundarios do
estudo

Como visto na figura 4, em relacdo ao local de realizacdo da biopsia, o HC

UFMG recebeu o0 maior nimero de exames em ambos os bragos.

Figura 4 - Distribuicdo dos locais de realizacéo da bidpsia
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Fonte: elaborado pela autora com dados extraidos da pesquisa

Como visto na tabela 7, foram comparadas as medianas para liberagdo dos
laudos de bidpsia nos outros locais com a do HC, somando as amostras dos bracos
retrospectivo e prospectivo. A mediana do HC teve valor maior do que o do dobro

da mediana dos outros locais 17 X 8 dias (p<0,001).



Tabela 7 - Estatisticas descritivas do tempo entre a realizacdo e o resultado

da biopsia segundo o local da bidpsia (incluindo os grupos retrospectivo e

prospectivo)
Toda a amostra Outros locais HC
Estatisticas P-valor
(n=176) (n=97) (n=79)
Tempo entre a realizagdo e o resultado da bidopsia (dias) <0,001
Minimo; Maximo 0; 85 0; 55 0; 85
10 8 17
Mediana (P2s%, P75%)
(7: 18) (5,75; 11,25) (10; 25)
15,11 9,32 21,77
Média (IC 95%)
(14,95; 15,27) (9,18; 9,46) (21,35; 22,19)
Desvio-padrdo 14,84 7,30 18,21
Missings 19 19 13

O p-valor refere-se ao Teste de Wilcoxon Mann-Whitney para amostras independentes.
Fonte: elaborado pela autora com dados extraidos da pesquisa

Como visto na figura 5, houve aumento da participacdo do Hospital Séo
Francisco e diminuicdo da do Hospital Felicio Rocho no braco prospectivo como
local de realizagéo da RT.

Figura 5 - Distribuicdo dos locais de realizacdo da RT
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Como apontado na tabela 8, ndo houve diferencas para o tempo (em dias)
para o inicio de RT de acordo com local da realizacédo do tratamento, comparando

toda a amostra, outros locais e o Hospital Sao Francisco (89 X 94 X 80,5; p=0,164).

Tabela 8 - Estatisticas descritivas do tempo entre o resultado da bidpsia e o inicio

da RT segundo o local de realizagdo da RT (incluindo os grupos retrospectivo e

prospectivo)
Toda a amostra Qutros locais Séao Francisco
Estatisticas P-valor
(n=151) (n=106) (n=45)
Tempo entre o resultado da biépsia e o inicio da RT (dias) 0,164
Minimo; Maximo 8; 658 8; 658 9; 263
Mediana 89 94 80,5
(P25%, P75%) (56; 144,5) (60,75; 147,5) (53,25; 140,5)
119,3 129,78 99,69
Média (IC 95%)
(118,16; 120,38) (127,6; 131,9) (96,71; 102,67)
Desvio-padréo 103,47 118,33 68,36
Missings 35 35 3

O p-valor refere-se ao Teste de Wilcoxon Mann-Whitney para amostras independentes.
Fonte: elaborado pela autora com dados extraidos da pesquisa

Conforme a tabela 9, todos os intervalos de tempo relativos a trajetoria
oncolégica dos pacientes do grupo prospectivo foram descritos, incluindo

informacdes prévias ao diagndstico de cancer.

Tabela 9 - Estatisticas descritivas de intervalos de tempos para os pacientes da
avaliacao prospectiva.
Tempos Minimo Mediana Média DP Méaximo Missings

Tempo entre a incluséo no
projeto e a primeira consulta 0 11,50 12,47 10,54 53 11
na RT (dias)

Tempo entre a inclusdo no
. s . 2 ,51 23,21 12

projeto e o inicio da RT (dias) 30 33,5 3 6 6

Tempo entre inclusdo no

projeto e o final da RT (dias) 34 73,50 82,17 31,94 193 15
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Missings

Tempos Minimo Mediana Média DP Méaximo
(cont)
Tempo entre o primeiro sintoma
e a primeira consulta médica 0 19 30,67 31,82 143 5

(dias)

Tempo entre o primeiro sintoma
e 0 encaminhamento ao centro 6 1735 206,9 167,08 1119 5
de cancer (dias)

Tempo entre o primeiro sintoma
e a primeira visita ao centro de 38 196 2242 164,82 1124 5
cancer (dias)

Tempo entre a primeira
consulta médica e a primeira 16 153 191,17 168,95 1110 5
visita ao centro de cancer (dias)

Tempo entre o primeiro sintoma

o . . 9 112 161,4 159,21 1057 5
e a realizacdo da biopsia (dias)
Tempo entre o pnrln’elr(.) smFoma 13 136 1767 162,08 1070 5
e o resultado da bidpsia (dias)
Tempo entre 0 primeiro sintoma. ¢4 231 2683 169,36 1139 10
e o inicio da RT (dias)
Tempo entre o primeiro sintoma 100 293 3216 17813 1162 19

e o final da RT (dias)

Fonte: elaborado pela autora com dados extraidos da pesquisa

Figura 6 - Medianas de tempo em dias da jornada do paciente do braco
prospectivo
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Fonte: elaborada pela autora com dados extraidos da pesquisa

Como demonstrado na tabela 10, foi realizada analise multivariada a fim de
identificar fatores clinicos e sociodemograficos que estariam associados ao tempo



de espera para inicio de tratamento. Associaram-se a menor intervalo entre o

resultado da biopsia e o inicio da RT: ter renda maior que um salario minimo por

més e possuir celular préprio. Quanto maior o nUmero de pessoas que residem em

casa, maior a chance de esperar mais.

Tabela 10 - Fatores associados ao maior tempo entre o resultado da bidpsia e o

inicio da RT (estudo prospectivo).
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OR (IC 95%)

OR (IC 95%)

Caracteristicas P-valor P-valor (continua)
Univariada Multivariada
Sexo M 1,56 (0,59; 4,22) 0,376 2,38 (0,60; 10,61) 0,227
Idade 1,03 (0,99; 1,07) 0,185 1,04 (0,96; 1,12) 0,356
Estado civil
Casado - -
Divorciado 0,56 (0,13; 2,33) 0,421
Solteiro 0,47 (0,13; 1,61) 0,234
Viavo 0,93 (0,23; 3,93) 0,923
Escolaridade
Fundamental - -
Médio/Superior 0,37 (0,11; 1,12) 0,086
Sem escolaridade 1,96 (0,47; 10,22) 0,376
Ocupacéo
Aposentado - - - -
Ativo 1,45 (0,35; 6,65) 0,617 8,46 (0,80; 123,7) 0,092
Desempregado 0,19 (0,04; 0,83) 0,036 0,09 (0,01; 1,01) 0,069
Incapacitado 0,64 (0,17; 2,34) 0,502 3,71 (0,38; 44,31) 0,274
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OR (IC 95%)

OR (IC 95%)

Caracteristicas P-valor P-valor (continuagao)
Univariada Multivariada
Ne° de filhos 1,11 (0,93; 1,37) 0,253
N° de pessoas que
. 1,36 (1,01; 1,92) 0,053 1,62 (1,11; 2,60) 0,023
residem na casa
Renda familiar > 1 0,028
salario minimo/més 0,24 (0,06; 0,79) 0,026 0,11 (0,01;0,64)
Possul celular 4 57 (0,08: 0,85) 0031 0,15 (0,02; 0,76) 0,032
préprio
Tempo para chegar
ao hospital
<1 hora - -
1 hora a <2 horas 1,19 (0,38; 3,75) 0,767
2 horas ou mais 3,56 (0,89; 18,17) 0,089
Estadiamento
171 - -
1 0,54 (0,15; 1,78) 0,316
v 0,30 (0,07; 1,19) 0,094
CID
C15 - -
C20 0,73 (0,14; 3,81) 0,701
C53 0,28 (0,03; 2,16) 0,225
Cabeca ®  0,28(0,06:1,16) 0,087
pescoco
Outros 0,29 (0,07; 1,16) 0,089
Teste Hosmer-Lemeshow (modelo multivariado): p 0,846

Fonte: elaborado pela autora com dados extraidos da pesquisa



Como visto na tabela 11, no braco com navegador a mediana de tempo (em
dias) desde o resultado da bidpsia até o inicio da RT foi de 74 X 108 no braco
retrospectivo (p<0,001), sendo esta avaliacdo de tempo o objetivo primario do
estudo. Em relac@o aos objetivos secundarios, a NP também diminuiu o tempo, em
dias, entre resultado da biépsia e encaminhamento para a RT de 53 para 40,5
(p=0,011); entre 0 encaminhamento e a primeira consulta na RT de 25 para 13
(p<0,001) e entre o0 encaminhamento e o final da RT de 98 para 78 (p<0,003).

Houve aumento da proporcao de pacientes que iniciaram RT (no caso, seu
primeiro tratamento para o cancer) em até 60 dias de 20,5% no braco retrospectivo

para 38,5% no braco prospectivo (p=0,026).

Tabela 11 - Comparagcdo dos tempos para tratamento radioterdpico entre as
avaliacdes retrospectiva e prospectiva.
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Retrospectivo Prospectivo
Estatisticas P-valor continua)
(n=112) (n=71)
Tempo entre o resultado da biépsia e o inicio da RT (dias) <0,001%
Minimo; Méaximo 8; 658 9; 639
Mediana (P2s%, P75%) 108 (69; 172,5) 74 (49; 108)
Média(IC 95%) 137,2 (135,36; 139,12) 96,32 (93,72; 98,93)
Desvio-padréo 107,22 94,38
Missings 29 6
Tempo entre a realizagdo e o resultado da biopsia (dias) 0,269
Minimo; Méaximo 0; 85 0; 65
Mediana (P25%, P75%) 10 (6; 18,5) 12 (7,25; 19,5)
Média(IC 95%) 14,73 (14,45; 15) 15,67 (15,30; 16,05)

Desvio-padréo 15,69 13,38
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Retrospectivo Prospectivo
P-valor continuagao)
Estatisticas (n=112) (n=71)
Tempo entre o resultado da biépsia e 0o encaminhamento para a RT (dias) 0,011W
Minimo; Méaximo 4; 1054 1; 570
Mediana (P25, P75%) 53 (29,25; 92,25) 40,5 (17; 66,5)
Média(IC 95%) 89,35 (86,92; 91,78) 60,64 (58,21; 63,08)
Desvio-padréo 138,86 88,18
Missings 30 1
Tempo entre o encaminhamento e a 12 consulta na RT (dias) <0,001%
Minimo; Maximo 0; 253 0; 56
Mediana (P2s%, P75%) 25 (14; 55) 13 (6;20)
Média (1IC95%) 42,42(41,53; 43,31) 14,61 (14,29; 14,94)
Desvio-padrao 51,03 11,82
Missings 62 4
Tempo entre 12 consulta e inicio da RT (dias) 0,238W
Minimo; Maximo 0; 64 0; 107
Mediana (P25, P75%) 14,5 (7,75; 30) 17 (10,25; 31)
Média(IC 95%) 18,94 (18,66; 19,22) 23,30 (22,71, 23,88)
Desvio-padréo 16 21,17
Missings 64 7
Tempo entre o inicio e o final da RT (dias) 0,982W
Minimo; Méaximo 10; 118 7, 86
Mediana (P25, P75%) 49,50 (38; 58,25) 46,50 (38,75; 58)
Média(IC 95%) 48,96 (48,64; 49,28) 48,41 (47,99; 48,83)
Desvio-padréo 18,32 15,34

Missings 36 15
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Retrospectivo Prospectivo

Estatisticas P-valor continuacéo)
(n=112) (n=71)

Tempo entre a 12 consulta e o final da RT (dias) 0,555W
Minimo; Maximo 23; 127 25; 174
Mediana (P2se%, P75%) 63 (48,5; 77,5) 64 (55; 83,5)
Média(IC 95%) 67,14(66,74; 67,54) 72,73 (71,88; 73,57)
Desvio-padréo 23,08 30,70
Missings 69 16

Tempo entre o encaminhamento e o final da RT (dias) 0,003
Minimo; Maximo 43; 325 38; 195
Mediana (P2s%, P75%) 98 (78; 132) 78 (67; 104,25)
Média(IC 95%) 111,1(110,21; 112,02) 87,89 (86,93; 88,85)
Desvio-padrao 51,67 34,72
Missings 43 15

WTeste de Wilcoxon Mann-Whitney para amostras independentes.

Fonte: elaborado pela autora com dados extraidos da pesquisa

Figura 7 - Tempo entre o resultado da biopsia e o inicio da RT em dias, segundo

Tempo entre o resultado da bidpsia e o inicio da RT (dias)
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Como visto na tabela 12, a principal barreira citada pelos pacientes do grupo
prospectivo para realizacao do tratamento foi o transporte, seguida de medo, apoio
social, comunicacdo com a equipe meédica e problemas financeiros.

Tabela 12 - Principais barreiras citadas pelos pacientes no estudo prospectivo.
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Barreira n (%)

Transporte 43 (60,6%)
Medo 40 (56,3%)
Apoio social 36 (50,7%)
Comunicagéo com a equipe médica 29 (40,8%)
Problemas financeiros 25 (35,2%)
Questbes de emprego 22 (31%)

Alfabetizac¢éo 15 (21,1%)
Comorbidades fisicas ou mentais 14 (19,7%)
Outras 22 (31%)

Fonte: elaborado pela autora com dados extraidos da pesquisa

6.5 Dados de qualidade de vida referentes aos pacientes do grupo prospectivo

As tabelas de 13 a 19 se referem a questionarios de qualidade de vida
(presentes nos anexos) aplicados para os pacientes do brago prospectivo ao
momento da inclusdo no projeto (basal) e ao final do tratamento (seguimento), cuja
mensuracao também estava prevista nos objetivos secundarios. A comparacao foi

realizada dentro do mesmo grupo, em momentos diferentes do projeto.



Tabela 13 - Estatisticas descritivas das variaveis da escada sociodemografica basal

e seguimento.

Estatisticas Basal Seguimento P-valor
Onde vocé se colocaria nesta escada (em relagdo a sua comunidade)? 0,610
Minimo; Maximo 1;10 5:10
Mediana (P2se%, P75%) 10 (8; 10) 9 (9; 10)
Média (IC 95%) 8,92 (8,87; 8,97) 9,27 (9,25; 9,29)
Desvio-padréo 1,78 0,82
Missings - 20
Onde vocé se colocaria nesta escada (em relagdo a populacéo brasileira)? 0,839
Minimo; Méaximo 1;10 1;10
Mediana (P2s%, P75%) 7(5;9) 8 (6; 8)
Média (IC 95%) 6,85 (6,78; 6,92) 7,27 (7,23; 7,31)
Desvio-padrao 2,62 1,59
Missings - 20
Os p-valores referem-se ao Teste de  Wilcoxon para amostras pareadas.

Fonte: elaborado pela autora com dados extraidos da pesquisa

Tabela 14 - Estatisticas descritivas do escore total PEPPI basal e seguimento.

Estatisticas Basal Seguimento P-valor
Escore total PEPPI 0,147
Minimo; Méaximo 17; 50 20; 50
Mediana (P2s%, P75%) 37 (31,5; 44) 35,5 (32; 40)
Média (IC 95%) 37,24 (37,01; 37,47) 36,06 (35,89; 36,23)
Desvio-padréo 8,35 6,28
Missings 1 20
@) p-valor refere-se ao Teste t-Student para amostras pareadas.

Fonte: elaborado pela autora com dados extraidos da pesquisa
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Figura 8 - Escore PEPPI basal e seguimento
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Fonte: elaborada pela autora com dados extraidos da pesquisa
O p-valor refere-se ao teste t-Student para amostras pareada.

Tabela 15 - Estatisticas descritivas do escore total FACT-G basal e seguimento

Estatisticas Basal Seguimento P-valor
Escore total FACT-G 0,410
Minimo; Maximo 31; 83 29; 89
Mediana (P25, P75%) 61 (52; 69) 61,5 (55; 71,25)
Média (IC 95%) 60,72 (60,39; 61,05) 61,85 (61,49; 62,21)
Desvio-padrao 12,10 13,25
Missings - 20

Fonte: elaborado pela autora com dados extraidos da pesquisa



Figura 9 - Escore FACT-G basal e seguimento
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Fonte: elaborada pela autora com dados extraidos da pesquisa.
O p-valor refere-se ao teste t-Student para amostras pareadas.

Tabela 16 - Estatisticas descritivas do escore total SCNS basal e seguimento.

Estatisticas Basal Seguimento P-valor
Escore total SCNS 0,002
Minimo; Méaximo 34; 154 35; 155
Mediana (P2s%, P75%) 98,5 (75; 118,75) 117,5 (105,5; 133,8)
Média (IC 95%) 98,19 (97,39; 98,99) 116 (115,34; 116,7)
Desvio-padréo 29,79 25,42
Missings 1 21

@) p-valor refere-se ao Teste de Wilcoxon para amostras pareadas.
Fonte: elaborado pela autora com dados extraidos da pesquisa



Figura 10 - Escore SCNS basal e seguimento
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Fonte: elaborada pela autora com dados extraidos da pesquisa.
O p-valor refere-se ao teste de Wilcoxon para amostras pareadas.

Tabela 17 - Estatisticas descritivas do escore total interface de preocupacéo basal
e seguimento.

Estatisticas Basal Seguimento P-valor
Escore total Interface de preocupacéo <0,001
Minimo; Maximo 7;: 30 7;: 35
Mediana (P25, P75%) 19,5 (11; 25) 25 (22; 27,25)
Média (IC 95%) 18,01 (17,80; 18,23) 24,27 (24,13; 24,41)
Desvio-padréo 17,77 512
Missings 2 20

@) p-valor refere-se ao teste de Wilcoxon para amostras pareadas.
Fonte: elaborado pela autora com dados extraidos da pesquisa



Figura 11 - Escore interface de preocupacéo basal e seguimento
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Fonte: elaborada pela autora com dados extraidos da pesquisa.
O p-valor refere-se ao teste de Wilcoxon para amostras pareadas.
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Tabela 18 - Estatisticas descritivas do questionario de mudanca de habitos em

saude, basal e seguimento.

Variaveis Basal Seguimento P-valor (continua)
Fazer exame periddico de saude <0,001
Menos/Mantido 24 (46,2%) 6 (11,5%)
Mais 28 (53,8%) 46 (88,5%)

Tomar vitaminas e/ou suplementos
Menos/Mantido

Mais

Comer alimentos saudaveis
Menos/Mantido

Mais

29 (55,8%)

23 (44,2%)

17 (32,7%)

35 (67,3%)

<0,001
9 (18%)

41 (82%)

0,823
15 (28,8%)

37 (71,2%)
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Variaveis Basal Seguimento P-valor (cont.)
Usar protetor solar* 0,011
Menos/Mantido 40 (76,9%) 26 (51%)
Mais 12 (23,1%) 25 (49%)
Tentar perder peso* 0,228
Menos/Mantido 41 (80,4%) 37 (72,5%)
Mais 10 (19,6%) 14 (27,5%)
Evitar exposi¢éo ao sol* <0,001
Menos/Mantido 36 (69,2%) 17 (33,3%)
Mais 16 (30,8%) 34 (66,7%)
Usar roupas para se proteger do 0,008
sol*
Menos/Mantido 33 (63,5%) 19 (37,3%)
Mais 19 (36,5%) 32 (62,7%)
Fazer esforco para controlar o 0,136
estresse*
Menos/Mantido 35 (67,3%) 27 (52,9%)
Mais 17 (32,7%) 24 (47,1%)
Exercitar-se* 0,773
Menos/Mantido 44 (86,3%) 42 (84%)
Mais 7 (13,7%) 8 (16%)
Descansar* 0,153
Menos/Mantido 23 (45,1%) 16 (30,8%)
Mais 28 (54,9%) 36 (69,2%)
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Variaveis Basal Seguimento P-valor (cont.)

Gastar tempo com familia e 0,677
amigos*

Menos/Mantido 32 (62,7%) 30 (58,8%)

Mais 19 (37,3%) 21 (41,2%)
Gastar tempo com recreagdo e 0,663
lazer*

Menos/Mantido 36 (69,2%) 32 (62,7%)

Mais 16 (30,8%) 19 (37,3%)

0,646

Ir a igreja ou atividades espirituais
Menos/Mantido

Mais

Evitar alcool
Menos/Mantido

Mais

Evitar cigarro
Menos/Mantido

Mais

37 (72,5%)

14 (27,5%)

37 (71,2%)

15 (28,8%)

37 (72,5%)

14 (27,5%)

35 (67,3%)

17 (32,7%)

1,000
34 (68%)
16 (32%)

0,502
34 (68%)
16 (32%)

Tabela feita somente com os 52 pacientes que responderam aos dois questionarios.
Os p-valores referem-se ao teste qui-quadrado de McNemar.
*As respostas "ndo sei" foram consideradas missings.

Fonte: elaborado pela autora com dados extraidos da pesquisa
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Tabela 19 - Estatisticas descritivas do questionario de satisfacdo com a navegacao,
basal e seguimento.

Variaveis Basal Seguimento P-valor (continua

Eu senti que minhas preocupagdes com a salde foram

. 1,000
compreendidos
Discordo/Neutro 2 2 (3,8%)
(3,8%)
Concordo/Concordo plenamente 50 50 (96,2%)
(96,2%)

Eu pude obter os conselhos / respostas que eu precisava sobre 1.000

meus problemas de saude / perguntas '
Discordo/Neutro 1 2 (3,8%)

(1,9%)
Concordo/Concordo plenamente 51 50 (96,2%)
(98,1%)

Senti que fui tratado com cortesia e respeito -
Discordo/Neutro - -
Concordo/Concordo plenamente 52 52 (100%)

(100%)

Eu me senti incluido nas decisdes sobre a minha sadde 0,371

Discordo/Neutro 4 1 (1,9%)
(7,7%)

Concordo/Concordo plenamente 48 51 (98,1%)
(92,3%)

Eu senti que tinha tempo suficiente com 0 meu navegador. -

Discordo/Neutro 1 -
(1,9%)
Concordo/Concordo plenamente 51 52 (100%)

(98,1%)
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Variaveis
Eu me senti apoiado pelo meu navegador.
Discordo/Neutro

Concordo/Concordo plenamente

A marcacao de uma consulta era facil

Discordo/Neutro

Concordo/Concordo plenamente

Eu sabia qual seria o proximo passo no meu cuidado

Discordo/Neutro

Concordo/Concordo plenamente

Basal

52
(100%)

7
(13,5%)

45
(86,5%)

6
(11,5%)

46
(88,5%)

Sinto-me confiante em como 0 meu navegador me ajudou a lidar

com o sistema de saude
Discordo/Neutro

Concordo/Concordo plenamente

Eu sabia quem contactar quando eu tinha uma pergunta

Discordo/Neutro

Concordo/Concordo plenamente

52
(100%)

2
(3,8%)

50
(96,2%)

Estou satisfeito com a ajuda que eu recebi do meu navegador

Discordo/Neutro

Concordo/Concordo plenamente

52
(100%)

Seguimento P-valor

52 (100%)

0,289
2 (3,8%)
50 (96,2%)
0,221
1 (1,9%)
51 (98,1%)
1 (1,9%)
51 (98,1%)
1,000

3 (5,8%)

49 (94,2%)

1 (1,9%)

51 (98,1%)

(cont.)
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Por favor, classifique de 1-10 a sua experiéncia global com a
navegacéo, 1 sendo uma experiéncia muito ruim e 10 sendo
uma excelente experiéncia.

Minimo; Méaximo 7,10
Mediana (P2se%, P75%) 10 (10, 10)
Média (IC 95%) 9,69 (9,67; 9,72)
Desvio-padréo 0,70
Missings 1

0,003W

7;10
9 (9; 10)
9,29 (9,26; 9,32)
0,78

1

Tabela feita somente com os 52 pacientes que responderam aos dois questionarios.

Os p-valores sem indicacdo referem-se ao teste qui-quadrado de McNemar, o p-valor com o
simbolo W refere-se ao teste de Wilcoxon para amostras pareadas.

Fonte: elaborado pela autora com dados extraidos da pesquisa

6.6 Custos relativos ao projeto

O projeto foi financiado pelo GCl e em 18 meses foram empenhados um total

de R$45.436,00,

sendo R$546,63 em materiais de consumo (escritorio),

R$8.240,81 em materiais permanentes (incluindo computador, impressora,

aparelho de fotocopia, instalacdo de ponto de internet), R$4.148,32 de custos

administrativos, R$960,29 em operacfes financeiras, R$1.589,07 em servicos de

pessoa juridica (telefonia), R$395,58 em tarifas bancarias e R$30.525,99 em bolsa

do estagiario-navegador.



7 DISCUSSAO

O cancer ja é a segunda maior causa de 6bitos na AL e o fardo que ele exerce
aumentara marcadamente nos proximos anos. Sao projetados para as Américas
Central e do Sul, entre os anos de 2012 e 2035, aumentos de 91% em numero de
casos e 106% em numero de mortes por cancer. Com isto, 0s custos econémicos
das regifes também devem aumentar significativamente, tanto devido ao aumento
dos servicos diretos de saude, como medicacdo, hospitalizacdo e diagndstico,
quanto pela diminuicdo da renda em custos indiretos (por exemplo, perda de
produtividade por mortalidade precoce e dias Uteis perdidos).

Em 2025, 59% dos novos casos de cancer e 68% de todas as mortes por
cancer serdo no mundo em LMICs?. Paises subdesenvolvidos representam cerca
de 86% da populacdo mundial, mas apenas cerca de 6% gastos com cancer sdo
referentes a estes paises.

Na AL, o aumento da incidéncia do cancer e a melhora em seu controle
apresentam contrastes significativos®’. As frequentes e rapidas mudancas no
campo da oncologia, que vém resultando em melhor controle da doenca, esbarram
muitas vezes em questfes relativas a acesso aos tratamentos. Embora mais
pessoas na regido estejam recebendo cuidados de saude, o controle de cancer
ainda é insuficiente, especialmente para a populacdo que se encontra em maior
situacdo de vulnerabilidade socioeconémica.

A NP fornece suporte individualizado durante o atendimento ao cancer,
objetivando o acesso dos pacientes aos recursos necessarios para realizar o
tratamento recomendado. Embora a maioria dos estudos tenha avaliado o papel
dos navegadores durante o rastreamento ou processo diagnostico do cancer,
evidéncias emergentes indicam os beneficios da navegacédo do paciente durante o
tratamento ativo contra o cancer. Implementadas pela primeira vez em 1990, as
intervencdes de NP estdo surgindo hoje como uma abordagem para reduzir as
disparidades no cuidado do paciente com cancer®. Subanalises recentes de dados
de programas de NP demonstraram especificamente os beneficios de direcionar a
navegacao do paciente para as populacdes mais vulneraveis, incluindo aquelas
com baixa escolaridade, baixa renda e menos apoio social, como perfil visto nos

participantes deste projeto.
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Dada a complexidade envolvida no acesso a RT através do sistema publico
de saude brasileiro e levando-se em consideracdo resultados extremamente
positivos com programas de NP em outros contextos, esta ferramenta foi testada
com o intuito de promover diminuicdo nos prazos para tratamento radioterapico via
SUS em Belo Horizonte.

A navegacao é melhor utilizada quando orientada a apoiar o atendimento de
pacientes em locais com desafios conhecidos para o cuidado oportuno e para
pacientes especificos com fatores de risco para atrasos no atendimento. Devido a
auséncia de dados publicados avaliando a NP no Brasil, o presente estudo-piloto
visou ao mesmo tempo identificar e mensurar os obstaculos apresentados para
realizacdo de tratamento radioterapico proposto, definir fatores de risco associados
a maior demora neste processo e, principalmente, avaliar o impacto de um
navegador em agilizar o tratamento.

Estratégias de navegacdo podem ter importante impacto na AL, incluindo o
Brasil, onde, apesar da expansdo do acesso a saude, o cuidado ainda é
fragmentado. Os registros de dados melhoraram bastante na regido, mas a maioria
dos paises ainda tém, na melhor das hip6teses, apenas uma ideia parcial do desafio
do cancer que eles enfrentam e de como esta evoluindo.

No Brasil, embora a maioria da populacdo seja atendida via SUS, a falta
generalizada de comunicacao e integracao entre os servicos de salde também cria
um ambiente fragmentado. Para abordar a atual carga oncoldgica e preparar para
seu crescimento inevitavel, o orcamento para cuidados de saude tera que crescer.
Mas, se tratando de um contexto em que 0s recursos ja sao insuficientes, utilizar as
estratégias oncoldgicas disponiveis da forma mais efetiva possivel, pode, além do
beneficio para os pacientes, ser economicamente muito relevante.

Em 2007, o economista Carmelo Mesa-Lago, dissertou sobre o impacto do
sistema de saude brasileiro na pobreza e desigualdade. As reformas e politicas de
saude introduzidas no pais a partir de 1990 tiveram um impacto positivo na reducao
da pobreza e na desigualdade da cobertura. Para destacar os efeitos positivos e
corrigir varios negativos no sistema de saude identificados neste artigo, o autor
sugeriu as seguintes politicas®: elaborar estatisticas confidveis sobre o acesso real
dos pobres; obter informacdo precisa e atualizada sobre as disparidades da
cobertura, para diminui-las e refinar os critérios geograficos, epidemiolégicos e

sociais do SUS para distribuir seus fundos.
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Segundo a portaria n® 1.820, de 13 de agosto de 2009 do MS'%, é direito da
pessoa ter atendimento adequado, com qualidade, no tempo certo. Para isso deve
ser assegurado: atendimento &gil, com tecnologia apropriada e informacdes sobre
0 seu estado de saude, incluindo diagnésticos confirmados. Se forem considerados
0s pacientes que sofrem longas esperas para confirmar este diagnostico, pode-se
perceber que nao estdo recebendo este direito. A portaria também dispde sobre a
ndo-limitacdo de acesso aos servigos de saude por barreiras fisicas, tecnolégicas e
de comunicacao, devendo 0s servi¢os se organizarem de tal forma que seja evitada
a demora nas filas. Além disso, a mesma reforca a indicacdo de promocéo de
melhorias continuas na rede SUS, como a informatizacdo, para reduzir filas e
facilitar o acesso nos diferentes servicos de saude.

Em se falando de filas, é bastante conhecida a dificuldade de acesso dos
pacientes brasileiros a RT nas ultimas décadas. InUmeras iniciativas de solucdo
desse problema foram tentadas nas esferas publicas e privadas, sem sucesso.
Pensando nessa grande complexidade do setor, nas diversas frentes de trabalhos
necessarios, principalmente no longo prazo para a realizacdo dos resultados, a
SBRT, anunciou a criacao do projeto RT2030. Trata-se de um projeto conduzido
pela propria SBRT, com a supervisdo técnica da Fundacdo Dom Cabral, que
buscara solucdes para que no prazo de 10 anos, ou seja, em 2030, a populacdo
brasileira tenha acesso integral a RT e principalmente, a uma RT de qualidade!?.
Esta muito claro a grande complexidade do setor e principalmente o longo tempo
necessario para que as iniciativas tragam algum resultado, o que reforca a
importancia de outros projetos que busquem amenizar esta situacdo, como a
proposta NP aqui explorada.

O presente estudo foi positivo para seu objetivo priméario: a NP reduziu a
mediana de tempo desde o resultado da biopsia até o inicio da RT em 34 dias (108
X 74, p<0,001), o que pode ser clinicamente muito relevante. Também houve
aumento no percentual de pacientes que iniciaram o tratamento em até 60 dias: no
braco retrospectivo esta proporcéo era 20,5%, e no prospectivo, 38,5% (p=0,026).
Ressalta-se no entanto a limitacdo desta analise por se tratar de estudo nao
randomizado, sendo o brago controle uma coorte historica.

Embora a estratégia de NP tenha tido aqui resultados muito positivos, a
minoria dos pacientes conseguiu iniciar o tratamento em até 60 dias, conforme

previsto por lei. Tal achado demonstra que mudancas legislativas visando melhoria

74



no acesso somente resultariam em impactos significativos caso viessem
acompanhadas de mudancas na gestdo e na prestacdo dos servicos de saide. E
necessario que gestores e equipes de saude tenham uma percepgdo mais critica
sobre os determinantes sociais que se expressam veementemente no adoecimento
da populacdo usuaria do SUS, incluindo uma profunda reflexdo acerca da
organizacao dos servigos/programas e um modelo de cuidado que se deseja instituir
cujo compromisso reafirme a extensao do direito integral e universal a saude'®?.

Em relacdo aos intervalos entre realizacao da bidpsia e acesso ao resultado
nao houve diferenca estatistica quando comparados 0s grupos retrospectivo e
prospectivo (10 X 12 dias, p=0,269), vistos na tabela 11, o que provavelmente se
explica pelo fato do paciente somente ter iniciado a navegacado apés diagndstico
oncoldégico definitivo.

Entretanto, observou-se uma importante heterogeneidade em relacdo ao
tempo para liberacdo de laudos anatomo-patoldgicos, variando de 0 a 85 dias
considerando toda a amostra, com uma mediana de 10 dias. Pelo fato do HC UFMG
ser responsavel pelo maior nimero de amostras em ambos os bracos (figura 4), os
intervalos para este centro foram analisados separadamente, demonstrando uma
mediana (em dias) mais longa: 17 dias para o HC UFMG X 8 dias para os outros
locais (p<0,001).

Deve-se considerar 0 estresse e ansiedade que 0s pacientes sentem
engquanto aguardam os resultados. Nao saber quando os mesmos estarao prontos
e ndo entender porque o teste as vezes leva mais tempo do que o esperado pode
causar uma preocupacado extra. Soma-se a demora na liberagcdo dos laudos
anatomo-patoldgicos o fato de ndo haver comunicacdo ativa de forma sistematica
no caso de resultado confirmatorio para neoplasia, 0 que poderia impactar em
atraso ainda maior para o inicio de tratamento. Além dos impactos psicologicos,
estes atrasos podem diminuir as chances de controle oncolégico adequado, pois
enquanto aguarda, o paciente pode evoluir com progressao neoplasica.

Do ponto de vista técnico, os resultados rotineiros da biopsia e citologia
podem ficar prontos em 1 ou 2 dias ap6s a amostra chegar ao laboratério®3,
podendo casos selecionados de urgéncia terem laudos liberados no mesmo dia.
Muitas vezes, existem razfes técnicas para atrasos nos relatérios de resultados,
que incluem: tempo maior de processamento para alguns tecidos, incluindo o

tratamento com formalina e necessidade de preparo de um numero maior de
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amostras (fatias de tecido). Qualquer um dos casos pode adicionar 1 ou 2 dias ao
tempo de teste, sem relatar os casos que demandam opinido de um segundo
patologista ou da realizagcdo de exames imunohistoquimicos para definicao
diagnoéstica'®4. Assim, laudos anatomo-patolégicos poderiam ser liberados em 2 a
3 dias, mas em casos mais complexos este prazo chega a ser de 7-10 dias!®. De
qualquer forma, nenhum destes quesitos técnicos justificaria tempos para liberacéo
de resultados de biopsia que chegam a 85 dias. Tal fato motiva maior conhecimento
sobre o processo de trabalho nas instituicdes de anatomia patologica analisadas,
para identificacdo dos fatores que motivam o atraso, podendo ser levantadas as
seguintes possibilidades: obstaculos para chegada do material biol6gico colhido no
laboratério, preenchimento inadequado das solicitacdes de exames, déficit de
recursos materiais e humanos e entraves administrativos. Acompanhamento do
setor e estabelecimento de metas relativas a prazos, inclusive com auditorias
internas poderia promover importantes melhorias neste servi¢co. Até neste cenario,
a NP poderia ter interessante indicagao.

A comunicacdo em patologia € complexa e inclui mdltiplas facetas. A
obtencdo de uma comunicacdo de qualidade inclui o gerenciamento das
expectativas dos médicos quanto ao tempo para os resultados, compreendendo que
informacBes médicas sdo necessarias para gerar o relatério final, garantindo
contetido adequado. A disponibilidade dos patologistas para responder perguntas e
discutir casos € um fator importante em comunicacao eficaz, incluindo a vontade de
relatar verbalmente diagnosticos inesperados, urgentes e significativos para garantir
que diagndsticos importantes ndo sejam esquecidos!®®,

Em 2009, Pannick e Ingham Clark avaliaram o tempo para realizacdo de
biépsias linfonodais de pacientes com suspei¢cdo de cancer, apdés avaliacdo por
hematologista ou médico generalista. Foi verificado que pacientes encaminhados
para bidpsia através de discussado direta entre especialistas (seja até por email ou
fax) apresentavam uma mediana de quatro dias para realizacdo de bidpsia,
enquanto pacientes encaminhados por carta tinham uma mediana de espera de 51
dias. Isto reforca a importancia do estabelecimento de vias mais ageis diante de
casos suspeitos para neoplasia, tendo em vista que processos mais burocraticos
podem resultar em filas mais longas e impactar negativamente no prognostico

oncoldgico dos pacientes!?.
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A celeridade no relato dos resultados laboratoriais, sem duvida afeta a
satisfacdo do médico assistente e do paciente, bem como desfechos clinicos.
Melhorar estes prazos é uma tarefa complexa que envolve educacéo,
equipamentos, aquisicdo e planejamento. Todas as etapas do teste devem ser
monitoradas e medidas tomadas para melhorar os processos’’. A geracdo deste
dado e compartilhamento com o0s servicos envolvidos tem potencial de
conscientizacédo e de mudanca de fluxos para melhorar este moroso processo.

Apés a definicdo histoldgica de neoplasia e indicagdo de RT, os pacientes
deste estudos eram encaminhados para realizacdo externa do tratamento. A
navegacao também diminuiu as medianas, em dias, de tempo entre o resultado da
bi6bpsia e o encaminhamento para a RT de 53 para 40,5 (p<0,011), entre o
encaminhamento e a primeira consulta na RT de 25 para 13 (p<0,001) e entre o
encaminhamento e o final da RT de 98 para 78 dias (p=0,003). Importante citar que
no presente estudo, o paciente sé era encaminhado para RT a partir de avaliacdo
oncoldgica (ndo havia empecilhos para tal agendamento) e que ndo houve nenhum
caso de discordancia entre a avaliacdo oncoldgica e radioterapica. Tal fato também
proporcionou que os tratamentos concomitantes fossem realizados de forma
adequada. Caso o paciente fosse encaminhado para a RT por um ndo-oncologista,
poderia haver discordancia de indicacdo de tratamento e entraves para a realizacao
de concomitancia.

Quanto ao local de realizagéo da RT, o aumento da participagdo do Hospital
Séo Francisco (figura 5) reflete pactuacédo coordenada pela CMO que direcionou, a
partir de 2019, pacientes do HC UFMG com indicacdo de tratamento quimio-
radioterapico concomitantes para realizarem RT neste hospital. Ndo houve
diferenca entre a mediana do intervalo de tempo desde o resultado da bidpsia até o
inicio da RT para pacientes que realizaram o tratamento no Hospital Sdo Francisco
em comparacao com outros locais (tabela 9), possivelmente por nao ter havido
ainda tempo habil para reflexos da mudanca de direcionamento.

N&o foi visto impacto da navegacao no tempo entre a primeira consulta na
RT e inicio do tratamento radioterapico (14,5 X 17 dias, p=0,238). Este intervalo
depende da autorizagéo de tratamento radioterapico pelo SUS (CMO) e nele ndo
havia possibilidade de atuacdo da NP proposta por esta intervencdo. Embora o
prazo estabelecido para liberagcdo do tratamento fosse de 7-15 dias Uteis e as

medianas tenham ficado proximas destes valores, este intervalo € heterogéneo e
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ao menos 25% dos pacientes aguardou cerca de um més, sendo o maximo 107
dias. Tal fato denota entraves administrativos e certamente impacta negativamente
sobre o tratamento dos pacientes.

Pelo fato dos sistemas operacionais dos centros de RT n&o estarem
integrados com os da CMO, pendéncias geradas no processo de autorizacao
podem demorar para serem solucionadas, com impacto direto para o tempo de
tratamento. Para autorizar o tratamento, por exemplo, € exigido o laudo da
tomografia realizada para planejar os campos da RT, a fim de se evitar fraudes, mas
isso também gera atrasos. Solu¢cbes simples, como prontuario eletrénico e um
sistema de autorizacbes para procedimentos de alto custo informatizado e
integrado, permitiria uma melhor identificagdo das demandas de tratamentos
oncolégicos e maior agilidade para suas liberacdes. Além disso, maior
conhecimento tedrico sobre as neoplasias e seus tratamentos oncoldgicos por parte
da auditoria, que na maioria das vezes nao tem formacédo na area oncologica,
poderia simplificar este processo.

O namero de dias entre o inicio e final da RT n&o sofreu impacto significativo
(49,5 X 46,5, p=0,982), uma vez que este intervalo geralmente se associa a prazos
previstos por protocolos de tratamento dos servicos de RT, mas que podem sofrer
alteracdes por motivos técnicos. De acordo com a CNEN, que é o 6rgdo responsavel
pela legislagdo de RT, radiologia e medicina nuclear, deveriam ocorrer
manutengdes preventivas dos aparelhos de RT a cada 6 meses, com duragao
aproximada de dois dias. O que pode levar a atrasos no tempo para finalizar o
tratamento sdo as manutencdes corretivas, que geralmente demoram mais do que
15 dias. Devido ao fato de grande parte das maquinas serem consideradas
obsoletas, estas manutengdes corretivas ocorrem com frequéncia muito maior do
gue o desejado, havendo impacto negativo do tratamento dos pacientes.

A remuneracao defasada pelo SUS dos tratamentos radioterapicos também
dificulta para que os servicos modernizem sua aparelhagem e inclusive contratem
e qualifiguem servicos humanos, 0 que agilizaria 0os processos assistenciais. Por
exemplo, em relacdo a RT definitiva para neoplasias malignas de cabeca e pescoco,
incluindo a irradiacdo do sitio anatdmico e da respectiva cadeia de drenagem
linfatica regional (retrofaringea, parafaringea, cervical, supraclavicular) o centro de
RT recebe R$4.168,00 para a cobertura de todas sessdes, incluindo o planejamento

pelo fisico nuclear através de exames de imagem, consultas médicas e
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infraestrutura necessarial®®, Este mesmo valor é repassado para o tratamento
radioterapico de tumores gastrointestinais, incluindo o eséfago. Enquanto isto, o
montante de remuneracgdo desta mesma modalidade terapéutica por alguns planos
de salde chega a ser mais de trés vezes os valores repassados pelo SUS.

O censo da RT contabilizou centros que atendem SUS, mas ndo documentou
o percentual de pacientes do SUS atendidos. O que acontece € que, no intuito de
manter sua viabilidade financeira, muitos servicos dao preferéncia para atender
pacientes privados em detrimento dos do SUS, mantendo apenas 0 minimo
necessario para que sejam autorizados para o sistema publico e com isso possam
manter alguns beneficios.

Como forma de otimizar os recursos radioterapicos disponiveis, pode-se
discutir o papel de técnicas de RT hipofracionada. Estas consistem em realizar o
tratamento em menos sessdes do que estudos prévios de RT propunham, com uma
maior dose de RT aplicada em cada sessdo. Estudos referentes a tratamento
definitivo de cancer de cabeca e pesco¢co demonstraram ser factivel a utilizacdo
desta técnica, com emprego de 20 fracBes de tratamento ao invés das 35
habitualmente utilizadas'?, sendo que em alguns trabalhos foi utilizado um nimero
ainda menor de fragGes, como cinco'!l. Apesar de os estudos sugerirem taxas de
controle semelhantes da doenca, ha preocupa¢cdes com a possibilidade de maior
toxicidade nos tratamentos hipofracionados. Para o céncer de esofago, alguns
grupos demonstraram resultados favoraveis em controle de doenca se realizadas
20 e até oito ao invés de 30 fracdes''?113, Para o tratamento do cancer de préstata,
a Sociedade Americana de Radioterapia (ASTRO) inclusive sugere a adocdo de
tratamentos hipofracionados'#. No intuito neoadjuvante do cancer de reto, o uso de
modalidades hipofracionadas nos Estados Unidos aumentou em dez vezes na
ultima década*®.

Como demonstrado acima, ha necessidade de novos estudos envolvendo
estratégias de hipofracionamento, assim como reavaliacdo de protocolos de
tratamento radioterapico com intuito definitivo ou neoadjuvante por parte dos
servicos de RT considerando os dados ja existentes. De acordo com 0s contextos
em que o hipofracionamento j& esta bem estabelecido (e ainda ha outros por vir), 0
namero de aparelhos de RT necessarios poderia inclusive diminuir caso a técnica
fosse mais utilizada. Em fevereiro de 2019 houve modificacdo na forma de

pagamento por tratamentos radioterapicos pelo SUS: ao invés de serem pagos por
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campos (ou fracdes) de tratamento, a remuneracdo passou a ser feita atravées de
“pacotes” de acordo com a localizagao da neoplasia e intuito do tratamento. Embora
0 repasse possa ainda nao ter valores ideais, a mudanca pode incentivar a ado¢cao
de técnicas hipofracionadas, além de dar maior autonomia para o planejamento por
parte do radioterapeuta.

A avaliacdo destas técnicas radioterapicas se torna ainda mais importante no
contexto dos pacientes avaliados neste projeto, portadores de neoplasias radio-
sensiveis. Em relacdo a distribuicdo por sitio primario da neoplasia, mostrada na
tabela 6, viu-se uma parcela maior de pacientes com cancer de cabeca e pescoco
no braco prospectivo (23,9% X 12,6%) e de es6fago (26,8% X 18%), com p=0,034.
Considerando-se a possibilidade de viés de selecao, tal fato poderia estar associado
a maior engajamento das especialidades de Cirurgia de Cabeca e Pescoco e do
Aparelho Digestivo que, ao perceberem a importancia do projeto, encaminharam
mais pacientes.

O intuito neoadjuvante foi mais presente no brago prospectivo (62% X 38%,
p=0,010), assim como doenca em estadio IV (27,9% X 13,5%, p=0,089). A menor
proporcao de pacientes em estadio mais avancado no braco retrospectivo, pode ter
ocorrido devido a um viés de sele¢éo, sendo que foram selecionados para o estudo
retrospectivo os individuos que se mantinham em seguimento ambulatorial,
provavelmente menos graves e com maiores chances de cura apés terem recebido
tratamento adequado.

No braco prospectivo, a prevaléncia do intuito neoadjuvante (62%) se justifica
pelo aumento da proporcao de pacientes com diagndstico de neoplasia de esodfago.
De acordo com protocolo elaborado pelo Instituto Alfa de Gastroenterologia em
2018 (em constante atualizacdo), pacientes com diagndstico de neoplasia de
esbfago toracico e abdominal nos estadios Il e Ill, sem critérios de irressecabilidade,
deveriam ser avaliados para quimioirradiagdo concomitante como primeiro
tratamento oncoldgico (a ser seguido de cirurgia). Tratamento radioterapico
definitivo seria reservado para tumores de es6fago cervical, e/ou pacientes com
risco cirdrgico proibitivo ou que nao querem ser operados, e/ou tumores
irressecaveis, e/ou presenca de doenca a distancia. A grande propor¢cdo de
pacientes que inicia acompanhamento no ambulatério com doenca ja loco-
regionalmente avancada pode ser reflexo do longo e tortuoso caminho até

conseguirem assisténcia oncolégica adequada no SUS.
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Além dos intervalos de tempo correspondentes a atuacdo do navegador,
todos os periodos de assisténcia referentes aos pacientes no braco prospectivo
foram documentados (tabela 9 e figura 6), 0 que permite ter-se um panorama da
dificil trajetoéria do paciente oncologico no SUS. Os longos intervalos de tempo
encontrados neste estudo, com uma mediana de 293 dias desde 0 primeiro sintoma
até o final da RT (mas variando até 1.162 dias) vao de encontro com dados ja
previamente relatados!'®. Tal fato levanta hipéteses de que protocolos de NP
possam ser introduzidos em fases mais precoces deste percurso (desde a suspeita
de cancer, da suspeita até a confirmacéo, da confirmacéo até a chegada no centro
especializado, da chegada neste centro até o inicio efetivo de tratamento).

Um dos principios do SUS, referenciados na lei n°® 8080 (conhecida como Lei
Organica da Saude''’) é a integralidade, que esta relacionada a condicéo integral,
e nao parcial, de compreensao do ser humano. Ou seja: o0 sistema de saude deve
estar preparado para ouvir o0 usuario, entendé-lo inserido em seu contexto social e,
a partir dai, atender as demandas e necessidades desta pessoa!!®. Submeter o
individuo a longas filas de espera que englobam desde o inicio dos sintomas até a
finalizacdo do tratamento oncolégico (no caso, radioterapico) certamente fere este
principio.

Um dos pacientes acompanhado no braco prospectivo visitou 20 locais até
chegar ao centro de cancer. Ele também havia sido diagnosticado com AIDS,
apresentava insuficiéncia familiar e fora tratado por cerca de um ano para
condiloma, antes de ser diagndstico com cancer de canal anal. Além da dificuldade
até conseguir avaliacdo coloproctoldgica, este mesmo paciente aguardou por dois
meses para liberacdo de seu laudo de bidpsia. Outros dois pacientes faleceram
aguardando tratamento e mais seis durante 0 mesmo, todos acometidos por doenga
localmente avancada.

O tempo é precioso quando se fala em cancer, pois existem neoplasias cujas
taxas de cura chegam a 90% desde que sejam diagnosticadas precocemente e que
o tratamento seja estabelecido de imediato®. Pelo fato de um dos obstaculos ao
tratamento oncoldgico ser o tempo entre a primeira consulta médica e o diagndstico,
como visto na figura 6, foi inclusive sugerida, por membros dos sistema judiciario
brasileiro, a necessidade de uma cobranca dos laboratérios por agilidade na entrega
dos resultados*®. Além disso, o diagnéstico das neoplasias em fases avangadas se

associa a tratamentos mais complexos e de custo mais elevado. Sendo assim, é
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possivel concluir que o diagndéstico precoce é importante tanto para salvar vidas
guanto por questdes financeiras.

Além do fardo associado a neoplasia, a populacdo avaliada encontrava-se
em situacao de vulnerabilidade (onde a NP pode ter ainda maior impacto): 69% ou
nao tinha escolaridade ou havia cursado apenas ensino fundamental, apenas 42%
tinham renda do nucleo familiar superior a dois salarios minimos por més, sendo
gque uma minoria (9,8%) dos pacientes no brago prospectivo encontrava-se
formalmente empregada.

De acordo com o principio doutrinario da equidade do SUS, o atendimento
aos individuos deveria ocorrer de acordo com suas necessidades, oferecendo mais
a quem mais precisa e menos a quem requer menos cuidados. Busca-se, com este
principio, reconhecer as diferencas nas condicbes de vida e saude e nas
necessidades das pessoas, considerando que o direito a saude passa pelas
diferenciacdes sociais e deve atender a diversidade!'®. Ou seja, pacientes em maior
situacdo de vulnerabilidade socioecondmica necessitariam de suporte mais
intensivo para realizar o tratamento oncoldgico proposto, inclusive como forma de
diminuicao de desigualdades.

Embora usualmente ndo arquem com custos diretos dos tratamentos
oncologicos (cobertos pelo SUS), pacientes com cancer podem apresentar
toxicidade financeira relacionada a doenca. Esses cidaddos sofrem perda de
produtividade no trabalho, o que pode incluir uma redugcdo em sua carga horaria,
dias perdidos no trabalho ou até perda do mesmo devido a problemas de saude. A
perda de emprego limita o acesso a beneficios, incluindo seguro de saude, o que
pode aumentar ainda mais 0s custos de assisténcia médica relacionados ao cancer.
Finalmente, a toxicidade financeira descreve nédo apenas 0 impacto financeiro
mensuravel, mas também o0 estresse pessoal e a preocupacdo financeira
experimentada por pacientes com cancer e suas familias. Torna-se um ciclo, onde
mais dificuldades financeiras podem levar a um aumento da angustia psicologica,
especialmente entre pacientes com cancer que ja correm risco de angustia
emocional significativa, ansiedade e depressdo?®.

Pacientes economicamente desfavorecidos enfrentam as barreiras ao
acesso a saude/tratamento com sacrificios econémicos pessoais e de seus
familiares, ou até mesmo desistindo de procurar cuidados oncologicos. O fatalismo

em relagdo ao cancer € prevalente entre as populacdes pobres, que se pde de
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maneira impassivel diante dos acontecimentos, ndo tendo a crenca de que podem
exercer um papel na modificacdo de sua condicdo como doente. Esta concepcao,
que considera 0os acontecimentos, neste caso neoplasicos, como sendo produzidos
de modo irrevogavel, também dificulta pacientes de buscar tratamentos. Medo,
desconfianca e outras barreiras emocionais também podem impactar em pior
acesso a tratamentos oncoldégicos, incluindo a RT.

As doencas nao sdo distribuidas por acaso, sendo profundamente
determinadas pela estrutura social, politica e econémica em que vivemos.
Desigualdade social em saude se refere a falta de equidade na distribuicdo da
doenca. Desta forma, tendo em vista que as barreiras afetam a sobrevivéncia, a
navegacao se torna muito importante.

Quase um terco dos pacientes incluidos no brago prospectivo ndo possuiam
telefone celular proprio (tabela 3), o que poderia caracterizar um obstaculo para
comunicacdo e proporcionar atrasos no agendamento de avaliacfes. Esta
proporcao seria ainda maior na populacdo oncoldgica geral atendida no nosso
ambulatério, uma vez que para participar do projeto o0 paciente necessitava de
possuir algum tipo de canal de comunicacdo. Na assisténcia regular, caso o
paciente dé entrada com solicitacdo de avaliacao radioterapica via CMO, este érgéo
realiza ligacdes telefénicas para avisar ao paciente acerca do agendamento. Uma
forma mais pro-ativa, como ocorreu neste projeto, em que o navegador fazia com
agilidade as conexdes entre o0s pacientes e 0s 6rgdos competentes, além de
contribuir para a diminuicdo dos prazos para inicio do tratamento, fez com que o
usuario se sentisse mais acolhido no processo.

A falta de integracdo do sistema como um todo, associada a desinformacéo
por parte dos pacientes e dificuldades de acessa-los pode contribuir para atrasos
no inicio do tratamento. Ademais, a falta de conscientizacdo acerca da importancia
da aderéncia ao tratamento contribui também para o absenteismo, que pode
resultar em piores desfechos oncolégicos. Segundo levantamento realizado entre
01/01/2019 e 20/12/2019, ocorreram 2.445 faltas nos 15.673 atendimentos
ambulatoriais previamente agendados em oncologia adulto no HC UFMG,
correspondendo a um indice de 15,6% de absenteismo. Em se tratando de uma
doenca grave quanto o cancer, o niumero de faltas nao justificadas deveria ser o
minimo possivel. Caso 0s pacientes tivessem maior ciéncia da importancia do seu

comparecimento e houvesse confirmagéo das consultas, certamente o absenteismo
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diminuiria. Dentre todos o0s seus aspectos positivos, a NP certamente esta
associada a melhor aderéncia e, caso fosse implementada de forma mais ampla,
traria ganhos neste contexto.

Entrando agora nos obstaculos relatados pelos pacientes, 60,6% deles
preencheram como empecilho para realizacdo do tratamento radioterapico
dificuldades no transporte. O ideal seria que Estados e Municipios organizassem
suas estruturas de atendimento a fim de oferecer ao paciente o maior nimero
possivel de servicos dentro da regido em que reside. Contudo, h& localidades em
que, por razdes diversas, 0s servicos de saude oferecidos a populacdo nao
possuem todos o0s recursos diagnosticos e terapéuticos necessarios para a atencao
integral do paciente. Considerando que a saude no Brasil é um direito de todos e
um dever do Estado, este Ultimo deve garantir que o0s pacientes,
independentemente da regido onde residem, possam ter acesso a todos 0s recursos
de tratamento disponiveis no SUS.

Os tribunais tém entendido que nos casos em que o cidadédo nao consegue
se dirigir ao local onde o atendimento sera prestado em razéo de sua condicdo de
salde, o SUS deve se responsabilizar pelo transporte/alimentacéo?!. Através da
navegacao prestada no projeto, foi informado aos pacientes acerca deste direito, e
por muitas vezes realizados relatérios e contatos telefénicos com as secretarias de
saude dos municipios a fim de que este direito fosse cumprido.

A Portaria SAS n° 055, de 24 de fevereiro de 1999, dispde sobre a rotina de
Tratamento Fora de Domicilio (TFD)'??, sempre que o tratamento é feito a mais de
50km da residéncia do paciente. Esta normatizacdo tem por objetivo garantir o
acesso de pacientes de um municipio a servigos assistenciais em outro municipio,
ou ainda, em caso especiais, de um Estado para outro Estado. O TFD pode envolver
a garantia de transporte para tratamento e hospedagem e, quando indicado,
inclusive de acompanhante!?3124, O MS prevé valores basicos relativos as despesas
do TFD??3, contudo, Estados e Municipios podem estabelecer valores diversos, de
acordo sua disponibilidade orcamentéaria. Para deslocamento dentro da propria
cidade ou regido, o paciente deveria ter gratuidade no transporte publico para fazer
o tratamento, mas quem legisla a respeito deste beneficio € o municipio?5126,

54,9% dos pacientes do braco da navegacdo demoravam menos de uma
hora no trajeto do seu domicilio até o HC, o que reflete o fato da grande parte dos

pacientes sob assisténcia oncoldgica neste hospital residirem em BH e na regido
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metropolitana. A maioria utilizava transporte publico para o seu deslocamento.
Houveram dificuldades para encontrar informacdes acerca da gratuidade de
transporte para pacientes oncolégicos dentro do municipio de BH. Apés consulta ao
servigo social do hospital, ONGs, Departamento de Transito de MG e a Prefeitura
de BH, descobriu-se, junto a Camara dos Vereadores, que a cidade nédo possui
legislacdo prépria quanto a gratuidade do transporte dos individuos em tratamento
oncolégico, havendo um projeto de lei (n°. 55 de 2017) pendente a respeito.

Dando andamento nos obstaculos, mais da metade dos pacientes (56,3%)
relatou medo como empecilho. Dependendo de sua condicédo clinica, o individuo
pode reverter o quadro neoplasico realizando o tratamento adequado de RT,
quimioterapia ou cirurgia, mas mesmo com cuidados médicos ainda hd um grande
nimero de mortes por esta doenca. E por isso que a doenga provoca sentimentos
de medo e ansiedade!?’. Tanto o medo quanto a ansiedade sdo agravados pelo fato
de o cancer ser uma doenca temida por seu historico de tratamento, que pode
inclusive debilitar o individuo. Durante a vivéncia do itinerario diagndstico e
terapéutico as pessoas com cancer experimentam sentimentos negativos e muitas
dificuldades. Entretanto, alguns fatores possibilitam a ressignificacdo do
adoecimento e necessitam ser considerados pelos profissionais de saude e
gestores para minimizar o impacto da doenca durante essa jornada'?8,

Foi encontrado um aumento na mediana do escore de interface de
preocupacao quando comparado o basal e o seguimento (19,5 x 25, p<0,001). Esta
escala é uma medida de auto-relato desenvolvida para pacientes com cancer de
mama (mas validada em outros contextos) para avaliar o grau em que 0s
pensamentos sobre o cancer sdo percebidos como interferentes no funcionamento
diario dos entrevistados'?°.

Considerando o aumento dos valores do escore, poderia ser inferido que,
durante o acompanhamento, os pacientes foram adquirindo uma melhor perspectiva
da gravidade do seu diagndstico e suas implicagdes. Um nivel mais aprofundado de
conhecimento do quadro, poderia gerar maior nivel de preocupacdo, 0 que mais
uma vez corrobora a necessidade de suporte psicoldgico intensificado para estes
pacientes.

Entretanto, o Ambulatorio Borges da Costa ndo conta com atendimento
psicologico para os pacientes oncologicos, estando inclusive em desacordo com a

portaria n® 140, de 27 de fevereiro de 2014130, que preconiza a obrigatoriedade de
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gque os CACONSs disponham de equipe multiprofissional e multidisciplinar que
contemple atividades técnico-assistenciais realizadas em regime ambulatorial e de
internacao, de rotina e de urgéncia, em varias areas, incluindo a psicologia clinica.
O apoio por profissional habilitado, ao diminuir o medo, poderia, além de
proporcionar melhor qualidade de vida para os pacientes, aumentar inclusive a
aderéncia aos tratamentos propostos. Desta forma, seria extremamente desejavel
que o hospital buscasse referenciamento psicolégico adequado.

Como terceiro obstaculo mais frequentemente relatado veio a falta de apoio
social adequado (50,7%). A atencdo do Servico Social possibilita melhoria da
qualidade de vida de pacientes oncoldgicos, a partir da compreensao da experiéncia
da pessoa com cancer e o adequado acolhimento e apoio ao individuo e a seus
familiares®®!. A intervencdo do Servico Social tem o objetivo de acrescentar na
relacdo com o paciente elementos que possibilitem o enfrentamento de sua
condicao de pessoa doente. O agir profissional do Assistente Social ndo se restringe
apenas as demandas relativas a salde do usuario, mas sim nas expressfes da
questao social, principalmente quanto ao acolhimento do usuario doente®®!. O papel
do Assistente Social no acompanhamento dos pacientes da area oncolégica ocorre
mediante o levantamento do perfil do paciente e de orientagdes sobre o tratamento
da doenca. Do mesmo modo, o suporte fornecido pelo Servico Social oferece apoio
psicossocial a partir de informagbes que ajudam a desmistificar a doenca;
contribuicdes para que o doente seja capaz de enfrentar a mesma, bem como acdes
sociais relativas ao tratamento e reabilitacdo do doente oncoldogico.

A capacitagao profissional influencia a qualidade da pratica do Servico
Social, por isso devem estar os profissionais devem estar sempre atualizados e
comprometidos, ficando claro que o novo perfil do Assistente Social adere as
exigéncias de uma capacitacdo teorico-metodoldgica, ético-politica e técnico-
operativa. Apesar de haver assistente social para o atendimento dos pacientes
oncologicos no Ambulatorio Borges da Costa, ha necessidade de atuacdo mais
participativa deste profissional, com insercdo dentro de uma equipe multidisciplinar
onde possa realizar elos entre o paciente e os profissionais de saude que o
assistem.

Quase metade (41,4%) dos pacientes submetidos ao processo de
navegacao relataram dificuldades de comunicacdo com a equipe médica. A

comunicacao sobre preocupagdes e tomada de deciséo € importante durante todas
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as fases do tratamento e cuidados de suporte ao cancer, considerando-se as
diferencas no envolvimento dos pacientes e familiares. Estudos mostram que
quando pacientes e médicos se comunicam bem durante o tratamento do cancer,
h& muitos resultados positivos. Os pacientes sado geralmente: mais satisfeitos com
0 cuidado; mais propensos a seguir com o tratamento; mais inclinados a participar
de ensaios clinicos, quando disponiveis3?. Dentre os contextos que impedem uma
comunicacdo meédico-paciente adequada pode-se citar: 0 paciente ndo entende
completamente todos os fatos sobre o tratamento; as informag¢des médicas ndo séo
fornecidas de maneira que o paciente possa entender; o paciente acredita que o
meédico lhes contara os fatos importantes sobre o tratamento e ndo faz perguntas;
paciente tem medo de fazer muitas perguntas; o paciente tem medo de gastar muito
tempo do médico e ndo faz perguntas. Em relacdo aos pacientes do projeto, o baixo
nivel de escolaridade (21,1% relataram déficits em alfabetizacdo) pode ter
importante impacto negativo para a compreensdo das informacdes médicas.
Algumas estratégias podem melhorar a comunicacdo, como: manter um caderno de
informacdes médicas do paciente; listar previamente as perguntas e preocupacoes;
fazer anotacdes durante a consulta para serem posteriormente consultadas; levar
um cuidador familiar ou um amigo a consulta, para que ele possa lembrar de
informacdes importantes apds a visita.

Questdes de emprego foram relatadas por 35,2% dos pacientes e problemas
financeiros por 31%. Durante o projeto, na tentativa de amenizar estes impactos
financeiros, os pacientes foram orientados acerca dos seus direitos, que incluem:
saque do Fundo de Garantia por Tempo de Servico (FGTS), saque do PIS/PASEP
(via Caixa Econbmica Federal e Banco do Brasil); auxilio-doenca mensal para os
segurados temporariamente incapazes para o trabalho em virtude de doenca por
mais de 15 dias consecutivos; aposentadoria no caso de invalidez; amparo
assistencial (ou Beneficio de Prestacdo Continuada), desde que se enquadre nos
critérios de idade, renda ou deficiéncia; isencdo de imposto de renda; quitacéo de
financiamento de casa propria (se previsto em contrato)!?3.

Comorbidades fisicas e/ou mentais foram relatadas como barreiras por
19,7% dos pacientes. Tendo em vista que o cancer e os tratamentos oncolégicos
podem ser fatores de descompensacéo de doencas prévias, torna-se extremamente
importante a atuacdo de varias especialidades médicas, de forma integrada.

Sabendo que os sistemas de saude de BH (e regido) ndo estao interligados, esta
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pode ser uma tarefa dificil. Até dentro do complexo do HC UFMG, a comunicacao
entre os médicos e pacientes apresenta obstaculos pela ndo existéncia de
prontudrio hospitalar informatizado.

Aprofundando nos dados relativos a qualidade de vida, houve aumento da
mediana do escore SCNS-SF34 de 98,5 para 117,5 (p= 0,002) da inclusdo no
projeto até o seguimento, como visto na tabela 16. Entretanto, as medianas se
mantiveram na categoria de baixa necessidade. As pontua¢cbes encontradas, no
geral, sdo compativeis com o perfil dos pacientes que, embora possuissem doencas
ameacadoras a vida, ainda se encontravam aptos para receber tratamento
ambulatorial com perspectiva de controle da doenca (nenhum paciente apresentou
necessidade elevada).

Ainda nos dados de qualidade de vida, os pacientes foram entrevistados a
respeito de alguns habitos, para saber se houve mudanca apds o diagnéstico de
cancer (medido no basal) e depois no seguimento. Na avaliacdo basal, a maioria
dos pacientes relatou melhora nos seguintes habitos de vida desde a descoberta da
neoplasia: fazer exame periédico de saude (53,8%), comer alimentos saudaveis
(67,3%) e descansar (54,9%). Para os outros habitos de vida (incluindo protecéo
solar, ingestao de alcool, tabagismo, controle de estresse, perda de peso, exercicio
fisico, atividades religiosas e familiares), entre o diagndstico de cancer e a inclusao
no projeto, a maioria dos pacientes ndo havia adotado praticas mais saudaveis.

Quando comparados os habitos entre a avaliagdo basal e o seguimento,
houve aumento nos habitos de fazer exame periédico de saude (53,8% X 88,5%,
p<0,01), tomar vitaminas e suplementos (44,2% X 82%, p<0,01), usar protetor solar
(23,1% X 49%, p=0,011), evitar exposi¢ao ao sol (30,8% X 66,7%, p<0,001) e usar
roupas para se proteger do sol (36,5% X 62,7%, p=0,008). Isto demonstra que o
acompanhamento longitudinal levou a conscientizacdo sobre adocao de habitos de
vidas mais saudaveis, entretanto ainda ha muito espaco para otimizagdo. Por
exemplo, ndo houve melhora nos habitos de etilismo, tabagismo, perda de peso e
atividade fisica. O controle destes habitos apos o diagnostico de cancer esta
associado a menores taxas de recidiva do cancer e a menor incidéncia de segundas
neoplasias primarias, devendo ser almejados pela equipe assistente.

Em relacdo aos habitos alimentares, o acompanhamento por nutricionista
seria imprescindivel. Entretanto, o atendimento por tal profissional infelizmente néo

se encontra disponivel no Ambulatério Borges da Costa, fato que deveria ser revisto,
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visando melhor assisténcia (e de forma integral) dos pacientes oncoldgicos. Grupos
de tabagismo (presentes no HC UFMG, mas ndo em nosso ambulatorio) e grupos
de atividade fisica também seriam interessantes, além da avaliacdo de grupos de
suporte como forma de diminuicéo do estresse e de incentivo a atividades familiares
e de lazer.

Ha evidéncias crescentes ligando estes fatores de risco modificaveis
(obesidade, fumo, alcool, sedentarismo) a provaveis resultados relacionados ao
cancer. Esta ligacdo tem sido estudada extensivamente em canceres comuns como
cancer de mama, coélon, préstata e pulméo através de estudos observacionais e
agora estd sendo avaliada prospectivamente em estudos intervencionistas.
Percebendo que os sobreviventes estdo altamente motivados para melhorar sua
saude geral apés um diagnéstico de cancer, recomendacdes de estilo de vida
saudavel de provedores de oncologia podem servir como uma ferramenta forte para
motivar 0s sobreviventes a adotar mudancas de comportamento de salude. Formas
de incentivar estas mudancas comportamentais, além do que é realizado nas
consultas médicas, poderiam ser a adocdo de cartilhas educativas, palestras
periodicas dentro do ambulatério e discussdo dos casos mais desafiadores em
grupos multidisciplinares.

Em relacdo aos demais questionarios de qualidade de vida, escada sécio-
demografica, PEPPI e FACT-G, cujos resultados foram apresentados nas tabelas
13, 14 e 15, ndo houve diferencas entre avaliacdo basal e de seguimento, sendo
importante ressaltar grandes dificuldades apresentadas pelos pacientes acerca do
preenchimento.

Por fim, mediu-se a satisfacdo dos pacientes com a NP (tabela 19). Tanto na
avaliagdo basal quanto na de seguimento, a experiéncia foi relatada como
extremamente positiva. A mediana de nota global foi de 10 a inclusdo e de 9
posteriormente (p=0,003). Apesar de haver diferenca estatisticamente significativa
nesta comparagao, como ambos os valores foram muito altos, ndo ha como inferir
gue houve piora no grau de satisfacéo.

Como potenciais limitagdes deste estudo, podem-se destacar: a) estudo nao
randomizado, sendo o brago controle uma coorte histérica; b) dificuldades de coleta
de dados referentes ao braco retrospectivo, principalmente pela auséncia de
prontuario informatizado; ¢) numero de pacientes prospectivos incluidos abaixo do

previamente proposto, devido ao longo prazo de 10 meses para aprovagao do
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projeto nos comités de ética (por haver cooperacéo internacional) e a reducéo de
matriculas oncologicas no HC, por diminuicdo dos leitos de internacdo hospitalar;
d) dificuldades apresentadas pelos pacientes para responderem aos questionarios
de qualidade de vida, devido ao baixo nivel educacional.

Entretanto, mesmo com as limitacbes do estudo, foi evidenciada melhora
significativa dos prazos para o inicio e término do tratamento através da NP,
associada a alto grau de satisfacdo dos pacientes com um projeto de baixo custo
(em torno de R$630,00 por paciente), sem a identificacdo de qualquer potencial
maleficio para os individuos de pesquisa. Além disso, foram identificados varios
obstaculos para a realizacdo do tratamento radioterapico proposto passiveis de
mudanca dentro da rotina ambulatorial, sem demandar grandes investimentos mas
com importante potencial de beneficios.

Para que seja garantida assisténcia oncoldgica de qualidade e em tempo
habil, a participacdo da sociedade, que também é um dos principios basicos do
SUS, também é muito importante'®. A mudanca do paradigma do cuidado
oncolégico na saude publica somente se dara quando houver unido entre estado,
instituicdes filantropicas, ONGs, parceiros privados e meios de comunicacao.
Concomitante a tais articulacbes, sdo necessarios também, programas de
educacao permanente e capacitacao para os atores que participam do cuidado de

um paciente desde a atencéo primaria até os cuidados oncolégicos!o?.

8 CONCLUSOES

Apesar da limitacdo do dado ndo randomizado, ha significativos indicios de
beneficio da NP no contexto oncolégico de vulnerabilidade socioecondmica como o
do Brasil e da AL no geral, sendo que no presente projeto conseguiu-se diminuir 0s
prazos entre o resultado da bidpsia e o inicio da RT, entre o resultado da bidpsia e
0 encaminhamento para RT, entre o encaminhamento e a primeira consulta na RT
e entre o encaminhamento e o final da RT.

Sugerimos avaliacdo acerca da expansao desta estratégia, que, além de
tudo, ndo possui custos impeditivos, inclusive em outros pontos da trajetdria de
acesso do paciente oncologico. Estudos randomizados e avaliacdo de custo-
efetividade séo desejaveis no intuito de estabelecer de forma mais definitiva o papel

e a aplicabilidade da NP no Brasil e na AL.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

NAVEGAGAO DE PACIENTES ONCOLOGICOS

Introducéo

Este é um convite para vocé participar da pesquisa: Navegacao de Pacientes, que
tem como pesquisadores responsaveis a Dra. Carolina Martins Vieira e a Dra. Angélica
Nogueira Rodrigues. Esta pesquisa pretende navegar o0s pacientes através do sistema de
saude visando a reduzir atrasos no inicio de tratamentoradioterapico de pacientes

oncoldgicos.

Com o objetivo de decidir se vocé concorda ou hdo em fazer parte dessa pesquisa,
vocé devera entender o suficiente sobre os seus risco e beneficios, podendo entdo fazer
um julgamento adequado. Esse processo € conhecido como consentimento livre e

esclarecido.

Este termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE) fornece informacgbes
minuciosas sobre o estudo, as quais seréo discutidas com vocé pelo seu médico. Se vocé
desejar participar devera assinar este documento em duas vias, uma delas permanecera

com vocé e devera ser guardada.

Informagdes sobre o estudo

O motivo que nos leva a fazer este estudo € procurar uma estratégia de baixo custo
para melhorar o aproveitamento dos recursos ja existentes em nosso sistema de saude,
melhorando a assisténcia para o paciente. Caso vocé decida participar, um navegador
entrard em contato com vocé pelo menos uma vez por semana e agendara encontros de
acordo com suas demandas especificas. Ele ira guia-lo através do sistema de salde, ajuda-
lo com o preenchimento de documentos, ajuda-lo a conseguir auxilios e fontes de apoio,
ajuda-lo a organizar suas consultas e facilitar a sua comunicacdo com os profissionais de
saude. No encontro com o navegador, que durara aproximadamente 1 hora, vocé devera
responder a questionarios que irdo coletar uma série de dados, anotados em formulérios
informatizados, e que serdo depois analisados para produzir um relatério. Neste encontro

ndo sera realizado nenhum tipo de exame ou prescricdo de medicamentos.
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Os questionarios serdo respondidos pelo préprio paciente e seu acompanhante,
com o auxilio da equipe se necessério, em um Ipad Mini 2 em um aplicativo especialmente
desenvolvido para o estudo. O preenchimento dos questionérios leva de 30 a 45 minutos.
Serdo incluidos os seguintes questionarios: Entrevista psicossocial; Escada s&cio-
demogréfica; LES-10: Questionario de experiéncia de vida; PEPPI: Eficicia percebida na
relacdo médico paciente; Escore Charlson; SCNS: Questionario de necessidades de
cuidado paliativo; Mudanca de habitos em salde; FACT-G (Todos os tipos de cancer); Nivel
de angustia; Interface de preocupacdo; Auto-eficacia. ApOs esta primeira avaliacdo
presencial (que é a Unica avaliacdo presencial imprescindivel), vocé sera contactado pelo
telefone semanalmente, até a finalizagdo do tratamento radioterapico, visando detectar
obstaculos que vocé tenha tido durante este processo e assim auxilia-lo. Estes contatos
durardo cerca de 15 minutos, podendo ter duragéo maior dependendo das suas demandas.
Fora os contatos planejados, vocé podera entrar em contato com a equipe sempre que
julgar necessério e inclusive solicitar agendamento de mais encontros presenciais.

Os dados coletados via tablet serdo armazenados por 5 anos de maneira codificada
por meio de um programa de computador. Este projeto iniciou-se nos EUA na década de
1980 e, gracas aos seus resultados positivos, vém sendo aplicado em diversos paises do
mundo. Nosso grupo esté iniciando a implantacdo da Navegacao de Pacientes no Brasil
com a colaboragao de um instituto de pesquisas norte-americano, o Global Cancer Institute
(GCI).

Vocé tem o direito de se recusar a participar ou retirar seu consentimento, em
gualquer fase da pesquisa, sem nenhum prejuizo para vocé. Sua participacao € voluntaria!
A escolha de participar depende de sua vontade. Qualquer que seja a sua deciséo, ela ndo
afetara a qualidade do seu tratamento ou na sua relacdo com seu medico.

Os dados que vocé ira nos fornecer serdo confidenciais e serdo divulgados apenas
em congressos ou publicagdes cientificas, ndo havendo divulgacdo de nenhum dado que
possa lhe identificar. Vocé sera identificada somente pelas iniciais do seu nome e pelo seu
namero no estudo. Vocé néo seré identificada em nenhum relatério ou publicacdo resultante
deste estudo. Todas as legislagfes, resolugdes e codigos de ética vigentes no Brasil serdo

cumpridos em todas as etapas dessa pesquisa.
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Possiveis riscos e beneficios

O principal objetivo do navegador é ajuda-lo durante o seu tratamento de cancer.
Neste estudo serdo coletados dados sobre a sua doenca que serdo muito importantes para
avaliar a eficicia do programa de Navegacdo no contexto brasileiro, e poderédo beneficiar
Mmuitos outros pacientes como vocé. Seus riscos caso decida participar deste estudo, sdo
de quebra de confidencialidade e abertura acidental dos seus dados codificados; e de
constrangimento e desconforto, uma vez que se trata de aplicacdo de questionario e

acompanhamento telefdnico e pessoalmente.
Novas informacdes

Vocé serd comunicada sobre quaisquer novas informagdes importantes a respeito
deste estudo que possam afetar sua vontade de continuar nele. Sempre que isso acontecer
vocé devera assinar um novo documento como este explicando que foi informada das

mudancas e que concorda em continuar participando da pesquisa.
Custos da participacéo

Os encontros com o0 nhavegador serdo agendados nos dias das consultas do seu
acompanhamento oncoldgico, e serdo organizados de modo a ocorrer durante o tempo de
espera para sua consulta, evitando desgastes excessivos. Caso haja alguma despesa
relacionada a participacdo no estudo (transporte, alimentacdo, gastos decorrentes de
atrasos ou outros), vocé devera comunicar a equipe para que seja providenciado o

ressarcimento tanto seu quanto do seu acompanhante.
Compensacdao por lesdo ou doenca

Vocé terd direito a assisténcia integral gratuita, devido a danos diretos/indiretos e
imediatos/tardios relacionados a pesquisa, pelo tempo que for necessario, garantido pelo

patrocinador.
Obtendo informagdes adicionais

Vocé pode fazer as perguntas que quiser sobre o estudo, a qualquer momento. Se
vocé tiver qualquer problema ou alguma duvida sobre a pesquisa ou sobre seus direitos,
ligue para a Dra Angélica Nogueira Rodrigues no telefone (31) 99654-3307 ou para a Dra
Carolina Martins Vieira no telefone (31) 98717-8325.

Rubrica do participante Rubrica do pesquisador
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Vocé também pode ligar para o Comité de Etica em Pesquisa que aprovou a
realizacao deste estudo no telefone (31) 3409-4592 (horério de funcionamento: segunda a
sexta das 9h as 11h e das 14h as 16h), localizado na Av. Antbnio Carlos, 6627, Pampulha
- Belo Horizonte - MG - CEP 31270-901, Unidade Administrativa Il - 20 Andar - Sala: 2005;
e-mail: coep@prpg.ufmg.br.

Este termo de consentimento serd preenchido em duas vias originais, ambas
identificadas com seu nome e o do seu representante legal (se houver), datadas, assinadas
e rubricadas, tanto por vocé quanto pelo médico do estudo, sendo que uma via original sera
retida por vocé e outra arquivada pelo pesquisador.

Consentimento Livre e Esclarecido

Apos ter sido esclarecido sobre os objetivos, importancia e o modo como os dados
serdo coletados nessa pesquisa, além de conhecer os riscos, desconfortos e beneficios
que ela trarq para mim e ter ficado ciente de todos os meus direitos, concordo em participar
da pesquisa Navegacao de Pacientes Oncoldgicos, e autorizo a divulgacdo das
informacgfes por mim fornecidas em congressos e/ou publicacdes cientificas desde que
nenhum dado possa me identificar. O médico do estudo esclareceu essas informacgdes e
respondeu adequadamente todas as minhas duvidas. Concordo, entdo. de forma

espontanea em participar deste estudo.

Ao assinar este termo, ndo renuncio a henhum dos meus direitos legais como
participante de um estudo. Recebi uma via original assinada, rubricada e datada por mim e

pelo pesquisador para guardar comigo.

Belo Horizonte, / /20

Nome do participante:

NUumero do prontuério:

Assinatura do participante


mailto:coep@prpq.ufmg.br
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Declaracéo do pesquisador responséavel

Como pesquisador responsavel pelo estudo Navegacao de Pacientes, declaro que
assumo a inteira responsabilidade de cumprir fielmente os procedimentos
metodologicamente e direitos que foram esclarecidos e assegurados ao participante
desse estudo, assim como manter sigilo e confidencialidade sobre a identidade do
mesmo. Declaro ainda estar ciente que na inobservancia do compromisso ora assumido
estarei infringindo as normas e diretrizes propostas pela Resolucdo 466/12 do Conselho
Nacional de Saude — CNS, que regulamenta as pesquisas envolvendo o ser humano.

Belo Horizonte, / /20

Assinatura do pesquisador

Rubrica do participante Rubrica do pesquisador



ANEXO A - Interface de preocupacéo - WIS

Instrucdes:

As questdes a seguir serdo sobre pensamentos e preocupacdes que vocé pode
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ter tido devido ao cancer. Por favor, selecione o quao verdadeiro é cada afirmacéo

sobre os seus pensamentos usando a escala a seguir:

0 (Nem um pouco)

1 (Um pouco)

2 (Mais ou menos)

3 (Muito)

4 (Muitissimo)

Vocé pode também responder “nao sei” ou “recuso-me a responder”

Questionario:

“Q1.Pensamentos sobre o cancer afetaram meu relacionamento com outras
pessoas?”

“Q2.Pensamentos sobre o cancer afetaram meu sono?”

“Q3.Pensamentos sobre cancer afetaram meu trabalho?”

“Q4. Preocupacdes sobre o cancer afetaram minha capacidade de me divertir?”
“Q5.Medo do cancer afetou minha capacidade de me sentir sexualmente
atraente?”

“Q6.Preocupacgdes sobre cancer afetaram minha capacidade de atender as
necessidades da minha familia?”

“Q7.Preocupacédo com o cancer afetou minha capacidade de concentracéo?”
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ANEXO B - Questionario PEPPI

“Q1. Quéo confiante vocé esta na sua capacidade de atrair a atencao do seu
médico para aquilo o que vocé tem a dizer?”

“Q2. Quéo confiante vocé esta na sua capacidade de saber quais questdes
perguntar ao médico?”

“Q3. Quéo confiante vocé esta na sua capacidade de fazer o médico responder a
todas as suas perguntas?”

“Q4. Quéao confiante vocé esta na sua capacidade de perguntar ao medico
questdes sobre as principais preocupagdes sobre o seu estado de saude?”

“Q5. Quéao confiante vocé esta na sua capacidade de aproveitar ao maximo a sua
visita ao médico?”

“Q6. Quao confiante vocé esta na sua capacidade de conseguir que o médico
leve a sério suas principais preocupacgdes sobre sua saude?”

“Q7. Quéo confiante vocé esta na sua capacidade de entender o que o médico Ihe
diz?”

“Q8. Quéao confiante vocé esta na sua capacidade de fazer o médico tomar uma
atitude em relacéo a sua maior preocupagao em saude?”

“Q9. Quéao confiante vocé esta na sua capacidade de explicar sua principal
preocupacao de saude ao médico?”

“Q10. Quéo confiante vocé esta na sua capacidade de pedir ao médico mais
informagé&o no caso de vocé ndo entender o que ele/ela disse?”
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ANEXO C - Licenca para uso do FACT-G

*FACIT < FAC(Te

.org ans

FUNCTIONAL ASSESSMENT OF CHRONIC ILLNESS THERAPY
(FACIT) LICENSING AGREEMENT

The Functional Assessment of Chronic Iliness Therapy system of Quality of Life questionnaires and
all related subscales, translations, and adaptations (“FACIT System”) are owned and copyrighted
by David Cella, Ph.D. The ownership and copyright of the FACIT System - resides strictly with Dr.
Cella. Dr. Cella has granted FACIT.org (Licensor) the right to license usage of the FACIT System to
other parties. Licensor represents and warrants that it has the right to grant the License contemplated
by this agreement. The terms of this license will grant permission Licensor provides to CAROLINA
VIEIRA (“Investigator”) the licensing agreement outlined below.

This letter serves notice that CAROLINA VIEIRA (“Investigator”) is granted license to use the
Portuguese version of the FACT-G in one not for profit study:

This current license is only extended to Investigator’s research project subject to the following terms:

1) (Investigator) agrees to provide Licensor with copies of any publications which come about as
the result of collecting data with any FACIT questionnaire.

2) Due to the ongoing nature of cross-cultural linguistic research, Licensor reserves the right to make
adaptations or revisions to wording in the FACIT, and/or related translations as necessary. If such
changes occur, Investigator will have the option of using either previous or updated versions
according to its own research objectives.

3) (Investigator) and associated vendors may not change the wording or phrasing of any FACIT
document without previous permission from Licensor. If any changes are made to the wording or
phrasing of any FACIT item without permission, the document cannot be considered the FACIT,
and subsequent analyses and/or comparisons to other FACIT data will not be considered
appropriate. Permission to use the name “FACIT” will not be granted for any unauthorized
translations of the FACIT items. Any analyses or publications of unauthorized changes or
translated versions may not use the FACIT name. Any unauthorized translation will be considered
a violation of copyright protection.

4) Inall publications and on every page of the FACIT used in data collection, Licensor requires the
copyright information be listed precisely as it is listed on the questionnaire itself.

5) This license is not extended to electronic data capture by third party vendors. Electronic versions
by third party vendors of the FACIT questionnaires are considered derivative works and are not
covered under this license. Permission for use of an electronic version of the FACIT must be
covered under separate agreement between the electronic data capture vendor and FACIT.org

6) Inno cases may any FACIT questionnaire be placed on the internet without password protection.
To do so is considered a violation of copyright.

7) Licensor reserves the right to withdraw this license if Investigator engages in scientific or
copyright misuse of the FACIT system of questionnaires.
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8) There are no fees associated with this license.

9) This license is effective upon date issued by FACIT.org and expires at the completion of
Investigator’s project.

10) Investigator agrees to provide FACIT.org with a copy of any publication which results from this
study.

Issued on: January 6, 2020 by:

Shannon C Romo

Licensing and Financial Administrator
FACIT.org

151 Bay Cove Drive

Ponte Vedra, FL 32082-4161 USA
www.FACIT.org



http://www.facit.org/

ANEXO D - FACT-G (Verséo 4)
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Abaixo encontrara uma lista de afirmacfes que outras pessoas com a sua doenca
disseram ser importantes. Faca um circulo ou marque um namero por linha para

indicar a sua resposta no que se refere aos ultimos 7 dias.

GP1

GP2

GP3

GP4

GP5

GP6

GP7

BEM-ESTAR FiSICO

Estou sem energia

Por causa do meu estado fisico, tenho

dificuldade em atender as necessidades da

minha familia

Sinto-me incomodado/a pelos efeitos

secundarios do tratamento

Sinto-me forgado/a a passar tempo

deitado/a ....

BEM-ESTAR SOCIAL/FAMILIAR

Nem
um

pouco

Um

pouco

Mais
ou
meno

S

Muit

o

Muitis

-simo



Gs1

GSs2

GS3

Gs4

GS5

GS6

Q1

GS7

Nem Um Mais Muit

um pouco ou 0

pouco meno

S

Sinto que tenho uma boa relacdo com meus
amigos 0 1 2 3
Recebo apoio emocional da minha familia 0 1 2 3
Recebo apoio dos meus amigos 0 1 2 3
A minha familia aceita a minha doenca 0 1 2 3
Estou satisfeito/a com a maneira como a
minha familia fala sobre a minha doenca 0 1 2 3
Sinto-me préximo/a do/a meu/minha
parceiro/a (ou da pessoa que me da maior 0 1 2 3

Independentemente do seu nivel atual de atividade sexual, por
favor responda a pergunta a seguir. Se preferir ndo responder,

assinale o quadriculo [ ] e passe para a proxima seccéo.

Estou satisfeito/a com minha vida sexual 0 1 2 3
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Muitis

-simo

Faca um circulo ou marque um numero por linha para indicar a sua resposta
no que se refere aos dltimos 7 dias.

BEM-ESTAR EMOCIONAL




GE1

GE2

GE3

GE4

GES5

GE6

GF1

GF2

GF3

Sinto-me triste

Estou satisfeito/a com a maneira como

enfrento minha doenca

Estou perdendo a esperanga na luta contra

minha doenca

Estou preocupado/a que 0 meu estado

venha a piorar

BEM-ESTAR FUNCIONAL

Sou capaz de trabalhar (inclusive em casa)

Sinto-me realizada com o meu trabalho

(inclusive em casa)

Nem
um

pouco

Nem
um

pouco

Um

pouco

Um

pouco

Mais
ou
meno

S

Mais
ou
meno

S

Muit

o

Muit

(0]
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Muitis

-simo

Muitis

-simo



GF4

GF5

GF6

GF7

Aceito a minha doenca

Gosto das coisas que normalmente fago

para me divertir

Estou satisfeito/a com a qualidade da minha

vida neste momento
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ANEXO E - QUESTIONARIO DE NECESSIDADES DE CUIDADO PALIATIVO

Instrucdes

(SCNS-SF34)

Nés estamos interessados em saber se suas necessidades como um paciente com cancer
tém sido supridas. Nesta sesséo, vou lhe perguntar sobre aspectos que vocé pode ou ndo
ter enfrentado como resultado de ter cancer. Para cada item, por favor indique se vocé
precisou de ajuda nos Uultimos meses. H& cinco possibilidades de resposta:

NAO HA
NECESSIDADE

ALGUMAS
NECESSIDADES

Exemplo:

Nos ultimos meses,
como consequéncia do
cancer, precisei de ajuda
por/para:

1. Ser informado sobre
atitudes a serem tomadas
para me sentir melhor

N&o se aplica (isso ndo foi um problema para mim pelo fato
de ter tido céncer).

Satisfeito (eu precisei de ajuda para isso, mas minhas
necessidades foram supridas no momento).

Pequena necessidade (esse problema me causou
preocupac¢do ou desconforto. Eu tive pouca necessidade de
ajuda).

Moderada necessidade (esse problema me causou
preocupac¢do ou desconforto. Eu tive moderada necessidade
de ajuda).

Intensa necessidade (esse problema me causou
preocupacédo ou desconforto. Eu tive muita necessidade de
ajuda).

Os pacientes também podem responder “nao sei”’ou
“recuso-me a responder”.

NAO HA ALGUMAS NECESSIDADES

NECESSIDADE

N&o se
aplica

Satisfeito Pequena Moderada Intensa
necessid necessidade necessidade
ade

2 3 4 5

Se vocé colocar o circulo na opgéo 4, significa que vocé nao recebeu tanta informacéo quanto
queria sobre as coisas que poderia fazer para se ajudar a melhorar, portanto, precisava de mais

informacdes

Agora, por favor, complete a pesquisa nas préximas 2 paginas.
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Nos uGltimos meses,
como consequéncia do
cancer, precisei de ajuda
por/para:

NAO HA

NECESSIDADE

ALGUMAS NECESSIDADES

N&o se | Satisfeito Pequen | Moderada Intensa
aplica a necessidade necessidade
necessi
dade

1. Dor 1 2 3 4 5
2. Falta de energia ou 1 2 3 4 5
cansaco
3. Sentir-me mal por muito 1 2 3 4 5
tempo
4. Trabalhar em casa 1 2 3 4 5
5. Nao ser capaz de fazer 1 2 3 4 5
atividades que eu fazia
6. Ansiedade 1 2 3 4 5
7. Sentir-me “pra baixo” ou 1 2 3 4 5
deprimido
8. Sentimento de tristeza 1 2 3 4 5
9. Medo do céancer se 1 2 3 4 5
espalhar
10. Preocupacéo pelo 1 2 3 4 5
resultado do tratamento
estar fora do meu controle
11. Incerteza sobre o futuro 1 2 3 4 5
12. Aprender a estar no 1 2 3 4 5
controle da minha situagéo
13. Manter uma imagem 1 2 3 4 5
positive
14. Sentimento de estar 1 2 3 4 5
morendo
15. Altera¢Bes no desejo 1 2 3 4 5
sexual
16. AlteragBes em minha 1 2 3 4 5
atividade sexual
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17. Preocupacdes sobre a
preocupacéo de seus
parentes e acompanhantes

18. Mais escolhas sobre
especialistas em cancer

19. Mais escolhas de
hospital ou clinica

20. Reafirmar com
profissionais de saude que
0 que eu sentia era normal

21. Funcionarios do
hospital ou clinica
atendendo prontamente as
minhas necessidades

22. Funcionarios do
hospital ou clinica
mostrando sensibilidade ao
meu problema e
necessidades emocionais

23. Dar informagéo por
escrito sobre aspectos
importantes do seu
tratamento

24. Dar informacgéo (por
escrito, diagrama ou
desenho) sobre aspectos
relacionados a sua doenca
e efeitos colaterais de
tratamento antes de vocé
decidir recebé-los

25. Ter explicacao para
aqueles testes para 0s
guais vocé queria
explicagcbes

26. Ser adequadamente
informado sobre os
beneficios e efeitos
colaterais do tratamento
antes de minha deciséo de
recebé-lo

27. Ser informado dos
resultados dos meus
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exames assim que
possivel

28. Ser informado sobre o
cancer, o qual esta
controlado, em remissao
ou diminuindo

29. Ser informado sobre o
cancer, o qual esta
controlado, em remissao
ou diminuindo

30. Ter acesso a
aconselhamento
profissional (ex.: psico6logo,
assistente social,
conselheiro, enfermeira),
se eu ou minha familia ou
amigos precisaram

31. Ter informagé&o sobre
relacdo sexual

32. Ser tratado como uma
pessoa, ndo como mais um
caso

33. Ser tratado em um
hospital ou clinica que é o
mais agradavel fisicamente
possivel

34. Ter um funcionério do
hospital ou clinica com
quem eu possa falar sobre
todos os aspectos de sua
condicéo, tratamento e
seguimento




120

ANEXO F - PARECER CONSUBSTANCIADO CONEP
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