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RESUMO

Objetivo: Conhecer o itinerario terapéutico de pessoas com cancer de cabeca e pesco¢o em tratamento
radioterdpico. Metodologia: Estudo descritivo de cardter qualitativo, realizado em um hospital-escola do Rio
Grande do Sul, com 18 pessoas, por meio de entrevista aberta. Para tratamento dos dados utilizou-se a analise de
contetdo tematica. Resultados: O itinerdrio percorrido pelos pacientes deu-se nos servicos de satide do sistema
publico e privado, sendo marcado pela demora para o diagndstico e o tratamento. A busca por alternativas para
resolver o problema de saude ocorreu também no meio sociocultural. Conclusédo: Para a Enfermagem torna-se
relevante compreender o contexto em que a experiéncia de adoecimento é vivenciada e o tempo em que as etapas
do processo de diagndstico e tratamento foram desenvolvidas, a fim de oferecer uma melhor assisténcia.
Descritores: Itinerario terapéutico, Neoplasias, Radioterapia, Enfermagem.

ABSTRACT

Objective: To know the therapeutic itinerary of people with head and neck cancer who are undergoing radiotherapy treatment.
Methodology: Study descriptive and qualitative realized in the school Hospital of the Rio Grande do Sul, with 18 people, through open
interviews. Data analysis used the thematic content analysis. Results: It was found that the route was traveled by the patients in both the
public and private system in the health services. The delay in getting the diagnosis and treatment marked the path of respondents so, too,
looked for alternatives in the socio-cultural environment through relationships with friends, family and neighbors in order to solve their
health problems. Conclusion: For nursing, it is important to understand the context in which the experience of illness was experienced
and the time step of the diagnostic process and treatment have been developed and provide better care.

Descriptors: Therapeutic itinerary, Neoplasms, Radiotherapy, Nursing.
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RESUMEN

Objetivo: Conocer el itinerario terapéutico de personas con cancer
de cabeza y cuello que se someten a tratamiento de radioterapia.
Metodologia: Investigacion descriptivo y cualitativo, realizada en un
hospital universitario de Rio Grande do Sul, con 18 personas, a través
de entrevistas abiertas. Analisis de datos utilizé el analisis de contenido
temadtico. Resultados: Se encontré que la ruta fue recorrida por los
pacientes, tanto en el sistema publico y privado en los servicios de
salud. El retraso en el diagnéstico y tratamiento marcé el camino de los
encuestados asi, también, buscé alternativas en el entorno socio-cultural a
través de relaciones con amigos, familiares y vecinos con el fin de resolver
sus problemas de salud. Conclusién: En la enfermeria, es importante
entender el contexto en el que se vivié la experiencia de la enfermedad
y el paso de tiempo del tratamiento e diagnostico se han desarrollado y
proporcionar una mejor atencion.

Descriptores: El itinerario terapéutico, Neoplasias, La radioterapia,

Enfermeria.

INTRODUCAO

Conhecido ha muitos séculos, o cancer era considerado
uma doenca dos paises desenvolvidos e com grandes recursos
financeiros. Contudo, esse panorama vem apresentando
transformagdes e, atualmente, o cancer pode ser observado
também em paises em desenvolvimento, principalmente
naqueles com poucos e médios recursos. Estimativas apontam
que o impacto do cancer na populagdo para as proximas
décadas corresponda a 80% dos mais de 20 milhdes de novos
casos da doenga previstos para o ano de 2025.!

Diante das evidéncias epidemioldgicas, nas ultimas
décadas o cancer converteu-se em um importante problema
de satde puiblica mundial. No Brasil, as estimativas para o
biénio 2016-2017 apontam a incidéncia de 600 mil novos casos
de cancer. A magnitude desta doenca revela a necessidade
de monitoramento de sua morbimortalidade, de modo a
desenvolver acdes de prevencio e controle dos seus fatores
de risco, estando associadas as agdes de gestdo em saude
desenvolvidas.!

As patologias oncoldgicas de cabega e pescogo incluem
o cancer de boca, laringe e demais sitios dessa regido,
representando um dos seis tumores malignos mais prevalentes
em todo o mundo. No Brasil, representa o segundo tipo
mais incidente entre os homens, sendo o estdgio da doenga,
fator determinante para o tratamento e para os indices de
mortalidade, que, em cinco anos, podem chegar a mais
de 50%.>* Com relagio a regido Sul, investigacao realizada na
cidade de Porto Alegre/RS identificou que o segundo grupo
de tumores mais frequentes na populagio estudada foi o
dos que comprometem a cabeca e o pescogo (cavidade oral,
orofaringe, laringe e hipofaringe), ocupando o primeiro lugar
entre os pacientes do sexo masculino. Em nivel locorregional,
levantamento realizado em servico de referéncia para
tratamento radioterdpico na regido central do estado do Rio
Grande do Sul constatou que casos de cancer de cabega e
pescogo correspondiam ao segundo tipo de neoplasia mais
tratado no referido servigo.®

Os principais fatores de risco para o ciAncer de cabega
e pescoco sdo tabagismo, etilismo, histérico familiar, ma

alimentagdo, situagdo socioecondmica desfavoravel, infecgdes
pelo HPYV, exposic¢do a produtos quimicos, pd de madeira,
fuligem, poeira de carvdo e vapores de tinta. O habito de
fumar e beber estabelece um sinergismo entre esses dois
fatores de risco, aumentando em 30 vezes o risco para o
desenvolvimento desse tipo de cancer.!

Para reduzir o impacto da doenca é necessario que se reduza,
primeiramente, a prevaléncia dos fatores comportamentais e
ambientais que aumentam a vulnerabilidade e o risco para
o desenvolvimento do cancer. Assim, deve-se assegurar que
programas de rastreamento e protocolos de tratamento estejam
acessiveis, particularmente nas populagdes menos assistidas
pelos servicos de saude.!

Precedendo o diagnostico definitivo do cancer, a pessoa se
percebe doente ao identificar alteragdes no funcionamento de
seu corpo, iniciando uma caminhada em busca de respostas,
orientagdes, cuidados de satide e tratamento.® Este percurso
recorrido constitui-se no itinerario terapéutico, o qual abrange
caminhos, fluxos e trajetdrias seguidas por individuos ou
grupos em busca da solugdo de problemas, preservagio e
recuperagdo da saude. Trata-se de um conjunto de planos
e agoes que se sucedem, mesclam-se ou sobrepdem-se para
lidar com a enfermidade.”

A ideia de itinerario terapéutico remete a uma cadeia
de eventos sucessivos que formam uma unidade, sendo
o resultado de um determinado curso de agdes, conjunto
de planos, estratégias e projetos voltados para um objeto
preconcebido: o tratamento da doenga.® Com relagdo ao
itinerario de pessoas com cancer, este evidencia que os
pacientes tém percorrido diversos servigos de saude na
tentativa de sanar seus problemas, o que, por vezes, posterga
o diagndstico e o tratamento.”*!° Aponta, também, as
fragilidades nas redes de atencdo a satide, bem como no
modelo de acesso e de itinerarios terapéuticos nos servicos
de oncologia,'” e discute que estes atrasos podem estar
relacionados tanto com a capacidade do profissional de satide
em detectar precocemente a doenga quanto com o tempo que
o paciente leva para perceber seu adoecimento e procurar
auxilio profissional.''2

Ao final dessa trajetdria, quando o diagndstico é
estabelecido, inicia-se a fase de tratamento da doenca, que, nos
casos de cancer de cabeca e pescogo, incluem radioterapia, cujo
objetivo é alcan¢ar um indice terapéutico favoravel, levando
as células malignas a perderem a sua clonogenicidade e, ao
mesmo tempo, preservar os tecidos normais, podendo ser
exclusiva ou em associa¢do com outras formas de tratamento,
como a cirurgia e a quimioterapia.'

Conhecer a constru¢do de itinerdrios terapéuticos
auxilia os profissionais de Enfermagem no planejamento
das ac¢oes de cuidado e propicia analisar as praticas de
satde/doenga. A inclusdo destes fatores na assisténcia a
saude permite a compreensao do comportamento individual
e coletivo para a procura dos servi¢os de saude, tendo
em vista que as escolhas sdo influenciadas pelos contextos
sociais e culturais em que as pessoas estdo inseridas.
Assim, estudos que possibilitem conhecimentos sobre o
itinerario terapéutico dos pacientes atendidos nos servigos
de saude constituem-se em uma importante ferramenta
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para compreender o contexto em que a experiéncia de
adoecimento foi vivenciada e o tempo em que as etapas
do processo diagnostico/tratamento foram desenvolvidas.

Face ao exposto, a presente investigagdo tem como
pergunta de pesquisa: qual o itinerario terapéutico de pacientes
com céncer de cabeca e pescogo em tratamento radioterapico?
O objetivo do estudo é conhecer o itinerrio terapéutico
de pessoas com cancer de cabeca e pescogo que estio em
tratamento radioterapico.

METODO

Trata-se de uma pesquisa de campo, descritiva, exploratoria
e de caréter qualitativo, desenvolvida no setor de radioterapia
do Hospital Universitario de Santa Maria (HUSM), localizado
na cidade de Santa Maria, Rio Grande do Sul.

Os participantes do estudo foram nove familias, compostas
por nove pacientes com diagndstico de cancer de cabega
e pescoco em tratamento radioterapico e nove familiares,
totalizando 18 pessoas. Como critério de inclusdo, para os
pacientes definiu-se: pessoas maiores de 18 anos, o que confere
condi¢do legal para participar do estudo, e apresentar condi¢des
clinicas. Para os familiares, estabeleceu-se que estes deveriam
ser reconhecidos pelos pacientes como tal, que os tivessem
acompanhado em algum momento durante a realizagdo do
tratamento e que apresentassem condi¢des cognitivas de
participar da entrevista. Foram considerados critérios de
exclusdo: pacientes que estivessem sem a companhia de um
familiar, apresentassem dor, disfasia, afasia, trismo ou mucosite
e/ou usassem traqueostomia. Em relagdo aos familiares,
considerou-se como critério de exclusio a impossibilidade de
o paciente responder a entrevista. O niimero de participantes
foi estabelecido por meio da saturagdo dos dados, ou seja,
quando o objetivo do estudo foi respondido.’®

Quanto aos aspectos legais, este trabalho integra um
projeto mais amplo que foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Universidade Federal de Santa Maria
(CEP/UFSM) com CAAE 0379.0.243.000-11. Todos os
participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido e, para garantir o anonimato, foram codificados
com a letra E, quando o entrevistado é o paciente, e a letra E
quando o entrevistado é o familiar, ambas seguidas dos ntimeros
ordinaisde 1 a9.

A coleta de dados foi realizada por meio de entrevista
aberta, tendo como questdo norteadora: contem-me sobre
o adoecimento, do come¢o até o inicio do tratamento
radioterapico. As entrevistas, realizadas com a diade familiar,
ocorreram na sala de reunides do servico de radioterapia,
foram gravadas e, apos, transcritas. A andlise dos dados
teve como referéncia a proposta operativa para a analise de
contetido, modalidade tematica, a qual é composta por trés
etapas: pré-analise; exploracao do material e tratamento dos
resultados obtidos; e interpretacio."

RESULTADOS E DISCUSSAO

Com relago a caracterizagio dos pacientes com diagndstico
de cancer de cabeca e pescoco, seis sao do sexo masculino e trés

do sexo feminino, com idades entre 49 e 77 anos. Quanto ao
estado civil, quatro sio casados, quatro viavos e um solteiro.
Oito tém filhos. Seis moram em édrea urbana e trés em édrea
rural. Quanto ao grau de escolaridade, oito apresentam ensino
fundamental incompleto e um ensino médio completo. Em
referéncia ao tratamento, além da radioterapia, sete realizaram
sessOes de quimioterapia e trés passaram por procedimentos
cirurgicos. Em relagdo as condigoes clinicas preexistentes,
quatro pacientes sdo hipertensos, trés sdo tabagistas, trés
sdo ex-tabagistas e quatro sdo ex-etilistas. Quanto ao grau
de parentesco dos familiares participantes, trés eram esposas,
dois esposos, dois filhos, uma filha e um vizinho.

Da andlise das entrevistas emergiram categorias que foram
organizadas e agrupadas em quatro temas apresentados a seguir.

Sentindo-se doente e buscando solucGes caseiras

O itinerério das pessoas com cancer de cabega e pesco¢o
em busca de tratamento iniciou com o reconhecimento de
que estavam com um problema, defini¢ao esta fundamentada
em suas percepgoes, crencas e experiéncias anteriores, a qual
evidencia uma longa caminhada entre perceber-se doente,
com o aparecimento dos primeiros sinais e sintomas, e a busca
por solugdo, inicialmente restrita ao campo das possibilidades
em que se encontravam inseridas.

Comecei com a voz, que era normal. Fui fazer uma viagem,
oar-condicionado ligado, era um dia quente, quando eu sai
minha voz se foi. Fiquei achando que era gripe, resfriado e
fui tomando remédio para a gripe, mas sempre rouco. Ai
os filhos comegaram a dizer: “pai vamos consultar” (E1).

Embora negando uma possivel associagio existente entre as
alteracdes apresentadas e uma doenca mais grave, a percepgo,
pelos pacientes ou seus familiares, de que as alteragdes nido
melhoravam, tornou-se o fator desencadeante para a busca de
outras providéncias, partindo para a automedicagéo. A decisio
na escolha entre os diferentes tipos de cuidados e tratamentos
possiveis foi influenciada e validada pelo subsistema familiar
no qual circundam os conhecimentos, os valores e as crengas
acumulados durante suas vidas.

As experiéncias anteriores e as crencas pessoais e familiares
respaldam a buscarem diferentes alternativas para solucionar
seus problemas e melhorar o estado de saude. Assim,
identifica-se que as medidas caseiras configuravam-se na
primeira escolha terapéutica, as quais foram recomendadas
por familiares e amigos.

Foi uma colega minha que me mandou fazer cha de
camomila e malva. E eu fazia muito chd de malva pra
ele lavar a boca e ai ela me disse que a camomila era
boa. Quando nds chegamos aqui também me indicaram
a camomila (F2).

A gente botou a malva, que é o cha que a gente mais usa.
Olha, eu acho assim, tudo que tem que fazer a gente faz,
piorar ndo vai, entdo a gente se agarra em tudo (E6).
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O uso de medidas terapéuticas baseadas no conhecimento
popular constitui-se em recurso empirico utilizado com frequéncia
pelas pessoas. Dentre esses, destaca-se 0 uso de plantas medicinais
preparadas em forma de chas. As indicagbes, os beneficios e o
modo de preparo sdo passados intergeracionalmente, de familia
a familia, e por meio das relagdes interpessoais.'

Estudos tém destacado o papel da integracdo da rede
de apoio familiar e social, como amigos e vizinhos, como
participes que buscam solug¢des para determinadas situagdes,
como de adoecimento, no contexto de seus conhecimentos
e crengas.”” Nessa perspectiva, os participantes do estudo
referem outras formas de tratamento por eles utilizadas como
os produtos ditos naturais, os medicamentos homeopaticos e
unguentos, indicados no auxilio ou tratamento de doengas.

Eu fui limpar minha garganta com 6leo de copaiba. Eu
pensei: “mas tem que existir alguma coisa’, e me veio aquilo
do ¢leo de copaiba. Eu ja tinha feito algumas pesquisas
sobre o dleo de copaiba, tomei e foi o que limpou (E5).

O tratamento com terapias alternativas foi investigado em
pesquisa realizada com pacientes oncoldgicos, a qual identificou
que estes a consideram como uma forma valida de cuidado, com
diversas possibilidades de significacio, tais como: potencializar
o tratamento alopatico, aumentar as chances de cura total da
doenga, tratar de outras dimensdes consideradas importantes
nos processos de saide-doenca (mental, emocional, espiritual)
e fortalecer-se emocional e psicologicamente.'®

Neste sentido, cabe destacar que, na perspectiva sociocultural,
uma pessoa discute ou avalia as possibilidades de cuidado da doenga
aluz do seu conhecimento e de suas experiéncias, recorrendo aos
diferentes tipos de assisténcia (informal, profissional ou popular)
e seguindo as recomendagdes que fazem sentido para ela.” Em
algumas comunidades, quando as pessoas necessitam de ajuda
para aliviar o desconforto fisico ou emocional, muitas vezes essa
é buscada com amigos e vizinhos, usando férmulas caseiras ou
automedicacdo. O autotratamento ¢ baseado em crengcas leigas
sobre o funcionamento do corpo e a natureza das doengas."”

Cada pessoa enfrenta a doenga de maneira singular e
individual, ndo existindo uma unica forma de se perceber
doente e de buscar ajuda nos servicos de satde. Observa-se
que, apesar da percepgio de sintomas e indicios patolégicos,
muitas pessoas evitam procurar os profissionais de satide como
forma de negar a sua realidade e proteger-se de enfrenta-la.

Eu estava evitando, porque eu sabia o que tinha. A
pessoa sabe! N&s estdvamos comegando uma sociedade
com amigo e eu estava ajudando. Eu ia sempre dizendo
que néo dava pra consultar, que nio tinha tempo. Ai ele
marcou pra mim e ndo me deixou mais chance de fugir
do problema, por sorte (E5).

A gente achava que era por causa do ar, que ficava ligado
direto na frente dela, que ela ndo ficava boa. Foi quando eu
observei a garganta dela que realmente me assustei, porque
na hora vi que nio era nada normal, tudo inchado e s6 um
orificiozinho? Foi dai que eu a levei para consultar (F8).

Protelar a busca dos servigos de saide pode ser uma
maneira de negar os sintomas, mascarar o medo e reduzir o
desconforto emocional, na medida em que os sintomas tém
sua importancia diminuida. A negagdo é considerada um
mecanismo de enfrentamento, em que nao falar ou pensar
sobre a doengca e os aspectos envolvidos neste processo protege
e alivia o sofrimento do individuo e de seus familiares.'®

Diante da resisténcia do paciente em buscar ajuda
especializada, a familia, a0 mesmo tempo em que procura
respeitar suas decisdes, também permanece atenta ao que esta
acontecendo, e muitas vezes torna-se a responsavel por “forcar”
a procura de atendimento especializado. Alguns familiares do
estudo relatam terem sido os responsaveis por desencadear
o fluxo terapéutico para o cuidado de seus familiares.

Eu marquei a consulta para ele, ai ele ndo quis ir. Outro
dia, ele se queixando, se queixando, fui marcar outra vez!
Quando chegou o dia da consulta, ele ndo queria ir! Meti
ele para dentro de um carro e fomos meio a forga (F2).

Um estudo realizado com o objetivo de conhecer e
descrever os sentimentos e as emogdes de pacientes frente
ao diagnéstico do cancer, igualmente identificou que, ao
entrarem em contato com o processo de adoecimento,
emergem sentimentos negativos, a nega¢do com énfase na
resisténcia a realidade de fragilidade e dependéncia pela qual
estdo passando."”

Nessa perspectiva, a familia parece compartilhar dessa
concepgdo até determinado momento, quando comeca a
suspeitar de que algo realmente sério possa estar acontecendo,
o que é reforcado quando nao percebem melhora por parte do
familiar, por mais que o tempo de agdo das medidas adotadas
para recompor o estado de satide passe. Quando o desconforto
chega ao limite ou a familia consegue vencer a resisténcia de
seu familiar, o servico de saide é procurado.® O itinerario
terapéutico prossegue, entdo, na rede de atengdo a saude.

A busca pelos servicos de saude

Investigar o que esta acontecendo é o ponto de partida na
construcio do itinerario terapéutico, o qual ocorre por meio
da busca do sistema profissional'” na rede de atencéo a saude.
Este é acessado, inicialmente, por meio do servigo privado ou
publico. Identifica-se que a maioria dos participantes recorreu
a consultas particulares ou aos planos de satide como estratégia
para obter respostas as inquietagdes advindas dos sinais e
sintomas apresentados.

Fui primeiro no cardiologista, e depois vieram outros e
outros. Ai os outros mandaram para outros, e a gente vai
indo. E dificil! Como o quadro nio melhorava a gente ia
procurando, procurando... (E3).

Depois que nés pagamos particular para o doutor fazer
a cirurgia, ele encaminhou tudo. Estavam em greve aqui,
dai ele tentou agilizar para o quanto antes, porque nao
dava para esperar mais (E9).
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Percebe-se que a trajetéria nos servicos de satde
comegou pela busca de ajuda no sistema privado, em
virtude da demora no atendimento do servigo publico e
porque nio conseguiram esperar o tempo previsto para a
consulta devido ao quadro clinico da doenga. As consultas
marcadas na rede privada tinham atendimento imediato,
mas, a partir dai, os pacientes trilhavam um longo caminho
entre consultas e encaminhamentos a especialistas. Pode-se
constatar que, mesmo pagando pelo atendimento médico,
os participantes encontraram dificuldades para chegar ao
diagnéstico, principalmente pela demora que ocorria entre as
consultas e a realizacdo dos exames, muitas vezes realizados
nos servigos publicos.

O doutor, que era particular, indicou vir aqui. Aqui é
bom, mas era muita espera. Ai voltamos 14 e ele disse para
procurar esse doutor que atende aqui. A gente pagou pra
ele fazer tudo e depois ele encaminhou pra ca, porque a
gente ndo tinha mais forca de seguir pagando (E6).

Pode-se constar, pelo depoimento, que a busca pelo
diagndstico envolveu a peregrinacio por diversos consultorios
médicos até chegar a uma confirmac¢ao que direcionasse ao
tratamento. Esta realidade corrobora os resultados de estudo
que menciona a longa jornada dos individuos e de seus
familiares, entre profissionais de diferentes especialidades,
bem como em diferentes servicos de saiude, antes do
estabelecimento do diagndstico e do tratamento.!

Com isso, pode-se inferir que os sinais e os sintomas
referidos pelos pacientes podem estar sendo desvalorizados
ou mesmo negligenciados, o que conduz a uma terapéutica
ineficaz. O desconhecimento clinico que resulta na falta de
orientagdo adequada por parte dos profissionais faz com que
as pessoas ndo saibam exatamente a quem recorrer. Esse ir
e vir contribui para o atraso do diagndstico definitivo e o
inicio do tratamento precoce.

Demorou muito! Foram muitas incertezas. A gente nao
sabia o que tinha e ninguém dizia. Um passava para o
outro. Entao foi bem demorado (F3).

Quando veio no especialista, ficou trés meses esperando.
Ele fez uma consulta e deu um remédio pra 40 dias. Se
ndo melhorasse era pra voltar. Ai voltou, e ele deu outro,
pra mais 40 dias. Como ndo melhorou ele disse: néo é
pra mim, vou te encaminhar para outro médico. Como
demorava a consulta com esse, a gente consultou com
um outro, que fez de novo o mesmo exame e disse que
ia fazer a bidpsia. Ai ele fez e disse: ndo é para mim, vou
encaminhar pra outro (E1).

No itinerario terapéutico dos participantes do estudo
constatou-se que, apds a realizacio dos exames e a confirmagao
do diagndstico, os pacientes foram encaminhados para realizar
o tratamento oncoldgico em servi¢o de alta complexidade
na rede publica de saude, isto é, no hospital de referéncia
da regido.

A gente tomou outro caminho porque come¢ou a demorar
muito aqui. A gente procurou o doutor na clinica e ele
encaminhou direto pra ca e ai foi muito rapido. A gente
pagou uma consulta pra ser encaminhado pra ca (E9).

Diante das dificuldades encontradas para atendimento na
rede de satde publica, os servicos privados foram procurados
como uma tentativa de encurtar o tempo de espera para o
diagndstico, e, também, com o intuito de serem encaminhados
para a rede publica de satide em que fariam o tratamento
especializado. Essa estratégia pode ser compreendida como
resultado da lentiddo do atendimento publico, das longas filas
de espera e da demora no agendamento de consultas e exames.

Ele se trata na clinica médica por causa do coragdo. Da
clinica médica encaminharam para a hematologia. La
mostrou que era um tumor na garganta, dai veio para a
radioterapia (F4).

A gente procurou o doutor pelo plano de satide. Depois,
pela complexidade, ele encaminhou para cd. Néo tinha
como a gente fazer os exames particulares. Ai que a gente
veio pra cé e teve que esperar (E5).

Com resultados semelhantes, que corroboram a presente
investigacdo, estudo realizado com pessoas portadoras de
cancer identificou que, no itinerario percorrido, os pacientes
enfrentaram varios encaminhamentos para consultas e exames,
havendo longo tempo de espera, que os obrigava a decidir pelo
pagamento de consultas, visando agilizar o atendimento." Essa
situagdo revela a falta de comprometimento, acessibilidade e
resolutividade verificados no Sistema Unico de Satide (SUS),
visto que o sucesso do tratamento do cancer pode estar
diretamente relacionado ao diagndstico precoce, portanto
a demora em obter o diagndstico correto acarreta a perda
de tempo e o avanco da doenga.>'®

Entre os participantes do estudo foi possivel identificar
que o tempo decorrido entre a percep¢do dos sintomas, a
decisdo pela busca de um servigo de satide e o inicio do
tratamento prolongou-se por varios meses.

Encaminhei uma consulta médica e fiquei na espera para
a cirurgia. Demoraram uns oito meses ou mais, dai eu
tive que pressionar. Eu vi que ndo estava dando, dai eu até
fui ao férum para conseguir, sendo nio conseguia (E7).

Embora o sistema publico seja ineficiente para atender
as demandas da populacido de maneira satisfatéria, pode-se
perceber que os usudrios, quando dispdem de conhecimento
dos seus direitos como cidadaos, procuraram alternativas para
acelerar o tratamento e encontrar a solugio para seu problema.

Contudo, nem todas as pessoas dispdem de condi¢oes
econdmicas para suprir as ineficiéncias do servigo ptblico e pagar
por atendimento privado. Estas, entdo, s6 conseguem iniciar o
tratamento meses depois do diagndstico e do encaminhamento
ao servigo especializado, estando condicionada a permanecer
nesse periodo de espera, sem cuidados e tratamento adequado.
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Essa realidade converge aos resultados de outros estudos que
destacam a falta de resolutividade do Sistema de Satide na area
oncolégica como fator gerador de inseguranca para os pacientes
e as familias, pois, quando as necessidades dos pacientes ndo
sdo resolvidas no servigo local, os problemas acabam ficando
sem solucdo.?

O doutor pediu 12 mil para fazer a cirurgia, sé que eu
ndo tinha esse dinheiro, ndo tinha condi¢des, nem de
onde tirar. Sou um cara assalariado (E9).

O acesso universal a uma atengdo integral e de qualidade
ainda ndo estd contemplado no cotidiano dos servigos
de saude, mesmo com todo o amparo juridico-legal dos
principios e das diretrizes do SUS. Entretanto, a integralidade
na assisténcia a saiide deve ser pensada como um processo
que envolve a vida das pessoas, suas histdrias, suas vivéncias,
suas angustias e suas expectativas.

Assim, percebe-se, no itinerario percorrido, que os
pacientes procuram tanto o servigo ptblico quanto o privado,
tal como evidenciado em estudo que constatou que o servigo
privado era acessado pelos participantes como estratégias para
minimizar o tempo de espera para exames de diagnosticos,
porém, devido aos custos deste servigo, retornavam ao sistema
publico, resultando no acesso mix publico-privado.*

A demora no diagndstico e no tratamento

A demora na formula¢io do diagndstico e inicio do
tratamento é corroborado pelas escolhas feitas pelos pacientes,
que, ao se depararem com algo em si diferente do normal,
negam-se a procurar ajuda, seja por medo, seja por uma
errbnea interpretacio dos sintomas, achando que podem
resolver sozinhos. Considerando que a percepgio dos sinais
e dos sintomas e a interpretacio de estado de satide sofrem
interferéncia de fatores sociais e culturais,” a interpretacdo
e a experiéncia individual do processo de adoecimento ddo
diferentes significados para a situagdo vivenciada, podendo
ser fatores agravantes na demora do diagnéstico.

Demorou porque eu demorei. A gente sempre achava que
era por causa do ar-condicionado que era na frente do
caixa e ficava ligado direto na minha frente (E8).

Demorei, demorei muito. Fui criado assim, sem ter que
estar indo ao médico (E9).

Contudo, o atraso no diagndstico néo se constitui como
resultado decorrente do comportamento dos pacientes e das
dificuldades de acesso ao sistema de satide, mencionadas na
categoria anterior, mas também associado a falta de recurso
instrumental e conhecimento técnico-cientifico por parte dos
profissionais de satide com relagdo as neoplasias que acometem
a regido da cabeca e do pescogo, e em como detecta-las no
seu estagio inicial.

As informacdes dos pacientes e familiares revelam que,
independentemente da estratégia utilizada para solucionar

a situagdo de satide, muitas vezes o primeiro diagndstico e
o tratamento médico proposto nio foram resolutivos, pois
ndo condiziam com a verdadeira doenca apresentada. Nesse
sentido, diante dos sintomas referidos, alguns participantes
realizaram tratamento odontoldgico, para gripe e amigdalite.

Fazia um ano e pouco que ele se queixava de dor, mas achava
que era da gengiva, porque tinha extraido os dentes e a
chapa ficou machucando. Fizeram outra e nio adiantou.
Ele fez trés cirurgias, porque tinha ficado um pedacinho
de osso, depois tinha uma raiz de dente. S6 que sarou a
cirurgia e continuava doendo. Ai nos mandaram pra ca (F2).

N6s fomos num posto de saude 14 onde moramos e deram
remédio pra gripe e foi o que atrasou. Ele disse que era
uma gripe que eu tinha, que era gripe (E1).

Consultei com o médico e disse que eu estava com uma
amigdalite bacteriana. Me deu um tratamento, s6 que
néo resolveu de modo algum, nem sequer a infec¢do
que tinha na garganta nao resolveu (E3).

O diagndstico equivocado foi um fator que contribuiu
para o atraso no diagndstico de cincer, pois somente quando
percebiam que a terapéutica nio estava surtindo o efeito
esperado os pacientes recorriam ou eram encaminhados a outro
médico. Nesse processo, os pacientes e familiares esperavam
receber informagdes claras e precisas por parte dos profissionais
que os atendiam e que estes fornecessem respostas seguras
para suas aflicdes, o que nem sempre acontecia.

Entre uma consulta e outra tudo ia atrasando. Perdi a
paciéncia com o doutor: o senhor tem a experiéncia e eu
tenho uma tomografia e duas endoscopias na méio. Se o
senhor néo vai fazer a cirurgia, encaminha rapido para outra
pessoa que faca. Esse atraso foi de agosto a dezembro (E1).

O primeiro médico ndo era muito experiente, era
recém-formado, e dizia: eu acho que n6s vamos fazer
isso, se ndo der nds fazemos isso. Eu disse pra ele:
o doutor é novo e eu sou muito mais velho e tenho
experiéncia de vida. Eu trabalho na construgéo civil.
Se fizer uma parede e ndo der certo tu desmancha e
faz outra, mas uma vida é mais complicada. Aqueles
dois meses foram preciosos (F4).

A relagio estabelecida com os profissionais e as experiéncias
anteriores com outros médicos, em que o atendimento néo foi
resolutivo ou foi equivocado, além de revelarem a fragilidade
das condutas clinicas, comprometem a confianga nos demais
profissionais e nos servicos de satide, gerando sentimentos
de inseguranca também em relagdo ao préprio futuro e a
possibilidade de tratamento adequado e cura.

Nesse sentido, resultados de estudo que analisou
como familias de pessoas com cancer perceberam o
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atendimento prestado por profissionais de um servigo
publico especializado apontam, como condi¢do para
formagdo de vinculo de confianga entre paciente e
profissional, a sensagdo de seguranga percebida durante
a assisténcia recebida, estando esta relacionada a
competéncia técnica e atitudinal do profissional, que
revelam, por esse intermédio, a qualidade do servico e
do profissional que o atende. Destacam, ainda, que o
modelo de referéncia e contrarreferéncia foi considerado
falho pelos participantes, uma vez que foi longo o tempo
dispendido entre os diversos encaminhamentos a um
servigo e outro, até fechar o diagndstico.’

A demora em conseguir atendimento no servigo publico
traz a luz um ponto critico do sistema de satide em que o
processo de busca de diagndstico e tratamento para cincer
de cabega e pescogo costuma ser longo e desgastante para os
pacientes, transformando esse periodo em uma angustiante
indefini¢do a respeito do que estd acontecendo consigo.

A confirmacio do diagnéstico e a realizagao
do tratamento

No itinerario terapéutico percorrido, a confirmagio do
diagndstico e a revelacao do prognodstico constituem-se na
resposta para as perguntas dos pacientes. E a oficializagio do
inicio de uma nova fase. Contudo, a confirmacdo do cincer
produz um impacto negativo na vida das pessoas, levando-as
a sentirem-se temerosas em relagdo a propria vida e ao futuro,
desamparadas e fragilizadas para se mobilizar e enfrentar a
situagdo, principalmente por esta doenca ainda ser vista como
dificil de ser curada. Nos relatos pode-se identificar que se
descobrir com cincer foi um momento doloroso somado a
uma trajetoria permeada por desafios que exigiu alternativas
que contribuissem para superar as dificuldades vivenciadas.

Perdi o chdo! Sai pela rua com o exame na mio, no meio
dos carros, foi uma fase muito ruinzinha. Af liguei pro
meu esposo e disse pra ele vir me pegar, que eu ndo estava
bem (E3).

Eu, na hora, nem pensei. Queria que fizessem o que tivesse
que ser feito. Eu nem pensei nada, s6 queria ficar bem.
Até hoje néo parei para pensar, deixei de lado (E8).

A percepgio social da doenga reflete a associagdo do
cancer a uma doenga fatal, considerada sinénimo de morte
em que se cultivam sentimentos pessimistas. Este pensamento,
presente em alguns depoimentos dos entrevistados, vai ao
encontro de estudo realizado com pacientes oncolégicos, o
qual evidenciou que, apesar da esperanga nos avan¢os da
medicina com relac¢io ao tratamento e a cura do cincer, o
medo da morte frente & doenga foi expresso por todos os
participantes.?

Eu pensei: se é cAncer eu ndo vou operar, nao vou deixar.
Vou esperar a morte. Chegue quando ela quiser. Fazer
o qué? (E1).

O impacto da confirmagdo do diagndstico revela-se
também nas perspectivas que advém do tratamento
oncolégico e seus possiveis efeitos colaterais, uma vez
que as neoplasias podem alterar a qualidade de vida do
individuo, tanto pela doenca propriamente dita quanto pelos
resultados deletérios de seu tratamento.”” As condutas para
a terapéutica do cancer, tais como a radioterapia, muitas
vezes sdo agressivas, causando reagdes adversas, como pode
ser percebido nos relatos a seguir.

A radio é que quase me mata. Isso é que é brabo! Me
queimou! A gente ndo consegue nem comer. A garganta
inchou, tiveram que colocar sonda. Aquilo foi bem brabo.
De inicio, a gente nem desconfia que pode acontecer
isso (E7).

O tratamento radioterapico para pacientes com tumores
de cabeca e pescoco exibe complicagdes orais importantes
que incluem a radiodermite, a mucosite, a xerostomia,
as cdries, a perda do paladar, as infec¢des secundarias, a
osteorradionecrose e o trismo.*® Diante dessa perspectiva, os
pacientes oncoldgicos de cabega e pescogo podem apresentar
reagdes adversas causadas pelo tratamento, podendo exercer
forte impacto negativo e afetar a qualidade de vida. No
entanto, além de perceberem e sofrerem com os efeitos
que o tratamento provoca, os entrevistados mostraram-se
conscientes em relagdo a radioterapia, sabendo da necessidade
de realizagio dela para sua melhora.

A radio foi muito complicada na minha vida. Uma boa
ajuda por um lado, mas por outro, muito dificil (E5).

Dizem que a radio é pra matar as células. Entdo, nio
adianta, tem que fazer. E o jeito! (E7).

Na busca pela cura da doenga, a radioterapia é considerada
como procedimento necessario, mesmo apresentando efeitos
toxicos que causem sofrimento fisico e psiquico. No entanto,
diante de situa¢des estressantes e de ameagas a vida, como o
diagndstico de cancer e a necessidade de enfrentamento do
tratamento radioterapico, observa-se que crengas positivas
contribuem para dar seguimento ao tratamento, favorecendo
o suporte emocional.

50% da cura da doenca ¢ a mente da pessoa. Se a pessoa
estd doente e entra em depressdo comeca a afundar, ndo
tem remédio que cure. Se a pessoa estd com o espirito
bom e com a autoestima 14 em cima, ela vence qualquer
doenca (F1).

A forma como a pessoa se posiciona diante da situa¢io
de adoecimento contribui para que ela possa ter uma visdo
menos tragica em relagio ao futuro, possibilitando atribuir
um significado otimista & experiéncia. Essa maneira de
compreender o processo de satide-doenga permite ter fé e
esperanca, acreditar em si e ter uma melhor qualidade de

vida durante essa trajetoria.
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Nesse sentido, a espiritualidade é considerada uma
situacdo de conforto e de coragem no enfrentamento de
uma condi¢éo dificil. Expressa a identidade de cada pessoa,
que busca estratégias que aliviem o sofrimento e aumentem
a qualidade de vida e a sobrevivéncia.”” Desse modo,
procuram recursos que os fortalecam e ajudem a vencer a
doenga, favorecendo sentimentos positivos baseados na fé
e espiritualidade, depositando em sua trajetéria esperanca
e conflanga em Deus.

Numa ocasido dessas a gente tem que se agarrar com tudo
que vem, porque se ndo da de um lado, da de outro (E2).

E, mas um dia eu acabo com essa doenga! Tem que se
agarrar com Deus, porque s6 Ele mesmo (E8).

Os sentimentos de soliddo e incerteza advindos do
adoecimento por cancer levam a pessoa a buscar recursos que
aamparem, confortem e ajudem na superagio do sofrimento,
sendo que a espiritualidade e a religiosidade representam
socialmente um apelo externo, quando os internos estdo
escassos, pois a fé representa um aliado na luta contra o
cancer.” Para pacientes e familiares, o itinerario percorrido
até o diagnostico de neoplasia de cabeca e pescogo foi
permeado por muitos obstaculos, esperas, duvidas, ansiedades
e indignagdo. A esperanca, a fé e a coragem sdo as forcas que
sustentaram, ndo deixaram desistir, ajudaram e ajudardo a
encontrar alternativas e a superar dificuldades.

CONCLUSAO

O itinerdrio terapéutico constituiu-se das agdes
empreendidas pelos pacientes e seus familiares desde o
momento em que reconheceram um problema de saude e
procuraram resolvé-lo utilizando estratégias advindas do
sistema popular ou do sistema profissional, quando esse
ndo promovia a melhora do quadro clinico.

O itinerario percorrido foi marcado, além das longas
filas de espera nos servigos de satude, pelos componentes
socioculturais que determinam as escolhas e as praticas
a serem utilizadas. Com isso, percebe-se que nio existe
um unico caminho a ser seguido, ja que as possibilidades
dependem das percepc¢des que cada pessoa atribui ao que
esta lhe acontecendo e dos recursos disponiveis e acessiveis.

Assim, na busca pelo diagnoéstico de cancer de cabega e
pescogo, pacientes e familiares percorreram um longo caminho
até chegar a terapéutica adequada, que incluiu tanto o sistema
publico quanto o privado, tentando suprir as deficiéncias de
cada servico. Inicialmente, a procura foi pela rede publica,
mas a demora no atendimento os levou a procurar a rede
privada, a qual se apresentava como uma alternativa para
acelerar o processo e dar resolutividade ao problema de satde.
Considerando o alto custo desse servico e a impossibilidade de
manté-lo, o retorno a rede publica se reestabelecia, geralmente,
para a realizagdo de exames especializados e tratamento.

Conhecer o itinerdrio terapéutico dos pacientes
constitui-se uma importante ferramenta que permite

compreender o vivido nessa trajetdria e, considerando os
empreendimentos necessarios a superar os obstaculos dessa
experiéncia, desenvolver cuidados de modo humanizado.
Nesse sentido, cabe aos profissionais reconhecer que cada
pessoa, ao chegar no servico de radioterapia, traz consigo
uma bagagem particular com histdrias e experiéncias de
vida, sendo necessario ouvir e respeitar suas concepgdes e
formas de cuidado que, muitas vezes, influenciam a forma
de enfrentar a doenca e a adesdo ou ndo ao tratamento.
Assim, o enfermeiro deve planejar a¢des que contemplem
as necessidades de cada paciente, transformando o cuidado
em uma pratica que considera a singularidade e a histdria
de cada um.

Considerando os limites do presente estudo, no que se
refere a amostra e ao contexto sociocultural especifico, os quais
restringem a possibilidade de generalizacido dos resultados,
ressalta-se a importincia do desenvolvimento de estudos
que abordem os itinerarios terapéuticos percorridos pelos
pacientes e familiares na resolu¢io dos problemas de satde,
uma vez que estes sio reveladores da qualidade e do acesso
ao sistema de satde vigente.
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