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RESUMO

Objetivo: Construir estratégias de vigilancia em saude para pessoas com cancer,
fundamentadas em elementos conceituais do advocacy. Método: Trata-se de um
estudo qualitativo, descritivo, com delineamento da Pesquisa Convergente
Assistencial (PCA), com 11 profissionais do servigo publico e privado da rede de saude
de um municipio de Santa Catarina no periodo de 18 de julho de 2019 a 29 de julho
de 2021, sendo o local a vigilancia epidemiolégica. Para a utilizagdo da PCA foi
necessario manter, durante todo o processo, uma estreita relagdo com a pratica
assistencial, com o propdsito de encontrar alternativas para solucionar ou minimizar
problemas, realizar mudangas no contexto da pratica em que ocorre a investigagao.
O tema da pesquisa emergiu das necessidades da pratica reconhecida pela
pesquisadora no proprio ambiente de trabalho e essa assumiu 0 compromisso com a
construgcao de uma tecnologia assistencial para a renovagao das praticas assistenciais
no contexto estudado. A PCA foi utilizada como referencial metodoldgico e
desenvolvida no mesmo espaco fisico e temporal da pratica e a pesquisadora ja
estava inserida no contexto da pesquisa durante o processo. A PCA permitiu a
incorporagao das acgdes de pratica assistencial e/ou outras praticas relacionadas a
saude no processo da pesquisa e vice-versa na medida que a estratégia de advocacy
foi introduzida nas acgbes realizadas pelo grupo técnico. Resultados: Foi possivel
identificar que o advocacy possui inUmeras estratégias para a sua execugao, dentre
elas a Tomada de Decisao Compartilhada, a Comunicagao Centrada no Paciente e o
Self-advocacy. Uma das estratégias utilizadas neste estudo foi a autonomia do
profissional em defender uma causa a partir dos problemas identificados com base no
histérico dos pacientes que foram a ébito por cancer. Foi implementado um Grupo
Técnico de Vigilancia do Cancer, que foi construido a partir da sensibilizagdo dos
profissionais-chave; elaboragdo dos objetivos do grupo; regimento interno e
implementado oficialmente por uma instrugdo normativa. O grupo identificou
erros/falhas cometidos diretamente ao paciente no servico de saude, ou seja, na
assisténcia; e na gestdo da estrutura do servigo, referente aos problemas numa
perspectiva estrutural. As acbes do grupo geraram impacto na assisténcia e
mobilizacdo de gestores para criar estratégias a fim melhorar os atendimentos e
reduzir a mortalidade por cancer no municipio. Consideragoes finais: Os problemas
identificados configuram-se persistentes no quotidiano dos servigos de saude e foram
constatados a partir das investigacdes de 6bito por cancer, considerando o percurso
realizado pelo paciente. Os erros/falhas encontrados impactam todo o sistema, em
suas devidas proporgdes, exigindo a manifestacao do grupo a partir das convocacgdes
e das cartas de recomendagdo. A gestdo da estrutura do servico influencia
diretamente na gestdo de assisténcia ao usuario, a medida que uma falha estrutural
pode afetar o usuario do servico na continuidade de assisténcia. Na gestdo de
assisténcia ao usuario foi identificado que o tempo entre o diagndstico e o inicio do
primeiro tratamento oncoldgico foi elevado. Fatores sociodemograficos, clinicos e
relacionados ao tratamento influenciaram nos intervalos de tempo. Identifica-los
precocemente pode contribuir para o direcionamento de agbes a esses grupos mais
vulneraveis ao atraso.

Palavras-chave: Enfermagem. Vigilancia epidemiolégica. Cancer. Advocacy. Saude
publica. Tecnologia assistencial.



ABSTRACT

Objective: To build health surveillance strategies for people with cancer based on
conceptual elements of advocacy. Method: This is a qualitative descriptive study with
Convergent Care Research (CCR) design conducted with 11 professionals from the
public and private health network of a municipality of Santa Catarina in the period from
July 18, 2019, to 29 July, 2021, having the epidemiological surveillance as the study
site. The use of CCR implied the need to maintain a close relationship with the care
practice throughout the process so as to find alternatives to solve or minimize
problems, making changes in the context of the practice in which the investigation took
place. The theme stemmed from the needs detected during practice by the researcher
in her work environment, which led her to commit to the construction of a care
technology for the renewal of care practices in the studied context. Convergent care
research was used as methodological framework and it was developed in the same
physical and temporal space of the practice. The researcher was inserted in the
research context during the process. The CCR allowed the incorporation of care
practice actions and/or other health-related practices in the research process and vice
versa as the advocacy strategy was introduced in the actions carried out by the
technical group. Results: It was possible to identify that advocacy offers numerous
strategies for its implementation, including Shared Decision Making, Patient-Centered
Communication, and Self-advocacy. One of the strategies used in this study was the
professional’s autonomy to defend a cause based on the problems identified according
to the history of the patients who died from cancer. A Technical Cancer Surveillance
Group — built from the sensitization of key professionals — was implemented; the
objectives of the group were established; the bylaws were created and the group was
officially implemented by a normative instruction. The group identified errors/mistakes
made directly with the patient in the health service, that is, during the provision of care,
and in the management of the structure of the service, regarding problems from a
structural perspective. The group’s actions caused an impact on the assistance and
mobilized managers to create strategies to improve the care provided and reduce
mortality from cancer in the municipality. Final considerations: The problems
identified are persistent in the daily routine of health services and were found from the
investigations of death from cancer, considering the trajectory of the patients. The
errors/mistakes found impact the entire system, in their due proportions, requiring the
manifestation of the group from the summons and recommendation letters. The
management of the service structure directly influences the management of patient
care, as a structural failure can affect the user in the continuity of care. In the
management of patient care, it was identified that the time between diagnosis and the
beginning of the first cancer treatment was too long. Sociodemographic, clinical and
treatment-related factors influenced this time. The timely identification of these factor
can contribute to direct the actions to these groups which are most vulnerable to delay.

Keywords: Nursing. Epidemiological surveillance. Cancer. Advocacy. Public health.
Assistive technology.



RESUMEN

Objetivo: Construir estrategias de vigilancia de la salud de las personas con cancer,
a partir de elementos conceptuales de abogacia. Método: Este es un estudio
cualitativo, descriptivo, con el disefio de la Investigacion de Atencion Convergente
(IAC), con 11 profesionales del servicio publico y privado de la red de salud de un
municipio de Santa Catarina en el periodo del 18 de julio de 2019 a 29 de julio de
2021, siendo la ubicacion vigilancia epidemiolégica. Para el uso de IAC, fue necesario
mantener durante todo el proceso, una estrecha relacidén con la practica asistencial,
con el proposito de encontrar alternativas para solucionar o minimizar problemas,
realizando cambios en el contexto de la practica en la que se desarrolla la
investigacion. El tema de investigacidn surgié de las necesidades de la practica
reconocidas por la investigadora en su propio ambiente de trabajo y asumié el
compromiso con la construccidon de una tecnologia del cuidado para la renovacion de
las practicas del cuidado en el contexto estudiado. El IAC fue utilizado como
referencial metodoldgico y se desarrollé en el mismo espacio fisico y temporal de la
practica y la investigadora ya estaba inserta en el contexto de investigacion durante el
proceso. El IAC permitié la incorporacién de acciones de practicas de cuidado y/u
otras practicas relacionadas con la salud en el proceso de investigacion y viceversa
en la medida en que la estrategia de abogacia fue introducida en las acciones
realizadas por el grupo técnico. Resultados: Fue posible identificar que la abogacia
tiene numerosas estrategias para su ejecucion, entre ellas la Toma de Decisiones
Compartida, la Comunicacion Centrada en el Paciente y la Auto-Abogacia. Una de las
estrategias utilizadas en este estudio fue la autonomia del profesional para defender
una causa a partir de los problemas identificados considerando los antecedentes de
los pacientes que fallecieron por cancer. Se implementé un Grupo Técnico de
Vigilancia del Cancer, que se construyo a partir de la sensibilizacion de profesionales
clave; elaboracién de los objetivos del grupo; estatutos y oficialmente implementado
por una instruccion normativa. El grupo identificdé errores/fallas cometidas
directamente contra el paciente en el servicio de salud, o sea, en la atencién; y en la
gestion de la estructura de servicios, refiriéndose a los problemas en una perspectiva
estructural. Las acciones del grupo generaron un impacto en la asistencia y
movilizacion de los gestores para crear estrategias para mejorar la atencion y reducir
la mortalidad por cancer en el municipio. Consideraciones finales: Los problemas
identificados son persistentes en el cotidiano de los servicios de salud y fueron
encontrados a partir de las pesquisas de muerte por cancer, considerando el camino
recorrido por el paciente. Los errores/fallas encontrados impactan en todo el sistema,
en sus debidas proporciones, requiriendo la manifestacion del grupo a partir de las
cartas de citacion y recomendacion. La gestién de la estructura del servicio influye
directamente en la gestion de la atencion al usuario, ya que una falla estructural puede
afectar al usuario del servicio en la continuidad de la atencién. En la gestion de
atencion al usuario, se identificé que el tiempo entre el diagndstico y el inicio del primer
tratamiento oncoldégico fue elevado. Factores sociodemograficos, clinicos vy
relacionados con el tratamiento influyeron en los intervalos de tiempo. Su identificacion
temprana puede contribuir a dirigir las acciones a estos grupos mas vulnerables al
retraso.



Palabras clave: Enfermeria. Vigilancia epidemioldgica. Cancer. Abogacia. Salud
publica. Tecnologia de asistencia.
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1 INTRODUGAO

O enfrentamento de um problema publico acontece por intermédio de
diretrizes elaboradas a partir de politicas publicas, as quais sdo motivadas pelo
entendimento de que um problema tem relevancia para a coletividade. As demandas
surgem quando individuos e grupos articulam-se na tentativa de criar uma politica
publica com o objetivo de dar respostas as condi¢des reais ou percebidas no contexto
do trabalho. Entretanto, existem inumeras questdes a serem resolvidas na saude
publica, que podem dificultar a resolugdo de problemas pelos gestores como
distanciamento e a impessoalidade estabelecidos, entre a gestdo da saude municipios
e seus trabalhadores, negociag¢des para a viabilizagdo da atengcédo a saude de forma
custo efetiva, o envolvimento nas dimensdes politicas, técnicas e administrativas entre
outros (ARCARI et al., 2020).

O setor de saude publica esta idealmente situado para assumir um papel de
advocacy principal na catalisagao e orientagdo da agdo multissetorial para abordar os
determinantes sociais das iniquidades em saude. O Advocacy é reconhecido
internacionalmente como uma estratégia legitima de promogédo da saude para
melhorar a saude dos individuos, familias, comunidades e populacdes, tem sido
identificado como uma competéncia essencial para os profissionais de saude publica
em varias jurisdicdes, ultrapassando as fronteiras conceituais juridicas do campo de
estudo do Direito. No entanto, as evidéncias sugerem que o papel de defesa de
direitos dos pacientes ndo é plenamente realizado (COHEN; MARSHALL, 2017;
SILVA, 2017).

No Canada, o advocacy é identificado como uma pratica profissional para os
enfermeiros na saude publica. A enfermeira de saude de comunidade/saude publica
utiliza estratégias de marketing e midia social e estratégias de advocacia, em
colaboracdo com os outros profissionais, cria sensibilizagdo para as questdes de
saude e coloca as questdes de justica social e equidade em saude na agenda publica
(COHEN; MARSHALL, 2017; SILVA, 2017).

As estratégias de advocacy na saude publica sado descritas como
levantamento da questdo problema, coleta e difusdo de dados (uso de pesquisas,
dados da comunidade e de avaliagao de impacto para construir um caso ou chamar a

atencao para um problema - advocacy baseado em evidéncias), trabalho colaborativo
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e desenvolvimento de aliangas, utilizacdo de sistemas legais (neste caso, legislagdes,
politicas publicas, apoio interssetorial entre outros) e resolugéo de conflitos (COHEN;
MARSHALL, 2017).

Da mesma forma, Silva (2017) afirma que o advocacy implica em um apoio
ativo de uma causa ou ideia, de maneira a ser expresso por intermédio de estratégias
e métodos que influenciam opinides dos tomadores de decisdo. A fim de ampliar seus
esfor¢cos, as atividades de advocacy demandam aliangas com pessoas que
apresentam o mesmo objetivo e estejam sensibilizadas a fim de obter mais eficacia,
eficiéncia e efetividade das acbdes que facilitam a combinacdo de competéncias e
recursos.

Para ser um defensor na area da saude, o profissional devera: utilizar
estratégias de advocacy que refletem os principios da promog¢ao da saude; envolver-
se e influenciar as partes interessadas em desenvolver e sustentar as agdes de
promog¢ao da saude; conscientizar e influenciar a opinido publica sobre as questdes
emergentes na saude; utilizar o advocacy em todos os setores para o
desenvolvimento de politicas, diretrizes e procedimentos para ter um impacto positivo
sobre a saude e reduzir as desigualdades; ser um facilitador na comunidade e articular
grupos conforme a necessidade de defender recursos para as agdes em saude
(BARRY; BATTEL-KIRK; DEMPSEY, 2012).

Os profissionais que desempenham sua fungdo na saude publica tém a
possibilidade de operar, de forma criativa e integrada, nos diferentes niveis de atengao
a saude, seja por meio da educagao em saude, seja na promogao, gestdo ou na
reabilitacdo da saude dos individuos. Esse processo se da, particularmente, no
esforco pelo levantamento de situagdes criticas e a intervencao sistematizada de um
plano de cuidados, capaz de superar as fragmentagdes e assegurar a continuidade e
a resolutividade do cuidado em saude (BACKES et al., 2012).

A equipe multidisciplinar assume um papel cada vez mais decisivo e proativo
no que se refere a identificacdo das necessidades de cuidado da populagdo, assim
como na promogao e protecdo da saude dos individuos em suas diferentes
dimensdes. O cuidado dos profissionais da saude €&, portanto, um componente
fundamental no sistema de saude local, que apresenta os seus reflexos a nivel
regional e nacional e, por isso, também motivo de crescentes debates e novas

significacdes (BACKES et al., 2012). A equipe multidisciplinar que apresenta as
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competéncias essenciais na promoc¢ao da saude desempenha um papel importante
para garantir a perspectiva integrada e eficacia das agdes para reformulagbes dos
modelos da saude, permitindo reflexbes sobre as praticas e contribuindo para o
processo de mudanga em curso (NETTO; SILVA; RUA, 2016).

O papel dos profissionais da saude na defesa dos interesses dos usuarios é
expresso por meio do advocacy em saude, compreendido como um guia de condutas,
como forma de enfrentamento dos diversos desafios impostos pelas tradicionais
estruturas de saude e suas relagdes de poder. Também € reconhecido como uma
forma de capacitar os pacientes para suas decisbes e intervir nas falhas de
comunicagao entre os pacientes e outros profissionais da saude. Ainda, tem como
propoésito, auxiliar o paciente a obter os cuidados de saude necessarios, defender
seus direitos, garantir a qualidade do cuidado e servir como um elo entre o paciente e
o ambiente de saude (HANKS, 2010; COLE; WELLARD; MUMMERY, 2014). Portanto,
0 advocacy € essencial para que a equipe multidisciplinar incentive a protegao a saude
e os interesses dos pacientes, fornecendo informagdes e ajudando-os em suas
decisbes, cooperando para a autodeterminagdo, autonomia ou empoderamento,
respeitando os valores e crencgas, além de educar e interceder.

Delimitando-se o conceito de advocacy para um contexto mais especifico que
relaciona saude publica a Oncologia percebe-se que os problemas estao
relacionados, essencialmente, a demora para realizar o diagndstico e o inicio do
tratamento. Apesar de a Lei n® 12.732/2012 ter entrado em vigor em maio de 2013,
um estudo verificou que apenas 21 tratamentos (12%) do total de 174 casos de
mulheres com cancer do colo do utero foram iniciados em até 60 dias da data da
confirmacéao do diagndstico (CARVALHO; O'DOWER; RODRIGUES, 2018).

No Brasil, segundo a lei n® 12.732, de 22 de novembro de 2012, o paciente
com cancer tem direito de se submeter ao primeiro tratamento no Sistema Unico de
Saude (SUS), no prazo de até 60 dias contados a partir do dia em que for assinado o
diagndstico em laudo patolégico ou em prazo menor, conforme a necessidade
terapéutica do caso registrada em prontuario unico. O paciente que nao tiver o inicio
do seu tratamento oncoldgico devera procurar a Secretaria de Saude do seu
municipio, pois os fluxos e regulagdo aos servigos sdo organizados localmente. O
descumprimento da lei sujeitara os gestores direta e indiretamente responsaveis as
penalidades administrativas (BRASIL, 2012).
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Visando o contexto das politicas publicas e os direitos humanos, Silva (2017)
considera outro termo além do advocacy, mas com o mesmo sentido: policy advocacy,
que implica em dar voz politica a uma mensagem ligada a defesa de uma causa, como
instrumento de influéncia da opinido publica e dos tomadores de decisdo. A autora
ainda discute que existe uma lacuna relativa ao estudo de policy advocacy no cenario
nacional. Trata-se de um tema ainda muito incipiente dado que sao escassas as
pesquisas cientificas e publicagdes acerca desta tematica no Brasil. A falta de
reconhecimento do termo e de tradugao da expressao para o idioma portugués impoe
esta questéo (SILVA, 2017).

Assim sendo, entende-se que as iniciativas de advocacy visam implementar,
melhorar ou alterar politicas publicas ou leis a partir da compreensao dos problemas
existentes com a finalidade de melhorar a qualidade de vida e promover a diminuigao
das iniquidades. E fundamental que os profissionais de salude para atuarem
efetivamente no contexto contemporaneo definam as competéncias necessarias para
o enfrentamento das politicas de saude e implementacgéao, visando a permeabilidade
das comunicagdes e utilizando o consenso para a tomada de decisdes importantes na
area da saude.

A aproximagdo da pesquisadora na area da oncologia deu-se desde os
estagios obrigatorios realizados em um hospital filantropico, em um setor que
apresentava muitas internagdes de pacientes com cancer, ainda que nao fosse
especifico da oncologia. A partir de algumas inquietacdes pessoais, foi desenvolvido
um estudo de caso com um paciente com cancer de pulmdo e em 2014 foi
desenvolvido o Trabalho de Conclusédo de Curso (TCC) sobre comunicagdo de mas
noticias que evidenciou as lacunas existentes na comunicagdo diagnostica e os
conflitos éticos existentes. As situagdes vivenciadas pelos enfermeiros que
caracterizaram os conflitos éticos foram a omissao do diagnédstico ao paciente e a
vontade do familiar e médico em detrimento da vontade do paciente em relacado ao
saber da doenca.

Em 2015, a mesma tematica foi abordada na dissertacdo de mestrado. Na
dissertacao, cujo objeto de estudo foi os conflitos éticos na enfermagem oncoldgica,
22 enfermeiros de um Hospital Escola referéncia em tratamento de cancer foram
entrevistados, utilizando como método o Incidente Critico. Os conflitos éticos
apontados como os mais recorrentes foram: omissao do diagnéstico e progndéstico da
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doenca e a futilidade terapéutica que inclui além dos tratamentos também as cirurgias
e os exames. A partir dos resultados, oriundos da dissertagdo, emergiu a presente
proposta de tese de doutorado. Neste caso, a ética e o advocacy, foram referenciais
conceituais considerados como essenciais na pratica do enfermeiro que lida
diariamente com a questao dos conflitos éticos.

Durante o doutorado, iniciado em 2018, a pesquisadora ingressou como
servidora publica na Secretaria Municipal de Saude no Estado de Santa Catarina, na
Vigilancia Epidemioldgica. Atualmente, a pesquisadora trabalha na Diretoria de
Vigilancia Epidemiolégica do municipio e € a responsavel técnica pelas Doencgas
Crbnicas Nao Transmissiveis (DCNT) que inclui o cancer. Conforme dados coletados
do Sistema de Informacao da Mortalidade (SIM), atualmente as mortes por cancer no
municipio ultrapassaram as mortes por doengas cardiovasculares, comparado ao ano
de 2017 por exemplo. Essa situagéo retrata a necessidade urgente de investigagao
destes tipos de casos para que a partir das evidéncias consiga-se realizar
planejamentos e desenvolver agdes a fim de minimizar estes problemas que afetam
diretamente o seguimento de saude da populagao, visando a lei ja vigente (BRASIL,
2019a)

A operacionalizagdo da integralidade do cuidado e também das ag¢bes da
vigilancia epidemioldgica requer uma revisdo dos processos de trabalhos, buscando-
se integrar os varios atores envolvidos, ou seja, todos os servicos que estao
diretamente relacionados ao objeto de trabalho e que fazem parte da rede de atencao
a saude, contemplando os niveis primario, secundario e terciario. Esses servicos
devem ser corresponsaveis pelas agdes da vigilancia epidemiolégica, respeitando as
particularidades e especificidades de cada perfil, integrando suas atividades de
maneira a potencializar e/ou a evitar duplicidade de trabalhos que, embora distintos,
se complementam, articular os servicos e minimizar os problemas transversais a
estes.

Uma auditoria realizada em 02 de outubro de 2019 pelo Tribunal de Contas
da Unido (TCU) identificou que o diagndstico de confirmagao de cancer vem sendo
realizado em grau de estadiamento avangado no Brasil, ou seja, um alto percentual
de pacientes esta sendo diagnosticado com a doenga em estagio avangado. Também
foi verificado que a Politica Nacional para a Prevencao e Controle do Cancer

apresenta deficiéncias na sua implementacao. Atualmente, o governo sancionou uma
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lei que estabelece o prazo maximo de 30 dias para a realizacdo de exames para
comprovar o diagnéstico de cancer pelo Sistema Unico de Saude (SUS) ap6s pedido
médico. A Lei 13.896 foi publicada no Diario Oficial da Unidao em 30 de outubro de
2019, com a meta de entrar em vigor seis meses ap0s a sua promulgacao. A proposta
acrescenta a exigéncia na Lei de n® 12.732.

No entanto, se enfatiza que desde 2005 existe a Politica Nacional de Atencao
Oncolégica (PNAO - Portaria n° 2.439/05) (BRASIL, 2005) que é considerada um
grande marco para a area da oncologia e principalmente por estruturar a linha de
cuidado do paciente com cancer. O reconhecimento das agdes de promog¢ao a saude
e prevengao do cancer e a organizagao do sistema promover um itinerario terapéutico
adequado do paciente refletem a importancia dessa regulamentacao. Tais aspectos
foram endossados pelo ‘Pacto pela saude’ publicado em 2006, fortalecendo as agdes
estratégicas para prevengao, controle do cancer no Brasil e garantia do tratamento
(SILVA et al., 2017).

Importante ressaltar que leis que regulam prazo, por si s, ndo sdo capazes
de criar hospitais, profissionais, equipamentos e toda a estrutura necessaria, para que
esse prazo seja cumprido. Porém, sdo importantes, pois estabelecem com efeito de
lei, prazo e meta a ser cumprido e atingida, fazendo com que os gestores atuem
planejando agdes pertinentes e necessarias ao cumprimento destes prazos e metas.

E neste contexto de discussdes, conquistas e desafios que os profissionais da
saude precisam delinear cada vez mais € melhor o seu campo de atuacao profissional
e desenvolver o seu projeto politico-legal, coerente com os principios e diretrizes do
SUS, leis e politicas publicas, cientes que o diagndstico e o inicio precoce do
tratamento do cancer significa respeito as pessoas, a vida e ao dinheiro publico. Existe
a necessidade de reorientar atividades de saude publica para combater situacdes de
vulnerabilidade relacionada a doenga. Um projeto profissional, portanto, que considere
o ser humano como ser individual e coletivo, como sujeito e ator social. Logo, defende-
se a tese: as estratégias de vigilancia em saude por meio de politicas publicas voltadas
pata a protecao e atengdo a saude de pessoas com cancer se constituem em acgdes
de advocacy.

Assim sendo, a partir do exposto, a questédo norteadora do estudo é: Como os
profissionais da saude estruturam uma proposta de vigilancia em saude para usuarios

com cancer a partir dos referenciais do advocacy?
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A proposta do estudo articula-se com a area de concentragdo do PEN/UFSC
“‘Educacao, Trabalho e Enfermagem”, na linha de pesquisa “Trabalho em Saude e
Enfermagem” e o laboratério de pesquisa Praxis/lUFSC, pois trabalha com
profissionais na busca da articulagao dos servigos com consequente discussao sobre

o trabalho em saude e enfermagem.

1.1 OBJETIVOS

Nas sec¢des a seguir estdo descritos o objetivo geral e os objetivos especificos

desta tese de Doutorado.

1.1.1 Objetivo geral

Construir estratégias de vigilancia em saude para pessoas com cancer,

fundamentadas em elementos conceituais do advocacy.

1.1.2 Objetivos especificos

e Realizar uma Revisao Integrativa da Literatura da producao cientifica
acerca do tema advocacy na enfermagem no contexto da oncologia.

e Descrever a implementagcao Grupo Técnico de Vigilancia do Cancer
(GTVCA);

e |dentificar as fragilidades na prestagcdo dos servicos de saude ao
paciente com cancer na perspectiva dos membros do GTVCA;

e Implementar um GTVCA fundamentado nos principios do advocacy;

¢ Refletir sobre o processo de implementacdo do GTVCA na perspectiva

do advocacy.
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2 REVISAO INTEGRATIVA DA LITERATURA

2.1 MANUSCRITO 1: ADVOCACIA EM SAUDE NA ENFERMAGEM ONCOLOGICA:
REVISAO INTEGRATIVA DA LITERATURA (ANEXO A)

Resumo: objetivo: identificar a produgao cientifica acerca do tema advocacia do
paciente por enfermeiros no contexto da oncologia. Metodologia: revisdo integrativa
com busca e selegdo dos estudos primarios realizadas em abril de 2019 em quatro
bases de dados relevantes na area da saude: Lilacs, SciELO, Cochrane e PubMed, A
amostra foi composta por 11 estudos de um universo de 395 artigos. Os 11 estudos
foram agrupados em duas categorias. Resultados: os estudos encontrados nesta
revisdo sao todos estrangeiros, sendo 10 estudos dos Estados Unidos e um da
Australia, predominando a pesquisa qualitativa com oito estudos. A partir sintese das
evidéncias foi possivel elaborar as categorias conforme as tematicas mais abordadas,
sao elas: “Situacdes vivenciadas pelos pacientes e enfermeiros em que € necessario
o advocacy” e “Estratégias que aprimoram o exercicio do advocacy” que foi
subdividida em trés subcategorias: Self-advocacy; Sistemas de apoio e advocacy para
os pacientes; e Comunicagado centrada no paciente (CCP) e Tomada de deciséo
compartilhada (TDC). Consideragoes finais: A importancia do exercicio do advocacy
pelos enfermeiros em oncologia é evidente nos estudos, pautando-se na necessidade
da comunicagado, educacgao, apoio e reconhecimento da necessidade para intervir
quando necessario, considerando a ética como guia para auxiliar na tomada de
decisdes.

Descritores: Enfermagem; Oncologia; Defesa do Paciente; Advocacia em Saude;
Autonomia Relacional

Abstract: Objective: To identify the scientific production on the theme of patient
advocacy by nurses in the context of oncology. Method: An integrative review with
search and selection of primary studies conducted in February 2020 in four relevant
databases in the health area: Lilacs, SciELO, Cochrane, and PubMed. The sample
consisted of 11 studies from a universe of 395 articles. The 11 studies were grouped
into two categories. Results: From the synthesis of the evidence, it was possible to
elaborate the categories according to the most addressed themes: "Situations
experienced by patients and nurses in which advocacy is necessary" and "Strategies
that improve the exercise of advocacy", which was subdivided into three
subcategories: Self-advocacy; Support and advocacy systems for patients; Patient-
Centered Communication (PCC) and Shared Decision-Making (SDM). Conclusions
and implications for practice: The importance of the exercise of advocacy by nurses in
oncology is evident in the studies, based on the need for communication, education,
support, and recognition of the need to intervene when necessary, considering ethics
as a guide to assist in decision-making, reinforcing the need for reflections on the
theme by strengthening and technically basing the professional practice.

Keywords: Nursing; Medical Oncology; Patient Advocacy; Health Advocacy;
Relational Autonomy
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INTRODUGAO

A definicdo de advocacia (advocacy) é variavel, dependendo do contexto em
que € usada. As defini¢des tradicionais de advocacia surgiram a partir da profissao
legal em que os direitos de uma pessoa sao defendidos, assim como a sua causa. A
necessidade de advogar para um paciente esta intimamente relacionada com o nivel
de autonomia que este possa ter (COLE; WELLARD; MUMMERY, 2014).

O advocacy é amplamente definido como um processo de apoio, defesa ou
argumentagdo de uma causa, ideia ou politica; por exemplo, os usuarios que
necessitam de atendimento, tratamento e outros servigos relacionados a condigao de
saude podem mobilizar-se politicamente ou usufruir da midia, solicitando melhorias
na assisténcia a saude (cobertura de custos para medicamentos e novas terapias),
aumento de investimentos e melhoria na comunicacéo entre profissionais e pacientes.
(LOBCHUK et al., 2016).

Pode-se afirmar que a advocacia em saude € um conceito fundamentado na
ideia de defesa contra as iniquidades em saude. O termo esta relacionado com a
construcao de agdes e politicas que visam reduzir tais iniquidades, caracterizadas por
condigbes de vida relacionadas a distribuicdo desigual de poder, renda e recursos
entre paises, grupos sociais e pessoas (COHEN; MARSHALL, 2015; FARRER et al.,
2015).

Na enfermagem, destaca-se uma série de definicdbes que podem ser usadas
para descrever a advocacia em saude, que vao desde agir ou interceder conforme o
interesse do paciente, protecdo dos direitos do paciente, e uma protecédo e conforto
para os pacientes incapazes de se comunicar. As multiplas interpretacbes da
advocacia em saude podem tornar mais dificil fazer a analise do papel do enfermeiro
como um defensor (COLE; WELLARD; MUMMERY, 2014).

No entanto, considera-se que a pratica ética da saude ocidental
contemporanea, incluindo a enfermagem, foram guiadas pelos principios éticos
biomédicos articulados. Esses principios enfocam os conceitos de autonomia,
beneficéncia, justica e nao-maleficéncia (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2001). O
principio da autonomia, apoiado pelos demais principios éticos, € um enfoque
predominante na atengao a saude, com um papel fundamental entendido como apoio

a autonomia do paciente, dai a centralidade na defesa do paciente (COLE; WELLARD;



25

MUMMERY, 2014).

Os enfermeiros desempenham um papel vital em relagao a defesa do paciente
e para serem defensores eficazes, devem compreender todos os aspectos do papel
do advocacy, assim como identificar as barreiras a advocacia encontradas na pratica
de enfermagem contemporanea. Em um estudo sobre o papel do enfermeiro durante
as decisdes de tratamento do cancer, foram descritos seis papéis de enfermagem,
que incluem: informante da equipe multidisciplinar, educador do paciente, advogado
do paciente, gestao de efeitos colaterais, provedor de apoio psicolégico e avaliador
dos resultados (TARIMAN; SZUBSKI, 2015).

Em outro estudo cujo objetivo foi descrever as percepgdes dos enfermeiros
suecos sobre influenciadores na defesa do paciente, identificou trés aspectos: o
primeiro identificado foram os tracos de carater do enfermeiro, foi descrito nas
percepcoes de que a defesa é influenciada pela moral, pelo controle sobre a situacao
de cuidado, pela protecdo sobre o paciente e a seguranga como enfermeira. O
segundo influenciador mais vital, o vinculo do enfermeiro com o paciente, foi expresso
nas percepgdes de conhecer o paciente e sentir empatia por ele. O terceiro nivel de
influenciadores, as condi¢gbes organizacionais, foi descrito nas percepc¢des de que as
estruturas organizacionais e a cultura organizacional influenciam na defesa do
paciente (JOSSE-EKLUND et al., 2014).

O advocacy pode ser uma iniciativa poderosa para promover a melhoria das
condi¢cbes de vida e saude, mas exige dos profissionais de saude uma agao orientada
pelos principios norteadores da justica e da equidade (COHEN; MARSHALL, 2015;
FARRER et al., 2015). O proposito € defender e proteger os direitos em saude de
pessoas e grupos sociais em situagao de desvantagem, assim como auxilia-los a obter
cuidados em saude por meio do empoderamento (FARRER et al., 2015).

Os enfermeiros apresentam papéis complexos na tomada de decisao dos
pacientes que incluem papel de educador do paciente, informante durante a troca de
informacgdes entre os membros da equipe do paciente e de saude, e de advocacy para
alcancar uma decisdo em relagdo ao tratamento que € mutuamente acordado entre
os pacientes, médicos, enfermeiros e outros membros da equipe de saude
(MCCARTER et al., 2016). Assim sendo, entende-se por educar o paciente o ato de
educar em saude, permitindo que o paciente seja informado sobre a sua condi¢ao de
saude e os seus direitos, para que assim ele também possa advogar para si. Desta
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forma, para os pacientes tornarem-se ativamente envolvidos na tomada de deciséo
nao s6 em relagéo aos tratamentos, mas também procedimentos e exames.

Quando a condi¢do de saude do paciente melhora e ele pode falar por si
mesmo (mentalmente e fisicamente capaz), o enfermeiro deve permitir que o paciente
possa se defender livremente (self-advocacy) dentro dos limites de seu contexto de
saude, ou seja, pode-se argumentar que, se o paciente é muito fraco (mas ainda
competente), deve continuar a tomar suas decisdes. A vulnerabilidade nao deve ser
rigorosamente interpretada como um sinal de desisténcia e n&o permitir a autonomia
do paciente (HANKS, 2005).

Na oncologia, o aumento do custo dos cuidados com a saude, do consumo
de produtos de saude e o aumento da énfase nos cuidados centrados no paciente,
provocou uma mudanga no dialogo relacionado a tomada de decisdo sobre o
tratamento do cancer entre pacientes médicos e enfermeiros. Estes eventos
contribuem para o papel evolutivo do enfermeiro durante o processo de tomada de
decisao sobre o tratamento (TARIMAN; SZUBSKI, 2015).

No entanto, existem barreiras estruturais relacionadas a defesa da saude
publica que estdo relacionadas ao carater biomédico do modelo hegemdnico de
atencdo a saude; a pouca discussao que utilize os conceitos de determinagao social
e desigualdades sociais em saude para a defesa do direito a saude; pouco
envolvimento dos profissionais na defesa da saude publica; pouca adesdao dos
profissionais da saude a politica; baixo envolvimento intersetorial; e a falta de
independéncia de alguns setores da saude para a advocacia da saude publica
(COHEN, MARSHALL, 2017).

A andlise da situacdo do cancer a nivel mundial e seus fatores de risco e
protecao exigem tecnologias de organizagao do processo de trabalho que retomam a
protagonismo do setor sanitario no debate das politicas de desenvolvimento e
organizacado econémica e social do pais, destacando o papel do advocacy na garantia
de direitos de cidadania a populacdo, o acesso e o tempo para o diagnostico e
tratamento do céancer.
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Figura 1 - Abordagem integral da linha de cuidado em doengas crénicas que inclui o
cancer
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Fonte: Nolte e Mckee, 2008 (adaptado).

O dominio dos sistemas de saude na prevencao de doengas crénicas como o
cancer vai muito além do fornecimento de servigos clinicos selecionados. A figura 1
tem como finalidade exemplificar a linha de cuidado em doencgas cronicas que inclui o
cancer e mostra que os profissionais da saude tém multiplas oportunidades de
educacao e prevencdo em saude no ambiente de trabalho, mas também tém
responsabilidades mais amplas de defesa e apoio a mudancas de politicas que
possam prevenir doengas (NOLTE; MCKEE, 2008).

O elevado tempo de espera para a realizagado dos exames diagnosticos e para
o inicio do tratamento podem produzir consequéncias graves para as pacientes, como
a diminuigdo das chances de cura e do tempo de sobrevida. Além disso, um
tratamento realizado tardiamente traz prejuizos a qualidade de vida; pois requer
abordagens mais agressivas, necessidade de utilizagdo de multiplas modalidades
terapéuticas, e resulta na sobreposigao de sequelas (PAIVA; CESSE, 2015).

E importante considerar ainda o aumento dos gastos publicos como
consequéncia dos tratamentos mais caros e prolongados, assim como os custos
previdenciarios decorrentes do afastamento do trabalho, somado as mortes

prematuras, anos de incapacidade que reduz a contribuigcdo social do individuo para
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o desenvolvimento da nagé&o e da sua familia (PAIVA; CESSE, 2015).

O cancer é a segunda principal causa de morte em todo o mundo e é
responsavel por cerca de 9,6 milhées de mortes em 2018. Globalmente, cerca de uma
em cada seis mortes € devido ao cancer, e até 2030 pode ultrapassar as doengas
cardiovasculares. O custo econémico anual total do cancer em 2010 foi estimado em
aproximadamente US$ 1,16 trilhdo (WHO, 2018). Para reduzir a incapacidade
significativa, o sofrimento e as mortes causadas pelo cancer em todo o mundo, séo
necessarios programas eficazes e acessiveis para o diagndéstico precoce, a triagem,
o tratamento e os cuidados paliativos. As op¢des de tratamento podem incluir cirurgia,
medicamentos e/ou radioterapia; o planejamento do tratamento deve ser orientado
pelo tipo de tumor, estagio e recursos disponiveis e informado pela preferéncia do
paciente (WHO, 2018).

Portanto, o impacto econémico do cancer ¢é significativo e estd aumentando e
na medida que as estimativas da doenca crescem, também, aumenta
proporcionalmente a necessidade do exercicio da advocacia na saude publica, pois €
imprescindivel para gerir os impactos que a doenga pode causar e auxiliar na
prevencao de novos casos.

Apesar da importancia do advocacy para o reconhecimento da prioridade do
cancer na agenda do desenvolvimento global, ou seja, para o desenvolvimento de
programas de prevencgao, diagndstico precoce, triagem, tratamento e cuidados
paliativos, assim como a promogao, monitoramento e avaliagao por meio de registros
e pesquisas adaptados a doenga local, carga, recursos disponiveis e a demanda dos
proprios pacientes, detectou-se que a advocacia exercida pelos enfermeiros que
atuam em oncologia ou prestam atendimento ao publico em geral, mas que inclui
pacientes com cancer, nao esta suficientemente retratada na literatura internacional,
tampouco na literatura brasileira.

Logo, pode-se afirmar que esse estudo sera relevante para caracterizar os
estudos cientificos frente a tematica da advocacia do paciente por enfermeiros na
oncologia. Assim sendo, tem-se como questdo de pesquisa: Qual a producao
cientifica acerca do tema advocacia do paciente na enfermagem no contexto da
oncologia, entre os anos de 2009 a 20197 O objetivo deste estudo foi: verificar por
meio de uma revisdo integrativa, o que a comunidade cientifica mundial esta

discutindo referente a tematica da advocacia do paciente em enfermagem, no
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contexto da oncologia.

METODOLOGIA

Trata-se de uma revisao integrativa da literatura (RIL), que visa a sintese de
conhecimento. Esta sintese € um método cientifico para resumir evidéncias de varios
estudos sobre uma questao especifica, identificar lacunas em pesquisa e sugerir
novos estudos, também fornece a melhor evidéncia disponivel para a tomada de
decisdo na saude (MENDES; SILVEIRA; GALVAO, 2019). Utilizaram-se dados
retrospectivos da produgao cientifica e objetivou-se a investigagdo e anadlise das
diferentes publicagdes sobre a tematica da advocacia do paciente por enfermeiros na
oncologia. Para estabelecer uma organizagao da pesquisa foi utilizado um protocolo
para inserir as informagdes da RIL (Anexo B).

A RIL é um método que permite sintese de conhecimento por meio de
processo sistematico e rigoroso e a condugdo deve estar pautado nos mesmos
principios preconizados de rigor metodoldgico no desenvolvimento de pesquisas. As
etapas deste método séo: 1) elaboracdo da pergunta da revisao; 2) busca e selegao
dos estudos primarios; 3) extracdo de dados dos estudos; 4) avaliagéo critica dos
estudos primarios incluidos na revisédo; 5) sintese dos resultados da reviséo e 6)
apresentacéo dos dados (MENDES; SILVEIRA; GALVAO, 2019).

Na primeira etapa, elaboracdo da pergunta da revisdo, foi realizado o
aprofundamento tedrico a respeito da tematica advocacia do paciente na enfermagem
oncoldgica, o que permitiu definir de forma concreta as variaveis de maior significado
nesta abordagem de acordo com a literatura existente. Para elaboragao da pergunta
norteadora da revisao, utilizou-se a estratégia PICO, descrita na sequéncia (Figura 1).
P (paciente) pacientes com diagndstico de cancer ou sobreviventes do cancer |
(intervengado) Advocacy C (controle) ndo se aplica O (resultado) O exercicio do
advocacy pelos enfermeiros (SANTOS; PIMENTA; NOBRE, 2007).
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Quadro 1 - Estratégia PICO adotada para elaboracao da pergunta de pesquisa da
revisao integrativa. Florianopolis, SC, 2019.

P (paciente) Pacientes com diagnésticol// de cancer ou que tiveram cancer
| (intervengao) Advocacy

C (controle) Nao se aplica

O (resultado) O exercicio do advocacy pelos enfermeiros

Fonte: Santos, Pimenta e Nobre (2007).

Ao final dessa primeira etapa, foi definida a seguinte questdo de pesquisa:
qual a producao cientifica acerca do tema advocacia do paciente na enfermagem no
contexto da oncologia?

A estratégia de busca e a selegcdo de base de dados exige do revisor
conhecimentos pessoais e intelectuais especializados como idiomas, vocabularios
das bases de dados, logica booleana, raciocinio l6gico, autoconfianga, entre outros
(MENDES; SILVEIRA; GALVAO, 2019). Nesta perspectiva, na segunda etapa da
busca e selegao dos estudos primarios, escolheram-se as bases de dados de acordo
com a pergunta de pesquisa. A fim de obter resposta a pergunta norteadora, foram
realizadas operacdes para a identificagdo de informacédo valida e relevante ao
propodsito da revisdo. A pesquisa foi realizada em abril de 2019 concomitantemente
nas bases de dados eletrbnicas do Centro Latino Americano e do Caribe de
Informacao em Ciéncias da Saude (BVS/BIREME) / Lilacs, Scientific Electronic Library
Online (SciELO), Cochrane e National Library of Medicine National Institutesof Health
(PubMed).

A terceira etapa diz respeito a selecéo dos termos de busca com base nas
palavras que compde a pergunta de revisao, identificando se o termo apresentava-se
como descritor ou palavra-chave. Como busca de base, ou seja, os principais termos
utilizados, foram elencados os descritores e posteriormente as palavras-chaves como
sinbnimos, conforme disponivel em cada base de dados, seguindo a classificacdo dos
descritores.

Essa construcao implica o uso de termos do vocabulario das bases de dados,
palavras de texto, sinbnimos e termos relacionados para cada conceito, juntando cada
um dos termos dentro de cada conceito com os operadores booleanos (AND, OR ou
NOT) (LEFEBVRE et al., 2013).

Os descritores utilizados para a coleta de dados seguiram a classificagado dos
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Descritores em Ciéncias da Saude (DECS), da biblioteca virtual em saude e na
Medical Subject Headings(MeSH) e sdo os seguintes: Nursing (AND) Medical
Oncology (AND) Patient Advocacy, em inglés. Enfermeria (AND) Oncologia Médica
(AND) Advocacia del paciente, em espanhol. Enfermagem (AND) Oncologia (AND)
Defesa do paciente, em portugués.

Na

selecionadas para a conducgédo da revisao, também foram encontrados sinénimos

identificacdo dos descritores controlados nas bases de dados

pertinentes ao termo de interesse como: oncology nursing OR oncology

nursing/legislationandjurisprudence; patientadvocacy OR advocacy OR
healthadvocacy, também em portugués e espanhol.

Para conectar os descritores e palavras-chaves, além dos operadores
booleanos, também foram utilizadas outras técnicas que incluem o uso de parénteses,
para estabelecer a ordem no processo de busca e separar os conjuntos de termos e
as aspas e colchetes, usadas nos casos de termo composto, formando, desta forma,

uma chave de busca conforme o quadro 2.

Quadro 2 - Apresentacgao dos descritores controlados e ndo controlados utilizados
na revisao de acordo com a base de dados investigada (SciELO, Lilacs, Cochrane e
PubMed). Florianépolis, Santa Catarina, 2019.

Base de Estudos Limites
Estratégia de busca Identificado /
dados .
s Filtros*
(("nursing"[MeSHTerms]) AND ((("medical
oncology"[MeSHTerms]) OR
"oncologynursing"[MeSHTerms]) OR
SCIELO ("oncologynursing/legislationandjurisprudence"[MeSHTerm 35 33
s]))) AND ((("patientadvocacy"[MeSHTerms]) OR
advocacy) OR healthadvocacy)
LILACS Nursing AND “Medical Oncology” AND “Patientadvocacy” 177 47
HRAN
COCE Nursing AND “Medical Oncology” AND “Patientadvocacy” 10 6
(("nursing"[MeSHTerms]) AND ((("medical
oncology"[MeSHTerms]) OR
"oncologynursing"[MeSHTerms]) OR

PUBMED

v ("oncologynursing/legislationandjurisprudence"[MeSHTerm 173 50

s]))) AND ((("patientadvocacy"[MeSHTerms]) OR
advocacy) OR healthadvocacy)

*Limites e filtros utilizados: intervalo de 10 anos e pesquisa realizada com seres humanos.

Fonte: Elaborado pela autora (2019).
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Na quarta etapa que diz respeito a avaliagdo critica dos estudos primarios
incluidos na revisdo, o primeiro tratamento foi a aplicagdo da chave de busca nas
bases de dados. Inicialmente, na base SciELO foram identificadas 35 publicagdes, no
Lilacs 177, na Cochrane 10 e no Pumed 173 publica¢des. O segundo tratamento foi a
aplicacao dos limites e filtros que contemplaram o intervalo de 10 anos (2009-2019) e
pesquisa envolvendo seres humanos, resultando 33 na base SciELO, 47 na Lilacs, 6
na Cochrane e 50 no Pubmed. O terceiro tratamento foi aplicar os critérios de inclusao
e exclusédo. Justifica-se o recorte temporal de 10 anos visto que em um recorte de
cinco anos havia poucos estudos publicados para compor o corpo de analise desta
revisdo integrativa da literatura.

Os critérios de inclusdo e exclusao para avaliagcdo dos estudos primarios
foram definidos previamente pela pesquisadora e relacionados a questao de pesquisa.
Além dos critérios de elegibilidade da pergunta PICO, o desenho de estudo também
foi utilizado como critério de selegcao. Os critérios de incluséo e exclusao para selecao
de referéncias definiram quais estudos foram considerados admissiveis para o
processo final de sintese e avaliacdo da qualidade do conteudo. Os critérios foram
aplicados duas vezes: uma primeira vez no titulo e na analise dos resumos e uma
segunda vez na fase de avaliagao do artigo completo para ser eficiente, para minimizar
0s erros e para ser transparente e reprodutivel.

Os critérios de exclusdo foram artigos publicados em outros meios de
comunicagao que nao periédicos cientificos; estudos que nao estdo disponibilizados
on-line para analise e estudos duplicados, sendo mantida apenas a primeira versao
identificada.

Na quinta etapa que se trata da sintese dos resultados da revisao, estes foram
agrupados em quadro expositivo, os dados foram digitados e analisados em tabelas
no Microsoft Word, utilizando-se de estatistica descritiva (Quadro 3) e organizados de
acordo com as seguintes variaveis: nome do periodico, titulo, nome dos autores, ano
de publicagao, objetivos, pais e metodologia. Para aprofundar o detalhamento dos
estudos também foi construido um quadro (Quadro 4) agrupando-os conforme o

desenho e a amostra utilizados.



Quadro 3 - Descricao dos estudos primarios segundo as variaveis: Titulo do estudo, Método da pesquisa, pais de origem,
resultados da pesquisa (2009 — 2019). Florianépolis-SC, 2019.
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Base .
Estud de Titulo Autore§/An9 de Ano | Pais Objetivo do estudo Metodq de
o publicagao pesquisa
dados
Descrever o desenvolvimento do
“Projeto Fertility and
Cancer”, uma abordagem que
Development of the Fertility and Cancer _ut|l|za a |pternet supler.n.entar. .
o informacgdes sobre fertilidade; Pesquisa
Pubme Project: 201 e L
1 MENESES et al. EUA descrever as caracteristicas dos quantitativa
d An Internet Approach to Help Young Cancer 0 e - e
Survi participante do FCP, fertilidade, o descritiva
urvivors . n
conhecimento sobre o cancer e 0
uso da internet; avaliar o acesso as
informacgdes e o apoio da equipe de
oncologia.
Explorar a
percepgao de autonomia dos
2 Pubme Nurse Autonomy in Cancer Care GAGNON et al. 201 EUA enfermeiros oncoldgicos e entender Pesgw_sa
d 0 como eles se desenvolvem e qualitativa,
apresentam autonomia em sua
pratica cotidiana
Scope of practice of the breast care nurse: o : Pesquisa
3 FLAD A comparison of health JONES et al. 2V AU Iden.tlflcar © )l e enfermelr.a e quanti-
d ; . 0 cuidado da mama e os desafios o
professional perspectives qualitativa
Desenvolver e implementar uma
. , . pesquisa da Sociedade de .
pibigre i i 2ot |, | Eniermagem Oncologioa (ONS) | et
4 Pumed ' GOSSELIN et al. EUA | membros focado em suas praticas "
Oncology 1 descritiva

Nursing Society Psychosocial Survey

e necessidades atuais em relagao a
prestagao de cuidados
psicossociais
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A Double Whammy: Health

Explorar a experiéncia de viver com
uma

Pubme PromotionAmonaCancer 201 incapacidade funcional preexistente Pesquisa
5 . . Amongt.an o VOLKER et al. EUA | e um diagnostico cancer; identificar | qualitativa
d SurvivorsWithPreexistingFunctionalLimitatio 3 - . "
ns estratégias que promovam a saude descritiva
da populagéo de sobreviventes de
cancer.
Explorar as experiéncias dos
6 Pubme Ovarian Cancer Survivors’ Experiences HAGAN et al 201 EUA sobreviventes do cancer de ovario Pesquisa
d of Self-Advocacy: A Focus Group Study ' 3 sobre o “Self-Advocacy” no manejo | qualitativa
dos sintomas.
Descrever o conteudo das
Pubme A Qualitative Analysis of “Naturalistic” 201 mensagens presentes em uma Pesquisa
7 Conversations in a Peer-Led Online LOBCHUK et al. EUA | comunidade de suporte online para quis
d . 5 N ~ qualitativa
Support Community for Lung Cancer cancer de pulmao nos Estados
Unidos.
Barriers and Promoters Identificar as barreiras e promotores
Pubme to Participation in the 201 para a participagao na decisdo de Pesquisa
8 P MCCARTER et al. EUA tratamento do cancer na era do qualitativa
d Era of Shared Treatment 6 .
- . processo de tomada de deciséo
Decision-Making :
compartilhada
Descrever as caracteristicas
comuns das percepgoes de
comunicagao durante os cuidados
Pubme | Communication During Palliative Care and | MONTGOMERY et | 201 paliativos e fim de vida; descrever Pesquisa
9 . EUA ~ . N
d End of Life al. 6 as percepgoes das barreiras e 0s qualitativa
facilitadores para a
comunicacgao eficaz dos
enfermeiros.
Engaging Patient Advocates and Other Desenvolvt_ar € testar qu_estoes de .
P . pesquisa para avaliar as Pesquisa
ubme Stakeholders to Design Measures of 201 e . A
10 . BN TREIMAN et al. EUA | experiéncias dos pacientes com a qualitativa
d Patient-Centered Communication in Cancer 6 s T, "
Patient-Centered Communication descritiva

Care

no tratamento do cancer.




35

1 Pubme

TBC update: attitudes of oncology nurses
concerning pharmacogenomics 7

201

DODSON EUA

Desenvolver um modulo
educacional interativo e um teste
piloto do instrumento

Pesquisa
qualitativa

Fonte: Elaborado pela autora (2019).

Quadro 4 - Caracterizagédo do desenho, participantes/amostra dos estudos e método de coleta de dados (n=11), Florianépolis, SC,

2019.
Estudos Desenho do estudo Participantes/Amostra Método Coleta Dados
1 Desc_r|t|vo, pg_rte o2 U I 106 sobreviventes de cancer de mama de oito paises Questionario
maior (Fertility and Cancer)
. . . . Entrevista semi-estruturada e
2 Etnoenfermagem de Leininger 15 enfermeiros especialistas em oncologia ~ .
observacéo participante
11 enfermeiros especializados em cuidados do cancer
mama e 7 outros profissionais de saude* (para a . .
" . : Entrevista semi-estruturada em
3 Descritivo entrevista semi-estruturada) .
. - . . profundidade e Survey
27 enfermeiros especializados em cuidados do cancer
mama e 21 outros profissionais de saude**(para o Survey)
4 Descritivo transversal 401 membros da Oncology Nursing Society (ONS) Transversal descritivo. Questionario
. 19 mulheres sobreviventes de cancer com pré-existéncia
Descritivo L i Grupo focal
de condigdes incapacitantes
6 Descritivo 13 sobreviventes de cancer de ovario com idade entre 26 Grupo focal
e 69 anos com uma idade média de 51,31. P
688 paginas com mensagens de pessoas com cancer Download das mensagens postadas
7 Exploratério descritivo encadeadas em 2 periodos de tempo em 2008 e 2009 na comunidade online de apoio ao
(mensagens de 569 usuarios) cancer de pulmao
" 30 enfermeiros (19 enfermeiros e 11 enfermeiros de . .
8 Descritivo . . ~ . . Entrevista semi-estruturada
ambientes de internagdo e ambulatérios de oncologia)
9 Parte de_gm estudo multlcent_rlco, 27 enfermeiros da oncologia pediatrica Grupo focal
que utilizou a fenomenologia
10 Descritivo 17 pacientes com cancer colo retal Entrevista cognitiva
Projeto de intervengéo, pré e pos- . . Link on-line para o médulo
1 28 enfermeiros oncologistas . . .
teste educacional com pré e pés-teste
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| | | | enviado por e-mail.

*Um cirurgido, duas gerentes de unidades de enfermagem, trés diretores de enfermagem e um diretor de oncologia.
**14 enfermeiros de oncologia, um gerente de unidade de enfermagem, trés diretores, um ADON cancer (expressao nao identificada pela autora), um gerente
e um médico oncologista.

Fonte: Elaborado pela autora (2019)
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A etapa de comparagdo dos dados compreendeu a analise, buscando
identificar temas e especificidades nos estudos selecionados, exigiram esforgo
interpretativo para agrupar os dados e sintetiza-los. Os dados foram agrupados
conforme semelhanca de tematica, facilitando, assim, a apresentagao dos resultados
em categorias.

Por fim, a sexta etapa que constitui a apresentacdo dos dados constituiu-se
na elaboragcdo das conclusées do estudo, assim como as reflexdes emergidas no
transcorrer da analise. A forma descritiva foi adotada para a analise dos resultados
evidenciados, na qual apresentou-se a sintese de cada estudo incluido na revisao,
assim como comparacdes entre as pesquisas quando pertinente.

O presente estudo ndo necessitou ser submetido a um Comité de Etica em
Pesquisa por tratar-se de uma RIL e ter utilizado fontes de dominio publico para sua
realizacdo. Foram seguidos rigorosamente os cuidados éticos na busca, analise e

discussao e apresentacao dos resultados.

RESULTADOS

O levantamento dos estudos nas bases de dados SciELO, Lilacs, Cochrane e
Pubmed foi realizado pela pesquisadora deste estudo concomitantemente no més de
abril de 2019. Foram identificados, preliminarmente, 395 estudos por meio da busca
nas bases de dados selecionadas e, apds selecionar os filtros e limites, 0 numero
reduziu para 136 estudos. Posteriormente foram aplicados os critérios de incluséo e
exclusdo e os estudos foram avaliados quanto aderéncia a tematica e afinidade a
questao de pesquisa, obtendo-se um total de 11 estudos primarios para analise.

Destaca-se que os 47 estudos da Lilacs eram duplicados, ou seja, eram 0s
mesmos estudos da base Pubmed e 11 artigos encontravam-se sem resumo e nao
disponiveis. Neste momento foi realizado uma busca dos estudos nao disponiveis em
outras fontes de dados como o Programa de Comutagao Bibliografica (Comut) e na
rede social voltada a profissionais da area de ciéncia e pesquisadores
(ResearchGate). A consulta em quatro bases de dados multidisciplinares e os
achados asseguraram o rigor cientifico e metodoldgico da busca.

A figura 2 retrata o fluxograma de selecao dos artigos para composicao da
RIL e contém as seguintes informagbes: Questdo de pesquisa; bases de dados
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consultadas; data de realizagdo da busca nas bases de dados; estratégia de busca
utilizada; quaisquer limites aplicados (periodo de tempo); filtros metodoldgicos
utilizados (idiomas, pesquisa envolvendo seres humanos); numero de registros
recuperados em cada base de dados; aplicagao dos critérios de inclusdo e exclusao;

total de estudos primarios que constituiram o corpo de analise.

Figura 2 - Fluxograma de amostragem da revisao integrativa, segundo The PRISMA
Group, Florianopolis, SC, 2019.

(ruzstio d= pesquisa: Qual a produgdo cisntifica
acerca do tema advocacia dopaciente por
snfermeiros no contexto da oncologia?

Basa ds dados slstromicas: 3ciELO, .| Drataderealizagio:
Lilaes, Cochrane 2 PubMi=d - Abrild= 2019
Descritoras intercalados com . N ]
palavras-chaves  consctados Estratépia d= busca utilizada: Dascritores da
por Opsrados Boolsanos, — basa (Mursing ; Medical Oncology;

aspas, parémesasa colchates PatizntAdvoczcy)

W* da ragistros am cada base:
SciELO (n=33), Lilacs {n=177), Cochrans
(n=10), Publd=d (r=173)

Py "y
f4 =

Filtros aplicados: idioma (inglés,
espanhol & portugués); pasquisa
envolvendo sarss humanos

Limitas aplicados:
Intarvale de 10 anos (2009-2019)

1%fasa: leitura dos titulos 2
T85UmOS.
2 fasa: leitura na imtegra

M®da ragistros apos aplicagio dos limitas/filtros:
3ciELO (n=33), Lilacs {n=47), Cochrana (r=6), PubMlad {r=3{)

o o M*da rapistros qua constituin o corpo final para andlisa
ﬁp_lmg dos ﬁm‘f}”dﬂ 5 apos aplicagdo dos critarios
incluséo = exclusio Pubmead (n=11), idioma: inglés

Considerando as caracteristicas metodolégicas, destaca-se a pesquisa
qualitativa com oito estudos (n=8), duas pesquisas quantitativas descritivas (n=2) e
um estudo quanti-qualitativo (n=1). Os estudos realizados com enfermeiros
totalizaram cinco (n=5), um estudo envolvendo enfermeiros e outros profissionais da
saude (n=1) e com pacientes que ja apresentaram ou estdo com o diagnéstico de
cancer foram cinco (n=5). Os estudos utilizaram um ou mais métodos de coleta de

dados, por exemplo, trés com entrevistas semiestruturadas (n=3), destas trés, uma
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utilizou também um questionario e outra a observacédo nao-participante. Destaca-se a
utilizacdo do grupo focal (n=3), questionario (n=2), pré e pos teste online (n=1),
download de mensagens de uma comunidade online (n=1) e entrevista congnitiva
(n=1).

DISCUSSAO

Os dados encontrados nos diferentes estudos primarios incluidos nesta RIL
foram sintetizados em duas categorias, intituladas “Situagdes vivenciadas pelos
pacientes e enfermeiros em que € necessario o advocacy” e “Estratégias que
aprimoram o exercicio do advocacy”. A categoria “Estratégias que aprimoram o
exercicio do advocacy” foi subdividida em trés subcategorias: Self-advocacy;
Sistemas de apoio e advocacy para os pacientes; e Comunicagcdo centrada no

paciente (CCP) e Tomada de decisdo compartilhada (TDC).

Situagoes vivenciadas pelos pacientes e enfermeiros em que é necessario o
advocacy

Esta categoria trata das situagcdes e relatos de pacientes e enfermeiros
identificados nos estudos em que seria necessaria uma intervencao relacionada a
advocacia em saude. Alguns estudos apresentam como resultado situagdes em que
foi necessario o enfermeiro exercer o advocacy ou quando o paciente identificou que
precisava de um apoio, no entanto, ndo obteve. Nas situacdes relatadas pelos
enfermeiros estdo os cuidados paliativos e o final de vida na pediatria, os enfermeiros
com mais de cinco anos de experiéncia que participaram da pesquisa acreditavam
que eram sua responsabilidade ser um advogado para a crianga e a familia durante o
cuidado paliativo e final de vida. A atuagdo do enfermeiro estava intimamente ligada
com a habilidade de se comunicar e o uso dos seus conhecimentos para fornecer
orientagdo antecipatoria, resolver problemas com solugdes criativas, reconhecer a
importancia do planejamento de um cuidado avangado para evitar crises, e respeitar
as convicgdes religiosas dos familiares, mas agindo como defensoras das reais
necessidades das criangas. As enfermeiras deste estudo descreveram experiéncias
nas quais eles se comunicavam com os pais sobre os detalhes associados com pontos

de transig¢ao inesperados (por exemplo, transferéncia para uma unidade de cuidados
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intensivos ou cuidados paliativos). Em uma situag&o particular, o compromisso do
enfermeiro para defender e ter uma conversa durante um periodo breve e critico na
trajetdria do paciente permitiu que os pais pudessem falar e declarar o desejo de nao
ter o seu filho transferido para a unidade de cuidados intensivos. Os enfermeiros do
estudo apontaram que para lidar com a evolucado dos cuidados paliativos até o final
da vida era necessario competéncia do saber, expansdo da esséncia do cuidar e
comprometimento com o advocacy, pois muitas vezes enfrentavam conflitos éticos
como a interferéncia da religido e quando os pais optavam por limitar o fluxo de
informacdes relacionadas com o estado da doenca ao seu filho ou quando as criancas
se abstiveram de comunicar preocupagdes sobre o final da vida para proteger seus
pais (MONTGOMERE; SAWIN; HENDRICKS-FERGUSON, 2017)

Outro estudo aborda a importancia dos profissionais serem os defensores e
de proporcionarem apoio social aos pacientes com diagnostico de cancer e que
apresentavam uma condi¢cdo incapacitante anterior. Os participantes descreveram
seus esforgos para ser seus proprios defensores e educar os seus cuidadores sobre
suas condi¢cbes pre-existentes. Alguns participantes descreveram experiéncias
dificeis na hospitalizacdo em que os cuidadores eram indiferentes as suas
necessidades de autocuidado; outros descreveram problemas com o0 acesso as
instalagdes do hospital que tinham barreiras significativas para pessoas com
mobilidade e deficiéncia visual. A maior parte dos participantes experimentaram
preocupagao com a capacidade dos oncologistas para recomendar o tratamento do
cancer, levando em consideragdo as outras doencgas subjacentes e limitagbes
(VOLKER et al., 2013).

Um estudo priorizou analise acerca de colocar-se no lugar do outro, pois
muitas vezes, os enfermeiros estdo sendo solicitados pelos pacientes, “se fosse eu,
qual o tratamento que vocé escolheria? ” Esta pergunta retrata o alto nivel de
confianca dos pacientes com os enfermeiros e posiciona estes profissionais para se
tornarem defensores confidaveis para os pacientes, particularmente quando os
pacientes nao podem advogar para si, principalmente, considerando a dificuldade dos
pacientes na tomada de decisdes sobre a quimioterapia e radioterapia (MCCARTER
et al., 2016).

Uma das condi¢des primordiais para o enfermeiro exercer o advocacy é a

autonomia, sendo descrita como ter liberdade, usando o conhecimento para tomar
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decisdes. Os enfermeiros especialistas em oncologia, que participaram de um estudo,
descreveram que estar sempre atualizados sobre a doenca e os tratamentos era um
pré-requisito para ajudar os pacientes a tornarem-se mais confiantes e confortaveis
na tomada de decisdes clinicas. Eles descreveram como usaram seu conhecimento
especializado do céncer para aconselhar os pacientes em estratégias de
enfrentamento, ensinar comportamentos de autocuidado e monitorar as respostas as
intervengdes de tratamento e de enfermagem. A nocao de autonomia foi dita pelas
seguintes expressoes: liberdade de controle pelos pacientes, capacidade para
planejar e organizar o dia de trabalho, usar o conhecimento para tomar decisées e
defender o paciente (GAGNON et al., 2010).

Outra situacdo abordada, foi que o avango no tratamento do cancer traz
algumas questdes a tona, como por exemplo, a eficacia, o custo e as iniquidades. Nos
Estados Unidos, aproximadamente 25% dos pacientes gastam a maior parte de suas
economias durante o tratamento do cancer, e 10% tém custos em excesso de US$
18.000 por ano. O termo “toxicidade financeira” tem sido utilizado para descrever a
preocupacgao atual na area da oncoldgica. Neste caso, um aspecto fundamental no
atendimento ao paciente, deve ser promover a consciéncia desta “toxicidade
financeira”, por meio do advocacy. Em consonancia com outros estudos discutidos
nesta revisao, o autor também versa sobre a importancia de fornecer informacdes
antecipadas especificando a situagao dos testes genéticos e a comunicacao de facil
entendimento para o paciente (DONSON, 2017).

Estratégias que aprimoram o exercicio do advocacy
Self-advocacy

O termo Self-advocacy foi definido como um processo de aprendizagem das
proprias necessidades e prioridades enquanto individuo com cancer ou sobrevivente
€ negociagdo com equipes de saude, apoio social e outros sobreviventes para atender
a essas necessidades. Um estudo fenomenolégico identificou as principais dimensdes
e uma definicdo preliminar de Self-advocacy, em que os enfermeiros podem
reconhecer e apoiar quando os pacientes procuram e recebem cuidados consistentes
com suas proéprias necessidades e preferéncias (HAGAN; DONOVAN, 2013).

Ainda, outro estudo menciona que o conceito de Self-advocacy apareceu na

discussdo de todas as perguntas nos grupos focais realizados. Os sobreviventes
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falaram sobre tentar educar os prestadores de cuidados de cancer sobre suas
necessidades especificas e incluiu o Self-advocacy como uma estratégia de promogao
da saude e um importante componente de programas de bem-estar para
sobreviventes de cancer com preexisténcia de limitagdes funcionais. Os participantes
enfatizaram a importancia de ensinar as pessoas a forma de gerir os seus cuidados
por meio do Self-advocacy e educacéo, e para encontrar servigos de saude acessiveis
com profissionais sensiveis as suas necessidades (VOLKER et al., 2013).

Neste estudo a importancia da defesa e de apoio social era clara no contexto
dos pacientes com cancer que apresentavam uma condicdo incapacitante, pois a
populagdo carente e as pessoas com deficiéncia experimentam disparidades de
saude, sendo mais propensos do que as pessoas sem deficiéncia a sofrer atrasos e
diminui¢cao na obtenc¢ao de cuidados de saude, exames e testes de rastreio do cancro,
menor probabilidade de receber tratamento padrédo para o cancer, como cirurgia
conservadora da mama ou radiagao para cancer de mama, e, portanto, apresentar
taxas mais altas de mortalidade relacionadas ao cancer. (VOLKER et al., 2013).

Para tanto, exercer o advocacy para o paciente também é educa-lo para se
auto defender, e a comunicagcao tem um papel fundamental neste processo. A troca
de informacao refere-se a comunicacao para avaliar e compreender a informacao que
os pacientes precisam, facilitar a partiiha mutua de informacdes, e alcancar um
entendimento comum. A tomada de decisdes reporta-se a comunicag¢ao para entender
as preferéncias dos pacientes para a participagao na tomada de decisdes, deixa-los
cientes quando ha uma decisao a ser tomada, e envolve-los para que as decisdes
sejam baseadas na melhor evidéncia cientifica e refletir acerca dos seus valores.
Fomentar as relagbes de cura, implica na comunicagdo que gera confianga,
relacionamento, comprometimento e entendimento mutuo sobre os papéis e
responsabilidades, permitindo a autogestao da sua doenga (por exemplo, controlar os
sintomas e efeitos colaterais) (TREIMAN et al., 2016).

Um dos exemplos de Self-advocacy é retratado neste estudo que aborda um
tema no qual as mulheres que buscam informacdes, apoio e trabalho em equipe para
melhorar os seus sintomas e saber como e quando buscar informacdes é a chave
para este processo. As mulheres relataram ter recebido aconselhamento de gestao
do sintoma de profissionais de saude, organizacoes de defesa, amigos e da Internet,

e assim elas descobriram como filtrar e gerenciar as informacdes para atender suas
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necessidades e metas. Elas relataram também ser pro-ativas em orientar a equipe de
saude a reconhecer suas proprias prioridades, crengas e valores, a fim de justificar
suas proprias escolhas relativas ao seu tratamento e cuidados. As mulheres muitas
vezes utilizavam o Self-advocacy nas decisbes para reduzir a sua dose de
quimioterapia ou ndo tomar medicamentos por causa de efeitos colaterais
indesejados. Ademais, com a sobrevida estendida, para os sobreviventes muitas
vezes € necessario processar a evolugao dos desafios por conta proépria, fora do
ambiente clinico tradicional. Portanto, o dever de um enfermeiro advogar em nome de
um paciente é complementado e reforcado com pacientes capazes de defenderem a
si préprios (HAGAN; DONOVAN, 2013).

Sistemas de apoio e advocacy para os pacientes

Os Sistemas de apoio e advocacy sao comunidades de suporte online e séo
féruns monitorados que fazem parte da web ou de uma rede social em que as pessoas
se comunicam entre si, compartilhando informagées. E uma nova experiéncia social
de saude (LOBCHUK et al., 2015).

Estas comunidades sdo monitoradas por profissionais e seus pares, lideradas
por regras explicitas de conduta online. Usuarios liderados por pares também podem
auxiliar na administracdo dessas comunidades. Este tipo de apoio que inclui os
proprios pacientes, pode colaborar para minimizar o impacto do estresse na saude,
reavaliando o que pode ser uma ameacga a saude e encorajando comportamentos
positivos de enfrentamento. Os usuarios de comunidades de apoio online monitoradas
frequentemente discutem emocdes, buscam e fornecem informagdes sobre o cancer
(informagdes médicas, tratamento, respostas terapéuticas), além de compartilhar o
diagndstico diario e oferecer apoio espiritual, mas nenhuma terapia é oferecida. O
intercambio de informacdes é impulsionado pela insatisfagdo com o compartilhamento
de informacdes pelos profissionais de saude e uma crescente énfase na participacao
de pacientes e familiares nas decisdes de tratamento que aumentam sua necessidade
de mais informagdes. (LOBCHUK et al, 2015).

A busca de informacdes e apoio relacionado as preocupacgdes dos pacientes
sobre a eficacia do tratamento € indicada em estudo. A decisdo dos oncologistas de
renunciar tratamento ou escolher um outro regime foi, por vezes, questionada. Embora

alguns pacientes estivessem cientes que as respostas poderiam nao satisfazer ou
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comtemplar a sua propria realidade, eles ainda procuram o conselho de outros
pacientes sobre a forma de reforgar as respostas positivas ao tratamento (LOBCHUK
et al., 2015).

Estudo analisa que pacientes com cancer de pulmao relataram a falta de apoio
em virtude do estigma de que todo paciente com este tipo de cancer é tabagista, como
se eles estivessem sofrendo as consequéncias das suas a¢des, mas nem sempre
esta é a causa principal, ja que existem fatores carcinogénicos adicionados. As
descobertas das necessidades da vida diaria, conforme foram articuladas nesta
comunidade online, serviram como um guia para os enfermeiros, pois auxilia a
compreenderem as necessidades de apoio, participarem no desenvolvimento e
avaliacao dos apoios educacionais e serem melhor informados como agir em defesa
dos pacientes por meio de recursos como a Internet para pessoas que lidam com
condigbes estigmatizadas, como cancer de pulméo (LOBCHUK et al., 2015).

Um estudo envolvendo 106 mulheres jovens sobreviventes de cancer de
mama descreve que somente 24% destas afirma ter recebido apoio emocional
suficiente de seus prestadores de cuidados em oncologia e apenas 11% acreditavam
que haviam recebido informagdes suficientes sobre a preservagao da fertilidade.
Resultados preliminares do projeto “Fertility and Cancer” de que trata este estudo
contribuiram para o corpo de conhecimento de jovens sobreviventes de cancer de
mama e suas experiéncias em busca de informagdes de saude sobre a fertilidade. Os
resultados mostram que, primeiro as mulheres jovens sobreviventes de cancer de
mama usam a Internet para buscar informacgdes sobre fertilidade e apesar de
apresentaram bom nivel de escolaridade e ter renda acima da média, muitas ndo tém
acesso imediato a informacado por meio de fontes tradicionais, ou seja, com os
profissionais. E, trés quartos dos participantes tiveram conhecimento do grupo
“Fertility and Cancer” por meio de outros grupos de advocacy online e pesquisas na
Web, o que sugere que jovens sobreviventes de cancer de mama frequentemente
usam a Internet para obter informacgdes e formar uma rede com outras sobreviventes
do céncer (MENESES et al., 2010).

O estudo sinaliza que enfermeiros exercem o advocacy, no sentido de ofertar
uma educacao reprodutiva aos pacientes e informar sobre os meios eletrénicos para
envolver jovens sobreviventes de cancer de mama em intervengdes educacionais que

irdo complementar as informagdes fornecidas por profissionais de oncologia.
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(MENESES et al., 2010).

Quanto aos grupos de apoio, outro estudo traz o “The Breast Care Nurse”
(BCN) que é um grupo de enfermeiros que desenvolvem um trabalho visando o
cuidado do paciente com cancer de mama. A ideia deste grupo foi formalmente
introduzida nos servigos de saude da Australia no final de 1990 para facilitar uma
melhor continuidade dos cuidados e apoio psicos-social. O grupo apoia as pessoas
com cancer de mama, coordena servigos e fornece informagdes e apoio psicossocial.
O papel do enfermeiro é coordenar o atendimento ao paciente, fazendo li-gacdes para
outros profissionais, intervindo e defendendo o paciente quando necessario. Muitos
entrevistados mencionaram que o papel se estendeu além o paciente, pois os
enfermeiros tam-bém forneciam informagdes e apoio psicossocial as familias dos
pacientes (JONES et al., 2010).

Em estudo realizado pela Oncology Nursing Society (ONS) com 401
enfermeiros identificou que 60°% destes utilizavam os grupos de apoio como
ferramentas e métodos para ajudar os pacientes e familias, ja que estes grupos
oferecem orientagdes (por exemplo, o self-advocacy) e 88% consideraram os grupos
de apoio acessiveis e disponiveis como um recurso psicossocial. Além disso, 35% dos
participantes consideram o enfermeiro o profissional responsavel pelo fornecimento
de servigcos psicossociais na saude, mais do que o assistente social que ficou com
33% (GOSSELIN et al., 2011).

Comunicacgao centrada no paciente (CCP) e Tomada de decisdo compartilhada (TDC)

A comunicagao centrada no paciente (CCP) € um componente essencial do
cuidado e contribui direta e indiretamente para a satisfacdo do paciente no que diz
respeito a saude e a qualidade de vida. Compreende a comunicagao entre os
pacientes e profissionais e necessita de trés atributos fundamentais: consideragao das
necessidades dos pacientes, perspectivas e experiéncias individuais; criagdo de
oportunidades para os pacientes para participar de seu cuidado; e fortalecimento do
paciente pelo médico. No contexto dos pacientes com céncer, a CCP ajuda os
pacientes de varias maneiras, tais como receber noticias dificeis e depois lidar com o
impacto emocional de uma doenca potencialmente fatal, compreender a informacao
médica mais complexa, comunicando-se com varios profissionais de saude, lidar com

a incerteza, a tomada de decisbes sobre o que importa para si, e a adogao de
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comportamentos promotores de saude (TREIMAN et al., 2016). A seguir é apresenta-

se a figura com as principais fun¢des da CCP (figura 3).

Figura 3 - Fungdes da Comunicagao Centrada no Paciente
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Fonte: Treiman et al., 2016 (adaptada).

Ja a Tomada de Decisao Compartilhada (TDC) € um modelo de prestacao de
cuidados de saude que postula quatro principios fundamentais, tais como: pelo menos
dois médicos participantes e paciente envolvidos; ambas as partes partilham
informacéo; ambas as partes constroem consenso sobre o tratamento preferencial; e
seja alcangado um acordo sobre a implementacdo do tratamento. Este modelo é
altamente relevante na pratica de enfermagem em oncologia porque os enfermeiros
foram identificados como os principais profissionais que sao fontes de informacao,
controlam os efeitos colaterais da quimioterapia, avaliam os resultados do tratamento,
e advogam em nome dos pacientes oncoldgicos. Dessa forma, o modelo de TDC
incorpora tanto o paciente, médicos e enfermeiros (MCCARTER et al., 2016).

Os principios da TDC exigem dos enfermeiros papéis complexos na tomada
de decisbes tratamento do cancer, que incluem papel: educador do paciente,
informante durante a troca de informacdes entre os membros da equipe de saude e o
paciente e de advocacia para alcangar uma decisdo de tratamento que € acordado
entre os pacientes, médicos, enfermeiros e outros membros da equipe de saude
(MCCARTER et al., 2016).
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As limitacbes estdo relacionadas ao numero escasso de estudos primarios
elegiveis para compor a RIL; o levantamento de dados metodoldgicos, ja que alguns

estudos n&o apresentavam de maneira explicita a descricdo da metodologia.

CONSIDERAGOES FINAIS

As principais fungdes do advocacy que os enfermeiros precisam exercer no
cuidado aos pacientes com cancer € a avaliagao de outros fatores de risco clinicos
associados ao tratamento, a capacidade de discutir e esclarecer os valores e as
prioridades do paciente, fornecendo: informa¢des de modo claro e objetivo, utilizando
exemplos se for o caso, ja que a maioria dos pacientes ndo dominam os termos
técnicos e cientificos, para melhorar a tomada de decisdes; suporte para a familia
quando necessario e orientagao antecipatoria, pois reduz a ansiedade do paciente e
estresse. Esta coordenagao do cuidado € essencial para o papel da enfermagem, uma
vez que ira beneficiar pacientes e seus resultados associados com a saude.

Falhas na comunicagdo e o n&o advocacy podem causar consequéncias
como gestdo do sintoma inadequada, diminuicdo da qualidade de vida, erros de
medicacado e mal-entendidos a respeito das preferéncias dos pacientes e da familia
para os cuidados. Além disso, a falta de comunicacdo sobre o planejamento da
assisténcia pode levar a terapias agressivas e indesejadas para o paciente.

A questao da obrigacao ética de informar o paciente deve ser inerente ao
cuidado ja que é um direito do paciente ser informado sobre a sua condigdo de saude
e assim promover sua autonomia. Logo, € necessario saber administrar os dilemas e
problemas éticos que possam emergir quando as informacgdes geram ansiedade e
estresse. No entanto, a expansao do papel do enfermeiro, no cuidado ao paciente
com cancer, tem aumentando a autonomia no que diz respeito ao processo de tomada
de decisao de tratamento do cancer e pode resultar na satisfacdo dos pacientes. Os
enfermeiros devem ser proativos para desenvolverem estratégias de
educacao/orientacao, logo, de defesa do paciente para alcangcar um consenso mutuo
e satisfatorio.

Considerando que, embora o advocacy seja permeado de subjetividades,
ainda assim, € possivel elencar elementos chaves que vem a ser a estruturagédo da

defesa dos pacientes/usuarios com cancer. Os indicadores do referencial advocacy
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nos estudos abordados nesta Revisao Integrativa da Literatura estdo relacionados a
autonomia do paciente ao buscar seus direitos, a autonomia do profissional em
defender seu paciente, o direito a informagdo e a comunicagdo. Assim sendo,
identificou-se que existem estudos na atualidade que discutem a oncologia sob a 6tica
do advocacy, utilizando-se de indicadores que convergem e permitem objetivar o que
se pretende de fato na saude.

Portanto, considerando que os estudos que fizeram parte desta revisdo séo
estrangeiros, a escassa produgao, o conteudo destas producdes e a relevancia da
tematica no momento atual, o desenvolvimento deste estudo torna-se entdo
imprescindivel para a producao de futuros estudos que possam abordar esta tematica
nacionalmente. Ressalta-se ainda que nenhum dos estudos tinha como objetivo de
andlise o advocacy, mas esta tematica emergiu dos dados conforme o que foi
expresso pelos participantes das pesquisas e nos conceitos dos temas abordados.
Ademais, € necessario a produgao de estudos que permitam aos profissionais
quantificar e qualificar o quanto os pacientes/usuarios estdo sendo defendidos, isto &,
quais os resultados desta pratica e como os indicadores sdo abordados ou realizados

para que a defesa ocorra efetivamente.
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3 SUSTENTACAO TEORICA

3.1 EPIDEMIOLOGIA DO CANCER

Cancer é um termo genérico para um grande grupo de doencas, caracterizado
pelo crescimento de células anormais além de seus limites usuais, que podem invadir
partes adjacentes do corpo e/ou se espalhar para outros 6érgaos. Outros termos
comuns usados sao tumores malignos e neoplasias. O cancer pode afetar quase
qualquer parte do corpo e possui muitos subtipos anatdmicos e moleculares, cada um
exigindo estratégias de manejo especificas (AMERICAN CANCER SOCIETY, 2016;
WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2020).

E a segunda principal causa de morte em todo o mundo e estima-se que seja
responsavel por 9,6 milhdes de mortes em 2018. Os canceres de pulmao, prostata,
colo-retal, estbmago e figado séo os tipos mais comuns de cancer em homens, exceto
de pele ndo-melanoma, enquanto mama, colo-retal, pulmao, colo uterino e cancer de
tiredide sdo os mais comuns entre as mulheres, exceto de pele ndo melanoma
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2020).

A nivel global, uma em cada seis mortes sdo relacionadas a doenca.
Aproximadamente 70% das mortes por cancer ocorrem em paises de baixa e média
renda. Cerca de um terco das mortes por cancer se devem aos cinco principais riscos
comportamentais e alimentares: alto indice de massa corporal, baixo consumo de
frutas e vegetais, falta de atividade fisica e uso de alcool e tabaco. Os tipos de cancer
mais comuns sao: pulméo (2,09 milhdes de casos); mama (2,09 milhées de casos);
colorretal (1,8 milhdo de casos); prostata (1,28 milhdo de casos); cancer de pele nao-
melanoma (1,04 milhdo de casos) e; estdbmago (1,03 milhdo de casos)
(ORGANIZACAO PAN-AMERICANA DE SAUDE, 2018).

Mundialmente, cerca de uma em cada seis mortes é devido ao cancer, e até
2030 pode ultrapassar as doencas cardiovasculares. O custo econémico anual total
do céancer em 2010 foi estimado em aproximadamente US$ 1,16 trilhdo
(ORGANIZACAO PAN-AMERICANA DE SAUDE, 2018).

A apresentagao tardia e o diagndstico e tratamento inacessiveis sdo comuns.
Em 2017, apenas 26% dos paises de baixa renda relataram ter servicos de patologia
disponiveis no setor publico. Mais de 90% dos paises de alta renda relataram que os
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servicos de tratamento estdo disponiveis, em comparacdo com menos de 30% dos
paises de baixa renda. Apenas um em cada cinco paises de baixa e média renda tem
os dados necessarios para conduzir uma politica para o cancer (ORGANIZACAO
PAN-AMERICANA DE SAUDE, 2018).

No Brasil sdo produzidas as estimativas para a incidéncia de cancer desde
1995, com aprimoramento metodoldgico constante para o seu calculo, a partir da
melhoria da quantidade, qualidade e da atualizagdo das informagdes dos Registros
de Cancer de Base Populacional (RCBP), dos Registros Hospitalares de Cancer
(RHC) e das informagbes sobre mortalidade (SIM), que sdo a base sob a qual se
apoiam as estimativas (INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 2017).

Apesar dos desafios enfrentados, existe, nos cenarios nacional e mundial, o
reconhecimento de que nosso pais se situa entre os que mais tém avangado na
consolidagdo de um sistema integrado de vigilancia de informag¢des sobre cancer,
tendo inclusive, nesse campo, contribuido com as experiéncias exitosas sobre as
estimativas na regido das Américas e no contexto mundial (INSTITUTO NACIONAL
DO CANCER, 2017).

Entre 30% e 50% dos canceres podem ser prevenidos. O cancer pode ser
reduzido e controlado por meio da implementagcdo de estratégias baseadas em
evidéncias para a prevenc¢ao, a deteccao precoce e o tratamento de pacientes com a
doenca. Muitos canceres tém uma alta chance de cura se detectados precocemente
e tratados adequadamente (ORGANIZACAO PAN-AMERICANA DE SAUDE, 2018).

Para o Brasil, a estimativa para cada ano do triénio 2020-2022 aponta que
ocorrerao 625 mil casos novos de cancer (450 mil, excluindo os casos de cancer de
pele ndao melanoma). O cancer de pele ndo melanoma sera o mais incidente (177 mil),
seguido pelos canceres de mama e prostata (66 mil cada), colon e reto (41 mil),
pulmao (30 mil) e estdmago (21 mil) (INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 2020).

Os tipos de cancer mais frequentes em homens, a exceg¢ao do cancer de pele
nao melanoma, serao prostata (29,2%), colon e reto (9,1%), pulméo (7,9%), estdbmago
(5,9%) e cavidade oral (5,0%). Nas mulheres, exceto o cancer de pele ndao melanoma,
os canceres de mama (29,7%), célon e reto (9,2%), colo do utero (7,4%), pulmao
(5,6%) e tireoide (5,4%) figurarédo entre os principais. O cancer de pele ndo melanoma
representara 27,1% de todos os casos de cancer em homens e 29,5% em mulheres
(INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 2020).
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Tais estimativas exigem refletir sobre a correlagdo das condigdes de vida e as
caracteristicas do adoecimento e da mortalidade por cancer de uma populagédo, uma
vez que as necessidades de saude e as demandas que chegam aos servigos de saude
sdo em sua totalidade saturadas de determinagdes (econdmicas, politicas, culturais,
ideologicas etc.) e exigem mais do que agbes imediatas e de cunho estritamente
bioldgico e/ou farmacolégico. Elas implicam intervengdes publicas que emanem de
escolhas em favor dos interesses de uma politica de saude publica, universal e de
qualidade (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER, 2018).

3.2 POLITICAS PUBLICAS NA ONCOLOGIA

No inicio do século XX, os paises desenvolvidos identificavam o cancer como
um problema de saude publica e implementavam medidas para o seu controle, pois o
cancer apresentava-se como a doenga com maior taxa de mortalidade, ja no Brasil,
as endemias ocupavam a agenda das politicas de saude. A primeira proposta
governamental de combate ao cancer no Brasil se deu em 1920, mas seu arcabougo
envolvia, basicamente, a notificagdo compulséria dos casos e o registro do cancer
como causa de 6bito (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER, 2006).

Os dados referentes a populacdo do entdo Distrito Federal subsidiariam o
primeiro plano anticancer brasileiro, além dos primeiros numeros, ainda que precarios,
colhidos nas Casas de Misericordia. Assim, o perfil epidemioldgico do cancer, produzido
por notificagdes e registros, levou a criagdo de unidades especificas para o tratamento,
a partir de parcerias entre instituicdes filantropicas e a iniciativa publica, além de agdes
publicas que objetivavam ampliar o conhecimento da populagdo sobre medidas de
prevencado (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER, 2006; SILVA et al., 2017).

Em 1937, Getulio Vargas assina o decreto-lei n® 378 criando o Centro de
Cancerologia, no Servigco de Assisténcia Hospitalar do Distrito Federal, no Rio de
Janeiro, embridao do Instituto Nacional de Céancer, que seria inaugurado no ano
seguinte pelo proprio Getulio Vargas e Mario Kroeff, ja no periodo do Estado Novo
(INSTITUTO NACIONAL DE CANCER, 2006).

Em 23 de setembro de 1941 foi criado o Servigo Nacional de Cancer (SNC),
destinado a organizar, orientar e controlar a campanha de cancer em todo o pais,

como previa o Decreto-Lei n°® 3.643. Ao SNC caberia a coordenagao das agdes em
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estados e municipios, além do incentivo a criagdo de organizagdes privadas que se
estenderiam, com o passar dos anos, a todo o territorio, constituindo uma rede, ainda
que ndo se adotasse este conceito (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER, 2006).

O fortalecimento do papel do SNC e o aprimoramento dos conceitos fariam
com que os mentores da politica anticAncer comegassem a pensar na epidemiologia
do cancer levando em consideracio as condi¢gdes ambientais, a extensao territorial e
os contrastes do pais, em consonancia com proposta da entdo recém-fundada
Organizacdo Mundial de Saude (OMS), que determinou uma nova definicao de saude,
como o completo bem-estar fisico, social e mental, deixando de consistir apenas em
auséncia de doenga (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER, 2006).

Apesar dos avancos, o fim dos anos 60 a interrupgao autoritaria das politicas
anticancer, que haviam colhido consenso entre o publico e o privado, fortalecendo o
privado em detrimento do publico, resultaria, em 1970, na decadéncia do INCA e na
extingdo do SNC, transformado pelo Decreto n°® 66.623 em Divisdo Nacional de
Cancer, de carater técnico-normativo, administrada de Brasilia e vinculada a
Secretaria de Assisténcia Médica (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER, 2006).

No entanto, o processo de redemocratizacao politica do Pais trouxe o anseio
por uma reforma sanitaria que ampliasse o papel do Estado quanto a saude da
populagao, universalizando o acesso aos servigos e encerrando a divisao entre saude
publica e previdenciaria (TEIXEIRA; PORTO; HABIB, 2012). Em 1982, a Comissao
Interministerial de Planejamento e Coordenacdo dos Ministérios da Saude e da
Previdéncia e Assisténcia Social (CIPLAM) aprovou a proposta de criagdo de um
Sistema Integrado de Controle do Cancer (SICC), coordenado conjuntamente pelo
Instituto Nacional de Previdéncia Social e pelo Departamento Nacional de Doencgas
Crénico-Degenerativas (DNDCD) do Ministério da Saude (TANAKA et al., 1992).

Em 1987 foi criado o Programa de Oncologia (Pro-Onco), um termo de
cooperagao técnica entre o INAMPS e o Ministério da Saude, originado da
necessidade de o sistema de saude unificar a producao de informagdes em cancer,
estruturaria e ampliaria as bases técnicas em ambito nacional nas areas de educacao,
informagdo e controle do cancer e a Constituicdo Federal de 1988 mudaria
significativamente a estrutura sanitaria brasileira, destacando-se a caracterizagéo dos
servigos e das agbes de saude como de relevancia publica e seu referencial politico
basico. Esta diretriz seria requlamentada pela Lei Organica da Saude (n° 8.080), em
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1990 (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER, 2006).

Até a criacdo do Sistema Unico de Saude (SUS), em 1990, diversas
campanhas e programas foram desenvolvidos em prol do combate ao cancer e houve
uma ampliagdo significativa no numero de estabelecimentos destinados ao seu
tratamento. Sendo assim, com o SUS, um novo conjunto de politicas foi implementado
com o intuito de estruturar a assisténcia ao paciente oncoldgico, em diversas frentes
de organizagao (SILVA et al., 2017).

Ainda na primeira década de implantacdo do SUS, as normativas existentes
nao atendiam ao principio de integralidade, pois estavam fragmentadas em diferentes
programas nacionais de prevencao e deteccao precoce, € 0 acesso ao tratamento
oncologico estava concentrado em hospitais especializados (MIGOWSKI et al., 2018).

No final da década de 1990, a assisténcia oncologica no Brasil foi
regulamentada por meio das Portarias GM/MS n°® 3.535 e n° 3.536. A primeira
apresentava critérios para o cadastramento de centros de atendimento em oncologia,
contribuindo na estruturacéo do acesso ao tratamento de cancer de forma integral, e
na definicdo de parametros para o planejamento da assisténcia oncoldgica
(GADELHA, 2002).

Tais parametros tinham como base a estimativa regional de casos de cancer.
Ja a Portaria GM/MS n° 3.536 abordava a autorizacao e a cobranca de procedimentos
ambulatoriais para o tratamento do cancer. Ambas as Portarias eram limitadas no que
tange a organizacao do fluxo assistencial no ambito do SUS, além de, no ano seguinte,
serem credenciadas unidades isoladas de quimioterapia e radioterapia, que
contribuiram para a continuidade da fragmentacéao assistencial: em 2002, existiam 105
servicos isolados de quimioterapia ou radioterapia (GADELHA, 2002).

No que se refere especificamente a expansao da radioterapia no pais, um
marco importante foi o projeto Expande, iniciado no ano 2000 e coordenado pelo atual
Instituto Nacional de Céancer Jose Alencar Gomes da Silva (INCA). Esse projeto
incorporou um novo paradigma na assisténcia oncoldgica, por fortalecer o modelo de
atencdo integral ao paciente de cancer, pela implantacdo de servicos que
concentrassem numa mesma estrutura organizacional todas as modalidades
terapéuticas necessarias ao tratamento do cancer: cirurgia, quimioterapia e
radioterapia. Também, orientou o crescimento da rede assistencial a partir de critérios
epidemioldgicos, estimulando a organizagao de redes assistenciais hierarquizadas e
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regionalizadas junto aos gestores do SUS (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER,
2018).

Somente por meio da Portaria GM/MS no. 2.439, de 2005, que se instituiu a
Politica Nacional de Atengao Oncoldgica (PNAO), a percepgao da integralidade da
assisténcia e qualificacdo da rede de atencdo a pessoa com cancer foi melhor
explicitada nas normativas do SUS, incluindo em seu conjunto de agdes, além do
diagnostico, tratamento, reabilitacdo e cuidados paliativos — a promocéo e a
prevencao, buscando, dessa forma, superar as fragmentagdes das ag¢des e garantir
maior integralidade na assisténcia (BRASIL, 2005).

A PNAO descreveu a necessidade de garantir o cuidado integral do usuario
por intermédio de mecanismos de referéncia e contra-referéncia que permitissem
acessar todos os niveis de complexidade, de modo a obter assisténcia as demandas
advindas tanto do processo de confirmagdo diagndstica quanto do tratamento
(BRASIL, 2005).

Nesse mesmo ano, com a Portaria SAS/MS n° 741, foram revistos a definicao
€ 0s parametros da organizacdo da habilitagdo dos hospitais em oncologia,
suspendendo a habilitacdo de novos servigos isolados de quimioterapia ou
radioterapia, enquanto os existentes deveriam se adequar as novas exigéncias em
prazo determinado. Contudo, mediante a constatagdo da necessidade de organizar o
sistema de saude e superar a fragmentagao da assisténcia prestada, o Ministério da
Saude langou em 2010 as Diretrizes para Organizacao da Rede de Atencao a Saude
(RAS), definidas como:

[...] arranjos organizativos de agdes e servigos de saude, de diferentes
densidades tecnolégicas, que integradas por meio de sistemas de
apoio técnico, logistico e de gestao, buscam garantir a integralidade
do cuidado (BRASIL, 2010, p. 7)

Nesse interim, diante das alteragcées ocorridas no SUS, como a Portaria de
Redes de Atencédo a Saude em 2010, o Decreto 7.508/2012 e a politica de
incorporagao tecnoldgica, ambos de 2011, fez-se necessaria a atualizagao da PNAO,
cuja revisdo supera o conceito de “atencdo oncoldgica” para controle do cancer,
também adotado pela Organizacdo Mundial da Saude (MIGOWSKI et al., 2018).

No ano de 2012 foram langadas as portarias SAS/MS n° 2.304/2012 e GM/MS
n°931/2012, e aLein®12.732/12. A primeira portaria institui o Programa de Mamografia
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Mével no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS), que amplia o atendimento na faixa
etaria prioritaria (560 — 69 anos) e levar o exame preventivo as areas mais remotas e de
dificil acesso. A segunda portaria institui o Plano de Expansao da Radioterapia no
Sistema Unico de Saude (SUS).

O Ministério da Saude anunciou novos investimentos para a ampliacdo da
oferta de servicos de radioterapia com aporte de recursos em equipamentos e
infraestrutura, por meio do Plano de Expansédo da Radioterapia no SUS (PerSUS),
que prevé a implantacdo de 80 solugdes de radioterapia, sendo, inicialmente,
previstos 42 novos servigos de radioterapia e a ampliagdo de outros (INSTITUTO
NACIONAL DE CANCER, 2018).

A Lei n°® 12.732/12 (lei dos 60 dias), em vigor desde 23 de maio de 2013,
estabeleceu que o primeiro tratamento oncoldgico no SUS deve se iniciar no prazo
maximo de 60 dias a partir da assinatura do laudo patolégico ou em prazo menor
conforme necessidade terapéutica do caso registrada no prontuario do paciente. Em 17
de maio de 2013 foi publicada a Portaria MS/GM n° 876/13, que regulamentou a lei.
Contrariamente a lei, a portaria do Ministério da Saude previu que o inicio do prazo
deveria ser contato a partir da data do registro do diagndstico no prontuario do paciente
(ato que pode ocorrer dias, semanas ou até meses depois da assinatura do laudo).

No entanto, com a Portaria MS/GM 1.220, de 03 de junho de 2014, o Ministério
da Saude alterou a Portaria MS/GM 876/13, para, enfim, determinar que o prazo
maximo de 60 dias para inicio do primeiro tratamento de cancer comecga a contar a
partir da assinatura do laudo patolégico ou em prazo menor conforme necessidade
terapéutica do caso registrada no prontuario do paciente.

Transcorridos sete anos da lei dos 60 dias dados do Tribunal de Contas da
Uniao apontam que a rede de atencdo oncolégica ndo esta suficientemente
estruturada para possibilitar aos pacientes acesso tempestivo e equitativo ao
diagndstico e ao tratamento de cancer, visto que existe déficit nas capacidades
instaladas de radioterapia, cirurgia e quimioterapia. Além disso, outros fatores foram
contatados como: tempo médio de espera entre o diagndstico e o inicio dos
tratamentos foi de 76,3 dias para quimioterapia e de 113,4 dias para radioterapia;
existéncia de exames para diagndstico e de condutas terapéuticas validados pela
comunidade cientifica e importantes para os tratamentos que n&do sao custeados pelo
SUS; deficiéncias da atengao basica em saude para a identificacdo precoce de casos
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suspeitos de cancer, que se depreende da grande quantidade de diagndsticos tardios
da doencga; e insuficiéncia de determinados tipos de especialistas (patologistas,
oncologistas) (TRIBUNAL DE CONTAS DA UNIAO, 2019).

Em 2013 foram lancadas as Portarias GM/MS n° 874/2013, GM/MS n°
3.388/2013 e GM/MS n° 3.394/2013. A primeira portaria Institui a Politica Nacional
para a Prevencao e Controle do Cancer na Rede de Atencédo a Saude das Pessoas
com Doencas Crdnicas no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS). A PNPCC tem
como objetivo a redugao da mortalidade e da incapacidade causadas pelo cancer e
ainda a possibilidade de diminuir a incidéncia de alguns tipos desta doenga, assim
como contribuir para a melhoria da qualidade de vida dos pacientes, por meio de
acdes de promogao, prevengao, detecgao precoce, tratamento oportuno e cuidados
paliativos (BRASIL, 2013).

A segunda portaria redefine a Qualificacdo Nacional em Citopatologia na
prevencao do cancer do colo do utero (QualiCito), no ambito da Rede de Atencéo a
Saude das Pessoas com Doengas Cronicas, estabelece o Laboratério Tipo I:
finalidade diagndstica e o Laboratério Tipo Il: monitoramento externo de qualidade.
Também condiciona financiamento FAEC pela faixa etaria (25-64 anos) e pela
habilitacdo do estabelecimento, dispées de um incentivo financeiro adicional:
producao = 15.000 exames, e da outras providéncias.

A terceira portaria institui o Sistema de Informacao de Cancer (SISCAN) no
ambito do Sistema uUnico de Saude (SUS). Este sistema tem como objetivo o
monitoramento das acgdes relacionadas a detecgdo precoce, a confirmacao
diagnodstica e ao inicio do tratamento de neoplasias malignas. Foi idealizado para
unificar SisColo e Sismama, sendo obrigatoriamente implantado pelos
estabelecimentos de saude publicos ou privados que atuam de forma complementar
ao SUS. Também apresentava como obijetivo verificar o cumprimento da “Lei dos 60
dias”. No entanto, houve falta de adeséo, falta de webservice, lentiddo do sistema,
dificuldades na operacionalizagao das agdes do monitoramento externo da qualidade,
dificuldades de acesso ao sistema e liberagdo de novos usuarios, dificuldades na
extracdo de informacgdes (BRASIL, 2017).

Em 2014 foram langcadas as Portarias GM/MS n° 189/2014, GM/MS n°
1.550/2014, SAS/MS n° 140/2014 e a GM/MS n° 483/2014. A primeira portaria institui
o Servigo de Referéncia para Diagnoéstico e Tratamento de Lesbes Precursoras do
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Cancer do Colo de Utero (SRC), o Servico de Referéncia para Diagndstico de Cancer
de Mama (SDM) e os respectivos incentivos financeiros de custeio e de investimento
para a sua implantagao.

A segunda portaria redefine as regras e os critérios para o credenciamento de
instituicdes e para apresentagdo, recebimento, analise, aprovagao, execuc¢ao,
acompanhamento, prestagdo de contas e avaliagdo de resultados de projetos no
ambito do Programa Nacional de Apoio a Atencdo Oncolégica (PRONON),
implementado mediante incentivo fiscal a agcbes e servigos de atengdo oncoldgica,
desenvolvidos por instituicdes de prevencdo e combate ao cancer e também do
Programa Nacional de Apoio a Atengdo da Saude da Pessoa com Deficiéncia
(PRONAS/ PCD).

A terceira portaria redefine os critérios e parametros para organizagao,
planejamento, monitoramento, controle e avaliagdo dos estabelecimentos de saude
habilitados na ateng¢ao especializada em oncologia e define as condi¢des estruturais,
de funcionamento e de recursos humanos para a habilitagao destes estabelecimentos
no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS). Por fim, a quarta portaria de 2014
redefine a Rede de Atencao a Saude das Pessoas com Doencgas Crénicas no ambito
do Sistema Unico de Saude (SUS) e estabelece diretrizes para a organizacdo das
suas linhas de cuidado. A figura a seguir exemplifica a linha do tempo das principais

estratégias e atos normativos na ateng¢ao oncologica de 2010 a 2014.
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Figura 4 - Linha do tempo das principais estratégias e atos normativos na atengao
oncologica de 2010 a 2014.

SRC / SDM

Portaria GM/MS n2 183/2014

Plano de Expansao da

Radioterapia PRONON
Portaria GM/MS n2 931/2012 SISCAN Por@aria GM/MS n® 1.550/2014
Portaria GM/MS n? 3.394/2013

H‘ 2010 2012 2013 2014 >
Programa de Mamografia Mavel Qualicito
Portaria SAS/MS n2 2 3042012 Portaria GM/MS n? 3.388/2013 Atengio Especializada em

Oncologia
Portaria SAS/MS n® 140/2014

Rede de Atencéo a Saide Politica Nacional para a Rede de Atencdo a Saiide

Portaria GM/MS n2 4.279/2010 Prevencdo e Controle do Céncer Das pessoas com doencas cronicas
Portaria GM/MS n2 874/2013 Portaria GM/MS ne 483/2014

Fonte: Brasil (2017).

Em vistas de aprimorar o monitoramento da “Lei dos 60 dias”, considerando
as falhas do SISCAN como mencionado anteriormente, em maio de 2019 o Ministério
da Saude langou o “Painel-Oncologia” que relaciona informagdes de diagndstico e
tratamento disponiveis no Sistema de Informagdo Ambulatorial (BPA-I e
APAConcologia), no Sistema de Informacdo Hospitalar (SIH) e no Sistema de
Informacao do Cancer (SISCAN) (BRASIL, 2019b).

O objetivo do Painel é monitorar o tempo de inicio do tratamento oncolégico
no Sistema Unico de Saude (Lei n° 12.732, de 22/11/2012 e Portaria MS n° 876/2013).
Possuem acesso hierarquico ao Painel os gestores estaduais, os gestores municipais
indicados pelos secretarios de saude, os estabelecimentos de saude que realizam o
tratamento, além do CONASS, CONASEMS e 6rgaos de controle (BRASIL, 2019b).

Para garantir a informagao diagndstica histopatolégica dos casos de cancer,
foram publicadas a Portaria SAS N° 643, de 17 de maio de 2018, que tornou
obrigatério o registro de Cartao Nacional de Saude e da Classificacdo Internacional
de Doengas (CID-10) no procedimento “exame anatomopatoldgico para
congelamento/parafina por pega cirurgica ou por bidpsia (exceto colo uterino e mama)’
(procedimento cédigo 02.03.02.003-0), e a Portaria SAS N° 202, de 08 de fevereiro de

2019, que compatibiliza os codigos da CID-10 com o procedimento “exame
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anatomopatolégico para congelamento/parafina por pega cirurgica ou por bidpsia
(exceto colo uterino e mama) (BRASIL, 2019b).

Atualmente, a pesquisadora possui acesso ao Painel-oncologia como gestora
municipal e utiliza as informacdes para realizar a investigagao dos pacientes que estao
sem informagao de tratamento, ja que o sistema permite identificar por nome entre
outras variaveis aqueles que ainda nao iniciaram o tratamento, além da investigagao
de dbitos por meio do Sistema de Informacgao de Mortalidade (SIM), entre outras fontes
de informacéo.

Uma importante contribuicdo para melhorar a equidade no acesso e para
induzir a regionalizacdo da rede de servicos de saude € a adogdo de critérios
epidemiologicos, baseada na incidéncia do cancer. A descentralizagdo baseada na
municipalizagao € um desafio ao processo de regionalizagao e pactuagao entre os entes
federados, além da regulacao e a contratualizagédo para a garantia da integralidade na
atencao oncoldgica (MIGOWSKI et al., 2018).

3.3 POLITICA PUBLICA, ADVOCACY E A SITUACAO DO CANCER NO BRASIL

O advocacy surge como um instrumento de apoio as politicas publicas, visto
que se caracteriza como um esforgo para influenciar as pessoas (principalmente
tomadores de deciséo), visando a prevencao e controle das doengas crbnicas e as
acdes de promogao de saude aumentam o investimento em saude, entretanto,
resultam em beneficios substanciais e rentaveis economicamente (BRASIL, 2011;
GERMANI; AITH, 2013).

No entanto, apesar de haver politicas publicas e 0 advocacy como instrumento
de apoio, assim considerado pela ONU e Ministério da Saude, a auditoria operacional
na Politica Nacional de Atengdo Oncolégica (PNAO), constatou que o aumento da
incidéncia do cancer tem se refletido no aumento do numero de tratamentos
ambulatoriais, das taxas de internacbes hospitalares e dos recursos publicos
demandados para custear os tratamentos. Os gastos federais com tratamentos
ambulatoriais e hospitalares de cancer superaram R$ 1,9 bilhdes em 2010
(TRIBUNAL DE CONTAS DA UNIAO, 2011).

As analises evidenciaram que a rede de atencdo oncologica ndo esta
suficientemente estruturada para possibilitar aos pacientes acesso tempestivo e
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equitativo ao diagnostico e ao tratamento de cancer. As caréncias estruturais levaram

a falta de tempestividade da assisténcia oncologica. Ao se comparar dados brasileiros
com padrdes internacionais, constatou-se que, no Reino Unido, em 2007, mais de 99%
dos pacientes receberam seu primeiro tratamento para cancer dentro de um més a
contar do diagndstico (TRIBUNAL DE CONTAS DA UNIAO, 2011).

No Brasil, por sua vez, segundo dados do SUS, apenas 15,9% dos
tratamentos de radioterapia e 35,6% dos de quimioterapia realizados em 2010
iniciaram-se nos primeiros 30 dias. Além disso, o tempo médio de espera entre o
diagndstico e o inicio dos tratamentos foi de 76,3 dias para quimioterapia e de 113,4
dias para radioterapia. Corroborando essas informagdes, dados dos Registros
Hospitalares de Cancer (RHC) de Sao Paulo de 2009 também indicam grande tempo
médio de espera para o inicio dos tratamentos: 46,6 dias (apenas 52,4% foram
iniciados em 30 dias). Além disso, os dados do RHC do Inca de 2007 evidenciaram a
mesma situagao: tempo médio de espera para o inicio dos tratamentos de 70,3 dias
(somente 38,4% iniciados nos primeiros 30 dias) (TRIBUNAL DE CONTAS DA UNIAO,
2011).

Os elevados tempos de espera para os diagnosticos e os tratamentos podem
produzir consequéncias graves para os pacientes, como a diminuicdo das suas
chances de cura e do tempo de sobrevida, além de prejuizos a sua qualidade de vida
durante os tratamentos. E importante considerar, ainda, as consequéncias para o pais,
como o aumento de gastos com tratamentos mais caros e prolongados para pacientes
que poderiam ter sido diagnosticados em fases iniciais da doencga, além dos custos
previdenciarios decorrentes do prolongado afastamento desses pacientes do trabalho
(TRIBUNAL DE CONTAS DA UNIAO, 2011).

Dados da fiscalizagao Politica Nacional de Prevencao e Controle do Cancer
pelo TCU ocorrida em 23 de maio de 2019 indicam que, apesar de ja ter transcorrido
sete anos da publicagéo da “Lei dos 60 dias” ainda enfrentam-se graves problema na
atencao oncolégica como: insuficiéncia da estrutura da rede de atengao oncoldgica;
caréncia de médicos patologistas e oncologistas; atendimento intempestivo das
necessidades de cirurgia e quimioterapia; falta de indicadores confiaveis de
tempestividade de atendimento; despreparo da Atencdo Basica em rastrear
precocemente os casos; condutas diagnosticas e terapéuticas desatualizadas e
Incipiéncia do sistema de regulagdo (TRIBUNAL DE CONTAS DA UNIAO, 2019).
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Ademais, todos esses fatores podem colaborar para: o diagndstico tardio da doenga
(estagios Il e IV); alto indice de mortalidade; auséncia de dados atualizados sobre
atendimento de demanda de exames de Papanicolau, havendo a necessidade urgente
de intensificar agdes para detecgéo precoce da doenga (TRIBUNAL DE CONTAS DA
UNIAO, 2019).

Para o enfrentamento destes problemas a Organizagdo Mundial da Saude
propde uma estrutura que possa ser aplicada a agdes em todos os niveis: local,
nacional e internacional. Pode ser usado para advogar pelo planejamento e
implementagao de politicas e planos abrangentes de controle do cancer nos paises
desenvolvidos e em desenvolvimento, apresentando quatro areas chaves: relagcoes
com partes interessadas; relagcbes com governos; comunicagoes e relagdes
publicas; e desenvolvimento de liderangca (ORGANIZACION MUNDIAL DE LA
SALUD, 2007).

A esséncia do advocacy é a comunicagao eficaz e estratégica que visa educar
as pessoas sobre uma necessidade e as mobiliza para colaborarem. O envolvimento
de pesquisadores e profissionais de saude também é um elemento indispensavel, pois
garante que o plano de advocacy se baseie em evidéncias cientificas e seja relevante

Para tanto, é necessario elaborar um plano de advocacy que permitira aos
participantes ampliar seus conhecimentos, constituir associagcdes e aliangas com
outras associagodes. O processo de elaboragao é constituido por: definicao da situacgao;
determinacao de metas e objetivos; identificacdo do publico-alvo; mobilizagado de
apoios, preparagao das principais mensagens; escolha dos métodos de advocacy;
reparagao e implementacao do plano de advocacy; monitoramento e avaliagdo (CARE
INTERNACIONAL, 2014; GLOBAL HEALTH INSTITUTE, 2017; RODRIGUES et al.,
2020).

No entanto, a utilizagao do advocacy para criar mudancas tem seus desafios.
As organizagdes publicas ou privadas podem ser incentivadas a considerar como o
advocacy pode ser adaptado ao seu trabalho e como ela pode ser usada como uma
estratégia para compartilhar objetivos em comum, mas, considera-se que pode haver
conflitos de interesse, ideologias e motivagdes diferentes. Apesar das divergéncias
que podem ocorrer naturalmente, a defesa de um controle abrangente do cancer pode
ser considerada um investimento, porque boas estratégias de advocacy ajudarao a

mobilizar recursos para o desenvolvimento de politicas e expandir programas (CARE
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INTERNACIONAL, 2014; GLOBAL HEALTH INSTITUTE, 2017; RODRIGUES et al.,
2020).
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4 METODO

4.1 TIPO DE ESTUDO

Este estudo utilizou a pesquisa qualitativa que trabalha com a analise das
expressdes humanas presentes nas relagdes, nos sujeitos e nas representagodes.
Além de enraizar e obter respostas para questionamentos especificos, num nivel de
realidade que nao pode ser quantificado, buscam compreender e refletir sobre uma
tematica, a partir das falas dos participantes envolvidos no fenbmeno (MINAYO,
2012). E a Pesquisa Convergente Assistencial foi escolhida como referencial
metodoldgico, pois oferece a possibilidade concomitantemente de obter informacdes
e conduzir o Grupo de Trabalho de Vigilancia do Cancer.

A PCA caracteriza-se como um trabalho de investigagao, porque se propde
a refletir sobre a pratica assistencial e por provocar mudancgas nesta, elucidando
relagdes entre teoria e pratica, além de propor o desenvolvimento de conhecimento
técnico/tecnolégico para a minimizagcao de problemas e conflitos, considerando a
imersao do pesquisador na assisténcia (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014).

O melhoramento da assisténcia ou as inovacbes sado construidas por
informagdes fidedignas obtidas no decorrer do processo de pesquisa, visto que, para
haver mudancgas no processo da pratica assistencial, € imprescindivel o envolvimento
dos protagonistas nessa mesma pratica assistencial. Isso envolve também um
relacionamento de equipes, em carater dialogal e dialdgico, entre os que constroem
esse tipo de pesquisa, inserido em pleno cenario da assisténcia (TRENTINI; PAIM;
SILVA, 2014).

Constituem-se atributos essenciais da PCA e estdo denominados:
dialogicidade, expansibilidade, imersibilidade e simultaneidade. A dialogicidade
tornara compreensivel a existéncia da assisténcia e da pesquisa em uma s6, ou seja,
as relacdes das duas instancias em torno de um fendbmeno, sem descaracterizar a
unidade, em cada uma delas, implica em reconhecimento de alternativas a serem
acrescidas tanto pela légica da investigagcdo como pela légica assistencial. A
expansibilidade uma caracteristica que confere a PCA o poder de ampliar o propésito
inicial do pesquisador para além de reconstruir o contexto da pratica assistencial em

si, quando podera também descobrir novos conhecimentos para construgéo de novas
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teorias. A imersibilidade representa a profunda aproximacado do pesquisador nas
acdes de pesquisa e nas acgdes de pratica assistencial no mesmo espaco fisico e
temporal do contexto do estudo. E importante considerar que o pesquisador no inicio
do projeto sabera o que precisa ser mudado no contexto da pratica, mas talvez nao
sabe o0 que encontrara ao longo do trajeto para efetuar tal mudanga. Por fim, a
simultaneidade implica no movimento em reciproca convergéncia das acgdes de
pesquisa e agdes da pratica assistencial durante o processo da PCA (TRENTINI;
PAIM; SILVA, 2014).

A convergéncia das agbes da pratica assistencial e agdes da pesquisa,
ocorrem por simultaneidade, em decorréncia de um processo de alternancia de
momentos de aproximagcdo e momentos de afastamento entre as ag¢des da pratica
assistencial e as agdes da pesquisa, ambas intencionalmente dispostas no ambiente
assistencial (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014). O conceito de convergéncia na PCA é
entendido como sendo o entrecruzamento de a¢des de assisténcia com as acdes de
pesquisa, encontro esse que proporciona possibilidades de leitura e descoberta de
novos fendbmenos (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014).

Segundo as autoras, a PCA tem como objetivo (re)construir conhecimentos
que orientem a pratica do enfermeiro num processo educativo, devendo o enfermeiro-
pesquisador socializar as mudangas com a comunidade cientifica e a sociedade em
geral. Trata-se de uma pesquisa facilmente aplicavel no contexto da pratica dos
profissionais da saude (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014).

A implementacdo da PCA ocorre por meio das seguintes fases: fase de
Concepcao, de Instrumentacio, de Perscrutacao, de Analise. Essas fases constituem
um processo com varias etapas consecutivas e interrelacionadas, que nem sempre
acontecem de forma linear (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014).

A Fase de Concepgao compreende o inicio da pesquisa, na qual o problema
de pesquisa consiste em uma sintese do conhecimento em relacdo ao tema de
pesquisa, seus valores e expectativas, retratados de forma progressiva e coerente.
Esta fase envolve revisdes de literatura e decisdes, haja vista que do conteudo desta
fase dependem os das demais fases (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014). Essa fase foi
contemplada pela sustentagao tedrica e pela Reviséo Integrativa da Literatura.

A segunda fase denomina-se Fase de Instrumentacado que consiste em tracar
os procedimentos metodoldgicos da pesquisa, os quais incluem: a escolha do local do
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estudo, a escolha dos participantes e escolha das técnicas para obtencao e analise
das informagdes (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014). A seguir apresenta-se as etapas

da fase de instrumentacao:

4.2 LOCAL DO ESTUDO

A pesquisa foi realizada na Vigilancia Epidemiolégica da Secretaria Municipal
de Saude de um municipio de Santa Catarina. A Vigilancia Epidemiolégica é definida
pela Lei n° 8080, de 19 de setembro de 1990, como:

Conjunto de agbes que proporcionam o conhecimento, a detecgdo ou
prevengao de qualquer mudanga nos fatores determinantes e condicionantes
de saude individual ou coletiva, com a finalidade de recomendar e adotar as
medidas de prevengéo e controle das doengas ou agravos (BRASIL, 1990).

O propésito da Vigilancia epidemiolégica é fornecer orientagdo técnica
permanente para os que tém a responsabilidade de decidir sobre a execugao de agdes
de controle de doencgas e agravos. Tem como fungdes, dentre outras: coleta e
processamento de dados, analise e interpretagao dos dados processados, divulgagéo
das informacgdes, investigagdo epidemioldgica de casos e surtos, analise dos
resultados obtidos e recomendacgdes e promogao das medidas de controle indicadas.

A criagdo do Grupo Técnico de Vigilancia do Cancer (GTVCA) foi uma
demanda da Vigilancia Epidemiolégica, especificamente do departamento das
Doencas Crénicas Nao Transmissiveis (DCNT), conduzido pela pesquisadora, visto que
as mortes por cancer, principalmente as prematuras entre 30 e 69 anos, ultrapassaram
as mortes por doengas cardiovasculares, no segundo quadrimestre de 2019, por
exemplo, o cancer representou 54,6% das mortes por DCNT.

Na PCA os pressupostos alinham-se a ideia de que a escolha do espaco fisico
da pesquisa relaciona-se com o seu enfoque e caracteriza-se pelo local onde ocorrem
as relagdes sociais inerentes ao proposito da pesquisa, além de considerar um espago
onde apresente inumeros fendbmenos a serem desvelados. Ademais, apresenta como
pressuposto ndo somente um ambiente do “fazer”, “assistir’, mas também como local
do “pensar” teoria, ou seja, um lugar onde possa-se desenvolver e testar teorias pela
pesquisa cientifica (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014, p. 22).
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4.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Participaram desta pesquisa 11 profissionais de diferentes areas do servigo
publico e privado do municipio, conferindo um carater multiprofissional e intersetorial.
Os participantes eram: seis enfermeiras, um médico, uma bidloga, uma fisioterapeuta,
uma técnica de enfermeira e um administrador que representavam os seguintes
servigos: ambulatorio de uma universidade privada que atende pacientes do Sistema
Unico de Saude, atencdo especializada, laboratério municipal e um laboratério
particular que faz a analise de grande parte das bidpsias do municipio, a regulagéo,
controle e avaliagdo, uma Unidade de Alta Complexidade Oncoldgica (UNACON) e a
secretaria de saude com representante da saude da mulher. Os profissionais foram
indicados para compor o GTVCA pela sua chefia imediata do local que
representavam. O grupo que participou das reunides foi denominado grupo de
convergéncia, que tem como finalidade desenvolver pesquisa em simultaneidade com
a pratica assistencial em educagao para a saude ou na pratica clinica (TRENTINI;
PAIM; SILVA, 2014). E os profissionais foram definidos como membros do grupo
técnico.

A pesquisadora fez contato com os profissionais em reunido do GTVCA de
forma online e apresentou a proposta de pesquisa, esclarecendo aos mesmos, quanto
aos riscos e beneficios da participacdo. Os participantes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice A) e tdo logo iniciou-se a
pesquisa. Na PCA, a amostra deve ser constituida pelos participantes envolvidos com
a tematica, ndo sendo apenas informantes, mas parte integrante do estudo, onde
todos os envolvidos confluem para chegar a um conjunto e “aliancar” o “estar-junto”,
trocando informagdes durante o préprio processo entre pesquisa e assisténcia.
Destaca-se, entdo, o pilar tedrico: a convergéncia entre as duas instancias do
processo no mesmo espacgo de trabalho (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014).

4.3.1 Critérios de inclusao

Como critérios de inclusédo estabeleceu-se: ser um profissional indicado pela

chefia imediata do servigo selecionado para compor a representatividade do grupo.
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4.4 COLETA DE DADOS

Na fase de perscrutagdo ocorre a determinacdo das estratégias para a
obtencado de informagdes, inclui a coleta e o registro dos dados, que se destinam a
obter informagdées com dupla intencionalidade: produzir construgées cientificas nas
atividades de pesquisa e favorecer o aperfeicoamento do cuidado prestado pela
Enfermagem (ROCHA; PRADO; SILVA, 2012).

O periodo de coleta de dados foi da seguinte forma conforme mostra o quadro

Quadro 5 - Periodo de coleta de dados e o corpo de analise, Floriandpolis, SC,

2022.
Periodo de coleta de dados/Periodo Corpo de analise
analisado.
18 de junho de 2020 a 29 de julho de Atas das reunides.
2021*
De julho a outubro de 2020 Gravagao de audio de quatro reunides
online que foram transcritas.
18 de julho de 2019 a 29 de julho de Anotagdes de campo realizados pela
2021* pesquisadora.

*Q critério do recorte temporal utilizado para analise das atas foi devido que, a partir do dia 18 de junho
de 2020 o grupo ja estava consolidado, com o processo de trabalho estabelecido, as atas ja continham
evidéncia dos problemas identificados e também por ter sido este momento o retorno das reunides que
tiveram a suspensao devido a pandemia da Covid-19.

*As anotacdes de campo, que compuseram o corpo de analise do segundo manuscrito, também fizeram
parte do processo de trabalho do GTVCA, pois criou o habito de observar com atengao, descrever com
precisao e refletir sobre os acontecimentos de um dia de trabalho.

Fonte: Elaborado pela autora (2022).

Considerando o periodo de 18 de junho de 2019 a 29 de julho de 2021, a
pesquisa que envolveu a criacdo do GTVCA apresentou as seguintes fases:

- Planejamento:

Nesta primeira fase, apos definidos os membros participantes do grupo,
iniciaram-se as reunides mensais com a intengao de estabelecer um processo de
trabalho para o grupo a partir do seguinte objetivo: Verificar o cumprimento das leis
12.732/2012 e 13.986/2019 a partir das investigagdes de 6bito por cancer. Foram
realizadas duas investigagdes pela pesquisadora e encaminhadas via e-mail para
todos os membros do grupo para realizar uma leitura critica e avaliagcido de cada um

dos casos. Essa etapa ocorreu em duas reunides, uma para a discussdo de cada
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caso. A investigagao dos casos ocorreu a partir dos seguintes documentos (prontuario
fisico e eletrbnico hospitalar, prontuario fisico e eletrbnico da atencido basica,
prontuario eletrbnico das unidades de pronto atendimento, prontuario fisico da
atencao especializada e entrevista com os profissionais de saude quando necessario).

A partir dessa etapa, o grupo sentiu a necessidade de padronizar as formas
como as informagdes dos casos seriam organizadas, a fim de facilitar a leitura e criar
de forma cronolégica como os fatos haviam ocorrido. Assim sendo, foi elaborada uma
ficha de investigacdo para padronizar todos os casos investigados (Apéndice B).
Também foi acordado que, apds cada investigacdo, sendo necessario seriam
convocados os profissionais que prestaram atendimento ao paciente, para esclarecer
os dados da investigagao que apresentassem inconsisténcias e duvidas, e assim
concluir se a legislagao foi cumprida ou ndo. Os profissionais foram convocados por
meio de oficio ou comunicacdo interna para comparecer nas reunides, foram
informados sobre o0 motivo da reunido, data e horario. Desde o inicio dessa primeira
etapa as reunides foram registradas em ata e aprovadas pelos membros do grupo.

- Implementagao:

Na etapa de implementagdo os membros discutiram sobre a formalizagdo do
grupo por meios legais, para que houvesse um ato administrativo a fim de disciplinar
a execucgao da atividade do grupo com base no objetivo por ele criado. Dessa forma,
0 grupo escreveu uma Instrucdo Normativa, que tem por finalidade detalhar com maior
precisdo o conteudo de determinada lei presente no ordenamento juridico patrio. Nao
é funcdo da instrugdo normativa criar direitos ou obrigagdes, mas tdo somente explicar
de forma mais clara os direitos e obrigacdes que ja tenham sido previstos em algum
momento pela legislacdo. Ademais, também foi elaborado um regimento interno para
regulamentar a organizacao e o funcionamento do grupo, detalhando os diversos
niveis hierarquicos, as respectivas competéncias dos representantes existentes e os
seus relacionamentos internos e externos.

- Reunides de discusséo de caso:

A partir das duas primeiras etapas seguiu-se entdo com a investigagao dos
casos, encaminhamento para os membros realizarem uma leitura prévia, uma reuniao
de discussao do caso e levantamento de problemas identificados e uma reunido para
discussdo com os profissionais que prestaram atendimento ao paciente que veio a

Obito por cancer. A partir da data de setembro de 2021, definiu-se ampliar o nimero
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de reunides para duas mensais, para que pudéssemos aumentar o numero de casos
investigados e analisados e respectivamente as reunides para discusséo.

- Reunides sobre o advocacy:

Consolidado o grupo, a pesquisadora que também era a coordenadora do
GTVCA, em julho de 2021 solicitou uma reunido com os membros do grupo para tratar
da pesquisa de doutorado. Foram apresentados os objetivos da pesquisa a
metodologia que estava sendo desenvolvida para que eles pudessem entender a
aproximagao da pesquisadora com o trabalho que o grupo estava realizando e tratar
do tema advocacy. Os membros foram esclarecidos que a pesquisa tratava de todo o
percurso de criagao do GTVCA e que a pesquisadora a todo momento transitava entre
a pesquisa e a pratica, desde a aprovagao da pesquisa pelo CEP e anuéncia da
Secretaria de Saude. Dada a explicagdo, os membros foram convidados a participar
desta fase contribuindo com o seu conhecimento sobre o tema advocacy. Foram
enviados por e-mail o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e a Revisao
Integrativa da Literatura (ANEXO A) para que os membros pudessem realizar a leitura,
assinatura, envio do TCLE e aproximagao com o tema a ser discutido em reuniao.
Foram realizadas quatro reuniées por uma plataforma online visto a suspensao das
reunides presenciais devido a pandemia da COVID-19. Essas reunides tiveram os
audios gravados que posteriormente foram transcritos e analisados, sendo que cada
reunido teve uma duracéo de duas horas e meia cada uma.

A seguir apresenta-se a descricdo dos temas que foram discutidos nas
reunides extraordinarias com o grupo de convergéncia:

- Primeira reunido extraordinaria:

Foi realizada a apresentagao da Revisao Integrativa da Literatura que compde
esta pesquisa e promovida uma discussdo sobre os indicadores presentes nos
resultados do manuscrito, comparando-os com a realidade vivenciada pelos
participantes. Foi solicitado que os participantes denominassem elementos que
agreguem aos indicadores e que se aproximem do advocacy, conforme o
conhecimento e experiéncia de cada um.

- Segunda reunido extraoficial:

Com base nas discussdes da primeira reunido, o tema abordado na segunda
reuniao foi sobre quais estratégias de vigilancia em saude se aproximam dos

indicadores do advocacy, quais sao executadas, nao executadas ou que deveriam
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ser; e fragilidades e potencialidades no servico de saude. Neste momento deu-se o
processo de expansibilidade, ou seja, o propésito inicial do pesquisador foi ampliado
durante o processo dialdgico entre a préatica assistencial e a investigacéo. E natural o
surgimento de temas emergentes e de interesses a serem considerados no
desenvolvimento do processo investigativo. Desta forma, além dos temas
determinados, outros surgem conforme a necessidade de debate do grupo.

- Terceira reuniao extracficial:

Apos a aproximagao com a tematica, discusséao e reflexao dos participantes,
foi abordado o tema sobre a linha de cuidado ao paciente com cancer, os problemas
enfrentados pelos pacientes ao percorrer o sistema de saude e as estratégias de
advocacy utilizadas em cada fluxo assistencial. Sabe-se que a Politica Nacional de
Atencao Oncologica (PNAO) publicada em 2005 é conhecida por estruturar a linha de
cuidado do paciente com cancer e que Estados e municipios devem manter uma
estrutura organizacional para viabilizar ao paciente a promog¢ao a saude, a prevengao
do cancer e a organizagao do sistema para promover um itinerario terapéutico
adequado. No entanto, apesar de estar vigente ha mais de uma década, ainda se
encontram fragilidades em diferentes pontos de atencgao, dificultando a integralidade
que cada paciente necessita. Considerando a multidisciplinaridade e os diferentes
servicos em que se encontram os participantes, este tema fez com que cada um
expressasse como essa linha de cuidado € entendida na sua area de atuacao e na
area do outro a partir do mapeamento dos servigcos de referéncia e contrarreferéncia
em saude na atencdo a pessoa com cancer. O objetivo foi que os participantes
dialogassem sobre as duvidas e promovessem esclarecimentos.

Neste momento identificamos a Imersibilidade, que versa sobre a exigéncia
da imersdo do pesquisador na assisténcia durante o processo investigativo, visando
a construcdo de mudangas compartilhadas de cuidado em saude.

Quarta reunido extracficial: na ultima ocorreu a simultaneidade, ou seja, o
alinhamento das ideias que desencadearam a execucgao da proposta da articulagao
dos indicadores do advocacy nos servicos de saude que fazem parte da linha de
cuidado ao paciente com cancer, percebendo-se, a partir desta fase, um processo
construtivo continuo articulado a vigilancia em saude.

Ressalta-se que a fase de discussao de caso e de discussao sobre o

advocacy em saude ocorreram de maneira transversal e independente, ocorrendo a
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gravagao de audio somente na discussao sobre o advocacy, sendo as reunides de
discussdo de caso registradas em ata. A ultima reunido de discussdo de caso
registrada em ata que compés o corpo de analise desta pesquisa ocorreu em 29 de
julho de 2021 e a ultima reunido extraordinaria ocorreu em outubro de 2020.

Considera-se saturacdo em PCA quando ocorre esgotamento das ag¢des de
procedimentos de investigagdo para o alcance da inovagéo na pratica assistencial. A
Fase de Perscrutacéo considera que o pesquisador necessita desenvolver habilidades
e sensibilidade para o refinamento dos dados e, até mesmo, a formulagdo de
perguntas no decorrer do processo de coleta de dados, ja que a analise ocorre
simultaneamente, conferindo a oportunidade desta acdo até conseguir todas as
respostas possiveis (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014).

Os membros foram informados que as gravagdes foram transcritas, e que se
preservou o anonimato dos(as) mesmos(as), utilizando legendas, simbolizadas pela
letra M de membro. Os dados do estudo serdo mantidos em banco de dados para uso
posterior se oportuno e necessario. Entretanto, sempre preservando o anonimato
dos(as) membros. A coleta de dados somente foi iniciada apds a aprovagao do projeto
pelo comité de ética em pesquisa (CEP) da UFSC (Anexo C) e da Secretaria Municipal
de Saude (Anexo D).

4.5 ANALISE DOS DADOS

A fase de analise da PCA é constituida por quatro processos que se
interrelacionam, possuindo um carater sequencial que sdo nomeados de: apreensao,
sintese, teorizacao e transferéncia. O processo de apreensao iniciou-se com a coleta
de informacdes e foi necessaria uma organizagcao detalhada por parte da
pesquisadora, quanto aos dados coletados, para que apds se pudesse implementar
uma leitura minuciosa, profunda e atenta destes. Importante salientar que PCA
sustenta o principio da imersibilidade, que significa o envolvimento do pesquisador
com o espacgo da pratica assistencial de maneira a inserir-se como parte dela para
gerar mudangas compartilhadas com os participantes (TRENTINI; PAIM; SILVA,
2014). Assim sendo, a pesquisadora coletou os dados durante o seu trabalho de
assistir, sendo a pesquisa e a assisténcia agdbes complementares (TRENTINI; PAIM;
SILVA, 2014).
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Posteriormente seguiu-se a fase de interpretacdo que se subdivide em trés
etapas: sintese, teorizagdo e transferéncia. E no processo de sintese que o
pesquisador faz um exame das associagdes e variagdes das informagdes coletadas,
a fim de codifica-las. Assim como no processo de apreensao a pesquisadora esteve
imersa nos dados, se envolvendo em um profundo trabalho intelectual. A sintese
demonstrou dados essenciais para o desvelamento do fenébmeno (TRENTINI; PAIM;
SILVA, 2014).

O processo subsequente a sintese é a teorizagdo que constituiu a
identificacdo, a definicdo e a construgdo de relagbes entre grupos de construtos e
possibilitou a producdo de previsdes do fendmeno investigado (TRENTINI; PAIM,;
SILVA, 2014). A teorizagao € o processo de que envolve construgdes, desconstrugoes
e reconstrucdes de formulagdes a partir da literatura e do referencial tedrico que
sustenta a pesquisa. Este processo permitiu a pesquisadora formular pressupostos e
questionamentos e, a partir da conversa com a literatura, elevar as informacoes
obtidas a alto nivel de abstragao, finalizando com as formulagbes das inovacgdes
propostas pela PCA (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014).

O processo final da fase analitica, a transferéncia, consistiu em dar significado
a achados e descobertas procurando contextualiza-los em situagcdes similares,
visando a socializagédo dos resultados e justificando as inovagdes e/ou adaptagdes no
contexto da pesquisa. (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014). A seguir tem-se o quadro com

as etapas da coleta de dados conforme a PCA.

Quadro 6 - Etapas da coleta de dados da Pesquisa Convergente Assistencial,
Florianopolis, SC, 2022.

Etapas Descrigao O que foi realizado

Gravagao das reunides extraordinarias, anotagdes de
~ campo enquanto participante ativa de todas as
Apreensao Coleta de dados reunides como coordenadora do GTVCA e imersdo
enquanto pesquisadora; sele¢ao e organizagdo em
planilha de todas as das atas.

Sintese Associagao dos dados Descricdo da esséncia das informagdes.

Teorizacdo Construgéo de relagbes

Escrita de uma estrutura teérica articulada.
entre os constructos.

o Ampliagao do resultado de
Transferéncia maneira a refletir novas
praticas.

Fonte: Adaptado de Trentini, Paim e Silva (2014) e Trentini et al., 2021.

Atribuicdo de significado aos resultados, com a
explicitagao de seus reflexos na assisténcia.
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A apreensao consistiu em obter informagdes essenciais das anotag¢des de
campo, do registro das atas e da gravagao das reunides extraordinarias, o que
compde a fase de perscrutagado. Os dados foram organizados de modo a permitir uma
imersao nas informacdes, que foram extensas, requerendo leitura cuidadosa, a fim de
extrair grupos de informagdes semelhantes para resultar nas categorizagdes. Esse
proceder ao agrupamento das informacdes teve sequéncia a partir de uma codificagéo
que consistiu em marcar trechos de todo o corpo de analise e a dar visibilidade aos
grupos de informacgdes coesos desse material. Primeiramente foram analisadas as
gravagdes, em um segundo momento as anotagdes de campo e por ultimo as atas.

A técnica de categorizacao de informagdes permite visualizar o todo em suas
similaridades e agrupamentos por coesao, prenunciando visualmente em que area ou
areas ha insuficientes informacgdes e/ou maior concentragao (TRENTINI et al., 2021).

A sintese consistiu em reunir diferentes elementos concretos ou abstratos e
fundi-los em um todo coerente. A sintese de informacbdes obtidas na pesquisa
consistiu em descrever a esséncia dessas informagdes, apresentando coeréncia de
informacdes obtidas.

A teorizagdo consistiu em descobrir os valores contidos nas informacdes
levantadas durante o processo de sintese. A teorizacdo se fez pela relagdo da
fundamentacao tedrica utilizada na pesquisa de maneira a proceder a associacdo com

os dados. Assim, formularam-se inter-relagées, constituindo as conclusées do estudo.

4.6 DEVOLUCAO DOS DADOS

As principais formas de devolugao e divulgagao dos dados recomendadas por
Trentini, Paim e Silva (2014) sao: resultados da pesquisa a comunidade cientifica
(artigos para a publicacdo em periodicos cientificos; apresentagcao de trabalhos em
eventos nacionais e/ou internacionais; apresentacao da tese e dos seus resultados a
comunidade académica integrada ao grupo de pesquisa PRAXIS); & sociedade civil e
juridica (apresentagao dos principais resultados do estudo a Vigilancia Epidemiolégica
da Secretaria de Municipal de Saude, a populacdao por meio de veiculos de

informacgao).
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5 ASPECTOS ETICOS

Para desenvolvimento da pesquisa foram respeitados os principios éticos
estabelecidos pela Resolucdo n° 466/2012" do Conselho Nacional de Saude que
regulamenta os aspectos éticos da pesquisa envolvendo seres humanos e a
Resolucdo do COFEN 564/20172, Capitulo Il e 11l do Cédigo de Etica dos Profissionais
de Enfermagem, que diz respeito aos deveres (Artigos 57, 58) e as proibigdes (Artigos
86, 95, 96, 97, 98, 99, 100, 101, 102). Desse modo, a todo participante do estudo foi
garantido o direito de nao ser identificado; o direito a desistir da pesquisa a qualquer
momento e o livre acesso aos dados quando fosse de seu interesse. Ademais, foi
esclarecido que nao havera custo na participacédo da pesquisa. Como forma de manter
0 anonimato, os participantes foram identificados pela letra M de membro, seguido do
numero da entrevista. O material gravado e transcrito ficara em um banco de dados
com a pesquisadora e a orientadora por um periodo de cinco anos e, ap0s esse
periodo, os documentos impressos serdo incinerados e os arquivos digitais serao
excluidos. A pesquisa foi aprovada conforme o numero de Certificado de
Apresentacdo para Apreciacdo Etica — CAAE: 28745820.2.0000.0121 e numero
parecer 3.946.643(Anexo C). A pesquisa recebeu parecer favoravel da Secretaria de

Saude do municipio por meio do termo de anuéncia (Anexo D).

1 Resolugdo n°® 466/12 que tem como objetivo aprovar diretrizes e normas regulamentadoras de
pesquisas envolvendo seres humanos. Esta Resolugao incorpora os quatro referenciais basicos da
bioética: autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia e justica, entre outros e visa assegurar os direitos
e deveres que dizem respeito a comunidade cientifica, aos sujeitos da pesquisa e ao estado.

2 Capitulo 1l - dos deveres: Art. 57 Cumprir a legislagado vigente para a pesquisa envolvendo seres
humanos. Art. 58 Respeitar os principios éticos e os direitos autorais no processo de pesquisa, em
todas as etapas. Capitulo Il - das proibi¢des: Art. 86 Produzir, inserir ou divulgar informacgao inveridica
ou de conteudo duvidoso sobre assunto de sua area profissional. Art. 95 Realizar ou participar de
atividades de ensino, pesquisa e extensdo, em que os direitos inalienaveis da pessoa, familia e
coletividade sejam desrespeitados ou oferegam quaisquer tipos de riscos ou danos previsiveis aos
envolvidos. Art. 96 Sobrepor o interesse da ciéncia ao interesse e seguranca da pessoa, familia e
coletividade. Art. 97 Falsificar ou manipular resultados de pesquisa, bem como usa-los para fins
diferentes dos objetivos previamente estabelecidos. Art. 98 Publicar resultados de pesquisas que
identifiquem o participante do estudo e/ou instituicdo envolvida, sem a autorizagao prévia. Art. 99
Divulgar ou publicar, em seu nome, produgéo técnico-cientifica ou instrumento de organizacéo formal
do qual ndo tenha participado ou omitir nomes de coautores e colaboradores. Art. 100 Utilizar dados,
informacgdes, ou opinides ainda n&o publicadas, sem referéncia do autor ou sem a sua autorizagdo. Art.
101 Apropriar-se ou utilizar producgdes técnico-cientificas, das quais tenha ou nao participado como
autor, sem concordancia ou concessdo dos demais participes. Art. 102 Aproveitar-se de posi¢ao
hierarquica para fazer constar seu nome como autor ou coautor em obra técnico-cientifica. (COFEN,
2017).
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5.1 RISCOS

Considerando a natureza do estudo e que foi formado um grupo de diferentes
profissionais que poderiam ou ndo estarem imersos na pratica assistencial,
considerou-se nao haver a possibilidade de constrangimento e exposigao destes
profissionais, ja que a proposta da pesquisa foi a demanda do préprio grupo e todos
apresentaram objetivos em comum relacionados ao GTVCA. Entretanto, salienta-se
que o constrangimento do(a) participante frente ao grupo, corresponde a um possivel risco
ja que se trata de uma pesquisa envolvendo seres humanos. No entanto, ndo houve

desconforto ou constrangimento por parte dos participantes.

5.2 BENEFICIOS

O GTVCA serviu para realizar um diagnéstico da situagdo do cancer no
municipio tendo em vista a Programagdo Anual de Saude que pactuou a
implementacdo do GTVCA, a fim de garantir o respeito ao paciente com cancer e o
cumprimento das leis 12. 732/2012 e 13.986/2019. Assim sendo, a pesquisa contribuiu
para nortear o GTVCA metodologicamente, auxiliando no transcorrer das reunides e
também no processo de trabalho dos participantes envolvidos, visto que o GTVCA
alcangou os seus objetivos como esclarecer casos, identificar problemas e propor

solucdes que implicaram melhora da assisténcia.
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6 RESULTADOS E DISCUSSAO

6.1 MANUSCRITO 2: IMPLEMENTACAO DE UM GRUPO TECNICO DE VIGILANCIA
DO CANCER.

RESUMO

Objetivos: Conhecer como os profissionais que integram o Grupo Técnico de
Vigilancia do Céancer se organizam para planejar agdes de advocacy. Métodos:
Pesquisa Convergente Assistencial, que se caracteriza pela realizagdo de melhoramentos
com introdugdo de inovagdes no contexto da pratica assistencial de enfermagem e saude. E
orientada por seus proprios atributos: imersibilidade; simultaneidade; expansibilidade e
dialogicidade. Foi realizada com uma equipe multiprofissional de 11 profissionais,
reunidos em grupo de convergéncia para a estruturagcdo e execucgao dos objetivos
propostos pelo grupo. A coleta de dados ocorreu de 18 junho de 2019 a 29 de julho
de 2021. Resultados: focalizaram-se primeiramente na sensibilizacdo dos
profissionais-chave para participar do grupo; apos elencou-se os objetivos do grupo,
elaborou-se uma instrugdo normativa para publicar oficialmente o grupo e o regimento
interno; e depois foram abordadas questdes consideradas preliminares ao
aprofundamento teodrico sobre o referencial do advocacy, a fim de trazer
fundamentacdo e delimitar o perfl de agdes estratégicas para o grupo.
Consideracgoes Finais: O GTVCA foi criado e implementado a partir das estratégias
do advocacy, que esteve alinhado as agdes executadas posteriormente a criacdo. A
PCA foi fundamental para direcionar e articular os saberes da pratica e as evidéncias
cientificas desta pesquisa, sendo transversal desde as motivacdes até a execucao
dos objetivos do grupo.

Descritores: Enfermagem. Advocacy. Vigilancia epidemioldgica. Cancer

ABSTRACT

Objectives: To know how the professionals who are part of the Technical Group on
Cancer Surveillance (TGCS) organize their work to plan advocacy actions. Methods:
Convergent Care Research (CCR) characterized by carrying out improvements with
the introduction of innovations in the context of nursing and health care practice. It is
guided by the attributes: submergence; concurrency; expansibility and dialogicity. It
was carried out with a multidisciplinary team of 11 professionals gathered in a
convergence group for the structuring and execution of the objectives proposed by the
group. Data collection took place from June 18, 2019, to July 29, 2021. Results: The
main goal was sensitizing key professionals to participate in the group. After listing the
objectives of the group, a normative instruction was prepared to officially establish the
group and the internal regulations. Then, issues considered preliminary to the
theoretical deepening of the advocacy framework were addressed in order to provide
a foundation and delimit the profile of strategic actions for the group. Final
Considerations: The TGCS was created and implemented based on advocacy
strategies, which were aligned with the actions taken after its creation. The CCR was
fundamental to direct and articulate the knowledge of practice and the scientific
evidence of this research, being transversal from the motivations to the execution of
the group's objectives.

Descriptors: Nursing. Advocacy. Epidemiological surveillance. Cancer
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INTRODUGAO

A pratica do advocacy tem sua origem desde a década de 1970, a partir de
movimentos sociais e fundamentada em aspectos éticos, legais e morais da profisséo.
Esta intimamente associada ao apoio a autonomia individual dos pacientes, familia e
comunidade, assim como a protecdo do seu direito quanto a autodeterminagdo em
situagdes de tomada de decisdo nos processos de saude e doenga. (HANKS, 2018;
ABBASINIA; AHMADI; KAZEMNEJAD, 2020).

No cenario internacional, estudos evidenciam os diferentes contextos em que
enfermeiros e equipe multiprofissional utilizam o advocacy e abordam esta aliada
estratégia as concepgdes imbricadas aos direitos humanos e as politicas local e
regional (NEVES et al., 2021). Nessa logica, garantir o direito a saude constitui um
direito em razdo do valor que a saude representa para o desenvolvimento das
capacidades, personalidade, projetos de vida das pessoas, assim como para o
desenvolvimento da coletividade. Representa um direito humano fundamental,
diretamente vinculado ao direito a vida, a integridade moral, psiquica e fisica, que séo
o fundamento para o exercicio de todos os direitos humanos. A saude é, entdo,
condigao essencial e prerrogativa da dignidade das pessoas como seres individuais e
sociais (ICN, 2012; ROSA, 2017).

Sob esta dtica, o advocacy € um componente importante da pratica
profissional, sendo fundamental na aquisicdo de atributos que assegurem que a
experiéncia e a percepgao do profissional venham influenciar as politicas publicas.
Logo, entender como se engajar na compreensao do referencial e capacitar-se a sua
utilizacao pode auxiliar de tal forma que o profissional tenha percepgdes acerca do
modelo de atencao a pacientes oncoldgicos e fortalecam a estruturacédo de politicas
assertivas a saude de pacientes com cancer. (BLACKBURN et al., 2020; ABBASINIA;
AHMADI; KAZEMNEJAD, 2020).

Enfatiza-se, portanto, o papel da equipe multidisciplinar que desenvolvem
uma pratica social com iniciativas inovadoras de avaliagdo das reais necessidades de
saude de individuos e populacgdes, visando o bem-estar da comunidade e o trabalho
em parceria interprofissional para a otimizacao e resolutividade dos servigos de saude,
inscrevendo-se, assim o advocacy como potencial recurso para a efetiva pratica da

saude como um direito humano.
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O acesso a saude € um dos direitos humanos fundamentais assegurados na
Constituicdo Federal, a qual possibilita aos cidadaos brasileiros exigirem do Estado
plenas condigdes de vida com um completo bem-estar biopsicossocial e qualidade de
vida (BRASIL, 1998). Os direitos sdo e devem ser mantidos por meio de sua constante
renovagao materializada na agao, o que conduz ao empoderamento das pessoas, ja
que deixam de ser apenas 0 objeto das regras para constituirem-se como reais
sujeitos do direito.

No Brasil, a Constituicdo de 1988 garantiu o direito a saude da populagao
prevendo expressamente que as agdes e servigos de saude integrem uma rede
regionalizada e hierarquizada e constituam um Sistema Unico de Saude (SUS),
organizado de acordo com diretrizes de descentralizagdo, atendimento integral e
participacdo da comunidade (BRASIL, 1988). Busca-se em especial assegurar que 0s
direitos estejam ao alcance de todos os individuos e familias da comunidade mediante
a sua plena participacdo, em todas as etapas do desenvolvimento e promocao de
saude.

Os sistemas de saude publica em todo o mundo operam dentro das estruturas
das politicas de saude. Essas politicas afetam vital e diretamente a prestacao e a
disponibilidade de cuidados para as populacdes, os resultados, a equidade e os
contextos ambientais e socioculturais dos profissionais. Entende-se a enfermagem
como uma profissdo social cujas agdes devam incluir o desenvolvimento de politicas
para melhorar a saude das pessoas em todos os lugares. Esse papel profissional do
enfermeiro sustenta-se nas ciéncias sociolégicas que ponderam que as praticas de
Enfermagem devem possibilitar a autonomia e o exercicio da cidadania das pessoas,
cabendo questionar se é possivel atuar como profissionais de saude na perspectiva
da equidade (VELLOSO et al., 2020).

No contexto das Doengas Crbnicas Nao Transmissiveis (DCNT), diante da
elevada carga e transcendéncia de suas condi¢des, acrescido das problematicas
adstritas ao cenario da pandemia de COVID-19 reforca a importancia da priorizagcao
de uma abordagem integral a saude da populagao, de a¢des de vigilancia de doengas
e cuidados durante e apds a pandemia. A crise sanitaria ocasionou mudangas nas
formas de atencdo no sistema de saude, que culminaram na falta de medicamentos,
dificuldades de acesso aos servicos e aumento de fatores de riscos para DCNT
(MALTA et al., 2021).
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Neste contexto, no que tange o modelo de atengdo a usuarios com cancer,
apesar das melhorias no tratamento e em seus resultados, as desigualdades tém sido
apontadas na populagdo com cancer. Estudo em microrregides de Minas Gerais
demonstrou significativas distingdes, com alta mortalidade por cancer de mama nas
regides mais urbanizadas e populosas do estado, o que pode estar relacionado
principalmente aos fatores de risco reprodutivos e habitos de vida. Além disso,
identificou que podem ocorrer diferengas na distribuicdo de recursos dentro de um
mesmo territdério, o que prejudicaria 0 acesso das mulheres residentes em areas
desprovidas de assisténcia (DUARTE et al., 2020). Assim sendo, apesar do direito
universal, a atengdo oncoldgica ainda deixa as margens do sistema publico um
expressivo contingente populacional, especialmente anteriormente ao processo de
adoecimento, em termos de promogao da saude, bem como de acesso a agdes de
prevencdo do cancer e, sobretudo, da assisténcia ao tratamento oportuno, agil e
efetivamente integral.

Melhorias no processo de vigilancia epidemioldgica local e em especial de
registro de cancer se fazem necessarias. Atualmente, apenas 15% da populagéo
mundial é coberta por um registro de alta qualidade (FERLAY, 2019). A auséncia ou
insuficiéncia desses registros compromete o processo de planejamento e a
organizagdo do cuidado em oncologia. E preciso que mudancas ocorram com a
finalidade de inverter os atuais indicadores epidemioldgicos, pois muitos tipos de
cancer sdo prevenieis e poderiam ser evitados. (SILVA et al., 2018).

Esta realidade social fez surgir, em um contexto mundial, uma pratica
assistencial que se volta a defesa do direito a saude denominada advocacia em saude,
compreendida como um conjunto de ag¢des sociais, econdémicas, politicas e juridicas,
coordenadas e voltadas a prevencao, protegcdao e promocao do direito a saude,
organizadas por atores sociais especificos que, por meio de a¢des concretas, buscam
obter dos responsaveis a pratica ou abstencao de uma acdo em prol da saude,
individual, coletiva e publica (SUNDQVIST et al., 2016; VENTURA et al., 2020). Vale
ressaltar, que no Brasil, a pratica voltada a defesa do paciente existia ja
constitucionalmente, entretanto, o que nao se tem é a efetivacdo desta defesa na
pratica, assim sendo, diante dessa dificuldade € que surgem discussdes tedricas e
filoséficas que permitam movimentar factualmente esta defesa.

Nesta diregao, a pesquisadora que trabalha na vigilancia epidemiologica de
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um municipio no estado de Santa Catarina desde 2019 identificou, tdo logo que
assumiu como responsavel técnica das Doencgas Crbénicas ndo Transmissiveis
(DCNT), que em 2018 foi pactuada pela Vigilancia Epidemiolégica por meio da
Programacao Anual municipal, a diretriz que ordena a implantagdo de um Grupo
Técnico (GT), para investigar obitos com causa basica de morte o cancer, a fim de
garantir o respeito ao portador de cancer e o cumprimento da lei 12.732/2012, devido
ao aumento do numero de Obitos prematuros por cancer. Considera-se morte
prematura aquela que ocorre entre as idades de 30 a 69 anos, entendida como a
expressao do valor social da morte. Quando a morte ocorre em uma fase em que a
vida é potencialmente produtiva, ela atinge ndo apenas o individuo e o grupo em que
esta inserido, mas também a coletividade como um todo, uma vez que fica desprovida
de seu potencial econdmico e intelectual e do futuro que teria na sociedade
(MASCARELLO et al., 2022).

Este GT tem caracteristica multiprofissional, ou seja, consiste no estudo de
um objeto por diferentes disciplinas, sem que haja convergéncia entre os conceitos e
métodos (GELBCKE; MATOS; SALLUM, 2012) e interssetorial, que engloba a relagao
entre uma ou varias partes do setor saude com uma ou varias partes de outro setor,
atuando a respeito de um tema em comum, para alcancar resultados mais efetivos,
visto que o setor saude somente néo atingiria os resultados esperados (REUTER,;
SANTOS; RAMOS, 2018).

Assim sendo, o objetivo geral da pesquisa emergiu de uma necessidade do
contexto da pratica profissional, visto a demanda ja solicitada no instrumento de
gestdo municipal e a analise de situagdo de saude do municipio realizada pela
pesquisadora, que aponta um aumento mortalidade por cancer.

O Grupo Técnico de Vigilancia do Céancer (GTVCA), assim nomeado, foi
instituido  por meio de uma Instrugdo Normativa em 2019 e tem como objetivos
investigar os obitos por cancer com base na 12.732/2012 “lei dos 60 dias” e na lei
13.896 “lei dos 30 dias” e diagnosticar problemas enfrentados pelas pessoas que
vivemn e convivem com a doenga e propor solugdes sustentaveis e responsaveis, e,
por meio de meios legais e éticos, desenvolver agdes, estrategicamente planejadas,
para sensibilizar e influenciar os tomadores de decisédo a promoverem as

transformacgdes necessarias.
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OBJETIVO

- Conhecer como os profissionais que integram o Grupo Técnico de Vigilancia

do Céncer organizam-se para planejar a¢des de advocacy.

METODOLOGIA

Aspectos éticos

Os participantes foram devidamente esclarecidos sobre a pesquisa e anuiram
mediante assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). O
projeto foi apreciado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa, conforme
exigéncia da Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude, que trata das

pesquisas envolvendo seres humanos.

Tipo do estudo

Estudo de abordagem qualitativa, do tipo Pesquisa Convergente Assistencial
(PCA), que busca elucidar as relagbes complementares entre teoria e pratica,
produzindo conhecimentos dirigidos a resolugéo de conflitos e problemas. (TRENTINI;
PAIM; SILVA, 2014).

O processo de desenvolvimento de uma PCA é composto da fase de
concepcgao, quando o pesquisador apreende o problema de pesquisa; da fase de
instrumentacdo, que possibilita ao pesquisador planejar todos os detalhes
operacionais da coleta de dados, espaco fisico, participantes, instrumentos de coleta,
entre outros aspectos praticos; fase de perscrutagao, conferida como um momento
impar na PCA, que permite ao pesquisador, pela sua participagao ativa, perscrutar,
sondar as interfaces, associagdes e planejamentos possiveis diante da fase de
instrumentacao e a proxima fase que € a de analise (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014).

Assim sendo, a PCA é uma metodologia desafiadora e necessita de
aproximacodes e afastamentos durante o processo, para que o pesquisador saiba
discernir quais sdo os momentos da pesquisa e quais sdo os da pratica, visto que,
para além daquela existe um processo de trabalho abrangente que também depende
de metas, prazos, resultados e isso sO € possivel por meio de uma lideranga capaz
de contemplar ambas exigéncias (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014).
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Cenério do estudo

O ambiente da pesquisa foi a vigilancia epidemioldgica da Secretaria
Municipal de Saude no estado de Santa Catarina, envolvendo um grupo
multiprofissional de diversos servigcos da rede da saude. A operacionalizagéo da
integralidade do cuidado e também das agbes da vigilancia epidemiolégica requer
uma revisdo dos processos de trabalhos, buscando-se integrar os varios atores
envolvidos, ou seja, todos os servicos que estao diretamente relacionados ao objeto
de trabalho e que fazem parte da rede de atencéo a saude.

Esses servigos devem ser corresponsaveis pelas agbes da vigilancia
epidemioldgica, respeitando as particularidades e especificidades de cada perfil,
integrando suas atividades de maneira a potencializar e/ou a evitar duplicidade de
trabalhos que, embora distintos, se complementam, articular os servigos e minimizar
0s problemas transversais a estes.

A articulagdo da Vigilancia Epidemiologica foi com os seguintes servigos:
ambulatério de uma universidade privada que atende pacientes do Sistema Unico de
Saude, atencao especializada, laboratério municipal e um laboratério particular que
faz a analise de grande parte das bidpsias do municipio, a regulagéo, controle e
avaliacdo, uma Unidade de Alta Complexidade Oncologica (UNACON) e a secretaria

de saude com representante da saude da mulher.

Critérios de selegdo

Os participantes do estudo foram aqueles indicados como representantes das
instituicbes envolvidas com a atengao as pessoas com cancer para integrar o GTVCA.
A pesquisadora juntamente com a diretora da vigilancia epidemioldgica solicitou ao
Secretario de Saude as indicagdes para compor o grupo, este por sua vez, considerou
pertinente que a propria diretoria fizesse as escolhas. Dessa forma, a pesquisadora
encaminhou um documento para cada local escolhido, nominal a chefia para que essa
indicasse um titular e um suplente que pudesse participar regularmente e
corresponder aos objetivos do grupo, para que assim houvesse ampla contribuicéo.
Também foi realizado uma reunido com a chefia destes locais para explicar o objetivo
do grupo, expor as necessidades e sensibiliza-la.

Como critérios de inclusao dos profissionais no estudo a) primeiramente foram

eleitos a partir da alocagao destes a servigos considerados essenciais, de modo a
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garantir que para este tipo de trabalho houvesse representatividade no GVTCA.
Entende-se como servico essencial aquele que se caracteriza por um continuum
assistencial composto por agdes de promocgéo, prevengao, tratamento e reabilitacéo;
2) posteriormente, considerou-se elegiveis a participagdao no estudo os profissionais

que dentro destes servigcos essenciais exercessem fungao de gestao.

Etapas do trabalho

A coleta de dados ocorreu de 18 junho de 2019 a 29 de julho de 2021, por
meio das reunides e no més de outubro de 2020 houveram quatro reunides gravadas
que foram transcritas e também analisadas. A PCA foi operacionalizada nas seguintes
etapas: dialogicidade, expansibilidade, imersibilidade e simultaneidade (TRENTINI;
PAIM; SILVA, 2014). Na dialogicidade, foi necessario aproximar o instrumento de
gestao do municipio, o referencial do advocacy em saude com o objetivo da tese para
tornar compreensivel a existéncia da assisténcia e da pesquisa em uma so, ou seja,
as relagdes das duas instancias em torno de um fendbmeno, sem descaracterizar a
unidade.

Em seguida, com a expansibilidade, pode-se ampliar o propdsito inicial do
pesquisador para além de cumprir as metas do Plano Municipal de Saude o que
proporcionou o aprofundamento das discussbes do grupo de convergéncia e foi
possivel assimilar o conteudo e desenvolver um processo de trabalho para o grupo
técnico de vigilancia do cancer. Posteriormente, deu-se inicio as etapas da
imersibilidade e simultaneidade, quando todos os membros problematizaram a teoria
em relagéo a pratica que estava sendo desenvolvida e conseguiram visualizar a agdes
do grupo como estratégias de advocacy.

Esse processo se constituiu em cinco etapas:

e Etapa 1 - Convite para participar da pesquisa e sensibilizacdo dos
membros a pesquisa;

e Etapa 2 - Disponibilizagdo da Revisao Integrativa da Literatura para a
introdugéo do tema advocacy em saude e ser disparador de discussao
nas reunides do GTVCA,;

e Etapa 3 - Reunido para discussao da tematica advocacy em saude;

e FEtapa 4 - Reunido para discusséo da aplicabilidade do advocacy em

saude em agdes de vigilancia epidemiolégica com base no trabalho
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realizado pelo GTVCA. Nesta etapa a pesquisadora concluiu com os
participantes que as agdes do GT seriam pautadas em elementos do
advocacy em saude.

Em sintese, mesmo com pequenos ajustes devido pandemia da Convid-19,
como a suspensao temporariamente das reunides e posteriormente a retomada na
modalidade online, culminou também no inicio das reunides extraordinarias do grupo
convergente que ocorreram de julho a outubro de 2021.

Essa negociacado teve sucesso pelo fato de que a pesquisadora havia se
envolvido e compartilhado das metas propostas no Plano Municipal, por trabalhar com
vigilancia em saude e pelos objetivos da tese contribuirem com bases tedricas para a

fundamentacéo do GT.

ANALISE DOS DADOS

Do ponto de vista analitico da PCA, os conceitos sao divididos em processos
de apreensao, sintese, teorizacao e transferéncia que podem ser sequenciais ou nao.
(TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014). Na finalizag&o da analise, configura-se a elaboragao
dos significados e descobertas, conduzindo a ressignificagdo que as novas
concepgdes propiciaram ao profissional bem como a qualificagdo do processo de
trabalho desenvolvido (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014). Nesta pesquisa a criacado do
GTVA faz parte da transformacgao da pratica e a partir desta criagdo, da execugao das
reunides, estabelecimento de objetivos e metas para o grupo, foi possivel nos
procedimentos analiticos vivenciar e documentar essa transformacgao desde a criacao
até o cumprimento dos objetivos propostos, transpondo ideias iniciais ja que nao se
sabia tudo o que iria desvelar-se a partir das investigacdes. Assim sendo, fecha-se o
ciclo da pesquisa convergente assistencial com um trabalho que além de ressignificar
a pratica e apresentar novas concepgdes, também tera sua continuidade garantida

pela efetividade das suas agoes.

RESULTADOS

Os resultados foram agrupados em unidades analiticas cujo carater sintético
foi possivel distinguir, assim: agruparam-se as informagdes das anotacdes de campo



87

coletadas durante as reunides que permitiram descrever as motivacbes que 0s
membros possuiam para a criagdo do Grupo Técnico de Vigilancia do Cancer
(GTVCA) e as estratégias utilizadas para conceber as agbes do grupo convergente,
visando sua implementagdo. Para identificar as informagdes, cada trecho foi
caracterizado como GT de grupo técnico seguido por ordem numérica, exemplo, GT1.
Ressalta-se que a sequéncia numérica ndo € necessariamente cronolégica as
anotagdes de campo, organizou-se dessa forma para compor uma linha de raciocinio
sobre todos os registros realizados e permitir um melhor entendimento sobre a criagao
do GT. Ja as falas dos participantes foram identificadas com M de membro seguido

por ordem numérica de fala do profissional, por exemplo, M1.

Motivagbes para a criagdo do Grupo Técnico de Vigildncia do Céncer (GTVCA)

Nos grupos de convergéncia foi possivel identificar os elementos da pratica
dos participantes que os motivaram a criacdo do GTVCA, assim, as conversas entre
seus pares, considerando, nestes espacos de dialogo, o resgate de dados
epidemioldgicos efetuado mostrando a densa problematica que possuiam em sua
cidade ao se perscrutar as agdes de controle para vigilancia epidemiologica para

cancer foi um dos elementos motivadores, o recorte abaixo ilustra este fato:

Em uma analise histérica a mortalidade por cancer no municipio onde ocorreu
a pesquisa ultrapassou as mortes por doengas cardiovasculares desde o ano
de 2016 (SIM, 2021). Essa situagdo retratou a necessidade urgente de
investigagado destes tipos de casos para que a partir das evidéncias consiga-
se realizar planejamentos e desenvolver agbes a fim de minimizar estes
problemas que afetam diretamente o seguimento de satide da populagéo,
visando as leis 12.732/2012 e 13.896/19 (BRASIL, 2012; BRASIL, 2018).
(GT1)

O GTVCA criado reuniu informagdes que evidenciava que a realidade
preocupante apresentada por meio das estatisticas datadas de 2018, mobilizou o
servico de Vigilancia Epidemioldgica do municipio, portanto a este servigo conferiu-se

a seguinte deliberagao:

[...]1 por meio da Programacgédo Anual de Saude, a diretriz que ordena a
implantagdo de um Grupo Técnico (GT), para investigar 6bitos com causa
basica de morte o cancer, a fim de garantir o respeito ao portador de cancer
e o cumprimento da lei 12.732/2012 (Lei dos 60 dias), visto que nos
instrumentos de gestdo do municipio ndo havia uma diretriz especifica que
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determinasse metas e agbes relacionadas as doengas crénicas néo
transmissiveis, tampouco o cancer. (GT2)

Delineou-se, dessa forma, mais um elemento motivador a criacdo do GTVCA,
a legislacao vigente aliada a situagdo de saude do municipio. A implantagdo deste
grupo se propde ir além de procedimentos investigativos para deliberar enquanto
grupo de vigilancia em defesa do paciente com cancer, a considerar os referenciais
do advocacy.

Considerando o cuidado que se teve na selegdo dos membros cujo exercicio
profissional implica-se com a gestdo dos servigos, foi possivel a este grupo de
convergéncia ponderar em seus debates sobre a Programacao Anual de Saude (PAS),
de modo que, este instrumento de gestdo tornou-se mais um elemento disparador a
motivacéo da criagdo do GTVCA, posto que era relevante ao grupo de profissionais
apresentarem as metas que sao inscritas no plano e ja norteadas pelo referencial do
advocacy, mais uma vez atentando a defesa efetiva e resolutiva dos direitos ao

paciente com cancer, a seguir os argumentos bibliograficos apresentados:

Um dos instrumentos de gestdo utilizados no municipio é a Programagao
Anual de Saude (PAS). Segundo a Portaria 2.135/2013 — GM/MS a PAS é o
instrumento que operacionaliza as intengbes expressas no Plano de Saude,
tem por objetivo anualizar as metas do Plano de Saude e prever a alocagao
dos recursos orgcamentarios a serem executados (BRASIL, 2013). Na
Programacgéao Anual de Satde, sdo detalhadas as metas anuais, identificados
os indicadores para seu monitoramento; definidas agbes que, no ano
especifico, garantirdo o alcance dos objetivos e o cumprimento das metas do
Plano de Saude; bem como apresentada a previsdo da alocagéo dos recursos
orgamentarios necessarios ao cumprimento da PAS. (GT3)

Os pressupostos adstritos ao PAS, para a obtengao dos resultados esperados
da execugdo de suas metas passam a ser analisados pelo grupo de convergéncia e
motivam mais uma vez os membros a criagado do grupo de vigilancia, bem como, sua

ampliagdo em termos de propdésito.

[..] da PAS deve-se levar em consideragcao a descentralizagdo da
responsabilidade pelas agbes de saude, de acordo com o determinado pela
Constituicao Federal de 1988, referente a agdo conjunta e articulada entre as
trés esferas de gestdo, para ao alcance dos objetivos do SUS. Assim, cabe
destacar, dentre os pressupostos que direcionam o planejamento do sistema:
a necessidade de monitoramento, avaliagao e integragdo da gestao do SUS;
o planejamento ascendente e integrado, do nivel local até o federal, orientado
por problemas e necessidades de saude para a construgdo das diretrizes,
objetivos e metas; concepgdo do planejamento a partir das necessidades de



89

saude da populacdo em cada regido de saude, para elaboragcdo de forma
integrada. (GT4)

No ambito da criacdo de politicas publicas o PAS passa a ser o norteador, em
virtude disso, para os participantes dos grupos de convergéncia, que discutiram
densamente estes conteudos, e para os quais a meta de implantagcao de vigilancia
epidemioldgica para pacientes com cancer consiste em ideal profissional. Confere-se,
assim, a motivagao final para a criacdo do GTVCA, ao balizar-se as ag¢des dos
profissionais da saude a partir de sua insercado e papel social no cenario da saude,
posto que, imbricado a este ideal inscreve-se a luta pelo direito a saude. Dessa forma,
a sensibilizacdo deu-se pelas evidéncias postas e pela pesquisadora enfatizar o papel
de cada gestor neste processo e que cada local ali representado pelos membros faz

parte de um arranjo que busca garantir integralidade do atendimento em saude.

E por meio deste instrumento que se institui um referencial para a politica de
saude demonstrar a execugdo e apurar os resultados anuais das metas
propostas para o quadriénio no PNS, a serem apresentados nos Relatérios
Quadrimestrais de Prestagdo de Contas (RQPC) e no Relatério Anual de
Gestao (RAG). Dessa forma, com base nas necessidades do municipio foi
inserido na Programacéo Anual de Saude no ano de 2018 a seguinte diretriz:
Fortalecimento da prevengdo das doengas crénicas ndo transmissiveis e da
promog¢éo a saude. E objetivo: Implantar e manter Grupo Técnico, (GT), para
investigar 6bitos com causa basica de morte Céncer, a fim de garantir o
respeito ao portador de cancer e Cumprimento da Lei 12732/2012 (Lei dos
60 dias). (GT5)

Motivados que estavam a criagdo do grupo de vigilancia, e pautados pelo
indicador desenhado em 2018 nos processos de planejamento da secretaria da saude
de seu municipio, que requeria a criagao do GT, este, foi cumprido no ano de 2019,
quando a pesquisadora foi convocada na prefeitura do municipio e posteriormente foi
convidada a trabalhar na vigilancia epidemioldgica, responsavel técnica pelas DCNT,
encerrando o ciclo que culminou na criagdo (implantacdo do GTVCA) em

concomitancia com a pesquisa.

Estratégias de implementagdo do GTVCA

A apresentagao dos resultados relativos a estratégia de concepgao do GTVCA
seguiu conforme os passos que os membros dos grupos de convergéncia avangaram
para sua concretizacdo em termos de implementacao efetiva. Como passo inicial a

criacdo, naturalmente, discutiu-se amplamente nos encontros os elementos que foram
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identificados como motivadores a sua criacdo. Os passos nao sao lineares, as

estratégias emergem, sdo discutidas, construidas e se consolidam ao longo do

percurso.

O marco considerado o primeiro passo consiste na criagao oficializada do GT,

o texto a seguir explicita este momento singular que caracteriza a concretude do

Grupo:

No segundo

tedricas sustentaculo

As reunibes do GT iniciaram em 18 de junho de 2019 e atualmente esta ativo
e realizando as investigagbes. O Grupo Técnico de Vigildncia do Céancer
(GTVCA), assim nomeado, foi instituido pela prépria pesquisadora por meio
de uma Instru¢do Normativa de n° 017/2019 de 12 de dezembro de 2019.
Neste mesmo ano foi sancionada a lei 13.896 (Lei dos 30 dias) que se refere
aos casos em que a principal hipétese diagnéstica seja a de neoplasia
maligna, sendo que 0s exames necessarios a elucidagdo devem ser
realizados no prazo maximo de 30 (trinta) dias, mediante solicitagdo
fundamentada do médico responsavel. Assim sendo, esta lei também
integrou aos objetivos do GT. (GT6)

passo de implementacdo, delimitou-se as bases filoséficas e

s das agdes do grupo de vigilancia, elucidando-se 0 necessario.

O GTVCA tem como base para a execugdo das suas atividades o advocacy
em saude que é amplamente definido como um processo de apoio, defesa
ou argumentagéo de uma causa, ideia ou politica e apresenta como objetivos
investigar os obitos por cdncer com base nas leis supracitadas e diagnosticar
problemas enfrentados, seja por falha de acesso aos servigos de satide ou
na assisténcia desses, também pelas pessoas que vivem e convivem com a
doenga e propor solugbes sustentaveis e responsaveis, e, por meios legais e
éticos, desenvolver agbes, estrategicamente planejadas, para sensibilizar e
influenciar os tomadores de decisdo a promoverem as transformacées
necessarias. (GT7)

A seguir sdo apresentadas as falas dos membros que foram registradas durante as

quatro reunides sobre o advocacy.

Quadro

7 - Percepgao dos participantes sobre o advocacy.

Perspectiva sintese

Excertos

Advocacy relacionado a
Estrutura de atencéo ao
paciente

E preciso avaliar todo um contexto além dos direitos e deveres, para que
o paciente tenha uma saude integral (M1) Acho que tem tudo a ver, pq
estdo nessa coisa dos interesses, da legislagdo, do cumprimento dos
prazos, da investigagdo, dos pacientes, tem tanto tempo a partir do
diagndstico para iniciar o tratamento, onde esse paciente tem direito de
iniciar o tratamento, de que forma, acho que esta nessa linha da defesa
e desses interesses e é isso que a gente esta verificando, se essa
legislagdo foi cumprida, se ele teve acesso ao que ele precisava ter
acesso (M3).
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Humanizagao do
atendimento ao

Ele visa garantir os direitos do paciente, no sentido do profissional (por
isso é advocacy) advogar em relagdo ao paciente, eu sei que ele tem
esse direito, entdo eu vou tentar fazer com que ele tenha (M2).

paciente Esta bem associado a disseminagao da saude publica, do direito que o
paciente tem, associado a questao de humanizagéao e individualizagao do
tratamento que é prestado ao paciente (M5).

ACESSO 30 Esta na linha dos interesses do paciente, do bem-estar, acesso ao

conhecimento

conhecimento, defesa do acesso ao conhecimento para o paciente,
usuario, para as pessoas (M3).

Responsabilidade
profissional

Mas tem a ver com o profissional, eu enfermeira advogo em relagéo ao
paciente, eu médico advogo em relagdo ao paciente. Ndo é s6 “ah tem
essa legislagdo...sou eu que estou cuidando dele, eu que esclarego, eu
que pecgo ajuda” (M2). Uma das coisas que acontece que é que nos
estamos educando novos profissionais e chamando atencdo para
aspectos da gestao que ter que ser tomado cuidado, aquilo que achamos
que o profissional sabe fazer, mas na verdade ele ndo sabe fazer, e isso
fica demonstrado nas investigagdes (M2).

Fonte: Elaborado pela autora (2021).

Como terceiro passo buscou-se caracterizar o grupo, quanto ao perfil de seus

membros integrantes para atuar profissionalmente, bem como, a abrangéncia de cada

atuacao:

Este GT tem caracteristica multiprofissional e interssetorial, que engloba a
relagédo entre uma ou varias partes do setor satide com uma ou varias partes
de outro setor, atuando a respeito de um tema em comum, para alcancar
resultados mais efetivos. (GT8)

Como grupo multiprofissional fazem parte deste GT os profissionais
enfermeiros, administradores, médicos e técnicos de enfermagem que
representam intersetorialmente a vigildncia epidemiolégica, atengéo
especializada, ambulatério de uma Universidade, laboratério municipal,
laboratério privado, um centro de referéncia da crianga e da mulher, Unidade
de Alta Complexidade Oncolégica (UNACON) e regulacéo, controle e
avaliagéo do municipio. (GT9)

Um GT necessita como estratégia uma ordem para o seu funcionamento, uma

estrutura logistica. Assim, um passo seguinte ocupou-se com a elaboragdo de um

regimento como demonstra o registro abaixo:

Para organizar, sistematizar e desenvolver um processo continuo de trabalho
o grupo elaborou um regimento interno a fim de estabelecer um conjunto de
normas para regulamentar o funcionamento do GT, garantindo o correto
desenvolvimento das atividades conforme as diretrizes tragadas por ele. Este
regimento interno também foi publicado oficialmente por meio da portaria
SMS n° 006/2020 de 02 de margo de 2020, assim como 0s seus membros e
respectivos suplentes conforme cada area e local de atuagdo. (GT10)

Além de um regimento sdo necessarias pactuacdes acerca da sistematica de
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encontros do GT, tanto no que tange a frequéncia e duragdo dos mesmos, como

também a logistica de condug&o da reuniao:

As reunibes séo realizadas duas vezes ao més e tém durabilidade de duas
horas, no ano de 2019 ocorreram de forma presencial e no ano de 2020 as
reuniées foram suspensas devido a pandemia e depois retornaram no més
de julho (confirmar) de forma online. Todas essas pactuagbes ocorreram de
forma consensual, tanto a frequéncia quanto a modalidade, devido a
disponibilidade de dia e horario dos membros e também pelas novas
exigéncias da secretaria de saude considerando a questao das atividades
assincronas. (GT11)

O grupo apresenta como rotina utilizar uma reunido para discutir o caso e
uma reunido para convocar, se assim for necessario, os profissionais que
atenderam a paciente da investigacao ou os gestores da secretaria de saude.
O objetivo é apresentar o caso para esses profissionais ou gestores a fim de
aprofundar informacgoes, esclarecer duvidas, apontar ocorréncias de falhas,
solicitar modificagées de rotina ou de praticas que tenham sido prejudiciais
no atendimento da paciente, elaborar cartas de recomendag¢do aos servigos,
propor e fortalecer agdes integradas e intersetoriais para a melhoria da
assisténcia a pessoa com cancer, para prevengao de obitos evitaveis e apoiar
a qualificacdo a atengdo a saude e a vigilancia dos 6bitos. (GT12)

Ao tomar forma e conteudo o GT avanga em suas estratégias de
implementagado como a construcao de instrumentos proprios. Destaca-se a criacdo de
uma ferramenta de vigilancia cujo carater seja otimizar as agdes investigativas foi uma

das estratégias de concepgao:

Para auxiliar nas investigagées e padronizar o processo de vigilancia do obito
por cancer e a forma como as informagbes sdo disponibilizadas para os
membros do GT, a pesquisadora elaborou uma ficha de investigagdo, pois a
grande diversidade no conteudo dos formuléarios e prontuarios utilizados por
vezes pode impedir a comparagédo das informagdes e pode comprometer a
qualidade dos dados utilizados na discussdo que ocorrem em reuniées. As
informagdes obtidas nas diversas fontes sdo de grande valia para o
planejamento de agbes e avaliagdo dos servigos de saude ndo s6 no nivel
municipal, mas também regional e estadual, sequndo a légica da assisténcia.
Além disso, os dados obtidos ap6s investigagcdo possibilitam a qualificagao
do entendimento de como esta funcionado a linha de cuidado do cancer da
rede de organizada de saude do municipio. (GT13)

Por fim, porém, sem carater unidirecional ou mesmo finalistico evidencia-se
mais um passo relevante na implementacdo do GT. Trata-se da discussao e
deliberacao entre os participantes dos grupos de convergéncia que culminou com a
analise das prioridades de atuacédo considerando as estatisticas de prevaléncia do

cancer:
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Foi acordado entre os membros que devido a grande demanda nas
investigagbes e por haver um membro que representa a satde da mulher no
municipio dar-se-ia prioridade para o cdncer de colo do utero e mama, visto
serem 0s mais incidentes, principalmente considerando a faixa etaria inferior
a 69 anos, como preconiza o primeiro indicador da Pactuagao Interfederativa,
que tem por objetivo apresentar as fichas de qualificagdo dos 23 indicadores
estabelecidos para os anos de 2017 a 2021, sendo que o primeiro indicador
apresenta como objetivo contribuir para o0 monitoramento da mortalidade por
DCNT, as quais representam a maior causa de 6bitos em todo o pais. Além
de ser um importante pardmetro para planejamento e pactuagdo de servigos
de saude, em todos o0s niveis de atengéo, voltados aos portadores de
doencgas crénicas. (GT14)

A figura 5 apresenta o percurso do Grupo Técnico de Vigilancia do Cancer

desde as motivagdes até as estratégias utilizadas para a sua criagao.

Figura 5 - Percurso de criagao do Grupo Técnico de Vigilancia do Cancer.

Percurso de criacio do Grupo Técnico de Vigilincia do Cincer (GTVCA)
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Fonte: Elaborado pela autora (2021).

DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Cabe iniciar esta discussao a partir do método, sobretudo, por seu carater

implicado com a pratica que percorreu desde os caminhos das motivagoes até todas

as estratégias de implementacdo do GT. A PCA nasce da pratica assistencial de

saude e a ela retorna com solugdes teorizadas de natureza tecnolégica do cuidar. A
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mudanca inovadora na pratica assistencial € a especificidade da PCA, também,
necessariamente, o que lhe confere identidade. Assim, ainda que alguns outros
aspectos componham um conjunto de elementos qualificadores de uma PCA, bem
presentes durante a realizagdo da pesquisa em fungdo da assisténcia em si, este
alcance na pratica assistencial requer ser distinguido como definidor deste tipo de
investigacdo, denominada, por isso, convergente assistencial (TRENTINI; PAIM,;
SILVA, 2014).

Pesquisa indica que poucos lideres de enfermagem na academia tinham
lideranga ou experiéncia administrativa fora do cenario académico antes de assumir a
funcdo. A trajetéria mais comum € a de lideres que comegam como professores e
progridem para chefes de departamento ou fungdes de governanga de professores e
a enfermagem no meio académico esta na encruzilhada entre o ensino superior € a
saude, isto €, um enigma a ser elucidado (BOUWS; STREBERGER, 2020). Logo,
neste sentido, € importante considerar para o progresso da ciéncia da enfermagem,
os significados que revelam a percepgdo dos enfermeiros pesquisadores,
assistenciais ou gestores como pares pertencentes ao mesmo sistema, ou mesmo os
fatores que sustentam a percepcdo de ambos como sujeitos isolados. Dessas
percepgcdes, podem resultar mecanismos que aproximam ou distanciam resultados de
pesquisa do contexto assistencial ou gerencial da enfermagem. A aproximacao no
caso desta pesquisa deu-se pela convergéncia da necessidade do meio pratico, das
evidéncias das pesquisas realizadas, da expertise da pesquisadora, da lideranca
empregada para a construgdo do GT e do poder de influéncia sobre os profissionais
que foram sensibilizados a participarem do grupo como membros titulares. Essas séo
reflexdes importantes ao se introduzir essa discussao que alia, justamente o debate
atual acerca do fortalecimento necessario ao estabelecimento da interlocugcao entre
academia e servico, entre teoria e pratica, e sobre a praxis dos profissionais de saude,
especificamente do enfermeiro.

Portanto, dar luzes ao problema do presente estudo, cuja partida, enquanto
pesquisa e acao foi de uma enfermeira, conjectura-se acerca da necessidade de
caracteristicas individuais e profissionais especiais para profissionais na saude serem
capazes de advogar pelos pacientes. As caracteristicas individuais necessarias sao a
motivacao para o trabalho, compromisso profissional, independéncia, autoconfianca.

Os recursos profissionais necessarios incluem conhecimento juridico, conhecimento



95

profissional e habilidades, conhecimento adequado das necessidades, desejos e
valores dos pacientes, ter a capacidade de interagir adequadamente com os pacientes
e outros membros da equipe de saude, e ter capacidade de participar na tomada de
decisbes da politica de saude (ABBASINIA; AHMADI; KAZEMNEJAD, 2020).

Para desenvolvimento do estudo, as discussdes pautarem-se na experiéncia
do advocacy, pelas produgdes que refletem desde as motivagdes, bem como as
estratégias de implantagao do GT. O processo também foi marcado pela ampliagao
do objetivo disparador para o trabalho do GT, a investigacdo de 6bito, ou seja, nao
obrigatoriamente pacientes em curso da doencga. Desse modo, a sustentagcdo do
referencial do advocacy permitiu ultrapassar os contornos iniciais de uma demanda
pontual, o GT configura-se como meio de minimizar novas falhas na rede de saude e,
por conseguinte, impedir ébitos evitaveis por cancer

Cabe pontuar que a valorizacdo do conhecimento cientifico para a atuagao
profissional sofre influéncias da cultura organizacional, dos aspectos historicos e
politicos; além disso, da capacidade de convergéncia de produtos e de processos
tecnolégicos nas praticas de trabalho. Dentre os desafios para essas conexdes, esta
a ruptura da visdo fragilizada sobre a importédncia da pesquisa cientifica para a
dimenséo assistencial ou gerencial da enfermagem, a partir do retorno dos resultados
cientificos para os cenarios de onde emergiu a necessidade de investigagdo e
execucgao das acoes para a pratica. A fim de alcangar o objetivo de implantar e manter
o GTVCA na Programacao Anual de Saude municipal, procedeu-se a sensibilizagao
dos profissionais-chave, escolhidos, juntamente, com a diretoria da vigilancia
epidemioldgica para compor este GT. A escolha de um GT deve-se ao fato de
constituir-se em um espaco aberto e plural de debate, construcao e sistematizacéo de
propostas a fim de cumprir com as metas propostas no Plano Municipal de Saude.

A motivagao para a implantacdo do GT e o desenvolvimento da pesquisa
caracterizou a imersdo da pesquisadora na pratica da vigilancia em saude; a
convergéncia de agdes de pesquisa e de pratica que ocorreu no mesmo espaco fisico
e temporal; o didlogo pelo qual foram pactuadas a¢des para além do instrumento de
gestdo e a simultaneidade que se materializou pela articulagdo dos dados das
experiéncias e os saberes dos membros, os quais foram tratados com todo rigor ético
da pesquisa cientifica e da pratica. Os modelos de cuidado de Enfermagem exigem

para a sua elaboragdo um processo com coeréncia loégica, rigor cientifico e
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metodologia adequada. A PCA, contribui na proposi¢ao de modelos de cuidado por
propor, na elaboracdo de seu processo de construcido uma relagdo direta com a
pratica assistencial (ROCHA; PRADO; SILVA, 2012).

Por sua vez, considerou-se a pertinéncia do referencial teérico adotado, na
medida em que o advocacy para politicas de saude é definido como 0s processos
pelos quais as ag¢des de individuos ou grupos tentam provocar mudangas sociais e/ou
organizacionais em nome de uma meta, programa, interesse ou populagdo em
particular. A defesa da saude inclui educar os formuladores de politicas e o publico
sobre politicas baseadas em evidéncias (MARYLAND; GONZALEZ, 2012; PETTUS,
2020). Sobre as motivagdes para criagdo do GT ndo pairavam duvidas acerca dos
direitos, em diferentes ambitos, direitos humanos, de cidadania. Enfim, o advocacy ja
permeava os entendimentos antes mesmo de tomar contornos mais robustos de um
referencial tedrico.

A luta para reduzir essas disparidades e injustigas requer uma combinagéo de
conhecimento, coragem moral, compromisso profissional e lideranga. Em muitos
casos, barreiras impedem os gestores e profissionais assistenciais de praticar seu
papel de defesa da saude e para ter experiéncias exitosas é imprescindivel realizar
os apontamentos necessarios sobres as dificuldades e os facilitadores da pratica do
papel de defesa da saude. Fatores como a falta de recursos materiais e financeiros;
instalagdes inadequadas que podem sobrecarregar os espacos fisicos; a sobrecarga
de trabalho com uma alta demanda burocratica; a falta de autonomia do profissional
no trabalho; a falta de continuidade do cuidado na atengao basica, falhas de referéncia
e contrarreferéncia; além da ndo participacdo politica do usuario, pautada em
identificar apenas os modelos assistenciais tradicionais sdo apontados fatores que
impedem os profissionais de praticar o advocacy (FIGUEIRA et al., 2018).

A defesa do paciente pode ser explicada como um ato de salvaguarda,
avaliacao, valorizagdo, mediagao e defesa da justi¢ca social na prestagao de cuidados
de saude. A advocacia para pacientes vulneraveis € um processo complexo que
requer enfermeiros profissionais, regras e gerentes de apoio (ABBASINIA; AHMADI;
KAZEMNEJAD, 2020; NEVES et al., 2021). Além disso, estudo afirma que a defesa
da saude é percebida como uma responsabilidade moral e identifica o enfermeiro, por
exemplo, como profissional com excelentes habilidades de comunicagdo como um
facilitador significativo na defesa da saude (LAARI; DUMA, 2020).
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Os profissionais que lidam com pacientes com cancer devem advogar por
estruturas e modelos de cuidados que incluam e abordem os fatores estruturais que
influenciam as iniquidades. Para ser um defensor do paciente, o profissional deve
assumir proativamente um papel de lideranga para promover o valor agregado da
mudanga para cuidados oncologicos orientados para a equidade (MARYLAND;
GONZALEZ, 2012).

Os exemplos incluem o incentivo a defesa de pacientes, familiares ou grupos
comunitarios; aprender com as iniciativas focadas na equidade dentro da atengao
primaria que s&o transferiveis entre os ambientes; e reunindo organizagdes
profissionais de saude para desenvolver declaragdes de posigdo conjuntas e outras
politicas que direcionam as organizagdes de tratamento do cancer a considerarem
estratégias de equidade como o nucleo de seus negdcios (TRUANT, 2017).

Além das agdes reais de defesa de direitos, os fatores que influenciam o inicio
da defesa de direitos estdo mais comumente relacionados a combinacio de pacientes
vulneraveis e necessidades ndo atendidas destes (HANKS; STARNES-OTT, 2018;
HANKS; STAFFORD, 2019). As rapidas mudangas nas ciéncias e tecnologias
meédicas resultaram no desenvolvimento de novos métodos de prestagcao de cuidados
e mudangas nas politicas de saude. Portanto, a obtencdo de informacgdes
relacionadas a saude e a tomada de decisdes sao dificeis para os pacientes e eles
precisam de alguém para defendé-los. Pelos longos periodos de convivéncia com os
pacientes e pela possibilidade de relacionamento; e o dever de cuidar sem causar
danos, os enfermeiros tém a melhor posigdo para advogar pelos pacientes
(DAVOODVAND; ABBASZADEH; AHMADI, 2016). Importante considerar que um
trabalho que exige do enfermeiro lideranga, conhecimento do advocacy, proatividade
e comprometimento também necessita que esse esteja articulado com outros
profissionais, a afim de garantir apoio, visdo ampliada, acordos e agbes
compartilhadas para obter os melhores resultados daquilo que se pretende modificar
na pratica,

Um exemplo claro do que estes autores discutem € o ndo cumprimento das
leis 12.732/12 e 13.896/19 abordadas neste estudo e que faz parte do objeto de
trabalho do GTVCA, liderado por uma enfermeira. Os pacientes com cancer estdo em
um momento vulneravel, nem sempre sabem dos seus direitos e muitas vezes suas

necessidades nao sao atendidas, e, em muitos casos, ocorre uma demora tanto para
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realizar diagndstico quando para iniciar o tratamento, ocasionando um alto indice de
mortes evitaveis e prematuras. Deste modo, pode-se inferir, também, a consolidacéo
do enfermeiro como lider e influenciador. Ou seja, os resultados apresentam acgbes
concretas desta lideranga da enfermagem e da equipe multiprofissional e intersetorial,
que buscam lidar efetivamente com as iniquidades dos pacientes com céancer. Logo,
estudo sinaliza que os enfermeiros podem adotar uma abordagem em duas vertentes,
incluindo estratégias orientadas para a equidade com foco no cuidado direto de
individuos e comunidades, bem como abordar as causas profundas da iniquidade por
meio de lideranga, influéncia politica, defesa, educacao e pesquisa (TRUANT, 2017;
PETTUS; LIMA, 2020).

No relatorio do Institute of Medicine’s (IOM) Report, The Future of Nursing:
Leading Change, Advancing Health (2011), constata-se o aumento da consciéncia da
acao politica entre os enfermeiros no movimento em dire¢gdo a melhoria da qualidade
dos cuidados de saude. As recomendacodes do relatério sdo direcionadas a remover
barreiras a pratica, permitindo que os enfermeiros funcionem em toda a extensao de
sua educagao e treinamento, e capacitando-os a se tornarem lideres em ambientes
complexos de assisténcia a saude (IOM, 2011). Para que a promogao da saude seja
mais produtiva e haja uma atuagédo coordenada junto a uma equipe multidisciplinar,
os enfermeiros precisam ser assertivos em vez de agressivos em seu estilo de
comunicagao. Falar como um profissional requer uma forga de trabalho informada e
experiente, mais do que s6 uma questao de opinido. Comunicar-se requer conhecer
e compreender as melhores praticas e os fundamentos cientificos (LAARI; DUMA,
2020). A enfermagem é consistentemente classificada como a profissdo de maior
confianga (MARYLAND; GONZALEZ, 2012). Essa confiabilidade, juntamente com o
conhecimento clinico dos enfermeiros e especializacdo na ciéncia, pratica e
experiéncia do paciente em oncologia, posiciona os enfermeiros de forma exclusiva
para se engajarem na defesa em nivel local, estadual ou nacional. Contudo, os
enfermeiros muitas vezes hesitam em se envolver no trabalho de advocacy por causa
da percepcgao de falta de conhecimento sobre o processo, educagao formal limitada
sobre a politica de saude ou incerteza sobre como comecar (BLACKBURN;
JOHNSON; CHAVELEH, 2020).

Uma evidéncia importante citada em estudos de pesquisa de advocacy

envolve a preparagao educacional do enfermeiro para o papel de advogado, o que
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implica que as habilidades de defesa de direitos sdo aprendidas informalmente apos
a graduacgado (HANKS, 2019; PERRY; EMORY, 2017). A educacdo em enfermagem
desempenha um papel crucial no desenvolvimento de habilidades politicas dos
enfermeiros pois possibilita o aperfeicoamento e o fortalecimento do senso de
confianga e eficacia pessoal no processo politico.

Compreensivelmente, o ambiente de trabalho tende a influenciar tanto a agéo
de advocacy quanto sua eficacia, € possivel que a defesa de direitos de pacientes
possa causar discordia no local de trabalho, visto que um defensor eventualmente é
percebido como uma ameaga ao colega ou o gestor do servi¢o, posto que, a defesa
em questao possa resultar em punicdo ou mudancga no status de trabalho para aqueles
0S quais nao estejam engajados. Além disso, a depender dos resultados obtidos
diante do enfrentamento da situacao e a defesa disparada, o defensor podera ficar
frustrado diante de um esforco malsucedido (HANKS, 2019; JAKIMOWICZ;
PERRY ; LEWIS, 2018). Por outro lado, um resultado positivo das agcbes de advocacy
pode resultar em um sentimento de realizagdo e dever cumprido, indicando uma
resposta positiva as agdes de advocacy no local de trabalho (HANKS; STARNES-
OTT, 2018; HANKS, STAFFORD, 2019). Varias razbes séao apresentadas para a falta
de envolvimento dos enfermeiros nas politicas e politicas de saude, e as barreiras
para os enfermeiros estarem mais envolvidos sdo complexas e variam de pais para
pais. Isso inclui a falta de apoio, recursos e tempo para que os enfermeiros o fagam
em seus locais de trabalho (AIKEN, 2018; RAKOW, 2016; WHO, 2019).

O resultado positivo em acdes de advocacy advém de alguns facilitadores
que influenciam no processo de trabalho como: influéncia publico-alvo, a identificagao
da vulnerabilidade e acesso aos pacientes; influéncia intrinseca do profissional,
relacionado a empatia pelo publico-alvo, tracos de personalidade, paixao pelo
trabalho; influéncia profissional, relacionado ao nivel de conhecimento, satisfacédo no
trabalho e obrigacao profissional; e influéncia cultural, relacionado a religido e normas
sociais (LAARI; DUMA, 2020). A educagao também desempenha um papel importante
no desenvolvimento de habilidades politicas e em incutir um senso de confianca e
eficacia pessoal no processo politico. A promog¢ao do envolvimento em atividades de
defesa politica requer exposicdo aos processos de formulagdo de politicas, maior
consciéncia da participagao como responsabilidade do profissional em todos os niveis
de preparagao académica, senso de autoeficacia no processo e desenvolvimento de


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Jakimowicz+S&cauthor_id=29266484
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Jakimowicz+S&cauthor_id=29266484
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Lewis+J&cauthor_id=29266484

100

habilidades de lideranca (PERRY; EMORY, 2017). Ao se envolver em questdes de
politica de saude e no processo politico, os profissionais podem melhorar os
resultados do atendimento ao paciente e ganhar um senso de empoderamento
(FACKLER et al., 2015; WADDELL et al., 2016).

Os desafios persistem e indicam a necessidade de articulagao de estratégias
de acesso aos demais niveis de atencao a saude e do governo de forma a garantir o
principio da integralidade, assim como a necessidade permanente de ajuste das
acdes e servigos locais de saude, visando a apreensao ampliada das necessidades
de saude da populagéo e a superagao das iniquidades, com o objetivo neste caso do
GT, o cumprimento das legislacées e minimizagao das falhas de acesso e assisténcia
na rede de saude.

As vezes, ha verdadeiros muros burocraticos que atuam como barreiras para
que os profissionais tenham oportunidades negadas de expressar abertamente suas
preocupacdes com as politicas publicas, por exemplo, porque sido funcionarios do
governo (WHO, 2019). No entanto, os profissionais devem ser participativos e transpor
essas barreiras, pois executores de politicas publicas nao podem permitir que outros
facam politicas de saude sem sua contribuicdo e devem usar as praticas baseadas
em evidéncias, e explicar essas evidéncias aos formuladores de politicas publicas e
seus lideres (AIKEN, 2018).

Considerando a enfermagem, embora o advocacy seja considerado uma parte
importante do papel dessa categoria, a maioria dos enfermeiros confessa ter pouco
conhecimento ou competéncia para se envolver em estratégias de advocacy. No
entanto, o advocacy pode assumir muitas formas, desde aumentar a conscientizagao
do publico e das partes interessadas sobre o impacto das iniquidades no atendimento
diario, até participar da advocacia que lida com as politicas nacionais de saude e
sociais para promover a equidade na atencdo ao cancer (TRUANT, 2017). E
importante alcancar enfermeiros que tradicionalmente ndo participam de atividades
que envolvam o advocacy. A medida que profissionais dessa area percebem a
importancia do advocacy para a sua pratica profissional e como esse envolvimento
pode fazer a diferenga, pode ocorrer uma maior influéncia da enfermagem na politica
de cuidados de saude. Essa perspectiva incentiva os enfermeiros a avaliarem o estado
de saude nao apenas em termos do que €, mas também em termos de porqué
(TRUANT, 2017; PETTUS; LIMA; 2020; LAARI; DUMA, 2020).
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A exposicdo a mentores e experiéncias de aprendizagem pratica com
advogados especialistas em politicas s&o estratégias-chave para desenvolver as
competéncias dos enfermeiros no envolvimento de politicas (BENTON et al., 2017,
WADDELL et al., 2016). A mentoria eficaz também incentiva os enfermeiros a se
tornarem modelos de politicas para os outros (BENTON et al., 2017; HUSTON, 2008;
WADDELL et al., 2016).

O papel do enfermeiro lider e influenciador € o de questionar criticamente por
que e como as desigualdades estdo ocorrendo entre individuos ou grupos dentro de
sua pratica. Contar as historias por meio das investigagdes sobre o impacto da forma
de fazer saude dentro de uma rede de saude que tem impacto na vida das pessoas.
Essa é uma estratégia eficaz de conscientizacdo para envolver o grupo, os
profissionais assistenciais, a prépria equipe multidisciplinar e por fim os gestores em
relagéo aos problemas encontrados. As reunides do GTVCA abrangem a orientagao
das estruturas de enfermagem, modelos de cuidado de ambito multiprofissional,
padroes, competéncias e outras estruturas que moldam o ambiente de cuidado para

pacientes com cancer.

LIMITAGOES DO ESTUDO

Existe uma literatura vasta sobre gestdo e lideranga no campo da
enfermagem, mas no cerne do fato de os enfermeiros ndo estarem envolvidos o
suficiente em politicas publicas e advocacy esta a lacuna em sua educacgao sobre
essas questdes importantes. Para que os enfermeiros em todo o mundo ocupem seus
lugares nas mesas de tomada de decisdo e se envolvam mais plenamente na
formulacéao e reforma de politicas, eles precisam ter os conhecimentos, habilidades e
atitudes necessarios. Isso ajudara na motivagao deles para se envolverem na politica.
A presente pesquisa pode verificar que este fato também se estende as outras areas
de conhecimento, considerando o grupo multiprofissional que compde o GT. Portanto,
a limitacao desde estudo reside no fato da equipe necessitar buscar conhecimento
sobre como implementar, publicar e executar as agcdes do GT, considerando que o

advocacy foi transversal desde o planejamento até a analise das acoes.
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CONSIDERAGOES FINAIS

Enfermeiros junto a equipe multidisciplinar tm a oportunidade de assumir um
papel de lideranga para diminuir as iniquidades no cuidado do cancer. Alinhados com
seu imperativo ético para a justica social, os enfermeiros estdo em uma situacgéo ideal
para adotar uma abordagem de advocacy em saude, bem como os fatores, contextos
e estruturas que moldam e influenciam os problemas no sistema de saude.

A compreensao aprimorada de varios contextos e estruturas oferece ao
enfermeiro estratégias para usar na pratica com individuos e comunidades e abordar
as causas profundas da desigualdade por meio de lideranga, influéncia politica, defesa
de direitos, educacgao e pesquisa juntamente a sua equipe multidisciplinar. Por meio
dessas estratégias sustentadas, prevé-se que os enfermeiros podem romper as
hierarquias de poder que sustentam as iniquidades no sistema de atencao ao cancer,
em ultima analise, promovendo uma mudangca de cenario e favorecendo o
cumprimento legal das obrigacdes dos diferentes niveis de atengdo em saude.

O advocacy sendo um pilar da saude garante que a perspectiva inestimavel
dos enfermeiros seja incluida na tomada de decisdes politicas. A defesa realizada
pelos enfermeiros é fundamental para o avanco das questdes que afetam a prestacao
segura e eficaz de cuidados aos pacientes com cancer, podendo contribuir para as
iniciativas de politicas locais, estaduais e nacionais de saude.

Esse movimento pode favorecer a projecao que o enfermeiro assistencial ou
gestor atribui a pesquisa e ao pesquisador e, desse modo, podera implicar na
implementacgao de resultados de pesquisa em seu processo de trabalho. Com efeito,
0 pesquisador pode desenvolver possibilidades para melhor projetar suas pesquisas
com vistas & ineréncia de seus objetos e resultados na dimens&o assistencial. E
possivel que o resultado desse processo influencie na reorientacdo das identidades e
realidades, de modo a impactar na qualidade da assisténcia aos
individuos/grupos/coletividades e, consequentemente, na forma de fazer pesquisa na
pratica da enfermagem.

Este estudo esteve a servico dos pacientes com cancer e também dos
profissionais, a medida que o GTVCA sempre se colocou a disposi¢cao aos seus pares
da area assistencial para ser o porta-voz das necessidades e fragilidades apontadas
na rede de saude, a fim de contribuir com a sua “forca” para sensibilizar os gestores
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e agilizar processos que interfiram no cuidado a pessoa com cancer. Assim sendo, a
ciéncia, de fato, contribuiu para a dimensao do processo de trabalho da Enfermagem

no ambito da vigilancia epidemioldgica.
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6.2 MANUSCRITO 3: ACOES DE UM GRUPO TECNICO DE VIGILANCIA DO
CANCER NA PERSPECTIVA DO ADVOCACY

RESUMO

Objetivo: refletir sobre as agbes de um grupo técnico de vigilancia do cancer na
perspectiva do advocacy. Método: Trata-se de um estudo qualitativo, descritivo, com
delineamento da Pesquisa Convergente Assistencial. Foram analisadas 14 atas com
aditivo de observagdes e complementagdes das reunides de um grupo técnico de
vigilancia do cancer do dia 18/06/2020 até o dia 29/07/2021. Estruturou-se a analise
dos dados, seguindo as etapas da Pesquisa Convergente Assistencial, em duas
categorias tematicas: Gestdo da assisténcia ao usuario e Gestdo da estrutura do
servico. Resultado: foram identificados 46 problemas dos quais 19 foram
classificados em Gestdo de assisténcia ao usuario, que avaliam erros/falhas
cometidos diretamente com o usuario do servigo e 27 como Gestao da estrutura do
servico, referente aos problemas numa perspectiva estrutural, que geram falhas nos
servigcos de saude. Consideragdes Finais: As ac¢des de vigilancia do cancer com
base em todos os problemas identificados, e estiveram alinhadas a perspectiva do
advocacy na medida que estabeleceu estratégias mais ativas e intensivas de melhoria
da qualidade nos diferentes niveis de atencéo.

Descritores: Advocacy, Vigilancia Epidemiolégica, Enfermagem. Oncologia

ABSTRACT

Objective: To reflect on the actions of a technical group on cancer surveillance from
the advocacy perspective. Method: This is a qualitative, descriptive study with
Convergent Care Research design. Fourteen minutes were analyzed with the addition
of observations and complementation of the meetings of a technical group on cancer
surveillance from 18/06/2020 to 29/07/2021. Data analysis was structured according
to the stages of the Convergent Care Research in two thematic categories: User
assistance management and Service structure management. Result: Forty-six
problems were identified, of which 19 were classified as User assistance management,
corresponding to errors/mistakes involving directly the user, and 27 were classified as
Service structure management, referring to problems of a structural nature, which
generate flaws in the health services. Final Considerations: Cancer surveillance
actions based on all identified problems, and were aligned with the advocacy
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perspective insofar as more active and intensive strategies were established to
improve quality at different levels of care.
Descriptors: Advocacy, Epidemiological Surveillance, Nursing. Oncology

INTRODUGAO

A Vigilancia Epidemiolégica tem o papel essencial de elaborar a¢des para
promover a saude, a partir da coleta e processamento de dados sobre um problema
especifico. O Art 6° da Lei N° 8.080, de 19 de setembro de 1990, define Vigilancia
Epidemiolégica como um conjunto de agdes que permitem o conhecimento, detecgéo
ou prevencao em mudancgas nos eventos determinantes e condicionantes de saude,
visando o controle de doencas e agravos (BRASIL, 1990). Ao definir a atuacédo do
enfermeiro junto a vigilancia epidemioldgica, considera-se que este profissional
desenvolve agbes de investigagcdo epidemioldgica, de diagnédstico situacional, de
planejamento e de implementagdo de medidas de prevengao, controle e tratamento,
baseado na informacéo de ocorréncia e de distribuicdo de doencgas e de agravos da
populacdo. O planejamento, as decisdes e as agdes de prevengao e de controle de
doencas devem ter como bases a realidade e o contexto nos quais os dados séo
coletados. Além disso, o profissional que estiver a frente de uma vigilancia
epidemioldgica, apoia as politicas publicas e promove agdes conjuntas até mesmo
com diferentes secretarias, a fim de ampliar o acesso a informagao, a promogao da
saude, gerando impacto positivo na populagao.

No contexto da oncologia, as informagdes de vigilancia séo infinitas, sob
Opticas variadas. A Vigilancia de Céncer, segundo o Instituto Nacional do Cancer
(INCA), busca dados sobre novos casos de neoplasias, sobre rede de atencgao
oncologica, mortes e recuperagdes por tumores e outras vertentes, que ajudam os
profissionais da saude a estarem inseridos a respeito da situagcao do cancer no Brasil,
€ no mundo, além de criarem estratégias para atenuar e garantirem o direito da pessoa
com neoplasias (NSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 2021). Dessa forma,
fundamenta-se a importancia de abordar ag¢des de vigilancia, que por meio de suas
ferramentas de rastreamento e monitoramento, sejam capazes de melhorar ou
prevenir um cenario critico, especialmente ao que se trata de pessoas com cancer.

O cancer é o responsavel pelo maior nimero de mortes do mundo. Conforme

dados coletados pela Organizacdao Mundial da Saude (OMS), em 2019, o cancer esta
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entre a primeira e segunda causa principal de mortalidade antes dos 70 anos em 112
paises, 0 que evidencia bem a reducéo consideravel da expectativa de vida de quem é
acometido pela doenca (SUNG et al., 2021).

Os dados publicados de expectativa para 2020 registraram uma incidéncia de
aproximadamente 19 milhdées de casos de cancer em todo mundo, com 10 milhdes de
mortes. Mais de 60% dos casos de cancer se concentram nos 10 tipos mais
frequentes, sendo responsaveis também por 70% de todas as mortes. Em relagéo aos
dados de 2018, pela primeira vez, o cancer de Mama ultrapassou o cancer de Pulmao
em numero de incidéncia global e o cancer colorretal ultrapassou o cancer de préstata
(SUNG et al., 2021).

Na maior parte do mundo, e no caso do Brasil, as ocorréncias de cancer
aumentam de modo gradual, concomitante ao envelhecimento e crescimento da
populagao, além da forte associacédo aos fatores socioeconémicos. Essa situagao se
conecta integralmente ao modelo de vulnerabilidade social, a qual abrange defini¢gdes
relacionadas ao processo de vulnerabilidade, na regido geografica especifica onde as
pessoas vivem, ou seja, uma perspectiva ampla, ao mesmo tempo que subjetiva
(FLORENCIO; MOREIRA, 2021).

Um exemplo é nos tipos de cancer predominantes nas regides do Brasil. Em
geral, nas regides Sul e Sudeste, ha maior incidéncia de cancer de préstata e mama
feminino, enquanto no Centro-Oeste, o cancer do colo do utero e o de estbmago séo
0s mais comuns. Ja nas regides Norte e Nordeste a incidéncia do cancer do colo do
utero e de estdmago tem impacto importante também (INCA, 2020). Essas estatisticas
apresentam, ndo somente a diferenga entre as regides geograficas, como também
retratam algumas desigualdades sociais prevalecentes nas regides, assim como em
diferentes contextos. A Advocacia em saude (advocacy) concentra-se justamente em
reduzir esse contraste na saude da populacao, por meio de agdes e politicas publicas,
sempre atuando na defesa do paciente e tudo que abarca uma melhora na saude
publica (COHEN; MARSHALL, 2017).

A expressao advocacy que € originaria do latim, advocare, e exprime a oferta
de ajuda aqueles que necessitam de orientagdo. Por ndo haver uma tradugéo deste
termo no Brasil, o advocacy configura-se em um conjunto de etapas fundamentais
para a sua execug¢ao como: identificacao de problemas que atrapalham o andamento
de uma causa; busca por solugdes; promocao de agdes intentando pressionar os
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representantes do setor publico a repensar politicas publicas para o problema
apresentado (HERMSDORFF et al., 2020).

As acdes de vigilancia, as quais mostram dados sobre mortalidade, incidéncia
e prevaléncia do cancer em geral manifestam inovagdes frequentes, que renovam o
campo com criativas ideias, e ajudam a superar obstaculos (MAYS; COCHRAN,
2021). O monitoramento telefénico de pds-operatorios, apds alta hospitalar, de
pacientes com cancer, ainda que ja fosse utilizado, configurou uma alternativa
altamente eficaz durante a pandemia da COVID-19. Esse método permite a
continuidade do cuidado, oferecendo ensino e orientagdes aos pacientes de acordo
com as necessidades (OLIVEIRA et al., 2021). Outra ideia eficaz nas agdes de
vigilancia, € a deteccao precoce de cancer do colo do utero (CCU) através de
programas organizados de rastreamento, que dependem da Atencao Primaria a
Saude (APS) na captagao das mulheres para a realizagao do exame citopatolégico do
colo do utero, e depois, caso haja lesdo intraepitelial escamosa de alto grau, sao
encaminhadas a rede de atenc&o secundaria (ANJOS et al., 2021).

Nesse viés, mesmo existindo desafios dos profissionais da saude,
implementar novas taticas, quanto a area da oncologia, ajuda e facilita no cuidado ao
paciente, diminui a assimetria na sociedade e promove a totalidade do servico de
saude (MELO et al., 2021). Uma das estratégias utilizadas para este estudo a fim de
gerar um impacto positivo no cenario do cancer, foi a criagdo de um Grupo Técnico
de Vigilancia do Cancer (GTVCA), publicado oficialmente por meio de uma Instrugéo
Normativa em 2019, pela vigilancia epidemiolégica de um municipio do Estado de
Santa Catarina, com o objetivo de investigar dbitos com causa basica de morte o
cancer, a fim de garantir o respeito ao portador de cancer e o cumprimento da lei
12.732/2012 (Lei dos 60 dias) e a lei 13.896/2018 (Lei dos 30 dias), além de verificar
falhas de acesso ou assisténcia no sistema de saude, considerando o itinerario
terapéutico dos paciente com céancer, ou seja, 0s caminhos percorridos por pessoas
na busca de cuidados terapéuticos para seus problemas de saude (DEMETRIO;
SANTANA; PEREIRA-SANTOS, 2020).

O grupo técnico tem como base tedrica o advocacy e a articulagao para a
construgdo partiram da vigilancia epidemiolégica do municipio. Além da base teorica,
a formacao do GT deu-se, primeiramente, por meio da analise de situacdo de saude

do municipio e as leis que determinam os prazos para assisténcia do paciente com
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cancer. Com o propdsito de produzir informagdes e, consequentemente, fluxo
informagéo-decisdo-acao, a notificagdo de doengas e de agravos é a principal fonte
de dados para as agdes de vigilancia epidemiolégica. Conforme Lei n°® 13.685, de 25
de junho de 2018 que altera a Lei n® 12.732, de 22 de novembro de 2012, e estabelece
que as doengas, agravos e eventos em saude relacionados as neoplasias terao
notificagdo e registro compulsorios, nos servicos de saude publicos e privados em
todo o territério nacional, nos termos regulamentares.

Para que haja uma notificacao, é necessario que se estabelega uma ficha de
notificacdo, qual estabelecimento de saude e quais profissionais poderao notificar e
em qual sistema essa notificagao sera inserida. No entanto, atualmente ainda nao foi
determinada a forma de notificagao, ainda que a lei esteja vigente desde 2018. Porém,
conforme a analise de situagdo de saude realizada pela propria pesquisadora que é
responsavel técnica pelas Doengas Crénicas N&o Transmissiveis (DCNT) no
municipio, foi evidenciado que a mortalidade por cancer estava em primeiro lugar no
municipio, ultrapassando as mortes por doengas cardiovasculares, que atualmente
alcangam um patamar no mundo.

No inicio do século XX, as doencas infecciosas eram as principais causas de
obito na populacdo mundial. No entanto, observa-se um processo de transigao
epidemioldgica, com repercussdes na saude mundial. A transi¢do epidemioldgica é
um processo amplo, que modifica o padrao de morbimortalidade populacional e,
geralmente, vem acompanhado por outros processos transicionais: demografico,
socioecondémico, tecnoldgico e nutricional (ISTILLI et al., 2020). A situagao de saude
no mundo, e no Brasil segue o0 mesmo cenario, se caracteriza por uma transigao
demografica acelerada e por um perfil epidemioldgico de tripla carga de doencgas, ou
seja, uma agenda nao superada de doencas infecciosas e carenciais, uma carga
importante de causas externas e uma marcante presenca das condi¢cdes cronicas,
trazendo neste contexto as Doengas Crdnicas Nao Transmissiveis (FIGUEIREDO;
CECCON; FIGUEIREDO, 2021).

Portanto, mesmo sem ter como ferramenta a notificagdo do cancer
consolidada a nivel nacional e, a partir desta, verificar o cumprimento da legislagéo e
intervir caso a caso, se evidenciado atrasos, foi necessario criar uma forma de
entender de maneira profunda e detalhada o cenario da mortalidade por cancer no
municipio. Assim, sendo buscou-se por meio das legisla¢des vigentes uma base legal
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para verificar se o0 ndo cumprimento destas por meio da investigagdo obitos € que
estava gerando um alto indice de mortalidade e, conforme os resultados, promover
acdes conjuntas e sensibilizar os gestores para a melhoria da assisténcia aos
portadores de cancer, agilizando o processo de diagndstico e tratamento. Foi
realizado investigagcbes em prontuarios fisicos e eletrénicos, entrevista com
profissionais de saude e convocacao de equipes de saude que atenderam o caso em
questao para esclarecer os principais problemas identificados pelo grupo e pactuar
acoes.

Outra lei referente ao cancer também utilizada pelo GT é a Lei 13.896 de 31
de outubro de 2019 que define o prazo maximo de 30 dias entre a solicitacdo e a
realizacdo de exames de pacientes do Sistema Unico de Saude (SUS) para os quais
a principal hipétese diagndstica seja uma neoplasia maligna, ou seja, cancer. Ela
altera a Lei 12.732/2012, que estabeleceu — dentre outras coisas — um prazo de 60
dias entre o diagnodstico definitivo de cancer e o inicio do tratamento da doenca.
Ambas as leis tém um objetivo muito importante e necessario: tornar o diagndstico e
tratamento do cancer mais precoces, a fim de melhorar os desfechos, sejam de cura,
sobrevivéncia e/ou qualidade de vida dos pacientes.

Assim sendo, para respaldar a causa defendida, € necessario reunir uma base
solida de evidéncias cientificas que corroborem para o entendimento da importancia
da criagdo de uma nova demanda de trabalho a partir de um contexto de grande
significancia no que diz respeito aos impactos na saude publica. Entretanto, além de
demonstrar a gravidade da situagéo e a relevancia de voltar agées em prol da mesma,
€ necessario também sinalizar solugdes e medidas a serem tomadas para a efetiva
mudanca da situacao a ser trabalhada, sendo importante demonstrar a capacidade
em termos técnicos e operacionais para execugao das propostas.

Sob esta dtica, promover agdes de vigilancia epidemiolégica para pessoas
com cancer, que fomentem a defesa do paciente é algo novo, que abre uma lacuna
no conhecimento. Portanto, apesar de existirem diversas a¢des de vigilancia com o
enfoque nas pessoas com cancer, o referencial do advocacy conduz um novo olhar
sobre como aplicar estratégias capazes de auxiliar tanto os profissionais assistenciais
quanto os gestores a promover agdes e tomar decisdes guiadas e orientadas. Nesta
perspectiva o objetivo deste estudo é analisar as a¢des de vigilancia epidemiologica

para pessoas com cancer na perspectiva do advocacy.
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METODOLOGIA

Aspectos éticos

Os participantes deste estudo foram esclarecidos sobre a pesquisa e anuiram
mediante assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). O
projeto foi apreciado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa, conforme
exigéncia da Resolugédo 466/12 do Conselho Nacional de Saude, que trata das

pesquisas envolvendo seres humanos.

Referencial metodolégico

Estudo de abordagem qualitativa, do tipo Pesquisa Convergente Assistencial
(PCA), que se caracteriza pela realizagcdo de melhoramentos com introdugao de
inovacdes no contexto da pratica assistencial de enfermagem e saude, sendo que a
mudanca inovadora na pratica assistencial € a especificidade da PCA, também,
necessariamente, o que Ihe confere identidade (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2017).

A PCA reune um conjunto de atributos que precisam ser rigorosamente
seguidos ao longo do processo de pesquisa. O melhoramento das inovacdes é
construido por informacgdes fidedignas obtidas no decorrer do processo de pesquisa,
para que assim haja mudangas no processo da pratica assistencial, sendo obrigatério
o envolvimento dos protagonistas nessa mesma pratica assistencial. Isso envolve
também um relacionamento entre profissionais, equipes, pessoas em carater dialogal
e dialdgico, e também entre os que constroem esse tipo de pesquisa, inserido assim
como o esperado, em pleno cenario da pratica assistencial (TRENTINI; PAIM; SILVA,
2017).

A convergéncia das acgdes da pratica assistencial e agdes da pesquisa,
ocorrem por simultaneidade, em decorréncia de um processo de alternancia de
momentos de aproximag¢ao e momentos de afastamento entre as agdes da pratica
assistencial e as agdes da pesquisa, ambas intencionalmente dispostas no ambiente
assistencial, encontro esse que proporciona possibilidades de leitura e descoberta de
novos fendmenos (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014). Esse € o momento em que 0
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enfermeiro encontra o problema que o faz refletir e tomar determinadas decisdes
tedricas e metodoldgicas.

A implementacao da PCA ocorre por meio das seguintes fases: a concepgao,
a instrumentacéao, a perscrutacao, a analise e a interpretagcdo. A fase de concepgao
representa a escolha do tema, o estabelecimento dos objetivos da pesquisa, a revisao
de literatura sobre o tema escolhido. A fase de instrumentagao consiste na elaboracao
dos procedimentos metodoldgicos. A fase de perscrutagéo inclui a coleta e o registro
dos dados, que se destinam a produzir construgdes cientificas nas atividades de
pesquisa e favorecer o aperfeicoamento ou a criacdo de novos elementos e a etapa
final & a analise. TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014).

Na etapa analise, temos o processo de apreensao, na etapa interpretacao,
encontramos os processos de sintese, teorizagao e recontextualizacdo. O processo
de sintese, incluido na etapa interpretagéo, consiste em examinar subjetivamente os
dados e realizar associagdes e variagdes das informagdes, encontradas no processo
de apreensao. O processo de teorizagdo consiste em descobrir os valores contidos
nas informacgdes levantadas durante o processo de sintese. A teorizagao se faz pela
relagao da fundamentagao tedrico-filosofica utilizada no estudo de maneira a proceder
a associagdo com os dados. O processo de recontextualizacdo consiste na
possibilidade de dar significado a determinados achados ou descobertas e procurar
contextualiza-los em situagcdes similares, ou seja, € a socializacdo de resultados
singulares (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014). Assim, formulam-se novos conceitos,
definigdes e inter-relagdes, constituindo as conclusdes do estudo.

Ao pensar em construir o modelo utilizando a Iégica indutivo-dedutiva, a PCA
torna-se uma escolha adequada para tal processo, pois indica que o modelo sera
construido a partir da realidade, relacionando pragmatismo e cientificismo durante
todo seu processo de elaboracédo. O pesquisador precisa manter estreita relagédo com
a pratica assistencial, realizando um processo de construgdo mental a partir de um
conhecimento especifico ao mesmo tempo que engloba diversas dimensoes,
embasando a elaboragdo de um conhecimento e de acbes que solidificardo o

empirismo em um cuidado cientifico, especifico e sistematizado.
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Cenario do estudo

O estudo foi realizado na vigilancia epidemioldgica da secretaria municipal de
saude de um municipio no estado de Santa Catarina, envolvendo um grupo
multiprofissional de diversos servigos da rede da saude. Cada profissional que
representou um servigo de saude era coordenador/gestor ou funcionario do servigo
indicado pelo seu superintendente. Considerando o objeto a ser estudado nesta
pesquisa, fez-se necessario a articulagdo entre diferentes atores, ou seja,
representantes de diferentes niveis de atengdo a saude, afim de buscar de forma
integral realizar um levantamento de problemas e promover agdes interligadas e
interssetoriais, responsabilizando cada parte envolvida no processo assistencial do
paciente investigado.

Essa articulagcdo da Vigilancia Epidemioldgica ocorreu com 0 servigo
ambulatorial de uma universidade privada que atende pacientes do Sistema Unico de
Saude; atencéo especializada; laboratério municipal e um laboratério particular que
faz a analise de grande parte das bidpsias do municipio; a regulagao, controle e
avaliagcao, uma Unidade de Alta Complexidade Oncolégica (UNACON); e a secretaria
de saude com representante da saude da mulher. A coleta de dados ocorreu de 18
junho de 2020 a 29 de julho de 2021. Neste caso, os registros das reunides na
modalidade de atas e das observacdes e complementacdes da pesquisadora a partir

das atas, constituiram material empirico para analise dos dados.

Critérios de selegao

Como critérios de inclusdo: escolheram-se os participantes conforme o
trabalho desempenhado nestes servicos, a fim de garantir representatividade no
GVTCA. Como ja descrito anteriormente, & necessario o envolvimento dos
protagonistas nessa mesma pratica assistencial e o0 pesquisador precisa
obrigatoriamente exercer a sua pratica neste cenario, configurando, assim, como um
estudo convergente assistencial. Posteriormente, foi realizada a consolidagao oficial
do GTVCA e também da definigdo e aperfeicoamento da metodologia e processo de
trabalho utilizado pelo grupo. Assim sendo, definiu-se um recorte temporal,
considerando quais atas abrangeriam o respectivo corpo de analise, com base no
inicio das evidéncias e os problemas levantados pelo grupo, consisténcia e
profundidade dos dados, ou seja, apos a definicdo do processo de trabalho e a
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consolidagédo do grupo. A ultima ata a ser analisada foi definida devido a incidéncia
das informagdes, ou seja, a partir do momento que a ocorréncia dos problemas se
tornou repetitiva, encerrou-se a coleta. Porém, sinaliza-se que as atividades do
GTVCA continuaram.

Ressalta-se que, a representacao para o GTVCA foi discutida com a diretoria
da vigilancia epidemiolégica, bem como, ao exercicio da autonomia do secretario de
saude, no sentido de efetuar indicagdes. Assim sendo, os servigos foram escolhidos
pela Vigilancia Epidemioldgica e cada servigo indicou o seu representante conforme
as necessidades e objetivos do grupo, para que assim houvesse participagao efetiva

e contribuicao.

Etapas do trabalho

A seguir apresentam-se as etapas que constituiram a construgdo desta
pesquisa.

Etapa 1 — registro das atas: O corpo de analise foi constituido por 14 atas
oriundas dos registros das reunides do GTVCA. A ata se configura como uma
modalidade textual da linguagem escrita, utilizada principalmente no contexto
profissional, para manter o registro de decisdes e argumentos que foram previamente
apresentados durante as reunides. Serve como uma espécie de arquivo, que podera
ser consultado sempre que necessario, além de ser uma garantia de que o assunto
abordado nao sera esquecido. A importancia da ata de reunidao se define também
como uma aliada para a organizagao e a cobranga de resultados. Na maior parte das
reunides, as decisdes sdo tomadas e a partir delas surgem agdes necessarias. Quanto
maior for o grupo envolvido, maior € a necessidade de controle sobre o que foi
planejado e discutido. Neste cenario do GTVCA, a ata foi um grande facilitador, pois
registrou todas as deliberagdes, os compromissos e seus executores e serviu como
material empirico para esta pesquisa. O registro das atas do GTVCA foi realizado por
uma secretaria executiva, nomeada oficialmente como membro do grupo. Para
organizacao dos registros as atas foram redigidas com as seguintes informagdes:
data, localizagcao e horario do inicio da reuniao; identificacao dos participantes, o que
inclui nome e cargo de todos os presentes e a justificativa dos ausentes; identificagao
da pauta, ou seja, o propdsito/motivo pelo qual a reuniao foi realizada; detalhamento

da reuniao, foram citadas as informagdes em ordem cronoldgica com o0s principais
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assuntos discutidos, as votacgdes realizadas, os resultados obtidos e todas as
decisbes tomadas. Dessa maneira, as atas funcionaram como verdadeiros atos
oficiais, pois continham os principais pontos das reuniées, podendo ser consultadas,
com o objetivo de evitar novos questionamentos ou encontros sobre 0os mesmos
temas. Contudo, reafirma-se que o conjunto do material empirico, propriamente dito,
era composto pelo material da ata e das descricdes de observagcédo e de
complementacao, realizadas pela pesquisadora.

Etapa 2 — O material empirico, composto pelas atas e as descricdes de
observagao e de complementagdes realizadas pela pesquisadora, foi organizado por
uma bolsista de iniciagao cientifica e pela pesquisadora. Para manter a organizagao
do conteudo foi elaborado um quadro com as seguintes informacgdes: data da reuniao,
problemas identificados na investigagcao de obito por cancer, agdes pactuadas a partir
dos problemas, palavras-chave, para identificar os assuntos mais abordados. A partir
deste quadro e da leitura exaustiva das atas, o quadro foi preenchido.

Etapa 3 — Complementacdo das informacgdes: Apds a analise do quadro,
sentiu-se a necessidade de complementar as informagdes obtidas por meio das atas
e, dessa forma, foram incluidas mais duas colunas sendo nomeadas como: retorno,
se houve encaminhamentos e retorno/resposta a acdo; e analise da agao, se o
problema foi resolvido ou ndo. Para essa ultima etapa a pesquisadora realizou contato
telefébnico com os profissionais convocados em reunido e questionou sobre as acgoes
que foram pactuadas e sobre a resolutividade, ou seja, uma retomada dos acordos
estabelecidos durante as reunides ou por meio de cartas de recomendacao. As cartas
de recomendacgao foram documentos elaborados pelos membros do GTVCA a fim de
registrar e formalizar a identificacdo de um problema e a solicitagao da resolucéao.

A PCA propde a proximidade e o afastamento diante do saber-fazer
assistencial, pois nos induz a uma metodologia em que ha uma relagao direta entre a
academia e a pratica. Devido a esse movimento, em alguns momentos ha maior
vinculo com o trabalho, e em outros, com a pesquisa. Assim sendo, esta etapa
promoveu uma aproximagao novamente com o trabalho desempenhado pelo GTVCA
e também evidencia a preocupacgao da pesquisadora em realizar uma analise das
agdes do grupo, para determinar quais foram efetivas e quais deveriam ser revisadas
e retomado o contato com as partes que ficaram responsaveis pela execugao. Pode-

se afirmar que o advocacy encontra-se alinhado com a metodologia na medida que
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segue o plano de definir objetivos e metas, definir o problema a ser trabalhado, realizar
levantamento de dados (aqui com base nas atas), identificar em que cenario ocorrem
0s problemas e posteriormente pactuar agdes que estejam ligadas a melhoria da
assisténcia, seja por alocagao de recursos, seja por capacitagao dos profissionais e
avaliar o trabalho que esta sendo realizado para que entdo sejam feitos os ajustes
necessarios e implementacado de novas estratégias, novas formas de trabalhar para
que possamos cumprir com 0s nossos objetivos.

Etapa 4 — Categorizacao dos temas: Esta etapa consistiu em examinar os
dados e realizar associacdes e variagdes das informagdes contidas no quadro. Os
dados foram agrupados com base nos problemas encontrados e nas agdes
executadas e, dessa forma, constituiram-se em duas categorias: gestdo de

assisténcia ao usuario e gestao da estrutura do servigo.

Andlise dos dados

A fase de perscrutagao, que significa investigar rigorosamente, esta imbricada
nas fases de instrumentacdo e analise. Incluiu coleta e organizagado dos resultados,
em que o pesquisador estd duplamente comprometido: desenvolvendo o
conhecimento técnico e o conhecimento tedrico. Entdo, a perscrutacéo ocorre quando
informacdes requerem mais propriedade para promover mudangas na pratica. Ao
executar acdes (pratica assistencial) e, paralelamente, observar os fatos investigados
(pesquisa), os acontecimentos foram registrados por meio das atas de modo a dar
continuidade a perscrutacao até alcangar conjunto de informagao (amplo, profundo e
consistente) que aponte as respostas possiveis para o acompanhamento do objetivo
proposto.

Por fim, na fase de analise, os dados foram submetidos a um tratamento
segundo quatro processos: apreensao, sintese, teorizagao e recontextualizagdo que
fazem parte das fases de analise e interpretagcdo (ROCHA; PRADO; SILVA, 2012;
TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014).

Portanto, com a elaboracio deste estudo e a execucao de cada etapa pode-
se perceber que o grupo atingiu suas atividades com base no advocacy, alinhado
rigorosamente a PCA, na medida em que houveram a identificacdo de problemas que
atrapalham o andamento de uma causa; a busca por solugdes; e a promog¢ao de agoes
intentando pressionar os representantes do setor publico a repensar politicas publicas
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€ 0 proprio processo de trabalho para o problema apresentado. Além de articular as
questdes tedricas do advocacy, também se utilizou deste como estratégia por meio
de um conjunto de agbes desenvolvidas para influenciar na resolugao de problemas e
falhas na rede de saude. O advocacy funcionou como uma ponte entre os membros
do grupo e os setores que detém poder para atuar e mudar situa¢gdes consideradas
um problema para a execucéo das politicas publicas e do cumprimento da legislagao

vigente sobre o cancer.

RESULTADOS

Na categorizacdo de analise descrito nas atas do GTVCA com base nas
reunides mensais e posteriormente a cada 2 semanas, do dia 18/06/2020 até o dia
29/07/2021, foram identificados 46 problemas os quais foram classificados em dois
tépicos de estudo de gestdo. Sdo eles: Gestédo de assisténcia ao usuario (que avaliam
erros/falhas cometidos diretamente com o usuario do servigo) e Gestao da estrutura
do servigo (no que remete aos problemas numa perspectiva estrutural, que geram
falhas nos servicos de saude). Essa analise possibilitou detectar 19 e 27 problemas,

respectivamente.

Gestao da assisténcia ao usuario

Na gestdo de assisténcia ao usuario foram identificados 19 problemas, os
quais formaram esta categoria. Todos estes problemas ocorreram em diferentes
cenarios e foram organizados de acordo com cada ata. Porém, para estes resultados
€ pertinente afirmar que, na maioria das vezes, os apontamentos aqui mencionados
nao ocorrem de forma isolada, ou seja, nao foram uma excec¢ao do caso investigado.
Nessas problematicas analisadas compdem pontos recorrentes nas atas: falha na
busca ativa do paciente; ndo rastreamento e monitoramento; exame sem resultado;
falha na referéncia e contrarreferéncia; classificacdo de risco errada de exames; falta
humanizacéo; falta de preparo profissional, ocasionando erro de diagndstico e falha
na anamnese e exame fisico; problemas relacionados a atrasos nos exames e
tratamento; ndo cumprimento da lei dos 30 dias e 60 dias; falta de capacitacdo da
equipe de saude e de educagao/sensibilizacdo da equipe de saude; atendimento

voltado a queixa-consulta; atengao sem continuidade; nao identificagdo de nenhuma
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acgao de advocacy por parte dos profissionais; erro de encaminhamento.

Gestao da estrutura do servigo

Dentre os 27 problemas encontrados, alguns pontos se repetiram
frequentemente. Isso serve para evidenciar a recorréncia de falhas atribuidas a
estrutura de servigo, cotidianamente, que fragiliza a assisténcia integral ao usuario do
servico. Nessas problematicas analisadas compdem pontos recorrentes nas Atas:
questdes falhas associadas com registro e prontuario; problemas em referéncia e
contrarreferéncia; falta de organizagdo/comunicagdo entre os sistemas de saude;
problemas na logistica de transporte e entrega de exames; e falhas na continuidade

da educacéao/informacéao de profissionais de saude.
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Quadro 8 - Analise das atas do Grupo Técnico de Vigilancia do Cancer, Florianépolis, SC, 2022.

Categorias

Descrigao

Unidade de Registro

Solugbes discutidas

Problemas na
gestao da
assisténcia ao
usuario

- Falha no
tratamento

- Erro no
diagnéstico

- Inadequada
comunicacao
interprofissional
- Inadequada
comunicagao com o
paciente

- Falta de
capacitagao do
profissional

-Atraso no inicio de tratamento
-Atraso ou auséncia de diagnéstico
-Atraso ou auséncia de avaliagao de
resultados de exames

-Interpretagao incorreta de resultados
-Vieses de decisao

- Nao valorizagao do risco de erro por
parte de profissionais e pacientes

- Desconhecimento de medidas de
rastreamento

- Convocar os profissionais responsaveis pelas falhas que ocorreram
durante o percurso do paciente desde a primeira queixa até o 6bito,
realizar a discussao do caso e propor solugées em conjunto.

- Elaborar cartas de recomendacao aos servigos de saude.

- Sensibilizar os gestores a promover as mudangas necessarias.

- Educar os profissionais convocados quando a legislagao referente
ao diagnostico e tratamento do cancer.

- Discutir com os profissionais a importancia das nomenclaturas,
interpretacdo dos exames e a descrigao detalhada em prontuario.

- Discutir com os profissionais a importancia da descrigdo detalhada
nos encaminhamentos para facilitar o responsavel na regulagéo pela
classificagéo de prioridade das consultas, exames e procedimentos.
- Enfatizar para os profissionais convocados sobre a importancia do
acesso ao diagndstico precoce, pois permite o tratamento efetivo.

- Salientar aos profissionais convocados a necessidade de haver
uma comunicagao efetiva entre eles, para que exista definitivamente
a referéncia e contrarreferéncia, e também entre eles e o paciente.
- Disponibilizar sistemas de apoio a decisao.

- Minimizar o uso de instrugdes verbais ou telefénicas, preferindo,
sempre que possivel, o contato pessoal diretamente com o
profissional de saude de nivel superior, de maneira formal e com
registro em prontuario.

- Educar permanentemente o paciente quando este estiver em
consulta.

- Reallizar estratificacédo de risco de cada area com cobertura da
Estratégia da Saude da Familia e propor intervengdes com base na
analise de situacao da populagao adstrita.

- Monitorar os indicadores pactuados referentes a saude da mulher,
que visam a organizagao das redes assisténcias e que permite
identificar diferencas relevantes nos territérios do municipio que
configuram problemas de acesso da populagéo, de rastreamento e
monitoramento dos casos suspeitos de cancer.

- Encorajar o paciente a participar de forma ativa do processo.

- Fornecer informacgao clara e escrita sempre que possivel.
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- Implementar registro clinico Unico por sistema especifico nos locais
onde existe prontuario fisico.

- Realizar discussao dos casos reais em Educagdo Permanente.

- Atualizar os protocolos periodicamente, de forma a incorporar as
técnicas mais seguras com o conhecimento cientifico mais atual.

Problemas na
gestao da
estrutura do
servigo

-Falhas na
organizagao do

servigco de saude.

- Inadequados

registros clinicos.

- Conciliar os tratamentos entre os
diferentes niveis de complexidade dos
cuidados

- Falta de protocolos para todas as
intervengdes, desde a entrada até a
saida do paciente.

- Auséncia de registros nas evolugdes
dos pacientes.

- Falta de consulta de retorno para
entrega de resultado de exame
citopatolégico do colo do utero,
ficando a entrega pela recepgéo do
local.

- Convocar os profissionais responsaveis pelas falhas que ocorreram
durante o percurso do paciente desde a primeira queixa até o 6bito,
realizar a discussao do caso e propor solugdes em conjunto.

- Elaborar cartas de recomendagéao aos servigos de saude.

- Sensibilizar os gestores a promover as mudangas necessarias.

- Estabelecer procedimentos de avaliagéo e prevengéo de falhas em
toda a linha de cuidado do paciente dentro da rede de saude.

- Realizar capacitagéo e atualizagao sobre a importancia dos
registros clinicos, trazendo as evidéncias identificadas pelo GTVCA.
- Introduzir sistemas de apoio a decisédo, alertas ou passos limitantes
nos programas de prontuario/processo clinico.

- Desenvolver redes de comunicagao entre profissionais e entre
estes e os pacientes.

Fonte: Elaborado pela autora (2022).
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DISCUSSAO

Com o objetivo de analisar os principais problemas destacados nas atas e
agdes de vigilancia para pacientes com cancer na perspectiva do advocacy, os
resultados retratam problemas agrupados a nivel de gestdes, de estrutura do servigo
e de assisténcia ao usuario. Esses problemas configuram-se persistentes no
quotidiano dos servigos de saude, tanto mais especificamente no tratamento a
pessoas com cancer, como de modo geral, considerando as falhas observadas nas
reunides do GTVCA.

A gestdo em saude é imprescindivel para o controle, organizagdo e
planejamento dos servigos de saude, pois, em partes, se trata da administragao das
principais dificuldades para criagcdo/manutencao de estratégias eficazes para a
atencao integral a saude. Dessa forma, houve a necessidade de categorizar os
problemas de gestdo, entre estrutura do servigo e assisténcia, para direcionar um
olhar mais aprofundado sobre as adversidades presentes com mais reverberagao
para construcao de acdes efetivamente para reparar essas situacoes de gestdo com
enfoque no cancer (MARTINS; WACLAWOVSKY, 2015).

Conforme a Portaria N° 874, o Ministério da Saude institui a Politica Nacional
para a Prevencao e Controle do Cancer, e possui uma sequéncia de normativas que
objetivam organizar/gerenciar complicacées, acdes e servicos de saude, visando
garantir acesso integral para a promogao, prevengao e recuperagao ao usuario com
cancer (BRASIL, 2013, p.129). Sendo assim, o conhecimento sobre gestdo e
planejamento, educagéo continuada e capacidade de comunicagao entre os diferentes
niveis de gestdo sao essenciais para demonstracao de problemas e a¢des abordando
pacientes sob aspecto do cancer (TOMAZELLI, 2021).

A atuagdo da enfermagem possui suas atividades privativas como o
planejamento, organizagao, coordenagao, execugao e avaliagao dos servigos, nesse
processo de gestao do servico. Sua atividade é validada na Lei n° 7.498/1986, a qual
regulamenta o exercicio de enfermagem no Brasil (BRASIL, 1986, p. 124). O
profissional da enfermagem, portanto, exerce um conjunto de competéncias
gerenciais, o que cria a possibilidade de levantar problemas e propor acgoes
estratégicas que possibilitem a melhora do cuidado, estabelecendo meios,

instrumentos e competéncias para tal. Segundo as Diretrizes Curriculares Nacionais
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(DCN) a lideranca, tomada de decis6es, administracdo e gerenciamento e educagéo
permanente sdo habilidades fundamentais da enfermagem para a gestdo em saude,
em que auxiliam principalmente no ambiente hospitalar, para coordenagao da equipe,
organizagado e busca de estratégias voltadas ao usuario do servigo, destacando o
cuidado e a assisténcia ao paciente. A enfermagem em gestdo, nessa perspectiva,
desempenha importante papel para a administragcdo dos problemas de servigcos de
saude e contengdo desses (FERREIRA et al., 2019).

A estrutura do servico em saude é toda a infraestrutura que apoia a pratica
profissional e permite o funcionamento de uma organizagao. Para isso, é preciso uma
gestdo capacitada para planejar, organizar e administrar de modo geral. Neste
contexto, os problemas que apresentam falhas na perspectiva de gestao estrutural,
implica em adversidades mais abrangentes, sob um angulo macro. Sdo erros que
impactam todo o sistema, em suas devidas propor¢des, em casos mais amplos, que
exigem também manifestagbes de mudanga maiores. A gestdo da estrutura do servigo
influencia diretamente na gestao de assisténcia ao usuario, a medida que uma falha
estrutural pode afetar o usuario do servico na continuidade de assisténcia. Logo,
essas problematicas ndo exigem agdes imediatistas ou a curto prazo, mas atitudes
mais densas, que viabilizem resolucdes permanentes, pois abarcam a transformacéao
em todo um servigo de saude (CORDEIRO et al., 2018).

Frente a correlacdo entre gestdo estrutural e assistencial em saude, nota-se
que a estrutura dos servigcos € um componente elementar para edificagdo de redes
assistenciais, que necessitam de resultados diante do crescente numero de doencgas
crdnicas nao transmissiveis, considerando a analise das falhas e a¢des de vigilancia
na tabela de problemas de gestdo da estrutura do servigo para pessoas com cancer
(SANTOS et al., 2020). A mensuragado e descrigdo de problemas relacionados a
gestdo da estrutura do servigo € fundamental para o conhecimento desses erros de
forma a buscar solugdes, que ajudem a atenua-los (FERNANDES et al., 2019).

As falhas mais prevalentes foram relacionadas aos registros em prontuarios.
O prontuario, seja eletrénico ou fisico, € um documento no qual sdo registradas
atividades relacionadas ao cuidado e assisténcia ao usuario. Dessa maneira, esse
registro deve ser feito com cautela para que nao se aponte informagdes equivocadas,
ou até mesmo apresente elementos insuficientes para o cuidado ou sua continuidade.

Inclusive, existem normatizagdes para padronizar a linguagem registrada em


https://www.sinonimos.com.br/transformacao/
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prontuarios para facilitar a assisténcia ao usuario do servigo e que procuram integrar
os sistemas de prontuario (SILVA et al., 2021).

Falhas de registro no prontuario, como fornecimento de informagdes
incoerentes e ilegiveis, sua auséncia, ou mesmo a perda de registro/prontuario que
pode ser relacionada a estrutura imprecisa de determinado servigo, implica em
diversos outros problemas na sequéncia da assisténcia ao paciente (ROCHA et al.,
2020). Por isso, atentar-se na estruturagcdo de prontuarios e nos proprios sistemas em
que sao armazenados e integrados entre os servigos, além do detalhamento correto
dos registros € uma forma de garantir, nesse ambito, a atengdo a saude em sua
completude (SILVA et al., 2021).

Estudo realizado com quatro municipios, apresentou nos resultados que o
modelo biomédico de atencido a saude parece ser reforcado constantemente pelos
gestores mediante a demonstracédo daquilo que eles consideram prioridade em saude
e, consequentemente, pelos profissionais que tendem a se adequar ao que € cobrado
pela gestdo. Assim, € bem provavel que essa posigao centrada na valorizagdo do
cunho curativo justifique as prioridades de destinacdo dos recursos e a falta de
planejamento em vigilancia (RECKTENWALDT; JUNGES, 2017).

A demora nos exames e tratamentos, ocorrem por varias razées, sendo nos
resultados frisadas problemas na logistica de transporte e entrega de exames, de
mesma maneira que falta de registro do exame em prontuario, entre outros.
Problemas nessa logistica dificulta a disponibilidade de recursos e o gerenciamento
dos fluxos de pacientes, informacdes e materiais (RAIMUNDO; DIAS; GUERRA,
2015).

Por conseguinte, a falta de referéncia e contrarreferéncia apareceu somente
em um problema claramente, porém nas entrelinhas do déficit de comunicacao e
organizagao entre 0s servigos e para com o0s usuarios, desnuda-se uma dificuldade
de troca de informacdes na rede de atencdo encaminhamento para seus usuarios,
prejudicando a continuidade e fluidez da assisténcia ao usuario. A integracdo de
servicos em saude e direcionamentos de acordo com a funcéo de cada servigo, sao
acdes coerentes que asseguram a atenuagao desses problemas e melhora do
cuidado (OLIVEIRA; SILVA; SOUZA, 2021).

O principio da integralidade deve ser considerado como meio para garantir as
condicbes para promogao, prevencdo, restauracdo da saude e reabilitagdo dos
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individuos e tudo isso deveria ser, também, alvo das ag¢des de vigilancia. Um cuidado
integral depende de mudancgas importantes nas praticas, tanto em ambito nivel
institucional na organizacéo e articulagdo dos servigos de saude quanto em ambito
das praticas profissionais que tendem a ser fragmentadas e voltadas a especializagao
(RECKTENWALDT; JUNGES, 2017).

Nesse estudo se trouxe a dimenséo da educagao permanente do profissional
em uma perspectiva verticalizada, visto que atravessa tanto os problemas de gestao da
estrutura de servico, como de assisténcia ao usuario. Complicagdes na educagao
permanente estdo nos erros de prontuarios, assim como no atraso de exames e
organizagao do servico como todo. Esses problemas surgem por meio de erros de
gestao, que fazem parte da educacao permanente. A gestao, nesse sentido, faz parte de
um processo de construgcao constante que transita entre as dimensdes do cuidado,
visando continuidade do sistema de formacao (FERNANDES et al., 2019).

Seguindo os problemas mais recorrentes na gestao de assisténcia ao usuario,
as falhas referem-se a atrasos nos exames e tratamento de pessoas com cancer ou
suspeita. Pelas Leis n° 13.896, de 30 de outubro de 2019, exames para confirmacgéao
do diagndstico em pessoas que possuem como principal hipétese uma neoplasia
maligna, devem ser realizados em no maximo 30 dias (BRASIL, 2019b) e Lei n°
12.732, de 22 de novembro de 2012, o paciente com cancer ja confirmado tem o direito
de realizar o primeiro tratamento pelo SUS, em até sessenta dias, a partir do momento
que houve a confirmagao diagnoéstica (BRASIL, 2012). Posta essas leis, o atraso de
exames e tratamentos ultrapassam esses limites constituem uma grave falha na
estrutura de servico, uma vez que a morosidade desses servigos quebra um direito
fundamental do usuario e danifica seu acompanhamento em saude.

Estudo aponta que ha uma lacuna no conhecimento acerca da tendéncia
desse tempo de demora no pais com base em dados de representatividade nacional
e afirma que o atraso pode estar relacionado tanto com o usuario quanto com a
instituicdo que realiza o tratamento, além da demora do diagnostico, o
desconhecimento dos pacientes acerca da importancia na busca por atendimento a
partir dos primeiros sintomas, do erro de diagndstico ou atrasos e incorregbes dos
encaminhamentos por parte dos profissionais sdo apontados como possiveis causas.
(FRANCA et al., 2021). O que corrobora com as situagbes encontradas nos casos

investigados pelo GTVCA, pois mesmo apos a publicacdo das referidas normativas
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legais e mesmo com uma evolugdo exponencial nas técnicas diagndsticas e
terapéuticas, contribuindo para uma maior sobrevida e qualidade de vida dessa
populagao, ainda ha expressiva parcela de pacientes afetados pelo atraso no inicio
do tratamento.

Os estudos que utilizaram como método a analise de incidentes registrados
nos sistemas de notificacdo/reporte de incidentes e auditorias/revisées apontaram,
como causas mais frequentes de incidentes na APS, aquelas relacionadas aos
medicamentos (32,5%) e ao erro de diagnostico (30,9%) (HICKNER et al., 2008;
WALLIS; DOVEY, 2011). Estudos indicaram a ocorréncia de erros frequentes:
relacionados a medicamentos; ao diagnostico, causados por falhas nos registros dos
pacientes; e originados pela pressao, a fim de que os profissionais diminuissem o
tempo do cuidado (BALLA et al., 2012; GAAL et al., 2010).

O elevado tempo de espera para a realizagado dos exames diagnosticos e para
0 inicio do tratamento podem produzir consequéncias graves para as pacientes, como
a diminuicdo das suas chances de cura e do tempo de sobrevida. Ademais, um
tratamento realizado com atraso traz prejuizos a qualidade de vida, visto que requer
formas mais agressivas de tratamento. Considera-se ainda importante o aumento dos
gastos publicos como consequéncia dos tratamentos mais caros e prolongados, bem
como os custos previdenciarios decorrentes do afastamento do trabalho (PAIVA;
CESSE, 2015).

A identificacdo de fatores associados a demora no inicio do tratamento e
diagnodstico possibilitou direcionar agées do GTVCA a elaboragdo de propostas de
intervencdes destinadas a rede de saude e a prépria gestdo, pois diante desse
cenario, a preocupagcao com o0s caminhos percorridos por pessoas em busca de
cuidados em saude-doenga tem sido considerada elemento importante na
compreensao positiva da saude, uma vez que esses hao necessariamente coincidem
com esquemas ou fluxos pré-determinados. Além disso, pode subsidiar processos de
organizacao, planejamento e gestao de servigos de saude, na construcéo de praticas
cuidadoras compreensivas e contextualmente integradas (DEMETRIO et al., 2019).
Considera-se que as reunides do GTVCA sao as principais agbes promovidas, pois
delas emergem grandes discussdes, levantamento de problemas e a partir destas
reunides outras acdes sao promovidas como consequéncia dos apontamentos

realizados no decorrer das discussdes, conforme a analise e fechamento dos casos,
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apos o consenso entre os membros do grupo.

Limitacoes

No que diz respeito a vigilancia epidemioldgica, os modelos de atengéao a
saude que normalmente persistem dao énfase a assisténcia médico-hospitalar,
estando ligados ao diagndstico e ao tratamento, fazendo que a vigilancia esteja
limitada a agbes pontuais de epidemiologia por meio de campanhas e programas
especiais voltados a grupos especificos. Assim, a légica de planejamento das ag¢des
de prevengdo e promogdo da saude, visando a integralidade como principio
organizativo institucional, ndo ocorre de forma integrada e participativa com toda a
rede de saude e esse cenario também se estendeu as atividades do GTVCA em
relacdo a execugao das agdes quando solicitadas, dificultando a resposta das destas
para vigilancia epidemioldgica. Existem processos demorados entre agao e resposta
do que foi solicitado, tornando a analise de uma agcao morosa, ha necessidade de
cobrangas e reavaliacao periodicamente. Congruente a estes fatos residem os
resultados desta pesquisa, que apresentaram por meio da analise das atas uma
grande quantidade de problemas identificados e intervengbes seja por meio de
reunides e convocagoes, seja por meio de cartas recomendagdes, porém a maior
dificuldade foi reavaliar a solicitacdo das acgdes, verificar o cumprimento, retomar

acordos e estabelecer novos prazos para o cumprimento.

CONSIDERAGOES FINAIS

Mudar praticas institucionais e/ou profissionais ndo é tarefa facil e requer
prioridades de investimento por parte dos gestores e desenvolvimento de atitudes
profissionais que ultrapassem o cunho de procedimentos curativos e que sejam
enriquecidas por acdes de prevencdao e de promogao de saude. Para isso é
fundamental que todos os atores das equipes de saude local se reconhegam como
agentes de vigilancia para identificar na populagdo do seu territério os potenciais
riscos & satude, buscando nessa populacdo meios de enfrentamento desses riscos. E
necessario entender que todo municipio trabalha com planejamento e que este é
composto por diretrizes, metas, objetivos, acdes, orgamento etc., e deve ser cumprido
rigorosamente. Para que a integralidade seja possivel, € importante o papel da
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Vigilancia de observar e analisar permanentemente a situagcéo de saude da populagéo
de dado territério para propor e articular um conjunto de agdes que visam a
integralidade da agao, pois entende-se que as legislagdes vigentes ndo sio capazes
de induzir a melhoria de acesso, tampouco garantir a integralidade do cuidado, se
constituem uma estratégia de avango da garantia do direito dos usuarios porque gera
implicagbes e penalidades, caso esta ndo seja cumprida, mas necessitam de uma
rede estruturada capaz de garantir o acesso aos servigos e atender as necessidades
dos pacientes em tempo oportuno.

Assim sendo, é necessario reunir uma base solida de evidéncias cientificas
que corroborem para o entendimento da importancia da atuagao. Entretanto, além de
demonstrar a gravidade da situacao e a relevancia de voltar agdes em prol da mesma,
€ importante também sinalizar solu¢gdes e medidas a serem tomadas para a efetiva
mudanca da situacdo a ser trabalhada, sendo imprescindivel demonstrar a
capacidade em termos técnicos e operacionais para execucido das propostas. O
advocacy, para ter sucesso, necessita de uma ampla rede de contatos e de parcerias
estratégicas, intentando pressionar os gestores a pensarem agdes em prol da causa
defendida. Isso exige um planejamento delimitado, bem como a utilizagdo de contatos
e parceiros que estejam engajados em um mesmo trabalho, em uma mesma causa,
0 que gera uma responsabilizacdo dos detentores do conhecimento e do poder de
modificar cenarios, a partir de boas relacdes, essa é a chave para ser definitivamente
um profissional influenciador e também a chave para a mudanca que se pretende
promover. Esta pesquisa esteve rigorosamente alinhada a abordagem da Pesquisa
Convergente assistencial (PCA), a qual é adequada para objetivos de investigagao e
intervencao no contexto da Enfermagem, a partir da interacdo do pesquisador com
determinada realidade e também alinhada ao advocacy, pois nesse sentido, o
processo de advocacy nao € linear, sendo complexo e suscetivel a mudancgas no
planejamento, dada a necessidade de adaptagao junto ao contexto que se insere,
fazendo um movimento de alternancia similar ao que ocorre entre a pesquisa e a
pratica na PCA e a convergéncia das acdes que ocorrem pelo processo de
simultaneidade. Por isso é tdo importante a comunicagdo no advocacy, visto que é

necessario mobilizar diferentes atores em prol da causa a ser defendida.
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7 CONSIDERAGOES FINAIS

Diante do cenario de ascensao da mortalidade por cancer e das evidéncias
cientificas sobre o inicio tardio do tratamento € necessario que haja uma
sensibilizagdo por parte dos gestores e dos profissionais da saude, que tratem este
problema com urgéncia a fim de minimizar os atrasos tanto de diagnéstico quanto de
tratamento e, consequentemente, a mortalidade. O termo “sensibilizagao” descreve
agdes que dao um passo além da disponibilizagao de informagdes sobre a situagao
de saude em um determinado local. A partir da sensibilizagdo é possivel mudar
atitudes, porém requer envolvimento, atencdo, planejamento, sensagdo de
pertencimento ao problema. Para tanto, € preciso que paremos de dizer: alguém tem
que resolver esse problema. Pois n6s somos esse alguém que de alguma forma
podemos estar modificando a pratica assistencial. A sensibilizacdo da pesquisadora
vem desde a graduacgéo e, por estar inserida em um local de trabalho que, em suma,
realiza analise de situacdo de saude da populagdo também referente ao cancer,
trouxe o pertencimento ao problema, mesmo que ndo execute em si as politicas
publicas de saude, é dever da vigilancia epidemiolégica apoiar, divulgar e promover
agdes em conjunto capazes, em outras coisas, desenvolver habilidades individuais e
coletivas e reorientacdo de servicos de saude. A partir de uma sensibilizacao
individual € possivel engajar pessoas para investigar e diagnosticar problemas
enfrentados pelas pessoas que vivem e convivem com o cancer. A metodologia deste
trabalho exige uma relagao direta entre a academia e a pratica, além da inser¢ao da
pesquisadora no seu ambiente laboral, foi realizado um incansavel trabalho de
formacao do grupo técnico, ou seja, para a elaboragdo desta tese foi necessario
primeiramente criar o proprio objeto de estudo, n&o apenas realizar analise com base
dados coletados. O caminho percorrido foi intenso, na medida que para o
desenvolvimento do projeto e posteriormente a tese foi necessario um cronograma e
seguir rigorosamente a metodologia, porém para o desenvolvimento do trabalho na
pratica, apesar de ter sido estabelecido um cronograma, contou-se também com
fatores que poderiam atrasar ou impedir 0 avang¢o na constru¢do e na evolugédo do
grupo como auséncia de quérum na reunido, troca de membros, atraso ou nao
realizacado das agdes pactuadas. Ademais, foi necessario estabelecer por meio de um

CONSEeNso no grupo como conseguiriamos verificar o cumprimento das legislagcdes e
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tdo logo estabelecida investigagdo de 6bito, foi necessario realizar um treinamento-
teste com os membros, discutir os casos investigados e decidir qual padréo
seguiriamos nas reunides posteriores. Outro fator que prejudicou o andamento da
pesquisa foi a suspensao por tempo indeterminado das reunides presenciais devido a
pandemia COVID-19, com o retorno na modalidade on-line, apesar dos membros nao
precisarem se deslocar mais até o local de reunido, todos estavam sobrecarregados
com demandas de trabalho, por vezes sem sala adequada para participar da reunido,
podendo sofrer interferéncias externas, ja que faziam a reunido no seu ambiente de
trabalho. No entanto, desde a criagcdo do grupo, os membros foram engajados,
sensiveis, ativos e determinados a promover melhorias seja a nivel de gestado ou
assistencial. O grupo definiu os problemas e objetivos, delimitou quais casos realizaria
a investigacao, realizou um levantamento de recursos disponiveis e se teria subsidios
técnicos para fomentar as discussdes, elaborou a sua mensagem e plano por meio da
Instrugcdo Normativa e regimento interno e realizou agbes com base nos problemas
identificados, todas essas etapas estiveram alinhadas ao advocacy e também
descrevem na pratica como a estratégia deste funciona. Com base nessa estrutura,
buscou-se aprofundar conhecimento, utilizando vivéncias, experiéncias profissionais,
realizando um processo de construcdo mental a partir de um conhecimento especifico
ao mesmo tempo que se englobou diversas dimensdes, por meio de agdes que se
consolidaram de forma especifica e sistematizada. Para além dos objetivos desta tese
de criar um grupo técnico de vigilancia do cancer, foi possivel estabelecer um
processo de trabalho, construir documentos, promover ac¢des e analisa-las.
Outrossim, o legado desta pesquisa foi implementar um trabalho inédito alinhado a
estratégia do advocacy, que ainda € insipiente no pais, porém conhecido
internacionalmente na literatura. Ademais, instituir oficialmente para que, mesmo com
0 encerramento da pesquisa, o grupo continue o seu trabalho com propriedade legal

e cientifica.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM ENFERMAGEM

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado (a) a participar do projeto de pesquisa intitulado
“Estratégias de vigilancia em saude para pessoas com cancer na perspectiva da
advocacia em saude”. E desenvolvido pela doutoranda em enfermagem Franciele
Budziareck das Neves (RG n°: 6098183434 - SJS/RS - CPF n°: 015092040-75). Trata-
se de uma pesquisa pelo Curso de Doutorado Académico em Enfermagem, pelo
Programa de Pds-Graduagao em Enfermagem da Universidade Federal de Santa
Catarina. Area Concentragdo: Educacéo e Trabalho em Saude e Enfermagem e sob
orientagcdo da Prof?® Dr® Mara Ambrosina de Oliveira Vargas. O projeto de pesquisa
tem como obijetivo principal: construir estratégias de vigilancia em saude para pessoas
com cancer, fundamentadas em elementos conceituais na perspectiva da advocacia
em saude.

A pesquisa possui natureza educacional, ndo se trata de estudo experimental
que venha a colocar em pratica qualquer nova intervengcdo ou procedimento
pedagdgico. No entanto, o carater interacional da coleta de dados envolve riscos como
a possibilidade de desconforto e, caso venha a ser constatado dano pessoal advindo
do processo de coleta de dados (entrevista), podera ser encaminhado para servigo de
Apoio Psicologico. E, na eventualidade da possibilidade de risco de perda do
emprego, a entrevista nao sera realizada; caso a entrevista esteja em andamento a
mesma sera interrompida e, na situacao da entrevista ter sido efetuada, os dados
oriundos dessa entrevista serdo excluidos imediatamente para fins de resultados da
presente pesquisa.

A pesquisa conta com sua participacdo de forma voluntaria e por isso fique
totalmente a vontade em deixar de participar da pesquisa a qualquer momento, sem
precisar justificar-se ao tomar a decisao de retirar-se do estudo. Vocé nao tera que
arcar com qualquer custo ou prejuizo no decorrer da execugado da pesquisa. Porém,
caso alguma despesa extraordinaria associada e comprovadamente vinculada a
pesquisa venha a ocorrer, vocé sera ressarcido nos termos previstos pela lei. De
acordo com a legislagao brasileira, ndo é permitido qualquer retribuicao financeira pela
sua participacdo em pesquisa, mas havera ressarcimento pelas despesas que
possivelmente venha a ter, desde que seja devidamente comprovado esse custo
vinculado diretamente com a pesquisa, mesmo que o projeto nao tenha recursos
disponiveis para esse evento.

Garantimos igualmente a vocé o direito a indenizagdo por danos eventuais,
comprovadamente vinculados a sua participacao no estudo, de acordo com os termos
previstos em lei. Este documento sera redigido em duas vias, assinadas e rubricadas
em todas as suas paginas por vocé e pelo pesquisador responsavel. Uma das vias
ficara com vocé, guarde-a cuidadosamente, pois € um documento que traz
importantes informacgdes de contato e garante os seus direitos como participante da
pesquisa. A pesquisa se orientara e obedecera aos cuidados éticos colocados pela
Resolugéo n° 466/12 do Conselho Nacional de Saude, considerado o respeito aos
informantes participantes de todo processo investigativo, observadas as condigoes
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de: consentimento esclarecido, expresso pela assinatura do presente termo; garantia
de confidencialidade e protecdo da imagem individual e institucional; respeito a
valores individuais ou institucionais manifestos, sejam de carater religioso, cultural ou
moral; liberdade de recusa a participagao total; amplo acesso a qualquer informacgao
acerca do estudo.

Considerando a natureza do estudo e que sera formado um grupo de diferentes
profissionais que podem ou nao estarem imersos na pratica assistencial, considera-
se nao haver a possibilidade de constrangimento e exposigcédo destes profissionais, ja
que a proposta da pesquisa € a demanda do préprio grupo e todos apresentam
objetivos em comum relacionados ao GTVCA. Entretanto, salienta-se que o
constrangimento do(a) participante frente ao grupo, corresponde a um possivel risco
ja que se trata de uma pesquisa envolvendo seres humanos. Neste caso, a
pesquisadora se responsabiliza com os respectivos encaminhamentos, assisténcia e
didlogo caso ocorra possiveis alteragcdes nos(as) participantes e reforga que o(a)
participante podera eximir-se em seguir na participagdo da pesquisa, a qualquer
momento.

O potencial de risco durante as entrevistas podera ser minimizado por meio de
orientagdes a respeito do estudo e, se necessario, a pesquisadora, podera inclusive
interromper sua participagado do estudo, durante o atendimento que eventualmente
possa ser prestado, ofertando-se assim, uma assisténcia particularizada. Sendo que,
esta postura, nao implicara em 6nus algum para o(a) participante.

Como beneficios esta pesquisa possibilita a estruturagao do Grupo Técnico de
Vigilancia do cancer pautada nos conceitos do advocacy, sendo necessario influenciar
os tomadores de decisdo a criar um ambiente propicio, a fim de melhorar a maneira
como o conhecimento é utilizado para fazer politicas publicas sobre o controle do
cancer. O GTVA servira para realizar um diagnéstico da situagdo do cancer no
municipio tendo em vista a Programagdo Anual de Saude que pactuou a
implementacdo do GT, a fim de garantir o respeito ao paciente com cancer e o
cumprimento da lei n°® 12. 732 de 2012. Assim sendo, a pesquisa nao beneficiara
diretamente os participantes, mas contribuira para nortear o GTVCA
metodologicamente, auxiliando no transcorrer das reuniées e também no processo de
trabalho dos participantes envolvidos, visto que o GTVCA tentara por meio dos seus
objetivos esclarecer casos, identificar problemas e propor solugdes que impliquem
melhora da assisténcia.

A coleta de dados ocorrera por meio de encontros em local e horario
previamente agendado e comunicado aos participantes do estudo, por meio dos
canais de comunicag¢ao que serao criados com este objetivo, por meio de ferramentas
tecnolégicas, como grupos de email, whatsApp, skype, enfim o que for viavel ao grupo.
N&o sera estabelecido um numero exato de encontros para se atingir os objetivos do
estudo, visto que, o processo de construgdo depende da dinamica de cada grupo
formado, sendo esta uma caracteristica que sera informada aos participantes do estudo.
Entretanto, sera estabelecido um cronograma para inicio e final da coleta de dados, o qual
lhes sera informado para que seja pactuado.

O registro dos dados oriundos dos encontros sera captado, por meio de um
diario de campo do pesquisador, que permitira ao mesmo anotar livremente as
concepgoes, percepcdes e acdes dos profissionais diante dos desdobramentos dos
dialogos, expansao, imersao e simultaneidade com a pratica sobre o tema. Por fim,
com o intuito de registrar os encontros na integra, os participantes serao consultados
sobre a possibilidade de uso de gravador de voz. Informar-se-a aos participantes que
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as gravagoes serao transcritas, e se preservara o anonimato dos mesmos, usando-se
para tal, codinomes, simbolizados por letras € ou numeros.

Os registros, anotagdes coletadas ficardo sob a guarda da pesquisadora
principal. S6 terdo as informag¢des os pesquisadores envolvidos. Se tiver alguma
duvida em relacdo ao estudo antes ou durante seu desenvolvimento, ou desistir de
fazer parte dele, podera entrar em contato comigo pessoalmente (formas de contato
abaixo informadas). Os dados serdo utilizados em publicagbes cientificas derivadas
do estudo ou em divulgagbes em eventos cientificos.

............ fui informado(a) dos objetivos, procedimentos, riscos e beneficios desta
pesquisa, conforme descritos acima.

Declaro estar ciente de que solicitaram a minha participagao neste estudo e que
serei entrevistado (a). A entrevista podera sera gravada e ocorrera em horario e local
acordado previamente. Estou ciente que n&do sera remunerada a participagdo no
estudo e que posso interrompé-la a qualquer momento, se assim o desejar.

Compreendendo tudo o que foi esclarecido sobre o estudo a que se refere este
documento, concordo com a participacdo no mesmo. Estou ciente de que receberei
uma copia deste termo de consentimento assinado.

Assinale a seguir conforme sua autorizagao:

[ ] Autorizo gravacéao [ ] Nao autorizo gravagao.

Assinatura do participante

Assinatura da pesquisadora principal

, de de 2020.

As pesquisadoras colocam-se a disposi¢cao para quaisquer esclarecimentos no
decorrer do estudo pelos enderecos informados neste termo ou pessoalmente. As
informacgdes fornecidas por vocé poderao ser acessadas sempre que desejar,
mediante solicitacdo e serao guardadas pela pesquisadora principal pelo periodo de
(5) cinco anos.

Pesquisadora responsavel: Prof? Dr® Mara Ambrosina de O. Vargas
Telefone para contato: (48) 91423090

E-mail: ambrosina.mara@ufsc.br

Pesquisadora principal: Doutoranda Franciele B. das Neves
Telefone para contato: (47) 999001208

E-mail: fran.bnvs@gmail.com

CEPSH - Comité de ética e pesquisa com seres humanos
Universidade Federal de Santa Catarina
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Enderego: Universidade Federal de Santa Catarina, Prédio Reitoria Il, R:
Desembargador Vitor Lima, n° 222, sala 401

Bairro: Trindade

Municipio: Floriandpolis

UF: SC

CEP: 88.040-400

Telefone: (48)3721-6094

E-mail: cep.propesg@contato.ufsc.br
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APENDICE B - FICHA DE INVESTIGAGAO DE OBITO POR CANCER

Municipio: UF:

l. Informagoes do(a) paciente

Més da investigagao:

Nome do(a) falecido(a):

Nome da mae:

Data de nascimento: Anos completos:
Cartado SUS: Naturalidade:
Municipio de residéncia: Bairro:
Endereco: N°:

CEP: UBS:
Situacao conjugal: Racalcor:

() solteiro ( ) branca
( )casado () preta

( )viuvo ( )amarela
( ) separado judicialmente/divorciado ( ) parda
() unido estavel () indigena
()ignorado

Ocupacao habitual:

Escolaridade (ultima série concluida):
( ) Sem escolaridade
() Fundamental | (12 a 42 série)

( ) Fundamental Il (52 a 82 série)

)Médio (antigo 2° grau)
) superior incompleto
) Superior completo

) Ignorado

Doengas e condigbes ( ) Cirurgia
antecedentes () Cadeirante

( ) Diabetes ( )HIV/AIDS

( ) Tuberculose ( ) Acamado
( ) Deficiéncia mental cronico

( ) Epilepsia () Obesidade

() Desnutricéo () Depressao

( ) Pressao alta ( ) Febre

reumatica

( ) Derrame cerebral (AVC)
() Infarto do miocardio

() Internado por transtorno
mental

() D. pulmonar, qual:

() Céncer, qual: Céncer de
mama

() Outra doenga, qual:
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Il. Informagoes da declaragao de 6bito

N° da Declaragao de 6bito: Codigo da causa basica original:
IData do ébito: Hora do 6bito:

Local do obito:

() Hospital () Outros estab. Saude
() Domicilio ( )Aldeia indigena

() Via publica ( )Outros

Estabelecimento:

Setor em que ocorreu o 6bito:

( )UTI ( ) outro

() Enfermaria ( ) né&o se aplica
() Pronto atendimento

Causa da morte parte (Doeng¢a ou estado mérbido que causou diretamente a morte):

lll. Fonte de dados consultadas

() Prontuario eletrénico () Entrevista com profissionais de saude
() Banco de dados (SISREG, SISCAN etc) ( ) Prontuario hospitalar
() Prontuario fisico (AB) () Outros:

IV. Investigagcao nos estabelecimentos de saude ‘

Nome da fonte de informagao:

V. Classificagdo do atendimento ao paciente com céancer segundo a

legislagao

Lei n® 12.732 (lei dos 60 dias) ( ) Foi cumprida ( ) Nao foi
cumprida

Lei n® 13.896 (lei dos 30 dias) ( ) Foi cumprida ( ) Nao foi cumprida

VI. Recomendagoes e medidas de preveng¢ao (legenda: 1- Sim 2- Nao 3-

Inconclusivo 4- Nao se aplica)
Problemas encontrados Falha Falha na | Recomendacbes e medidas de
apos a investigacao no assisténci | prevengao

acesso | a

Assisténcia na UBS
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Assisténcia da urgéncia

Assisténcia no hospital

Assisténcia no UNACON

Organizacgao do sistema
de saude/servigo

Cobertura da atencéao
primaria

Referéncia e
contrarreferéncia

Central de regulacao

Transporte inter-
hospitalar

Causas externas
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Advocacia em saude na enfermagem oncolégica: revisdo

integrativa da literatura
Heglth advocacy in oncoloegy nursing: an infegrafive iterafure review
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Advomcio en sodde na erfermogem onomldgicn
Mewes FB, Yorgos MAD, Tlli E Trentin D, Hubhn A, Brehmer LCF

INTRODUCAD

A dtinke o e stvocscia [advoaasy) Svanivel desendsna do
conlaxtoam gue d usada. As delinigies tradiclonais de advocacia
surgram a partir da profis=ao legal em que os direitos de uma
passsa sfo delendidos, assim como & sua causa. A necessidade
g BV e BArs LT pacients asts inimamenla relaconada com
o nivel de autcnomia que este possa ter

A ardvocacia ¢ amplamente definida comoum processode
apoin, defesa ou argumentacao de una cawsa, ideda ou politca;
por exemplo, 05 USUANDS gue necessitam de atendimento,
tratamento e outros servigos relacionados & condigho de salde
podern mabil mr-ce politicamans ou USurn da midia, solictando
melhorias na assisténcia medica (cobertura de custos. para
meedicamentos e novas terapas). auments de imestimentos
e melhoria na comunicagio enre profissionais e pacientes. *

Pode-se afirmar que a advocacia em salde € um conceito
fundamentado na ideia de defesa contra s iniquidades em
saude. O tenmo esta relacionado com a constnugao de agbes e
politicas que visam reduzir tais iniquidades, caracterzadas por
condices da vida relacionadas & distribuicio desigual da podes,
remda & recursos entre paises, grupos Socials e pessoas s

Ma anfermagam, Uma sare de dalinighes podem sar usadas
para descrever a advocacia em salde. que vao desde agir ou
inbareeder conlorme o iMeresse do padants, prolecdo dos dretos
i pacianle, & U probegio & conloro para os pacienles ncapazes
de se comunicar. As maltiplas interpretactes da advocacia em
gaide poderrlomar mais diticl & andliss do pagel do anlernain:
camo um dalanser.” Em um eslude® sobre o papal do enlemaing
durante as decistes de tratamento do cincer, foram descritos
seis papéis de enfermagerm. que incluerm: informante da equipe
mulidisciplinar, educador do paciente, adwegado do pacente,
gestan de efeitos colaterais. provedor de apoio psicolagico e
avaliador dos resultados.

Deelimitande-se o conceiin de advosacy para um conbedo
especilico gue relacona salde publica e oncologia, percebe-se
U & aumenls 8o cuslo dos cuidados som & salida, do Sonsumd
de produtos de salde & o aumento da énfase nos cuidados
centrados no pacients, provocaram uma mudanca no dialogo
relacicnado a tormada de decisio sobre o tratamento do cancer
entre pacientes médicos e enfermieinos f

Mo entanto, existem besreiras estruturais relacionadas &
defesa da salde pdblica gque estao relacionadas ao carater
biomddica do maodaks hegembnica de alencao & salde; s pouca
discussao gue utlize os conceites de determinagao social e
desigualdades socials em salda para & defesa do direilo & sadde;
&0 poUco emoliments dos profissionals na defesa da salde
ptﬂlm:ap-lmmﬁmmspmﬁszmaﬁdasaﬂeapfhm:
a0 baixo ervolvimento intersetonial e 4 falta de independéncia
o BigLins: setones da SAlos PAre & advocacia da salde pobica *

E importante considerar minda o aumento dos gastos
pliblicos como consequéncia dos tratamentos mais carcs
pralongados, sssim coma o8 cuslos previdandinios decomenbes
do afastaments do trabaho, somado As mortes prematuras,

ancs de ncapacidade que reduzem a contribuicio social do
indrviduo para o deservobimento da nagio e da sua familia.™

O céncer & a sequnvda principal cawsa de morte em todo
o mundo & & responsavel por cerca de 9,6 milhdes de mortes
em 2018. Globalmente, cerca de uma em cada seis mortes
¢ devido a0 cincer, e até 2030 pode ultrapassar as doengas
cardiovasculares. O custo econdmico anual total do cancer
em 2010 foi estimado em aprocdmadamente LSS 1,16 milhao®
Portanta, o impacto econdmico 4o cincer & significativo e esta
aimentando & na medida que &S eslimalivas da doeands crasoam,
tambiém, aumenta propanzicnalmente  necessidade do exenclcio
daadvocaciana saide publica, pois & imprescindivel para gerir
oS impactos que a doenga pode cawsar e auxiliar na prevencao
di NOVDS CAS0S.

Considerando o exposto. term-se como as questdes de
pesquisac Cual a producao cientifica acenca do tema advocacia
do paciente por enfermeinos no contexio da oncologia, entre os
amnos da 2010 a 20207 Logo, o objelivo deste asiuds ol identilicar
oo 8 comunidade clentlica mundial estd dsculindo relarents &
tematica da advocacia do pacisnbe em enlarmagen, no conledo
da oncologia nos dmos 10 anos.

METODOLOGIA

Trata-se de uma revisao integrativa da literatura (RIL), que
visa a sintese de conhecimento, efetuada em seis etapas @
Ma primeira alapa, alabaracio da pergunta da reviso, lol realizads
o aprofundamento tedrico a respeito da termatica advocacia do
paciente na enfermagem oncoldgica, o que permitiu definir de
Tomma conchala as varaves de malorsgnificade nasta abordagem
o seords com & Resatura axisterts. Pera slaborasio da perguria
norteadora da revisGo, utilizou-se a estrategia PICO, dessa
loFma sonsidemi-se P [paciars) pacieries: com diagiostion d
cincer ou sobreviventes do cancer | (intervencan) Advocacy C
{controle) nao se aphca O (resultado) o exercicie do advocacy
pelos enfermeinos. ™

Ma sogunda slapas de buses e selego dosestudas primbrios,
ascolharem-se &5 bases da dados de acondo com a pangunia de
pesquisa. A pesquisa fioi realizeda em fevereino de 2020, desta
fiorma, considercu-se a posshilidade de inchsao de artigos
até a presente data. Litlizou-se as bases de dados eletrdnicas
do Centre Latino Amencanc e do Caribe de Informagao em
Ciéncias da Salde (BVSBIREME)/Lilacs, Sciantific Bectronic
Libvary Ondive (SciELDY, Cochrane & Nations! Library of Madicine
National institutesof Heaith (PubMed). A terceira etapa diz
respeito 4 selegdo dos termos de busca com base nas palavras
que compde 2 pergunia de revisao, dentficando se o termo
apfasentEvE-S8 cofmd dasenlor ou palavra-chave. Os deserlonas
utilizades para a coleta de dadios sequiram a classficagio dos
Descritores em Ciéncias da Sadde (DECS). da biblicteca virtual
em sakde & na Medical Subject Headings (MeSH) e foram
associados acs termos boleanos OR para distinguiHos e AND
para associa-os e sd0 os seguintes: Mursing (AND) Medical
Onealogy (AND) Paffand Advocacy, am inglis. Enfarmarnts [AND)
Oncologia Médica (AND) Abogacia del paciente, em espanhol.
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portugues. Ma identficacao dos descritores controlados nas
bases de dados selecionadas para a conducio da revisao,
tarmbém foram encontrados sindnimos pertinentes &0 terma de
inbann com: oncolagy nursing O encokagy nursingfegisiation
and junsorudencer pationt advocacy OF advocacy OR hoaith
advocacy. tarmibém em portugués e espanhal. Para conectar os
descriionas & palavras-chaves, akim dos opersdonss boolasnos,
tarmbém foram utiizadas outras tecnicas que incluem o uso de
perénteses, para estabelecer a ordem no processo de busca e
SEREFAN 05 CONjUNos dis teNTos € as aspas & colchetes, usadas
nos casos de temmo composto, formando, desta forma, wma
chave de busca conforme o Cheadro 1.

Ma quarta etapa que diz respeite a avaliagao critica dos
estudos primarios incluidos na revisao, o primeno fratamento ol
& aplicacio da chave de busca nas bases de dados. Inicialmenta,
na base SciEl0 foram identificadas 35 publicacdes, no Lilacs
177, ma Cachrane 10 & no Pumed 173 publicactes. O segundo
tratemenlode & apicacio dos limites a fitres que corternplararm
o intervale de 10 anos (2010-2020) e pesquisa emohemdo
seres humanos. resuliando 23 na base ScELO, 47 na Lilacs,
& na Cochrane e 50 no Pubmed. Justfica-se o recorte temporal
de 10 anos visto que foram powcos os estudos publicadas nos
Lifimos cinco anos, tomando inviavel o corpo de analise desta
revisao integrativa da literabura.

O terceiro tratamento foi aplicar os critenios de nchsao
e exchsgo. Foram incluidos estudos orundos de pesquisa
original, disponiveis nainegra online; publicados em portugués
ou inglés ou espanhol no recorte termporal citade. Os criterios
de exclusan foram arfigos publicados em outros meios de
COMUNICagan que nao penadicos dentifices; estudos que nao
estio disponibilizades on-line para andlise, editoriais, artigos
de revisio e estudos duplicados.

Ma quinta ciapa que se trata da sintese dos resuliados da
revisan, estes foram agrupados em quadro expositivo, os dados

Quadro 1. Estratégia de busca por base de dados.

Adwooadn em sudde no enfermogen onmldgicon
Meves FB, Vorgos MAC, Zilli F. Trentin D, Hubn A, Brehmer LCF

fiorem digitedos e analisados em tabelas no Microsoft Word.
utilizendioe-se de estatistica deseritiva (Cuadro 2) & organizedos
de acordo com as seguintes varaveis: nome do periodico,
Btubo, nome dos autores, Bno de publicaCis, objetives. pais e
mictodologia

A atapa de comparacio dos dados compreandau a andlise,
buscando identificar temas e especificidades nos estudos
solecionados, exigindo esforgo interpretativo para agrupar os
dados e sintetizdé-los. Os dados foram agrupados confome
semalhanga de tamatica, taciitando, assim, & apresantacis dos
resultados em categorias. Por fim, a sexta etapa que constitul
a apresentagdo dos dados constitul-se na elaboracso das
conclustes do estudo, assim como as reflesdes emengidas
no transcomer da analise. A forma descritiva foi adotada para
a andlise dos resultados evidenciados, na qual apresentou-
s a sintese de cada estudo incluido na revisio, assim como
companacBes antne s pesquises quando pedtinante. O prasants
estuda nio necessitos ser submetido a um Comitt de Etica
em Pesquisa por trater-se de uma BIL e ter utilizado fontes
de dominio pdblico para sua realizagio. Foram seguidos
rigorcsamants o8 cuidades Micos na busea, andliss & discussino
£ apresentacan dos resultados.

RESULTADODS

Faram identilicados, praliminanmants, 395 esldos pof maio
da buisca nas based da dados salsconadas &, aRos Sl ecionar 0%
filiras @ limibés, o nimero Uzl para 138 esludos. Posian ormenls,
foram aplicados os critérios de inclusiio e exclusio e os estudos
foram avalisdos quanty aderéncia & tematica e afinidade &
questio de pesquisa. Deszaforma. foram excluidos 47 estudos
pois estes eram dupbeados, 11 encontravam-se SEm resums e
nifi estavam despaniveis, @ porfim, 67 atigos nfo conbemplavam
a tematica e tambem foram excluidos. Obteve-se um total de
11 estudos primérios para andlise.

. Estudos . .
Base de dados Estrategia de busca rados Limites,/Filtros

[["nursing " [MeSHTerms] ) AND ({{“medical oncology* [MeSHTerms |} OR

— “ancology nursing *[MeSHTerms] | OR (“oncology nursing flegis|ation and — —
jurisprudence” [MeSHTerms]) 1) AND ([| “patient advocacy™ [MeSHTerms])

OR advocacy) OR health advocaoy)

LILACS Mursing AND "Medicl Oncology™ AMD “Patient adwocacy™ 177 a7

COCHRAME  Nursing AND "Medicl Oncology™ AND “Patient advocacy™ 10 [
{“Pursing“[MeS5HTerms]) AND ({{“medical oncology” [MeSHTerms |} OR

PUBMED “ancology nursing*[MeSHTerms] | OR (“oncology nursing flegis|ation and 173 =0

jurisprudence” [MeSHTerms]])) AND [[| “patient advocaoy™ [MeSHTerms )
advocacy)

OR advocacy) OR health
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Quadro 2. Descricao dos estudos primanos

151

Estudo de: Titulc Autores AN Pais Objetivo do estudo "';tf;f;
Descraver o
desenvohimento do
“Projeto Fertility and
Cancer”; descrever
Development of the as caracteristicas
Fertility and Cancer dos participantes do Pesquisa
1 Pubmed Project: An Intermet Menesesetal™® 2000 EUa FCP, fertilidade, o quaniitatia
Approach to Help conhecimento sobre descritiva
YOUNE CINCET SUrvivors O Cancer & o uso da
imternet; avaliar o
acesso as informagbes
& 0 apoio da equipe de
oncologia
Explorar a percepgac
de autonomia
dos enfermeiros
. oncologicos e .
2 Pubmed Nurse AUTonom in Gagnonetal® 2040 EUWA  entender como eles Fﬁ?—lﬁ
Camcer Care T e qualitatia
Apresentam utonomia
T Sua pratica
cofidiana
Scope of practice
of the breast care Identificar o papel da Pesquisa
3 Pubmed  murse: A comparison Jones et al ¥ 2010 AU enfermeira do cuidado quEnti-
of health professional da mama e os desafios  qualitatha
perspectives
Desenvalver &
implementar uma
Measuring Onoology pesquisa da Sociedade
Murses’ Psychosocial de Enfermagem
Care Practices and oncologica [ONS) Pesquisa
4 Pumed Meeds: Results of an Gosselinetal™ 2011 Eua membros focados quantitatha
oncology Mursing em suas praticas descritiva
Soiety Peychosocal e necessidades
Survey atuais em relacdo 3
prestacao de cuidados
PEICOSEOCials
Explorar 3 experiéncia
de WIVET COMm uma
A Double Whamnmy: incapacidade funcional
Health Promotion pmaéstem:: urm B =
5 Pubmed msﬂiﬁ volkeretal ™ 2003 ELA 'ml rﬁrﬁ| WI' qualitativa
Presxisting Functional que promovam a
Limitations satide da populagao
de sobreviventes de
cancer
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Cuadro 2, Continuag3o...

Adworadio em sudde no enfermogen onmldgica
Meves FB, Yorgos MAD, Zlli F. Trentin O, Huhn A, Brehmer LCF

Basa da . L Metodo de
Estudo facl Tituh Autores AN Pais Objetivo do estudo pesquisa
Crarian Cancer ?;Emrla " &z do
& Pubmed T TOre E"PE"E"_EE Haganetal® 2013 EUA  cancer de ovario sobre pesquesa
of Self-Advocacy: = qualitatna
- E Study o “Self-sdvocacy” no
roup manejo dos sintomas
A Qualitati . Dﬁueuu'lhs o conteddo
Ny Mensagens
of “Maturalistic”
sons in presentas em uma .
7 Pubmed ol Lobchuketal® 2015 EUA  comunidade de suporte ill =
sl online para cncer de
i:r“ Lnee ity pulmao nos Estados
Unidos
Identificar as barreiras
Barriers and Promoters £ promatores para
to Participation a participac3o na .
o1 Pubmed in the Era of McCarter etal’ 2006 EUA  decisao de tatamento ualitativa
Shared Treatment do cancer na era do 1
Decision-hMaking processo de tomada de
dedisac compartilhada
Descrever as
caracteristicas comuns
das percepgies de
- _ a0 b
Communication During COMUMNICAE30 Tu .
. o os cuidadios paliathios e Pesquisa
[ Pubmed Hlmmad End Montgomeryetal® 2016 EUA fim de vids: descrever a5 qualitativa
percepcoes das barreiras
& o5 fadliadores para
comunicacao efice dos
erfermsino:
. - Desemolver e
Engaging Patient ,
fes and ui';: ma'.at:‘izr
ot ke porei el T
10 Pu to Design res  Treimanetal® 2017 EUA . qualitativa
of Patient-Centered ,,x‘;ﬂie s mr:d descritiva
Commumication in scation” no
c Commumnication’
rcare tratamento do cincer
TBC update: Desenolver um
attitudes of oncology middulo educacional Pesquisa
i Pubmed NUISES COMCEMMINE Doxdson* 2017 BUA  ntemato e um teste quaitatha
PRarmanosEnomics piloto do nstrumento

AFigura 1 refrata ¢ fuxograma gue descreve o percursa
para a selegao dos artigos, baseada no modelo PRISMA

Com relagio 4 caracterizacio dos estudos primancs que
constituiram o corpo de analise. todos foram enconfrados na
base de dados Pubmed e na Lilacs (duplicados), no idioma
inglés, sendo 05 paises de origemn os Estados Unidos [n=10) e
Australia (r=1). Quano ao and das publicagbes, o malor ndrmears

de estudes publicados foi nos anos 2010 (n=3) e 2016 [n=3).
sequedo do ano 2013 (n=2) e o restante nos amos 201 1(n=1).
2015 {n=1) & 2017 (n=1).

Consideranta as caractaristicas melodokgicas, destaca-se
& pasquisa qualitativa com oo estudos (n=8), duas pasquisas
quantitativas descritivas (n=2) & um estudo guanti-qualitativo
{n=1). Os estudos realizades com enfermeros totalizaram
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cinco (n=5), enfermeiros ¢ outros profissicnais da saude
(n=1) e com pacientes que ja apresentaram ou estao com
o diagnostico de eancer foram cinco (n=3). Em relago ao
metodo, trés utilizaram entrevistas semiestruturadas (n=3),
destas trés, uma utilizou também um guestionano e outra
a cbservagao nas-parbicipante. Destaca-se a utiizagao do
grupo focal (n=3), questionanio (n=2), pré e pas teste online
{n=1}, downlcad de mensagens de uma comunidade online
(n=1) e entrevista cognitiva [n=1).

DISCUSSAD

Os dados encontrados nos diferentes estudos primarios
incluidos nesta AIL foram sintetizados em duas categorias,
intAulasas “Situspdes vivencadaes pains pacisnfos & enfarmeains
& que & necessdris o savocacy” s Edraldgias que sprimonmam o
exmmio do sovocacy”. A categoria Estratdqias que aprmanam
0 exevTicio do advocacy” ol subdividida em trés subcategorias:
Sait-advocacy, Sistemas de apolo o advocscy para os pacientes;
& Cormnunicagio centrada no pacients (CCF) e Tomada de decisss
compartilhada (TDC).

Situacoes vivenciadas pelos pacientes &
enfermeiros em que & Necessario o advocacy

mwmmwembﬁﬁmme
enfermieiros identificados nos estudos em que seria necessana
uma intervencao relacionada 4 advocacia em sabde.

Estudo'™ apresenita como resultado situagoes em gue
foi necessano o enfermein exercer o advocacy ou quando o
paciente identificou que precsava de um apoio, no entanto, NEo
obleve. Nas sibusgbes elatades, os enemainos acredilavam que
A sua responsabiidade ser um advogado para a crianga e
a farmilia durante o cuidado paliativo e final de vida. A atuagao
diz enfermeiro estava inimamente ligada com a habilidade de
S& COMmUnicar e o uso dos seus conhecimenios para fomecer
ofientagio antecipatoria, resolver problemas com solugdes
criativas, reconhecer a importincia do planejamento de um
cuidado avancado para eviler ofiSes, & respeitar as comicphes
refigiosas dos lamiliares, mas agindo come dealansorss das reals

Os= enfermeines do estudo apontaram que para lidar com
a ewolugdo dos cuidados paliativos até o final da vida era
necessario competéncia do saber, expansao da esséncia do
cuidare mmum}r pois MUtEs vezes
enfrentavam conflitos. &ticos come a interferéncia da rehgm
£ gquando os pais optevam por mitar o fluxo de @
relacionadas com o estado da doenga ao seu filho ou quando
as criangas se abstiveram de comunicar preocupsgoes sobre
ofinal da wida para proteger seus pais.™

Owira estudo™ aborda a impondncia dos profissionals senem
o5 defensores e de propoicionarcm apoio social aos pacientes
com disgndstico de cincer & quUE Apresentavem UITia condigiio
incapacitanies anlenor. Os participantes desoreaveanam seus eslonos
pera ser seus prophios defensores e educar os seus cuidadones
sobre suas condigdes pré-existentes. Alguns descreverarm
experiéncias dificeis na hospitalizagio em que os cuidadores
aram indilarenas & suas necassidades de aulocuidado, oulnos
descraveram problamas com o soesss & instalagfes do hospital
rjsé tichamn basreitas siqrlficalivas para possoas com mokilidads
& dallcincs visual A meors expafmantou preocupacio com &
capacidade dos oncolegistas paranccomendar o tratemento do
cAncer, lEvando am consideracao & oulras doengas subjacantes
e limitagoes.

Um estudo* pricrizou andlise acerca de cokocar-se no
lugar diz outro, pois MURS WezEs, O enfermeins estio sendo
solicitados pelos pacientes, “se fosse ew, qual o tratemento
que vocé escoheria™ Esta pergunta retrata o alto nivel de
confianca dos pacientes com os enfiefmeinos e posiciona estes
profissicnais para se tomarem defensores configveds para os
pacientes, partculamente quando os pacientes nao podem
advogar para si.

Uma das condigdes para o enfermeiro exencer o aovocacy’
€ @ autonomia, sends descrita como ter liberdade, u=ando o
conhaciments pars omar decisbas. O enlermeircs aspecialsias
EM oncologia. que participaram de um estudo.™ sinalizaram
que estar afalizados sobre & doenga e os ralEmentos era um
pré-reguiilo para sUdar oS packnbas & LOmansT-Se mas conllanless
& oofilorAvas na tomada de decisies clinicas. Eles descrawaram
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CONTIC USEram seu conhecimento especializado do cincer para
aoarselhar os pacianbes am estralégias da anfrentamenlo, ensinar
comportamentos de autocuidado & monitorar as respostas s
inbarvengles da ratamanto e de enlarmagem. Anda, este estude
reafinma a relagio entre auionomia profissional e a defesa do
pacients, ou saja, o quanis as lomadas da decsdes de arfermeires
oncoldgicas estio diretamente igadas &s atitudes de advocasy
O avango no tratemento do cincer raz algumas quesiies
& tona, como por exermplo, a eficdcia, o custo e as iniguidades.
Mos Estados Unidos. sproximadamente 25% dos pacientes
gastam a maior parte de suas econcmias durante o tratemento
do cincer. O termo “txdicidade financeira” tem sido utilzado
pera descrever a preccupacio atual na area da oncologica. ©
Meste caso, € fundamental promover a consciéncia desta
“toxicadade financera’, por meio do advocacy Dessa forma,
o autor também versa sobre a importincia das informagSes
antecipadas especificando a sieacio dos testes genéticos e a
comunicagan de faci entendimento para o paciente. ¥

Estratégias que aprimoram o exercicio do advocacy

O termi Seff-advocacy fiol definido como um processa de
sptendzagam das propriss necassidades s prioddades enguants
irclivichie oo CANGEM Ol SobreVIvENS & MMgeciacE o CoMm BiUipes
de salde, apoio social e outros sobreviventes para atender a
essas necessidades.

Um estudo fenomenoldgico identificou as principais
dirmanses & uma deliniclo preliminar da Salf-advocacy, aim que
o ardermmains poderm meonhecer e apeiar quando os pacientes
procuram e receberm cuidados consistentes com suas propras
necessidades e preferéncias.

Hirda, outroastuda'® menciona que o soncsts de Sel-adncacy
aparecel na discussio de lodas as perguntas nos gripes locals
realizados. Os sobreviventes falaram sobre temar educar os
prestadores de cuidados de cincer sobre suas necessidades
especificas e incluiu o Seifadvocacy como umea estratégia de
promogEs da salide @ Um iMmponants companenta da programas
de berm-estar para sobreviventes de ciincer com preexdsténcia
da limiagGes luncionals. Enlatizeda a importincia de ansinar as
pess0as & QM os Seus cuidados por meio do Seff-advocacy e
Eﬂmemmmmmmmm
profissionais sensiveis as suas necessidades.

Outro estude™ apontou aimportincia dadefesa e de apoio
social i Gonlato dos pasienles Gofm cANGET gL ApTesanEvanm
uma condigdo incapacitante, pois a populacao carente & as
pesseas som delicinca experimantam disparidedes de salde,
sendo mais propensos do que as pessoas sem deficiéncia
a sofrer afrasos e diminuigao na obbencao de cuidados de
saude. e portanto, apresentar taxas mais altas de mortalidade
relacionadas a0 cincer.

Para tanto, exercer o advocacy para o paciente tambem &
educi-o para se sutodefiender, & a comunicagso tem um papel
fundamental neste processo. A troca de informago referese
& comunicagsio para avaliar e compreender a informagso que

Adwoodn em soide no enfermogen onmldgioa
Meves FB, Vorgos MAD, Zlli F, Trertin 0. Huhn A, Brehmer LCF

05 pacientes precisam, facilitar a partilha midtea, e alcangar
um entendiments comum. A omada de decistes reporta-se
awn:mmataﬁerasplﬁamdmpa:mtﬁ
para a participacao na tomada de decisbes, debai-los cientes
quando ha uma decisio a ser tomada, & envolvelos para que
as decisbes sejam baseadas na melhor evidéncia cientifica e
refletir acerca dos seus valkores. Fomentar as relagdes de cura,
implica na comunicaga que gera confianca, relaconamento,
comprometimento e entendimento mutuo sobre os papéis e
resspensabilidades, perrritindo & aulopesife da sus doanga (por
exemplo, controlar os sintomas e efeitos colaterais). #

U dos exeenplos de Seit-advocscy & retratado nesbe asbudo
par mulheres que sinalizaram ter recebido aconselhamento de
gestio do sintoma de profissionais de salide, organizagdes de
diefesa, amigos e da Internet. e assim elas descobriram como
fillras & garancdar & informagdes parm alender sUas necassidades
e metas. Blas refataram também ser pro-ativas em onentar a
aiuipe dis salde & reconhscar suas proprss profdadas, crangas
e valores, afimde justificar suas proprias escolhas relativas ao
sal rataments & cuidados. As rmulheras muilas veres ulilzavem
o Seif-advocscy nas decisoes para reduzir a sua dose de
QUETECOErERIA oU N&0 bomar medicamentos por cawsa de efeitos
colaterars indescjados. Ademats, com a sobrewda estendida,
Muitas vezes € NecESsarno processar a evolugio dos desafios
por conta propria, fora do ambiente clinico tradicional =

Por sua wez, os sistemas de apoic & advocacy 580
comunidades de suporte onlfine e sao foruns menitoradaos que
fazem parte da web ou de uma rede social em que as pessoas
& comunicam enfre si, compartihando informacoes. Estas
comunidades =50 monitoradas por profissionais e seus pares,
lideradas por regras explicitas de conduta enline. Usuarios
liderados por pares também podem auwsdiar na administragso
diessas comunidades. Este tipo de apois pode colaborar para
minimizar o impacto do estresse na salde, reavaliando o que
poehe S LMa AMBaca & encorsjando comporamentos posiivos
di anfrertaments O wswnios da comunidades da apoio oning
mionitoradas frequenternente discutern emogdes, buscam e
fomecem informagdes sobre o cincer (informagtes medicas.
tratamento, respostas terapéuticas), além de compartilhar o
diagndstico diano e oferecer apoio espiritual, mas nenhuma
terapia & oferecida *

Um eludn'! ervobands 108 mulheses jowens sobrevivanbes
de cAncar de mama descrede qua 24% destas alirma e recabido
apaio amocional sulicienls de seus préstadores da cuidsdos em
oncologia e 115, receberam informagdes suficientes sobre a
preservacao da ferilidade. Resultados preliminanes do projeto
“Fertility and Cancer” de que trataeste esiudo conlrnbuiram para
ocorpo de conhecimento de jovens sobreviventes de céincer de
mama e suas experiéncias em busca de informagdes de salde
anbre aledilidada. Primeiro as mulhares jovens sobrevivanies de
cAncar de Mama Lsarma infemel para buscar informagias sobine
fertlidade e apesar de apresentar bom nivel de escolandade
e ter renda acima da média. muitas nSo t8m acesso imediato
4 informagio por meio de fontes tradicionais, ou seja, com os
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profissionais. E, trés quartos dos participantes conheceram
o grupo “Fertility and Cancer” por meio de outros gnapas de
advocacy onfing e pesquisas na Wb, o que sugere gue jovens
sobravivenbes de cineer de mesma TregUenbermants o e L
rede com outras sobreviventes do cancer. ' Nesse estudo foi
possivel identficar que a estratégia dos grupos de advocacy
estava voltada para & divigacio do projelo “Faniity and Cances,
reforgando & compreensao de gue a advocecia, Neste caso,
favorece a sutonomia das pacientes afraves do processo de
apoic ao ofertar acolimento e informagdes necessanas por
meio de midias onfne.

Cuanboaos grupoes da apoin, esiudo ' iraz o "The Breast Cane
Murse” (BCH) que & umigrupo de enflermeinos que desernvolvern
uen irabalho visando o cuidado do pacients com clncar dé mama.
A ideia foi formalmente introdusida nos servigos de salde da
Ausirdlia no fing de 18390 para leciller wna melhor continuidade
dos cuidados e apoio psicossocial. O papel do enfermeino &
coordenar o atendiments ao paciente, fazendo ligaghes para
outros prolissionals, intervindo & dalend ando o Daciane quands
necessano. Mencionado que o5 enfermeires tambem fomeciam
informagdes e apoio psicossocial &s familias dos pacientes.

Ern esiudo’™ reakzads pala Oncology Nursing Society (ONS)
com 401 enfermeinos identificou que 6096 destes utilizevam os
grupcs de apoic como ferramentas e metodos para ajudar os
pacientes e familias, ja que estes grupos oferecemn onentagies
{por exemplo, 0 saff-advocacy] e B8% consideraram os grupos
de apoio acessiveis e disponivels como um recurso psicossocial
Alem disso, 35% dos participantes consideram o enfermeiro
o profissional responsavel pelo formecimento de servigos
psicossociais na salde, superando os 3% que identificaram
0 assistente social_

Paor fim, a comunicagéo centrada no paciente (CCP)
compreende a comunicacao entre os pacientes e profissionais
Emaﬁstadeuezmhtcshrﬂmutazmmdﬂﬂ;andas
necessidades dos pacientes, perspectivas e experiéncias
indiiduais; criagio de oporunidades para os pacientes para
participar de seu cudado; e forialecimento do paciente pelo
medico. Na contexto dos pacientes com cincer, a CCP ajuda
os pacieries de varias mameiras, tais como receber noticias
dificeis e depois idar com o impacto emocional de uma doenca
potenciaimente fatal, compreender a informacao medica mais
lidar com a incerara, & lomads de decisdas sobea 0 que iImporta
para s, ea adocio de comportamentos promotores de salde ™

Falhas na comunicacao & 0 Nao advocacy pedem causar
consequBng as como gastio iradequada do sintoma diminuigio
da qualidade de wida, erros de medicagio & mal-entendidos a
respeito das preferéncias dos pacientes e da familia para os
cuidados Aldm dsen, & e e comunicagio Sobhe o plans amen
da assisténcia pode levar a terapias agressivas e indesejadas
para o paciente.

J4 & Tomada de Dededo Compartihada [TDC) & um madeks
de prastacio de culdados de salde que postula quatro prindpios
Turdamenlais: peo manss des midioos panlicipantes e paciente

emoividos; ambas as partes partiham informacio; ambas as
paries constroem consenso sobre o ratamento preferencial; e
saj sleangade Um scerdo sobve & implamentasio do tratamento.
Estis radalo & rakavanils i ohoologia pofque os anfammairs loram
ideniificados como os principais profi ssionais que sao fontes de
informacao, conmolam os efeins colaterais da quimicteregia,
avaliam os resultados do ratamento, e advogam em nome dos
packnles oneokgices. Dessa loma, o modeloda TDG incorpara
tanto o paciente, medicos e enfermeiros 2

s principios da TDC exigemn dos enfermeros papéis
complexos na tomada de decisbes ratamento do cincer, que
irsclusm papel: sducedor do pacients, irksmente durentea frecs
s il hes anlre oo mambns da squipe de saids s & pacins
e die advocacia para alcancar uma decisao de ratamento que
¢ acordado entre os pacientes, médicos, enfermeinos e outros
membros da equipe de saude

As imitaghes do presenie esiudo estao relacionadas &o
numens escasso de estudos primarios elegiveis para compor
a Rl o levantamento de dados metodoldgicos, ja que alguns
eshudos ndo apresentavam de maneira explicita a descngao
da metodobogio.

CDHEIDEHAGE}EE FINAIS

Considerando que, embora 0 advocacy seja permeado
de subjetividades, ainda assim, € possivel elencar elementos
chaves que Yem a 5e7 a esinufuragao da defesa dos pacientes’
usLsrios comm cancar. O indicadoras do relerencial advocscy nos
esiudos shordados nesta RIL estio refacionados & aulonomia do
paciants ao buscar seus dirailos, & autonomia do profissional em
detandar sau packants & oo dineio 2 informagSo & & Comunicagio.

A guestio da obrigagao etica de informar o paciente deve
ser inerente ao cuidado ja que € um direto do paciente ser
irdormnado sobna a swa condigBo de salde & ESsim promover sus
autonomia. Logo, & necessano saber administrer os dilemas e
problemas éticos que possam emergir quando as informagbes
geram ansiedade e esiresse. Mo entanto, a expansao do
papel do enfermeiro, no cuidado a0 pacicnte COM cANCer, tem
aumentando a auionomia no gue diz respeite ao processo de
tormada de decisio de ratamento do cincer e pode resultar na
sabisfacan dos pacientes.

Apondec-se coma labor Fngonants que os achades deetides
neste estudo sdo todos ntemacionais, reforcando N@o s0 a
escassa produgan a respeite do tema, mas a lacuna existente
principalmente em nosso pais. Ainda, considenou-se que o
conaidodesias producies @ a relevincinda emalica no momento
ahmEl oma o deservohlimento deste estedo mprescindivel
para a producac de fulunes estudes que possam abordar esta
tematica nacionalmente. Ressalta-se ainda que nenhum dos
estudos tinha como objetivo de andlise o Advocacy. mas esta
tematica emengiu dos dados conforme o que foi expresso
pelos participantes das pesquisas e nos conceitos dos temas
abordados. Ademais, loma-se necessdna a produgio de esbudos
que penmitam aos profissionais quantificar e qualificar o quambo
o5 pacientesiusudnios estio sendodefendidos, isto €, quais os

Escois Bwms Moy 35012021

8

155



resultados desta prafica e come os indicadones sao abordados
ou realizados para gue a defesa ocorma efetvamente.
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ANEXO B — PROTOCOLO PARA REVISAO INTEGRATIVA DA LITERATURA

I

e
s

e

PROGRAMA DE POS-GRADUAGCAO 9

P
e BoaCradncio EM ENFERMAGEM

« em Enfermagem e

PROTOCOLO PARA REVISAO INTEGRATIVA DA LITERATURA

. RECURSOS HUMANOS

Pesquisadora responsavel: Enf? Franciele Budziareck das Neves (1).
Pesquisador orientador: Prof? Dr2 Mara Ambrosina de Oliveira Vargas (2).

Il. PARTICIPACAO DOS PESQUISADORES
- Elaboracgao protocolo: 1
- Avaliagao do protocolo: 2
- Coleta de dados: 1
- Selegao dos estudos: 1
- Checagem dos dados coletados: 1 e 2
- Avaliacao critica dos estudos com base no objetivo proposto: 1
- Sintese dos dados: 1
- Analise dos dados, resultados e elaboragdo do artigo: 1
- Apreciacao final, avaliacdo e sugestoes: 1 e 2
- Revisao final a partir de sugestdes do orientador: 1
- Finalizagao do artigo para encaminhamento a revista: 1 e 2
* Os numeros relacionam-se ao nome dos pesquisadores apresentados no item |I.

lll. PERGUNTA
Qual a producao cientifica acerca do tema advocacia do paciente por enfermeiros no
contexto da oncologia?

IV. OBJETIVO

Identificar a producéo cientifica acerca do tema advocacia do paciente por enfermeiros
no

contexto da oncologia, entre os anos de 2009 a 2019

V. DESENHO DO ESTUDO

Pesquisa baseado nos pressupostos de Mendes, Silveira e Galvao (2019) que
sistematiza as etapas de revisao integrativa da literatura. Etapas para a elaboracéo e
desenvolvimento:

1) elaboragao da pergunta da revisao;

2) busca e selegao dos estudos primarios;

3) extragcado de dados dos estudos;

4) avaliagao critica dos estudos primarios incluidos na revisao;

5) sintese dos resultados da revisao;

6) apresentagao dos dados.
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V1. CRITERIOS DE INCLUSAO

a) trabalhos publicados no formato de artigos cientificos completos (artigos
originais/primarios)

b) artigos cientificos completos nos idiomas inglés, portugués e espanhol;

b) Periodo de janeiro de 2009 a janeiro de 2019.

VII. CRITERIOS DE EXCLUSAO

a) estudos na modalidade revisdes bibliograficas nao sistematizadas, cartas, resenhas,
editoriais; publicacbes do tipo: livros, capitulos de livros, editoriais; documentos
governamentais, boletins informativos; revisdes sistematizadas, relatos de experiéncias,
ensaios teoricos, reflexdes;

b) estudos que nao estao disponibilizados on-line para analise;

c) estudos duplicados;

d) estudos que nao contemplem o escopo desse protocolo;

e) estudos né&o disponiveis na integra;

VIIl. ESTRATEGIAS DE BUSCA (Pesquisa avangada)
Foram utilizados os seguintes termos de busca:

Descritores Palavras-
chave

Nursing

Medical Oncology

Oncology Nursing
Oncologynursing/legislationandjurisprude

nce

Patient advocacy Advocacy
Healthadvoca
cy

BASES ELETRONICAS DE DADOS:

e PubMed®: PUBLISHER MEDLINE
Base de dados especializada em ciéncias biomédicas e ciéncias da vida que foi
desenvolvida pelo U.S. National Institutes of Health (NIH) e administrada pelo National
Center for Biotechnology Information (NCBI). De acesso publico, indexa a literatura
especializada nas areas de ciéncias bioldgicas, enfermagem, odontologia, medicina,
medicina veterinaria e saude publica.

e LILACS®: Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude
A base de dados LILACS (Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da
Saude) é produzida de forma cooperativa pelas instituicdes que integram o Centro
Latino-Americano e do Caribe de Informacao em Ciéncias da Saude e é coordenada pela
Bireme. Contém referéncias bibliograficas na area da Saude publicadas nos paises da
América Latina e do Caribe, desde 1982. Contém 605 revistas da area de Saude,
abrangendo mais de 290 mil registros.

e SciELO®: Scientific Electronic Library Online
E uma biblioteca eletrébnica que abrange uma colecdo selecionada de periddicos
cientificos. Surgiu a partir de um projeto de pesquisa da FAPESP (Fundagao de Amparo
a Pesquisa deSao Paulo), em parceria com a Bireme (Centro Latino-Americano e do
Caribe de Informacao em Ciéncias da Saude). A partir de 2002, o Projeto conta com o
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apoio do CNPq (Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico). A
publicagdo eletrénica de periodicos cientificos segue o modelo de Open Access, que
disponibiliza de forma gratuita, na internet, os textos completos dos artigos de mais de
mil revistas cientificas do Brasil, Argentina, Chile, Colémbia, Cuba, Espanha, México,
Peru, Portugal e Venezuela. Também publica relatorios e indicadores de uso e impacto
das revistas.

e Cochrane®

A Cochrane conta com mais de 11.000 membros e mais de 68.000 apoiadores
espalhados por mais de 130 paises, em todo o mundo. Os voluntarios e apoiadores sao
pesquisadores, profissionais de saude, pacientes, cuidadores, e pessoas entusiasmadas
com a ideia de melhorar os resultados de saude para todos, em todos os lugares. Ha 25
anos, a rede global independente reune e resume a melhor evidéncia proveniente de
estudos cientificos para ajudar o pesquisador a fazer escolhas informadas sobre
questdes de tratamento.

PROPOSTA DE CRUZAMENTO

PubMed®

(("nursing"[MeSHTerms]) AND ((("medical oncology"[MeSHTerms]) OR
"oncologynursing"[MeSHTerms]) OR
("oncologynursing/legislationandjurisprudence"[MeSHTerms]))) AND
((("patientadvocacy"[MeSHTerms]) OR advocacy) OR healthadvocacy)

LILACS®
Nursing AND “Medical Oncology” AND “Patientadvocacy”

SciELO®

(("nursing"[MeSHTerms]) AND ((("medical oncology"[MeSHTerms]) OR
"oncologynursing"[MeSHTerms]) OR
("oncologynursing/legislationandjurisprudence"[MeSHTerms]))) AND
((("patientadvocacy"[MeSHTerms]) OR advocacy) OR healthadvocacy)

Cochrane®
Nursing AND “Medical Oncology” AND “Patientadvocacy”

IX. COLETA DOS DADOS

A busca das publicacdes foi realizada com o acesso as bases de dados supracitadas,
pela pesquisadora responsavel. Os dados obtidos foram submetidos as etapas de
selecao e checagem. Avia de acesso sera a UFSC, considerando-se os limites definidos.
Todos os trabalhos encontrados foram submetidos a proxima etapa deste protocolo.

X. CAPTAGAO DOS TRABALHOS

Apds a busca dos artigos nas bases de dados, foi realizada a leitura do titulo e do
resumo, os trabalhos que atenderem os objetivos do estudo foram submetidos a etapa
seguinte do estudo.

Xl. AVALIAGAO CRITICA DOS ESTUDOS
Para analise dos estudos foi realizada a leitura minuciosa dos trabalhos na integra, com
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vistas ao objetivo do estudo. Para seguir as diretrizes da Revisdo Integrativa da
Literatura, os achados foram organizados em uma tabela no Microsoft Word e analisados
a partir das categorias que estao citadas abaixo.

XII.’INFORMAQOES A SER EM EXTRAIDAS DAS PRODUGOES/CATEGORIAS DE
ANALISE

Ano de publicagao

Titulo/autores

Pais/idioma

Base de dados de localizagao dos artigos
Natureza da pesquisa

Desenho do estudo

Objetivo do estudo

Participantes/amostra do estudo

Método de coleta de dados

XIll. DIVULGAGAO
O manuscrito sera encaminhado para publicacdo em revista escolhida pelos
pesquisadores.

XIV. CRONOGRAMA

PERIODO 2019
ATIVIDADES Jan |[Fev [Mar | Abr | Mai |Jun
Elaboragao protocolo
Validagao protocolo
Busca dos artigos
Triagem e seleg¢ao dos artigos
Organizacgao dos artigos em tabelas
Avaliacao critica dos artigos
Analise dos dados coletados
Discussdo e Conclusoes
Elaboragao do artigo

X [ X | X [ X

X[ XX | X X

XV. REFERENCIAS:

MENDES, Karina dal Sasso; SILVEIRA, Renata Cristina de Campos Pereira; GALVAO,
Cristina Maria. USE OF THE BIBLIOGRAPHIC REFERENCE MANAGER IN THE
SELECTION OF PRIMARY STUDIES IN INTEGRATIVE REVIEWS. Texto & Contexto
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESGUISA

Titulo da Pesquisa: Estratégias de vigildncia em salde para pessoas com cancer na perspectiva da
advocacia em salde

Pesquisador: mara ambrosing de offveira vargas

Area Temitica:

Versdo: 2

CAAE: 28T45820.2.0000.0121

Instituigao Proponente: Universidade Federal de Santa Catarina
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Humero do Parecer: 3.045.843

Apresentagio do Projeto:

"Estrategias de vigilancia em salde para pesscas com cancer na perspectiva da advocacia em salde”.
Projeto de Dowtorade de Framciele Budziareck das Meves, onentado pela Profa. Dra. Mara Ambrosinag de
Cliveira Vargas do Programa de Pos-Graduagio em Enfermagem, da Universidade Federal de Santa
Catarina — Area de concentragio: Educagio e Trabalho em

Salde & Enfermagem e objetiva construir estratégias de vigilincia em salde para pessoas com cancer,
fundamentadas em elementos conceituais da advocacia em salde. Um estudo de abordagem qualitativa,
tipo Pesquiza Convergents Assistencial (PCA)L

Objetivo da Pesquisa:

Ohbjetivo Primario:

Construir estratégias de vigildncia em salde para pessoas com cincer, fundamentadas em elementos
conceituais da advocacia em salde.

Objetivo Secundario:
- Realizar uma Revisdo Integrativa da Literatura da produgdo cientifica acerca do tema advocacia do
paciente por enfermeiros no contexto da oncologia;

- Descrever as motivagdes para a criagio do Grupo Técnico da Vigildneia do Cncer (GTWVCA)
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- Mapear os servigos de referéncia e contra-referéndia em salde na atengSo 4 pessoa com cancer,

- |dentificar as fragilidades na prestacio de sernvigos ao paciente com cancer,

- Implementar um GTWCA fundamentado nos principios do advocacy;

- Descrever o processo de implementat;.:'m do GTVCA para garantir a continuidade deste frabalho de
vigilancia.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Considerando a natureza do estudo e que sera formado um grupo de diferentes profissionais que podem ou
nao estarem imersos na pratica assistencial, considera-se ndo haver a possibilidade de constrangimentio
exposigao destes profissicnais, ja que a proposta da pesquisa € a demanda do propric grupoe e todos
apresentam objetivos em comum relacionades ao GTVA. Entretanto, salienta-se gque o constrangimentio
doia)

participante frente ao grupo, comesponde a um possivel risco ja que se frata de uma pesquisa envolvendo
seres humanos. Meste caso, a pesguisadora se responsabiliza com os respectives encaminhamenios,
assisténcia e didlogo caso ocoma possiveis alteragdes nos(as) participantes & reforga que ofa) participants
poderd eximir-s& em seguir na participagio da pesquisa, a qualguer momento. O potencial de risco durante
as entrevisias podera ser minimizado por meio de orientagdes a respeite do estudo e, 5= necessaro, a
pesguisadora, podera inclusive intermomper sua participagdo do estudo, durante o atendimento gue
eventualmente possa ser prestado, ofertando-se assim, uma assisténcia particularizada. Sendo que, esta

postura, nao implicara em énus algum para este(a) participanie.

Beneficios:

Esta pesquisa possibilita a estruturagdo do Grupo Técnico de Vigildncia do cincer pautada nos conceitos do
advocacy, sendo necessanio influenciar os tomadores de decisdo a criar um ambiente propicio, a fim de
melhorar a maneira como o conhecimento e utilizado para fazer politicas publicas sobre o controle do
cancer. O GTVCA servira para realizar um diagnostice da situago do cdncer no municipic tendo em vista a
Programagio Anual de Sadde que pactuou a implementagdo do GTVCA, a fim de garantic o respeito ao
paciente com cancer & o cumprimento da lei 12. 73220112, Assim sendo, a pesquisa nao beneficiara
diretamente os participantes, mas contribuira para nortear o GTVCA metodologicamente, awdliando no
transcomer das reunidées e também mo processo de trabalho dos participantes envolvidos, visto gue o
GTVCA tentara por meio dos
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seus ohjetivos esclarecer casos, identificar problemas e propor solugdes que impliguem melhora da

assisténcia.

Comentarios e Consideragbes sobre a Pesquisa:

Trata o presente de um trabalho de Tese de Doutorado do PPGE e tem como objetivo principal, construir
estratégias de vigilincia em salde para pessoas com cancer, fundamentadas em elementos conceituais da
advocacia em salde. A metodologia propée um estudo de abordagem qualitativa, tipo Pesquisa
Convergents Assistencial (PCA). Este projeto descreve principios e competéncias centrais para as pessoas
que se envolvem em praticas de promogio da salde & que devem estar alinhados com evidéndias e os
valores éticos, a saber: evidéncia dos problemas, defesa da sadde, parcerias, comunicag3o, lideranga,
diagndstico, planejamento. implementagdo e avaliagdo. Para ser um defensor na area da sadde, o
profissional devera: utilizar estratégias de advocacy que refletem os principios da promocdo da salde;
envolver-se e influenciar as partes interessadas em desenvolver & sustentar as acdes de promocdo da
salde; conscientizar e influenciar a opinido plblica sobre as questdes emergentes na salde; utilizar o
advocacy em todos os selores para o desenvolvimento de politicas, diretrizes e procedimenios para ter um
impacto positive sobre a salde e reduzir as desigualdades; ser um fadilitader na comunidade e articular
grupes conforme a necessidade de defender recursos para as agbes em sadde. O cendrio da pesguisa serd
a Diretoria de Vigildncia Epidemiclagica da Secretaria Municipal de Salde de ltajai e os participantes do
estudo serio enfermeiros, médicos e gestores da Secretaria de Saiide Municipal de ltajai. E importante
ressaltar que no decorrer da pesquisa outros profissionais poderdo compor ou participar como convidados
das reunides, também poderio ser convidados membros externas, conforme a necessidade, caracterizando
a inter-setoralidade. E imporianie ressaltar gque, embora as reunides estejam acontecendo de forma
convocatona, a paricipacio no estudo ndo serd, cbedecendo os preceitos &licos de pesquisa. O tema tem
relevancia cientifica para a area, a documentagio esta completa & o TCLE atende a todas as exigéncias da
Resolugio CHS n® 486/12 e suas complementares. Assim, recomendamaos & sua aprovagio.

Consideragtes sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:
Foram apresentados os seguintes documentos cbrigatonios:
1) PB - INFORMAGOES BASICAS DO PROJETO;

2} Projeto de pesquisa;
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3) Anuéncia da Secretaria Municipal de Sadde de [taja;
4) Folha de Rosto (assinada pela Subcoordenadora do PPGE];

5) Cromograma;
8) TCLE;

O TCLE atende na integra a Resolugdo CNS n® 466/12.

Recomendagoes:
Sem recomendagdes.

Conclusbes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:
M&o fioram detectadas pendéncias ou inadequacdes nesta projeto.

Consideragtes Finais

Este parecer foi elaboradoe baseado nos documentos abaixo relacionados:

a critério do CEP:

Rran ™

164

Tipo Documento Arquive Fostagem Autor Situagao
Informagoes Basicas| PE_INFORMACOES BASICAS DO P | 16/03/2020 Aceito
do Projeio ROJETO 1502827 pdf 18:44:55
Cutros Projetocomigido. pdf 18M03/2020 |mnara ambrosina de Aceito
18:44:30 | gliveira vargas

Cutros Anuencia.pdf 18M03/2020 |mnara ambrosina de Aceito
12:13:38 | oliveira vargas

Folha de Riosio folhaderosio pdf 31012020 | mara ambrosing de Apeito
18:10:27 | oliveira vargas

Cronograma Cronograma.pdf 27012020 | mara ambrosing de Apeito
14:34:03 | oliveira vargas

TCLE / Termos de | TCLE pdf 27012020 | mara ambrosing de Apeito

Assentimentio / 143211 | gliveira vargas

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado /| projeto.pdf 27012020 | mara ambrosing de Apeito

Brochura 143021 | gliveira vargas

| Investigador

Situag3o do Parecer:

Aprovado

MNecessita Apreciagao da CONEP:

Enderspo.  Universitade Faderl de Santa Catanng, Predo Reliona I, f Desembargador Vitor Lima, n™ 222, sala 401

Bamo: Trindade
UF: 5C
Telalona: ([4313721-5054

CEP:  BB.040-200
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Assinado por:
Helson Canzian da Silva
[Coordenadora))
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ANEXO D — CARTA DE ANUENCIA

‘* MUNICIFIC DE
SECRETARLL MUNICPAL [t

= SAUDE 2 ITAJAI

TERMO DE ANUENCIA DE INSTITUICAQ

Declaro gue conhepe ¢ cumprirei o8 requisites da Res, CNS 466712 e suas
complementares, que esia instituighio tem condighes para o desenvolvimento do Projeto de
Pesquisa intitulado *Estratégias de vigilincia em saide para pessoas com cincer na
perspectiva da advocacia em sagde”, cujo objetivo geral ¢ “Construir estratégias de
vigilincia em salde para pessoas com cineer, fundamentadas em elementos
conceituais da advocacia em sande”, ¢, portanto, autorizo sua execugio pela

pesquisadora Franciele Budsiareck das Neves.

Mome da institwiglo: Secretaria Municipal de Sabde de Ttajai
Nome completo do responsdvel legal pela instituigio: Emerson Roberto Duaric
Cargo: Secretirio Municipal de Smide

Telefone e e-mail para contato: {47) 3249-5500 e pabinete sms@itajsi.se. gov.br
Assinatura do responsivel da instituigfio: C:.Q?f;':"‘ :

Emerson foperis Duarie
secrebinn Mus 8¢ Salde de ltaji
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