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RESUMO

BARAN, F.D.P. O itineréario terapéutico relevado pelo familiar da pessoa com
mesotelioma maligno: estudo de casos multiplos. 2016. 184 f. Dissertacao
[Mestrado em Enfermagem] - Universidade Federal do Parand, Curitiba.

Conhecer o itinerario terapéutico revelado pelo familiar da pessoa com mesotelioma
maligno. Trata-se de uma pesquisa qualitativa, de natureza descritiva, exploratéria,
utilizando o método de estudos de casos mdltiplos. Aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Humanos, parecer favoravel n® 677.015. Definiu-se a proposi¢cao
do estudo com a questdo norteadora: como ocorreu o itinerario terapéutico da pessoa
com mesotelioma maligno revelado pelo familiar? O referencial tedrico adotado foi o
Sistema de Cuidado a Saude de Arthur Kleinman, constituido por trés subsistemas: o
profissional, popular e folclorico. Participaram do estudo seis casos de pessoas que
adoeceram e foram a 6bito por mesotelioma, assistidas em uma Instituicdo de Saude
referéncia no tratamento do cancer e seus familiares, no estado do Parana. A coleta
de dados ocorreu de janeiro a junho de 2016.0s dados foram coletados do prontuério
por meio de formulario estruturado, sobre o perfil s6cio demografico e clinico das
pessoas com mesotelioma e da narrativa do familiar que acompanhou o itinerario
terapéutico percorrido por essa pessoa, atraves da técnica de entrevista. Para analise
dos dados documentais utilizou-se a analise comparativa proposta por Robert Yin e
para as narrativas dos familiares a analise de contetdo de Lawrence Bardin. Dos seis
casos descritos nas unidades de andlise, quatro eram do sexo masculino e dois do
sexo feminino; quatro com diagndstico de mesotelioma pleural, e dois com
mesotelioma peritoneal. As idades variaram entre 44 a 69 anos. Os principais
sintomas identificados foram: febre, dor nas costas, dor no estomago, emagrecimento
e derrame pleural. A terapéutica instituida foi: quimioterapia e radioterapia. A
exposi¢cdo ao amianto confirmado em um caso. A sobrevida dos primeiros sintomas
ao Obito ocorreu de cinco meses a oito anos; e, do diagndstico de mesotelioma ao
Obito variou de quatro meses a cinco anos. Da analise das narrativas dos familiares
emergiram sete categorias: reconhecimento do adoecer; cuidados populares e a
tentativa de escapar do adoecimento; subsistema popular direciona ao profissional;
subsistema profissional: desvendar o mistério da doenca; familia: supremacia do
cuidado; religido: esperanca e alento; e, o adoecimento por mesotelioma pela lente do
familiar. O inicio do itinerario terapéutico foi marcado pela identificacdo dos sintomas,
com as primeiras praticas populares adotadas. A familia foi a unidade central do
cuidado. O subsistema profissional carregou o desafio de desvendar o mistério da
doenca, com a dificuldade de um diagnéstico acertado. A religido foi a fonte de
esperanca para as pessoas durante o processo de adoecimento, e a familia carrega
o fardo de enfrentar as dificuldades da agressidade da doenca, do tratamento até optar
por interromper a terapéutica. Os cuidados a salude adotadas sao representadas pela
forte acdo dos conceitos socio culturais de cada pessoa.

Palavras-chave: Mesotelioma; Atitude frente a salde; Pacientes; Cuidados de saude;
Familia e Enfermagem



ABSTRACT

BARAN, F.D.P. The therapeutic itinerary revealed by the relative of the person
with malignant mesothelioma: multiple case study. 2016. 184 f. Dissertation
[Master's Degree in Nursing] - Federal University of Parana, Curitiba.

Knowing the therapeutic itinerary revealed by the relative of the person with malignant
mesothelioma. It is a qualitative research, of descriptive nature, exploratory, using the
method of multiple case studies. Approved by the Ethics Committee on Research on
Human Beings, favorable opinion n° 677.015. The study proposition was defined with
the guiding question: how did ocurr the therapeutic itinerary of the person with
malignant mesothelioma revealed by the relative? The theoretical reference chosen
was the Arthur Kleinman Health Care System, made up of three subsystems: the
professional, popular and folkloric. Participated in the study six cases of people who
fell ill and died due to mesothelioma, attended at a Health Care Institution which is a
reference in the treatment of cancer and their relatives, in the state of Parana. The
data were collected from January to June 2016. The data were collected from the
medical record by means of a structured form, about the socio demographic and
clinical profile of people with mesothelioma and the narrative of the family member who
accompanied the therapeutic itinerary lived by this person through the technique of
interview. For the analysis of the documentary data was used the comparative analysis
proposed by Robert Yin and for the narratives of the relatives the content analysis of
Lawrence Bardin.

Of the six cases described in the units of analysis, four were male and two female;
Four with diagnosis of pleural mesothelioma and two with peritoneal mesothelioma.
The ages ranged from 44 to 69 years. The main symptoms identified were: fever, back
pain, stomach pain, weight loss and pleural effusion. The therapy instituted was:
chemotherapy and radiotherapy. Exposure to asbestos confirmed in one case. The
survival of the first symptoms at death occurred from five months to eight years; and
from the diagnosis of mesothelioma to death varied from four months to five
years. From the analysis of the family narratives emerged seven categories:
recognition of the iliness; popular care and the attempt to escape from illness; popular
subsystem directed to the professional; professional subsystem: unveil the mystery of
the disease; family: care supremacy; religion: hope and encouragement; and
mesothelioma sickness by the relative view. The beginning of the therapeutic itinerary
was marked by the identification of the symptoms with the first popular practices
adopted. The family was the central care unit. The professional subsystem carried the
challenge of unraveling the mystery of the disease with the difficulty of a correct
diagnosis. The religion was the source of hope for people during the process of
becoming ill and the family carries the burden of facing the difficulties of the aggression
of the disease, from the treatment until to choose stopping the treatment. The health
care adopted is represented by the strong action of the socio-cultural concepts of each
person.

Keywords: Mesothelioma; Attitude towards health; patient; health care;
Family;Nursing



FIGURA

FIGURA

FIGURA

FIGURA

FIGURA

FIGURA

FIGURA

FIGURA

FIGURA

FIGURA

FIGURA

FIGURA

FIGURA

FIGURA

10

11

12

13

14

LISTA DE FIGURAS

LOCALIZACAO ANATOMICA DOS ESPACOS
PLEURAIS. ... 25

A INALACAO DO AMIANTO E A RELACAO
COM MESOTELIOMA PLEURAL.........ccoooveveenrerererennes 27

LOCALIZACAO ANATOMICA DOS
LINFONODOS TORACICOS. ..., 30

ALGORITMO DE ESTADIAMENTO PROPOSTO
A PACIENTES COM MESOTELIOMA NA
AUSTRIA. . e 31

ESTRUTURA INTERNA DO SISTEMA LOCAL
DE CUIDADOS A SAUDE.........coviiiiiiiie e 53

METODO DE REPLICACAO DOS
ESTUDOS DE CASOS MULTIPLOS......oooveeeeeeeeee 59

ESQUEMA UTILIZADO PARA
DEFINICAO E PLANEJAMENTO
DA PESQUISA . ... e 61

FLUXOGRAMA DE SEGUIMENTO DA
PRIMEIRA ETAPA DA COLETA DE DADOS.................. 65

REPRESENTACAO DO PREPARO DA
PESQUISADORA PARA A SEGUNDA
ETAPA DA COLETA DE DADOS........oeiiiiieiieeeeeeeeeeee 66

FLUXOGRAMA DO CONTATO COM
OS FAMILIARES. ... 67

FLUXOGRAMA DE SEGUIMENTO PARA
A ENTREVISTA COM O FAMILIAR ...t 69

DESENVOLVIMENTO DE UMA ANALISE
DE CONTEUDO . ....ooe et 72

SEQUENCIA DE UTILIZACAO DO CONTEUDO
DAS ENTREVISTAS. ..o, 73

DIAGRAMA DA TRAJETORIA DO SUBISTEMA
DE CUIDADO A SAUDE PROFISSIONAL DA
PESSOA L (PL) oot 79



FIGURA

FIGURA

FIGURA

FIGURA

FIGURA

FIGURA

FIGURA

FIGURA

FIGURA

FIGURA

FIGURA

FIGURA

FIGURA

15

16

17

18

19

20

21

22

23

24

25

26

27

LINHA DO TEMPO ENTRE OS PRIMEIROS
SINTOMAS DA DOENCA, DIAGNOSTICO
E OBITO DAPESSOA L (P1) eoevviiiiiiiiiieee e 80

DIAGRAMA DA TRAJETORIA DO SUBISTEMA
DE CUIDADO A SAUDE PROFISSIONAL DA
PESSOA 2 (P) weeeieeeeeeee ettt 83

LINHA DO TEMPO ENTRE OS PRIMEIROS
SINTOMAS DA DOENCA, DIAGNOSTICO
E OBITO DA PESSOA 2 (P2) w.ooviiiiiiiiieeeee e 84

DIAGRAMA DA TRAJETORIA DO SUBISTEMA
DE CUIDADO A SAUDE PROFISSIONAL DA
PESSOA 3P (3) oieiceioeeeeeeee e 88

LINHA DO TEMPO ENTRE OS PRIMEIROS
SINTOMAS DA DOENCA, DIAGNOSTICO
E OBITO DA PESSOA 3 (P3) .eevviiiiiiiiieiee e 89

DIAGRAMA DA TRAJETORIA DO SUBISTEMA
DE CUIDADO A SAUDE PROFISSIONAL DA
PESSOA 4 (PA) ..ottt 92

LINHA DO TEMPO ENTRE OS PRIMEIROS
SINTOMAS DA DOENCA, DIAGNOSTICO
E OBITO DA PESSOA 4 (P4) .o, 93

DIAGRAMA DA TRAJETORIA DO SUBISTEMA
DE CUIDADO A SAUDE PROFISSIONAL DA
PESSOA 5 (P5) oo 98

LINHA DO TEMPO ENTRE OS PRIMEIROS
SINTOMAS DA DOENGA, DIAGNOSTICO
E OBITO DA PESSOA 5 (P5) ....oeoeeeeeeeeeeeeeseeseeeneeen. 99

DIAGRAMA DA TRAJETORIA DO SUBISTEMA
DE CUIDADO A SAUDE PROFISSIONAL DA
PESSOA 6 (PB) vvooveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeseeeeeseeseesesseesseeseess s 103

LINHA DO TEMPO ENTRE OS PRIMEIROS
SINTOMAS DA DOENGA, DIAGNOSTICO
E OBITO DA PESSOA 6 (P6) ..o, 104

DIAGRAMA DOS SUBSISTEMAS DE
CUIDADOS A SAUDE DA PESSOA
COM MESOTELIOMA. ... 143

ESTRUTURA CONCEITUAL
TEORICA DA PESQUISA.......cooovieeieeeeecee e, 144



QUADRO 1

QUADRO 2

QUADRO 3
QUADRO 4

QUADRO 5

LISTA DE QUADROS

ESTADIAMENTO DO MESOTELIOMA

PLEURAL. ...ttt e 29
ESTADIAMENTO DO MESOTELIOMA

PERITONEAL. ... 33
FONTE DE COLETA DE DADOS.........cciiiiiiiieeeeiieeieeine 63
DESCRICAO DAS TENTATIVAS SEM EXITO.........c.ccovue.. 68

SINTESE DOS DADOS DOS CASOS DE
MESOTELIOMA ESTUDADOS........ccoiiiiiieee e 106



AACR
ABRASCO
ABREA
ACS
AINES
AJCC
APREA
CAPES
CNTI
DCNT
DHL
IARC
INCA
KPS
MCA

MM
MSRF
NEPECHE

oIT
OMS
OMT
PVE
SAMU
SCS
SUS
TCLE
UFPR

LISTA DE SIGLAS

American Association for Cancer Research

Associacao Brasileira de Saude Coletiva

Associagéo Brasileira dos Expostos ao Amianto
American Cancer Society

Antiinflamatorios N&o Esteroides

American Joint Comitte on Cancer

Associacdo Paranense dos Expostos ao Amianto
Coordenacéao de Aperfeicoamento de pessoal de Nivel Superior
Confederacédo Nacional dos Trabalhadores da Industria
Doenca Crénica Nao Transmissivel

Desidrogenase latica

International Agency For Research On Cancer

Instituito Nacional do Cancer

Karnofsky Performance Status

Medicina complementar alternativa

Mesotelioma Maligno

Mesothelioma Applied on Research Foundation

Nucleo de Estudos, Pesquisa e Extensdo em Cuidado Humano
em Enfermagem

Organizagéao Internacional do Trabalho

Organizacdo Mundial da Saude

Organizacdo Mundial do Trabalho

Professores Visitantes Externo

Servico de Atendimento Mdvel de Urgéncia

Sistema de Cuidados a Saude

Sistema Unico de Saude

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Universidade Federal do Parana



1 INTRODUCAO................

2 OBJETIVOS..........evveee.

2.1 GERAL....ccovvveeeeee,
2.2 ESPECIFICOS.............

SUMARIO

3 REVISAO DE LITERATURA .......ootiiiteeectete ettt

3.1 O ADOECIMENTO PO

R MESOTELIOMA. ... .o,

3.2. OUSO E O CONTROLE DO AMIANTO NA ATUALIDADE..........ccceeeveeae.
3.3 AFAMILIA E O ADOECIMENTO......ccoiiiiieeieiiee e ete s ee ettt en e
3.4 A ANTROPOLOGIA DA SAUDE..........c.cotiieeeeeieee et eee e
4 REFERENCIALTEORICO.......ociiiiiiieeeeee e,
4.1 OS SISTEMAS DE CUIDADOS A SAUDE

DE ARTHUR KLEINMAN...

5 PERCURSO METODOLOGICO........c.cooiiiiieeeieeceeeteeeete e,

5.1 ASPECTOS ETICOS...
5.2 TIPO DE PESQUISA...

5.3 ETAPA DE DEFINIGAO E PLANEJAMENTO ..o
5.4 ETAPA DE PREPARAGCAO, COLETA E ANALISE........cccoovoiniiiinricinns

5.4.1 Cenario de estudo.....

5.4.2 Selec¢éo dos casos....

5.4.3 Projeto e protocolo de coleta de dados............ceeiiiiiiieiiiiiiiiiieee

5.4.3.1 Preparo para a primeira etapa da coleta dados.............cccccceeeeiiiieeeeneeeeenn.

5.4.3.2 Preparo para a segunda etapa da coleta dados............ccccccvvvviiiieeeeeeeennn.
5.5 ANALISE DOS DADOS.......coitiiiiiieiesiettst et sttt

5.5.1 Etapas da andlise de
6 RESULTADOS...............

(070] 01 (=1 £ {0 [0 JHUTRURR TR RUPR

6.1 CONHECENDO O CASO PESSOA COM MESOTELIOMA...........ccvvvvviiinnnns

6.1.1 Unidade de analise 1
6.1.1.1 Descrevendo caso

L

6.1.1.2 Familiar contando a histéria do itinerario de P1:

Vivenciando o recordar......
6.1.2 Unidade de analise 2

76
81



6.1.2.1 DESCIEVENUO O CASO 2. e e et 81
6.1.2.2Familliar contanto a histéria do intinerario P2:

VIVENCIANAO O TECOTUAT .. ... et e e e e e 81
6.1.3 Unidade de @nAlISE B.....c.n i 84
0.1.3.1 DESCIEVENUO CASO .. e e e e 84

6.1.3.2 Familiar contando a histéria do itinerario de P3:

VIVENCIANAO O TECOINUAT .. .. et e e 86
6.1.4 Unidade de @NAlISE 4........ooneee e 89
0.1.4.1 DESCIEVENUO CASO ...t e e eeeeeas 89

6.1.4.2 Familiar contando a histéria do itinerario de P4:

VIVENCIANAO O FECOTTAT .. ... et 90
6.1.5 Unidade de @nAlISE 5.......ooeniieee e 93
0.1.5.1 DESCIEVENUO CASO B ..ot 93

6.1.5.2 Familiar contando a histéria do itinerario de P5:

VIVENCIANAO O TECOINUAT .. .. ee et 95
6.1.6 Unidade de @NALISE B.......coeneeeee e e 99
0.1.6.1 DESCIEVENUO CASO B...eeeeeeee e et e e e e e e e e e e eaeeas 99

6.1.6.2 Familiar contando a histéria do itinerario de PG6:

VIVENCIANAO O FECOTUAN........eiiiiiiiieeee ettt e e e e e e e e e e e e s s 100
7 ANALISE COMPARATIVA E DISCUSSAO DOS CASOS......cccecveeerereirieenn. 105
7.1 DISCUTINDO O ITINERARIO TERAPEUTICO DA PESSOA

COM MESOTELIOMA REVELADO PELO FAMILIAR. ..o, 116
7.1.1 Categoria 1- Reconhecimento d0 adOECEr..........cccceeevviiiiiiiiiiiiiiiiee e, 117

7.1.2 Categoria 2- Cuidados populares e a tentativa de

escapar do AdOECIMENTO.........oeiiiiii ittt e 121
7.1.3 Categoria 3- O subsistema popular direciona

a0 subsistema ProfiSSIONALl............coouiiiiiiii e 126

7.1.4 Categoria 4- Subsistema profissional: desvendar o

MISTEIIO A8 UOBINGA. ...ciiiiiiiei ettt e et e e e e e e e e e e e e bbb aeeee e 130
7.1.5 Categoria 5- Familia supremacia do cuidado.............ccccciiiiviiiiiiiiiiieeeeeeeenn 132
7.1.6 Categoria 6- A religido: esperanga e alento.............ccceeeveiiiieiieeeieeiiiiiiinnn 135

7.1.7 Categoria 7- O adoecimento por mesotelioma pela

Y01 (=0 [0 I £=10 411 [F= U G T TP 138



8 CONSIDERAGOES FINAIS ..ottt
REFERENCIAS......coo ottt ettt ettt sttt ettt enane s

APENDICES

ANEXOS......



16

1 INTRODUCAO

Apesar do avanco, e do investimento para a implantacdo de politicas publicas
e de programas de saude direcionados a promocéo, prevencao e diagnostico precoce
do cancer, tal adoecimento é caracterizado como a segunda principal Doenga Cronica
ndo Transmissivel (DCNT), e configura-se em uma das principais causas de morte
mundialmente. (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE (OMS), 2015).

A OMS em parceria com a International Agency for Research on Cancer
(IARC), através do projeto Globocan (2012), refere que, no ano de 2012, cerca de
32,6 milhdes de pessoas foram diagnosticadas mundialmente com cancer; destas, 14
milhdes correspondem a novos casos e as evolucbes fatais correspondem a 8,3
milhdes. Desta forma, o cancer permanecera crescente em paises subdesenvolvidos
e em desenvolvimento. (INTERNATIONAL AGENCY RESEARCH ON CANCER
(IARC), 2014).

No Brasil, as estimativas para o biénio 2016-2017 determinam a incidéncia de
cerca de 600 mil novos casos. Ao excluir os casos de pele ndo melanoma, havera 420
mil novos casos, sendo 0s mais frequentes: cancer de prostata em homens (61 mil),
mama em mulheres (58 mil); os mais frequentes nos homens serdo: prostata (28,6%),
pulméo (8,1%), intestino (7,8%), estbmago (6,0%) e cavidade oral (5,2%). E, nas
mulheres, os canceres de mama (28,1%), intestino (8,6%), colo de utero (7,9%),
pulméo (5,3%) e estbmago (3,7%) serdo os mais frequentes. (BRASIL, 2015).

Em relacdo & Regido no Sul, a estimativa segundo o sexo, para 2016, é: no
sexo masculino o cancer de préstata em primeiro lugar, com 13.560 casos novos, o
cancer de traqueia, brénquios e pulmdo em segundo lugar, com 5.000 novos casos.
Para o sexo feminino, em primeiro lugar esta o cancer de mama, com 10.970 casos,
e em segundo lugar os canceres de célon e reto, com 3.430 novos casos. (BRASIL,
2015).

Os fatores de risco para o desenvolvimento do cancer em geral estdo
associados com estilo de vida (tabagismo, alimentacdo, peso corporal, uso de
medicamentos), fatores genéticos, hereditarios e exposi¢cdo a produtos cancerigenos
(ambiental ou ocupacional). (BRASIL, 2015).

Segundo a OMS (2013), o desenvolvimento de cancer esta associado em 19%

com os fatores ocupacionais, como, por exemplo, a exposi¢cado dos profissionais em
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ambiente que possui ar poluido, neste sentido, o risco aumenta consideravelmente
mais do que em outros locais. Portanto, a vigilancia do cancer é uma estratégia
benéfica para controlar os casos mundialmente, e diminuir o risco ao qual o
profissional esta exposto. Essas medidas séo capazes de causar impacto positivo,
especialmente a salde dos trabalhadores. (BALDO, 2016).

No ano de 2013 a Organizacdo Mundial do Trabalho (OMT) e a OMS
determinaram uma acao global para a conscientizacdo e combate as doencas
relacionadas ao ambiente ocupacional; cerca de 2 milhdes de pessoas morrem ao ano
em decorréncia desse acometimento. (ORGANIZACAO INTERNACIONAL DO
TRABALHO (OIT), 2013).

Nesse sentido, a IARC determina que existem 118 substancias
comprovadamente cancerigenas, o amianto € um dos produtos altamente relacionado
com o desenvolvimento de céncer em colon, reto, laringe, pulmdo, ovario e
especialmente nas células mesoteliais. (IARC, 2015b).

Mesmo com o conhecimento sobre os maleficios da exposicédo, a OMS (2014)
estima que 125 mil pessoas permanecam expostas ao amianto no ambiente de
trabalho, e, destas, segundo a OIT, 100 mil pessoas morrem ao ano vitimas da
exposicdo ao amianto. (OMS, 2014).

O risco da exposicdo ao amianto ultrapassa o espacgo ocupacional, pela
evidéncia de propagacdo da fibra no meio ambiente (COLLEGIUM RAMAZINNI,
2016). O monitoramento de profissionais, seus familiares, e pessoas expostas
ambientalmente é essencial para conhecimento, e controle dos riscos para a
populacdo. (MARSILI et al., 2016; NAREDO; ALBORES, 2016).

Nesse sentido, estima-se que cerca de 40 a 50% das moradias brasileiras
contenham produtos de fibrocimento em suas instalagdes, como as caixas d’agua e
telhas. (ALGRANTI et al., 2015). O que torna o risco a saude invisivel para as pessoas.

Um dos tipos de cancer associado a exposi¢cao é o mesotelioma maligno (MM),
tumor classificado como raro e insidioso. (RUSHTON et al., 2012). O adoecimento
ocorre com o0 comprometimento das células mesoteliais, camada que reveste o
pulma&o, peritdnio, pericardico e tunica vaginal de testiculo. (ASSIS; ISOLDI, 2014). O
tipo de MM mais comumente encontrado é o pleural e, o segundo, o peritoneal
(KANAREK; MANDICH, 2016), e mais raros e pouco relatados pela literatura o de
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pericardio (FERNANDES et al., 2014) e tinica vaginal de testiculo. (MONTON et al,
2016; MRINAKOVA et al., 2016).

Na presente dissertacdo apresentamos seis casos de pessoas com
mesotelioma e somente uma com a comprovacao de exposicdo ao amianto, apesar
de entre 80 a 90% dos casos incidentes no mundo estarem relacionados ao contato
com a fibra de amianto. (DALGERMA et al., 2011).

Este tipo de cancer tem caracteristicas classicas, entre elas: periodo de laténcia
alto, pode alcancar de 20 até 60 anos, apos o fim da exposi¢cdo, (AMERICAN CANCER
SOCIETY (ASC), 2015a), dificuldade de ser diagnosticado precocemente,
agressividade do tumor, manejo terapéutico ineficaz, e sobrevida baixa e limitante.
(PASDAR et al., 2015).

As possibilidades terapéuticas para o MM séo bastante limitadas, devido ao
diagnostico tardio e a sobrevida comumente em tempo inferior a 12 meses do
diagndstico ao 6bito. (TOMASETTI et al., 2009; ZUCALLI et al., 2011).

Umas das explicacbes atribuidas a sua agressividade é em relacdo a
resisténcia tumoral ao tratamento instituido, devido a diversidade genética das células
mesoteliais. (SAUNDERS et al., 2012).

No estudo multicéntrico realizado por Dalgerma et al. (2011), a mortalidade
decorrente da doenca atingiu 92.224 pessoas em 83 paises. Diferentemente, no
Brasil, a subnotificacdo da doenca € umas das grandes preocupacdes, pois nao se
divulgam dados consistentes a respeito da real situacao do pais em relacao a doenca.
De acordo com os dados publicados recentemente no estudo de Algranti et al. (2015),
sobre o panorama de mortalidades por MM no Brasil, com base nos dados divulgados
pelo Sistema Informacé&o sobre Mortalidade (SIM), no periodo 2000 a 2012 os autores
indicam que houve subnotificacbes da doenca. Neste sentido, um dos fatores que
podem ser atribuidos a esta problemética é o periodo de laténcia da doenca.
(CARBONE et al., 2012).

Os dados disponiveis para o Brasil mostram que as ocorréncias de mortes por
MM podem chegar, ao ano de 2030, com cerca de 1.911 mortes, com pico entre 0s
anos de 2021-2026, com tendéncia de aumento de casos. (ALGRANTI et al., 2015).
De acordo com o boletim epidemiologico do Instituto de Saude Coletiva da
Universidade Federal da Bahia (UFBA), o SIM divulgou que no Brasil, no periodo de
10 anos (2000 a 2010), ocorreram 2.123 mortes por MM. (UFBA, 2012).



19

Especificamente no Estado do Parana, entre os anos de 1980 e 2010, o
resultado de Obitos em decorréncia do adoecimento por MM atingiu 158 pessoas,
sendo 81 homens, e 77 mulheres (PEDRA et al., 2014). E, entre os anos de 2001 e
2013 somam-se 47 o6bitos registrados pelo SIM. (BRASIL, 2014).

Dessa forma, o diagndstico de cancer implica em estigmas, principalmente a
ideia de morte, incertezas sobre o que podera acontecer na sequéncia, e tais
incertezas geram medo, inseguranca, ansiedade, angustia e tristeza. (SEIFART et al.,
2014).

O adoecimento por cancer provoca alteracdes significativas na vida da pessoa
e muitos sdo os desafios a serem enfrentados, também, por todas as pessoas de
pertencimento do individuo com cancer, que deve ser compreendido de maneira
singular, desde a maneira de lidar com o impacto do diagnostico, com a terapia
instituida e com as limitacdes originadas no processo de adoecimento. (ROSA, 2007).

Nesse sentido, quando uma pessoa adoece a sua familia vivencia as
consequéncias deste momento (NUNES; RODRIGUES, 2010), e, ao se tratar do
mesotelioma, um cancer com possibilidades terapéuticas tdo limitadas, com taxas de
sobrevida baixa, o processo de adoecimento se torna ainda mais dificil, tanto na
perspectiva do doente, quanto dos familiares que compartilham este momento ao lado
da pessoa.

Portanto, os contextos social e cultural no qual as pessoas estao inseridas sao
determinantes para buscar o tratamento, seja ele o convencional, ou terapias
alternativas, elementos considerados importantes para o cuidado. (TOMAZ, 2009). E
assim, mesmo que nao exista possibilidade de cura, todas as formas de procurar o
cuidado se tornam elementares para a pessoa, pois tém como finalidade proporcionar
tratamento, independente do seu desfecho. Neste sentido, reporto-me ao estudo de

Mercés (2009), em que a autora contextualiza a respeito do cuidado:

O cuidado existe independente da cura do cancer ou remisséo completa dele,
0 que significa do ponto de vista existencial, que o cuidado antecede toda
atitude e situacdo da pessoa com céncer, isto € o cuidado encontra-se em
toda atitude e situacdo existencial, portanto € um fenémeno ontolégico.
(MERCES, 2009, p.50)

Compreender os cuidados a saude procurados pela pessoa aos primeiros
sinais de adoecimento, diagndstico e durante o tratamento é elementar para construir

o entendimento dos locais procurados para reconstituir a saude, as dificuldades
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encontradas nesta trajetdria, mesmo que as possibilidades de cura sejam remotas ou
inexistentes.

O acesso e a utilizacao dos sistemas de saude configuram um problema para
a populacdo brasileira, diversos fatores dificultam a trajetdria da procura pela
assisténcia oncolégica, o tempo de espera para o atendimento, a disponibilidade dos
procedimentos de alta complexidade com custo elevado. (REGO; NERY, 2013)

O caminho que a pessoa percorre para buscar por atendimento € marcado por
muitos desafios, desde reconhecer 0s sinais e sintomas como os do cancer,
diagndsticos equivocados, tratamento ineficazes, uso de medica¢bes que contornam
apenas a queixa atual, mas néo tratam a causa. (SOUZA et al., 2016).

Os paradigmas atuais da antropologia da salude mostram que sao diversas as
maneiras em que a busca por tratamento € estabelecida no processo de saude e
doenca, e compdem uma dinamica particular bastante complexa, denominada
itinerario terapéutico. (LANGDON, 2014). A compreensdo desta particularidade
possibilita aos profissionais envolvidos na pratica do cuidado, estabelecer acdes
transcendentes e reflexivas sobre os cuidados prestados. (SILVA et al., 2014).

Tal descricdo nos permite apreender que o itinerario terapéutico direciona o
olhar a compreenséo de varias dimensdes do processo de cuidado, tanto no que diz
respeito a conduta organizacional, quanto aos processos assistenciais. Deste modo
durante a vivéncia da trajetoria por busca terapéutica, sdo percorridos diversos
contextos, seja por procura informal, formal, ou institucional, e tudo dependera de
como o individuo encara seu processo de saude/doenca. (MELO; GUALDA,
CAMPOS, 2013).

E, em um sentido especifico, o enfrentamento do processo de adoecimento
motiva a reavaliacdo pela pessoa sobre seu itinerario terapéutico constantemente,
buscando solugBes continuas para enfrentar a doenca, e retomar a sua condi¢édo de
saude. (PINHO; PEREIRA, 2012).

Segundo Kleinman (1980) a familia € uma estrutura essencial para 0s
primeiros cuidados em saude, eles sdo desenvolvidos na busca por tratamento, cura,
permeados pela utilizacdo de variados conceitos culturais. E neste contexto que 0s
primeiros sintomas de adoecimento sdo identificados, e a decisdo de busca por
cuidados profissionais esta sustentada pelos conceitos culturais originados na familia.
(KLEINMAN, 1980).
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Desse modo, no contexto apresentado, estudos determinam o MM como um
cancer raro, agressivo, com tempo de sobrevida baixo e mortalidade ascendente.
Como pesquisadora, a problemética do adoecimento se tornou uma necessidade
inquietante, desde a busca pela revisdo de literatura, momento que tive a
oportunidade de evidenciar a auséncia de investigacdo sobre o itineréario terapéutico
na vivéncia do MM. Os registros mostram o Ultimo caso de mesotelioma notificado no
ano de 2015 e, com o olhar para a possibilidade de epidemia da doenca prevista no
Parana entre os anos de 2025 e 2030. Os resultados deste estudo poderao contribuir
para repensar as praticas de cuidado em saude e de enfermagem.

Entdo, definiu-se a questdo que norteadora: Como ocorreu o itinerario
terapéutico revelado pelo familiar da pessoa com mesotelioma maligno?

A escolha por conhecer o itinerario terapéutico da pessoa com mesotelioma foi
motivada pela necessidade de conhecer o percurso realizado por essa pessoa desde
0 sintoma até o 6bito. A escolha por realizar o estudo com os familiares e ndo com as
pessoas portadoras de mesotelioma ocorreu devido a sobrevida baixa, e altas taxas
de mortalidade.

Portanto, ao narrar o convivio com uma pessoa enferma, €& possivel
compreender como os problemas sao produzidos e enfrentados. A tal fendmeno sao
atribuidos significados, com o entendimento geral a respeito da doenca, do processo
de adoecimento, tanto no contexto individual quanto na perspectiva do familiar.
(KLEINMAN, 1988).

Esta dissertacdo integra a vertente qualitativa, e esta vinculada ao projeto
epidemioldgico tematico intitulado “O adoecimento do trabalhador e as neoplasias
brénquio-pulmonares”, em parceria com a Universidade de Estudos de Mildo, o
Programa de Professores Visitantes Externo (PVE), a Coordenacdo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES), e a Universidade Federal do
Parana (UFPR).

O referencial teérico adotado é o dos Sistemas de Cuidados a Saude proposto
pelo autor Authur Kleinman, e o método escolhido foi o estudo de casos multiplos,

proposto por Robert Yin (2015).
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Conhecer o itinerario terapéutico revelado pelo familiar da pessoa com

mesotelioma maligno.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Reconstituir o itinerario terapéutico de pessoas com mesotelioma maligno na
perspectiva do familiar;
- ldentificar os Sistemas de Cuidado a Saude procurados pelas pessoas com

mesotelioma maligno relatados pelo familiar.
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3 REVISAO DE LITERATURA

Este capitulo é o desenvolvimento da revisao de literatura. O estado da arte
foi definido com textos obtidos por meio da consulta as bases de dados eletrénicas
elencadas a segquir: National Library of Medicine (PubMed), Literatura Latino-
Americana do Caribe em Ciéncias Sociais e da Saude (LILACS), Medical Literature
Analyses and Retrieval System on line (MEDLINE), Scientific Eletronic Library on line
(SCIELO), portal do site do Google académico e, também, o acervo da biblioteca da
Universidade Federal do Parand, para busca do material bibliografico fisico.

Foram utilizados como descritor principal “mesotelioma”; e como descritores
secundarios: “riscos ocupacionais” e “riscos ambientais”.

Em um segundo momento, a pesquisa, na mesma base de dados, utilizou
como palavra-chave principal “Kleinman”, seguida dos descritores: “doenga crénica”,
“familia” e, por ultimo, as palavras-chave “itinerario” e “neoplasias”.

Assim, o0s topicos que compdem esta revisdo sdo: O adoecimento por
mesotelioma, os efeitos do amianto na atualidade, familia e o adoecimento,

antropologia a saude.
3.1 O ADOECIMENTO POR MESOTELIOMA

Uma das primeiras mencfes sobre o adoecimento por Mesotelioma foi
realizada por Miller no ano de 1908, e marca o inicio dos estudos acerca da doenca.
(ZHANG et al., 2015).

Robertson (1924, p.375), no estudo sobre o endotelioma de pleura, foi
considerado uma das mais completas investigacfes sobre o tema da época, pois 0s
estudos eram extremamente escassos. O autor denomina a agressividade da doenca
como “o crescimento dos tumores pleurais que em geral se originam de forma
secundaria representados em estruturas anatdémicas extensas, e metastases
geralmente acometendo os pulmdes”.

Além da agressividade, outro aspecto importante descrito por Stout e Himadi
(1951), apoés a realizacdo de dois grandes estudos, foi que os tumores mesoteliais
crescem lentamente.

E a exposi¢do ao amianto € um dos maiores contribuintes para o adoecimento.

Neste sentido, o estudo protagonizado por Wagner, Sleggs e Marchand, no ano de
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1960, ocasido em que os pesquisadores realizaram uma investigacdo sobre o
mesotelioma pleural difuso e a exposi¢cdo ao amianto no norte da Provincia do Cabo
Ocidental. Os tumores malignos de pleura estavam associados com a exposi¢cao ao
amianto crocidolital, este tipo de amianto foi muito comercializado na regido. Como
resultado, foram identificaram 33 casos (22 homens e 11 mulheres com idade de 31
a 68 anos).

Nessa mesma década, o estudo de Fowler, Sloper e Warner (1964) chamou
a atencdo em um estudo de inquérito de médicos legistas sobre a causa de morte em
duas pessoas com mesotelioma pleural, uma sem exposi¢cado conhecida ao amianto,
e outra com exposicao declarada com histérico ocupacional. Em andlise da necropsia
foram encontrados vestigios de fibras de amianto em ambas.

No ano de 1965, Newhouse e Thompson investigaram profissionais que
estiveram expostos ao amianto da classe crocidolita e em quantidades menores a
crisotila?; alguns permaneceram diretamente expostos por mais de 20 anos, outros,
com atuacao intermitente de contato com o produto, e independente do tempo de
exposicao as pessoas envolvidas no estudo desenvolveram MM.

O adoecimento chama a atenc¢éo pelo longo periodo que leva para manifestar
os primeiros sintomas, denominado periodo de laténcia, (JAKLITSCH; GRONDIN;
SUGARBAKER, 2001). Uma das razdes que pode explicar este fenbmeno se deve ao
fato de o produto ser acumulativo no espaco pleural. (FRONTARIO et al., 2015).

Segundo dados do registro italiano de casos de mesotelioma, a laténcia média
entre a exposicao e o desenvolvimento da doenca pode ocorrer por muitos anos apés
ao fim da exposigédo. (BOSCO; OPITZ; MEERANG, 2015). Neste sentido, os estudos
demonstram que a doenca pode alcancar até 40 anos ao fim da exposicdo e o
adoecimento por MM ocorre, também, pela exposi¢cdo ambiental. (NISHIMURA et al.,
2015).

O mesotelioma pleural, caracterizado como difuso maligno, mostra padréo de

crescimento sobre as superficies pleurais. Para caracterizar a palavra “difuso”, foi

! Crocidolita: Nome dado a uma das classificagdes dos tipos de amianto, conhecido como amianto
“azul’, é caracterizado como anfibdlio, com aspecto fisico em forma de agulha, embora o produto seja
fragil pode dobrar até 90° antes de quebrar. (ABREA, 2015).

2 Crisotila: conhecida como o amianto branco, pertence a classe do produto denominada serpentina.
Responsével por 99% da comercializa¢cdo mundial. Possui caracteristicas fisicas. Como flexibilidade, e
alta resisténcia ao calor. (ABREA, 2015).
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adotada a nomenclatura de “maligno”. (IARC, 2015). E corresponde a 80% dos casos
totais da doenca. (YANG et al., 2014). Na figura 1, apresenta-se a localizac&o

anatébmica dos espacos pleurais:

FIGURA 1 - LOCALIZAGAO ANATOMICA DOS ESPAGCOS PLEURAIS

Pleura Visceral

(cobertura interior) {

I‘v/
! 3
Pleura Parietal \
(cobertura exterior)
| ——
— S

R \
“N A
@ \
' |
\
\ /

FONTE: anatomiaonline.com.br (2015)

Segundo a OMS, a classificacdo histologica dos tumores de pleura é:
mesotelioma maligno difuso, epitelioide, sarcomatoide, dermoplasico, bifasico (IARC,
2015), com relatos incomuns de uma forma de pequenas células. (VAN SCHIL, 2014;
HACKMAN; HEMMER; LAYFIELD, 2016).

O tipo histolégico bifasico (misto) € o segundo tipo histolégico mais comum
para o mesotelioma pleural maligno (MPM) e corresponde de 20 a 35% de todos 0s
pleurais. E caracterizado pela presenca simultanea de epitelioide e caracteristicas
sarcomatoides, com associa¢cdo a um pior progndstico. (GEMBA; FUJIMOTO; AOE,
2013; ATTANOS; GIBS, 1997).

Os tipos sarcomatoides e bifasicos subtipos de MPM muitas vezes podem ser
percebidos com outras condicdes malignas e benignas no exame radiogréafico e
histol6gico e, devido ao seu mau prognéstico, o diagndstico precoce torna-se
importante. (KUSHITANI et al., 2008; TAKESHIMA et al., 2009).

Detectar a doenca é um processo bastante dificil, em geral o diagnostico
ocorre em fase tardia. Na suspeita do mesotelioma, a aplicacdo de painel de
abordagens de coloracdo € utilizado para distingui-lo de outros carcinomas
pulmonares. (STAHEL et al., 2015). As manifestacdes clinicas comumente relatadas
sao: dispneia, derrame pleural, perda de peso, fadiga, e parte dos pacientes

diagnosticados tem paralisia do nervo frenético. (SZULKIN et al., 2014).
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Para Hashimoto et al. (2016), o MM de pleura do padrdo histologico
dermoplésico € o mais agressivo. Ele se caracteriza pela presenca de placas pleurais,
fibrose pleural e outras doencas pulmonares. Para os autores, no estudo realizado a
meédia de sobrevida foi de 3,8 meses, em comparacéo a outros subtipos histolégicos
(média de 10,5 meses).

Em relagéo a fisiopatologia do MM relacionada com o amianto, Thompson et
al. (2014) correlacionam que a interiorizacdo das fibras nas vias respiratérias
alcancam as células mesoteliais, as lesdes provocadas liberam enzimas inflamatérias,
e, por via autdcrina® e/ou paracrina®, as citosinas e outras moléculas sinalizam o
processo inflamatério, causando alteracBes das células mesoteliais para o0s
fibriblastos®, e se transformam em mesotelioma. De maneira integra os autores
descrevem:

As fibras de amianto quando inaladas adentram a traqueia e atingem células
epiteliais do pulméo, bem como macréfagos alveolares que tentam limpar as
fibras. Espécies reativas de oxigénio, mediadores inflamatérios, assim como
as vias de sinalizacdo que sao ativadas em resposta as fibras podem estar
envolvidas no envio de sinais para a pleura para iniciar a transformacéo de
células mesoteliais. As fibras de amianto também podem ser levadas para
dentro da cavidade pleural por transferéncia direta ou no sistema linfatico,
onde elas podem entrar em contato direto com as células mesoteliais. A
inflamacgé&o cronica e a sinalizacdo do fator de crescimento em combinagéo
com fatores libertados pelas células mesoteliais e pleurais macréfagos pode

conduzir ao inicio de transformagcdo (mesoteliais para mesotelioma).
(THOMPSON et al., 2014 p. 3).

7

A descricdo dos autores é representada pela figura 2 sobre a relacdo da

inalacdo das fibras de amianto e o desenvolvimento de mesotelioma:

8Autécrina: Ocorre quando o sinal age sobre a célula que o emitiu. Muito utilizado com a intengéo de
amplificar sinais, como a retroalimentacéo positiva. Pode também atuar na retroalimentagéo negativa,
inibindo sua prépria sintese a célula que produz a substancia e também possui receptor para a mesma.
4Paracrina: Comunicacgéo entre células vizinhas que néo utiliza a circulagéo. (LUO et al, 2016).
SFibriblastos: Células jovens, em plena atividade produtiva. Os fibrécitos sdo as células velhas, que
terminaram seu trabalho de fabricacdo dos fibroblastos. Sdo as células mais comuns do tecido
conjuntivo. Caracterizam-se por serem células grandes, contendo um n(cleo oval bem evidente e
citoplasma rico em ergastoplasma e em prolongamentos citoplasmaticos. Os fibroblastos tém a funcao
de sintetizar fibras do tecido conjuntivo e as proteoglicanas e glicoproteinas da matriz. (MOLINARO;
CAPUTO; AMENDOREIRA et al, 2010).
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FIGURA 2 - O AMIANTO E A RELAGAO AO MESOTELIOMA PLEURAL
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Segundo Mossman et al. (2013) o MM é um tumor agressivo. O surgimento é
evidenciado frequentemente a partir das células mesoteliais; as células que revestem
a pleura, peritbnio e, ocasionalmente, o pericardio. Os autores discorrem da seguinte

forma:

Em decorréncia das propriedades multifacetadas de mesotélio que mantém
uma barreira de proteccdo, mas também produzir componentes de matriz
extracelular, hialuronano e outros lubrificantes, quimioquinas e citoquinas, e
factores pro-coagulantes e fibrinoliticos, conhecimento da sua biologia
complexa € um desafio. O padrao de filamentos intermediarios de células
mesoteliais, sugerindo uma morfologia hibrida epitelial — mesodérmica, os
variados padrdes de diferenciacdo que ocorrem durante 0 processo
neoplasico sugerem que a sua transformacdo em malignidade é complexa.
(MOSSMAN; et al., 2013, p.1068).

De acordo com um estudo realizado por Moalli et al. (1987) sobre a lesao
aguda e a regeneracdo do mesotélio em resposta ao amianto, o produto € capaz de

se mover do pulméo para a pleura, e comprometer as células mesoteliais, as fibras
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que apresentam a anatomia longa possuem mais efeitos deletério do que as mais
curtas, podem causar inflamacao crénica e lesdes repetidas nas células mesoteliais.
Os macrofagos desempenham um papel importante neste processo,
liberando espécies mutagénicos reativas de oxigénio (ROS) e citocinas que apoiam a
inflamagé&o. Entre estas citocinas, TNF — alfa® tem sido identificada como um mediador
importante da patogénese da doenca relacionada com amianto. (YANG et al., 2010).
Os danos causados pelas fibras de amianto sdo muitos, para Nishimura et al.
(2015) os resultados encontrados permitem considerar que o mesotelioma pode ser
causado ndo apenas pela acdo direta nas células mesoteliais, mas exercendo efeito

deletério sobre a funcdo imunoldgica. Os autores ainda definem que:

O possivel efeito da exposi¢cdo ao amianto sobre a Imunidade antitumoral,
podendo haver um efeito supressor da Exposi¢cdo Ao Amianto na imunidade
antitumoral do amianto nas patologias causadas pela exposicédo ao
ambiental. E bem compreendido que o amianto tem efeito cancerigeno, mas
o desenvolvimento de mesotelioma maligno demora muito tempo apés a
exposi¢cdo ao amianto, que sugere a existéncia de uma imunidade antitumoral
eficaz e subsequente da disfuncdo causada pelo contato com a fibra.
(NISHIMURA et al, 2015, p.15)

O diagnostico deve ser feito pela citologia. O processo inclui as etapas de
confirmacdo do derrame pleural, e em seguida o liquido pleural € coletado para
realizar a analise, e obter um diagndstico das células mesoteliais presentes. A
utilizacdo desta técnica pode alcancar até 100% de precisdo, mas a experiéncia do
citopatologista é fundamental para um resultado confiavel. (HIERPE et al., 2015).

Buzaid, Maluf e Lima (2015), com base no estadiamento estabelecido pela
American Joint Committe on Cancer (AJCC)’, descrevem claramente a definicdo do

estadiamento do mesotelioma, conforme o quadro 1 a seguir:

6 TNF — alfa®: fator de necrose tumoral, citocina liberada pelos macréfagos. (YANG; et al 2010)

7 AJCC: O Comité Americano de articulagdo do cancer por meio de pesquisas estabeleceu parametros
de estadiamento do cancer para padronizar a compreensao e o tratamento de pacientes baseado em
evidéncias. (AJCC, 20009).
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QUADRO 1 - ESTADIAMENTO DO MESOTELIOMA PLEURAL

Tla

Tumor limitado a pleura parietal ipsilateral, pode incluir a pleura mediastinal, a pleura
diafragmatica, e sem envolvimento da pleura visceral. T1b: tumor limitado a pleura parietal,
ipsilateral, pode incluir a pleura mediastinal e a pleura diafragmatica, com envolvimento da

Tlb

pleura visceral.
Tumor limitado a pleura parietal, ipsilateral, pode incluir a pleura mediastinal e a pleura
diafragmatica, com envolvimento da pleura visceral.

T2 | Tumor envolve cada uma das superficies pleurais e ipsilaterais (parietal, mediastinal,
diafragmatica e visceral) e pelo menos um dos seguintes achados: invasao do diafragma e/ou
invasdo do parénquima pulmonar adjacente.

T3 | Tumor localmente avancado, mas potencialmente ressecavel, tumor envolve cada uma das
superficies pleurais (parietal, mediastinal, diafragmatica e visceral), e pelo menos um dos
seguintes achados: envolvimento da féascia endotoracica e/ou extensdo até a gordura
mediastinal e/ou foco de tumor solitario se estende a parede toracica e completamente
ressecével ou envolvimento ndo transmural do pericardio.

T4 | Tumor localmente avangado e techicamente irressecavel, tumor que envolve qualquer uma das
superficies ipsilaterais (parietal, mediastinal, diafragmética e visceral) e pelo menos um dos
seguintes achados: massas multifocais na parede toracica ou extensao difusa para a parede
toracica, ou qualquer envolvimento da costela ou extensdo diafragmatica do tumor para o
peritbnio ou extensdo direta do tumor para os 6érgao(s), mediastinal(is), ou extensdo para a
pleura contralateral, ou coluna, ou superficie interna do pericardio, ou derrame pericaradio com
citologia positiva, ou tumor que envolve o miocardio.

NO | Linfonodos regionais sem metastases.

N1 | Metastase para linfonodos ou hilares.

N2 | Linfonodos subcarinais ou mediastinais ipsilaterais, inclui cadeia mamaria interna ipsilateral e
linfonodos peridiafragméticos.

N3 | Linfonodos mediastinais ou da cadeia maméaria interna contralaterais, ou linfonodos
supraclaviculares ipsilaterais ou contralaterais.

MO | Sem metastase a distancia.

M1 | Metéstase a distancia.

FONTE: JCC (2009) citado por BUZAID, et al. (2015, p. 684)

Segue a figura 3, que representa a localizacdo anatdomica dos linfonodos

comprometidos, conforme o0 avanco do estadiamento do mesotelioma pleural.
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FIGURA 3 - LOCALIZACAO ANATOMICA DOS LINFONODOS
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FONTE: AMERICAN CANCER SOCIETY (2015)

O novo sistema de estadiamento definido pelo mesothelioma Applied research
foundation (MSRF) entrara em vigor em 2017.

Para o estadiamento do MM é recomendada a realizacdo de exames
laboratoriais, como: hemograma, desidrogenase lactica (DHL), albumina; de imagem:
tomografia computadorizada, ressonancia nuclear magnética e se disponivel
tomografia computadorizada por emissao de paésitrons (PET-CT). (AJCC, 2009).

Pesquisadores na Austria desenvolveram um algoritmo, figura 4, para
determinar o estadiamento do MM pleural, a terapia que sera empregada, desta forma,
€ proposto que o profissional responsavel pelo paciente atenda a critérios

estabelecidos conforme o esquema representado na figura a seguir:
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FIGURA 4 - ALGORITMO DE ESTADIAMENTO PROPOSTO PARA PACIENTES COM
MESOTELIOMA MALIGNO NA AUSTRIA
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FONTE: GELTNER et al. (2016)

Para o diagnostico precoce a utilizacdo de biomarcadores tem se mostrado

tenuamente eficaz. Atualmente estudos nesta perspectiva estdao sendo eficazes para

diversos tipos de cancer, mas, para o MM, as investiga¢fes estdo estagnadas, alguns
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tipos de biomarcadores podem representar a esperanca de melhorar a sobrevida.
(CERESOLI et al., 2013).

Em relacdo ao tratamento, o estudo realizado por Saint Pierre et al. (2015)
demonstrou melhor taxa de sobrevida em pacientes submetidos a pneumonectomia
extrapleural. Atualmente o tratamento com radioterapia e quimioterapia € a escolha
para o aumentar a sobrevida, entretanto compromete significativamente a qualidade
de vida. (SAINT PIERRE et al., 2015).

A exemplo de um estudo realizado por Bolukbas et al. (2011), os tratamentos
trimodal com pleurectomia radical, quimioterapia (cisplatina e premetrexed) e
radioterapia se mostraram promissores em termos de sobrevivéncia. Neste estudo 19
pacientes foram acompanhados, em estagio Ill e IV, a média de sobrevida foi de 30
meses em 69% dos pacientes acompanhados.

Recentemente, a radioterapia de intensidade modulada se mostrou eficaz no
tratamento de um paciente de 73 anos, por 14 meses. Durante este tempo esteve livre
de progresséao tumoral, e com poucos efeitos de toxicidade. (SPATOLA et al., 2016).

Em relacdo ao MM peritoneal, o adoecimento corresponde em 10% dos casos
totais de mesotelioma. O tumor € responsavel pelo acometimento em regido
abdominal (AMERICAN CANCER SOCIETY. 2015). E a forma mais rara (CARBONE,
et al., 2012), e o diagndstico com exames de painel de coloracdo € utilizado para
distinguir o mesotelioma do adenocarcinomas de ovéario. (TASKIN et al., 2012).

Os sintomas em geral sé@o: distensdo abdominal, dor abdominal, e em alguns
casos ha presenca de massas palpaveis (LLANOS et al.,, 2016), assim como a
presenca de ascite e obstrucéo intestinal. (YAN et al., 2011).

Em geral os pacientes se mostram resistentes a terapia instituida
(quimioterapia e radioterapia), e chegam ao Obito antes dos dois anos apos o
diagndstico. Atualmente ndo existe um protocolo aplicavel e que se mostre eficaz para
o tratamento. (LAl et al., 2016).

Para o mesotelioma peritoneal ndo ha definicdo especifica para o
estadiamento. (YAN, 2011). Em geral se utilizam os exames laboratoriais:
hemograma, desidrogenase lactea (DHL), creatinina, eletrélitos; exames de imagem:
radiografia de torax e tomografia computadorizada de abdémen e pelve. De acordo

com Buzaid, Maluf e Lima (2015), segue-se o estadiamento, no quadro 2 a seguir:
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QUADRO 2 - ESTADIAMENTO MESOTELIOMA PERITONEAL

T1 Tumor com indice de carcinomatose peritoneal (ICP8) entre 1-10

T2 ICP entre 11 e 20

T3 ICP entre 21 e 30

T4 ICP entre 31 a 39

NO Sem comprometimento nodal

N1 Com comprometimento nodal

MO Sem disseminacao a distancia

M1 Tumor com penetracdo no diafragma ou com disseminacéo a distancia

FONTE: BUZAID et al. (2015)

A incidéncia de mesotelioma permanece crescente nos ultimos anos. A
dificuldade do diagnéstico precoce é um fator alarmante. As opc¢des terapéuticas
atuais permanecem muito limitadas, com um prognostico desfavoravel. Estudos
recentes estdo sendo desenvolvidos no intuito de adequar um melhor tratamento para
a doenca. (ZHANG et al., 2015).

O tratamento para o mesotelioma peritoneal consiste em medidas paliativas.
Apenas 10% dos pacientes diagnosticados sobrevivem mais de cinco anos e uma das
estratégias de terapia é a cirurgia citorredutora, simultdnea a quimioterapia
intraperitoneal, com aumento da sobrevida. (LEVINE et al., 2014; MESOTHELIOMA
APPLIED RESEARCH FOUNDATION, 2015).

Recentemente um estudo realizado nos Estados Unidos, pela American
Association for Cancer Research (AACR) (2015), com a utilizacdo do keytruda-
pembrolizumab, esta sendo considerado a terapia ouro para o tratamento de
pacientes com mesotelioma, pelo indicativo de melhor evolucao clinica. Segundo a
AACR (2015), a terapia de escolha para o tratamento de mesotelioma é a combinacéo
de Cisplatina e Pemetrexed. A sobrevida alcanca o maximo de 13 meses de vida.

Os desafios sdo muitos, a investigacdo clinica precoce pode se tornar
promissora para a obtencéo de diagnostico. A exemplo do estudo de Alexopoulos et
al. (2011), realizado com profissionais diretamente expostos ao amianto. Foi coletado
liquido do lavado bronquio alveolar (LBA) para analise do perfil celular dos processos
inflamatorios presentes. Foram investigados os tipos celulares, a existéncia de poeira,

de ferro e os tipos de macréfagos carregados pelas fibras de amianto.

8 |CP: indice de carcinomatose peritoneal, corresponde a avaliagéo do tamanho da leséo.
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E, na dimenséo diagnostica, Nelson (2011) em um estudo realizado por
exames de Raios-X e espectroscopia de energia dispersiva®, em trabalhadores de
minas de diamante no sul africano, detectou a presenca de amianto das classes
crisotila e tremolita, tanto nos exames de imagem quanto nos histopatologicos.

No estudo de Comar et al. (2014) é possivel identificar ligacdes entre a
exposi¢do ao amianto e o desenvolvimento de processos inflamatorios. Os estudos
com biomarcadores séo realizados para avaliar os profissionais macicamente
expostos, para o conhecimento de como ocorre a progressado das doencas amianto
relacionadas, especialmente o mesotelioma.

Nesse sentido, cabe ressaltar que monitorar os trabalhadores que atuam
diretamente com o amianto € fundamental para avaliar o adoecimento por
mesotelioma. O tempo que os profissionais permanecem expostos é um fator
importante para o desenvolvimento de doencas ocupacionais. (EISENHAWER et al.,
2013). Portanto, trabalhadores com historia de exposi¢cdo ao amianto devem receber
acompanhamento periodico para a deteccdo precoce dos problemas de saude
advindo do contato. (WU et al., 2015).

A Bélgica tem a quarta maior taxa de ocorréncia de mesotelioma do mundo.
Estudos apontam que, desde o ano de 2006, cerca de 200 cidadaos belgas morreram
vitimas da doenca. (BORRE et al., 2014).

Para Bianchi, C. e Bianchi, T. (2014), na Europa, foram registradas 71.686
mortes, e destas 6.786 correspondem a mortes ao ano. Este continente foi
responsavel pela comercializacédo de 7,8 milhdes de toneladas, o equivalente a cerca
de 31 a 58% do uso mundial, hoje sdo 56% da carga global da doenca. Pode-se dizer
que cerca de 60% da mortalidade mundial como consequéncia da exposicdo ao
amianto ocorreram na Europa, considerada o centro global das doencas que se
relacionam com o amianto. (KAMEDA et al., 2014).

No Brasil, em dados retrospectivos, do periodo entre 1980 a 2003, de acordo
com as informag¢des do banco de dados do Sistema de Informacdes sobre Mortalidade
(SIM), o numero de 6bitos por mesotelioma prevaleceu em 53% para sexo masculino,

46,2% para o sexo feminino, conferindo maior incidéncia de casos para a faixa etaria

9Espectroscopia de energia dispersiva: técnica analitica usada para a analise elementar ou
caracterizagéo quimica de uma amostra. E uma das variantes da espectroscopia por fluorescéncia de
raio X, que se baseia na investigacdo de uma amostra através de interacdes entre particulas ou
radiacdo eletromagnética e matéria. Analisando os raios emitidos pela matéria em resposta a incidéncia
de particulas carregadas. (Corbari et al., 2008).


https://pt.wikipedia.org/wiki/Elemento_qu%C3%ADmico
https://pt.wikipedia.org/w/index.php?title=Caracteriza%C3%A7%C3%A3o_(ci%C3%AAncia_dos_materiais)&action=edit&redlink=1
https://pt.wikipedia.org/wiki/Espectroscopia
https://pt.wikipedia.org/w/index.php?title=Fluoresc%C3%AAncia_de_raio_X&action=edit&redlink=1
https://pt.wikipedia.org/w/index.php?title=Fluoresc%C3%AAncia_de_raio_X&action=edit&redlink=1
https://pt.wikipedia.org/wiki/Part%C3%ADculas
https://pt.wikipedia.org/wiki/Radia%C3%A7%C3%A3o_eletromagn%C3%A9tica
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de 65 a 74 anos, e correspondem a 25,7% do total de casos. Os estudos evidenciam
a prevaléncia para esta faixa etaria em relagéo ao periodo de laténcia do mesotelioma.
(BRASIL, 2004).

O Estado do Rio Grande do Sul, no periodo de 1999 a 2003, evidenciou 25
mortes, sendo 68% ocorridas em homens e 32% em mulheres, com idade ajustada
média de 66 anos, corroborando com outros estudos, enfocando a exposi¢do
ocupacional e ambiental. (NASSBAUMER; DAPPER, 2007).

Em 2012, segundo os dados disponibilizados pelo Instituto de Saude Coletiva
(ISC), no periodo de 10 anos (entre 2000 a 2011) houve 2.400 notificagbes de Obitos
registrados pelo SIM relacionadas com a exposi¢do ao amianto, destas, 2.123 s&o
atribuidos ao cancer em geral, e 827 especificamente por mesotelioma. Em 2001
foram 61 6bitos e, em 2010, chegou a atingir 91, ou seja, uma década com 45% de
aumento, correspondendo a 4,5% ao ano. (UFBA, 2012).

Em uma investigacdo realizada no Estado de Santa Catarina, os ébitos por
mesotelioma foram de 53% no sexo feminino e 47% no masculino, e a faixa etaria de
50 a 60 anos; estes achados conferiram prevaléncia para a cidade de Floriandpolis.
(MATTOS et al., 2011).

3.2 0 USO E O CONTROLE DO AMIANTO NA ATUALIDADE

A OMS e a OMT estruturaram diretrizes na tentativa de erradicar ou diminuir
as doencas relacionadas com a exposicdo ao amianto. As medidas visam a
conscientizacdo em nivel mundial para interromper a producdo e comercializacédo de
produtos que contenham particulas da fibra. (OMS, 2014).

Foi a partir de 1991, que os membros da Unido Europeia limitaram o uso do
amianto. Os paises europeus estdo proibidos de comercializar o amianto.
(PAWELCYK et al., 2015).

Em fevereiro de 2013, o departamento governamental de salde da Australia,
em parceria com comité de salde ambiental, criou um guia de orientagbes para a
populacdo, com o objetivo de promover o conhecimento e alertar sobre 0s riscos
ambientais e ocupacionais. (ENVIRONMENTAL HEALTH STANDING COMMITTEE,
(EHSC) 2013).
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A tragédia decorrente da utilizacdo do amianto € um assunto amplamente
debatido, entretanto interesses puramente comerciais e industriais imperam e 0s
riscos a saude da populacéo infelizmente sdo camuflados. (BAUR, 2015).

Atualmente a crisotila (amianto branco), da classe de amianto serpentina, tem
sua comercializacao liberada em alguns paises, e permanece sendo amplamente
utilizada. A potencialidade cancerigena para esta classe do produto se difere dos
demais tipos de amianto (azul e marrom) devido a suas caracteristicas anatémicas.
(WANG et al., 2012).

Mas, no entanto, investigacoes recentes mencionam a semelhanca entre a
crisotila e crocidolita (amianto azul) na inducdo de mudancas biolégicas, e ambas
resultam em riscos para o desenvolvimento do MM. (QlI, et al., 2013).

No Canada, o amianto ainda é comercializado, e entre os anos de 1986 a
2012 houveram 26.704 trabalhadores expostos ao produto em diferentes polos
industriais. Apartir da década de 90 houve declinio da incidéncia de exposicéao.
(PEFOYO et al., 2014).

Assim como nos Estados Unidos, a utilizacdo do amianto diminuiu nas dltimas
décadas, mas muitas pessoas permancecem expostas ao amianto no local de
trabalho. Na Carolina do Sul, uma industria téxtil da regido utilizou o amianto desde o
século XVIII; os casos de morte por cancer de pulmdo em trabalhadores da empresa
tinham como o principal fator de risco a exposi¢cdo ao amianto. (EDWARDS, 2013).

Na Holanda, o Conselho de Saude do pais discorre sobre a importancia de
estudos epidemiolégicos voltados ao sistema de monitoramento de riscos, e debates
sobre o0 uso do amianto. O objetivo dos sanitaristas € direcionado aos estudos sobre
a saude da populacdo com risco ambiental, em especial para os profissionais
diretamente expostos. (BURDOFF; HEEDERIK, 2011).

Os problemas relacionados ao amianto extrapolam o adoecimento fisico, os
abalos psiquicos também sdo encontrados em profissionais diretamente expostos,
como ansiedade e depresséo. Os profissionais que ainda ndo adoeceram relatam
inseguranca com o futuro por terem o conhecimento dos riscos da exposicao.
(CLEMENTE; REIG-BOTELLA; PRADOS, 2015).

A carga de doencgas em trabalhadores na América Latina é alta, entretanto os
estudos realizados demonstram fragilidade dos dados disponibilizados, bem como

percentuais limitados e/ou inexistentes. E necessario adequar as formas de
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avaliacOes sobre a exposi¢éo. Desta forma, contribuira para estimativas e incidéncias
reais, e assim proporcionar medidas que possam nortear a tomada de deciséo, e o
controle das doencas relacionadas ao amianto. (PASSETO et al., 2014).

No Brasil a extracdo, e a comercializacdo, do amianto da classe crisotila €
permitida por considerarem a potencialidade econémica do produto. No Estado de
Goias, existe a mineradora, considerada a maior produtora amiantifera mundial,
pertencente a um grupo empresarial que utiliza o amianto. (ROCHA, 2013).

No Brasil, no ano de 1986, a OIT aprovou a convencgao n° 162, propondo
normas para a utilizacdo do amianto de forma segura. Esta norma foi aprovada na 722
reunido de Conferéncia Internacional do Trabalho e, nesse mesmo ano, entrou o
documento em vigor no plano internacional, com o desafio de implementar medidas
para a prevencao e controle dos riscos provenientes do contato ocupacional ao
amianto, com a intencéo de proteger os profissionais que trabalham diretamente. (OIT,
1986).

A proibicdo do uso do amianto do tipo anfibolio em territorio brasileiro
aconteceu no ano de 1991. E, o amianto do tipo crisotila é produzido, utilizado e
exportado, legitimado pela Lei Federal 9.055 de de 1° de junho de 1995 que dispde
sobre o uso controlado do amianto. (ALGRANTI et al., 2015; PEDRA et al., 2014).

Em relacéo aos indices de mortalidade ocupacional, estudos realizados por
Passeto (2014) e Repp (2015) asseguram que a mortalidade ocupacional por
exposicao ao amianto apresenta niveis crescentes, porém os dados precisam ser
frequentemente validados para o controle real dos casos de adoecimento. Os
trabalhadores com forte exposicao, nos dias de hoje, tendem a desenvolver doencas
provenientes da exposicdo, assim como, os trabalhadores que cessaram o contato
com o amianto ha 20 anos. (JARVHOLM et al., 2014). Portanto o risco da exposi¢cdo
se estende ao longo dos anos.

E, nesse sentido, sdo necessarias avaliacbes e analises de dados da
importdncia para o acompanhamento da exposicdo ao amianto no cenario
ocupacional como uma ferramenta de vigilancia para os registros de trabalhadores
que continuam expostos.

A busca incansavel pelo banimento do amianto tornou-se o principal objetivo
dos pesquisadores do assunto, como a criagdo estratégias de conscientiza¢ao acerca

das doencas relacionadas ao amianto, sendo unanimes, as conclusdes das pesquisas



38

na tematica refletem que a proibicéo é alternativa mais plausivel, mas requer esfor¢os
em nivel mundial. (LEE et al., 2013).

Em 1992 o amianto foi banido na Italia e em 1993 houve o chamado “Apelo
de Milao”, realizado na cidade de Milao, aprovado no seminario internacional nomeado
de “BASTAMIANTO”, com a intengdo de proibir o amianto mundialmente. As
recomendacdes do apelo vém desde a confirmagao cancerigena do produto, em todas
as formas de apresentacdo, os maleficios da exposicdo dos trabalhadores,
estendendo a moradores das areas circundantes das empresas; e sugere uma diretiva
a ser utilizada como modelo de lei para todos os paises alcancarem a proibi¢cdo do
produto (BERRINO, 1993). Em 2005, foram reconhecidos 128 mil casos de doencas
decorrentes da exposicdo ao amianto. O pais convive com o resultado danoso da
exposicao, onde o reconhecimento dos riscos se estende ao ambiental. (ROCHA,
2013).

No Brasil somente sete estados adotaram leis de banimento do produto, sendo
Rio Grande do Sul, Rio de Janeiro, Sdo Paulo, Espirito Santo, Pernambuco, Mato
Grosso do Sul, ainda com tentativa de revogacdo da lei sancionada para os Estados
do Rio Grande do Sul, Sdo Paulo, Pernambuco, e Rio de Janeiro, através das ADIN —
Acdes diretas de Inconstitucionalidade —ajuizadas pela Confederacdo Nacional dos
Trabalhadores da Industria (CNTI). (ABREA, 2015).

A doenca relacionada ao amianto ndo faz distincdo de etnia, localizacéo,
qualquer que seja o local onde o produto seja manipulado trara riscos aos expostos.
(FRANK et al., 2014). Estimar a carga de doencas relacionada com a exposi¢ao
ocupacional ao amianto é relevante para estudos na tematica, entretanto, na América
Latina paises como Brasil, México, Colédmbia, Argentina apresentam situacdes ainda
em debate, pois os bancos de dados para a avaliacdo sao ainda limitados ou até
mesmo inexistentes. (PASETTO et al., 2014). Atualmente, dentre os paises citados,
apenas a Argentina adotou a lei de proibi¢cdo do produto localmente, no ano de 2001.
(ABREA, 2015).

Atualmente cerca de 60 paises adotaram a legislacdo de banimento do
amianto, paises como Noruega, Suécia e Qatar foram os pioneiros em adotar leis de
proibicdo, nestas regides qualquer tipo de comercializacdo € ilegal. (ABREA, 2015).

A construcao das associacdes dos expostos ao amianto, regionais, nacionais

e internacionais, promovem a visibilidade dos maleficios em torno da exposicdo



39

persistente, geram reflexdes sobre os riscos ao qual a populacao esta submetida e
defendem a importancia do mundo sem o amianto. A Associagédo Brasileira dos
Expostos ao Amianto (ABREA), filiada a rede Ban Asbestos teve a sua criacdo em 16
de dezembro de 2005, direciona forca para o total banimento do amianto em todo o
territério Brasileiro.

No estado do Parana, em 2006 foi inaugurada a Associacdo Paranaense de
Expostos ao amianto (APREA), criada em parceria com a ABREA para realizar o
atendimento, e encaminhamentos dos expostos ao amianto a instituicbes de
referencia, para acompanhamento e tratamento adequado aos trabalhadores.

A producéo do amianto é crescente, pode-se notar a face obscura dos riscos
da exposicao. O perigo existe tanto nos contatos diretos seja para os trabalhadores,
ou para as pessoas expostas pelo ambiente (residuos). Nos paises onde o amianto
foi proibido outros materiais sdo disponibilizados para a sua substituicdo. E, portanto,
fundamental entender que a proibicio do amianto é urgente e necesséria
mundialmente. (COLLEGIUM RAMAZZINI STATMENT, 2010).

3.3 A FAMILIA E O ADOECIMENTO

Cada ser humano em sua existéncia tem e ter4 uma familia que possibilita a
a sua identidade no mundo. Segundo Delgado (2005, p. 89) “guando no mundo
cotodiano surge a familia cada membro que a constitui esta buscando tornar possivel
a sua existéncia”. Cada um dos membros participa de acordo com seu modo de ser,
de aprender, sendo sua familia biolégica, adotiva, substituta ou grupos extensos.

Nesse sentido, a construcdo da familia contemporanea tem como base o
afeto, e pode ndo estar ligado aos lacos sanguineos, ela serve como pilar de
sustentacao da formagéao sociocultural do ser. (CARVALHO; LOPES, 2016).

Levi Strauss (1982), na obra sobre estrutura elementar do parentesco, em
uma visdo estruturalista, define que a familia é um grupo social e que tem
caracteristicas singulares, se une em casamento, € constituido pelo marido, esposa e
filhos, pessoas que criam lagcos e devem agir com o cumprimento de deveres e
obrigacdes do ambito familiar.

Mas, a constituicdo da familia ocorre para além da tradicional, a exemplo da

familia monoparental, que representa o segundo maior grupo familiar no Brasil.
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(SORJ; FONTES; MACHADO, 2007). A familia contemporanéa € entendida como um
grupo que procura concretizar seus lacos de afetividade fundamental para
acompanhar as nescessidades de seus membros. Deste modo, segundo Araujo et al
(2016, p.187):
A familia ndo tem mais o antigo ponto de vista de ser imutavel e indissoltvel,
sendo o afeto o responsavel por esta concepcdo inovadora. Pelas
consideracfes expostas, é de suma importancia que o Direito, notadamente
o Direito de Familia estejam sempre atualizados sobre as constantes
mutacdes na sociedade brasileira, para que as normas possam harmonizar-
se com o0 meio social, de acordo com os novos valores e novas formas de
constituir uma familia.

E a familia constitui a importancia de cumprir com os deveres e obrigacdes
para o estabelecimento do cuidado a saude. A familia € um constituinte importante
para este cuidado, o conhecimento sobre o processo de saude e doenca é visto de
diferentes perspectivas, e exerce forca soberana junto ao tratamento profissional.
(PATRICIO, 1994).

Portanto, compreender o contexto historico, social e cultural de cada pessoa
€ essencial para que os profissionais de salde possam contemplar as dimensdes nas
quais o individuo esta inserido, como os sintomas de enfermidade sédo sentidos,
vividos e interpretados pelos individuos. (VIANA et al., 2005).

Nesse sentido, amparada no estudo Alves (1993), o entendimento de salude
e doenca serd permeado pelo conhecimento prévio obtido pela tecnologia, pela
compreensao de mundo, e 0 conhecimento de senso comum que perpassa as
geracoes.

Na linha interpretativista, as experiéncias singulares do adoecimento, aliadas
a influéncia social, resultam impreterivelmente na maneira como cada um enxerga a
sua saude e como sera a procura pela atencao e restabelecimento de sua condicao
de enfermidade. (MERINO et al., 2007). E da busca por tratamento, que em muito esta
amparada em suas crencas e valores, nas quais familiares, amigos, vizinhos
transmitem um conjunto de solugdes comuns. (NABAO et al., 2009).

O adoecimento é uma ocorréncia habitual na vida dos individuos, cada pessoa
tem forma de atribuir significados diferentes, a partir de suas experiéncias, originadas
de sua historia individual, e do contexto social, e em cada particularidade dentro de
um mesmo contexto podem ser identificadas divergentes significacbes da realidade

vivenciada. (SOUZA et al., 2013).
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Seus valores e crengas estdo diretamente relacionados com a forma de
enfrentamento do adoecer, e 0 que emerge da esperanca na cura. (MARINHO et al.,
2005).

Souza et al (2013, p.191) entende que:

A compreensdo dos processos interpretativos presente na elaboragdo da
experiéncia de adoecimento requisita 0 interesse sobre os contextos e
perspectivas a partir dos quais o sujeito atribui sentidos as situacdes
enfrentadas. Esse trabalho interpretativo ndo € automatico e sem mediacgdes;
ele implica alguma problematizacédo da realidade e esse trabalho reporta-se
as experiéncias e aos valores pessoais e culturais que dédo sentido as
sensacdes, sentimentos, alteracdes e estados corporais vivenciados,

conformando sua prépria realidade e legitimando (ou ndo) o movimento de
busca por ajuda.

Nessa perspectiva, a experiéncia do processo de adoecimento é
constituida por situacdes de enfrentamento e traz para a reflexdo o seu contexto atual,
e assim as pessoas atribuem significados. E, por meio disso, desenvolvem rotinas, e
organizam maneiras de enfrentar a situacéo. (ALVES, 1999).

A confirmacédo de uma doenca comumente causa inquietacdo, tanto no
individuo adoecido quanto para os membros da familia, e provoca diversas alteracdes
emocionais, e em especial, quando se trata do cancer, pela profunda associagdo com
a morte, a confirmagdo estabelece no seio familiar sentimentos de angustia.
(BARRETTO, 2010).

Nesse sentido, os familiares sao surpreendidos pelo adoecimento e com
o diagnostico, esta sequéncia de fatos exige enfrentamento e o desvendar de
possibilidades terapéuticas limitadas, e estabelece assim um tempo de vida
estreitado. (VIEIRA et al., 2008).

Ferreira et al. (2010), ao falar sobre a vivéncia do familiar de portador de
neoplasia, chama a atencao sobre o sentimento dos familiares em descobrir o cancer,
momento marcado por angustias e incertezas. Para muitos estudiosos na tematica, o
adoecimento crbnico gera um impacto consideravel na vida de todos que tenham
algum envolvimento com a pessoa doente. (McMILLAN et al., 2006).

E, nesse entendimento, o adoecer é constituido de fenémenos de
enfrentamento, com a dificuldade de refletir sobre “ndo ter controle da situagao”.
(DAMIAO; ANGELO, 2001).

A surpresa da noticia de um prognédstico reservado, com possibilidades

terapéuticas limitadas, marca o inicio do cuidado familiar, por vezes centrado em
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apenas um membro (VIEIRA et al., 2008), e muitas vezes o familiar enfrenta a
sobrecarga, quando a doenca apresenta estagio progressivo. (ANDERSHED, 1999).

Destaca-se que o cuidado familiar ao paciente portador de doenca crbnica é
representando por fendmenos de dificuldades e sofrimento, de conviver com a
experiéncia de adoecimento, mudancga na rotina, indagagdes sobre o tratamento que
sera estabelecido (DAMIAO, 2001), e surgem assim dificuldades emocionais em
vivenciar a experiéncia de enfermidade. (LUSTOSA, 2007). Tanto na perspectiva do
doente quando do familiar.

Cuidar diariamente de um familiar adoecido exige o maximo do cuidador
principal, podem ser encontrados na pessoa alteracdes de comportamentos, e
sentimento de impoténcia frente a realidade do cancer incuravel (DAMIAO, 2001),
consonante com o estudo realizado por Fernandes (2009), onde os depoimentos de
familiares revelam que o maior enfrentamento neste processo é se perceber impotente
junto a doenca. (FERNANDES, 2009).

Nesse sentido, segundo outro estudo, realizado na perspectiva do tratamento
paliativo, parte dos pacientes da América Latina falecem sem a analgesia adequada,
e esta é uma das inimeras preocupacdes que os familiares enfrentam ao se tratar do
cancer e da sua terminalidade. (CEPPERO; PEREZ; DELGADO, 2007).

Frente a impossibilidade de terapéutica curativa, o familiar necessita de apoio
para percorrer esta trajetoria de sofrimento e dor, portanto, ter as orientacdes para
suas ac¢les € fundamental (INOCENTI, 2009). E sobre a familia, o envolvimento do

adoecer e tratamento, Rosa (2007, p. 42) refere em seu estudo:

Portanto, mostra-se fragilizada diante do diagndstico, das varias fases
psicoldgicas trazidas pela doenga e do tratamento, exigindo atencao e
cuidado, levando a mudanca de hébitos e conceitos de vida, e ndo somente
0s seus, mas também daqueles com os quais partilha relagdes proximas.

3.4 A ANTROPOLOGIA DA SAUDE

As pesquisas no campo na antropologia da saude no Brasil tiveram o inicio
datado a partir do ano de 1970, na ocasiao foi realizado um estudo com um grupo
interinstitucional de Brasilia, junto ao museu nacional, sobre as praticas alimentares

em grupos menos favorecidos no pais. (MINAYO, 1998).
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Segundo Alves (1998) sobre o primeiro Congresso Brasileiro de Ciéncias
Sociais em Saude (Curitiba, 1995), dos 137 participantes eram professores e
pesquisadores atuantes no campo das ciéncias sociais em saude, 89 (65%) tinham
diploma de formacao em ciéncias sociais, sociologia, antropologia ou politica 9 (5,6%)
tinham formac&o na area biomédica (medicina, enfermagem, terapia ocupacional,
farmécia/bioquimica). A nivel de pds-graduacédo, dos 124participantes, 56 (45,2%) e
53 (42,7%) possuiam respectivamente mestrado e doutorado, sendo que 59 (55%) de
107 participantes realizaram pos-graduacédo em ciéncias sociais e 24,3% em Saude
Publica. E um contingente reduzido de 8,9% possuia apenas cursos de
especializagéo.

No campo da enfermagem, no Brasil a pesquisa na perspectiva
socioantropoldgica teve o0 seu pioneirismo a partir dos anos de 1980, quando as
pesquisas qualitativas comecgaram a ganhar visibilidade. (GUALDA et al., 2013).

A vanguarda da utilizacdo de aporte metodolégico com concepcdes
filosoficas, socioldgicas e antropoldgicas na enfermagem ocorreu em programas de
pos-graduacédo, para a compreensado da crise da enfermagem brasileira e a insercéo
da disciplina nos trabalhos em saude. E, neste sentido, Maria Cecilia Donangelo e
Ricardo Bruno Gongcalves foram as figuras mais influentes e desenvolveram um papel
fundamental nas reflexdes sociolégicas na enfermagem. (MELO et al., 2013).

Uma pesquisadora que articulou a enfermagem e antropologia foi Madeleine
Leininger, pioneira na construcao do cuidado cultural (concepc¢éo central de sua teoria,
com inicio na década de 80). Apds concluir o curso de doutorado em antropologia nos
Estados Unidos da América, desenvolveu um subcampo da enfermagem transcultural,
a etnoenfermagem. (MELO et al., 2013).

A etnoenfermagem é uma metodologia que envolve a “teoria da diversidade e
universalidade cultural” considera que a visdo de mundo do ser humano, seu contexto
cultural, social sdo influenciadores de seu estado mental, bem-estar e doenca,
permitindo ao enfermeiro procurar reconhecer sua situacéo nestes contextos e aplica-
los como maneira de antever sua forma de cuidado (SEIMA et al., 2011). O pais possui
uma sociedade cultural complexa e aprofundar o conhecimento no cenario
antropoldgico apresenta-se fundamental, e a teoria de Madeleine Leininger intermedia

a imerséo neste conhecimento. (BOEHS et al., 2010).
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Pode-se afirmar que o campo da antropologia permite incontestavelmente a
compreensao do fenbmeno saude/doenca. (VISENTIN, 2008). Uma das principais
contribuintes na perspectiva da antropologia e saude foi Langdon (1994), levanta a
uma preocupacdo emergente sobre a salde, e que estas questdes estiveram
presentes desde muito cedo. Destaca ainda quatro abordagens: a tradicional, a
aplicada, a ecoldgica, e a interpretativa. Cada qual com suas particularidades; em
suas tradicbes, as ac¢des do cuidado profissional sdo direcionadas pelo contexto
sociocultural.

Na abordagem aplicada, procura-se analisar o cuidado em uma perspectiva
mutua (profissional e paciente); a abordagem ecolégica refere que a doenca tem
causas multiplas, e a interacdo da cultura, sociedade e natureza sao determinantes
para a saude de uma comunidade. (LANGDON, 1995).

A abordagem interpretativa propde a visdo da pluralidade da biomedicina
sobre o conceito de doenca. (LANGDON, 1995).

Esta dltima abordagem, e que sera detalhada no capitulo a seguir, foi
desenvolvida com base nos preceitos interpretativos de Cliford Geertz, onde o
conceito de cultura é concebido como um sistema de simbolos, uma teia de
significados, e que de acordo com Kleinman (1988, p. 72) “usamos para perceber,
entender, agir e organizar nosso préprio mundo”. Teve origem nas suas pesquisas de
campo, nas suas experiéncias clinicas e em inspiracdes na literatura sobre temas do
cuidado a saude na antropologia”.

Para se aproximar da vivéncia das pessoas, € necessario compreender sobre
cultura. A cultura é interpretada como condicdo essencial para a existéncia humana,
neste sentido, sem cultura 0 homem seria incapaz de existir, esse conjunto de
mecanismos € indispensavel para administrar 0 comportamento, pois as ideias, 0s
valores, atitudes, sentimentos, sdo norteados por meio da cultura. (GEERTZ, 1989)

O significado de adoecimento esta intimamente ligado com as experiéncias e
vivéncias singulares dos atores sociais comprometidos com este processo, sendo
eles: individuo, familia e os profissionais de saude, cujas a¢fes de saude tém
interacdo da objetividade com a subjetividade e a perspectiva neste contexto, e que
determinam as dimensdes subjetivas e culturais. (AMADIGI et al., 2009).

Os estudos antropolégicos determinam as fragilidades do modelo biomédico

no que diz respeito a mudancas do estado de saude da populacdo, associando este
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estado de saude ao seu estilo de vida, ao contexto social e cultural, e é nesta
perspectiva que a antropologia médica se insere, em uma intersecdo com a
epidemiologia, e com a sociologia em saude. (UCHOA; VIDAL, 1994).

A compreensdo dos estudos torna-se fundamental para entender o
desenvolvimento do individuo, desta forma, a antropologia ndo deve estar
desvinculada de outras disciplinas, ressaltando os cursos formadores de profissionais
da area da salude; a imersdo no universo antropoldgico possibilita reflexdes
fundamentais no que diz respeito a saude e doenca, cultura e sociedade, pontuacdes
essas que amparam o desenvolvimento de politicas publicas e o planejamento dos
servicos de saude. (SANTOS et al., 2012).

A cultura é composta por varios elementos que sédo capazes de mediar,
qualificar qualquer que seja a atividade fisica ou mental, ndo determinada pela
biologia, e que tenha a atuacao de diferentes membros que compdem um grupo social,
onde os atores sociais constroem amplos significados para as agdes. A cultura inclui
valores, normas, praticas e simbolos, que sustentam as formas sociais, as instituicoes
e 0s modelos operacionais. (LANGDON, 2010).

Dessa forma, as investigacdes antropoldgicas voltadas para a saude vém
crescendo significativamente, compreendem que as nog¢des de saude e doenca se
referem a um fendmeno de objetividade e de subjetividade, portanto surgem
estratégias de intervencfes para a sua maior compreenséo, e a antropologia nos
direciona para as fragilidades do atendimento, partindo do paradigma biomédico, pois
a saude de uma populacédo esta diretamente relacionada com seu modo de vida e ao
seu mundo sociocultural. (UCHOA et al., 1994).

A contribuicdo da antropologia é ampla no que diz respeito a construcdo de
um amparo conceitual e metodoldgico para sistematizar as maneiras de estudar o agir
e 0 pensar de uma sociedade pautada em seu contexto cultural, e permite avaliar as
relacdes entre a pratica do cuidado. (UCHOA et al., 1994).

Nessa dimensdo, € inquestiondvel a importancia da antropologia para a
melhor compreensdo do processo de saude e doenca, pois valores, crencas e as
atitudes de determinada populacdo devem ser considerados para a promocao,
prevencao e os tratamentos de saude. (VISENTIN, 2008).

Portanto, escolher o referencial de cunho socioantropolégico concede aos

profissionais de saude entender o processo de saude e doenca por um olhar mais
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proximo da pessoa que o vivencia, oferecendo a Enfermagem a possibilidade de
melhorar os aspectos envolvidos no processo de cuidar. (MELO et al., 2013).

A antropologia se ampara nos significados, e as narrativas constituem
elemento importante para essa compreensao, ela representa a densidade de viver, do
nascer ao fim da vida; desde a classica filosofia interpretada por Aristételes, surgiram
géneros narrativos na arte, a narrativa perpetua nao tao somente em ambito pessoal,
mas como familiar, e torna-se assim essencial em varios cenarios de estudo.
(CASTELLANOS, 2014).

Para tanto, compreender a narrativa € entender que ela acontece por meio da
comunicacao, a linguagem define o regime de dos constituintes da sociedade, é pela

linguagem que as coisas sao vistas, neste sentido Lenardt (1996, p. 23) refere que:

A comunicagéo é entendida como um processo cultural, a linguagem humana
€ produto da cultura, e ndo existiria cultura se 0 homem nao tivesse a
possibilidade de desenvolvimento de um sistema articulado de comunicacéo
oral.

Ao utilizar a narrativa como recurso metodoldgico, é possivel a compreensao
subjetiva da doenca por meio de modelos culturais, sendo a expressao, comunicacao
e interpretacao dos significados das experiéncias dos individuos sobre o0 adoecimento.
(SOUZA et al., 2013). As ciéncias sociais e humanas tornaram-se precursoras nos
estudos narrativos e tém forte influéncia no ambito das ciéncias da saude.
(ANDREWS, 2008).

A maneira como a doenca se apresenta esta intimamente relacionada com os
contextos de praticas socais, e de cuidado, eles interagem e produzem ao mesmo
tempo materialismo simbdlico.

Dessa forma, as narrativas de vida promovem a dimenséo de desvendamento
ou de revelacéo da pessoa, e dao sentido a determinada experiéncia. (MALUF, 1999).

Em uma das obras classicas do autor Kleinman (1988), The llness Narrative,
0 mesmo assegura que a narrativa € um método de analise com a intengdo de
identificar como o paciente e familia pensam sobre a sua doenc¢a e a maneira como
lidam com esse processo. A medida que as informacgdes sobre o adoecimento s&o

compartilhadas, o individuo passa a ressignificar sua experiéncia de dor e sofrimento.
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Nesta contribuicdo, Kleinman (1988) aborda os significados da doenca, as
experiéncias da doenca, enfatiza a relacéo paciente e familia, e sugere reestruturacao
do modelo biomédico, e melhorias na atencao aos pacientes.

Nesse sentido, a atencdo a narrativa dos pacientes e da familia amplia a
oportunidade aos profissionais de saude em transcender a compreensao além dos
sinais e sintomas (FAVORETO; CABRAL, 2009), o significado atribuido a suas
historias preserva a sua identidade, fator esse que favorece a sua adesdo ao
tratamento. (GREENHAULGH et al.,1999).

A narrativa de adoecimento significa ouvir o sofrimento alheio através de uma
escuta dinamica, sendo essa uma aproximacao dos relatos de diversas maneiras de
compreensao, estabelecendo ou ndo uma relacdo de empatia pelo narrador e pelo
conteudo narrado (CASTELLANOS, 2014), promove o compartilhamento entre os
pacientes e profissionais de salde envolvidos no processo de recuperacéo.
(FAVORETTO; CABRAL, 2009).

Conforme o exposto, adentramos as dimensfes socioantropolégicas do

referencial escolhido para a sustentacéo tedérica desta dissertacao.
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4 REFERENCIAL TEORICO

4.1 OS SISTEMAS DE CUIDADOS A SAUDE DE ARTHUR KLEINMAN

A seguir sera apresentado o referencial tedrico escolhido para conduzir a
dissertacao, Os Sistemas de Cuidados a Saude (SCS), proposto por Arthur Kleinman.

Tradicionalmente, pensar na pessoa e na busca por cuidado a saude durante
0 processo de adoecimento remete o olhar direto ao modelo biomédico e as acdes
geradas neste sistema. Mas, ao refletir sobre a pessoa em uma perspectiva ampla,
dindmica e complexa, a busca pelo tratamento, desde o primeiro sintoma, até o
momento do diagnostico e o6bito, € marcada por inUmeras idas e vindas, e a
compreensao do contexto sociocultural de cada individuo se mostra imprescindivel
para entender a maneira como cada um adota os cuidados a saude e as préticas
colaterais que sao realizadas neste processo.

Assim, o autor Arthur Kleinman, médico com especializagdo em psiquiatria e
antropologia em saude, no inicio dos anos 60, durante a sua academia, consagrou a
oportunidade de atender pacientes na area da psiquiatria e se fixou em compreender
como a doenca interfere na vida cotidiana das pessoas. Apés 20 anos de formacéo,
especializou-se em doengas cronicas, lancando seu olhar para os estudos
etnograficos com pacientes na China e nos Estados Unidos da América, a respeito da
experiéncia de adoecimento. (MIYASHIRO, 1991).

Kleinmann observou que, em cada local, as pessoas se amparam de
maneiras distintas para estabelecer praticas de cuidados a saude. Cada pessoa
possui comportamentos diferentes em relacdo a saude, a doenca e as instituicbes
procuradas para o cuidado. (KLEINMAN, 1980).

Para Kleinman (1980, p. 24), as teorias e as crenc¢as sobre o estado de saude
e doenca, os modelos organizacionais das instituicdes, as opcdes e observacdes das
praticas terapéuticas, comportamentos sociais (relacbes de poder e interacdes
sociais) constituem em uma sociedade o “sistema cultural” e este inclui “significados
simbdlicos ancorados em arranjos particulares de instituicdes sociais e padrdes de

interacdes interpessoais”.
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Para o autor, os aspectos socioculturais sdo capazes de interferir na saude,
nas doencas e durante 0s processos de cura, e 0s conceitos de saude e doenca sédo
amplamente influenciados por seus conceitos culturais e sociais.

Kleinman (1980) ampara-se em um conceito importante para o estudo cultural
na medicina. Este deve estar direcionado para a sociedade, e estudado de forma
ampla com respostas socialmente organizadas, no mesmo sentido em que se fala em
religido, em uma linguagem propria, e na familia. Pode-se assim perceber como um
sistema cultural, com significacbes simbolicas, que esta intimamente ligado com as
interagfes sociais, em todas as culturas. A forma de os individuos vivenciarem seu
processo de adoecimento esta diretamente relacionada com essas inter-relacdes que
séo os sistemas de cuidados em saude.

Os SCS sao sistemas culturais especificos, constituidos de respostas
holisticas socialmente organizadas a doenca. Em todas as culturas, a doenca, as
respostas a ela, as experiéncias individuais, o tratamento e as instituicbes sociais
estdo sistematicamente interconectados. A totalidade dessas inter-relacdes constitui
0s SCS e integra os componentes da sociedade relacionados a saude, incluindo
padroes de crencas sobre doenca, normas que regem a escolha e avaliagdo de
tratamentos, status (posicdo social) socialmente legitimados, papéis, relacdes de
poder, cenarios de interagdes e instituicdes. (KLEINMAN, 1980).

Estes sistemas de cuidados em saude integram componentes relacionados
com a saude da sociedade, crencas, escolha de tratamento, possibilidades de cura.
Os estudos interculturais focam apenas na doenca, no paciente, nos profissionais, e
na cura, mas, quando ndo evidenciam os sistemas de cuidados em saude, acaba
sendo distorcida seriamente a realidade social. As investigacdes devem comecar com
a valorizacao dos cuidados em saude como sendo uma estrutura social e cultural.

Para Kleinman (1980) o SCS é compreendido como um modelo conceitual,
este padrdao deve ser utilizado para compreender o comportamento das pessoas
durante o processo de adoecimento, tanto na interagdo do médico com o doente, e as
medidas terapéuticas que constituirdo a cura. Sendo assim, o modelo sistematiza a
maneira COmMo as pessoas irdo experimentar esse processo como 0 sentido de

representacdo de maneira singular e familiar.



50

O sistema de saude é compreendido como “sistema de ambito cultural”
sustentando as instituicbes e padrbes de interacbes sociais, e integram o0s
componentes relacionados com a saude da sociedade. (KLEINMAN, 1980).

A antropologia assume um papel fundamental para avaliar estes sistemas,
nao no que diz respeito somente a salde, mas na observacéo dos fatos, descobrindo
0 modo de agir dos pacientes e profissionais, dentro de uma determinada sociedade,
bem como o que eles pensam sobre os cuidados de salude e a maneira como encaram
0 adoecer e a busca por tratamento. (MELO et al., 2013).

Para compreender as diferencas entres os cuidados de saude é importante
avaliar trés questbes centrais: experiéncia da doenca, tipos de relacbes entre
pacientes e profissionais, e o processo de cura. (KLEINMAN, 1980).

Dessa maneira, o itinerario terapéutico € ligado por acdes que contemplam
diversas dimensdes de realidade, ou seja, as maneiras de vivenciar o processo de
adoecimento adotadas pelo individuo séo feitas de maneira singular, tomando como
base o seu conhecimento prévio. (KLEINMAN, 1980).

Sao trés os subsistemas definidos por Kleinmnan (1980), apresentados a
seqguir:

Subsistema de cuidado popular: Este setor de cuidados é representativo nos

cuidados em saude, porém € o menos aprofundado nos estudos. Denominado como
uma matriz contendo varios niveis individuais, familiar, renda, crenca, atividades em
comunidades, sendo definida como o primeiro lugar onde as atividades de salude séo
iniciadas. A exemplo dos Estados Unidos e Taiwan, cerca de 70 a 90% dos
atendimentos em saude ocorrem na arena do setor popular; quando os individuos
recorrem a este setor, suas escolhas estdo ancoradas em orientacdes cognitivas com
a valorizacao da cultura popular.

O auto tratamento do individuo e da familia é a primeira intervencéo
terapéutica adotada, unanimemente alicercada pela cultura desenvolvida neste
contexto. As pessoas, ao receberem tratamento profissional, geralmente retornam ao
subsistema popular para, enfim, decidir o que sera realizado na sequéncia, ou se
continuara sendo realizado. Esse setor € o limite entre os outros, contendo pontos de
entrada e saida entre os outros dois subsistemas de cuidados em saude. (KLEINMAN,
1980).
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Os familiares sé@o essenciais na compreenséo dos saberes e das praticas em
saude que sao vivenciados nos grupos sociais. H4 uma articulacdo sistémica entre os
diferentes elementos ligados a saude e a doenca e as formas de cuida-las, ou seja, a
experiéncia dos sintomas, modelos especificos de conduta do doente, decisbes
concernentes a tratamento, praticas terapéuticas e avaliacdo de resultados.
(KLEINMAN, 1980).

Subsistema de cuidado profissional: Este setor refere-se a busca por ajuda

em cuidados especializados, ou seja, é denominado pelo autor (1980) como
“‘profissdes de cura organizada”, geralmente encontradas na sociedade como
medicina moderna. E considerado fonte de poder pela sociedade e é totalmente
voltado para o modelo biomédico, fragilizando assim os cuidados exercidos, a
exemplo dos farmacéuticos e enfermeiros. O autor defende a ideia de que estes
profissionais devem exercer o protagonismo no cenario do cuidado especializado.

Subsistema de cuidado folclorico (folk): E denominado como o cuidado de

saude nao profissional, ndo burocrético, especializado. A medicina folclérica € uma
mistura de diferentes elementos, podendo alguns estar relacionados com o setor
profissional, entretanto, parte dele esta interligada com o setor popular. Estes sédo
constituintes do sistema de satde como um todo. Este setor de cuidado recebe uma
classificagdo como sendo o “sagrado” e “secular”’, geralmente os dois estdo
sobrepostos. A cura é atribuida ao sagrado, e o interesse emergiu dos estudos
relacionados com a religido. O Xamanismo e a cura ritual continuam a chamar a
atencdo dos antropologos, e os estudos etnograficos recentes comegam a se voltar
para estas tradicbes, mas a literatura ainda enfatiza o conhecimento para outras
formas de cura sagrada.

Para os profissionais, segundo o autor, o subsistema folk tem a sua eficacia
considerada duvidosa, com poucas investigacdes clinicas especificas e consistentes
gue possam comprovar a efetividade deste subsistema, com a avaliagdo concisa de
pacientes atendidos por curandeiros, benzedeiras, antes, durante e apds o
tratamento. (KLEINMAN, 1980).

A religiosidade e os terapeutas populares, a exemplo das benzedeiras,
raizeiros e rezadeiras, assumem papel de extrema importancia no processo de saude

e doenca. Tais profissionais ditos “ndao formais” sdo procurados por proporcionarem a
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resposta imediata as pessoas que 0s procuram, e também a facilidade de acesso.
(CIQUEIRA et al., 2006).

Atualmente os estudos na tematica buscam aprimorar o conhecimento sobre
os Sistemas de Cuidados em Saude, contribuindo nas investigacées no cenario
antropolégico e no avanco para o cuidado a saude. (VISENTIN, 2008).

Nessa perspectiva, as estruturas internas dos sistemas de cuidados em saude
sdo entendidas por “terras particulares”, sendo essas os limites culturais em todo o
conteudo, que varia de acordo com a circunstancia social, cultural e ambiental de cada
sistema. A estrutura do modelo pode ser desenvolvida para analisar diferentes
contextos externos. Estas condi¢cdes servem como um norteador que pode ser
aplicado em sociedades desenvolvidas e em desenvolvimento, composto por trés
sobreposicdes: popular, folclorico e o profissional, onde os setores se comunicam em
intersecoes.

Segundo Michel (2013) o modelo proposto por Arthur Kleimann, é descrito
como um sistema cultural local. A estrutura interna € composta por trés partes que
estdo em sobreposicdo: os setores popular, profissional e folclorico (que também pode
ser denominado como setor tradicional). Os subsistemas sobrepostos cujas crencas,
escolhas e decisdes, papéis, relacdes, interacdes e instituicbes sdo elementos
constituintes na busca pelos cuidados a saude. O termo escolhido por Michel (2013)

para demoninar os subistemas foi “setor” como o descrito na figura 5 a sequir:
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FIGURA 5 - ESTRUTURA INTERNA DO SISTEMA DE LOCAL DE CUIDADO A SAUDE

Crengas, escolhas e decisbes, papéis, relagbes

e interagdes, instituigbes

— .

Setor profissional Setor tradicional
Setor popular

FONTE: MICHEL (2013, p.31) adaptado de KLEINMAN (1980, p. 50)

Os estudos que envolvem a compreensao do itinerario terapéutico, em geral,
se amparam na base da literatura socioantropoldgica. Este conhecimento ambiciona
0s pesquisadores a imergir nas dimensdes processuais e compreender a forma como
cada individuo ou grupo social seleciona, observa e incorpora determinadas maneiras
de buscar por tratamento.

Estas consideragdes permeiam variadas formas de resolver os problemas de
saude. Este processo pode ser mais claro nas sociedades modernas complexas, com
concordancias de maior significado (ALVES; SOUZA, 1999). As sociedades
complexas carregam uma gama de crencas e valores distintos, pela complexidade de
sua estrutura, organizacdo e funcionamento, e a interpretacdo émica'® dos sujeitos
permite respeitar o modo de viver de cada um. (LENARDT; MICHEL; MELO, 2011).

E nesse contexto que a contribuicdo das pesquisas etnograficas adentra as
dimensdes dos itinerarios terapéuticos, torna-se relevante, se insere em uma
realidade direcionada para a subjetividade do outro. (MANGIA; MURAMOTO, 2008).

Portanto, o termo “itinerario terapéutico”, desenvolvido por Mechanic e Volkart
(1960), mencionado por Alves e Souza (1999), é utilizado para descrever a trajetéria

que as pessoas percorrem ao procurar por tratamento, ou cura para as suas doengas.

10 O conhecimento émico é essencial para a compreensdo intuitiva e empatica das praticas
matemaéticas desenvolvidas por determinado grupo cultural. (ROSA; OREY, 2012).
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As pesquisas realizadas nesta perspectiva se caracterizam pela melhor compreenséo
de como as pessoas se comportam durante o processo de adoecimento.

Sendo assim, o itinerario terapéutico ndo pode ser compreendido como
uma acao esquematizada, mas como uma acdo complexa procedente de leis de
ordem social. As buscas persistentes por tratamento envolvem um sistema complexo
de interacdes, que ndo podem ser estreitadas ao modelo de cuidados pautado apenas
pelo conhecimento cientifico. A salde e a doenca sao experiéncias que ocorrem de
maneira singular nos individuos e a construcdo do percurso estara pautado no
contexto das interagdes sociais estabelecidas pelos mesmos. (SILVA et al., 2004). Na
vivéncia do processo de adoecimento e na busca pelo cuidado a saude a relagcédo
cultura e medicina se destaca, em especial pela maneira como 0s campos estédo
relacionados. (AMARAL, 2012).

Nesse contexto, o itinerario terapéutico sdo acdes desenvolvidas pelos
individuos na intencao de preservar e/ou recuperar a sua saude, dispondo de recursos
variados, e remete a acontecimentos e tomadas de decisdes diversas com vistas ao
tratamento de determinada enfermidade. Desta forma, durante tal busca se constroi
uma trajetéria. (CABRAL et al., 2011).

A dindmica dessa trajetoria inclui uma sequéncia de tomadas de decisdes
individuais ou compartilhadas, com diferentes interpretacbes da identificacdo da
enfermidade e do tratamento adotado. (MATTOSINHO et al., 2007). Podem ser
destacadas as experiéncias, a aflicdo dos individuos (MALISKA, 2005) e também as
avaliacdes equivocadas sobre os diagndsticos obtidos. (NEVES et al., 2010).

Estudos acerca da producdo de conhecimento sobre itinerario terapéutico em
Enfermagem vém sendo crescentes. O entendimento na tematica possibilita ao
profissional um olhar transcendente e reflexivo sobre os cuidados que envolvem o ser
adoecido, compreendendo o contexto amplo onde as praticas de saude séao
realizadas. (SILVA et al., 2014).

Alguns estudos sobre a teméatica demonstram as diversas perspectivas em
gue a compreensdo do itinerario terapéutico e as suas dimensdes culturais se
mostram importantes. Por exemplo, estudo sobre o adoecimento cronico, realizado
por de Pinho e Pereira (2012) com pacientes que conviviam com a AIDS na cidade de

Sédo Paulo, mostra que a adesao aos cuidados a saude dessas pessoas € voltada ao
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modelo biomédico, e a pratica religiosa é atribuido um valor significativo na vivéncia
com a doenga, e se torna influéncia consideravel durante o itinerario terapéutico.

Em outro estudo, também com portadores de HIV, se evidenciou que 0s
cuidados adotados pelos individuos perpassam os subsistemas de cuidados em
saude familiar, profissional e popular de maneiras simultdneas e sem programacao.
Desta forma, a construcéo do itinerério terapéutico ocorre de forma espontanea na
busca pelas alternativas. Os cuidados adotados pelas pessoas sao expressos pela
criatividade dos mesmos. (MALISKA, 2005).

Fundato et al. (2012), na busca pela compreensao do itinerario terapéutico de
adolescentes e adultos jovens com ostessarcoma, observou que 0 amparo dos
pacientes no subsistema familiar apresenta a influéncia predominante no processo
decisério do percurso terapéutico profissional desses adolescentes.

A contribuicdo dos estudos sobre itinerério terapéutico é vasta, assim como
mostra Visentin (2008) em estudo na tematica com paciente idoso portador de cancer,
afirmando que o conhecimento acerca do itinerario terapéutico pela equipe de
enfermagem é uma possibilidade de tracar cuidados amparados na realidade
sociocultural, tanto no que diz respeito ao paciente, quanto aos familiares.

Em uma perspectiva bastante diferenciada, no cenéario do cancer de mama,
Rosa (2013) descreve que o conhecimento representa um adicional relevante para o
planejamento dos cuidados prestados as portadoras de cancer de mama, em especial
para os cuidados de saude e enfermagem.

Outro aspecto relevante é citado por Ribeiro et al. (2011), com o enfoque
sobre a prevencgédo, onde mostra que o itinerério terapéutico percorrido por portadoras
de cancer de colo de Utero apresentou descontinuidade em diversos momentos, o que
resulta na perda de oportunidade tanto no sentido de tratamento, quanto para a cura.

Assim, é possivel observar que os conceitos de salde e doenca mistificam a
ideia de busca por cuidados preventivos, com a idealizacdo de que saude significa a
auséncia de doenca. Torna-se necessaria a compreensao do ser, que contemple
desde a sua historia de vida as suas crengas e cultura.

Assim, torna-se imprescindivel voltar-se ao conhecimento sobre a diversidade
cultural e como ela influencia a busca por tratamento, profundamente gerada pelas
raizes da histéria de cada um. Neste sentido, o referencial tedrico proposto por Arthur

Kleinman subsidiou a compreensao sobre o itinerario terapéutico pautado no contexto
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sociocultural das pessoas com mesotelioma e de seus familiares durante o processo
de adoecimento, desde 0 momento em que as pessoas sentem 0s primeiros sintomas,
guando chegam a instituicdo profissional para obtencéo do diagndstico e tratamento,

até ao obito.
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5 PERCURSO METODOLOGICO

5.1 ASPECTOS ETICOS

Se atendeu a Resolugéo n. 466, de 12 de dezembro de 2012, do Conselho
Nacional de Saude (CNS), que regulamenta a ética em pesquisa e tem a finalidade
de determinar os principios de: autonomia (respeito a dignidade da pessoa humana),
beneficéncia (maximo de beneficios e minimo de riscos e danos), ndo maleficéncia,
justica e equidade (relevancia social da pesquisa e garantias iguais aos participantes
da mesma). (BRASIL, 2012).

Este projeto é integrante de um projeto tematico intitulado: “O adoecimento do
trabalhador e as neoplasias bréonquio-pulmonares”, submetido e aprovado no Comité
de Etica em Pesquisa em Seres Humanos (CEP), do Setor de Satide da Universidade
Federal do Parana, com o CAAE n° 27248414.7.0000.5525 e Parecer de aprovacao
n° 677.015 (ANEXO 1)

A assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) —
(APENDICE 1) foi realizada apds a apresentacio e conversa com os participantes da
pesquisa sobre 0s objetivos, o procedimento metodoldgico desenvolvido, bem como
a confiabilidade do estudo e a liberdade para a desisténcia na participacdo em
qualquer momento.

Todas e quaisquer informacdes adquiridas em prontuario e prestadas pelo
familiar estdo mantidas em anonimato, e para garanti-lo as pessoas portadoras de
mesotelioma foram identificadas com a letra P (pessoa) seguida por nUmeros arabicos
em ordem crescente, e os familiares entrevistados foram identificados com a letra F
(familiar) e numeros em ordem crescente (Pl corresponde ao F1, e assim
sequencialmente), conforme eram incluidos na pesquisa.

Apoés o conteldo da entrevista ter sido transcrito integralmente, uma copia foi
encaminhada por e-mail aos participantes, para que fizessem a leitura do material
para a confirmagao ou retificacdo de algum trecho lido. Nao houve alteracdo de
nenhum conteudo. Recebeu-se o retorno de um familiar.

Todos os materiais coletados ficardo de posse da mestranda e orientadora,

arquivados em meio digital (CD e pen drive), por um periodo de cinco anos. As
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informagdes séo confidenciais e sigilosas, garantindo o anonimato dos participantes
do estudo.

A pesquisa atendeu aos critérios fundamentais, elencados pelo Comité de
Etica em Pesquisa:

o A vontade do participante da pesquisa como horma;

o O respeito a autonomia do participante da pesquisa;

o O respeito com a privacidade do participante da pesquisa,

o O direito do participante da pesquisa ao acesso as informacdes

coletadas sobre ele durante o estudo.

5.2 TIPO DE PESQUISA

O método de pesquisa utilizado foi o de estudos de casos multiplos, com
familiares de pessoas com mesotelioma, com o objetivo de conhecer o itinerario
terapéutico percorrido por esse grupo social.

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, de natureza descritiva e exploratéria,
utilizando-se o método de estudos de casos multiplos proposto por Robert Yin (2015).

A pesquisa qualitativa aplica-se tradicionalmente a uma “abordagem
interpretativa, naturalistica e os ‘significados’, se valem de diferentes estratégias de
investigacdo, métodos de coleta andlise e interpretacdo dos dados”. Segundo a
definicdo de Denzin e Lincoln (2011, p.3) apud Creswell (2014, p.49), a pesquisa

qualitativa € definida como:

Uma atividade que localiza o observador no mundo. A pesquisa qualitativa
consiste em um conjunto de praticas materiais interpretativas que tornam o
mundo visivel. Essas praticas transformam o mundo. Elas transformam o
mundo em uma série de representagfes, incluindo notas de campo,
entrevistas, conversas, fotografias, registros e lembretes para a pessoa.
Nesse nivel, a pesquisa qualitativa envolve uma abordagem interpretativa e
naturalistica do mundo. Isso significa que os pesquisadores qualitativos
estudam coisas dentro dos seus contextos naturais, tentando entender, ou
interpretar, os fenbmenos em termos de significados que as pessoas lhe
atribuem.

Esta pesquisa se amparou no método de estudos de casos multiplos,
caracterizado pela investigacdo de um ou varios casos especificos, ou bem
delimitados, contextualizados em tempo e lugar para que seg possa realizar uma

busca circunstanciada de informacdes. Caracterizado pelo desenvolvimento ou
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escolha da teoria, selecao dos casos, elaboracao do projeto ou protocolo de coleta de
dados, conducéo dos casos, redacédo do relatério individual de cada caso, conclusfes
entre 0s casos, relacionar ou modificar a teoria, desenvolvimento de implicacdes
tedricas, redacao de relatério de casos cruzados. (YIN, 2015).

Portanto, optou-se por este método, pois ele possibilitou a investigacdo do
fenbmeno do adoecimento e da busca pelos cuidados a saude em profundidade em
seu contexto real, e permitiu conhecer os fatores que dificultaram o percurso durante
0 processo de busca por cuidados a saude. Na figura 6, o fluxograma do método

proposto poor Yin:

FIGURA 6 - METODO DE REPLICAGAO DOS ESTUDOS DE CASOS MULTIPLOS
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FONTE: COSMOS Corporation. Citado por YIN (2015, p. 64)

As etapas propostas por Yin (2015) que nortearam a constru¢ao dos estudos
de casos multiplos desta pesquisa consistem primeiramente em:

12 etapa: Definicdo e planejamento: Momento em que se desenvolve ou define

uma teoria, 0s casos sao selecionados, e é realizado o0 projeto para coletar os dados

(elaboracéo de instrumentos para a coleta de dados).
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22 etapa: Preparacao, coleta e andlise: Nesta fase € realizado o preparo para
a coleta com instrumentos elaborados, a coleta propriamente dita, e andlise dos dados
obtidos.

32 etapa: Analise e conclusdo: A partir dos dados coletados, eles séo

analisados para que se possa chegar a conclusées com o cruzamento dos casos,
relacionar com a teoria, estabelecer implicagdes, hipoteses e conclusdes finais.

Assim, para cumprir com o rigor metodologico, para a elaboracédo do estudo
de casos multiplos primeiramente foi definida a proposicéo do estudo, com a questao
norteadora, e realizada a escolha da teoria (Sistemas de Cuidados a Saude, de
Kleinmann).

Os casos foram selecionados (pessoas com diagnoéstico e Obito por
mesotelioma e o familiar). Foram selecionados os prontuéarios de pessoas atendidas
na instituicdo coparticipante no periodo de 1993 a 2014, que tiveram o diagnéstico de
mesotelioma maligno (pleural e peritoneal). Apés a coleta dos dados de identificacéo,
numero de telefone e endereco foi entdo realizado o primeiro contato telefénico para
ter o acesso as familias.

Foi elaborado os instrumentos de coleta de dados que permitiu conduzir 0s
estudos de caso com as fontes selecionadas (dados do prontudrio e entrevista com o
familiar) e sequencialmente redigir o relatério individual de cada caso com a descrigédo
sobre os o perfil sociodemografico e clinico das pessoas diagnosticadas com
mesotelioma, e por meio da entrevista investigar os subsistemas de cuidados a saude
procurados pela pessoa com diagnéstico de mesotelioma, bem como a pratica de
cuidados a saude adotada pelo paciente durante o processo de adoecimento. Assim,
os casos foram cruzados, todos relacionados com a teoria escolhida, para chegar a
implicacdes, e a conclusao final.

Abaixo na figura 7, segue o esquema utilizado para representar as etapas

realizadas pela pesquisadora seguindo o proposto por Yin (2015):
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FIGURA 7 - ESQUEMA UTILIZADO PARA DEFINICAO E PLANEJAMENTO DA PESQUISA
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FONTE: Adaptado de Yin (2015, p. 64)

5.3 ETAPA DE DEFINICAO E PLANEJAMENTO

A descricdo da situacao problema, questdo norteadora, referencial teérico

estdo descritos nos capitulos da introdugéo, revisdo de literatura e referencial tedérico.

5.4 ETAPA DE PREPARACAO, COLETA E ANALISE

5.4.1 Cenério do estudo

O primeiro cenario € uma instituicdo de saude coparticipante, de nivel terciario

especializada no atendimento oncolégico, no Estado Parand/PR, que forneceu a
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relacdo dos pacientes com diagnodstico médico de Mesotelioma, registrados no
periodo de 1993 a 2014, no Sistema de Cadastro Informatizado.

A instituicdo presta servi¢co especializado para o tratamento de cancer. Teve
sua inauguracdo em dezembro de 1972; a politica institucional tem como misséo o
combate ao cancer, com humanidade ciéncia e afeto, e ser reconhecida no
atendimento de exceléncia no tratamento oncologico (ERASTO GAETNER, 2015).

O segundo cenario é o local onde a entrevista com os familiares foi realizada.
O local foi escolhido por eles, sendo trés encontros em residéncia, dois em local de
trabalho, um em local publico. Cada familiar escolheu o local com justificativas
especificas.

5.4.2 Selecao dos casos

Os componentes do estudo de casos multiplos sdo as unidades de andlise,
Ou seja, 0s casos que se pretende analisar. (YIN, 2015).

Para o alcance dos objetivos propostos, este estudo contou como unidades
de analise: os dados das pessoas com diagnéstico de Mesotelioma maligno
cadastradas na instituicdo de salde coparticipante, que foram assistidas no periodo
de 1993 a 2013, e seus familiares, que vivenciaram/acompanharam o processo de
adoecimento do paciente, desde os primeiros sintomas, diagnostico de mesotelioma,
tratamento e ébito.

A selecado dos casos atendeu aos critérios de inclusdo: para a coleta de dados
no prontudrio o requisito era o diagnostico de mesotelioma maligno relatado; e para
os familiares; ser familiar ou ter vinculo com a pessoa adoecida, idade acima de 18
anos e ter acompanhado o processo de adoecimento da pessoa (dos primeiros
sintomas ao 6bito). Os critérios de exclusdo do familiar foram: ndo ter condi¢des
cognitivas ou de comunicacao verbal, ndo aceitar participar da pesquisa ou a
desisténcia.

O numero total de pacientes registrados na instituicdo de saude no periodo
de 1993 a 2013 foram 16 pessoas, procedentes da cidade de Curitiba e cidades da
regido metropolitana do Estado do Parana e de Santa Catarina. E seis familiares

aceitaram participar da pesquisa, e os dados do perfil clinico foi coletado dos 16
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prontuarios analisados na instituicdo Coparticipante. O convite e o recrutamento dos

familiares ocorreram através de contatos telefénicos.

5.4.3 Projeto/Protocolo da coleta de dados

Segundo Yin (2015), a elaboracdo do protocolo para o estudo de casos é
fundamental para aumentar a confiabilidade da pesquisa nos estudos de caso, e se
destina a nortear o pesquisador na realizacdo da coleta de dados de um caso Unico
ou multiplos.

Secao A dos protocolos: A visdo deve cobrir a informacéo antecedente sobre o

estudo de caso com questdes substantivas e leituras relevantes sobre as questfes. A
informacéo antecedente pode comecar a articular a missédo e as metas.

Secdo B: Procedimento de coleta de dados (identificacdo das possiveis fontes
de coleta de dados).

Secdo C: Questdbes de coleta de dados (questdes especificas que o
pesquisador deve ter em mente na coleta de dados e potenciais fontes de evidéncia
para tratar a questao).

Secdo D: Guia para o relatorio do estudo de caso.

O método de estudos de caso multiplo prop@e utilizar mais de uma fonte de
dados que subsidiem as descobertas da pesquisa. Para a realizacdo desta pesquisa,

a descricao das fontes dos dados esta demonstrada no Quadro 3:

QUADRO 3 - FONTE COLETA DOS DADOS

Prontuario fisico e eletrénico do paciente

Entrevista com o familiar que acompanhou o paciente no processo de adoecimento

FONTE: A autora (2016)

Para o estudo documental do prontuario do paciente com mesotelioma,
elaborou-se um instrumento para obter dados do perfil sociodemografico, e do perfil
clinico. (APENDICE 1).

O instrumento foi elaborado na sequéncia das partes:
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Parte | — Identificacdo: Com a finalidade de obter as seguintes informagdes:

nome completo, data de nascimento, naturalidade, nacionalidade, sexo, raca/etnia e
grau de parentesco com o familiar, e endereco residencial, telefones para o contato.

Parte Il — Informacdes sociodemogréficas: Destinadas a obter informacdes

como: estado civil, profissédo/ocupacao, local de trabalho, escolaridade, religido, renda
salarial individual e familiar, namero de filhos, nimero de dependentes.

Parte Ill — Levantamento do perfil clinico: Especificacdo dos dados clinicos,

dados do tratamento realizado, exames solicitados, e campo para anotacdes
complementares.

Para a coleta de dados dos familiares dos pacientes foi elaborado um
instrumento para os dados sociodemograficos (APENDICE 2), contendo:

Dados de Identificacdo: Com a finalidade de obter as seguintes informacdes:

nome completo, data de nascimento, naturalidade, nacionalidade, sexo, raga/etnia e
grau de parentesco com paciente, e endereco residencial.

Dados Sociodemograficos: Destinados a obter informacdes como: estado

civil, profissdo/ocupacéo, escolaridade, religido, renda salarial individual e familiar,
namero de filhos.

O roteiro da entrevista semiestruturada foi estruturado com quatro perguntas
centrais, e para cada pergunta foi elaborado um check list de itens, que eram
mencionados pela pesquisadora caso ndo fossem contemplados espontaneamente
pelo familiar durante a narrativa. (APENDICE 3)

As entrevistas sao conversas guiadas que direcionam o pesquisador em sua
linha de investigacdo, consistem em uma das fontes mais relevantes de informagé&o
para o estudo de caso. Segue-se uma linha de investigacédo, que se desenvolve de

forma fluida, com a permisséao de direcionar as necessidades do estudo. (YIN, 2015).

5.4.3.1 Preparo para a primeira etapa da coleta de dados

Para a primeira fase da coleta de dados foi procurado o setor de Servicos de

Arquivo Médico e Estatistico (SAME), responsavel por administrar a logistica dos

prontuarios dos pacientes atendidos na instituicdo de saude. Os prontuérios dos
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pacientes que evoluiram a Obito sdo arquivados em local fora da instituicdo e
necessitam de solicitacéo prévia.

Para realizar o pedido dos prontuarios, solicitou-se ao responsavel pelo setor,
foram apresentados a autorizacdo do diretor da instituicdo (ANEXO 2) o parecer do
CEP (ANEXO 1). Foram agendados horarios especificos para que a coleta fosse
realizada, o dia da semana em geral era na sexta-feira, das 8hOOminOs as
12h30min0s.

Assim, foi reservado um espaco em uma sala compartilhada com os demais
funcionérios atuantes no local disponibilizado pela supervisora do setor. E, com login
e senha provisorios, para acesso aos dados do prontudrio eletrénico no sistema Tasy.

Ao total, somaram-se 20 dias de coleta de dados da parte documental. A
coleta dos dados do prontuéario ocorreu de janeiro a julho de 2016 e com os familiares
ocorreu de janeiro a abril de 2016. Foram coletados os dados dos 16 prontudrios.

Na Figura 8, o fluxograma da coleta dos dados documentais:

FIGURA 8 - FLUXOGRAMA DE SEGUIMENTO DA PRIMEIRA ETAPA DE COLETA DE
DADOS

coleta de dados de
identificacdo

16 prontudrios

Identificagdo do prontuario
do paciente com diagndstico
de mesotelioma

T coleta de dados informagdes
sociodemograficas

coleta de dados do perfil
clinico

FONTE: A autora (2016)

5.4.3.2 Preparo para a segunda etapa da coleta de dados

Para a preparagdo da pesquisadora para realizar as entrevistas e dar inicio a
esta etapa, foram realizadas duas consultas com uma psicologa especializada em
pessoas enlutadas. Foi considerada pela mestranda pesquisadora a necessidade de

preparo para o primeiro contato com os familiares das pessoas com diagnostico de
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mesotelioma. Os dois encontros ocorreram em janeiro de 2016, de uma hora cada
um. A profissional ndo autorizou a gravacéo, mas permitiu as anotacdes-chave das
orientacdes.

Ao mencionar o0 nome de uma pessoa que faleceu, o familiar aciona
lembrancas dolorosas, que o fazem chorar, bloquear, e esse primeiro contato era de
extrema importancia para o seguimento da pesquisa, portanto o preparo para esta
fase, figura 9, deu subsidios para criar relacées, mostrar transparéncia, e respeito por

suas historias de sofrimento.

FIGURA 9 - REPRESENTACAO DO PREPARO DA PESQUISADORA PARA A SEGUNDA ETAPA
DA COLETA DE DADOS.

Psicéloga Pesquisadora

Preparo
12 para o

encontro contato

telefbnico

Preparo
para as
entrevistas

29
encontro

FONTE: A autora (2016)

As orientacbes da profissional de psicologia: Para o primeiro contato a
psicologa apresentou a importancia do pesquisador em demonstrar o respeito e
interesse pela histéria de vida de cada um, analisando em diferentes perspectivas
como cada pessoa reage frente a lembranca, desde o momento do primeiro contato
telefénico. A abordagem deve ser sutil, enfatizando a importancia da participacdo, o
aceite deve ser confirmado em um segundo contato telefénico, para que os familiares
possam pensar, discutir com os demais, e a recusa em geral deve ser aceita pelo

pesquidado. Podera realizar outras tentativas, porém sem a insisténcia impertinente.
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Durante o encontro da pesquisadora com os familiares € importante criar a
empatia, ao chegar no local em que sera realizada a entrevista conversar sobre
assuntos que possam descontrair, pelo menos 15 minutos de conversa aleatoria;
deixar que o familiar mostre quando devera comecar a relembrar a histéria do
adoecimento, para o inicio da gravacao. Sempre olhos nos olhos, bracgos dispostos e
interromper a entrevista (gravacédo) ao perceber a labilidade emocional (choro, a
paralisacdo e apatia); prestar a atencao na linguagem corporal da pessoa e, o que
poderd mostrar; e, respeitar os limites de cada um. Levar lencos de papel, e ao
finalizar a gravacdo com o conteldo para a pesquisa se manter disposto a ficar um
tempo extra com o familiar para mostrar que se importa com sua historia, que ela é
Gnica; mencionar que havera retorno de tudo o que foi conversado (o material sera
enviado para que o familiar possa fazer a leitura).

ApOs o preparo da mestranda pesquisadora, iniciaram os contatos telefénicos
com os familiares das pessoas com diagndstico de mesotelioma.

Ao estabelecer o contato, foi realizada a identificacdo da pesquisadora,
explanados o objetivo, a importancia da contribuicdo de cada familiar. Em geral, para
os familiares que integraram a pesquisa, houve o aceite em participar na primeira
ligacdo. Dentre as ligacdes em que houve o éxito, e aquelas em que nao houve, a
média de tempo era 0 minimo 2 min. e méximo de 1 h e 30 min., conforme a Figura

10 e o Quadro 4, apresentados a seguir:

FIGURA 10 - FLUXOGRAMA DO CONTATO COM OS FAMILIARES

1° contato
telefbnico

2° ou mais contato| |
telefonico
I I I |

2 talecimentos do

. o familiar

6 aceites 3 recusas 3 desisténcias . .
2 impossibilidades

de contato

FONTE: A autora (2016)
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QUADRO 4 - DESCRIGAO DAS TENTATIVAS SEM EXITO

Descrigcdo do processo de contato
Familiar sem disponibilidade de horario e ndo manifesta o desejo para realizar o encontro.

Endereco de contato na cidade de Telémaco Borba; em tentativas de contato, localizado o
telefone do vizinho, 0 mesmo comunica ndo saber sobre a pessoa; contato telefénico com a
prefeitura local (sem sucesso).

No endereco consta a cidade de Palmas, faleceu no ano de 1993 e os telefones descritos
encontram-se indisponiveis, procurados pelo nome dos pais e Internet, lista telefénica digital e
impressa, sem possibilidade de contato.

Telefones de contato indisponiveis, busca pelo endereco descrito no prontudrio, residéncia sem
habitac@o, conversado com vizinhos que relataram ndo ver os proprietarios had muitos anos.
Busca pela Internet com o nome dos pais, encontrado o nome do irméo falecido, realizado
contato com o cemitério em que o irmao foi sepultado, disponibilizado o nimero de telefone da
tia, a mesma relata que a mée e a avé acompanharam o processo de adoecimento da pessoa,
ambas sdo falecidas e nenhuma outra pessoa podera fornecer informacgdes por
desconhecimento.

Familiar (esposa) recusa a participacdo para nao relembrar o sofrimento.

Familiar aceita participar, mas posteriormente desiste, realizadas tentativas posteriores por
telefone, email, rede social, mensagens. Sem sucesso.

Realizados cinco contatos telefénicos, conversa iniciada com o neto do paciente, que desliga o
telefone antes de finalizar a justificativa da ligagdo. Outras trés tentativas culminam para a
mesma atitude do neto, sendo a pessoa que sempre atende. Uma tentativa ocorre com éxito,
conversado com a filha, inicialmente aceita, mas solicita o retorno da ligacdo em outro dia.
Retorno do contato com a sua negativa, que refere ndo ter tempo disponivel, mencionado a
possibilidade de remarcar, ou outra pessoa poderia fornecer as informacdes, relata que ndo quer
falar a respeito e que havia falado com outra pessoa sobre o adoecimento do pai (provavel
Ministério Publico do Trabalho-(MPT)).

Conversado inicialmente com o tio, 0 mesmo refere ndo aceitar, relata que os pais da paciente
residem no interior e ndo sabem responder em detalhes sobre o adoecimento, pois ndo
acompanharam o tratamento. O mesmo fornece o nimero da sua esposa (a tia da paciente),
gue aceitou marcar o encontro em uma semana, entro em contato novamente, e revela que no
momento ndo poderia ajudar. Realizada a tentativa de marcar para um préximo momento, ela
demonstra ndo querer.

Filho aceitou prontamente, conversa marcada por Skype com dia e hora sugeridos por ele. No
dia marcado ndo houve contato, realizadas novas tentativas de contato, (telefonemas,
mensagens, e-mails), finalizo as tentativas com cinco ligagbes e quatro mensagens e dois e-
mails. Sem retorno.

Falecimento do familiar gue acompanhou o adoecimento.
FONTE: A autora (2016)

Assim que o familiar aceitava participar 0 encontro para entrevista era

marcado e o local escolhido pelo familiar, bem como dia e horario, atendendo ao

tempo disponivel do familiar. Os principais locais de escolha foram: residéncia, local
publico e local de trabalho (FIGURA 11).
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Todas foram face a face, e permitiram a pesquisadora obter informacdes
relevantes, com controle das linhas de questionamento, e também a oportunidade de

aproximacao entre o investigador e os atores sociais.

FIGURA 11 - FLUXOGRAMA DE SEGUIMENTO PARA A ENTREVISTA COM O FAMILIAR

6 Aceites
Local
determinado
pelo familiar
3 fep;ﬁzrg?"nim 1 optaram por 2 optaram pelo
residéncia local publico local de trabalho

Fonte: A autora (2016)

A técnica da entrevista possibilitou a pesquisadora coletar dados da vivéncia-
acompanhamento de adoecimento no contexto familiar, para conhecer a trajetoria
percorrida pela pessoa diagnosticada com mesotelioma maligno para conhecimento
dos subsistemas de cuidados de salde e as praticas de saude adotadas durante o
processo de adoecimento.

Foram realizadas anotacBes de campo, para a descricdo em detalhes dos
cenarios elegidos pelos familiares. Para a gravacdo da entrevista foi utilizado o
recurso do gravador digital, na extensdao de MP4, e em celular, para assegurar 0
conteudo, e diminuir riscos de eventos inesperados, como perda do contetdo e
problemas técnicos.

O tempo total dos encontros que ocorreram foi em média de 2 horas e 15 min.,
desde o momento da chegada, a saida do cenario selecionado. O tempo das
entrevistas variou entre 18 min. a 1 hora. As entrevistas foram transcritas na integra
no software da Microsoft Word verséo 2013, para a analise dos dados.

Preocupou-se com a preparacgao do ambiente para realizar as entrevistas. A
entrada em cada cenario escolhido era realizada de modo sutil para proporcionar a
confianga entre a pesquisadora e os familiares. Incialmente assuntos diversos eram
conversados na chegada, e nas entrevistas realizadas na residéncia a escolha pelo

comodo era influente nas lembrangas. Uma das participantes optou pela cozinha, pois
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sentia que a claridade do local lhe trazia mais conforto; em outra residéncia os
familiares optaram pela sala de estar, a mesa, para estarem juntos olhando entre si,
e era como a pessoa (a pessoa com mesotelioma), gostava de estar com eles; outro
familiar optou pelo saldo de festas do condominio em que residia, por inseguranca de
encontrar uma pessoa desconhecida.

O familiar que decidiu por realizar o encontro em local publico mencionou que
a escolha do local foi por medo de receber um desconhecido na residéncia.

A escolha pelo local de trabalho ocorreu com dois familiares, que alegaram
falta de tempo para ser em outro lugar e em outro momento.

Assim que finalizava a entrevista (gravagao), a pesquisadora permanecia no
local por um tempo determinado, e o local era deixado com muito respeito e

consideracao pela histéria ali compartilhada.

5.5 ANALISE DOS DADOS

Os dados qualitativos extraidos das entrevistas semiestruturadas realizadas
com os familiares foram analisados pelo método de analise de conteudo, proposto por
Laurence Bardin (2011). Para a autora, a entrevista é considerada uma técnica de
investigagdo especifica. As entrevistas foram gravadas e transcritas.

Para Bardin (2011, p 93), a analise de contetdo se refere a um conjunto de
instrumentos metodolégicos que se ampara em uma vertente tedrica, e que, se
aperfeicoados, tém o potencial de diversificar os discursos. A autora descreve a
analise: “O recurso da analise de conteudo, para tirar partido de um material dito
‘qualitativo’, é indispensavel: entrevistas de inquérito, de recrutamento, de

psicoterapia... que fornecem um material verbal rico e complexo”.

5.5.1 ETAPAS DA ANALISE DE CONTEUDO

As etapas seguidas foram, segundo Bardin (2011) (FIGURA 12)

12 etapa — pré-analise: Corresponde a fase inicial, que se caracteriza em

organizar o contetudo da entrevista propriamente, corresponde a um momento de
intuicbes que se tornam objetivas, com a finalidade de tornar operacionais e

sistematicas as ideias inicialmente geradas. Pode ser definida por trés missdes: a
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escolha dos documentos, formulagéo de hipéteses e dos objetivos, e construcdo de
indicadores que fundamentem a interpretacéo final. Cabe ressaltar que nesta fase se
realiza a leitura flutuante, entendida pelo primeiro contato com o material, e
lentamente a leitura vai se tornado precisa.

Apos, foi realizada a constituicdo do corpus, para ser submetido a processos
analiticos; para a sua constituicdo foram seguidas estas regras: exaustividade,
representatividade, homogeneidade e a da pertinéncia.

22 etapa — codificacdo: Nesta etapa o material deve ser codificado, corresponde

a uma fase de alteragdo que tem por finalidade criar recortes, agregar e enumerar,
para que o material possa de fato ser representativo, capaz de esclarecer o analista
sobre as caracteristicas do texto.

32 etapa — categorizacdo: Esta etapa corresponde ao processo que classifica

0s elementos que constituem um conjunto diferente, sequencialmente reagrupa de
acordo com o género a partir dos critérios previamente estabelecidos. As categorias
séo definidas como classes que reidnem um grupo de elementos.

423 etapa — inferéncia: Nesta etapa as mensagens obtidas sao de fato analisadas

com o rigor que o método de analise propde, o0s polos sdo construidos e interpretados.
52 etapa — informatizacdo: Nesta etapa € possivel obter as andlises

estatisticas do contetdo das entrevistas. Pode ser ou nao utilizado pelo pesquisador
analista, mas para esta pesquisa optou-se pela técnica manual.

A seguir a figura 12 representa as etapas que compde o desenvolvimento da
analise de conteldo, e a figura 13 demonstra a sequencia de utilizacdo do contetdo

das entrevistas:
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FIGURA 12 - DESENVOLVIMENTO DE UMA ANALISE DE CONTEUDO
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FIGURA 13 - SEQUENCIA DE UTILIZACAO DO CONTEUDO DAS ENTREVISTAS

audicdo do transcricdo da analise do conteudo
conteudo entrevista da entrevista

FONTE: A Autora (2016)

O conteudo das entrevistas foi transcrito e desmembrado em unidades, e
posteriormente em categorias, com 0 reagrupamento analdgico do texto. E desta
forma surgiram cinco categorias apresentadas nos resultados.

Apbs a analise do conteddo das entrevistas, foi possivel construir o itinerario
terapéutico expresso nas falas dos familiares, as categorias foram construidas, e se
apresentam como elemento fundamental ao processo de analise.

Segundo Bardin (2011, p. 147), “As categorias s&o rubricas ou classes, as
quais reinem um grupo de elementos sob um titulo genérico, agrupamento esse

efetuado em razao das caracteristicas comuns destes elementos”.
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6 RESULTADOS

Sao seis casos descritos nesta pesquisa de pessoas que foram a Obito por
mesotelioma que compdem os estudos de casos. Serdo apresentados os relatos das
unidades de andlise do estudo.

A unidade de analise € o “caso” que foi estudado. (YIN, 2015). Em razdo do
escopo desta dissertacdo, o caso sera analisado com a descricdo dos dados do perfil
sociodemogréfico, clinico coletados do prontuario da pessoa com diagnostico de
mesotelioma maligno com os dados obtidos pelo prontuario e a entrevista com o
familiar sera apresentado de maneira resumida para o conhecimento sobre o itinerario
terapéutico.

Serao analisados os subsistemas de cuidados a saude durante o processo de
adoecimento, desde os primeiros sintomas, diagnéstico, tratamento e 6bito. A sintese
dessa etapa encontra-se em um diagrama de cada caso.

E, em seqguida, faz-se a representacéo da linha do tempo, com a especificacao
temporal do periodo entre os primeiros sintomas apresentados pelo paciente
revelados pelo familiar, a suspeita da doenca, diagndéstico de mesotelioma, e o ébito,
seguido da descricdo das praticas profissionais, populares e folcléricas adotadas
durante o processo de adoecimento.

Apods, a analise comparativa, que segundo Yin (2015) é uma forma estrutural
gue repete 0 mesmo material de estudo de caso, duas ou mais vezes, comparando
as descricdes ou as explicacbes alternativas do mesmo caso. Uma vantagem
distintiva desta estrutura é que pode-se aplicar tanto a estudos de caso baseados em

investigacdes realistas quando relativistas.

6.1 CONHECENDO A PESSOA COM MESOTELIOMA

6.1.1 UNIDADE DE ANALISE 1

6.1.1.1 Descrevendo o caso 1:

Identificacdo: P1, 69 anos, sexo feminino, cor branca, vidva, mae de dois filhos, ensino

médio completo, professora aposentada, catdlica, natural de Erechim/Santa Catarina,

procedente de Pato Branco/Parana.
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Diagndstico médico: Mesotelioma peritoneal ndo ressecavel.

Antecedentes pessoais: Sem comorbidades, nenhum histérico conhecido de

exposicao a agentes cancerigenos, nem ao amianto.

Historico familiar: Irméao faleceu com cancer aos 80 anos de idade.

Perfil clinico (prontuario fisico e eletrénico): Em agosto 2013 foi encaminhada para a
instituicdo de saude (instituicdo B) devido a lesdo abdominal a esclarecer e elevagéo
de marcador tumoral CA 125, Realizou laparotomia exploratéria com resseccéo
parcial de tumor, colon e anastomose lateral devido a obstrucédo de cdolon esquerdo.
Apresentava-se asténica. Em setembro de 2013: Interna-se para realizar o tratamento
com quimioterapia (premetrexed); para alivio da dor, estava em uso de cloridrato de
tramadol, e para alivio da retencdo de gases o medicamento em uso de simeticona.
P1 tolerou bem a quimioterapia. Liberado o resultado do painel imuno-histoquimico,
que determina quadro histolégico condizente com mesotelioma. Apresentou queda de
estado geral. Baixa ingesta alimentar e mucosite de grau lll. P1 e familiares solicitaram
a alta hospitalar; Outubro 2013: Admitida na instituicdo de saude para realizar coleta
de exames laboratoriais, cultura em dreno abdominal (apresentando saida de
exsudato pela ferida de parede abdominal), e novo ciclo de quimioterapia. Durante o
més de novembro ndo hé registro de atendimento no hospital. Dezembro de 2013:
Retorna a instituicdo de saude com mal-estar geral, escala de KARNOFSKY
PERFORMANCE STATUS- KPS 30%, com fraqueza, hipocorada ++++/4+, hipotensa,
e como conduta médica manter em medidas de suporte. Recebeu alta hospitalar com
orientacdes, e tinha atendimento do home care. Dois dias depois foi trazida pela
ambulancia do Servico de Atendimento Movel de Urgéncia — SAMU ao hospital, sem
contato prévio, devido a confusdo mental, e queixa de dor abdominal, como conduta
foram solicitados analgesia endovenosa, exames laboratoriais, tomografia
computadorizada de cranio e internamento. Os familiares expressaram que nao
desejavam suporte avancado de vida, apenas medidas de conforto. Estavam cientes
da gravidade e do prognostico reservado. Na ocasido foi otimizada a hidratagéo,
solicitados fleet enema, analgesia e suporte paliativo. Nas anota¢cfes de enfermagem

€ detectado que apresentou émese tipo “borra de café”, dores, geméncia e fistula

11 CA 125: Marcador tumoral, substancia utilizada para indicar a malignidade. Também chamado de
antigeno de carboidrato. (MUSSALHI et al., 2016).
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abdominal. Evoluiu com parada de respiratéria, auséncia de batimentos cardiacos as
15h:41°49” segundos, no dia 11 de dezembro de 2013. Foi atestado o obito.

Durante os meses de agosto a dezembro de 2013, a descricdo no prontuario
com historico de seis internamentos, e trés atendimentos ambulatoriais.

Os exames realizados e registrados na instituicdo de saude foram:

Exames laboratoriais: hemograma, sodio, potédssio, ureia, creatinina,
plaguetas, e chama a atencdo o resultado do leucograma, leucécitos em 22.000
(referéncia 4.000 a 11.000 m3), cultura bacteriana: micro-organismo isolado
(enterococcus falcalis: abundante/serrotia liquefaaciens: moderado), bacilos gram-
positivos: ++, bacilos gram-negativos: ++, células epiteliais: +.

Exames anatomopatologicos: Neoplasia pouco diferenciada com areas
fusiformes e epiteliodes de extensa necrose; e painel imuno-histoquimico: condizente
com mesotelioma.

Exames de imagem: Tomografias computadorizadas — de pelve, sem
alteracdes; de térax, com derrame pleural a esquerda, consolidacées em lobo inferior
esquerdo, nddulo no pulméo esquerdo 10 mm de didmetro; de abdémen superior, com
massa em hipocondrio esquerdo de cerca de 200 mm de diametro, massa em
hipocdndrio direito com cerca de 75 mm de didmetro, e massa em fossa iliaca com 45
mm de diametro.

CID-O mencionado no prontuario: C56, C349, 2000, C34, C80.

Os exames descritos foram os que apresentaram alteracao.

6.1.1.2 Familiar contando a histéria do itinerario de P1: vivenciando o recordar

O cenério e o ator social — A entrevista foi marcada para uma manha de sexta-

feira. O local escolhido pelo familiar foi 0 saléo de festas de sua residéncia, em um
condominio. O local era tranquilo, sem interferéncias sonoras, e com pouca
luminosidade. Fui recebida pela filha de P1, que acompanhou e atuou integralmente
nos cuidados a saude. Uma mulher com idade entre 30 a 40 anos, com aparéncia
serena, demonstrava intensa tristeza em relembrar momentos dolorosos junto a mée.
A sua fala na maior parte da conversa era entrecortada devido a emocao representada
pelas lagrimas. Durante alguns minutos conversamos sobre sua mae, e assuntos

relacionados a ela foram recordados. A maneira como que se relacionavam foi
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demonstrada por afeicdo e amor. Este momento que antecedeu o inicio da entrevista
foi fundamental para criar a empatia entre a pesquisadora e a familiar, e conhecer o
vinculo afetivo com P1. A entrevista durou Oh 38min 35s e o0 encontro teve o total de:
2h 10 min 05s.

Sintese da histéria do adoecimento revelado pelo familiar 1 —Foi relatado que

P1 residia em Pato Branco e veio a Curitiba para realizar exames solicitados pelo
meédico homeopata, como o0 CA125 (marcador tumoral indicador de cancer de ovario).
O laudo saiu com registro de alteragcbes e foi marcada consulta com a sua
ginecologista. Solicitado um ultrassom, com laudo sem alteragdes. Cerca de trés
semanas apoés, o primeiro sintoma relatado foi dor nas costas ocasionada a principio
por uma viagem de 6nibus da cidade de Pato Branco ao Rio de Janeiro. P1 viajou
para acompanhar o irmao hospitalizado para procedimento cirdrgico e, devido a dor
nas costas persistente, realizou uma consulta médica (instituicdo A). Foi prescrito
medicacdo (anti-inflamatério). O médico referiu que poderia ser mau jeito, tanto da
viagem, quanto das noites em que ela havia dormido no hospital para acompanhar o
irmao. Passados dois dias, a dor persistiu, sem melhora com a medicacdo prescrita.
Entdo o irméo e a filha, preocupados, orientaram P1 a procurar o pronto-socorro do
hospital (Instituicdo A,a mesma que havia procurado anteriormente) em que 0 irmao
estava hospitalizado. Durante a consulta, a médica plantonista, apds avalicao,
mencionou a possibilidade de ser retencdo de gases, e solicitou o retorno no dia
seguinte para realizar exame de ultrassom abdominal. Realizou o0 exame, e a médica,
ao analisa-lo informa, viu que as imagens originadas sugeriam a presenca de cancer.
Nesse momento P1 entrou em contato com a filha para comunicar-lhe, e a mesma
decidiu ir ao seu encontro no Rio de Janeiro para acompanhar a sequéncia de
acontecimentos. P1 foi encaminhada para uma clinica especializada em atendimento
oncoldgico (Instituicdo B) localizada na cidade do Rio de Janeiro. A clinica estava
localizada em frente ao hospital em que foi realizado exame, conveniada ao plano de
salude de P1. O especialista em oncologia avaliou o exame (ultrassom abdominal), e
realizou o encaminhamento ao hospital referéncia em tratamento oncoldgico
localizado no Estado do Parana (Instituicdo C). Nesta instituicdo o tratamento foi
iniciado, com a indicacdo de quimioterapia e procedimento cirargico para a biépsia,

entre outros exames.
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Na instituicao C foi realizada cirurgia para a remoc¢ao do tumor, e o tratamento
com quimioterapia. P1 morava na cidade de Pato Branco e passou a morar na casa
da filha na cidade de Curitiba/PR, a mesma permaneceu a maior parte do tempo com
a mae, prestando-lhe toda a atencdo, desde idas e vindas ao hospital, cuidados
domiciliares (alimentacao, higiene e a vigilia do sono).

Durante o tratamento com a quimioterapia, a filha revelou que P1 apresentou
efeitos colaterais severos, como inapeténcia, insbnia, e, em decorréncia da
acentuacédo desses sintomas, foi optado pela interrupcéo do tratamento, e proximo ao
final do ano de 2013, com planos de ser reiniciado no comeco de 2014.

Durante o tempo de tratamento a busca por medidas alternativas ocorreu por
meio da fé. A familia, praticante da religido catdlica, devotos de Nossa Senhora das
Gracas, e a esperanca se amparava em suas crencgas. Rituais, como oragdes, foram
fortemente encontrados na narrativa. P1 tinha um irm&o padre e o amparo da familia
estava na ajuda espiritual, que ele proporcionava a todos; rituais, como ora¢des de
promessas a um “santo” que era padre, e a Nossa Senhora das Gragas, com a oragao
de “Maria Passa na frente”, foram a direcdo durante o adoecimento. Como promessa,
em agradecimento se houvesse a cura, P1 prometeu que iria dar o testemunho do
milagre. A familiar atribuiu a fé como a esperanca de todos.

Relatou que houve a tentativa de ofertar suco de graviola, indicado por uma
amiga da familia, entretanto foi ofertado a P1 com pouca aceitacdo, porque o paladar
estava bem alterado, em seguida a pratica foi abandonada.

A filha relatou que nao entendeu a causa de esse tipo de céancer ter surgido.
P1 tinha cuidados a saude, como alimentagdo orgéanica e regrada, ndo era fumante,
praticava exercicios fisicos regularmente, até mesmo apds o diagndstico, quando era
possivel, continuava as caminhadas e a filha a acompanhava. Nenhum historico
conhecido de exposi¢cdo ao amianto foi relatado. A filha chegou a mencionar que,
quando P1 foi diagnosticada, procurou saber qual era a causa para esse tipo de
cancer se desenvolver, procurou na Internet assuntos relacionados, e nesse momento
soube do risco da exposicdo ao produto (amianto), entretanto desconhecia qualquer
relacdo com o caso da mée.

A seguir sera apresentado o diagrama (Figura 14) construido para demonstrar
a busca pelo subsistema de cuidado a saude profissional procurado pela pessoa com

mesotelioma, revelado pelo familiar, e a linha do tempo (Figura 15) que representa
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visualmente o tempo entre os primeiros sintomas, o diagnéstico e o ébito, com as

praticas adotadas durante o processo de adoecimento.

FIGURA 14 - DIAGRAMA DA TRAJETORIA DO SUBSISTEMA DE CUIDADO A SAUDE
PROFISSIONAL DA PESSOA 1 (P1)

- _
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FONTE: A autora (2016)
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FONTE: A autora (2016)

12 O diagrama construido segue a mesma legenda de representacao para todas a unidades de analise.
*Cada instituicio de salde que a pessoa procurou durante o processo de adoecimento esta
representada em cores distintas (a destingdo de cores nao foi inserida na legenda).



FIGURA 15 - LINHA DO TEMPO ENTRE OS PRIMEIROS SINTOMAS DA DOENCA,
DIAGNOSTICO DE MESOTELIOMA E OBITO DA PESSOA 1 (P1)

Aaosto

| 2013 || Jun/Jul |

| Setembro || Outubro | Novembro

Dezembro

!

i

!

.

80

Primeiros sinais e
sintomas: Exame
detecta alteracdo de
CA 125

Sintoma de dor nas
costas surge apoés
viagem de 6nibus

v

Cuidados a saude antes
do diagndstico

Popular: Automedicacéo
Profissional: Consulta
médica e medicamento
(anti-inflamatorio)

Cuidados a saude concomitante ao profissional:
Folcldrico: Prética religiosa (oragdes, promessas, suplica aos

santos).

Popular: Cuidados dos familiares (oferta de chés,

FONTE: A autora (2016)
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FONTE: A autora, 2016.

Aos momentos finais, P1 ndo ia mais ao hospital para receber tratamento,

todos os procedimentos eram realizados pela equipe do home care, e pela familia,

especialmente pela filha. Mas, apds apresentar piora, foi encaminhada a instituicao B,

local em que faleceu, no més de dezembro de 2013.

13 A linha do tempo segue a mesma legenda de representacdo em todas as unidades de analise.



81

6.1.2 UNIDADE DE ANALISE 2

6.1.2.1 Descrevendo o Caso 2
Identificacdo: P2, 44 anos, sexo feminino, cor branca, solteira, sem filhos,
escolaridade ensino médio completo, autbnoma, catdlica, natural de Ribeirdo Claro,
procedente de Curitiba/Parana.

Diagnostico médico: Mesotelioma pleural.

Historico familiar: Nao ha relatos de cancer na familia.

Antecedentes pessoais: Tabagista por 20 anos.

Perfil clinico (prontuério fisico e eletrénico): Diagnosticada com mesotelioma pleural
metastatico em mesentério, com boa resposta a tratamento com Ratilprexed e
Cisplatina; recebeu tratamento quimioterdpico em clinica conveniada ao plano de
saude. Apresentava quadro neuroldégico com ataxia e outras alteracdes de
motrocidade. A tomografia computadorizada mostrou les6es metastéticas em sistema
nervoso central (SNC). Encaminhada ao hospital de referéncia em atendimento
oncoldgico para irradiar lesdes. O tratamento quimioterapico iniciou em maio de 2005,
até outubro de 2006 (realizado em outra instituicdo). Em junho 2007: iniciou o
tratamento radioterdpico, e durante todo esse més realizou o total de 15 sessdes
(cobaltoterapia).

Os CIDS mencionados no prontuario: 139.9, C349

O prontuario apresenta limitacdo de dados. O tratamento da P2 ocorreu em
outras instituicdes de saude, sendo a instituicdo coparticipante procurada apenas para
a realizacdo da radioterapia, sem data de 6bito no prontudrio.

6.1.2.2 Familiar contando a histéria do itinerario de P2: vivenciando o recordar

O cenario e o ator social - Fui convidada a realizar o encontro com o irmao. O

ambiente escolhido foi o seu local de trabalho, localizado no centro da cidade de
Curitiba, no 8° andar de um edificio. Esse também era o local em que a P2 exercia
suas func¢des ocupacionais. Ao telefone, ele comunicou que era o principal cuidador.
Fui orientada a me sentar em uma poltrona a sua frente, posicdo que me permitiu
olhar fixamente em seus olhos. Um homem com idade entre 50 a 55 anos, cabelos

grisalhos, aparentemente se mostrava forte, e pronto a falar sobre momentos
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dolorosos vividos ao lado da irmd. Alguns assuntos aleatdrios foram mencionados,
fomos invadidos por um siléncio que durou o tempo de conseguir escutar o som da
chuva, e aos poucos fui convidada a adentrar em seu universo para conhecer a sua
historia. A entrevista durou Oh 39 min 57s, 0 encontro teve a duracdo de 1h e 45 min
0s.

Sintese da historia do adoecimento revelado pelo familiar 2 — Foi relatado que

0s primeiros sintomas do adoecimento de P2 ocorreram no ano de 2004, com febre e
dor nas costas. Inicialmente os sintomas eram tratados com medicacfes de
conhecimento proprio, sem nenhuma indicacdo meédica, entretanto, apds a
persisténcia dos sintomas optou-se por buscar cuidados profissionais. Procurada uma
meédica (instituicdo A) para investigar tais sintomas e, entre 0s exames solicitados,
uma tomografia computadorizada de térax. Este exame foi realizado em uma clinica
localizada na cidade de Curitiba, o laudo n&o acusou alteragcbes, entretanto 0s
sintomas iniciais persistiam, e de forma mais intensa. Em seguida este exame foi
levado para uma médica amiga da familia especializada em radiologia (Instituicdo B),
e, imediatamente, ela conferiu que a imagem do exame sugeria cancer. E, assim,
realizou o0 encaminhamento para um meédico especialista em oncologia em uma clinica
especializada em oncologia no Estado do Parana (Instituicdo C). Nesta instituicdo foi
imediatamente iniciado o tratamento quimioterapico, € 0 encaminhamento para um
hospital em que foi realizada a biépsia (Instituicdo D). Nesse momento, a primeira
biépsia deu como inconclusiva, realizada pela técnica de aspiracédo, na sequéncia foi
realizada intervencao cirdrgica, com solicitacdo de andlise que confirmou o
diagnéstico. O tratamento quimioterapico ocorreu em uma clinica de atendimento
oncoldgico conveniada ao plano de saude. Com o agravamento dos sintomas, P2 foi
encaminhada a outra instituicdo de atendimento geral (Instituicdo E), localizada no
Estado do Parana, para analgesia e acompanhamento. Concomitante com a
quimioterapia P2 foi encaminhada a instituicdo de atendimento oncoldgico localizada
no Estado do Parand (Instituicdo F) para realizar radioterapia, posteriormente
realizada tomografia computadorizada de cranio, que evidencia lesdes metastaticas
em SNC, devendo irradiar estas lesdes. P2 tinha por habito a pratica de oragéo, nos
momentos em que apresentou sintomas clinicos agudizados apegava-se ao ter¢o, aos

santos, mas esse ritual ndo interferia no tratamento profissional.
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A segquir, o diagrama (Figura 16) demonstrando a busca pelo subsistema de

cuidado a saude profissional e a linha do tempo (Figura 17):

FIGURA 16 - DIAGRAMA DA TRAJETORIA DO SUBSISTEMA DE CUIDADO A SAUDE
PROFISSIONAL DA PESSOA 2 (P2)
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FONTE: A autora (2016)



FIGURA 17 - LINHA DO TEMPO ENTRE OS PRIMEIROS SINTOMAS DA DOENCA,
DIAGNOSTICOS DE MESOTELIOMA E OBITO DA PESSOA 2 (P2)
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FONTE: A autora (2016)

O irmao revelou gue a vivéncia do processo de adoecimento foi marcada por
muito sofrimento, verificado mais pelo tratamento adotado (quimioterapia), do que
propriamente pela doenca. Mas, na época da entrevista, disse que, se pudesse optar,
nao deixaria P2 fazer o tratamento. P2 faleceu no ano de 2007, no hospital (Instituicéo
E), junto ao irm&o. O familiar n&o recordava com exatiddo a data, e ndo havia dados

no prontuario que especificassem.

6.1.3 UNIDADE DE ANALISE 3

6.1.3.1 Descrevendo o Caso 3
Identificacdo: P3, 62 anos, sexo masculino, cor branca, casado, dois filhos,

escolaridade ensino meédio completo, aposentado, catélico, natural de

Curitiba/Parand, procedente de Curitiba/Parana.

Diagnostico clinico: Mesotelioma difuso de duplo componente

Diagnostico histopatoldgico: mesotelioma
Estadiamento TNM: IV
Antecedentes pessoais: Ex-tabagista, portador de transtorno bipolar, medicamentos

de uso continuo: clonazepan, amitriptilina 50 mg/dia, carbamazepina 200 mg 12/12 h,
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exerceu funcdo ocupacional diretamente exposto ao amianto 30 anos atrds, com
duracéo total de 3 meses.

Perfil _Clinico: P3 foi encaminhado a instituicido de referéncia em atendimento
oncologico, para tratamento de mesotelioma pleural maligno. Destaque para o
tratamento realizado em ordem cronoldgica: Outubro 2010 — Inicio do tratamento para
mesotelioma, pois, desde marco 2010, com progressdo de dor em arcos costais a
direita, de forte intensidade, controle de dor com cloridrato de morfina 10 mg e
Gabapentina. Apresentou acentuacdo dos sinais e sintomas, como tosse seca e
emagrecimento de 20 quilos. A tomografia computadorizada de térax evidenciou
imagens com espessamento nodular pleural difuso, massa calcificada de 95x95 mm
no segmento do lobo superior, comprometimento em linfonodo mediastinal — LNM. A
conduta adotada foi instituida com protocolo de quimioterapia com cisplatina (CDDP)
50 mg/m? + doxorrubicina 50 mg/m, indicacdo de inicio imediato, e coadjuvante ao
tratamento prescrito metoclopramida, Dexametasona e Vonau para alivio dos
sintomas. Em novembro 2010 — foi solicitada revisdo de laminas da biopsia e
confirmado o laudo imunoistoquimico compativel com mesotelioma, a Performance
Status (PS) — 3, com leséo extensa. Realizado encaminhamento para radioterapia, e
solicitada nova revisao de laminas e imuno-histoquimica. P3 apresentou aumento de
volume em regido cervical e se internou na instituicdo D para avaliacdo da equipe de
radioterapia, pois 0 cancer se apresentava em estadio avancado, com lesdes
irressecaveis. O tratamento quimioterapico foi isolado. A conduta na ocasido era alta
pela radioterapia, sem realizar o tratamento radioterapico, solicitada revisdo de
laminas e alta hospitalar. P3 retornou em cinco dias e foi proposta quimioterapia
paliativa (CDDP+ Doxorrubicina), com solicitacdo urgente, e liberacdo imediata pela
direcdo do hospital. Conduta: solicitacdo de exames laboratoriais de sangue, e
prescricdo de metoclopramida, Vonau, dexametasona. Dezembro 2010 — retornou a
instituicdo de saude (instituicdo D) para o resultado de imuno-histoquimica, que
confirmou mesotelioma. O tratamento no momento foi CDDP+ ADRIA (doxorrubicina)
x1 uma dose, P3 apresentou queda de estado geral, acamado, dor controlada com
analgesia com cloridrato de morfina, tolerou bem a quimioterapia, provavel progressao
de tumor, sem condi¢des de continuar a quimioterapia, que foi suspensa. Janeiro 2011
— retornou com dor, mesmo com dose de resgate de cloridrato de morfina, sonolento,

baixa ingesta alimentar, depletado, restrito ao leito; P3 com quadro fora de
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possibilidades terapéuticas por progressao da doenca; familiares cientes da gravidade
do caso, risco eminente de débito. Recebeu alta hospitalar para atendimento domiciliar,
na ocasiao foram prescritos cloridrato de morfina, dipirona, concentrador de oxigénio,
e cuidados com lesao por pressao localizada em regido sacra de classificacao Ill, com
3 centimetros de extenséo; este € o Ultimo registro de evolu¢cao multidisciplinar. Nao
h& relato de 6bito nas evolugdes.

Exames laboratoriais solicitados: hemograma, gasometria, ureia, creatinina,
sédio, célcio, bilirrubina, plaquetas, glicose, coagulograma e fosforo.

Exame anatomopatoldgico: neoplasia pouco diferenciada.

Exame imuno-histoquimico: quadro morfolégico e perfil imuno-histoquimico
compativeis com mesotelioma.

Exame de imagem: radiografia de térax, com derrame pleural direita, lesédo

pleural esquerda.

6.1.3.2 Familiar contando a histoéria do itinerario de P3: vivenciando o recordar

O cenario e o0s atores sociais: O encontro foi marcado no centro politécnico

da Universidade Federal do Parand, opcao dos familiares, que ao momento do contato
telefénico demonstraram medo ao encontrar uma pessoa desconhecida. No local me
deparei com a amiga da familia, sua filha (filha da amiga), e a esposa de P3. Pessoas
gue se mostraram dispostas a relatar a historia com desprendimento e relembrar os
momentos que viveram junto a P3. Estavam tranquilas, e sem labilidade emocional.
Especificamente, nos acomodamos em um sofa disposto no corredor da faculdade. A
entrevista durou 0h42minl7s, e encontro teve o total de 2h10min0s.

Sintese da histéria do adoecimento revelado pelo familiar 3: Foi relatado que

0s sinais e sintomas iniciais da doenca de P3 haviam ocorrido cerca de 10 meses
antes da confirmacéao do diagndstico. A primeira queixa de P3 era de dor no estbmago,
de inicio ténue e ao longo do tempo com acentuacdo, incialmente o sintoma era
atribuido ao nervosismo de P3. Na instituicdo de saude (Instituicdo A) medicamentos
foram utilizados, e nenhum diagnostico obtido. Entdo P3 elegeu a pessoa da familia
que direcionava os cuidados populares e a busca por tratamento profissional, uma

amiga da familia, que ser tornou referéncia do mesmo.
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Pela persisténcia do sintoma, a familiar, de acordo com o conhecimento de
senso comum, orientava P3 a automedicacao, para alivio dos sintomas, entretanto,
ao perceber que se acentuavam, resolveu que investigacdoes deveriam ser feitas, e
junto a P3 retornaram a instituicdo de saude A, para solicitar exames. Desta forma,
P3 realizou exames de colonoscopia, endoscopia digestiva, exames de sangue,
ecografia de abdomen total. Os laudos dos exames nao mostraram qualquer
alteracéo, e P3 e familiar sairam da instituicio sem diagndstico que justificasse as
alteracoes.

Os sintomas se agravaram, a dor no estbmago, emagrecimento acentuado e
inapeténcia foram identificados pelo familiar, e entdo levou P3 ao posto de saude
(Instituicdo B) onde se consultava com um especialista em pneumologia, que solicitou
uma radiografia de térax. O médico relatou a presenca de imagem sugestiva de
cancer, assim P3 foi encaminhado ao hospital (Instituicdo C). Foi internado, recebeu
medicac¢bes e realizou bidpsia. O laudo confirmou cancer. Foi encaminhado para o
hospital especializado em tratamento oncolégico (Instituicio D - Instituicdo
coparticipante) para iniciar tratamento com base no diagndstico. Nesta Instituicdo P3,
ficou internado duas vezes. Em geral ia e voltava ho mesmo dia, quando havia piora
do quadro clinico recebia medicacdes para dor. O tratamento quimioterapico foi
realizado uma vez, sem resultado. O médico declarou que o cancer nao tinha cura. O
familiar relatou que P3 tinha “um buraco nas costas” (se referia a lesdo por pressao)
e demandava de cuidados domiciliares (Instituicdo E). Entdo, uma vez por semana 0s
profissionais da Unidade Basica de Saulde traziam os materiais e realizavam o
curativo, mas os cuidados eram feitos mesmo pela familia.

P3 era catdlico, muito devoto de Nossa Senhora Aparecida, e tinha um irmao
evangélico, que deseja batiza-lo na igreja, mas o familiar que assumiu os cuidados
ndo permitiu que tal pratica fosse realizada, pois poderia colocar em risco a vida do
paciente. O familiar atribuiu o desenvolvimento do cancer a profissédo de P3, que
trabalhou nos anos 80 em uma empresa que fabricava telhas de fibrocimento e caixas
d’agua. O ultimo emprego foi em uma empresa que fabricava postes para rede
elétrica, mas durante toda a sua vida profissional esteve em contato com produtos
guimicos, como soda, solventes e amianto. Ela alega que P3 ficava exposto em um
local a alta temperatura, exercia a fungdo no periodo noturno e ao final do expediente

saia no frio.
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A seqguir o diagrama (Figura 18) demonstrando a busca pelo subsistema de

cuidado a saude profissional e a linha do tempo (Figura 19).

FIGURA 18 - DIAGRAMA DA TRAJETORIA DO SUBSISTEMA DE CUIDADO A SAUDE
PROFISSIONAL DA PESSOA 3 (P3)
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de Salde

FONTE: A Autora (2016)
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FIGURA 19 - LINHA DO TEMPO ENTRE OS PRIMEIROS SINTOMAS DA DOENGA, DIAGNOSTICO
DE MESOTELIOMA E OBITO DA PESSOA 3 (P3)

| 2009 | Dezembro 2010 Jan a aqos Set a Dez | 2011 “ Janeiro | | Fevereiro |
Rrimeiro Cuidados a sadde: Cuidados a Cuidados a Cuidados a
sintoma: Profissional: saude: salde: saude:
Dor no o ax Profissional: Profissional: Profissional:
estdbmago Inygstlgagao : Radiografia de 2° Biopsia: Cuidado
9 clinica: endoscopia, X .g lopsia. T
colonoscopia, tqrax. sugere conflrmg pe}ll_atlvo.
ecografia de cancer mesotelioma all\(lo da dor
A4 2 10 Bidpsia: pleural Cuidados
- abdoémen total, h .
Cuidados a exames de sangue mesotelioma Tra.tament_o domiciliares
salde: pleural radioterania
Popular: A
automedicagdo Piora
Profissional: Préticas adotadas concomitante ao cuidado a saude do
procura pela profissional quadro
instituicao de Popular: Cuidado dos familiares durante o tratamento clinico
satide Folclérico: Devogdo a Nossa Senhora Aparecida e amparo da e 6bito
religido Evangélica

FONTE: A autora (2016)

O P3 apresentou piora clinica, faleceu no més de fevereiro de 2011, junto aos

familiares.

6.1.4 UNIDADE DE ANALISE 4

6.1.4.1 Descrevendo o Caso 4

Identificacdo: P4, 56 anos, sexo masculino, cor branca, casado, escolaridade ensino
fundamental completo, comerciante, catdlico, natural e procedente de
Colombo/Parana.

Diagnostico clinico: Mesotelioma pleural direita

Diagnéstico histopatoldgico: mesotelioma
Estadiamento TNM: IV

Historico familiar: Pai falecido em decorréncia de cancer de proéstata.

Antecedentes pessoais: Tabagista desde os 12 anos de idade, exposicdo a

agrotoxicos, e sem histéria conhecida de exposi¢do ao amianto.



90

Perfil clinico: P3, em julho de 2007, foi atendido pelo servi¢o de nutricdo da instituicdo
de saude (Instituicao C); em fevereiro 2007, foi atendimento no ambulatério do servico
de cabeca e pescoco com Carcinoma Espinocelular CEC de boca, portador de
mesotelioma pleural tratado com quimioterapia e radioterapia, proservagao
(acompanhamento de estado clinico) em setembro e dezembro 2007, retornou para
avaliacdo. Em janeiro de 2008 foi tratado com radioterapia exclusiva. Apresentou
laudo na ultrassonografia abdominal de presenca de ascite. Apresentou-se com
dispneia e condensacdo pulmonar, na ocasido foram solicitados tomografia
computadorizada de cranio, endoscopia digestiva, e retorno para resultado. O
tratamento radioterapico ocorreu de dezembro de 2002 a marco 2003. Apresentou
metastase em orofaringe. O 6bito ocorreu em 25 de fevereiro de 2008. O prontuério
apresenta limitacdo de dados.

CID mencionado no prontuério: CID 045.0. Nao ha descricdo detalhada dos

exames realizados na institui¢ao.

6.1.4.2 Familiar contando a histéria do itinerario de P4: vivenciando o recordar

O cenario e o ator social: O local escolhido pelo familiar foi o de trabalho. A

filha de P4 me recebeu cordialmente, fui encaminhada a um lugar com menos
interferéncia possivel, me acomodei na posicdo em pé, e assim pude detalhar os
objetivos, e a importancia de sua participacédo. A filha, de idade entre 30 a e 40 anos,
estatura mediana, sua voz soava forte, com sotaque humilde, mostrava estabilidade
emocional para compartilhar comigo a histéria que viveu com o pai. A entrevista durou
0h18min20s e o encontro teve o total de 1h10min05s.

Sintese da histéria do adoecimento revelado pelo familiar 4: A filha foi a

principal cuidadora e revelou que aproximadamente em 2004 (ndo sabia especificar a
data exatamente e ndo confere com os dados do prontuario de P4), estavam sendo
feitos exames para identificar qual dos membros da familia poderia ser o doador para
0 irmdo, que precisava de um transplante renal. P4 era compativel e realizaria a
doacéo (Instituicdo A). Desta forma, diversos exames foram solicitados para P4 e,
apos realizacao da radiografia de torax, apresentou laudo com imagem radiografica
sugestiva de cancer. Imediatamente, na mesma instituicdo, foi solicitada a bidpsia

pleural e constatado no laudo o mesotelioma maligno de pleura. A filha relatou também
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que P4, um tempo antes do diagnostico de mesotelioma, teve um derrame pleural,
mas na ocasiao ndo houve investigacédo da causa, recebeu o tratamento.

No momento em que houve o diagnostico de cancer os meédicos que
atenderam P4 nesse momento revelaram aos familiares que, se fosse realizado o
procedimento cirargico para a retirada do cancer, o tempo de vida estimado seria de
no maximo dois meses de vida, posteriormente o paciente e familiares procuraram a
Unidade Basica de Saude (Instituicao B), para solicitar o codigo de procedimento, para
0 encaminhamento a instituicdo especializada em atendimento oncoldgico (Instituicdo
C).

Apés dois meses da solicitacdo do codigo de encaminhamento, P4 foi
atendido na instituicdo especializada em atendimento oncoldgico (instituicdo C),
sendo realizada segunda bidpsia. O laudo confirmou mesotelioma maligno de pleura.
O tratamento instituido foram 80 sessdes de radioterapia. A conduta terapéutica foi
efetiva e durante 4 anos e meio P4 viveu bem, mas ao retornar na instituicdo C para
o acompanhamento, foi evidenciado que havia metastase, inicialmente na boca, e,
apos, constatada metastase generalizada.

A filha revelou ainda que, nesse periodo, a equipe que atendia P4 na
instituicdo decidiu ndo realizar nenhuma terapia, e manter somente os cuidados
domiciliares. Entretanto os familiares decidiram levar o paciente a outra instituicdo de
saude (Instituicdo D) para atendimento particular, na tentativa de tratamento, mas, na
ocasiao, foi realizada apenas uma sessao de quimioterapia, com piora dos sintomas
clinicos e, entéo, suspensa a conduta, e realizados os cuidados em casa.

Concomitante ao tratamento profissional, houve a busca por tratamento
alternativo. A familia era produtora de vinho, a bebida é considerada como uma
maneira de manter a saude, e, devido a resposta efetiva ao tratamento inicial
verificado pelo tempo de vida apds o diagnéstico, os médicos, surpreendidos,
atribuiam a sua longevidade a pratica da ingesta da bebida. Também a utilizacéo de
remédio caseiro, como cha de babosa, foi uma pratica encontrada, bastante utilizada.
A familia acredita que tais praticas colaboraram para aumentar a expectativa de vida
do P4, pois para os mesmos traziam inimeros beneficios. As praticas religiosas, como
oracdes, promessas, foram narradas. P4 era cat6lico, ministro da igreja, frequentava
a missa aos domingos, e tinha irmao padre, e irméa freira. Todos participavam

ativamente do cuidado prestado a P4. A filha acreditava que a pratica religiosa
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colaborou para o tempo de vida do pai, e para enfrentar o adoecimento. Também
relatou que o P4 era agricultor e que esteve exposto a agrotoxicos, era tabagista
pesado desde os 12 anos de idade e ndo encontra a relacao entre o adoecimento e a
exposicao ao amianto.

A seguir, o diagrama (Figura 20) demonstrando a busca pelo subsistema de

cuidado a saude profissional e a linha do tempo (Figura 21).

FIGURA 20 - DIAGRAMA DA TRAJETORIA DO SUBSISTEMA DE CUIDADO A SAUDE
PROFISSIONAL DA PESSOA 4 (P4)
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FONTE: A autora (2016)
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FIGURA 21 - LINHA DO TEMPO ENTRE OS PRIMEIROS SINTOMAS DA DOENGA, DIAGNOSTICO
DE MESOTELIOMA E OBITO DA PESSOA 4 (P4)14
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Préaticas adotadas concomitante ao cuidado a saude profissional:
! Folclérico: oragbes, fé nos santos (padres, freiras)
i Popular: cha de babosa, ingesta de vinho, cuidados familiares
1
1

As datas relatadas pelo familiar sdo divergentes com as encontradas no

prontuario, a filha n&o

acontecimentos, P4 faleceu no més de fevereiro de 2008.

recordava com exatiddo as datas especificas dos

As informacgBes obtidas no prontuario foram limitadas, e a lembranca do

familiar em relacéo as datas (primeiros sintomas, digndstico) foram insuficientes para

obter dados completos.

6.1.5 UNIDADE DE ANALISE 5

6.1.5.1 Descrevendo o Caso 5

14 A linha do tempo esta representada anualmente devido a dificuldade do familiar em recordar o
periodo especifico e o prontudrio nao conter informacdes detalhadas.
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Identificacdo: P5, 63 anos, sexo masculino, cor branca, casado, escolaridade ensino
médio completo, ocupacao trabalhadores que ndo podem ser classificados segundo
a ocupacéo, evangeélico, natural de Arapoti/Parana, procedente de Araucaria/Parana.

Diagnostico clinico: Mesotelioma pleural direita

Diagndstico histopatoldgico: Laudo anatomopatolégico positivo para malignidade,

sugestivo de carcinoma de células escamosas.
Estadiamento TNM: IV
Historico familiar: Sem historico de cancer na familia

Antecedentes pessoais: Tabagista por 43 anos. Ocorreu exposicdo ao amianto, porém

no prontuario ndo h& descricdo do periodo de exposicdo e nem maiores
detalhamentos.

Perfil clinico: Descrito por ordem cronologica (dados coletados em prontuario fisico):
Em fevereiro de 2010, P5 apresentava cansaco ao deitar em decubito lateral direito,
cansago com progressao havia cerca de um més; perda de 10 quilos em seis meses.
Encaminhado para avaliacdo de imagem com tomografia computadorizada, com laudo
apontando presenca de massa topografica hilar a direita. Realizou em outra instituicao
de saude (Instituicdo A) duas broncoscopias inconclusivas. Na instituicdo (Instituicdo
B), realizada toracoscopia com biépsia. Os cuidados pos-cirurgicos foram: manter com
o curativo em hemitérax direito limpo e seco, com dreno de térax. Solicitada radiografia
de térax, e em dois dias o dreno foi retirado, e recebeu alta hospitalar. Em marco de
2010, laudo da biopsia com diagnadstico histolégico de infiltracdo difusa por carcinoma,
e foi solicitado exame imuno-histoquimico. Em agosto de 2010 foi encaminhado para
a oncologia clinica para avaliar a possibilidade de realizar pneumectomia. Em
setembro 2010, P5 retornou para consulta, em uso de paracetamol para alivio da dor.
A analgesia foi intensificada com codeina 30 mg de 4/4 horas. Submetido a
quimioterapia com cisplatina e gencitabina; em dezembro de 2010, P4 apresentou méa
tolerancia a quimioterapia, com nauseas, vomitos por 14 dias. Queda importante no
estado geral, ficando dependente para o autocuidado de tomar banho e se vestir. P4
e familiares decidiram interromper por um tempo o tratamento. Foi suspensa
quimioterapia e solicitada tomografia computadorizada de abddémen e térax. Em
fevereiro de 2011, apresentou dor difusa com predominio toracico e alivio com
cloridato de morfina. Asténico, dispneia aos minimos esfor¢os, constipacao cerca de

10/14 dias e mucosite de grau ll, a conduta médica foi prescricdo de cloridrato de
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morfina 30 mg, furosemida 40 mg, dexametasona 4 mg, lactulose 15 ml, supositério
de glicerina, bochecho de cha de camomila para mucosite. Apds 12 dias retornou para
se consultar por diarreia e enterorragia, mucosite com regressao para grau |, porém
com e edema de membros inferiores, cacifo +/4. Ajustada a dieta e estabelecidos
cuidados de suporte. Foi conversado com familiares sobre alto risco de ébito. P5
evoluiu a 6bito em 25 de fevereiro de 2011.

Exame de imagem: tomografia computadorizada de térax, com laudo
especificando espessamento e irregularidade das paredes do eso6fago, derrame
pleural direito e atalectasia do segmento basal posterior direito.

Exame Anatomopatologico: laudo por congelamento positivo para
malignidade de células escamosas

Exame Citololégico: laudo de liquido pleural negativo para malignidade,
quadro histolégico e perfil imuno-histoquimico compativel com adenocarcinoma pouco

diferenciado de pleura.

6.1.5.2 Familiar contando a histéria do itinerario de P5: vivenciando o recordar

O cenério e o atores social: O encontro marcado para o periodo da tarde, dia

ensolarado, com a temperatura em torno dos 30° C. O cenario elegido pelo familiar foi
a sua residéncia, no local residiam a esposa e o filho. A esposa foi o familiar que
acompanhou integralmente o processo de adoecimento, dos primeiros sintomas ao
Obito. Uma senhora com idade entre 50 e 60 anos, cabelos curtos e com expressao
simpatica. Era uma casa aconchegante com seis comodos, fui recebida na sala de
televisdo, demos inicio a uma conversa informal, diversos assuntos de temas gerais
foram mencionados. Desta forma, criamos uma relacdo empatica, aos poucos, a
familiar iniciou as primeiras palavras a respeito de seu esposo, uma atmosfera de
tristeza invadiu seu rosto. Fui convidada a me instalar na cozinha, o local foi elegido
com a justificativa de ser luminoso, arejado, sentei-me & mesa em uma posi¢ao que
me privilegiava olhar para a familiar de frente, e assim ela se mostrou pronta para me
contar a sua histéria. A duracéo da entrevista foi de 1hOmin2s, e o encontro teve o
total de 2h14minl0s, na maior parte do tempo que passamos, a emocao foi

representada por lagrimas.
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Sintese da historia do adoecimento revelado pelo familiar 5: O primeiro
sintoma da doenca de P5 ocorreu aproximadamente trés anos antes do diagnostico.
Contou um episodio em que P5 acabara de acordar e, apos tomar o café da manha,
apresentou vomitos com sangramento abundante, assim, imediatamente foi levado ao
hospital localizado na cidade em que residia, proOximo a sua residéncia, pela esposa e
cunhado. Na ocasido, deu entrada no hospital (instituicdo de saude A) pelo setor de
pronto-socorro, e exames foram realizados. Entretanto, nenhuma alteracao foi
detectada. O exame de endoscopia hdo acusou qualquer alteracéo. A esposa revelou
que ficou apreensiva com o laudo, questionou o profissional que realizava o
atendimento, para saber o motivo do sangramento. O mesmo nao tinha a resposta e
explicou que poderia ser em decorréncia de uma Ulcera gastrica. P5 recebeu alta sem
diagnéstico, e a familiar continuava questionando o motivo do sangramento, mas na
ocasido P5 se negou a fazer mais investigagdes. Depois do primeiro sintoma, 0s
amigos do P5 ensinavam receitas caseiras de xarope com laranja, limao, abacaxi, mel
de abelha, prépolis e geleia real.

O segundo sintoma (o familiar ndo recorda o periodo) apresentado foi
emagrecimento acentuado, mesmo mantendo o habito alimentar. Nesse periodo toda
a familia mudou-se de cidade, P5 fora transferido pela empresa que trabalhava (Rio
Grande do Sul — RS). O local com clima frio, e sua atividade ocupacional era
desempenhada na construcdo de um navio. O terceiro sintoma foi o surgimento de
tosse, o0 paciente justificava tal sintoma pelo clima frio do local onde estava residindo,
porém, a esposa identificava que havia o risco a saude dele e 0 mesmo permanecia
resistente para investigar. Nesse periodo, alternativas populares eram praticadas para
aliviar os sintomas, como a automedica¢do. O quarto sintoma surgiu, com dor nas
costas, e a busca por medicacdes de conhecimento préprio era constante. O sintoma
de tosse persistiu e, com insisténcia do familiar, decidiu buscar por cuidado
profissional, retornando a instituicdo de saude (Instituicdo A) em que havia estado trés
anos atras. Foi atendido no pronto-socorro, e o profissional na ocasido solicitou exame
de radiografia de térax. Ao examinar a imagem, o médico identificou alteracédo
sugestiva de cancer. Imediatamente foi solicitado o internamento do P5, que
permaneceu cerca de uma semana na instituicdo. Outros exames foram solicitados e
realizados. A filha do segundo casamento era enfermeira e auxiliou nos cuidados

durante esse internamento.
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Em decorréncia da gravidade do caso, o médico determinou que P5 deveria
ser encaminhado a instituicdo de saude (instituicdo B), que € especializada em
atendimento oncolégico, para a sequéncia do tratamento. Neste local foi internado e
realizou cirurgia para a bidpsia e drenagem de térax. O resultado da biopsia acusou
um tumor maligno e agressivo de evolugéo rapida, e com metastase renal.

O tratamento instituido foi a quimioterapia, realizado aproximadamente em
oito ou nove sessdes. A equipe médica que atendeu P5 comunicou ao familiar que
nao estava com o resultado esperado e decidiram interromper o tratamento. A familiar
revelou que as reagdes adversas foram extremas e representadas por muito
sofrimento, como inapeténcia, dor e emagrecimento. O tratamento se tornou paliativo,
para alivio dos sintomas de dor e desconforto. A medicacdo para dor foi ajustada,
devido a progressdo do quadro algico. Em geral eram realizadas no domicilio, e,
quando havia o aumento da dor, procuravam a instituicdo de saude (instituicdo A),
para a administracdo, com a autorizacdo do médico que acompanhava P5 na
instituicdo (instituicado B).

Os cuidados a saude alternativos foram procurados. A pratica religiosa com
campanhas na igreja evangélica foi interpretada como forma de se manter com
esperanca. A fé em Deus foi uma estratégia fortemente identificada.

Para o alivio dos sintomas de dor, um cuidado complementar implementado
foi a acupuntura e massagem, indicado pela profissional (médica) que acompanhava
P5. Em diversas ocasifes o profissional que realizava a acupuntura trazia chas para
complementar a terapia, mas a esposa nao permitia realizar qualquer tratamento que
ndo fosse liberado pela médica. O uso das ervas ndo foi consolidado por
recomendacdes profissionais, que, segundo a médica, interagia com determinadas
medicacoes.

P5 durante toda a sua vida profissional esteve exposto a produtos quimicos,
como soda e solventes, nos ultimos anos havia um cuidado maior sobre a exposicao,
com a utilizacado de equipamentos de protecao individual (EPIS), entretanto durante
muito tempo esteve em contato sem protecao.

A seguir, o diagrama (Figura 22) demonstrando a busca pelo subsistema de
cuidado a saude profissional e a linha do tempo (Figura 23).
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FIGURA 22 - DIAGRAMA DA TRAJETORIA DO SUBSISTEMA DE CUIDADO A SAUDE
PROFISSIONAL DA PESSOA 5 (P5)
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sangramento sem alteragdes
Alta sem
diagndstico
Retorna a instituigdo devido Realiza radiografia
—> ) de térax: laudo
ao surgimento do segundo [ evidencia imagem
sintoma; tosse persistente sugestiva de cancer
-_» 12 Biopsia:
Cancerraro e Internamento: medicacgdes,
aaressivo exames, realizado
encaminhamento para
v hospital especializado em
Internamento: oncologia (instituigép B) .
realizado Retorno para administragdo
procedimento de medicamentos para dor
cirargico,
bidpsia,
tratamento
auimioteranico

FONTE: A autora (2016)
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FIGURA 23 - LINHA DO TEMPO ENTRE OS PRIMEIROS SINTOMAS DA DOENCA, DIAGNOSTICO DE
MESOTELIOMA E OBITO DA PESSOA 5 (P5)

2007 2008 a 2009 2010 Janeiro Fev a dez 2011 Janeiro Fevereiro

. l I ‘o

Apresenta o Apresenta 0s Cuidados a salde Cuidados a satde _

primeiro préximos Profissional: Profissional: Piora do

sintoma: sintomas: Diagnostico clinico Internamentos na quadro

Vomito com Emagrecimento de cancer. _ instituicao de sadde clinico/

sangramento acentuado, tosse, Bidpsia: mesotelioma (qU|m|qterap|a, exames Obito
dor nas costas pleural procedimentos)

i T o L"'""""""""""‘u :"'J'_ """"""""" J"'""T """""" i
Cuidado a i Cuidados a saude { | Cuidados a saude concomitante ao |
saude: i concomitante ao profissional i i profissional ap6s o diagnéstico: i
Profissional: i antes do diagndstico: i | Popular: Cuidados dos familiares !
Busca pela i Popular: Indicada por amigos: i i Folclérico: Campanhas na igreja i
instituicao de | receitas de xarope de liméo, i i evangélica i
saude para i abacaxi, mel de abelha, propolis | i Profissional alternativo: Massagens e |
investioacdo :L e geleia real, e automedicacéo ] i acunpuntura ]

FONTE: A autora (2016)

Com a piora do quadro clinico, os médicos comunicaram a gravidade, e o risco
eminente de Obito, P5 faleceu no hospital (instituicdo B), junto aos familiares, no més
de fevereiro de 2011.

6.1.6 UNIDADE DE ANALISE 6

6.1.6.1 Descrevendo o Caso 6

Identificacdo: P6, 55 anos, sexo masculino, cor branca, casado, escolaridade ensino
fundamental completo, ocupacdo padeiro, catolico, natural e procedente de

Irati/Parana.

Diagndstico clinico: Mesotelioma de peritdnio

Diagnostico histopatoldgico: Mesotelioma maligno epitelioide
Estadiamento TNM: IV

Historico familiar: Sem historico de cancer na familia
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Antecedentes pessoais: Paciente com habitos de vida saudaveis, ndo tabagista ativo,

porém passivo.

Perfil clinico descrito por ordem cronolégica (dados coletados em prontuario fisico):
Em junho de 2006, P6 se interna na instituicdo com quadro de dispneia, como conduta,
solicitados tomografia computadorizada de abdémen, hemograma e radiografia de
torax. P6 trouxe exames realizados em outra instituicdo de saude (instituicdo A):
ultrassonografia de abdémen, com evidéncia de liquido na cavidade abdominal e perfil
imuno-histoquimico, com em nodulos de peritdnio. Realizou videolaparoscopia e
drenagem de ascite, com paracentese abdominal. Em julho de 2006, P6 recebeu
transfusdo de plasma com melhora de exames laboratoriais. Em margco de 2007,
retornou a instituicdo de saude (instituicdo C), com abdémen ascético. Em controle de
dor com codeina 30 mg, um comprimido via oral de 6 em 6 horas, e complementacéo
com paracetamol. Em junho de 2007, P6 vai a ébito em outra instituicdo (instituicdo
D).

Exames de imagem realizados: radiografia de abdémen, com laudo de
espessamento de alcas e intestino delgado, auséncia de sinais de pneumoperitoneo;
radiografia de térax, com laudo de pulmdes hipoexpandidos, diafragma elevado, leséo
pleural direita, faixa de atelectasia nas bases, derrame elevado.

CIDS mencionados no prontuério: C: 45.1

6.1.6.2 Familiar contando a histéria do itinerario de P6: vivenciando o recordar

O cenério e os atores sociais: O escolhido pelos familiares para o encontro foi

a residéncia da filha. No dia da entrevista estavam os trés filhos, esposa e a neta. Um
apartamento arejado, com sala ampla, todos se encontravam com estabilidade
emocional para conversar sobre o adoecimento do pai/esposo. Foram 13 minutos para
a apresentacao minuciosa do objetivo da pesquisa, e entrega do TCLE. O tempo total
da entrevista foi de 0h50min32s e o encontro teve o total de 2h3min0s.

Sintese da histéria do adoecimento revelado pelo familiar 6: P6 residia na

cidade de Irati, no Parand, e estava passando uns tempos na cidade de Balneario
Camborit, em Santa Catarina, local onde os filhos residiam. Todos os anos P6
realizava exames de rotina solicitados pela microempresa onde exercia suas funcoes

ocupacionais (padeiro), e o resultado era sempre satisfatério. O abdémen sempre foi
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saliente, com func¢des intestinais constantes normais. O sinal da saliéncia abdominal
apresentado instigava aos familiares, em especial a filha (familiar que acompanhou).
Ela percebia a distensdo abdominal, que resultava em dificuldade de realizar a
locomocéo e presenca de fadiga. Com inimeras insisténcias, decidem procurar ajuda
profissional.

A primeira busca por cuidado a saude foi realizada em marco de 2006, no
hospital localizado na cidade de Santa Catarina (instituicdo A). P6 deu entrada pelo
setor de pronto-socorro. P6 ndo apresentava alteracdes que justificassem a busca
através deste setor, outro sintoma também foi relatado como o emagrecimento, e
recebeu o atendimento. Realizada a consulta, o0 médico decidiu interna-lo para realizar
as investigacoes. Realizou exames na ocasiao (familiar ndo detalhou quais foram). O
resultado ndo evidenciou alteracdes, entretanto, a filha declarou ndo estar satisfeita
com o resultado. Foi solicitada a intervencado cirdrgica por videolaparoscopia pela
insisténcia da filha O procedimento foi realizado e o material coletado foi enviado a
Séo Paulo para analise. Os sintomas clinicos melhoraram.

Assim que a cirurgia foi realizada, o médico informou a filha que havia
presenca de muitos nédulos no peritonio. E, inconformada, buscou pesquisar sobre o
assunto para verificar se havia alguma possibilidade de reverter a situacdo, com
esperanca do resultado ser benigno. O resultado da bidpsia acusou mesotelioma
maligno O médico conversou com os familiares e avisou que o tempo de vida seria de
trés meses. A filha se recusou a aceitar o diagndstico. P6 ndo soube do real
diagndstico.

O tratamento foi a quimioterapia, realizado na instituicao de saude (Instituicao
A), da cidade de Itajai/Santa Catarina, mas P6 teve pouca tolerancia, com piora do
estado geral. Foi decidida a interrupcéo do tratamento, e em junho de 2006 decidiram
voltar para a cidade de Irati, no Parand, e procurar atendimento em instituicdo
especializada no tratamento oncoldgico. Procuram a Unidade Basica de Saude
(Instituicdo B) na cidade natal, e o médico local solicitou o encaminhamento para o
hospital (Instituicdo C). Nesta instituicdo n&o foi estabelecido nenhum tratamento
diferente, pois o0 caso era grave e com poucas possibilidades de cura. P6 e familiares
mantiveram a opcao de deixar suspensa a quimioterapia. A filha relatou que realizou

no méaximo duas ou trés sessoes.
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Na Unidade Basica de Saude, semanalmente, era realizada a retirada do “gel”
abdominal através de um procedimento por succao (familiares ndo souberam relatar
o nome do procedimento). Os familiares atribuiam ao procedimento um beneficio a
P6, pois apos a intervencédo ele sentia-se melhor. Entretanto, com o passar dos dias
produzia mais liquido, e o equipamento utilizado ndo dava conta de retirar, e entdo o
procedimento passou a ser realizado no hospital situado na cidade de Irati, no Parana
(Instituicdo D). E também recebia hidratacdo endovenosa, quando necessario.

Os familiares atribuiram o desenvolvimento desse tipo de cancer ao calor
excessivo, que P6 recebia diariamente em decorréncia de sua fungédo ocupacional.
Ele trabalhava no periodo noturno, e ao sair de um local quente se expunha ao frio.
Relataram que ndo houve exposicdo conhecida a qualquer tipo de produto
cancerigeno, a uUnica possibilidade que sugeriram foi o fato de ele trabalhar com
carvao nos fornos para a producédo dos paes. Ele exerceu a fungéo desde os 12 anos
de idade, e na época ele tinha 57 anos.

Houve busca por cuidados alternativos, como a pratica religiosa. P6 buscou
pelaigreja evangélica, na ocasido comecou a frequentar a igreja Assembleia de Deus.
Todos comecaram a fazer oragbes para melhorar a satude. P6 fazia uso de gengibre
para evitar a diabetes. Na regido em que os filhos moravam havia um parque ecoldgico
que produzia medicamentos naturais, e buscavam a cura por meio dessas praticas
naturais. P6 nunca fora de tomar medicamentos industrializados, por 10 anos usou
gengibre misturado na 4gua, pomada da india e babosa com mel. Os habitos de vida
eram saudaveis. Negaram ingesta de bebida alcodlica e tabaco, mantinha habitos de
alimentares saudaveis, praticava exercicio fisico, e era uma pessoa que todos
consideravam de bem com a vida.

A seguir o diagrama (Figura 24) demonstrando a busca pelo subsistema de

cuidado a saude profissional e a linha do tempo (Figura 25).



FIGURA 24 - DIAGRAMA DA TRAJETORIA DO SUBSISTEMA DE CUIDADO A SAUDE

PROFISSIONAL DA PESSOA 6 (P6)

Instituicdo A

Consulta em pronto-
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v
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abdominal
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FONTE: A autora (2016)
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FIGURA 25 - LINHA DO TEMPO ENTRE OS PRIMEIROS SINTOMAS DA DOENGA, DIAGNOSTICO
DE MESOTELIOMA E OBITO DA PESSOA 6 (P6)

2006 Marco Marc¢o a dezembro 2007 Marco Junho
Primeiro Cuidados a saude: Cuidados a
Sintoma: Profissional: saude:
abdoémen Investigacéao clinica. Profissional:
saliente e Diagndstico em laparoscospia e inicio e Tratamento
emagrecimento seauencia do tratamento auimioteranico quimioterapico

Cuidados a saude concomitantes ao

Popular: Cuidados assumidos pela filha

FONTE: A autora (2016)

profissional antes e ap6s o diagnostico

Folclorico: Procura pela igreja evangélica

Piora do

obito

i quadro clinico/

Ao final da vida, a filha revelou que ele acertou tudo o que precisava, e que a

igreja evangélica o conduziu para isso. Ele se sentia realizado e faleceu hospitalizado
(Instituicdo D) em 27 de julho de 2007.
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7 ANALISE COMPARATIVA E DISCUSSAO DOS CASOS

Nesta secdo sdo apresentadas as analises comparativas e discussdo dos
casos ou unidades de analise estudadas.

Segundo Yin (2015, p.192) “a analise comparativa repete o0 mesmo material de
estudo de caso duas ou mais vezes comparando as descricdes ou as explicagoes
alternativas do mesmo caso”. Tal estrutura pode ser aplicavel a “casos baseados tanto
em investigagdes realistas quanto relativistas”.

O mesmo caso pode ser descrito repetidamente em diferentes pontos de vista,
com diferentes modelos para se entender o mesmo caso. A principal caracteristica é
gue o mesmo estudo de caso é repetido duas ou mais vezes de modo explicitamente
comparativo. (YIN, 2015).

A seguir, no Quadro 5 séo apresentados os dados comparativos dos aspectos
relativos aos registros documentais do prontuério fisico e eletrénico e referidos pelos
familiares, delineando os dados objetivos do adoecer por mesotelioma.

A doenca de base dos casos estudados é o mesotelioma. O primeiro tipo mais
comum desse cancer € o pleural, desenvolvido nas pessoas descritas nas unidades
de andlise P2, P3, P4 e P5, e o segundo tipo, 0 mesotelioma peritoneal, nas unidades
de analise P1 e P6.

O mesotelioma maligno é considerado um tumor raro, a incidéncia para este
tipo de cancer é de um a dois casos por milhdo de habitantes/ano. O acometimento
mais frequente é verificado em nivel pleural, o envolvimento peritoneal mostra-se
isolado em torno de 10-20% do total dos casos. (CARDOSO et al., 2011).

Predominantemente para este estudo os casos de mesotelioma foram
encontrados em pessoas do sexo masculino (P3, P4, P5 e P6), sendo o pleural
encontrado em trés dos seis casos estudados (P3, P4 e P5). Corroborando com
diversos estudos realizados, e que evidenciam o risco de adoecimento pleural para
este género. (LIN et al., 2015; PLATO et al., 2016, KATTAN et al., 2016).

Nesse sentido, segundo Tomasson; et al. (2016), um estudo observacional de
base populacional, amparado nos dados de registro de cancer na Islandia (Registro
Nacional de causas de morte), mostra que a incidéncia do mesotelioma pleural
aumentou consideravelmente entre os anos de 1965 a 2014, e 79% dos casos da

doencga acometeram os homens, sendo 72% de origem pleural.
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Dados analisados

UNIDADES DE ANALISE

P1 P2 P3 P4 P5 P6
Diagnostico
Tipo Mesotelioma Mesotelimona Mesotelioma Mesotelioma Mesotelioma Pleural Mesotelioma
Peritonea Pleural pleural difuso de Pleural Peritoneal
epitelioide NC* duplo componente | IV peitelioide
v W
Sexo Feminino Feminino Masculino Masculino Masculino Masculino
Idade 69 44 62 56 63 55
Sintomas iniciais | Dor nas costas Febre e dor nas Dor no estdmago, | Derrame pleural e Vémito com Saliéncia abdominal
e plenitude costas emagrecimento tosse sangramento, dor nas
géastrica costas, emagrecimento

Tabagista N&o tabagista Tabagista Tabagista Tabagista Tabagista Tabagista passivo
Exposicéo a NC* NC* Soda, solvente Agrotoxico Soda, solvente NC*
produtos amianto
guimicos
Forma de Ultrassonografia | Tomografia de Radiografia de Radiografia de Radiografia de torax Biopsia ap6s
diagnostico de abdémen térax térax térax videolaparoscopia
Tratamento Quimioterapia Quimioterapia e Quimioterapia Radioterapia e Quimioterapia Quimioterapia
(Premetrexed) radioterapia quimioterapia
(ratilprexed e Medicacdo NC*
cisplatina)
Exames apés TAC de pelve, NC* Laboratoriais, NC* Imuno-histoquimico Radiografia torax e
diagnéstico exames imuno- Tomografia abdémen
laboratoriais, histoquimico computadorizada de
anatomopatolégi Radiografia de térax
co térax
Tempo entre 0os 5 meses 3 anos 1 ano e 2 meses 8 anos 4 anos 1 ano e 3 meses

primeiros
sintomas e 6bito

FONTE: A autora (2016)
LEGENDA: NC* - Nada consta no prontuario
IV- Estadiamento 4
TAC: tomografia computadorizada
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O acometimento em mulheres alcanca uma incidéncia baixa em relagéo aos
homens, mas alguns estudos mostram realidade contraria. De acordo com o estudo
de Baunmann et al. (2015), o elevado percentual de mulheres com idade inferior a 55
anos sugere que a exposicdo ambiental ao amianto possa ser um dos fatores
contribuintes para o desenvolvimento de mesotelioma.

Uma das explicacBes para o acometimento encontrado em mulheres € em
relacdo as esposas de profissionais que estiveram expostos ao amianto, a exposi¢des
domeéstica aumenta significativamente o risco de adoecimento por mesotelioma
(FERRANTE et al., 2007), e, em outra dimensdo, as regides em que ocorrem
fenbmenos naturais como terremotos, e destrui¢do de casas. (MYOGIN et al., 2012).

A exposicdo ao amianto se torna imperceptivel, isso pode de certa maneira
esclarecer a auséncia de dados consistentes em relacdo aos casos descritos nas
unidades de andlise deste estudo em que nédo foi encontrado o histérico de exposi¢ao
ao amianto.

A idade entre as mulheres foi 44 e 69 anos, e entre os homens, 55, 56, 62 e
63 anos. Um estudo que correlaciona a idade é o desenvolvido por Sandri, et al.
(2016), em 166 casos analisados a média de idade das pessoas acometidas por
mesotelioma foi de 73 anos. Outra investigacdo que evidencia a faixa etarias das
pessoas adoecidas foi realizada nos Estados Unidos, publicada em 2015, um estudo
dos anos de 1973 a 2004, determinando que havia 14.000 casos de mesotelioma
pleural, a maioria dos pacientes eram brancos, cerca de trés quartos eram homens, e
a idade média no momento da confirmac¢éo do diagnéstico era de 62 anos. (TAIOLO
et al., 2015).

O mesotelioma peritoneal representa de 7 a 10% dos casos totais da doenca,
nos Estados Unidos, numericamente ocorrem cerca de 800 casos por ano. E obter o
diagnostico acurado é desafiador. A doenca em geral apresenta desfecho fatal, e,
neste caso, a probabilidade de acometimento é igual para ambos os sexos, e a média
de idade é de 50 anos. (ALEXANDER; BURKE, 2016).

Nos casos estudados P1 e P6, o diagnéstico demorou desde o sintoma inicial
5 meses (P1) e 1 ano e 2 meses (P2).

Em relagéo aos sinais e sintomas iniciais de P2, P3, P4 e P5, relacionados
com o adoecimento por mesotelioma pleural, descritos nas unidades de analise foram:
febre, dor nas costas, dor no estbmago, emagrecimento, derrame pleural e vémito

com sangramento. Outra sintomatologia clinica comum € a dispneia, que pode ser
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acompanhada de outros sintomas, como o derrame pleural. (TETA et al., 2008;
GELTNER et al., 2016).

Em um estudo realizado por Kattan et al. (2016), os sintomas mais peculiares
do mesotelioma pleural foram; dispneia, hemoptise, derrame pleural, dor torécica, e a
menos comum, paralisia facial periférica. Portanto, o estudo de Galtner, et al. (2016)
mostra que o sistema de monitoramento para a gestdao do mesotelioma pleural deve
ser com base nos sintomas clinicos, entre eles, dor no peito, ombros, bracos e
abdémen. Mas a dor toracica e dispneia sdo alguns dos sintomas mais encontrados.
(NAJMI et al., 2014). Nos casos descritos, o sintoma de dor toracica foi identificado
nos casos de P1, P2 e P5, a dispneia nao foi um sintoma encontrado nos casos antes
de obterem o diagndstico.

O derrame pleural é comumente encontrado, 80% das pessoas acometidas
pelo mesotelioma apresentam este comprometimento, mas a analise do liquido so6 é
positiva em apenas 30% dos casos de mesotelioma. (DELAPP; SHAN; NYSTROM,
2016). No caso P5, a andlise do liquido pleural teve resultado negativo para
malignidade. E a dispneia pode surgir em razdo do desenvolvimento de derrame
pleural, acompanhada de dor toracica; outro sintoma no estagio inicial da doencga é
perda de peso. (PANADERO, 2015). Os casos P3, P5, P6 apresentaram
emagrecimento acentuado antes do diagnostico. O emagrecimento e a febre podem
estar relacionados com o comprometimento clinico, advindos da sintomatologia
apresentada.

Em relacdo ao mesotelioma peritoneal, P1 apresentou sintoma inicial de dor
nas costas seguido de sensacao de plenitude gastrica e P6 apresentava saliéncia
abdominal.

Para Kattan et al. (2016), os sintomas mais peculiares do mesotelioma
peritoneal sdo a formacéo de ascite, dor abdominal e odinofagia. A ascite foi a
evolucéao clinica encontrada em P6, e a dor abdominal pela P1, apresentava-se em
fase terminal, a odinofagia nao foi um sintoma relatado entre os casos.

Outro sintoma apontado neste tipo de mesotelioma é em relagdo ao aumento
de massa na regiao abdominal (KANAI et al., 2016). O caso descrito na unidade de
analise 1 (P1) evidencia que, apods o diagnostico, foi percebida a presenga de aumento
de massa abdominal.

Em relagdo aos habitos de vida e aos fatores de risco, dos seis casos

pesquisados, quatro (P2, P3, P4 e P5) tinham histérico de tabagismo ativo e um (P6),
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passivo. O tabagismo exerce diversos maleficios fisioldgicos amplamente conhecidos.
Segundo estudo de Naka, et al. (2016), sobre a analise genética das células tumorais
de mesotelioma pleural e de adenocarcinoma pulmonar primario, o consumo de
cigarros exerce um papel fundamental na carcinogenese, e para esta investigacao
sobressaiu, tanto quanto a exposi¢cao ao amianto.

Nessa perspectiva, a analise dos perfis de mutagcéo das células cancerigenas
pulmonares e em mesotelioma pleural demonstrou alteracfes genéticas atribuidas
diretamente ao tabaco, e outras com a exposi¢cdo ao amianto. Neste sentido, pode-se
considerar que o hébito de tabagismo é um fator de risco adicional. (ANDUJAR et al.,
2013).

Mas ndo ha estudos especificos que relacionem pontualmente o habito de
fumar com o desenvolvimento de mesotelioma, segundo o Mesothelioma Cancer
Alliance!® (2016) e de acordo com os dados da Center for Disease Contro (CDC) a
pratica do tabagismo promove a diminui¢do da funcdo pulmonar, mas a exposi¢ao ao
amianto é o maior fator de risco conhecido para o adoecimento.

Segundo um estudo descritivo retrospectivo realizado no banco de dados
informatizados do Laboratério de Patologia da Franca, 21 casos de pessoas
diagnosticadas com mesotelioma foram avaliados e em 50% havia a presenca do
histérico de tabagismo. (KATTAN et al., 2016).

Para a pesquisa, chama a atencéo o fato de o tabagismo ser um dos fatores
de risco encontrados nos casos analisados, somente uma pessoa diagnosticada ndo
tinha o habito de fumar, as demais, mesmo que passivamente, estavam em contato.

Alguns casos da doenga podem néo ter relagdo ocupacional com o amianto.
(KIM; VO, 2016). Os casos descritos nas unidades de analise 1 (P1), 2 (P2), 4 (P4), e
6 (P6), tanto na coleta de dados do prontuario, quanto nos dados coletados com 0s
familiares ndo héa relatos conhecidos de exposicao ao produto. Somente P3 tinha
histoérico comprovado, e em P5 estava descrita no prontuario a exposicdo, mas o
familiar ndo reconhecia como a principal fonte de risco para o desenvolvimento do
mesotelioma.

Um dos exemplos do risco desconhecido ao amianto é identificado em um
estudo de dados, do Registro de Céancer da capital australiana, em decorréncia do

isolamento térmico das casas serem de amianto. Ocorreram 140 casos de

15 Organizacao internacional que divulga informagfes diversas sobre o mesotelioma especialmente
para os pacientes e familiares. (MESOTELIOMA CANCER ALLIANCE, 2016).
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mesotelioma, entre os anos de 1982 e 2014, com prevaléncia para 0 sexo masculino
em 81%. Portanto, a informacao sobre os riscos fora do ambiente de trabalho torna-
se cada vez mais emergente. (KORDA et al., 2016).

A exposicdo ocupacional ao amianto é a principal causa para o
desenvolvimento do mesotelioma. A incidéncia € de quatro para oito casos mais
frequentes nos homens do que em mulheres, mas, quando se trata de exposicéo
ambiental, € de 1:1, e a média de idade é de 60 anos. (BAUMANN et al., 2016).

Nesse sentido, a exposi¢cdo conhecida ao amianto foi encontrada apenas no
caso P3, confirmado pelo registro em caretira profissional e pelo conhecimento do
familiar, que esteve exposto nos anos de 1980 por um periodo de trés meses. Mas,
durante sua vida ocupacional, esteve exposto a outros produtos considerados
quimicos, como solvente e soda.

Os casos descritos nas unidades de analise 3, 4 e 5 (P3, P4 e P5) também
possuiam historico de exposicéo a produtos quimicos no ambiente de trabalho, entre
eles, solventes, agrotdxicos, mas sdo escassos 0s estudos que relacionem claramete
o desenvolvimento do mesotelioma com outros tipos de produtos téxicos.

Apesar de cinco casos desta dissertacdo nao confirmarem a relacao entre o
amianto e mesotelioma, estes dados ndo podem ser generalizados, pois se trata de
um estudo de casos multiplos. Lemen (2016); Andujar et al. (2016); Soeberg, Leigh e
Zamdwig (2016) afirmam que mais da metade dos casos de mesotelioma decorrente
de exposicdo passada ao produto, e em especial no ambiente de trabalho. A
exposicdo ao amianto sendo considerada o fator de risco prevalente para o
desenvolvimento de mesotelioma. (HASHIMOTO et al., 2016). Atualmente as
estimativas sao de 75 a 89% para o risco da exposicdo. (RUSHTON et al., 2012).

Em relacdo as alteracdes clinicas e diagndstico, no caso de P1 a primeira
alteracdo apresentada detectada foi no exame de CA 125 (marcador de tumor de
ovario). No caso das mulheres, este pode ser um dos primeiros indicios de
adoecimento por mesotelioma peritoneal. De acordo com o estudo de SU, et al.
(2016), a distensdao abdominal € a principal queixa apresentada por pacientes de
ambos os sexos, e em mulheres alteracdes ovarianas foram evidenciadas com niveis
de CA 125 elevados.

O diagnéstico € apenas um dos desafios para os profissionais na area de
oncologia, os casos P3, P4, P5, portadores de mesotelioma pleural, foram

diagnosticados através de radiografia de torax. Esta intervencéo diagnostica € uma
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das primeiras solicitacdes realizadas na suspeita de céancer. Um dos primeiros
achados para o mesotelioma pleural e pode ser identificado pela presenca de
espessamento pleural. (PANADERO et al., 2015).

O P2 foi diagnosticado em tomografia de térax. Pode-se afirmar que este
exame apresenta maior confiabilidade para a avaliacdo correta do paciente.
Bakhshayesh et al. 2016 confirma que 82% dos pacientes com mesotelioma foram
corretamente diagnosticados por um especialista em radiologista no exame de
tomografia computadorizada de térax. Os achados comumente encontrados sao:
espessamento pleural, derrame septado, espessamento de fissura interlobular.

O maior desafio é o diagnostico precoce da doenca, muitas pesquisas na
tematica estdo focadas em determinar formas de confirmar a doenca precocemente.
Neste sentido, o estudo de Bononi et al. (2016) avaliou micro ARNs (marcador)
circulantes em amostras de soro em pessoas com MPM (profissionais expostos ao
amianto e ndo expostos), para realizar teste comparativo. Na amostra coletada em
profissionais expostos houve a presenca de trés biomarcadores circulantes (miR- 197-
3, miR 1281, miR 32-3) considerados potenciais novos biomarcadores da doenca.
Quanto a ndo expostos ao amianto, como cinco dos casos estudados nesta pesquisa,
ndo ha meios de deteccédo precoce.

Em relacdo a exames que podem ser solicitados para o estadiamento do
mesotelioma, a tomografia por emissdo de padsitrons (PET/CT, conhecida como PET
Scan) consiste em um diagnostico diferencial. (NAKAJIMA; ABE; SAKAL., 2015). Este
exame desempenha papel importante no estadiamento pré-operatério. (PANADERO
et al., 2015).

Exames como PET Scan e tomografia computadorizada podem ser eficazes
para destacar placas nodulares em pleura. Ha possibilidade, também, de laudos
negativos, desta forma, € imprescindivel o acompanhamento do estado clinico de
cada paciente. (DELAPP et al., 2016).

O exame de PET SCAN é relativamente caro e nem sempre coberto pelo
plano de salude. Somente para Pl foi mencionado realizar o exame durante o
tratamento, para conferir o estadiamento da doenca, entretanto, devido a condicéo
fisica da paciente, o médico e os familiares optaram por nédo realizar.

A biépsia por agulha € um dos exames realizados para se obter o panorama
imuno-histoquimico na suspeita de mesotelioma. Neste sentido, os pesquisadores

Gleason, Tashtouch e Diacovo (2016) revelam em um estudo de caso que a obtencao


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Bakhshayesh%20Karam%20M%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=27110327
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de material através de agulha guiada por tomografia se mostrou altamente eficaz para
0 para o diagnostico de mesotelioma do tipo sarcomatoide. No caso do P1, foi
realizado o procedimento cirargico de laparotomia exploratéria e coletado material
para a bidpsia; no caso da P2 a bidpsia realizada por agulha néo foi eficaz, sendo
necesséario submeté-la a procedimento cirargico (informagédo ausente no prontudrio,
relatada apenas pelo familiar); em P3 a bidpsia por punc¢do foi realizada, e as laminas
foram revisadas; no caso do P4, biépsia pleural (n&o especificada qual a técnica); P5
foi submetido a duas broncoscopias inconclusivas, e posteriormente foi realizada a
toracoscopia com bidpsia; e em P6 a obtencdo do material para biépsia ocorreu por
meio do procedimento de videolaparoscopia.

Conforme o estudo realizado por Case (2016), dados de 869 pessoas com
mesotelioma foram avaliados e, desses, em 61 o diagndstico ocorreu por citologia
(com o risco de diagnéstico equivocado), em 799, através de bidpsia, e 0 subtipos
foram epitelioide (64%), bifasico (10%), sarcomatoide (7%), e 0s casos nao elegiveis
(19%).

Nos casos descritos nas unidades de analise P1 e P6, o subtipo encontrado
€ o0 epitelioide. Este é considerado o mais comum, com a possibilidade de melhor
prognostico. (AMERICAN CANCER ASSOCIATION, 2015b).

Ainda na dimensdo diagnéstic, em referéncia a um estudo de coorte o
resultado foi obtido por cirurgia toracica videoassistida, ou por toracotomia
minimamente invasiva, alguns casos através de bidpsia guiada por tomografia
computadorizada ou citologia de derrame pleural. (SANDRI et al., 2016). P5 realizou
a toracoscopia com biopsia.

No tratamento do mesotelioma, os casos estudados nesta pesquisa foram
submetidos ao tratamento profissional convencional. A terapia escolhida foi de
combinacdes de agentes quimioterapicos, que hoje sdo chamadas “medicagdes alvo”
para 0 mesotelioma, tanto no Brasil, quanto em outros paises. No caso descrito na
unidade de analise 1, P1 recebeu tratamento quimioterdpico com Premetrexed
isolado. A medicacdo mencionada se mostra benéfica para o tratamento de cancer de
pulméo e mesotelioma pleural. (SAKURADA et al., 2015).

Entretanto, usualmente, para o tratamento quimioterapico € optado por
combinacdes de Premetrexed e cisplatina, mas somente a unidade de andlise 2 (P2)

recebeu a associacao dessas medicacoes.
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A utilizacdo do premetrexed associado a cisplatina € alvo de investigacdes
para o tratamento especifico do mesotelioma. (HAZARIKA et al., 2005). Segundo o
National Institute for Health and Care Exellence (NICE), no ano de 2008 as
recomendacdes para utilizar a medicacdo eram de extrema restricdo e somente para
pacientes que apresentavam a doenca em estagio avancado, sem possibilidades de
remocao cirargica.

Outra combinacdo quimioterapica que se mostrou eficaz em um estudo
recente é a carboplatina e gencitabina, considerado um esquema seguro para o
tratamento de mesotelioma pleural, porém necessita de mais pesquisas com ensaios
clinicos randomizados para avaliar a aplicabilidade segura da medicacéo. (AK et al.,
2015). Uma das terapias sugeridas descrita na unidade de analise 5 (P5) foi essa
combinacgéo (carboplatina e gencitabina), entretanto os sintomas clinicos originados
foram bastante agressivos, como emagrecimento e mal-estar geral, assim a familia,
junto ao paciente, decidiu interromper o tratamento.

No mesotelioma pleural maligno (MPM), devido a sua histdria natural da alta
tendéncia a recidiva local, na maioria das vezes confinada a pleura ipsilateral, a
cirurgia € considerada o tratamento de escolha, por meio de pneumonectomia
extrapleural (EPP) ou pleurectomia e decorticagdo pulmonar. A taxa de controle local
€ baixa na doenca local avancada e, consequentemente, uma terapia radical € muitas
vezes necessaria para a regressao tumoral. (PRICE, 2011; MIGLIORE; CALVO;
CRISCIONE, 2015). Sobre os casos de mesotelioma pleural, P2 realizou
procedimento cirlrgico, mas somente para obter material para realizar a biopsia, e
para P5 foi mencionada a possibilidade de realizar pneumectomia, porém nao
realizada.

Nesse sentido, a exemplo do realizado na China, o tratamento para o
mesotelioma é: terapia multimodal, que inclui cirurgia (pneumectomia extrapleural,
pleurectomia e decorticacdo), radioterapia tridimensional para planejamento da
radiacdo, quimioterapia de primeira linha (cisplatina e premetrexed) e radioterapia.
(ZHANG et al., 2015).

A terapia comumente recomendada € a chamada trimodal (cirurgia,
radioterapia e quimioterapia), mas a sua aplicabilidade dever ser muito bem avaliada,
visto que sua efetividade é conferida em pacientes que apresentam o estagio inicial
da doenca. (SEZER et al., 2014). Mas esta terapia nao foi realizada em nenhum dos

casos. Esta abordagem de tratamento age de forma regional. A cirurgia citorredutora
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separa as aderéncias e remove a parte do tumor que apresenta maior volume. Os
tumores residuais sofrem com a ac¢do do efeito dos agentes quimioterapicos. Esta
abordagem apresentou aumento significativo das taxas de sobrevida.
(MIRARABSHASHI, et al., 2012).

No caso do mesotelioma peritoneal, uma das modalidades de terapia é a
quimioterapia intraperitoneal, ou intratoracica hipertérmica (HIPEC)?¢, utilizada para o
tratamento do mesotelioma peritoneal e pleural (CAMERON; DONGMEI, 2013), e do
ponto de vista médico tem mostrado beneficio para as pessoas submetidas ao
tratamento. (CANCER TREATMENT CENTERS OF AMERICA, 2015).

Apesar das evolugdes técnicas, 0 prognéstico dos pacientes com
mesotelioma ndo apresentou melhora. Nos Ultimos quatro anos, pouco se evoluiu,
entre as terapias, a cirurgia redutora do cancer, e a terapia multimodal apresentam
beneficio, entretanto é necessério o avango nas pesquisas para melhorar o
prognostico da doenca. (TAIOLI et al., 2015).

A obtencéo das taxas de sucesso dependera de fatores como: caracteristicas
patolégicas e biolégicas do tumor. Ha relatos de pacientes com mesotelioma pleural
e peritoneal com sete anos de sobrevida. (BARATTI et al., 2013). Neste estudo, a
sobrevida com o tratamento utilizado variou de 4 meses a 5 anos.

Na conferéncia internacional sobre mesotelioma, na Chaminade University of
Honolulu, Havai, Estados Unidos da América, em 2015, foi discutido que o tratamento
atual (cirurgia, gquimioterapia) apresenta um efeito modesto na sobrevida dos
pacientes, sendo emergente a necessidade de investimento para pesquisas com
novas abordagens terapéuticas. (CARBONE et al., 2016).

Em relacdo a novas abordagens, uma medicacdo esta sendo estudada para
tumores solidos, o pembrolizumab (keytruda)'’, em fase de ensaios clinicos.

Atualmente é utilizado com finalidade de imunoterapia para outras patologias, e para

16 HIPEC: Retirada dos focos de células tumorais que estédo espalhados pela superficie dos 6rgdos com
a reducdo da maior quantidade de tumor possivel. Associa-se a aplicagcdo de quimioterapia
intrabdominal, tal técnica permite maior chance de destruir focos tumorais nao visiveis, se a medicagéo
estiver aquecida maior sera a poténcia de destruicdo das células tumorais. E o termo utilizado tanto
para intratoracico quanto para intra-abdominal. (ALEXANDER, et al, 2007).

Novo farmaco e anticorpo monoclonal especificamente concebidos para visar e tratar certos tipos de
tumores sdlidos, por interferir com o crescimento e disseminagédo de células

cancerigenas. Corresponde a terapias especificas com o beneficio de se ligar a e eliminar as células
cancerosas, com menos danos para as células normais.



115

0 mesotelioma permanece em estudo. (MESOTHELIOMA CANCER ALLIANCE,
2016). Entretanto, em um estudo recente descreveu-se a regressdo minima da
doenca em um paciente tratado com a medicacdo, além de desenvolver efeitos
colaterais como: edema, alteracdo de funcdo renal, albumina sérica e urinalise.
(BICKEL et al., 2016).

Demiroglu- Zergeroglu et al. (2016) analisou a resposta de 84 genes
envolvidos no processo de crescimento e proliferacdo celular, com a utilizacédo
combinada de Quercetina e Cisplatina, o resultado mostrou que o uso combinado inibe
a proliferacdo celular cancerigena e produz a ativacdo de determinadas enzimas em
diferentes células do mesotelioma maligno, neste sentido com acgéao anticancerigena.

Segundo a American Association for Cancer Research (AACR), a sobrevida
com a terapia padrdo, premetrexed e cisplatina, € em média de 13 meses. Neste
estudo P1 utilizou premetrexed isolado, com sobrevida de 4 meses, P2 utilizou a
combinacgao de premetrexed e cisplatina e sobrevida de 2 anos e meio.

Conforme apresentado o caso descrito ha unidade de anélise 1 (P1) realizou
uma tomografia computadorizada de torax, que evidenciou derrame pleural,
consolidacdo em lobo inferior esquerdo e ndédulo no pulméo esquerdo, e no caso
descrito na unidade de andlise 6 (P6), o resultado de radiografia de térax apresentou
pulmdes hipoexpandidos, diafragma elevado, lesdo pleural a direita, faixa de
atelectasia nas bases, e derrame pleural elevado. Os dois casos estudados, descritos
nas respectivas unidades de analise, eram portadores de mesotelioma peritoneal e
possuiam alterac6es pulmonares similares como complicadores da doenca de base.

Em geral, os estudos sobre o mesotelioma peritoneal séo baseados em casos
anicos devido a raridade da doenca. Shih et al. (2013) descreve o caso de um paciente
com o diagnoéstico obtido por bidpsia (epitelioide), que recebeu quimioterapia
sistémica, mas o paciente faleceu por complicacdes, infeccdo nosocomial.

O fato que chama a atencdo nos dois casos supracitados a nao exposicao
conhecida ao amianto. Recentemente, em um estudo publicado, com o caso de um
paciente do sexo feminino, ndo houve também a exposi¢cao ocupacional conhecida ao
produto, e um dos sintomas apresentados foi aumento de massa na regiao
hipogastrica. No estudo de Stolnicu et al. (2013), para o desenvolvimento do

mesotelioma peritoneal a exposi¢cdo ao amianto é confirmada.
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Em relacdo ao tempo de sobrevida do portador de mesotelioma peritoneal
descrito na unidade de analise 1 (P1), entre e a primeira alteracdo e o 6bito foram
aproximadamente 6 meses, e o0 descrito na unidade de anélise 6(P6) foi de 15 meses.

Em geral o tempo entre os primeiros sintomas e o0 Obito para este tipo de
mesotelioma n&o ultrapassa 9 meses. (ALEXANDER et al.,, 2016). Esse dado
converge com 0 caso descrito na unidade de analise P1, onde o periodo entre a
primeira alteracéo clinica e o 6bito foi de 6 meses. Raros sdo o0s casos da doenca cuja
sobrevida é superior a esse tempo, como o0 caso descrito ha unidade de analise 6
(P6), em que entre o diagnostico da doenca e o 6bito o tempo foi de 1 ano e 3 meses.

Sobre o mesotelioma pleural, o tempo de sobrevida € um pouco maior, 0
tempo variou entre 8 anos do primeiro sintoma ao 6bito, e 0 menor tempo alcancou 5
meses. Os estudos em relacéo a esse adoecimento ora convergem com o encontrado
para esta pesquisa, ora divergem, mas em geral o tempo, até mesmo para o0 MPM,
nao ultrapassa 12 meses. Mas esse tempo pode variar de acordo com o estilo de vida,
fatores genéticos, hereditarios.

Infelizmente um dos dados que mais convergiram com 0 encontrado na
literatura foi a mortalidade, para todos os casos descritos nas unidades de analise. A
incidéncia ndo deve cair pelos proximos anos, e 0s centros especializados em
tratamento oncolégico devem estar preparados para atender, diagnosticar e
proporcionar o tratamento adequado as pessoas vitimas desse acometimento.
(NEUMANN et al., 2013).

7.1 DISCUTINDO O ITINERARIO TERAPEUTICO DA PESSOA COM
MESOTELIOMA REVELADO PELO FAMILIAR

Esta secao tem por objetivo apresentar e discutir as categorias que surgiram
das entrevistas concedidas pelos familiares. Utilizou-se a analise de conteudo, que
proporcionou conhecer o itinerario terapéutico revelado pelo familiar da pessoa com
mesotelioma desde o primeiro sinal e sintoma, o diagndstico, tratamento e 6bito. As
categorias foram construidas baseadas na homogeneidade dos depoimentos.

A técnica utilizada foi a analise categorial, com a operacdo de
desmembramento do texto em unidades, em categorias com reagrupamentos

analdgicos, aplicados aos discursos diretos e simples. Os dados foram agrupados e
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assim surgiram sete categorias. Simultaneo a apresentac¢éo, procedeu-se a discussao
com a literatura.

As categorias tematicas construidas foram: O reconhecimento do adoecer;
Cuidados populares e a tentiva de escapar do adoecimento; O subsistema popular
direciona ou subsistema profissional; Subsistema profissional: o desvendar o mistério
da doenca; Familia: supremacia do cuidado; A religido: esperanca e alento; e, o

adoecimento por mesotelioma pela lente do familiar.

7.1.1 Categoria 1 - O reconhecimento do adoecer

A abordagem interpretativista € a compreensdo do mundo dos significados.

Ele é construido a partir da sua interpretacao, e de acordo com Lenardt (2001, p. 18):

O construtivista, ou o interpretativista acredita que para compreender o
mundo do significado é preciso interpreta-lo. O inquiridor deve elucidar o
processo de construcdo do significado e esclarecer quais e como 0s
significados s&o incorporados na linguagem e nas acdes dos atores sociais.
Preparar uma interpretacéo em si € construir uma leitura desses significados.
(LENARDT, 2001, p. 18)

Nos trechos das narrativas!® apresentadas a seguir, é possivel identificar os
primeiros sinais e sintomas que as pessoas revelaram aos seus familiares como a

primeira experiéncia do adoecimento.

Ela veio de 6nibus e estava com certa dor nas costas, mas achou que fosse
mau jeito do Onibus, né. Que veio de Pato Branco para ca, mas ai
deixamos. Ela foi em seguida para o Rio, passou mais uma semana l4, que
ela comia e sentia que a comida estava sempre enchendo, tava fazendo
mal. parecia que estava sempre cheia... (Familiar 1)

Ele comegou com dor no estdmago (...) e ele emagreceu, ele perdeu quilos,
ele emagreceu muito rapido, nossa!, uma queda, ele emagreceu muito
rapido (...) A dor era no estdmago, ele ndo tinha dor no pulméo, ele s6
sentia uma dor embaixo da costela, eu achava que poderia ser figado,
baco, se ele tivesse tido falta de ar a gente teria descoberto. (Familiar 3)

A Unica coisa que ele tinha era tosse, s6, mas por causa do cigarro.
(Familiar 4)

18 Nos trechos extraidos das narrativas optou-se por manter a forma na integra das falas transcritas,
sem correcdes gramaticais.
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Ele vomitou sangue, sangue, sangue puro, eu sei que caiu uma bola de
sangue ali... ele vomitou trés litros de sangue... ai, quando meu irmao
entrou, ele desmaiou. (...) Ele emagrecia assim, bem magro, engordava
um pouquinho e emagrecia de novo. (Familiar 5)

A barriga dele sempre foi saliente, e 0 pai ia no banheiro assim muito
constantemente, e ele sempre tinha aquela barriga meia grande, e eu
sempre assim pensando: Meu Deus!, por que o pai tem essa barriga? Al,
um dia eu fiquei olhando pra aquela barriga dele, meu Deus, e falei: - Pai,
tu parece uma gravida, ta gigante! (Familiar 6)

De acordo com Visentin (2008, p. 69), a inconsciéncia da doencga, e de onde
ela se origina, liga-se ao sistema de conhecimento produzido a partir das crencas,
valores sobre “a estrutura e funcionamento do corpo”.

A pessoa reconhece que o funcionamento do seu corpo se apresenta de uma
maneira diferente. Os familiares tinham a recordacdo plena, rica em detalhes, da
primeira manifestagdo corporal apresentada pela pessoa no inicio do adoecimento,
assim como as alteracdes sequenciais que se fizeram presentes, os trechos das
narrativas mostram que o surgimento dos sinais e sintomas sao indicativos de doenca.

Ao perceber que algo estava diferente com o corpo, ao analisar a narrativa do
familiar 1 é identificado que a razdo para o sintoma de dor nas costas que a pessoa
sentia no momento era atribuida a uma viagem prolongada de 6nibus, embora
acreditasse que existia um problema. Essa era a resposta que buscava encontrar para
a manifestacao corporal, ndo obstante posteriormente a sensa¢ao de saciedade que
a pessoa sentia apos as refeicées ser atribuida ao ato de se alimentar. E possivel
identificar que a pessoa junto ao familiar buscava explicar pelo conhecimento de
senso comum a razdo do surgimento dos sintomas e |Ihe atribuia uma causa que
justificasse. Neste caso, a viagem que a pessoa fez de Onibus, considerada um
percurso longo e cansativo.

Na narrativa do familiar 6, a filha percebia a saliéncia abdominal do pai e
comparava o sinal ao de uma gestante. Ser gestante € considerado como uma
condicdo de saude, mas, quando se torna um comparativo, é sinal de que algo nédo
estda adequado a saude. Tudo depende de qual sentido esta sendo dado a este
significado. A familiar, para demonstrar o quao “grande estava” a saliéncia abdominal
do pai, refere-se a um cédigo linguistico amplo para facilitar a compreensao. E, em
relacdo a este familiar, &€ possivel verificar que, antecipadamente, era considerada
uma indagacdo preocupante o fato de tal sinal ser presente e de maneira tdo
acentuada.
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Nas narrativas dos familiares 2, 3 e 4, que ndo atribuiram significados ou
justificativas, eles apenas perceberam as alteraces fisioldgicas, e interpretaram como
o primeiro indicio de que algo ndo estava bem com a saude da pessoa. Chama a
atencao o depoimento do familiar 3, em que refere sobre a dor no estbmago relatada
pela pessoa com mesotelioma e pensava que a doenca pudesse ser em outros
orgaos, ndo no “pulmao”, e que, se tivesse apresentado falta de ar, poderiam ter
imaginado.

Apesar de o estudo ser em crian¢as e ndo em adultos, como o realizado nesta
dissertacdo, podemos fazer uma correlacdo de como a familia percebe o adoecer,
pois, de acordo com Fermo et al. (2014), na perspectiva do adoecimento por cancer
infantil, as alterac@es identificadas pela familia eram muitas vezes sutis. Os primeiros
sintomas do cancer variam conforme a area comprometida. (BATISTA; MATTOS;
SILVA, 2015).

A interpretacdo de saude e doenca € construida a partir da experiéncia de
cada pessoa. A identificacdo dos primeiros sintomas é uma maneira de apresentar o
adoecimento ao corpo, que toma conta, as vezes por tempo
determinado/indeterminado, mas, de qualquer maneira, € um experimento
desagradavel para a pessoa, e 0s de sua convivéncia.

Os trechos das narrativas dos familiares demonstram a identificacdo de
sintomas diferentes, e cada pessoa passou por manifestacées corporais distintas,
mesmo ao se tratar do mesmo tipo de cancer. Cada familiar revelou como o sinal de
adoecimento do outro (pessoa com mesotelioma) se manifestou, e tal concepcéo era
com base nos conceitos culturais de cada familiar.

Na abordagem interpretativista de Kleinman (1980), um grupo de conceitos é
fundamental para a andlise de fatores culturais, que intervém no campo da saude e,
também, para a construcdo de um modelo comparativo entre sistemas médicos. A
salude e a doenca séo realidades sociais simbolicamente construidas, e se misturam
a historia de vida dos individuos e de seus grupos sociais, € servem de guia as
interpretacdes sobre as desordens advindas do adoecimento.

A linguagem é uma forma em que os pensamentos, ideias e sentimentos sé&o
representados em uma cultura, €, portanto, essencial, onde os significados sao
produzidos (HALL, 2016). O significado de estar doente em parte é compreendido pelo
sentir sensacdes e sintomas desagradaveis, identificados pela pessoa. A doenca &

uma construgao social e muda conforme a cultura ou com o grupo social. A mesma
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doenca pode ser experienciada de maneira diferente. (MELO; GUALDA; CAMPQOS,
2013).

Nesse sentido, ao surgimento dos sinais e sintomas, cada pessoa atribuiu
significados diversos, no periodo em que o adoecimento se mostrava presente, a
compreensao do corpo, e do sentido de saude e doenca.

A doenca é um fenbmeno comum na vida das pessoas, todos em algum
momento serdo acometidos por algum tipo de adoecimento, e ndo se trata de um fato
simples, e facil de ser vivenciado, literalmente os aspectos sociais, culturais e
psicobiolégicos séo fortes influéncias para seu enfrentamento. E as pessoas possuem
particularidades acerca das experiéncias produzidas durante este fenémeno. (SOUZA
et al., 2013).

Assim, as experiéncias das sensacdes sentidas pelas pessoas sao
particulares, e amparada pela definicdo de Alves e Minayo (1994, p. 102) é possivel
entender que:

A capacidade de pensar, exprimir e identificar estas mensagens corporais
esta ligada a uma leitura que procura determinada significac&do. Esta leitura
esta na dependéncia direta da representacdo de corpo e de doenca vigente
em cada grupo. Neste sentido, o corpo pode ser tomado como um suporte de
signos, ou seja, suporte de qualquer fendbmeno gerador de significacdo e
sentido. (ALVES; MINAYO, 1994, p. 102).

Para gerar os significados e sentidos, a cultura exerce fundamental influéncia.
A cultura € composta por um universo de simbolos e significados e permite aos
individuos ou grupo determinadas interpretacées. (GEERTZ, 1989).

Ao direcionar o olhar para o adoecimento, é impreterivel afirmar que o sintoma
€ uma exclusividade da experiéncia vivida pelo paciente, é a Unica forma de acesso a
doenca, de acordo com Alves e Minayo (1994, p. 103) o sintoma se refere ao “carater
invisivel da doenga”, o sinal € a manifestagao objetiva, e se declara como o “aspecto
visivel da doencga”.

Mas, para ter a compreensao do adoecimento grave, € preciso enxerga-lo, as
doencas nao visiveis podem passar despercebidas em relacdo a sua importancia.
(VISENTIN, 2008). E, assim como diz Mello e Oliveira (2013, p.1027), “mais do que
uma configuragao bioldgica, a doenca também é uma realidade social e culturalmente

construida e o doente &, sobretudo, um ser social”.
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7

A convivéncia com uma doenca de longa duracdo € um fendbmeno que
acompanha a pessoa doente e seus familiares, o adoecimento implica em conviver
com os sinais e sintomas originados dele, neste sentido, como define Alves et al.
(2015, p.9):

De repente, sente-se uma dor. Uma dor que nunca antes havia estado ali. A
dor passa de forma t&o inesperada quanto chegou. V&o-se alguns dias. No
meio de outra atividade, a dor volta. A dor incomoda, o corpo ndo se se
acostuma com a novidade. A dor aumenta, se espalha, impossibilita que as
tarefas corriqueiras sejam realizadas. A dor muda de forma, passa a latejar,
a pinicar, a cocar. A dor inquieta. Buscam-se explicaces para ela diferentes
opiniGes sao ouvidas, desde o familiar mais proximo, o amigo confidente, o
vizinho, o colega de trabalho, o profissional de salde, a lideranca religiosa,
os antepassados, os vindouros. A dor € nomeada. Torna-se sinal de algo mais
antigo, mais grave e, para espanto de todos, mais duradouro. A dor veio para
ficar, ndo h& solucdo para ela. H4 apenas paliativos, taticas para ameniza-la.
Agora, a dor faz parte. N&o é mais novidade, ndo é mais motivo de susto.

Com a dor sera preciso conviver. Para sempre senti-la, lembrar-se dela,
explica-la, aloja-la. Para sempre pensar sobre ela e tentar imaginar ou
inventar alguma outra forma de resolvé-la. Para sempre. (ALVES, 2015, p. 9)

7.1.2 Categoria 2 - Cuidados populares e a tentativa de escapar do adoecimento

Os estudos sobre itinerarios terapéuticos oportunizam a reflexao na dimenséao
socioantropoldgica proposta pelo autor Artur Kleinman (1980). De acordo com o
conceito dos modelos explicativos, € estabelecida a conexdo entre o contexto cultural
das pessoas e as agdes particulares de cada sujeito na construcdo de seu itinerario
de cura.

Os proximos trechos das narrativas mostram essas ac¢des singulares, em que,
frente aos sintomas, as pessoas buscam as primeiras praticas de cuidado amparadas
pelo senso comum para resolver o problema de saude que se instalou.

Pode-se identificar que cada pessoa tenta resolver a sua maneira, e adotam

praticas de cuidados:

Entdo ela acabava sentindo dor e tal, e ia deixando e tomando remédio la
por conta. (Familiar 1)

Antes dela descobrir a doenca, ela tomava remédio por conta, sO para aliviar
os sintomas, da febre e da dor, ai ela tomava o que existe no mercado, o
“feijdo com arroz” que existe para vender, uma coisinha fraca, mas por conta
propria, ninguém prescreveu pra ela, ela chegava no farmacéutico: - “Me da
isso!”. E comprava e tomava. (Familiar 2)
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Cada quinze dias ele tinha dor, ele me ligava e dizia: - “Estou morrendo de
dor.”, E eu falava pra ele tomar medicagéo paracetamol e mandava ele tomar
de manhd@ omeprazol para o estbmago. (Familiar 3)

Foi feito bastante remédio caseiro a base de babosa, ajudou bastante meu
pai (...) minha tia fazia, ela pesquisou, € de muito tempo que a gente sabe
gue a babosa tem uns beneficios, né? (...) eu acredito na medicina natural,
ajuda bastante. (Familiar 4)

No médico ele ndo ia mesmo, ele ia e comprava remédio na farmacia para
aquela tosse dele que nunca parou, ele mesmo se medicava com o que ele
gueria, ele pedia na farmacia, eles davam, tomava e dava uma melhorada, e
ele tinha um dor nas costas direto com aquele “salompas’[,] sabe, direto
colocando aqueles emplastros ou aquele spray. (...) entdo ele comecou a
tomar tudo quanto é coisa que ensinavam para ele, principalmente xarope,
ele fazia as vezes xarope com liméo, abacaxi. (...) mel de abelha e prépolis,
0 pessoal da Petrobras ficava passando receita para ele. (...) geleia real ele
comia. (Familiar 5)

Ele usava babosa direto porque a babosa € muito bom, né? Ele fazia uma
mistura e tomava, para tomar, babosa com mel no liquidificador, ele fazia tudo
gue mandava, ele era bem naturalista. (Familiar 6)

Com o olhar nos trechos das narrativas € possivel reconhecer que as pessoas
tentam resolver momentaneamente seus problemas de saude, e assim buscam
medidas para aliviar os sinais e sintomas, ora por conta propria, ora com a voz de
comando de algum familiar. E possivel verificar que a automedicac&o?® e o uso de
plantas e xaropes caseiros sao as praticas adotadas neste momento, antes de
procurar pelo sistema profissional de saude.

Véarios sdo os cuidados advindos dos familiares durante o processo de
adoecimento, entre eles, a “prescricao de medicagdes”, ou seja, a medicacéo baseada
Nno senso comum gue 0S mesmos acreditam ter o conhecimento suficiente para
“prescrever” a pessoa, com base no senso comum. (KLEINMAN, 1980). Estes séo os
cuidados identificados nas narrativas, em que os familiares indicam a pessoa quais as
medica¢cbes que devem ser consumidas, ou até mesmo a pessoa que esta doente
estabelece tal pratica por si mesma.

Uma razéo para o uso de plantas medicinais é a perpetuacéo das tradi¢cdes
culturais. O valor do remédio caseiro estd em evidenciar o valor cultural de
determinados povos para a manutencao de sua identidade historica. (RAMOS et al.,
2016).

19 Pratica de utilizar medicamentos por iniciativa propria ou por indicagdo de pessoas ndo habilitadas
para tal fim, com o intuito de tratar ou aliviar doencas e sintomas percebidos pelo proprio individuo, €
considerado um ato comum e variavel de acordo com as sociedades. (ARAUJO, 2014).
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Um dos fatores que podem ser atribuidos & automedicacéo € em relacdo ao
desencantamento da populacdo com a medicina tradicional devido a dicotomia, e a
fragmentacao do modelo biomédico, muitas pessoas buscam medidas alternativas de
tratamento. (OTANI et al., 2011).

Outro aspecto que levam as pessoas a adotar praticas diversas para o
cuidado a saude ¢é a dificuldade de acesso aos servi¢os de saude, e a automedicacao
€ um dos caminhos. Em um estudo realizado com pacientes portadoras de cancer de
mama, as barreiras apresentadas durante o processo de investigacdo foram as
dificuldades organizacionais ou dos servicos de saude, lista de espera para
agendamento de consultas, exames e tratamentos, erro de diagnostico pelo
profissional de saude, exames, consultas e procedimentos indisponiveis pelo Sistema
Unico de Saude (SUS), demora para receber o resultado. (GONCALVES et al., 2014).

Nos casos descritos ndo houve a demora para o atendimento desde que os
sinais e sintomas surgiram, mas houve a dificuldade em ter o diagnostico, fazendo
com que se estendesse as buscas pelo meio do conhecimento de senso comum.

Em relacdo a automedicacao, o Brasil € o primeiro lugar entre os paises da
América Latina que mais consome medicamentos (IURAS et al., 2016), 35% dos
medicamentos consumidos no pais sdo decorrentes da automedicacdo. (PINTO;
FERRE; PINHEIRO, 2012).

Em consonancia com estudo realizado por Valente (2014), na perspectiva do
cancer gastrointestinal o autor identifica que 49,5% das pessoas adotam a
automedicacao e terapias alternativas como medidas para aliviar os sintomas, a partir
do momento em que se manifestam.

Determinados farmacos sdo vendidos sem receita médica e viabilizam a
automedicacao. Os individuos, motivados muitas vezes por fatores socioeconémicos,
culturais, reconhecem os sintomas da sua doenca e 0s tratam dessa maneira
(CERQUEIRA et al., 2005). Um dos fatores que viabiliza medicar-se por conta propria
é a indicacéo de terceiros (URBANO et al., 2010), outra € em relagdo a quantidade
exacerbada de medicamentos vendidos livremente sem qualquer prescricdo, as
classes de antipiréticos e analgésicos representam o maior consumo nas farmacias.
(SILVA; SOARES, 2011).

Outra classe de medicamentos numerosamente consumidos sdao os Anti-
Inflamatérios Nao Esteroides — AINES. Nesta perspectiva, estudo realizado em um

Centro Universitario mostra que os remeédios mais consumidos sao os AINES e
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remeédios naturais. O consumo esté associado a nao solicitagdo de prescricdo médica.
Outra influéncia é a escolha dos farmacos estar associada a utilizagdes anteriores, ou
a recomendacao de amigos ou conhecidos. (SILVA et al., 2013).

A pratica da automedicacao implica em riscos, neste sentido, em um estudo
realizado na perspectiva do adoecimento por cancer bucal, as pessoas protelaram a
busca por atendimento especializado em decorréncia da automedicacao por periodos
prolongados, e que tal pratica se torna um agravante, tanto para o diagnostico quanto
para o tratamento. (VALENTE et al., 2014).

Tal medida pautada no conhecimento de senso comum pode mascarar
algumas doencgas, assim como ocorre no cancer de estbmago e intestino, retarda o
diagnéstico devido ao alivio dos sintomas e protela a busca por atendimento médico,
0 gque reduz consideravelmente as chances de cura. (MARQUES, 2014).

Assim como € identificada a automedica¢do como uma medida de escapar do
adoecimento, também é possivel observar outras praticas consolidadas pelo senso
comum, como a utilizacdo de determinadas ervas.

O uso de plantas medicinais ndo se limita apenas a saude, mas também para
construir o cuidado de pessoas que participam ativamente no processo de bem-estar.
(LOPES et al., 2013).

A medicina complementar e alternativa (MCA) é representada por um sistema
de praticas e produtos de utilizacdo clinica ndo reconhecida pelo meio cientifico.
(BALNEAVES; WEEKS; SEELY, 2008). Desde o0 ano de 2006 o governo federal, junto
ao Ministério da Saude, aprovou a Politica Nacional de Plantas Medicinais e
Fitoterapicos, que é parte fundamental das politicas publicas de salde, meio
ambiente, desenvolvimento econdémico e social, vista como um elemento fundamental
para a promocao da qualidade de vida da populacéo brasileira. (BRASIL, 2009).

As aces provenientes dessa politica representam importante avanco, e para
0 Ministério da Saude (BRASIL, 2009, p,7):

Sao imprescindiveis para a melhoria do acesso da populagdo a plantas
medicinais e fitoterapicos, a inclusédo social e regional, ao desenvolvimento
industrial e tecnolégico, a promog¢édo da seguranca alimentar e nutricional,
além do uso sustentavel da biodiversidade brasileira e da valorizacdo e
preservagdo do conhecimento tradicional associado das comunidades e
povos tradicionais.
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Entretanto, mesmo com o0s avanc¢os, e com a implementacdo de Politicas
Publicas voltadas para esta questdo, ainda assim, sao praticas pouco reconhecidas
pelo subsistema profissional. A medicina complementar e alternativa € uma pratica
muito comum entre 0s pacientes portadores de cancer em muitas sociedades, mas
deve ser considerado o0 seu uso empirico, e ndo ha a comprovagao cientifica quanto
a eficacia,) e seguranca da sua utilizacdo. (LEAL; SCHWARTSMANN; LUCAS, 2008).

Porém o Brasil, com sua vasta biodiversidade, envolve povos de muitas
comunidades que possuem visdes, saberes e praticas relacionados com sua propria
cultura. Assim, foram implantadas diretrizes relacionadas ao conhecimento tradicional
e popular que visam garantir e promover a seguranca, eficacia e qualidade no acesso
a plantas medicinais e fitoterapicos com o intuito de abranger a populacao que utiliza,
mas também para os profissionais de saude. (BRASIL, 2009).

Por exemplo, a busca por tratamentos alternativos como o uso de plantas
medicinais é uma pratica disseminada em muitas culturas para a prevencdo e
tratamento de doencas. A OMS no inicio da década de 90 apontou que entre 65 e
80% da populacao dos paises em desenvolvimento utilizam esse recurso como Unica
forma de acesso ao cuidado a saude. (BADKE et al., 2012).

Em geral as mulheres sao as que mais utilizam ou indicam tal pratica, pois
representam o protagonismo no cuidado familiar. (FERRAO et al., 2014). Na
perspectiva do cancer, em cuidados paliativos, os pacientes atribuem significados a
utilizacao dessa pratica, como idealizam a reversdo do adoecimento, a familiaridade
das plantas, uma vez que podem ser adquiridas no quintal de casa, a crenca de que
um produto natural seja benéfico, em geral buscam tal alternativa também para alivio
dos sintomas e melhora da qualidade de vida. (BENARROZ; CARVALHO; PRADO,
2011).

No estudo de Caetano et al. (2015), foram entrevistados 706 moradores em
uma cidade localizada no Estado do Ceara, o uso de plantas foi mencionado por 336
pessoas, entre as razdes para a procura, em primeiro lugar era em razdo da
Hipertensédo Arterial Sistémica — HAS, o cancer e diabetes. Dos pacientes portadores
de céancer, 40% utilizavam concomitante a quimioterapia.

Uma das ervas mencionadas no depoimento dos familiares 5 e 6 € a babosa.
A manipulacao da planta para o consumo mostra-se de maneira diversa, e em geral

as pessoas se amparam na receita de outros para o preparo, assim como bater no
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liquidificador, acrescentar outros produtos como mel, vinho de laranja. (ZILLMER et
al., 2010).

A babosa esta entre as plantas medicinais mais utilizadas, com a finalidade
terapéutica para o tratamento de cancer e cicatrizacdo. (ALCANTARA; JOAQUIM;
SAMPAIO, 2015). Nesta dimensdo, em um estudo de andlise do perfil de pacientes
em tratamento de cancer em um hospital de Anapolis, dos 59 entrevistados a maioria
fazia uso de plantas medicinais como coadjuvante no tratamento, e a babosa € uma
das plantas mais mencionadas entre os portadores de cancer. (OLIVEIRA;
MACHADO; RODRIGUES, 2014).

Em contraste com os estudos descritos, as pessoas que fizeram o uso de
plantas, xaropes, ndo tinham o diagndstico de cancer no momento em que optaram
pela alternativa, o que caracteriza uma das primeiras medidas para escapar do

adoecimento.

7.1.3 Categoria 3 - O subsistema popular direciona ao subsistema profissional

Os cuidados originados no ambito familiar se constituem por meio das
relacdes socioculturais, pelas crencas e valores sobre a doencga. O subsistema familiar
€ representado pelas pessoas nao profissionais, que sao proximas a pessoa (doente),
familiares, amigos, vizinhos. Cada setor tem sua clinica construida culturalmente e
esta influenciard constantemente nos papéis e nas relacées entre os subsistemas.
(KLEINMAN, 1980).

A familia é a primeira categoria de cuidado das pessoas portadoras de
mesotelioma, todos obtiveram ajuda de um ou mais membros durante o processo de
adoecimento, desde 0s sinais e sintomas ao Obito, tanto em relacdo as praticas
caseiras para aliviar os sintomas, quanto no direcionamento para buscar pelo
subsistema profissional.

Se em primeira instancia os cuidados inicialmente estabelecidos né&o
apresentaram o resultado desejado (desaparecimento dos sintomas), desta forma
foram determinadas algumas acdes dos familiares direcionadas ao ambito

profissional.

Tanto que ela me falou pelo telefone: mae: - “Va ao hospital, va ao pronto-
socorro.”. E eu (filha) insistindo. (...) Uma noite ela tava l& com meu tio, o tio
disse que ela deu um grito, um grito assim muito forte, deu uma pontada muito
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forte, ai o tio disse: “Agora chega, vocé vai para o pronto-socorro!” (familiar
1)

A médica pediu para fazer uma bateria de exames de sangue (...) pediu para
fazer uma tomografia das costas e pulméo (...) no laudo da tomografia
constou como se nada tivesse (...) ai eu (irmdo) levei (exame) para uma
amiga minha que é radiologista. (familiar 2)

Eu falava: Vamos fazer esses exames, vamos fazer outros exames...” e ndo
dava nada, a dor dele continuava. (...) eu levei ele no pneumologista, eu falei:
Vamos investigar! (familiar 3)

Eu via ele emagrecendo e aquilo comegcou a me incomodar. (...) ele (médico)
mandou fazer exame do estdmago, e foi feito tudo e ndo deu nada, s6 que
aquilo ficou na minha cabeca. (...) um dia ele levantou tossindo, ai eu falei: -
Olha, por favor vai no médico hoje. (...) ai ele pegou e foi no pronto-socorro.
(familiar 5)

Eu olhei e estava assistindo uma novela a noite e falei: - Pai, essa tua barriga
ta muito grande. Ai eu falei assim e eu sempre falava para ele: - Pai, vamos
no médico ver essa tua barriga. (familiar 6)

A dor muitas vezes é a causa mais comum para as pessoas procurarem ajuda
médica (VISENTIN, 2008). Alguns familiares mencionaram que a dor foi a razdo mais
precisa para direcionar, que era necessario ir em busca de respostas, pois, em
primeira instancia, o problema inicialmente identificado ndo havia sido resolvido.

Muitas vezes, o subsistema popular € visto como o “leigo” pelos profissionais
de saude, mas, ao contrario do que se pode pensar, este subsistema é capaz, a partir
de suas experiéncias com a doenca, promover o conhecimento que trara subsidios
aos profissionais formais para conhecer este universo, pois produzem significados
diversos para o cuidado. (CECILIO et al., 2014).

De acordo com Kleinman (1980), no subsistema popular, é a familia que mais
se envolve no contexto da doenca e do cuidado. Nas sociedades ocidentais e orientais
a maioria das pessoas € tratada neste subsistema, o qual determina o itinerario
terapéutico a ser seguido. Portanto, a decisdo do tratamento € pessoal e carece das
explicacbes e conjuntura culturalmente admitidas pelo doente e seu grupo. (PINHO;
PEREIRA, 2012).

Nesse sentido, desde 0 momento em que se identifica o agravo a saude de
uma pessoa, pensa-se em possibilidades para o auxilio em aliviar os sintomas,
orientar a busca para tratar a doenca ou o0 problema que se origina, e 0 subsistema

profissional precisa reconhecer o potencial da familia no contexto da assisténcia da
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pessoa com cancer (RODRIGUES; FERREIRA, 2013), pois o caminho percorrido é
marcado por multiplas barreiras, e a familia, junto ao paciente oncolégico, enfrenta
dificuldades constantes para a obtencédo do diagnostico. (SOUZA et al., 2016).

A decisdo de buscar por cuidado a saude profissional é direcionada pela
familia (subsistema popular), um dos membros assume o cuidado a pessoa, e mostra
0 que precisa ser feito, ou seja, qual o caminho que precisa ser seguido, assim que
0s sintomas séao identificados, e as primeiras praticas sdo adotadas.

Ao estar com os familiares para conhecer suas historias, tive a oportunidade
de perceber a maneira como cada um explicava suas acoes, e decisfes. As familias
mostraram-me que havia uma confian¢a extrema, de que os problemas de saude da
pessoa seriam sanados no subsistema profissional, tendo em vista que é neste setor
de cuidado que os profissionais estdo habilitados legalmente para exercer as suas
funcdes e buscar acbes para melhorar a salde das pessoas que procuram.

Os trechos das narrativas exemplificam o conceito que Kleinman (1980)
enfatiza sobre a familia, como sendo a primeira instancia de cuidado e que determina
gual o caminho que devera ser percorrido na busca por tratamento, € ela quem define
o itinerario terapéutico.

Segundo Kleinman (1980), o subsistema popular é o primeiro mais aderido
nos sistemas de cuidados a saude para definir os sistemas de cuidados a saude,
voltados muitas vezes para o familiar. Os trechos das narrativas mostram a
importancia da familia para orientar a busca pelo subsistema profissional.

Assim, os familiares orientam tanto a primeira procura, quanto o retorno ao
subsistema profissional. Demonstram preocupacdo sobre o0s sintomas, e o
agravamento deles. A conducéo dos préoximos passos a serem realizados no sentido
de entender a causa do agravo a saude, a orientagcdo unanime é a procura, ou 0
retorno ao subsistema profissional.

Pela lente dos familiares é possivel perceber o desconforto daqueles que
conviveram com a pessoa, mesmo antes de ter o diagnéstico. Eles temem a
possibilidade de ter algo mais grave com a pessoa, e insistem veementemente a
procurar pelo subsistema profissional. Dos seis familiares entrevistados, cinco eram
mulheres (filhas, esposa, amiga), e um familiar entrevistado também contou com a
ajuda da filha.

Esses dados reforcam o estudo de Mathias, Beuter e Girardon-Perlini

(2015), na perspectiva do cancer de prostata, em que os autores refletem sobre a
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forma como as familias demonstram atencdo e cuidado com a pessoa, quando
observam os primeiros sintomas de adoecimento, e, em muitos casos, as mulheres
pertencentes a familia sdo aos primeiras a impulsionar a pessoa para buscar um
diagnéstico.

As mulheres sdo protagonistas no cuidado. A mulher representa a
referéncia, e na dimensdo do adoecimento por cancer € a principal cuidadora de
pessoas enfermas e dependentes. (MIRANDA, ARAVENA, 2012; PIOLLI;
MEDEIROS; SALES, 2016).

A familia mostra qual o percurso que deve ser percorrido pela pessoa, a
procura pelo subsistema profissional. Segundo o familiar 1, ele revelou ter percebido
o sintoma de dor e orientou a mae e procurar 0 pronto-socorro para ser investigado.

O familiar 2 revelou, em outra dimensado, que a pessoa havia realizado
diversos exames, e que nada constava de alteracdo, mas, insatisfeito, insistiu em levar
0 exame para uma profissional médica amiga. Nesta insisténcia do irmao em levar o
exame para a médica amiga da familia especializada em radiologia, pois 0s sintomas
persistiam, é possivel compreender a inquietacdo sobre um adoecimento aparente, e
gue néo era corretamente diagnosticado.

No trecho da narrativa do familiar 3, é identificado que a pessoa havia
procurado pelo subsistema profissional, mas ndo houve em um primeiro momento um
diagnéstico conclusivo. Neste sentido, o familiar insistiu com o subsistema
profissional, que mais exames deveriam ser realizados. E presente o inconformismo
com a auséncia de maiores investigagoes.

Esse dado corrobora com alguns estudos que evidenciam a acdo da familia
para encontrar resposta sobre os sinais de adoecimento (SOUSA et al., 2009). Os
familiares 5 e 6 revelaram que a persisténcia dos sintomas foi agravando, e somente
apos muita insisténcia da esposa para retornar ao médico, a pessoa decidiu entédo
procurar uma instituicdo de saude para investigar. A maneira com que as pessoas
buscam pelo subsistema profissional se mostra de formas muito semelhantes.

A percepcao da familia é clara em observar, e insistir para que 0os exames
sejam solicitados para conferir a causa, o saber profissional € centrado na doenca,
mas as relacdes das pessoas e a interpretacédo da familia sdo a base para construir o

inicio da trajetdria terapéutica.
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7.1.4 Categoria 4 - Subsistema profissional: o desvendar do mistério da doenca.

O hospital € um local procurado para o tratamento e cura. A realidade clinica
em cada instituicao é diferente, mas, em especial, sdo realizadas técnicas de cuidado
direcionadas ao corpo fisico (KLEINMAN, 1980).

Nessas instituigdes as relagdes ocorrem de maneiras diversas, de acordo com

Boehs (2001, p. 35), pode-se afirmar que:

O hospital € um local privilegiado do mundo da medicina, ndo é habitado
exclusivamente pelos profissionais deste sistema e ndo somente ali que eles
trabalham. No entanto, este é o palco em que ocorrem constantes interacdes
entre o mundo daqueles que buscam a salde e daqueles que foram
gualificados para fornecé-la.

Nesse sentido, apds perceber que os sintomas permaneciam, os familiares,
como eixo central na busca por cuidados a saude, identificam que a pessoa deve

procurar o subsistema profissional de saude:

Ela acompanhou meu tio em uma cirurgia e dormiu duas noites no hospital, e
no hospital continuou com dor nas costas, ai o médico disse: - “N&o, pode ser
mau jeito.”. E deu anti-inflamatério, e relaxante muscular e foi, passou.
(familiar 1)

Ela foi em uma médica, que eu ndo me lembro o nome dela agora. (...) a
médica pediu para ela fazer uma bateria de exames de sangue, isso eu tenho
certeza. (...) Ai pediu para fazer uma tomografia das costas e pulmao. (...) no
laudo da tomografia constou como se nada tivesse e ela continuou com febre.
(familiar 2)

Ai, quando era dor forte ele ia para o hospital, chegava |4 novamente e outra
bateria de medicamentos, injecdo para tirar a dor, passava, e ele ia embora
para casa. (...) Ai, quando a gente foi fazendo outros exames tipo
colonoscopia, endoscopia. (familiar 3)

Ele teve um derrame pleural, 0 médico que tratou nao falou nada que poderia
ser sintomas de cancer... (familiar 4)

Mandou (médico) fazer exame de estdbmago nele, foi feito tudo e ndo deu
nada. (familiar 5)

Eu levei ele 14, tipo no pronto-socorro. (...) ai eles pegaram e internaram ele
do nada, assim, por aquilo. (...) ai, pensa, eles fizeram todos os exames que
vocés poderiam, e eu acompanhando tudo. (...) Nada, nada, simplesmente
nado apareceu nada. (familiar 6)

O subsistema profissional carrega os desafios para a confirmacdo do

diagnéstico. Vérios estudos enfatizam o problema da demora em obter o diagnoéstico
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conclusivo. A peregrinacdo € um drama no processo de investigagdo, com
internacdes, diversos exames até chegar a confirmacao do diagnéstico final. (BULA
et al., 2015).

Ao analisar os trechos das narrativas é possivel identificar a peregrinacéo das
pessoas em busca de respostas, e, neste percurso, muitos foram os questionamentos
sem resposta em primeira instancia. Nenhuma das pessoas que procurou pelo
subsistema profissional teve resposta de imediato para o adoecimento que se
mostrava cada vez mais presente.

Em um segundo momento, entre muitas idas e vindas ao subsistema
profissional, o diagndstico é confirmado com a persisténcia da pessoa, e do familiar
gue interpreta 0s sintomas como 0 agravo eminente a saude.

A confirmacédo do diagnostico de cancer:

Na noite de terga-feira para o Pronto-Socorro, ai a médica de plantdo disse
gue poderia se gases, uma coisa assim, ai pediu para voltar no outro dia,
fazer um ultrassom, e que seria ao Unico jeito de ver. Dai, nesse dia, dai no
outro dia, ela foi, ai 0 médico fez o ultrassom e j& diagnosticou com cancer.
(Familiar 1)

Ai eu levei para uma amiga minha que é radiologista... ela olhou o0 exame e
ja me avisou: - “Sua irmé& esta com um tipo de cancer.”.(familiar 2)

O Dr. falou assim:- “Vamos fazer um exame do térax.”. Quando ele fez o
exame, ele disse assim: - “Eu ndo tenho noticias boas.”. (...) Ai ele me disse:
- “Ao que tudo indica, é cancer no pulmao, mas nés ndo sabemos aonde.” Ai
ele disse: “Vamos fazer mais uns exames.”. E a descoberta da doenga
aconteceu ai. (familiar 3)

Dai ele tava fazendo todo aquele procedimento para doar o rim, dai, quando
ele chegou na fase final, ele ja tinha passado por todos os exames de sangue,
tudo ja tava pronto, ja tinha marcado até a cirurgia para ele doar o rim. Dai
chegou na fase final, que foi o exame de pulmao, o médico falou: - “Opa! Esta
com um problema, td& com uma mancha...” e tal. (familiar 4)

Ai, quando ele chegou ali com aquela tossinha, o médico disse: - “Vamos tirar
um raio X, né, do seu pulmao, para ver, né?”. (...) ai fizeram o raio X do
pulmao dele, ai o médico ja se apavorou, mas ndo disse nada pra ele, so

falou: “Vou ter que internar vocé.”. (...) ali ele foi fazendo um monte de exames
e todos os exames que ele fazia dava, né, que era tumor. (familiar 5)

(...) eles falaram: “S6 ha um caminho, a gente vai fazer uma
videolaparoscopia.”. (...) e fizeram essa videolaparoscopia nele. (...) ai eu fui
conversar com o médico, ai o médico falou e eu fiquei em choque, ele falou:
- “Teu pai ta tomado de nddulos. (...) ele ta tomado”. E todo o periténio dele
tava cheio de nodulos. (familiar 6)
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Muitos estudos evidenciam os riscos do diagnostico tardio, que resultam
muitas vezes em 0bito, mesmo em casos de cancer com altas taxas de cura, assim
como o de mama. (OHL et al., 2016).

ApOGs pertencer ao universo do cancer, a pessoa sente uma derrota imensa,
pois pode enxergar a morte ndo como algo remoto, mas muito perto, e vivenciar esta
fase é muito singular na vida da pessoa e da familia. (SALES et al., 2010).

O momento em que a pessoa é diagnosticada com cancer é o de enfrentar a
possibilidade da sua morte (CRESPO et al., 2007), e este enfrentar € vivenciado junto
a familia, que participa ativamente do processo de adoecimento.

E relato presente nas narrativas que as pessoas haviam procurado em
momentos anteriores pelo sistema profissional, e, embora tenham procurado assim
que perceberam a insisténcia de sintomas, a acdo geral do modelo biomédico
demonstra fragilidade para o processo investigativo. Mesmo que estivessem em uma
instituicdo de cuidado profissional, o problema de salde apresentava-se longe de ser

sanado.

7.1.5 Categoria 5- Familia: supremacia do cuidado

A familia” é uma unidade social que assume uma série de tarefas e
responsabilidades, funciona como o centro do desenvolvimento psicossocial de seus
membros, e atende, ao longo do ciclo vital, a motivacdo do ser humano: viverem
ligados. Mas a sua estrutura e suas funcdes podem sofrer alteracdes, isso depende
invariavelmente das necessidades de cada individuo, de suas experiéncias, do que
elas vivem e do meio ao qual eles pertencem. (GUTIERREZ; MINAYO, 2010).

Nos dias de hoje as familias sdo constituidas para além da maneira
tradicional, neste sentido, Gois (2014, p. 197) refere que “pensar nas familias como
unidades de convivéncia implica compreender que convivéncia social, incluindo a
familia abarca o contexto das relacdes daquela sociedade e naquele momento
historico”. O papel de seguranga e apoio mutuos determina a manutencao da fungao
de familia com o papel de seguranca e apoio aos seus membros. (VIEIRA;
FRANCOZO, 2015).

A familia resulta em maneiras distintas de articular as relacdes em diferentes
contextos do percurso da vida dos membros que a compdem, e desenvolvem um

sistema particular de valores, forma de linguagem, codigos, regras de comunicacao,
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estratégias de luta e enfrentamento de diversas situacdes. (MARTINS; FARINELLI,
COSTA, 2013).

A partir do diagnoéstico de cancer caracterizado como uma experiéncia
dolorosa (BOSSONI, et al., 2009), a familia desempenha papel fundamental durante
o tratamento. (KANDA, et al., 2014). E, assim, se torna imprescindivel volver o olhar
para o cuidador principal da pessoa doente. (FARINHAS; WENDELING;
DELAZZANA-ZANON, 2013).

As atribuicbes do cuidador da pessoa sdo diversas, vao desde a higiene
pessoal, alimentacdo, atencdo com os medicamentos, dar apoio emocional a pessoa
adoecida. (PRADO, et al, 2014).

Sendo assim, depois da confirmacdo do diagnostico de mesotelioma, e
instituida a terapéutica, os familiares exerceram uma posi¢cdo fundamental nos
cuidados. Nos proximos trechos das narrativas € possivel conferir os cuidados
particulares que cada familiar proporcionou a pessoa portadora de mesotelioma.

Um pacotinho de miojo eu cozinhava a metade e ela comia duas colherinhas,
sabe, era muito pouco, muito pouco. (...) eu fazia pedrinhas de agua de coco
de gelinho assim, nossal!, ela ndo dormia bem. (...) as primeiras noites eu
levantava de hora em hora e dava uma colher de gelatina, uma colher de
alguma coisa para ela ir se alimentando, mas ela tava sempre acordada, nao
dormia nada. Chegava 11 horas, eu dava remédio 11 e meia, por ai, ela
dormia até as 2, ai ela acordava, das 2 em diante, dai eu dormia sempre com
ela, ela pedia agua, sei que era a noite inteira assim. (familiar 1)

Ela ndo conseguia sair da cama, tinha que carregar ela para o banheiro, ela
nao tinha for¢ca nas pernas para andar. (...) nos cuidados era eu e minha filha.
(familiar 2)

Ele ficava deitado em uma posi¢do so, e a gente ndo tinha colchdo d’agua, ja
era tarde e ndo deu tempo, vinha a equipe |4 dos enfermeiros do posto, eles
vinham uma vez por semana e a assistente social vinha uma vez por semana,
e eu fazia o resto. (...) mas eu tinha que fazer igual, banho na cama, até meu
pai estava ajudando. (familiar 3)

A familia era muito unida, cuidaram muito, muito bem dele, acho que foi isso
gue prolongou a vida dele. (familiar 4)

Ele ia falando para mim, e eu ia fazendo tudo como ele queria que eu fizesse,
e eu fazia tudo conforme ele queria. (...) e ele ndo deixou ninguém pdr a mao
nele, ele falou que s6 eu sabia como pdr a mao nele. (familiar 5)

Eeu ficava direto com ele. (...) sempre eu que fiquei com ele. (familiar 6)

A vivéncia do cancer no ambiente domiciliar promove nas pessoas envolvidas

no cuidado a ressignificagdo do seu “eu”, muitas vezes tomadas pela alteracéo das
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rotinas precisam se reencontrar, pois 0s desgastes fisicos e emocionais se mostram
presentes.

E evidente que, a partir do momento em que se tem uma pessoa doente em
fase terminal, muitas mudancas ocorrem no lar e os efeitos sobre a familia, portanto,
perceber o protagonismo dos familiares do paciente em fase terminal é importante
para compreender o contexto real do adoecimento, pois desempenham um papel
preponderante no cuidar. (KUBLER-ROSS, 2008)

Um exemplo € conferido no trecho extraido da narrativa do familiar 4, onde o
familiar enaltece o cuidado desenvolvido por todos os familiares, e atribui 0 maior
tempo de vida da pessoa ao envolvimento de todos durante o processo de
adoecimento. Pode-se perceber que os familiares exercem um importante papel ao
cuidar de uma pessoa com cancer em fase terminal, e que tais cuidados, quando
divididos, proporcionam efeitos satisfatérios a pessoa e a familia.

Sendo assim, o domicilio é o local ideal para a realizacdo dos cuidados com
os doentes terminais, por proporcionar conforto, proximidade com os familiares e
manter os lacos integros com a sua origem. (NIETSCHE et al., 2013).

Entretanto, é necessario pensar que, para nao ocorrer sobrecarga em apenas
uma pessoa da familia, o papel de cuidar deve ser compartilhado por mais membros,
mas muitas vezes as tarefas ndo séo igualmente distribuidas e sobrecarregam uma
pessoa exclusivamente, pois os cuidados em domicilio sdo extremamente complexos.
(YAVO et al., 2016).

Os familiares 1, 2, 3, 5 e 6 revelaram em suas narrativas esta sobrecarga. E
possivel conferir, em meio as suas palavras, que o cuidado estava centralizado em
um membro, que realizava todos os cuidados, desde a alimentacéao, higiene, conforto,
medicacao, vigilia do sono, medicacdo. Além das limitacdes, como a dependéncia em
gue as pessoas portadoras de mesotelioma se encontravam ao final da vida.

Os familiares entrevistados enxergavam em si a responsabilidade de assumir
0 protagonismo do cuidado. No caso dos familiares entrevistados, foram filhas,
esposa, amiga da familia, irm&o e sobrinha. A centralidade do cuidado direcionado a
apenas um dos membros da familia pode ser relacionada a algumas razées, tais como
a pessoa enxergar em si mesma a necessidade de assumir tal protagonismo, devido

a proximidade maior com a pessoa doente, lagos afetivos, ou por razées de gratidao.
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O familiar 3 narrou que contou com a ajuda da equipe de atendimento
domiciliar, para auxiliar nos cuidados com lesao por presséo, originados pela limitacao
fisica, perda de peso, e comprometimento do estado geral.

A atencédo domiciliar para as pessoas em cuidados paliativos no Brasil € uma
questdo que necessita de maior desenvolvimento. Nas ultimas décadas, devido ao
aumento da expectativa de vida, houve uma mudanca significativa no quadro da
epidemiologia das doencas cronicas, em decorréncia disso torna-se necessaria a
adaptacao para atender a essa demanda. Um dos grandes desafios é proporcionar
qualidade de vida ao paciente e a familia. (ALVES et al., 2015).

Em relagdo ao mesotelioma, a doenca esta associada com a morte, é certo
de que a pessoa diagnosticada tem tempo de vida estabelecido, e os familiares tém
esse conhecimento, mesmo com todo o esfor¢o, ainda assim a morte € certa, e 0s
cuidados dos familiares se tornam supremos nesta fase do adoecimento, em que as

pessoas se tornaram totalmente dependentes.

7.1.6 Categoria 6- A religido: esperanca e alento

A religido é representada pela aproximacao da pessoa ao divino. (SANTOS et
al., 2004). Parte da populacao brasileira acredita que a crenca no sagrado é capaz de
curar as doencas. No Brasil aproximadamente 89% da populacdo afirmam que a
religido € fundamental, 50% se ampararam por algum servico religioso. (MELLO,
2013).

De acordo com a antropologia interpretativa de Geertz (1989, p.89), citada por
Mello (2013), “(...) os simbolos sagrados funcionam para sintetizar o ethos?® de um
povo (...) e sua visdao de mundo. (...) a religido ajusta as acées humanas a uma ordem
césmica imaginada e projeta imagens de ordem césmica no plano da experiéncia

humana”. E define a religido como:

Um sistema de simbolos que atua para estabelecer poderosas, penetrantes
e duradouras disposicdes e motivacdes nos homens através da formulagéo
de conceitos de uma ordem de existéncia geral e vestindo essas concepc¢des
com tal aura de fatualidade que as disposicdes e motivacBes parecem
singularmente realistas (Geertz, 1989, p. 67).

20 Ciéncia do comportamento humano. “Em um sentido etimolégico - Ethos: ética em grego é a morada
humana, significando tudo aquilo que ajuda a tornar melhor o ambiente, para que seja uma morada
saudavel: materialmente sustentavel, psicologicamente integrada, e espiritualmente fecunda”.
(DANIEL; SCOPINHO, 2013, p. 97).
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A religido para as pessoas e seus familiares além de ser a busca para tentar
a cura por meio de um milagre, também é interpretada como uma maneira de aliviar
o sofrimento vivenciado durante o processo de adoecimento. Neste sentido assim
como no estudo de Freitas et al (2016), a espiritualidade é vista como forma para o
enfrentamento da doenca oncologica, a ser provida para a manutencdo da
integralidade do ser humano. Na perspectiva da bioética garante a composi¢ao plena
do ser humano para desempenhar o seu papel social e o exercicio de sua autonomia
sobre suas decisbes. A obtencdo da paz espiritual como estratégia pode levar a
melhoria da qualidade de vida nos dominios fisico e social, na superacéo da doenca
oncolégica e promover o alivio do sofrimento humano.

A espiritualidade € uma das formas mais sublimes de enfrentar a doenca. Ela
pode ser entendida como uma fonte de manutencdo da integridade da vida. As
pessoas encontraram na fé a esperanca da cura, dentro do subsistema folclérico a
religiosidade foi a mais identificada no contexto de busca pela cura (milagre) ou alivio
da dor. Os proximos trechos mostram as crencas, e diversas maneiras de se amparar

pelo auxilio do divino:

A gente tinha muita, fazia muita novena, muita fé que ela ia conseguir, ela
tinha fé. (...) Na paréquia la em Copacabana tinha um padre la que eu esqueci
0 nome, ele faleceu com 33 anos, ele era surfista la no Rio... tinha um monte
de gente que rezava por ele, sabe, e tal, e o tio trouxe um pedacinho da roupa
dele que a mae dele deu, sabe, entdo vocé se apega, e assim como o tio
falava, milagres sdo sempre possiveis. (familiar 1)

Ela tinha, assim como eu tenho, ali 0s santinhos dela, entdo eu via ela sempre
ali do lado, rezando, entende? (familiar 2)

Ai o irmédo dele era evangélico, ai o pessoal fazia o culto, ai terminava o culto
e o pessoal ia 14, tudo pra fazer oragéo para ele. (familiar 3)

Somos catdlicos, o meu pai era demais, tanto que temos um padre e duas
freiras na familia. Foi feita tanta oracdo, até os médicos, quando ele voltava
no Erasto. Eles diziam que era um milagre o caso dele. (...) e muita oragéo
também, né? Meu pai era da religido, ele tinha muita fé em Nossa Senhora
Aparecida assim, aquela questéo religiosa muito forte. (familiar 4)

Ele era uma pessoa temente a Deus, ele pedia muito para Deus. (familiar 5)
O pai, quando ficou doente, ele procurou os evangélicos. (...) ele tinha muita

visita da Assembleia de Deus, ele iam |4 em casa e depois a gente comegou
a fazer oracéo. (familiar 6)
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A religido ou religiosidade € muito influenciada pelos familiares. As preces,
promessas, fé sdo atitudes que demonstram o alento para as pessoas. E uma forma
de auxilio para enfrentar o adoecimento e também buscar uma forma de cura.

Parte da populacao brasileira apresenta crencas religiosas, espirituais, e um
estudo realizado com pacientes internados mostra que 77% das pessoas gostariam
que a espiritualidade individual fosse levada em consideracdo pelos médicos.
(PESSINI, 2010).

Em relacdo a religido, para o tratamento € expressa como uma medida de
alivio, para auxiliar no enfrentamento da doenca, mas, ainda assim, poucas pessoas
diagnosticadas recebem o apoio para essa medida. (MESQUITA et al, 2013).

Os familiares demonstraram que a fé sustentava a esperanca de cura e era o
alivio para enfrentar o momento delicado que viviam. Buscar apoio da religido para
enfrentar o adoecimento é uma estratégia que resulta muitas vezes em satisfacdo das
necessidades. Invocar a Deus € uma estratégia acessivel e que promove o bem-estar.
(AQUINO; ZAGO, 2007).

O familiar 1 relatou que foi realizado novenas, e que todos acreditavam que
se manter forte na religido era a forma de manter a sua esperanca na cura. E
incontestavel que um dos grandes desafios dos profissionais de saude € compreender
0s aspectos amplos dos individuos. No processo de adoecimento € imprescindivel
enxergar a importancia da religiosidade e/ou espiritualidade para a pessoa, esta visdo
supera o paradigma reducionista biomédico, para a promocéo de um cuidado integral.
(OLIVEIRA, et al., 2016).

Todos os familiares mencionaram a espiritualidade em algum momento.
Alguns com énfase maior, outros mais sutis, mas de qualquer maneira € presente, e
a fé em Deus é unanime.

Para promover a humanizacéo, ao avaliar a religiosidade como um ponto
importante na vida de muitas pessoas, algumas instituicdes implementaram o servi¢co
de capelania para colaborar com alivio dos sintomas e conforto para pacientes em
estagios terminais, tal auxilio se mostrou fundamental neste processo de fim da vida,
em que as pessoas estdo vulneraveis e fragilizadas, e em que a espiritualidade

colabora com o controle da dor e do sofrimento. (SILVA, et al, 2015).
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7.1.7 Categoria 7- O adoecimento por mesotelioma pela lente do familiar

Os familiares enfrentaram muitos desafios para conviver com a pessoa
portadora de mesotelioma, vivenciar o adoecimento pela perspectiva da finitude téo
proxima proporcionou diversas reflexdes aos familiares.

Assim como Alves (2015, p. 90):

A prépria doenca, ao longo do tempo, tampouco € Unica ou linear. Ela muda,
flutua, apresenta novos desafios. Uma doenca € uma transformacédo na vida,
mas também hé transformagdes na doenga. Categorias provocativas como
“enfermos saludables” (Dominguez Mon, neste dossié) nos lembram que a
condig¢do de “adoecidos” n&o € univoca, estatica, linear. Ha ambiguidades, ha
trajetorias de salde e de doenca imbricadas, ha etapas e periodos com
experiéncias distintas dentro de uma doenca de longa duragéo. (...) A doenga
de longa duracéo, longe de ser apenas biologia, é também um vir a ser, uma
experiéncia processual.

O ltinerario terapéutico foi marcado por diversas fases, e os familiares
mostraram em suas narrativas que alguns fatos marcaram consideravelmente esta
trajetéria de buscas. Os percursos, idas e vindas evidenciam o percal¢co de procurar
por respostas, e ndo encontrar, e todos os familiares mencionaram a dificuldade para
a obtencdo do diagnostico correto e mostraram as falhas encontradas no sistema
profissional.

Dificuldade de lidar com o ser humano, vocé procura, procura e ndo acha uma
resposta. Poxa!, ela foi em um, em dois médicos, e nenhum conseguiu dar
um diagnéstico? Continua com febre, continua com isso, e vocé corre para
um e vocé corre para outro, vocé busca aqui, vocé busca ali entendeu? Eu
acho que esse diagndstico tardio faz vocé sofrer. (familiar 2)

Foi tempo para a gente descobrir, né? Foi muito tempo pra gente descobrir,
e, quando a gente descobriu, a gente teve uma grande surpres, né?(...) a
gente demorou muito para descobrir. Poxa!, se vocé tem uma dor, vamos
pedir um rastreamento de cancer, pronto! (...) vocé ja descarta outras
possibilidades, de ter uma coisa mais séria, e de pegar aquilo no comecgo. (...)
a primeira vez que a gente foi fazer a endoscopia, fizeram exame de sangue,
mas no exame simples ndo sai. (familiar 3)

Quando aconteceu aquilo |& com ele, que ele vomitou tudo, aquele sangue
ja era o tumor. Se o médico descobre, igual eu falei, vai estudar o que era
aquilo, vai atras, porque nao é, ndo acontece nada disso com alguém, se vocé
ndo tem alguma coisa. (familiar 5)

O percurso realizado pelas pessoas, dos primeiros sintomas ao diagndstico,

foi caracterizado pela dificuldade em obter o diagnéstico de mesotelioma. Em analise
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das narrativas dos familiares, é possivel identificar a peregrinacdo em busca de
respostas.

Tal complicador resulta em questionamentos sobre a qualidade da assisténcia
ofertada a pessoa durante o adoecimento. Todos os familiares carregavam o fardo da
derrota em ter procurado o servico de saude, os mesmos relataram que solicitaram
aos profissionais uma procura mais a fundo, com a realizagéo de exames, internagoes.

O desafio em obter um diagnostico é parte do processo de trabalho dos
profissionais, que atendem ao paciente nas instituicbes de saude. E imprescidivel
valorizar os sintomas relatados durante o processo investigativo, com vistas a
melhorar a qualidade da assisténcia a pessoa portadora de doengas cronicas e em
especial o cancer. Percebe-se nos relatos a dificuldade encontrada, e a insisténcia
dos familiares para a investigacdo da causa dos sintomas apresentados pelos
pacientes.

O céncer, de forma geral, desperta na sociedade sentimentos negativos e €
permeado de muitos preconceitos. Nesse sentido, reveste-se de uma simbologia que
atrela a representacdo, no imaginario coletivo, diversas significacbes, tais como a
desordem, catastrofe, castigo e fatalidade. Esse determinante simbdlico pode
desencadear sentimentos de incertezas da cura e vislumbrar a vivéncia de muito
sofrimento. (AMBROSIO; SANTOS, 2011).

Os trechos mostram a indignacao de procurar pelo subsistema profissional e
nao encontrar respostas para os sinais aparentes de adoecimento.

Falar sobre o processo de buscar por respostas se trata de uma questao muito
delicada para os familiares, os mesmos alegaram que a incredulidade frente a
dificuldade encontrada no subsistema profissional para obter o diagnéstico. Um dos
enfrentamentos é em relacdo a agressividade da doenca e ao tempo de vida estimado

da pessoa:
Quando o médico descobriu, ele disse: - “Olha, de 45 dias a no maximo 2
meses.”. (de vida). (familiar 1)

Era um cancer muito raro, que dava na pleura, e que tornava o pulm&o como
um gqueijo suico (familiar 2)

Quando ele foi para o hospital X, j& ndo tinha mais recurso, foi muito pouco
recurso para ele, essa doenca para ele foi muito ingrata, viu? (familiar 3)

Al constou que ela estava com cancer, mesotelioma maligno, dai ele chamou
a minha tia e nés ficamos cientes da situagdo. O médico falou: “Olha, é bem



140

grave o caso dele, e se a gente for mexer, ele vai ter no maximo 2 meses de
vida.”. (familiar 4)

Quando fizeram a biépsia, ja veio o resultado que era um tumor agressivo, €,
qguando mexeu nele, comegou a evoluir muito rapido, sabe. (familiar 5)

Ai, depois o médico veio e me chamou. Quando chegou o resultado da
bidpsia, que era maligno, nossa!, eu fiquei, meu Deus do céu! Ai, assim, como
era do maligno, ele falou, ele foi direto: - “Assim, 6, o teu pai tem 3 meses de
vida.”Falei: NUNCA!, eu nédo aceito isso, que o pai tem 3 meses de vidal
(familiar 6)

A pessoa que € diagnosticada com um cancer terminal traz para aos familiares
o luto antecipatério, o familiar vive esse luto com a pessoa ainda viva, cuja perda é
sentida. (MOON, 2013).

O céancer carrega o estigma de fatalidade, mesmo que haja possibilidade de
cura, o futuro se torna incerto para o portador, e para o familiar. (FERRAZA, et al.,
2016). Mas, nos casos das pessoas portadoras de mesotelioma, o enfrentamento da
familia foi penoso, pois, diferentemente de outros tipos de céncer, ndo ha cura. Ser
diagnosticado com a doenca € uma sentenca de morte, e com tempo estabelecido.

Diferentemente de outros tipos de cancer, como, por exemplo, o de mama, as
chances de cura sao altas, desde que diagnosticados precocemente, e as mulheres
podem se reinserir no mercado de trabalho, melhorar a imagem corporal, retornar as
suas atividades do cotidiano, e ter uma vida normal. (FARIAS, et al., 2015). Mesmo
com o estigma que permeia a doenca, € possivel enxergar diversas possibilidades
gue nao a morte.

Quando se tem conhecimento sobre a terminalidade, o paciente e familiares
passam por uma fase de negacéo, incrédulos com a realidade. Tal fase é temporéria
e passa, muitas vezes, por uma aceitacao parcial, mas néo aceitar a doenca € direito
da pessoa. (KUBLER ROSS, 2008).

O encontro da pessoa com uma doenca em estagio terminal € um momento
dificil de ser enfrentado. Os familiares se inserem plenamente neste abalo. Receber a
informacéo do diagndstico de cancer e das impossibilidades terapéuticas acontecem
de maneira inesperada e os sentimentos originados durante este episddio séo
diversos, e a negacao é o primeiro deles. (VALDUGA; HOCH et al., 2012).

Os familiares requerem atencdo especial em virtude dos aspectos que
envolvem a doencga, as consequéncias do adoecimento afetam toda a estrutura

familiar. Quanto mais grave a doenca, maior € o grau de dependéncia do paciente em
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relagdo a familia, o processo do adoecer leva a uma série de determinantes sociais,
e 0 enfrentamento esta diretamente relacionado com o contexto sociocultural em que
as pessoas e seus familiares vivem. (CARVALHO, 2008). Além de conviver com uma
doenca grave e sem expectativas de cura, o tratamento se mostra agressivo, e com

efeitos colaterais acentuados:

O médico mesmo tinha dito que a quimioterapia sacrificava demais o
paciente. (...) ela fez trés sessdes de quimioterapia, ai, na terceira ela ficou
muito ruim. (familiar 1)

A quimioterapia até no dia ndo afetava em nada ela, os outros dias depois
gue era realmente vomito, diarreia, estava assim imprestavel mesmo, muito
acabada, a qualidade de vida a partir do momento em que ela comecou a
fazer a quimioterapia, ela sofria muito, justamente pela quimioterapia, a
quimio judiou muito dela, a quimio fazia com que ela vomitasse, tivesse
diarreia, ficasse fraca, tinha dias apds a quimioterapia que ela ndo conseguia
sair da cama. (familiar 2)

Ele fez uma sesséo de quimio sé, ai debilitou ainda mais ele. (familiar 4)

Ele comecou a fazer a quimioterapia, né? Mas ele passava muito mal. Ai,
guando ele vinha de 14, nossal, ele vinha acabado de 14. E dai fizeram umas
seis, ai a médica falou assim pra mim: - “Olha, ndo esta dando resultado,
entdo nés vamos chamar uma junta médica pra vocé decidir se continua ou
ngo.”. (familiar 5)

Na verdade, ele comecou a fazer a quimioterapia aqui em ltajai, s6 que ele
comecou a ficar mais fraco, porque eu acho que os medicamentos da
quimioterapia sdo mais fortes e debilita muito. (familiar 6)

Observa-se que os familiares enfrentaram diversas dificuldades, e que a
agressividade do tratamento trazia um imenso sentimento de compadecimento, em
um esforco interno constante sobre questdes como lutar pela pessoa, ou deixa-la
partir.

O abandono do tratamento quimioterapico ocorre muitas vezes pela
intensidade dos efeitos colaterais nas pessoas, como queda de estado nutricional, da
gualidade de vida do paciente. (OLIVEIRA, 2015). A forma como a pessoa se encontra
com sintomas acentuados de dor, alteracdes fisicas, psiquicas, abala
consideravelmente o familiar que atende diretamente a pessoa, com o0 surgimento de
sentimentos contraditérios, como o desejo da morte para aliviar o sofrimento, e
sentimento de culpa. (PEREIRA; DIAS, 2007).

Tais efeitos também interferem nas relacbes familiares e sociais.
(RODRIGUES; FERREIRA, 2013). O tratamento quimioterapico pode ocasionar a
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depressdo. Em um estudo realizado em hospital universitario com 102 pacientes

submetidos a tratamento quimioterapico, e falta de adesao foi identificada em 48%
dos entrevistados. (SOUZA et al., 2013).

Muitas vezes a familia decide por desistir, para aliviar o sofrimento originado

pelo tratamento, pois se encontra frente ao desgaste fisico e emocional do tratamento.

E outro fator que influencia consideravelmente para desistir do tratamento € a

sobrevida, encontrado nos casos de pessoas portadoras de tumores raros, coOmo no

caso das pessoas com mesotelioma.

Até chegar ao momento de decidir interromper o tratamento:

Ela fez trés sessBes de quimioterapia, ai, na terceira ela ficou muito ruim, que
era para fazer antes do Natal mais uma, dai ela disse: - “Eu vou falar com o
médico, porque eu ndo quero mais fazer antes do Natal.”. Eu disse: - N&o,
nao, a gente ja vai avisar ele e nao vai fazer mais. (familiar 1).

Eu cheguei para a médica e falei:- Eu ndo aguento mais ver a minha irma
desse jeito, eu ndo quero mais que ela passe por isso. (Familiar 2).

Na fase final, quando ele ficou bem debilitado, o0 médico falou que néo
compensava deixar ele internado: “Em casa vocés tém mais condigbes,
equipamentos, tudo é melhor do que ele ficar aqui, ele vai sofrer mais.”E ai
eles s6 davam morfina de comprimido. (Familiar 3).

Ele fez s6 uma vez a quimioterapia e ndo teve resultado, o médico foi bem
franco, sentou na maca e disse: - “Olha, o teu problema néo tem cura.”.
(Familiar 4).

Eu sempre acompanhava ele em todas as quimioterapias, s6 que aquela
guimioterapia acabava com ele, ai a gente decidiu parar de fazer, porque
aquilo so tava acabando com ele. (Familiar 6)

Assim, amparada pela contextualizacdo de Portugal (2016, p.3):

A busca por cuidado, a construcdo e adesao a um dado projeto terapéutico
de modo algum se restringem a esfera dos servicos de salude em uma
acepcao estrita. Ao contrério, existe todo um conjunto de significados
compartilhados socialmente que engendram experiéncias idiossincraticas
(individuais e coletivas) no que se refere ao adoecer.

Todos os familiares, com base em suas experiéncias individuais sobre o

adoecimento, do reconhecimento dos sintomas ao 0bito, fizeram uso de suas crencgas,

valores, e conhecimento para buscar pelo tratamento.

O itinerario de cada pessoa portadora de mesotelioma acompanhada pelo

familiar foi construido a partir do que cada um entendia como saude, doenca.



143

Os Sistemas de Cuidado & Saude (SCS) percorridos pela pessoa com
mesotelioma sdo retratados pela atuacdo da familia com o desenvolvimento dos
cuidados populares; as praticas adotadas em meio ao reconhecimento do
adoecimento; a busca e acdes do subsistema profissional utilizado, o que oportunizou

a construcdo de um diagrama, figua 26, que retrata a sintese pesquisada:

FIGURA 26- DIAGRAMA DOS SUBSISTEMAS DE CUIDADOS A SAUDE DA PESSOA COM
MESOTELIOMA
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Para este estudo ndo houve uma sequéncia de busca por cuidado, cada um
esta profundamente relacionado com o outro, e tanto os cuidados populares, como 0s
folcloricos acontecem concomitantemente ao profissional, confirmando que, mesmo o
modelo biomédico sendo uma estrutura forte, consolidada e muito respeitada, ainda
assim o conhecimento de senso comum e o religioso sdo parte da cultura dos
individuos e constituem um fragmento importante para a construcao do itinerario
terapéutico.

Para finalizar, a Figura 27 mostra a relacdo entre os subsistemas de cuidados

procurados pela pessoa portadora de mesotelioma para a recuperacdo da saude.

FIGURA 27 — ESTRUTURA CONCEITUAL TEORICA DA PESQUISA
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8 CONSIDERACOES FINAIS

Ao iniciar esta dissertacdo, desde a busca pela literatura especializada na
tematica, e todas as etapas que se fizeram importantes, percebi o quao enriquecedor
tudo se mostrava, e que era necessario compreender a importancia da dimenséao
antropologica, e o referencial tedrico de Arthur Kleinman para sustentar o
conhecimento sobre os Sistemas de Cuidados a Saude (SCS) procurados pela
pessoa durante o processo de adoecimento, tanto pelo registro documental, como
pela lente do familiar.

A antropologia da saude subsidia os profissionais para entender como
acontece a procura pelos servicos de atencado a saude, reconhecer as acoes de cada
individuo com base em seu contexto social e cultural e proporciona aos profissionais
0 envolvimento ético, humanistico e integro.

O itinerario terapéutico das pessoas portadoras de mesotelioma foi marcado
pela identificacdo dos sintomas, momento em que as primeiras praticas baseadas no
senso comum foram adotadas, como a utilizacdo de xaropes, plantas e a
automedicacdo. A familia como unidade central do cuidado estabelece que é
necessario buscar pelo subsistema profissional pela persisténcia dos sintomas, e
agravamento deles. O subsistema profissional carrega o desafio de desvendar o
mistério da doenca, com a dificuldade de um diagndstico acertado. A religido € a fonte
de esperanca para as pessoas durante o processo de adoecimento, e a familia carrega
o fardo de enfrentar as dificuldades da agressidade da doenca, do tratamento até optar
por ndo interromper a terapéutica.

Este estudo possibilitou de maneira indireta conhecer o itinerario das pessoas
com mesotelioma, desde os primeiros sinais e sintomas que se mostraram sutis,
facilmente confundidos com outras patologias, que ndo o cancer, até o o6bito. E, por
vezes, as pessoas e suas familias associaram a diversos fatores o surgimento da
doenca. A dificuldade encontrada para a confirmacdo do diagnostico mostra que,
apesar do avancgo tecnolégico, e do conhecimento sobre o cancer, o diagnostico do
mesotelioma se mostra dificil, e, mesmo quando a pessoa € diagnosticada, o
tratamento é agressivo e pouco eficaz. Atualmente ndo ha casos registrados de cura,
como nos casos estudados nesta dissertacdo. Um dos fatores atribuidos a dificuldade

do diagnoéstico é o estado de laténcia, durante um longo periodo. Ha estudos com
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novos medicamentos, mas todos em fase experimental, sem resultados conclusivos
na terapéutica contra 0 mesotelioma.

Os familiares foram essenciais para o cuidado, embora enfatizassem o
modelo biomédico como a fonte principal de tratamento. As narrativas permitiram ir
além e reconhecer os subsistemas (folclérico e popular), conforme o pressuposto
construido por Kleinman, e constatar como arenas importantes.

E evidente que a busca por cuidados profissionais é fortemente aderida, e a
mais mencionada, entretanto cabe ressaltar que o itinerario foi construido a partir da
narrativa do familiar, que acompanhou e buscou por tratamento para a doencga, junto
a pessoa com diagndstico de mesotelioma, e na maior parte dos casos descritos foram
os familiares que nortearam o itinerario terapéutico adotado.

O subsistema profissional neste estudo se revelou importante durante
processo de adoecimento, entretanto, € importante considerar que, embora o
mesotelioma tenha caracteristicas de incurabilidade, o atraso no processo de
investigacdo se demonstra como um contribuinte para a evolucéo da doenca.

Todo o processo de adoecimento € visto como um calvario, por ser doenca
agressiva, incuravel. Os familiares enfrentaram um luto antecipado. Desta forma,
espera-se gque esta pesquisa possibilite a compreensao de fatores, comportamentos
e acOes que interferem na trajetéria de cuidado, bem como a influéncia do familiar
nesse processo.

As limitacdes do estudo foram as dificuldades para localizar os familiares, e a
recusa pertinente ao processo de enfrentamento que cada familiar tem em relacéo ao
luto. Encontrou-se a situacdo em que a familia recentemente vivenciou a perda, e
desejou colaborar com o estudo, e outros que perderam havia 11 anos e que nao se
sentiam prontos a relembrar todo o processo vivenciado.

Ha também a limitagdo do método escolhido — estudos de caso mdltiplos, pois
nao permite generalizar os resultados obtidos, as andlises e consideragbes séo
especificas e ndo genéricas. Portanto, ndo se pretendeu buscar a construgdo de um
conhecimento generalizavel, e, sim, de descobertas que possam ser relevantes e
esclarecer a realidade deste grupo de pessoas que adoeceram e foram a obito por
mesotelioma. E, mesmo nessa realidade especifica, conhecer o itinerario desse grupo
social pode refletir outras realidades com caracteristicas semelhantes. Por esta razéo,
ressalta-se a importancia de futuros estudos para ampliar o conhecimento nesse tema

e objeto de estudo, com enfoques e desenhos metodoldgicos diferentes, em novos
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contextos que possam contribuir para a ampliagdo e construcdo de novos
conhecimentos.

Pode-se indicar que esta pesquisa tenha contribuicdes para a area da saude
e humanas, devido a especificidade e complexidade da tematica, e espera-se que a
divulgagéo possa estimular a reflexdo das préaticas de saude voltadas a pessoa com
mesotelioma e seus familiares.

Algumas lacunas de conhecimento foram percebidas. E importante
aprofundar o conhecimento sobre a identificacdo dos sistemas de cuidados a saude
procurados e que pessoas (trabalhadores) monitoradas pela exposicdo ao amianto
possam ser participantes de estudos, como de coorte, por um tempo que tenha a
abrangéncia do periodo de laténcia do mesotelioma. Também, ha falta de estudos
sobre o itinerario dos familiares com exposicéo indireta ao amianto.

Para os profissionais de saude, e especialmente de enfermagem € importante
ressaltar o ineditismo do estudo, visto a importancia da investigacdo na teméatica para
0 planejamento das acdes em saude que serdo promovidas as pessoas vitimas do
adoecimento por mesotelioma, e que as praticas de cuidado a salde possam ser
repensadas, desde o processo de investigacdo, diagnostico e tratamento, para
melhorar a qualidade da assisténcia dos servigos de saude.

Conclui-se que esta pesquisa reconstituiu o Itinerario Terapéutico da pessoa
com mesotelioma, proporcionou a oportunidade de conhecer a experiéncia do
adoecimento pelo olhar do familiar (subsistema popular) e observar que cada pessoa
carrega um arcabouco de possibilidades socioculturais, em que a religido, o popular e
o profissional estdo interligados durante todo o processo de busca para o tratamento
a doenca. Mas vale enfatizar que, ao se tratar da subjetividade dos familiares, a face
dos cuidados a saude muitas vezes nao é revelada, ou até mesmo esquecida, o que

pode contribuir para a ndo compreensao com a amplitude desejada.
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APENDICE 1- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

—— .~

UFPR

UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
INFORMACOES SOBRE A PESQUISA:

Titulo do Projeto: Itinerario terapéutico revelado pelo familiar da pessoa com

mesotelioma maligno: estudo de casos multiplos

Projeto aprovado parecer: 677.015

Pesquisador Responsavel: Prof2 Dra. Nen Nalu Alves das Mercés, do Departamento
de Enfermagem da Universidade Federal do Parana.

Telefone para contato: (041) 9961-4408 E-mail: nennalu@ufpr.br

Mestranda de Enfermagem: Fatima Denise Padilha Baran, aluna do Programa de
Pos-Graduacao em Enfermagem. Telefone para contato: (041) 9716-7050

E-mail: fatima_enfermagem@yahoo.com

INFORMAQ()ES AO PARTICIPANTE DO ESTUDO (FAMILIAR)

Eu:

DN: Naturalidade: Nacionalidade:
Profisséo: CPF:

Identidade n°: Orgéo Emissor: __ Estado:
Endereco: AV/R: n°
Apto: _ Bairro: Cidade:

Estado: Tel/Cel:

Noés, Nen Nalu Alves das Mercés, enfermeira, professora do Departamento de
Enfermagem da Universidade Federal do Parana e do Programa de Pds-Graduacgao
em Enfermagem e Fatima Denise Padilha Baran, enfermeira, mestranda do Curso de
Enfermagem, estamos convidando o (a) Senhor (a) a participar do estudo intitulado:
Itinerario terapéutico revelado pelo familiar da pessoa com mesotelioma

maligno. O (a) senhor (a) foi plenamente esclarecido de que serd submetido a uma


mailto:fatima_enfermagem@yahoo.com
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pesquisa com o objetivo de conhecer o itinerério terapéutico utilizado pelo seu familiar,
apos o diagnostico do Mesotelioma.

Caso o (a) senhor (a) aceite participar da pesquisa, sera necessario participar de
uma entrevista, realizada pela mestranda Fatima Denise Padilha Baran em local, data
e horério pré-determinados com o (a) Senhor (a), para o relato das informacfes a
respeito do itinerario terapéutico utilizado por seu familiar. A entrevista sera audio
gravado e a previsdo de duracao é de até 60 minutos e o (a) senhor (a) também foi
informado que podera responder as perguntas que desejar e tera liberdade para
questionar a mestranda Fatima Denise Padilha Baran, no momento que achar
necessario. O (a) senhor (a) foi informado que para garantir o anonimato e sigilo das
informacdes sera identificado, através do codigo: F (familiar), X (nGmero arabico em
ordem crescente dos participantes entrevistados) e f ou m (sexo). Exemplo: F1m.

O (a) senhor (a) foi informado que téo logo transcrita a entrevista e encerrada a
pesquisa o conteudo sera desgravado.

O (a) senhor (a) foi informado que a entrevista podera fazé-lo (a) relembrar de
fatos ou situacdes desagradaveis e, que se ocorrer, sera respeitado a expressao de
suas emocoes e encerrada a entrevista, ou transferida em comum acordo com o (a)
senhor (a) se for necessario. Sera proposto ao (a) Senhor (a) a técnica de relaxamento
com pensamento dirigido. Este procedimento consiste em dirigir oralmente palavras
significativas sobre ambientes que relembre serenidade e tranquilidade. Sera
perguntado ao (a) Senhor (a) antes da entrevista, quais 0s ambientes e situacfes que
costumam lhe transmitir paz. E serdo esses dados que compordo o encaminhamento
para o pensamento dirigido, caso o (a) Senhor (a) deseje.

O (a) senhor(a) também foi informado que participara da pesquisa, porém podera
responder as perguntas que desejar e tera liberdade para questionar a mestranda de
enfermagem Fatima Denise Padilha Baran, no momento que achar necessario.

Pelo fato desta pesquisa ter Unica e exclusivamente interesse cientifico, a mesma
foi aceita espontaneamente pelo(a) senhor(a), que no entanto, podera desistir a
gualguer momento da mesma, inclusive sem nenhum motivo, bastando para isso
informar, de maneira que achar mais conveniente, a sua desisténcia e podera solicitar
a devolucdo do termo de consentimento livre e esclarecido assinado. Por ser
voluntaria e sem interesse financeiro o(a) senhor (a) ndo terd direito a nenhuma
remuneracdo. A participagcdo na pesquisa ndo incorrerd em riscos e prejuizos de

qualquer natureza.
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Os dados referentes ao Sr(a) serédo sigilosos e privados, e a divulgacdo dos
resultados visara apenas mostrar os possiveis beneficios obtidos pela pesquisa em
questdo, sendo que o(a) senhor(a) podera solicitar informacfes durante todas as
fases desta pesquisa, inclusive apos a publicacdo da mesma.

Serdo respeitados todos os principios éticos determinados na Resolugéo: 466/12, do

Conselho Nacional de Pesquisa em Seres Humanos.

Eu, li esse termo de

consentimento e compreendi a natureza e objetivo do estudo do qual concordei em
participar. A explicacdo que recebi menciona os riscos e beneficios. Eu entendi que
sou livre para interromper minha participagcdo a qualquer momento sem justificar
minha decisao.

Eu concordo voluntariamente em participar deste estudo.

Curitiba, __de de 201 .

Assinatura do participante

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e

Esclarecido deste familiar ou representante legal para a participacao neste estudo.

Curitiba, __de de 201_ .

Mestranda de Enfermagem Fatima Denise Padilha Baran

Universidade Federal do Parana - UFPR
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DADOS DO PERFIL SOCIO DEMOGRAFICO

Prontudrio ne: Identificagdo:
Nome: Idade:
Sexo: Raca:
Filiagdo: Data de nascimento:
Naturalidade: Estado Civil:
Ocupagdo: Nimero de dependentes:
Escolaridade:
DADOS DE CONTATO
Endereco: Bairro:
Cidade: Estado:

Numero de telefone (s) para contato:

DADOS CLINICOS

Mesotelioma: [ ) Pleural ( ) Peritoneal ([ ) Pericardio ( ) outro Especificagdo:

CID:

Local da primeira biopsia: ( ) Erasto Gaertner [ ) outra Instituicdo

Data da primeira biopsia: Diagndstico histopatologico:

Observagdes:

Estadiamento: Metastase:

DADOS DO TRATAMENTO

Instituicdo de encaminhamento: Data de encaminhamento:

Convénio:

() quimioterapia Quantidade de sessbes: medicagdes: { ) N&o informado

Observacdes:

{_]) Radioterapia Quantidade de sessdes: ( ) Ndo informado

Observagdes:

Procedimentos cirdrgicos Especificagdes:
g P g

Observacies :

{.) Revisdo de laminas: Especificacdes:

Observacdes:

Quantidade de internamentos na instituicdo:

Observagdes:

{_) Cuidados paliativos Especificagtes:

Data de obito: _| ) sem informacao no prontudrio

Observacgdes:

DADOS DE EXAMES COMPLEMENTARES

{_) radiografia ( ) Tomografia ( ) ressondncia magnética

Observagdes:

Anotacgbes multiprofissionais complementares:

FONTE: A autora (2016)
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APENDICE- 3 INFORMACOES SOCIODEMOGRAFICAS DOS FAMILIARES

DADOS DE IDENTIFICAGAQ

Mome completo:

Data de nascimento:

Maturalidade:

Macionalidade:

Sexo:

Raca:

Grau de parentesco:

Endereco residencial:

DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

Estado civil:

Profissdo:

Escolaridade:

Renda Salarial (individual e familiar)

MUmero de filhos:

FONTE: A autora (2016)
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APENDICE 4- ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI ESTRUTURADA

ROTEIRO DE ENTREVISTA

1)

2)

O senhor (a) poderia me contar como ocorreu 0s primeiros sintomas da
doenca?

( )quais foram os primeiros sintomas

( ) quando ocorreu (o periodo dia, més, ano)

( ) qual foi o tempo entre os primeiros sintomas e a confirmacgéo diagnéstica

O (a) Senhor (a) poderia me contar como ocorreu a descoberta da
doenca?

( ) quem contou o diagnostico?

( ) intervalo de tempo entre o inicio dos sintomas e a confirmacédo diagnostica
( ) intervalo de e tempo entre a confirmacado diagndstica e o 6bito

( ) houve mencéo por parte médica da exposicao a algum agente
cancerigeno?

se houve explorar mais esse dado

( ) quanto tempo de exposicao

( ) quanto tempo do final da exposicdo ao inicio dos sintoma
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3) Como foi realizado o caminho que vocés percorreram na busca por
tratamento?
( ) quais foram as dificuldade encontradas
( ) locais em saude que procurados
( ) houve busca por ajuda espiritual
( ) uso de chas, ervas medicinais
( ) busca por igrejas, associa¢cfes curandeiras, benzedeiras, pais de Santo,
Xamas
( ) simpatias
( ) houve algum resultado?

4) Como o seu familiar procedia para cuidar da sua saude?
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ANEXO 2: DECLARAGAO DA INSTITUICAO COPARTICIPANTE

Ao Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Erasto Gaertnor

Prezado Sr. Dr, Jordan Zanetti Silva
Coordenador CEP/HEG

DECLARACAQ

Declaramos que nés da Coordenacde Gerai do Haspital
Erasto Gaeriner, estamos de scordo com a condugdo do projeto de pesquisa
“O ADOECIMENTO DE TRABALHADORES E AS NEOPLASIAS
BRONCOPULMONAR' sob a responsabilidade da Dra Leds Maris Mansano
Sarquis, Ora Maria de Fatima Mantovani. Dra Nen Nali Mercés. Dra. Elaine
Orehmer da Cruz, Dra Luciana Puchalski Kalinke. Dr. Dario Consonni, Msd
Francsco José Koller. Ddo Femanda D'Ameids Moura. nas nOssas
dependéncias co Hospital Erasto Gaertner - Servigo de Arquivo Médico, tao
kgo o projeto seja aprovado psio Comité de Etica em Pesquisa do Hogpital
Erasto Gaertner, como instituicao coparticipante,

Estamos cientes que os sueitos de pesquisa serdo o3
prontudrios de pacientes com histologa de mesotelioma registrades de 2001 a
2013 ¢ que 0 presente trabaiho deve Seguir 3 resolugao 466/12 do CNS.
Reiteramos que o projeto ja foi aprevado pelo CEP SESA HT, com o regisiro de
sprovagac CAFF  27248414.7.0000.5225, nomero do Parecer 677.015 em
28/05/2014,

Sendo © que se apresenta aprovedsmos para enviar
nossas cordials saudacdes

MUV AL ERASTO GAERTNER
Atenciosaments, Dea Caria Regna W, Martins
. Cooreradors Gedl
al, Mg i
,_/Bm Carla Regina W. Martins
~ Coordenadora Geral do HEG




