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RESUMO

Objetivo: Analisar a trajetoria das mulheres com doenca trofoblastica gestacional
(DTG) até o Centro de Referéncia de Doenca Trofoblastica Gestacional do Hospital
Sao Paulo (CRDTG-HSP), identificando as portas de entrada ao servico e as dificul-
dades que elas enfrentaram desde o diagnostico. Métodos: Estudo de caso trans-
versal exploratério, descritivo-analitico, com abordagem quali-quantitativa, que
incluiu pacientes atendidas no periodo de 2015 a 2018. A coleta dos dados se deu
por meio de um questionario on-line e de uma entrevista com roteiro semiestrutu-
rado. Resultados: Entre 96 pacientes, 40,63% (n = 39) tiveram acesso ao CRDTG-HSP
por encaminhamento entre médicos, 31,25% (n = 30), pela pagina do Facebook da
Associagao Brasileira de Doenca Trofoblastica Gestacional e 10,42% (n = 10), por
meio da central de regulacao de vagas do estado de Sao Paulo (CROSS), das quais
28,2%, 73% e 30%, respectivamente, possuiam assisténcia privada, na qual rece-
beram tratamento inicial. As 12 entrevistadas relataram dificuldades, tais como a
percepcao da falta de preparo médico no manejo e comunicagao da doenga, o
desconhecimento da sua situacao de saide mesmo ap6s procedimentos cirlr-
gicos, a exposicao a conversas inapropriadas entre médicos sobre o seu caso e 0
recebimento de encaminhamento sem explicacao esclarecedora sobre seu qua-
dro clinico. Por fim, as pacientes avaliaram positivamente a utilizacao de e-mail e
WhatsApp como facilitadores no atendimento no CRDTG-HSP. Conclusao: O acesso
ao CRDTG-HSP ocorreu minoritariamente pela CROSS e, mesmo tendo assisténcia
privada, pacientes migraram para atendimento no centro especializado. Além dis-
S0, as pacientes tiveram percepcao de falta de preparo médico no atendimento da
DTG fora do CRDTG.
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ABSTRACT

Objective: To understand and elaborate the trajectories of
women with gestational trophoblastic disease from the initial
entry to the healthcare system to follow-up at a public tertiary
reference center. Methods: This exploratory, descriptive-analy-
tical, cross-sectional case study included patients from 2015
to 2078. The data collected through online questionnaires and
semi-structured interviews were analyzed via quantitative and
qualitative approaches. Statistical analysis was performed
using Pearson's chi-square test at 5% significance using soft-
ware R version 4.0.2. The test power for the sample was calcu-
lated using G*power software version 3.1.9.6. Results: Overall, 96
patients completed the questionnaire. Only 10(10.42%) patients
reached the reference center through the official channel, Sao
Paulo State Vacancy Regulation Center, while 39(40.63%) pa-
tients through referral from physicians, and 30(31.25%) patients
through the Brazilian Association of Gestational Trophoblastic
Disease’s Facebook fan page. Overall, 36 patients (37.5%) had
private insurance and 73% of patients who reached the refe-
rence center via Facebook had private insurance. Twelve par-
ticipants were interviewed and reported barriers, such as diffi-
culties in understanding their health issues prior to arrival at
the reference center, lack of professional knowledge about the
disease, poor communication, and exposure to inappropriate
conversations. They positively evaluated the reference center,
the interaction was facilitated using email and WhatsApp. Con-
clusion: Although appropriate public care for these women
exists, the flow from the diagnosis to specialized treatment re-
mains unclear for both professionals and patients. The partici-
pants perceived that communication and physicians’ expertise
were inadequate.

INTRODUGAO

O Centro de Referéncia de Doenca Trofoblastica
Gestacional do Hospital Sao Paulo (CRDTG-HSP) faz parte
do Complexo Hospitalar da Universidade Federal de Sao
Paulo (Unifesp), servico ambulatorial que presta assistén-
cia especializada e integral a pacientes com mola hidati-
forme (MH), a pacientes em fase de seguimento pos-mo-
lar e a pacientes com neoplasia trofoblastica gestacional
(NTG). Conta com equipe de profissionais da area de obs-
tetricia, medicina fetal, diagndstico por imagem, oncolo-
gia ginecologica cirrgica, oncologia clinica, enfermagem,
genética, anatomia patologica, psicologia e servico social.

O Hospital Sdo Paulo (HSP) & um hospital de ni-
vel terciario e atende prioritariamente pacientes do
Sistema Unico de Sadde (SUS) tanto para internacao
quanto para atendimento ambulatorial, oferecendo
servicos especializados de alta complexidade. O acesso
ao HSP até setembro de 2021 ocorria pelo seu pronto-
-socorro e pela central de regulacao de satude do esta-
do de Sao Paulo (CROSS), conforme a Politica Nacional
de Regulacao de 2008."

A CROSS foi criada a partir do Decreto n? 56.061, de
02/08/2010,9 com o objetivo de regular a oferta as-
sistencial aos usuarios, tendo em vista a promocao
da equidade do acesso aos servicos de salde em sua

integralidade como uma aplicacao da diretriz de regu-
lacdo do Pacto pela Salde. A diretriz de regulagao do
Pacto pela Salde abriu portas para o desenvolvimento
de politicas voltadas a regulacao do SUS, com a institui-
gao da Politica Nacional de Regulacao do SUS em 2008,
para toda unidade federativa, com suas dimensoes de
Regulacao de Sistemas de Salde, Regulacao da Atencao
a Salde e Regulagao do Acesso a Assisténcia. No esta-
do de Sao Paulo, foram instaurados os Departamentos
Regionais de Sadde (DRS), em nimero de 17, e suas dis-
tribuicdes ajudam a CROSS no direcionamento do pa-
ciente. O CRDTG-HSP se encontra na DRS |, correspon-
dente a Grande S&o Paulo.??

A MH é uma gravidez inviavel cujo tecido placenta-
rio (trofoblasto), produtor do horménio gonadotrofina
corionica humana (hCG), tem significativo potencial de
proliferacao neoplasica maligna. Sendo assim, o segui-
mento das pacientes ap0s esvaziamento uterino, com
acompanhamento do marcador biologico-hormonal
hCG, & de suma importancia para surpreender precoce-
mente 0s casos de evolugao maligna.®

A literatura mostra que as taxas de morbidade e
mortalidade na DTG sao nove vezes mais baixas, além
de haver menores taxas de metastases nos casos que
evoluem para NTG, quando todo o tratamento da MH,
incluindo o esvaziamento molar, o seguimento com me-
didas seriadas do hCG e, caso necessario, o tratamento
da NTG, é realizado em centro de referéncia (CR).”

Outrossim, importante estudo brasileiro levantou a
situacao atual da NTG e os principais fatores de risco
para o Obito por essa doenca. A taxa de letalidade global
da NTG no Brasil &€ de 4,08%, sendo de 1,26% na doenca
de baixo risco e de 23% na doenca de alto risco. A redu-
¢ao da letalidade da NTG no Brasil nos Gltimos 50 anos
foi dramatica, tanto na doenca de alto risco como na de
baixo risco, declinando em mais de 90% no geral. Com
a melhora do estadiamento da doenca e do sistema de
escore prognostico da Organizacao Mundial da Sadde/
Federacao Internacional de Ginecologia e Obstetricia
(OMS/FIGO) e com o estabelecimento de CRs pelo pais,
a taxa de letalidade da NTG em pacientes de baixo ris-
co se estabilizou no Brasil desde 2003 e atualmente se
atinge praticamente 100% de cura. Sao fatores de risco
para mortalidade a demora em iniciar quimioterapia (RR
5,60), a ocorréncia de doenca metastatica devido ao au-
mento do intervalo de tempo entre o término da gravi-
dez antecedente e o inicio da quimioterapia (RR 18,88),
entre outros. No entanto, o tratamento iniciado fora de
um CR é um dos mais importantes fatores de risco (RR
4,55) associados a letalidade, sendo ele um fator de ris-
co verdadeiramente modificavel.®

Dessa forma, a estratégia central para que as mulheres
brasileiras acometidas por MH ou NTG recebam tratamen-
to adequado e sejam curadas e para que obtenhamos
reducao de mortes € encaminha-las para um dos CRs dis-
tribuidos por todo o territorio nacional, onde receberao
tratamento imediato, adequado e especializado.®
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Ainda nao se encontram, no Brasil, parametros espe-
cificos e estudos voltados a acessibilidade a assisténcia
em CR.No ano de 2013, a Associagao Brasileira de Doenca
Trofoblastica Gestacional criou pagina no Facebook, de
acesso publico, atualmente com 10.900 membros, entre
eles, mulheres acometidas pela DTG, médicos e profis-
sionais da salde. Nessa pagina, as pacientes recebem
orientacoes sobre a doenca e informacoes sobre o CR
mais proximo de sua residéncia. Atualmente, ha 43 CRs
em DTG, a maioria deles ligada a universidades publi-
cas, e todos com atendimento pelo SUS, distribuidos
por todas as regidoes do pais. Todavia, as pacientes com
suspeita ou diagnostico de DTG encontram dificuldades
para acessar esses servicos por meio das centrais de re-
gulagao. Desde 2015, 0 acesso ao CRDTG-HSP é facilitado
pelo contato direto da paciente no aplicativo WhatsApp
em telefone celular especifico destinado a assisténcia
das pacientes do servi¢o, mediado pelos administrado-
res da pagina do Facebook.

Esse estudo teve como objetivo avaliar as portas de
entrada das pacientes ao CRDTG-HSP e as dificuldades
por elas vivenciadas desde que receberam o diagnostico
de DTG.

METODOS

Realizou-se um estudo de caso transversal explora-
torio, descritivo-analitico, com abordagem qualitati-
va e quantitativa. O estudo foi aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa da Unifesp sob nimero CAAE
23733419.6.0000.5505. A amostra do estudo foi composta
pelas pacientes atendidas no CRDTG-HSP nos anos de
2015 a 2018, registradas no banco de dados Luiz Camano,
que concordaram com o termo de consentimento livre e
esclarecido. Foram excluidas as pacientes que nao apre-
sentavam dominio da lingua portuguesa.?

Utilizaram-se dois instrumentos para a coleta de
dados. O primeiro deles foi um questionario, na plata-
forma Google Forms, contendo 25 questoes fechadas,
com o intuito de tracar o perfil sociodemografico das
pacientes. O convite para a participacao foi enviado pelo
WhatsApp e pelo e-mail do CR, ambas as ferramentas
utilizadas rotineiramente desde 2015 na assisténcia re-
mota as pacientes no CRDTG-HSP. Um segundo convite,
para aquelas que nao responderam ao primeiro, foi en-
viado apos 24 horas. Os resultados obtidos por meio dos
questionarios foram apresentados de acordo com uma
analise estatistica descritiva, submetida ao teste de qui-
-quadrado de Pearson, com nivel de significancia de 5%
(p = 0,05), conduzida usando o software R versao 4.0.2. 0
poder de teste para a amostra foi calculado utilizando o
software G*Power versao 31.9.6.

0 segundo instrumento foi uma entrevista com ro-
teiro semiestruturado composta por questoes abertas
que possibilitaram o detalhamento da trajetoria da pa-
ciente até a chegada ao CRDTG-HSP. As participantes
das entrevistas foram selecionadas segundo critérios
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de gravidade da doenca (diagnostico de MH ou NTG),
do tipo de assisténcia recebida antes de chegarem ao
CRDTG-HSP (uso ou ndo de assisténcia médica provi-
da por satde suplementar - convénio) e da distancia
geografica entre o domicilio da paciente e 0 CRDTG-HSP
(Sdo Paulo ou outros estados). As entrevistas foram
realizadas por meio de videochamada na plataforma
Google Meet, com duracao aproximada de 20 minutos.
As entrevistas foram transcritas e, apos a leitura exaus-
tiva delas, categorizadas por temas e submetidas a uma
Analise de Conteldo.®0

RESULTADOS

O questionario foi enviado para todas as 186 pacientes
atendidas no periodo entre 2015 e 2018, e 96 pacientes
(51,61%) responderam ao questionario. O poder de tes-
te para a amostra de 96 pacientes foi de 98,4%. Dessas,
16 foram convidadas para a entrevista e 12 aceitaram o
convite. Com relacao ao perfil socioeconémico das par-
ticipantes, houve predominancia na faixa etaria de 30 a
39 anos (43,48%), brancas (51,4%), segundo grau comple-
to (48,96%) e com parceiro (86,46%). Em torno de 65%
realizavam trabalho remunerado e 62,5% tinham uma
renda mensal familiar entre dois e quatro salarios mini-
mos) (Tabela 1).

A maioria delas eram moradoras da DRS | - Grande Sao
Paulo (n = 87/96; 90,63%), e as restantes eram oriundas
da DRS VII - Campinas (n = 2/96; 2,08%), da DRS XVII -
Taubaté (n =2/96; 2,08%), da DRS XI - Presidente Prudente
(n =1/96;1,04%), da DRS XVI - Sorocaba (n = 1/96; 1,04%) e
de outros estados (n = 3/96; 313%) (Tabela 2).

Apenas 10,42% das pacientes acessaram o atendimen-
to do CRDTG-HSP pela central de regulacdo de vagas (n =
10). Entre as restantes, 40,63% (n = 39) acessaram-no pelo
encaminhamento entre médicos, 31,25% (n = 30), pela
pagina do Facebook da Associacao Brasileira de Doenca
Trofoblastica Gestacional e 17,71% (n = 17), por encami-
nhamento apos atendimento no pronto-socorro/unidade
de pronto atendimento (PS/UPA) do HSP. Mesmo entre as
pacientes do DRS | - Grande Sao Paulo, a porta de en-
trada que se destacou nao foi a Central de Regulacao de
Vagas (n = 10), e sim o encaminhamento entre médicos
(n = 36), seguido pelo Facebook (n = 25) e pelo pronto-
-socorro (n = 16). Trinta e seis pacientes (37,5%; 36/96) ti-
nham acesso a convénio, e essas acessaram o CRDTG-HSP,
principalmente, por meio do Facebook (n = 22), seguido
do encaminhamento entre médicos (n = 11) e, por fim,
da Central de Regulacdo de Vagas (n = 3). Considerando
essas portas de entrada, 73,3%, 28,2% e 30% das pacien-
tes que acessaram o CRDTG-HSP, respectivamente, pos-
suiam assisténcia medica particular provida por convénio
médico, na qual receberam tratamento inicial. Nota-se,
assim, uma prevaléncia de pacientes com assisténcia me-
dica privada quando se diz respeito a porta de entrada
Facebook (p < 0,001). Ao analisar a renda mensal, & possi-
vel notar que as pacientes que tém renda mensal acima
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Tabela 1. Perfil socioecondmico das pacientes do Centro de
Referéncia de Doenca Trofoblastica Gestacional do Hospital
Sao Paulo participantes da pesquisa

Perfil socioecondmico n (%)

Escolaridade

Primeiro grau incompleto (ensino fundamental) 3(313)
Primeiro grau completo (ensino fundamental) 8 (8,34)
Segundo grau completo (ensino médio) 47 (48,96)
Terceiro grau completo (ensino superior) 21(21,88)
Pos-graduacao 17 (17,71)
Faixa etaria

15-19 3(3,26)
20-29 33 (35,87)
30-39 40 (43,48)
>40 16 (17,39)
Cor ou raga

Amarela 3(313)
Branca 49 (51,04)
Indigena 1(1,04)
Parda 35 (36,46)
Preta 8(8,33)
Companheiro ou conjuge

Nao 13 (13,55)
Sim 83 (86,46)
Trabalho remunerado

Nao 34 (35,42)
Sim 62 (64,58)
Renda mensal familiar

Até 1 salario minimo (RS 1.045,00) 13 (13,54)
De 2 a 4 salarios minimos 60 (62,50)
De 5 a 7 salarios minimos 12 (12,50)
Acima de 8 salarios minimos 9 (9,38)
Nao tem 2 (2,08)
Total geral 96 (100)

de cinco salarios minimos tém o Facebook como porta de
entrada predominante (n = 12; 571%; p = 0,036). No que
se refere a escolaridade, houve predominancia de ensino
médio completo (76,47%) entre as pacientes que tiveram
como porta de entrada o PS/UPA e de ensino superior
completo (53,33%) entre aquelas que tiveram o Facebook
como porta de entrada (p = 0,013). Foram realizadas 12
entrevistas, sendo elaboradas quatro categorias princi-
pais: percepgao das pacientes sobre o preparo médico
para lidar com a doenca, busca de informagdes sobre a
doenca, trajetoria até chegar ao CRDTG-HSP e percepgao
das pacientes sobre o acompanhamento no CRDTG-HSP
(Tabela 2).

Percepg¢do das pacientes sobre o preparo
médico para lidar com a doenca

“(..) os médicos eu sinto que eles ndo tém assim

0 conhecimento, mesmo la na oncologia onde eu
comecei (...). Eu sentia que a minha médica, que

eu passava aqui, ndo tinha muita firmeza no que

ela falava, porque as vezes ela meio que falava um
protocolo e acabava adotando outro.” - Entrevistada 1

As entrevistas possibilitaram a identificacao das prin-
cipais dificuldades encontradas pelas pacientes na ten-
tativa de acessar um servico de salde e na trajetoria
até chegar ao CRDTG-HSP. Dentre as dificuldades, des-
tacaram-se: falas médicas inapropriadas direcionadas
a alguém que pensava ter uma gravidez viavel; desco-
nhecimento da sua propria situacao de satde mesmo
apos procedimentos cirlrgicos; exposicao a conversas
inapropriadas entre médicos sobre o seu caso, antes
mesmo de ser informada sobre seu diagnostico; e a
realizacao de encaminhamento sem receber explicacao
esclarecedora sobre seu quadro clinico. As participan-
tes julgaram como despreparados os profissionais que
inicialmente as atenderam, a partir de suas posturas,
condutas e comunicacao meédico-paciente, resultando
em incompreensao com relacao ao quadro clinico, tra-
tamento e acompanhamento necessario.

Busca de informacoes sobre a doenca

“Ndo me explicaram direito o que era a doenca, e
ai eu pesquisei no Facebook, encontrei a pagina
do grupo da mola no FacebooR.” - Entrevistada 5

“(..) e eu continuei no grupo do Facebook, que até hoje
eu tenho, vejo alguns casos de meninas que passaram
por algum procedimento, é pratico, vocé recebe muita
informacao e até de questao de satde.” - Entrevistada 2

A incompreensao e a dificuldade de ter informacoes
claras sobre a doenca com a equipe de profissionais as-
sistente causaram inquietacao nas pacientes, o que as
levou a fazer pesquisas na internet referentes a doen-
¢a, aos locais de tratamento e a especialistas. Dessa
forma, encontraram a pagina da Associacao Brasileira
de Doenca Trofoblastica Gestacional no Facebook, se-
gunda mais importante via de acesso das pacientes ao
CRDTG-HSP. Na pagina, receberam dos médicos adminis-
tradores do grupo o esclarecimento de dividas sobre a
doenca e o direcionamento para o CRDTG mais proximo
de sua residéncia.

Trajetoria até chegar ao CRDTG-HSP

“(..) me orientou (médico[a]) a ir para ..., que no caso
e o lugar mais proximo da minha cidade, daqui para
.. €600 km da cidade que eu moro. Ai, entdo, eu fui
na Secretaria da Sadde (...) ela disse tem que correr
que pode gerar um cdncer, eu ndo estou dizendo que
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Tabela 2. Portas de entrada no Centro de Referéncia de Doenca Trofoblastica Gestacional do Hospital Sdo Paulo segundo tipo de
assisténcia, faixa etaria, renda mensal, local de moradia, tempo e gasto diario até o CRDTG-HSP e escolaridade

o]
23 2

=N < 3 s %

§§“§”z~ %’a %51 E:»E%B’a %

25> S S5 253 S
Porta de entrada no CRDTG gedc i S6¢ L28T &
Tipo de assisténcia <0,001
Assisténcia de satde publica 7 (70) 8 (26,67) 28 (71,79) 17 (100) -
Assisténcia de salde privada 3 (30) 22 (73,33) 11 (28,20) 0 (0)
Faixa etaria 0,500
15-29 3(30) 8 (26,67) 16 (41,02) 9 (52,94) =
Mais de 30 7 (70) 20 (66,67) 22 (56,41) 7 (4177)
Nado responderam 0(0) 2 (6,67) 1(2,56) 1(5,88)
Renda mensal 0,036
Até 1 salario minimo (RS 998,00) 3(30) 1(3,33) 7 (17,94) 4(23,52) -
De 2 a 4 salarios minimos 6 (60) 17 (56,67) 25 (64,10) 12 (70,58)
Acima de 5 salarios minimos 1(10) 12 (40) 7 (17,94) 1(5,88)
Local de moradia 0,452
DRS | = Grande Sao Paulo 10 (100) 25(83,3) 36 (92,32) 16 (94,12) =
DRS VIl - Campinas (0) 1(3,34) 1(2,56) 0(0)
DRS XI - Presidente Prudente 0(0) 1(3,34) 0(0) 0(0)
DRS XVI - Sorocaba 0(0) 1(3,34) 0(0) 0(0)
DRS XVII - Taubaté 0(0) 1(3,34) 1(2,56) 0(0)
Outro estado 0(0) 1(3,34) 1(2,56) 1(5,88)
Tempo e gasto diario até o CRDTG-HSP 0,821
Até 1 hora 1(10) 7(23,33) 7 (17,94) 5(29,41) =
De 1 hora até 2 horas 6 (60) 15 (50) 22 (56,41) 10 (58,82)
Mais de 2 horas 3 (30) 8 (26,67) 10 (25,64) 2 (11,76)
Escolaridade 0,013
Primeiro grau incompleto/completo (ensino fundamental) 2 (20) 1(3,33) 5(12,82) 3(17,64) -
Segundo grau completo (ensino médio) 5 (50) 13 (43,33) 16 (41,02) 13 (76,47)
Terceiro grau completo (ensino superior) 3 (30) 16 (53,33) 18 (46,15) 1(5,88)
Total geral 10 (100) 30 (100) 39 (100) 17 (100) -

* Teste exato de Fisher. PS/UPA: pronto-socorro/unidade de pronto atendimento.

vocé esta com um cancer, mas pode gerar um cancer
(..) tem que esperar a requlacdo e ai eu tenho alguns
irmaos em Sao Paulo, passei pra eles o meu caso, eles
disseram assim vem pra ca a gente vé.” - Entrevistada 5

Em alguns casos, ainda que o contato com a pagina
do Facebook da Associacao tivesse orientado a paciente
a procurar o CR mais proximo de sua residéncia, a falta
de suporte familiar no local ou a demora na viabiliza-
cao do acesso ao servico especializado fez com que a
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paciente optasse por viajar para outro estado em busca
de apoio de amigos e familiares ou buscasse vias al-
ternativas para o alcance do servico em questao. Nas
entrevistas, foram apresentados relatos referentes ao
servico de atendimento do setor publico e do setor pri-
vado. Nesses, identificou-se que 0 acesso a um convenio
médico nem sempre corresponde a conduta adequada,
e a especialidade médica na area da DTG transcende o
ambito do atendimento publico e do privado.
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Convénio

“Eu fiz a curetagem porque eu tenho convénio
(..) a biopsia foi feita no convénio (...) falaram
para eu procurar um oncologista pélvico (..) a
medica falou que eu tava com uma doencga, que
era grave, mas ndo sabia que doenca que era, o
que me deixou apavorada.” - Entrevistada 4

Sus

“Demorou um més e meio para eu chegar (no
CRDTG do HSP) (...) a Dra. que me explicou qual

era o problema (...) pegou uma folha de papel,
desenhou para mim o que tinha acontecido comigo,
ai eu comecei a ficar tranquila.” - Entrevistada 4

Percepc¢ao das pacientes sobre o CRDTG-HSP

“(..) € uma equipe muito competente, é uma equipe
muito carinhosa, eles sao bem sensibilizados com as
situacoes das pessoas e vocé chega la e eles estao
sempre bem humorados, entdo me senti muito bem
deir la, por mais que vocé esteja em uma situacao
ruim, que tem que ir e ficar esperando, né, mas eles
fazem aquele peso ser um pouco mais leve para
quem ta passando por isso.” - Entrevistada 2

O servico de atendimento no CRDTG-HSP, na grande
maioria, foi bem avaliado, e muitas vezes, atrelado a
profissional especialista em DTG, como forma de perso-
nificacdo (lembranca fisica dola] profissional) do pro-
prio SUS, o que indica que o atendimento na salde é
relacional a instituicao pertencente. Um componente
dessa avaliacao positiva do servico foi 0 uso de tecnolo-
gias que facilitam a comunicacao.

“Sempre que eu tenho qualquer davida, eu ja

mando mensagem e ela responde rapido; isso

é muito bom, porque é uma distdncia muito

longa de vocé ter que ir ai” - Entrevistada 2

A troca de experiéncias com outras mulheres com o
mesmo diagnostico foi relevante, livrando-as da sensa-
gao de singularidade do diagnostico e trazendo a sensa-
¢ao de “pertencimento”.

“Vocé nao conhece ninguém que teve a coisa, nunca
ouviu falar na vida, e é importante vocé ver, conhecer
pessoas que estdo vivendo a mesma coisa que voce,
né. Isso acaba dando uma motivacao, fortalecendo (...)
dando mais vontade de continuar.” - Entrevistada 1

“Quando vocé chega, todo mundo fala a mesma
lingua, porque ate entdo essa doenca é tdo
desconhecida (...) vocé fala para um enfermeiro
assim, as vezes até pro médico e ele ndo sabe o
que que é, e eu me senti tdo em casa, foi tdo (...)
me deu uma alegria tdo grande, porque o pessoal
foi tao acolhedor, sabe?” - Entrevistada 6

Numa sintese das entrevistas, as participantes ma-
nifestaram gratidao com o servico prestado pelo
CRDTG-HSP, referindo comunicacao acessivel da equipe,
sentimento de tranquilidade com relacao ao acesso a
informacao sobre a doenca, brevidade no atendimento,
acolhimento da equipe multiprofissional, agradecimen-
to, em comparacao com a sua vivéncia anterior em ou-
tro servico, bom atendimento, tornando-o referéncia no
SUS, e percepcao positiva quanto a utilizacao de e-mail
e WhatsApp como facilitadores no atendimento. Houve
também avaliacdes negativas em relacao a demora no
atendimento e na coleta de exames do servico labora-
torial, correlacionando essa morosidade com o “padrao”
SUS e a reputacao de ser um servico publico.

DISCUSSAO

A partir da pesquisa conduzida, constata-se que a
CROSS nao é a principal porta de entrada para o ser-
vico do CRDTG-HSP, apesar de a maioria das pacientes
nele atendidas serem moradoras da DRS | - Grande Sao
Paulo; por fluxo de regulacao, elas teriam sido encami-
nhadas ao CRDTG-HSP.

A partir dessa circunstancia, duas hipoteses podem
ser inferidas com relacao ao funcionamento da CROSS.
A primeira &€ que o tempo necessario para a regulagao
do atendimento por meio do fluxo vigente pode ser in-
compativel com o breve periodo que os profissionais da
salde consideram ideal para o diagnostico e tratamen-
to precoce da MH e o melhor prognostico, caso se de-
senvolva um quadro de NTG. Idealmente, o seguimento
pos-molar deve ser iniciado uma semana apos o esva-
ziamento uterino, tendo em vista que 0,5% a 5% e 10%
a 30% das MHs parciais e MHs completas, respectiva-
mente, evoluem para NTG, e isso costuma ocorrer en-
tre quatro e seis semanas ap0s 0 esvaziamento uterino,
justificando o encaminhamento por contato entre meédi-
cos. A segunda é que pode haver falta de conhecimento
pelos profissionais da sadde sobre o fluxo das pacien-
tes dentro do sistema de regulacao, tanto por falta de
treinamento quanto pela auséncia de linha de cuidado
especifica para a DTG elaborada por especialistas e ofi-
cializada pelos gestores de salde do SUS.781™2

Outro aspecto pode ser a falha no que diz respei-
to a articulacdo dos niveis de complexidade (atencdo
primaria, secundaria e terciaria a satde). Por exemplo,
idealmente, apos o esvaziamento uterino em ambiente
hospitalar (atencdo terciaria), a paciente deveria rece-
ber alta com atendimento agendado para a semana se-
guinte em aparelho de APS, proximo a sua residéncia.
O atendimento feito na APS poderia ser orientado por
especialistas dos CRs em DTG, garantindo atendimento
descentralizado, porém coordenado por especialistas.
Como esse fluxo nao estava oficialmente estabelecido,
no momento da alta hospitalar, para evitar a perda do
acompanhamento das pacientes, o0 médico fazia contato
com 0 CRDTG-HSP.31)
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Estudo que analisou o impacto da implantacao do
sistema de agendamento eletronico (CROSS) sobre
o funcionamento de um ambulatorio hospitalar de
atencao médica especializada em cardiologia ressal-
tou uma melhora no servico, devido a facilitagao no
acompanhamento dos atendimentos referenciados,
tanto para consultas quanto para exames, favorecen-
do também o acompanhamento dos indices de absen-
teismo e de encaminhamentos incorretos. Assim, um
aperfeicoamento no emprego da CROSS poderia ajudar
na logistica do CRDTG-HSP ao regularizar a entrada das
pacientes.™

0 encaminhamento entre médicos foi a principal por-
ta de entrada ao servico do CRDTG-HSP, mesmo anali-
sando separadamente a DRS | - Grande Sao Paulo. Essa
rede de contatos estabelecida entre os médicos de di-
ferentes servicos @ importante para contribuir com a
construcao da integralidade. A falta de integracao en-
tre os servicos pode ser considerada uma barreira de
acesso a salde. A integracao pode ser estabelecida até
mesmo por médicos com duplo vinculo (setor piblico
e setor privado), que podem atuar como uma ponte
entre os servicos, possibilitando que as pacientes te-
nham conhecimento dos servicos que podem lhes ser
oferecidos no setor plblico. Onze pacientes do nosso
estudo, encaminhadas por médicos, tinham planos de
satde privados, o que corresponde a 28,2% (11/39) das
pacientes que adentraram o servico dessa maneira.
Essas pacientes transitaram do servi¢o privado para o
publico (SUS), demonstrando, assim, o reconhecimento
pela populacao da qualidade do servico especializado
em DTG oferecido pelo SUS, particularmente vinculado
a universidades, onde se localiza a maioria dos CRs em
DTG do Brasil."®"”

A pagina do Facebook da Associacao Brasileira de
Doenca Trofoblastica Gestacional revelou-se também
uma ferramenta extremamente (til para que as pacien-
tes alcancem o CRDTG-HSP. Essa comunidade on-line
permite o acolhimento do novo perfil de pacientes que
é encontrado hoje em dia: aquelas que estao cada vez
mais avidas por informagao e participacao ativa no pro-
cesso de satde-doenca. No entanto, chama a atencao
que 73,3% das pacientes que adentraram o CRDTG-HSP
por meio Facebook possuiam assisténcia privada. Além
disso, publicacao prévia mostrou que 42% e 52,9% das
pacientes que frequentavam o Facebook possuiam ensi-
no meédio ou superior completo, respectivamente. Entao,
esse tipo de acesso parece nao incluir as pacientes de
menor renda e escolaridade, devendo ser fortalecido o
fluxo de entrada das pacientes pela CROSS."®

Em suma, tem-se que as participantes que aden-
traram no CRDTG por meio do Facebook na maioria
possuem assisténcia privada de salde e terceiro grau
completo. Alem disso, o Facebook € a principal porta de
entrada para as pacientes com renda mensal acima de
cinco salarios minimos.
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No que se refere as diferencas de acessibilidade
de pacientes a servicos de salde do SUS, Oliveira et
al. (2019)" observaram que aquelas das regides Sul e
Sudeste do Brasil apresentaram maior acesso a esses
servigos. O CRDTG-HSP, localizado na regiao Sudeste, re-
cebeu uma paciente da regiao Nordeste e outras duas
pacientes advindas de outros estados, além de Sao
Paulo, da regiao Sudeste. Considerando que os atendi-
mentos no CRDTG-HSP de 2015 a 2018 contemplam mais
pacientes do que as participantes da pesquisa (48% nao
participaram), podem ter sido atendidas outras pacien-
tes de outros estados, ndo incluidas na pesquisa.‘™®

As entrevistas realizadas permitiram a analise quali-
tativa da trajetoria das pacientes, o que possibilitou a
identificacao das principais dificuldades que as pacien-
tes vivenciaram antes de chegarem ao CRDTG-HSP.

Sao descritas na literatura como barreiras de acesso
a salde a aceitabilidade, a acessibilidade geografica e a
disponibilidade.(®

Com relagao a aceitabilidade como barreira de acesso,
as pacientes nao tiveram, em sua maioria, um primeiro
atendimento com profissionais que souberam acolher
as suas necessidades/dividas e que foram precisos ao
explicar a doenga, o que resultou em uma relacao médi-
co-paciente insatisfatoria e uma imagem meédica negati-
va por parte da paciente, prejudicando a aceitabilidade
do tratamento.

Estudo desenvolvido com pacientes com DTG carac-
terizou-as como “rostos tristes, cabisbaixos e muitos
ainda vislumbrados e desejosos de estarem gestan-
do como as mulheres que se encontram a sua frente.
Desejam a gravidez e ndo a morte de seu bebé”. Essas
mulheres, assim como diversos outros pacientes em
diferentes situacoes clinicas, esperam acolhimento,
mas o diferencial dessa situagao encontra-se na fal-
ta de informacao e especializacao entre profissionais
da salde e na falta de divulgagao e esclarecimento a
sociedade sobre a DTG. Salientamos aqui a importan-
cia da educagao continuada de profissionais de salde
em todos os niveis de atencao, para que sejam muni-
ciados com informacoes basicas, porém precisas, so-
bre a DTG, para que a comunicacao com as pacientes
seja melhorada. A construcao de uma linha de cuida-
do com inclusao de folhetos informativos para profis-
sionais de salde e pacientes pode ser uma estratégia
apropriada.(©)

Com relacao a barreira da acessibilidade geografica,
foram identificadas situacoes em que, embora houves-
se grande distdncia geografica entre a residéncia da
paciente e o CRDTG-HSP, a vinda para uma metropole
como Sao Paulo possibilitou o acolhimento da paciente
em casa de familiares que anteriormente haviam mi-
grado para ca a procura de melhores oportunidades de
trabalho. Assim, a barreira geografica foi atenuada pela
disponibilidade de suporte familiar.

A disponibilidade da equipe multiprofissional do
CRDTG-HSP no processo de monitoramento do hCG, de
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compreensao dos resultados do tratamento e dos cui-
dados com a quimioterapia foi elogiada pelas partici-
pantes. O uso de midias como o aplicativo WhatsApp
para acompanhamento remoto das pacientes no CRDTG
foi avaliado positivamente pelas pacientes, que inter-
pretaram seu uso como mais um fator de disponibilida-
de do CRDTG-HSP.

Uma das limitagdes do nosso trabalho é que 48% das
pacientes atendidas no periodo estudado nao partici-
param da pesquisa. Isso pode ter ocorrido por diversos
motivos, entre eles a mudanca de nimero de celular,
impossibilitando o alcance da paciente; e, embora a
avaliacao do CR pelas participantes tenha sido boa, en-
tre as nao participantes pode haver aquelas que nao se
sentiram satisfeitas com o atendimento. Por outro lado,
este € o primeiro estudo brasileiro em DTG relatando a
inclusao do atendimento remoto aliado ao presencial,
utilizando midia digital, recurso cujo uso tem sido po-
tencializado com a pandemia por COVID-19 e que pode
representar importante aliado na oferta de assisténcia
adequada as pacientes com DTG.@

Nota-se, a partir do estudo, a importancia da linha de
cuidados para a DTG, lancada em outubro de 2021, pelo
Ministério da Salde,”? em conjunto com a Associagao
Brasileira de Doenca Trofoblastica Gestacional, para
todo o territorio nacional, que engloba os niveis de
atencao a salde, desde a APS até os centros especiali-
zados, vindo a modificar de maneira positiva esses en-
caminhamentos entre médicos e via Facebook, o qual
apontamos em nosso trabalho, uma vez que foi incluido
na rede de atencao a salde, incluindo o SUS, a refe-
réncia e contrarreferéncia em todos os niveis de saude.
Idealmente, o atendimento devera ser articulado por
esses centros junto com os servi¢cos do SUS, os quais
oferecerao suporte para o atendimento em cada nivel
de atencao de sua regiao, contemplando os preceitos
do atendimento pelo SUS e diminuindo a morbidade e a
mortalidade pela DTG.??

CONCLUSAO

A minoria das pacientes do CRDTG-HSP teve como porta
de entrada a regulacao de vagas pela CROSS (10,42%) e
a maioria foi encaminhada por contato entre médicos
(41%). A pagina do Facebook da Associacao Brasileira de
Doenca Trofoblastica Gestacional proporcionou o enca-
minhamento de 30% das pacientes, e 17,7% chegaram
pelo pronto-socorro do HSP. A maioria das pacientes
que adentraram o CRDTG-HSP pelo Facebook teve aten-
dimento inicial em assisténcia privada (73,3%), enquan-
to essa porcentagem foi inversa entre as pacientes que
chegaram pelo encaminhamento entre médicos e CROSS
(em torno de 30% delas tinham assisténcia privada). As
pacientes tiveram percepcao de falta de preparo médico
no atendimento da DTG fora do CRDTG-HSP e avaliaram
positivamente o telemonitoramento por WhatsApp rea-
lizado no CRDTG-HSP.
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