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EDITORIAL
N\ \L
Dr. Ruffo de Freitas Junior NN\ N\
Mastologista e presidente do BBCS UaVUal
\/\/‘\

No dia 15 de maio de 2021, realizamos o Il Férum de Iniciativas Inovadoras no
Controle do Cancer de Mama - Navegacao da Paciente como parte do Brazilian Breast
Cancer Symposium. Reunimos especialistas, gestores de organizagdes e pacientes
para debatermos a importancia dos programas de navegacao de pacientes na jornada
das mulheres que sao acometidas pelo cancer de mama. Sabemos o desafio que é
toda essa jornada, desde o rastreamento ao tratamento. E um caminho demorado e
confuso, no qual a mulher se perde por nao ter informacdes suficientes para seguir
0s proximos passos. E sabemos que, muitas vezes, os préprios profissionais de saude
se perdem dentro de um sistema cheio de burocracias e sem padronizacao.

Mas apesar das muitas barreiras que ja conhecemos, existem solucoes sendo
pensadas, planejadas e executadas a fim de garantir mais dignidade para todas as
mulheres. Foram essas solugdes inovadoras e, acima de tudo, bem-sucedidas, que
levamos ao Il Férum, a fim de ver o que esta sendo feito, para melhorar a vida de
pacientes com cancer de mama e podermos, juntos, pensarmos em uma solucao que
seja viavel, adaptavel e replicavel. Buscamos, assim, garantir que essas mulheres
sejam diagnosticadas e tratadas adequadamente, aumentando as chances de cura,
controle da doenca e permitindo melhor qualidade de vida aquelas que, eventual-
mente, possam evoluir para doenga metastatica.

Esperamos que esse documento, que partiu das discussées que comegaram no
BBCS e no Forum, mas que foram muito além deles, construido a muitas maos, a
partir de muita discussao e debate de qualidade, possa servir para replicar projetos
de navegacao de pacientes com cancer de mama ai onde vocé que nos lé esta. S6
assim conseguiremos contribuir para melhorar o diagndstico e o tratamento dessas
mulheres e proporcionar mais equidade entre os sistemas de saude.

Boa Leitura!
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PRINCIPAIS BARREIRAS
E DESAFIOS NO "
ENFRENTAMENTO DO

NSNS

CANCER DE MAMA -~_~_-

O cancer de mama atinge 2.1 milhoées de mulheres todos 0s anos no mundo.
No Brasil,sao 66.280 novos diagnosticos, segundo estimativas do INCA (Instituto
Nacional de Cancer).Esse é o tipo de tumor mais frequente em mulheres de todas
as idades e, nos paises menos desenvolvidos, a mortalidade em decorréncia da
doenca ainda é grande. No Brasil,por exemplo,as mortes chegam a 18 mil por ano,
0 equivalente a um quarto do total de casos e, apesar da eficacia da mamografia
no rastreamento da doenca, vemos um aumento gradual na incidéncia com uma
razao de crescimento que fica entre 20% e 30%.

Barreiras no rastreamento

Acesso a mamografia

Carlos Alberto Ruiz, médico mastologista do Departamento de Ac¢oes Sociais
e Defesa da Mulher da Sociedade Brasileira de Mastologia (SBM) e presidente de
honra da UNACCAM (Unido e Apoio no Combate ao Cancer de Mama), levantou
um ponto importante no Il Férum de Iniciativas Inovadoras no Controle do Cancer
de Mama. “Rastreamento efetivo é aquele que atinge pelo menos 70% da popu-
lacao alvo e, para isso, ele precisa ser organizado, isto €, definido esse grupo-alvo,
estabelece-se um método de rastreio,com infraestrutura, periodicidade e monito-
ramento de resultados. Mas ainda vemos o rastreamento sendo feito no modelo
oportunistico,que € sem organizagao central de controle,a exemplo dos mutiroes.
E isso nao é bom, porque nao conhecemos o cenario e com isso perdemos muito.”
Segundo publicagao no Lancet Global Health,em 2019, 0 rastreamento organizado
€ capaz de reduzir o numero de mortes por cancer de mama em 2.500 ao ano.

®
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QOutro ponto fundamental que impacta e muito no cenario do cancer de mama
no Brasil é a existéncia de diferentes recomendagdes para o rastreamento. O INCA,
por exemplo, preconiza exames dos 50 aos 69 anos com periodicidade bienal. A
ACS (Sociedade Americana de Cancer) estabelece que dos 45 aos 54 anos a ma-
mografia seja anual e a partir dos 55, bienal. Ja a SBM (Sociedade Brasileira de
Mastologia) indica que seja realizada anualmente, dos 40 anos até os 74. Tudo
isso torna muito desigual o acesso, mesmo que desde 2015 ja tenhamos no pais
a lein® 11.664 que prevé a realizagao da mamografia a partir dos 40 anos.

Uma das razoes da baixa cobertura mamografica no pais esta relacionada a ma
distribuicao de equipamentos para rastreamento. Hoje, o Brasil tem 5.800 mamaé-
grafos, 2.100 deles dedicados ao SUS. “Com essa quantidade de equipamentos,
seria possivel realizar 29 milhdes de mamografias por ano. Considerando que a
populagao feminina acima dos 40 anos é de 18 milhdes, esta sobrando mamaografo.
Mas a maioria esta concentrada nas regioes Sul e Sudeste,onde vemos, de fato,uma
reducao na mortalidade por cancer de mama.Ja no Centro Oeste, Norte e Nordeste,
que tém menor concentracao de aparelhos,a mortalidade segue crescendo porque
estamos diagnosticando mais tardiamente. A Avenida Paulista, em Sao Paulo, por
exemplo,tem mais mamografos do que a regiao Norte”,constatou Ruiz. Ou seja,nao
€ que faltam mamaografos no Brasil, mas eles estao mal distribuidos, o que leva a
subutilizagao, reduzindo a capacidade total de exames realizados (Figura 1).

Fonte: modificada de Asian Pac J Cancer Prev, 20(8), 1857 1864

Figura 1. Cobertura mamografica no territorio brasileiro.
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Hoje, a cobertura mamografica no pais € de cerca de 24%, um terco dos 70%
preconizados pela OMS (Organizagao Mundial de Saude).

Ruiz destacou que outro ponto importante para entender a baixa cobertura
mamografica é identificar as razées pelas quais as mulheres nao fazem o rastre-
amento. O medo é um impeditivo comum. Medo do exame, medo do que podem
descobrir, etc. Além disso, existe a dificuldade de acesso aos servicos de rastrea-
mento e o fato de que no Brasil 80% dos lares sao comandados por mulheres e
elas nao vao faltar ao trabalho para fazer exames.

Nao podemos deixar de citar, ainda, outros pontos muito importantes do
rastreamento, dentre eles a qualificacao profissional (médica e nao medica) para
reconhecer e direcionar as mulheres em estadios mais avancados da doenga e de
maior risco de evolucao para doenca metastatica; a educagao da sociedade civil
sobre a importancia do diagndstico precoce e a criagao de sistemas de informacao
que permitam o acompanhamento da jornada dessa mulher.

Desafios no diagnéstico

Treinamento dos profissionais da atencao primaria

Quando adentramos no diagndstico, as barreiras impactam diretamente no
desfecho dos casos de cancer de mama.

Antes mesmo da mamografia, importante para o rastreamento e fundamental
na etapa diagnostica, é preciso um olhar médico para elucidar as lesdes pequenas
sem precisar encaminhar a paciente para a alta complexidade, melhorar a estru-
turacao da atencao secundaria e melhorar os protocolos definidos em diretrizes
para identificacao mais confiavel das lesoes clinicas ou lesdes nao palpaveis.

Qualidade da mamografia

Quando adentramos na mamografia,é preciso que 0s exames sejam de qualidade.
Segundo uma pesquisa realizada na Universidade Federal de Goias e apresentada
pela mastologista Rosemar Macedo, as mamografias que chegavam ao servico
foram avaliadas com base em critérios de qualidade e diversas falhas foram
apontadas, entre elas, algumas ocasionados por mal posicionamento da mulher
no mamdgrafo. Ja um levantamento da Fundacao Pio XlI, do Hospital do Amor
de Barretos, mostrou que entre 2010 e 2011, 89% das falhas identificadas em
mamografias estavam relacionadas ao posicionamento da paciente.

®
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Com o intuito de melhorar a qualidade desses exames, em 2012 foi
implementada a Portaria n® 531, que institui o Programa Nacional de Qualidade
em Mamografia (PNQM) no Brasil. Ele estabelece critérios para a dose de radiagao,
qualificacao dos profissionais que realizam o exame e para a infraestrutura dos
equipamentos. Em 2013, passa por uma atualizagao com inclusdes feitas pela
Vigilancia Sanitaria que estabelece, agora, critérios para inspecao e para licen-
ciamento dos servicos de mamografia. Apesar disso, muito ainda precisa ser feito
para garantir, na pratica,a qualidade do exame de imagem tao fundamental para
o cuidado em saude da mulher.

“Todos que de alguma forma estao vinculados a saude da mulher precisam
estar unidos para garantir o acesso a mamografia e que ela seja de qualidade.
Além do cuidado com o posicionamento da paciente, é preciso controlar também a
qualidade dos equipamentos,avaliar a idade dos mamaografos, suas manutencoes
e produgao mamografica. Tudo isso faz diferenca na qualidade do diagndstico e,
consequentemente, no tratamento dessa mulher”, afirma Rosemar.

Acesso a bidpsia

E se 0 acesso a mamografia ja é dificil,o que podemos dizer do acesso a biop-
sia? Dados da UNIFESP de 2017 mostram que, no Estado de Sao Paulo, o tempo
que as mulheres esperam entre a consulta com o especialista e a realizacao da
bidpsia - exame fundamental na confirmacao do diagnostico e detalhamento do
tipo de cancer - pode chegar a 66 dias. A espera pelo resultado do exame anato-
mopatoldgico chega a 74 dias.

“Esse € o cenario no estado mais rico do Brasil (SP). Nos estados com situacao
financeira pior, a situacao € ainda mais grave. Mudarmos essa realidade do ponto
de vista de acesso a bidpsia, € uma questao de lideranga, organizagao e vontade
politica. Precisamos articular e organizar servicos onde a paciente possa ser
atendida com mais agilidade. As mulheres precisam ter esse direito de acesso
reconhecido e respeitado”, pondera a especialista.
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Em 2019, entrou em vigor no Brasil a Lei dos 30 dias, Lei
n°® 13.896 que garante aos pacientes com suspeita de cancer
a realizacao de bidpsia em até 30 dias no SUS. Apesar da lei,
0 atraso no acesso ao exame e confirmacao do diagnostico
continua sendo uma realidade ainda hoje.

Qualidade de exame anatomopatolégico e imunohistoquimica

Essa demora no resultado da bidpsia € um problema que comeca muito antes
do retorno diagnostico para a paciente. O atraso em todo o processo que envolve
0 exame patoldgico interfere em sua qualidade e prejudica diretamente o diag-
ndstico e o progndstico da doenca. Para ser de qualidade, um exame patologico
depende de diversos fatores, como coleta e amostra adequada do tumor, fixagcao
e armazenamento correto da peca cirurgica e processamento da amostra, tudo
isso em tempo oportuno.

“Em um Brasil de dimensdes continentais,com muitas regides e muitos hospitais
sem laboratorio de patologia, as pegas cirurgicas passam por exame patoldgico
tardiamente, com pecas mal fixadas e em condigdes precarias’, alerta Helenice
Gobbi, patologista.

Além do diagndstico patoldgico do cancer de mama, cabe também ao patolo-
gista a avaliacao molecular do tumor, afinal, 0 cancer de mama nao é uma doenca
Unica e igual para todas as mulheres. Hoje, ja sao conhecidos 22 tipos de cancer
de mama e a identificagao correta em cada caso pode impactar diretamente na
escolha do tratamento ideal para cada paciente.

SN\
SN\
SN\
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A importancia da biopsia de qualidade
Para melhorar o trajeto entre a colheita da amostra para biopsia de cancer
de mama até que ela seja examinada pelo patologista no laboratério,a Roche,
em parceria com médicos, enfermeiros, ONGs, histotecnélogos e sociedades
de patologia, criou o projeto Envolva-se.
Dentre os principais objetivos, estao:
e Garantir uma jornada de exceléncia para as amostras cirurgicas de
cancer de mama em todas as instituicoes publicas do brasil;
e Criar protocolos para todas as etapas da jornada da amostra;
e Fornecer treinamento e educacao multidisciplinar;
e Garantir o diagnostico correto e a tomada de decisoes terapéuticas mais
adequadas para cada paciente.
“Isso permitira que nds possamos obter diagnosticos mais confiaveis, com de-

cisoes terapéuticas adequadas para as pacientes com cancer de mama no Brasil”,
afirma Helenice.
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Consequéncia da falta de acesso

Com base nesses desafios, a consequéncia é a alta taxa de diagndsticos em
estadios avancados (Figura 2),quando os tratamentos sao mais agressivos e com
menor possibilidade de cura, ou seja, maior taxa de mortalidade.

Brasil
Sul
Sudeste
Norte

Nordeste

Centro-oeste

0 20% 40% 60% 80% 100%
Percentual
M insitu W1 |l 1] | %
Fonte: INCA, c2012.

Figura 2. Proporcao de casos de cancer de mama segundo os estadios clinicos no Brasil.
de 2013 a 2015

Os entraves no tratamento

Diagnéstico e tratamento de maos dadas

Em 2018, 0 Instituto Protea foi fundado com a missao de custear o tratamento
do cancer de mama para mulheres de baixa renda por meio da parceria com o
hospital particular filantrépico Santa Marcelina, de Sao Paulo. Durante os trés
anos de atuacao, foi identificado que mais de 50% das pacientes chegavam ao
centro ja com tumor em estagios avancados. Sabemos que o custo de tratamen-
to de uma paciente metastatica (tumor avangado) é maior do que o custo de
tratamento da doenca inicial, pois ele tem maior duragao e traz menor previsi-
bilidade para o sistema de saude. Hoje em dia,com as novidades no tratamento,
existem mulheres com tumores metastaticos vivendo por mais de 10 a 15 anos
com qualidade de vida.

(17]
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O primeiro projeto encabecado pelo instituto é o projeto Protea Amar que tem
entre seus pilares: realizar consultas de triagem e custear exames, mamotomia
e o tratamento completo das pacientes com diagnostico de tumor de mama. Por
meio desse projeto, foram identificadas algumas barreiras e implementadas so-
lugoes como o custeio de mastologista para trabalhar um dia a mais na semana
buscando diminuir o tempo entre as etapas da jornada. Assim, a espera entre a
primeira consulta e a realizagao de diagnosticos saiu de 45 dias para 0 mesmo
dia da consulta. O custeio da mamotomia também ajudou a tirar as mulheres do
centro cirdrgico, diminuindo para menos de 30 dias a fila de espera por cirurgia e
aumentou em 25% o numero de mulheres em tratamento, tornando o diagnostico
mais resolutivo.

Agora, o Protea deu inicio a outros dois projetos para focar no diagnostico
precoce.

Em parceria com o Instituto Tellus,0 CuidaMama trabalha no mapeamento para
entender a jornada da paciente desde a atencao primaria até chegar a terciaria
para tratar o cancer de mama a fim de entender porque mais de 50% delas chegam
com tumor em estagio avangado.Apos o diagnostico do cenario,serao desenhadas
solugdes que possam ser aplicaveis em todas as fases de atencao a salde para
diminuir o tempo da jornada e permitir que as mulheres recebam diagndsticos
ainda em fase inicial, iniciando o tratamento o quanto antes.

E em parceria com o MIT (Instituto de Tecnologia de Massachusetts), nos
Estados Unidos, e com o Hospital do Amor de Barretos, o Protea esta validando
um algoritmo de inteligéncia artificial desenvolvido no instituto americano que
identifica em mamografias a possibilidade de desenvolvimento de cancer de mama
dois anos antes do nodulo ser desenvolvido. Quando a tecnologia for oficialmente
validada, trara uma grande inovagao para o sistema de saude e sera implementada
também no Santa Marcelina.

“Seguimos custeando o tratamento de mulheres de baixa renda e acreditamos
que essas medidas serao divisoras de aguas para nos do Protea e principalmente
para as pacientes com cancer de mama. Isso porque se essa mulher chega ao
hospital com a doenga em estagio inicial,além de aumentar a chance de sucesso
do tratamento e de sobrevivéncia, trara maior previsibilidade para o custeio de
tratamento, permitindo beneficiar um maior numero de pacientes”,declara Cristina
Assumpcao, diretora executiva do Instituto Protea.

1]
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Quando finalmente a mulher consegue fazer seu rastreamento, passa da
suspeita a confirmacao do diagndstico, a mulher com cancer de mama continua
enfrentando a angustia, dessa vez por nao saber quando vai iniciar o tratamento.
Hoje, no pais, existe a Lei dos 60 dias, Lei n® 12.732 ,de 2012, que estabelece que
o tratamento para qualquer tipo de cancer deve comecar no prazo de até 60 dias
a partir do diagndstico definitivo. O desafio é fazer a lei valer.

Mais uma vez, dados da UNIFESP, de 2017, mostram que entre o resultado da
bidpsia e o inicio do primeiro tratamento, a paciente pode ter que esperar até
175 dias. Esses dados estao em concordancia com os demonstrados pelo INCA
conforme visualizado no Figura 3.

Ou seja, vemos nitidamente que embora a lei exista, para nenhum estadio

% dos casos

59,0
60 54,4
50,1 485 48,4 51.2
40
20
0
In situ | 1l 1] [\ Todos

Estadios
Fonte: INCA, c2012.

Figura 3. Proporcao de casos de cancer de mama com inicio do tratamento em até 60 dias apds
o diagnostico, sequndo a extensao da doenga,de 2013 a 2015.

da doenca ela é respeitada e, frequentemente, leva-se mais do que 60 dias para
comegar a tratar pacientes com tumores avangados. Nos poucos casos em que a
lei é respeitada, é possivel notar que esses 60 dias fazem a diferenca no prog-
ndstico da doenga.
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Mas entao, por que a lei nao é respeitada?
Uma possivel primeira resposta encontra-se:

e na fragmentacao do sistema de saude, onde a atencao primaria, se-
cundaria e terciaria nao se comunicam e acabam fazendo com que os
problemas se sobressaiam,

e na falta de transparéncia dos sistemas de salde, deixando a paciente
sem saber o préximo passo em sua jornada.

e na falta de comunicacao e integracao faz com que a paciente se perca,
sem saber onde esta e para onde deve ir.

Muitas vezes, até mesmo o médico que a atende nao tem pleno conheci-
mento dessas etapas da jornada e,com isso, o fluxo nao anda com a agilidade
esperada e desejada. Outro fator é o desconhecimento a respeito das leis pelas
pacientes de cancer de mama.

E sera que é possivel fazer algo para resolver e minimizar essa perda da
paciente?
Acreditamos que a navegacao seja a resposta.
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NAVEGAGAO DE
PACIENTES COM
CANCER DE MAMA

Antes de falarmos diretamente sobre o que é navegacao de pacientes, preci-
samos entender o que é e como funciona a saude e compreender o cenario do
cancer de mama dentro desse sistema.

A saude no Brasil
Colaboragdo Elisabeth Susana Wartchow

Para comecar, é preciso considerar a saude como um processo que se da a
partir de uma construcgao histérica, social e cultural, ndao podendo ser entendida
simplesmente como o oposto de doenga, ou como algo bioldgico ou clinico.

As mudancas na sociedade fazem com que haja uma ampliacao do entendi-
mento sobre saude.Em 1978,a Conferéncia de Alma-Ata reafirma enfaticamente a
salide como o estado de completo bem-estar fisico,mental e social,e nao simples-
mente a auséncia de doenca ou enfermidade. E um direito humano fundamental,
definindo como obrigacao do Estado a promocao e protecao da saude.

Dessa forma, € delegada aos governos de cada pais essa responsabilidade,
langando um desafio de alcancar “Satde para todos” até o ano 2000, estimulando
todos os paises a cooperarem e definindo que os cuidados primarios de saude a
todos os seus povos sao a chave para essa meta.

Em 1986, a Carta de Ottawa, elaborada na Conferéncia Internacional sobre
Promocao de Saude no Canada, listou condicoes e recursos fundamentais, iden-
tificando campos de acao na promocao da saude e ressaltando a importancia da
equidade. Com isso, objetiva-se diminuir as desigualdades, mas, apesar de todos
terem direito de acesso aos servigos, independentemente de cor, raca ou religiao
e sem nenhum tipo de privilégio, as pessoas nao sao iguais e, por isso, tém ne-
cessidades distintas.

®
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No Brasil, 0 conceito de saude esta intimamente ligado ao processo de demo-
cratizagao do pais. A Constituicdo Federal de 1988, reconhece que “[...] a saude
é um direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e
econdmicas que visem a reducao do risco de doengas e de outros agravos e ao
acesso universal e igualitario as agoes e servicos para sua promogao, protecao e
recuperacao”. Esta colocada a partir dai, de forma inequivoca, a responsabilidade
dos nossos governantes sobre a saude da populagao brasileira.

Acriacao do SUS (Sistema Unico de Satde) também tem sua base na Constitui-
¢ao. Ele foi criado por meio da Lei n° 8080/1990, apds intensas lutas do chamado
“Movimento da Reforma Sanitaria Brasileira”, liderado por profissionais da saude
e pessoas de movimentos e organizagoes da sociedade civil que vinham reivin-
dicando agoes e melhorias na area da saude no Brasil.

Ainda em 1990, foi aprovada a Lei n°® 8.142/90, resultado também da mesma
luta pela democratizagao dos servigos de saude. A partir deste marco legal,foram
criados os Conselhos e as Conferéncias de Saude como espacos vitais para o exer-
cicio do controle social do SUS, permitindo que o cidadao comum tenha poder de
influenciar na qualidade dos servicos do setor de saude.

O SUS do Brasil,apesar das suas dificuldades de financiamento e das demandas
crescentes da populacao por acoes de saude, € reconhecido como um dos maio-
res e mais abrangentes sistemas de saude publica do mundo. Seus principios de
universalidade, equidade, integralidade e controle social materializam uma nova
concepgao de saude que,apesar de ainda nao atingirem a totalidade da populagao
de forma igualitaria,representam uma das maiores agoes de justica social,fazendo
com que, no Brasil, saude e cidadania estejam intimamente ligadas.

Uma evolucao no conceito da sadde: a experiéncia do paciente

Colaboragdo Janini Rosas, diretora geral do Centro de Especialidades Odontoldgi-
cas - Regional de Juazeiro do Norte (CE), coordenadora do Curso de Odontologia da
Faculdade CECAPE e avaliadora lider da Organizacdo Nacional de Acreditacao (ONA)

Para além do conceito basico do que é saude, precisamos considerar e adotar
a experiéncia do paciente como um indicador importante. Isto é,“a soma de todas
as interacdoes, moldadas pela cultura de uma organizagao, que podem influenciar
as percepgoes dos pacientes, em toda continuidade dos cuidados”.

2]
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Assim,podemos considerar a experiéncia do paciente a partir de quatro neces-
sidades emocionais basicas: confianga, integridade, orgulho e paixao.Para envolver
pacientes, é preciso ter uma assisténcia comprometida e engajada.

A Agéncia de Pesquisa e Qualidade em Saude (CAHPS) americana define a
experiéncia do paciente como a gama de interagdes que os pacientes mantém
com o sistema de saude, incluindo os cuidados dos planos de saude e de médicos,
enfermeiros e funcionarios de hospitais, consultérios médicos e outros estabele-
cimentos de saude.

Como um componente integral da qualidade, a experiéncia do paciente inclui
varios aspectos da prestacao de cuidados de saude que os pacientes valorizam
muito, como obter consultas oportunas, facil acesso a informagoes e boa comu-
nicacao com prestadores.

Compreender a experiéncia do usuario do sistema de saude é um passo fun-
damental para avangar em diregao ao cuidado centrado no paciente. Observando
varios aspectos, pode-se avaliar até que ponto eles estao recebendo cuidados que
respeitam e respondem as suas preferéncias, necessidades e valores individuais. E
fundamental fazer essa analise juntamente a outros componentes,como a eficacia
e a seguranca dos cuidados e, s6 assim, pode-se ter uma imagem mais completa
da qualidade dos cuidados de saude.

Para avaliar a experiéncia do paciente, é preciso descobrir junto a eles se algo
que deveria acontecer em um ambiente de assisténcia médica (como comunicagao
clara e efetiva com um profissional) realmente aconteceu e com que frequéncia.
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Com base em inumeras publicacoes e revisoes de literatura, podemos con-
siderar a existéncia de cinco areas de interesse que refletem aspectos ou
fatores criticos para melhorar a experiéncia do paciente.

¢ Comunicacao médico-paciente: a troca de informagdes claras e opor-
tunas, apoio emocional e oportunidade para tomada de decisao com-
partilhada, envolvendo paciente e familia.

¢ (Coordenacao da atencao dada: a coordenacao entre a atencao primaria
e a especializada, bem como entre diferentes servicos dentro da area
especializada. Aqui,alguns elementos que facilitam essa coordenacao,
sao: facilidade no itinerario de navegacao do paciente; comunicagao
eficaz entre os profissionais envolvidos no tratamento do paciente;
capacidade de fornecer informacdes suficientes e oportunas aos pa-
cientes. E as principais barreiras encontradas, incluem: acesso limitado
a informagodes sobre a histdria clinica do paciente e sistema de saude;
lacunas de comunicacao entre profissionais da atencao primaria e
médicos podem levar a atrasos no tratamento e acompanhamento
apropriado; transmitir informagdes de forma coordenada entre equipes
profissionais € a uUnica maneira de evitar medo, incerteza e duvidas
sobre o tratamento nos pacientes.

e Acessibilidade a servicos e cuidados.

e Percepgoes do paciente quanto a qualidade do atendimento.

e Outros aspectos: acessibilidade do paciente a ensaios clinicos, prescri-
¢ao de medicamentos e uso de novos tratamentos, bem como a trans-
formacao digital dos sistemas e operacoes, um aspecto intimamente
ligado a personalizagao do servigo ao paciente.




GUIA DE BOAS PRATICAS EM NAVEGACAO DE PACIENTES COM CANCER DE MAMA NO BRASIL

A experiéncia do paciente é uma mudanca real na maneira de trabalho das
organizagoes de saude. Uma abordagem cada vez mais focada na experiéncia do
paciente,necessariamente,acompanha uma mudanca na pratica clinica e na cultura
institucional. Para isso, sao necessarias agoes que devem permear a gestao dos
servicos de saude,a proposta de estratégias para medir a experiéncia do paciente
e sua melhoria no gerenciamento de reclamacoes, incluindo gestao da qualida-
de e melhorias continuas. Nao se pode deixar de lado, ainda, o acolhimento e a
atengao as familias e o conhecimento dos ambientes mais préximos do paciente.

Aexperiéncia do paciente é um pilar essencial para estabelecer a qualidade dos
cuidados clinicos, somada a eficacia dos tratamentos e a seguranga do paciente.
Assim, temos cada vez mais uma concepcao holistica da qualidade. Tudo isso esta
diretamente associado a efetividade e sucesso dos tratamentos.

Programas de Navegacao de Pacientes

Colaboragdo Fernanda Felipe Pautasso, enfermeira navegadora, supervisora de
Enfermagem e responsdvel pelos Programas de Navegacdo de Pacientes da Santa
Casa de Misericdrdia de Porto Alegre (RS)

A navegacao de pacientes ¢ uma das formas de se colocar em pratica o cuida-
do centrado no paciente, em suas necessidades e prioridades. A navegagao € um
processo em que uma pessoa, seja ela profissional de saude ou nao, atua junto
do paciente com diagndstico ou suspeita de cancer para eliminar as barreiras
que dificultam e/ou impedem o seu acesso aos servicos de saude e a assisténcia
necessaria dentro do tempo oportuno.

O principal foco da navegacao é direcionar esse paciente para que ele ob-
tenha cuidado de qualidade durante todas as etapas, desde o diagnostico até o
tratamento. Serve para, literalmente, integrar sistemas de saude fragmentados,
facilitando a jornada de tratamento e promovendo uma jornada menos dificil em
um sistema complexo.

A partir desse conceito,surgiram entao, os Programas de Navegacao de Pacien-
tes, isto é, uma formatacao de todo esse processo para atender as necessidades
dos pacientes assistidos por um determinado servico de saude.

No Brasil,faz somente cerca de seis anos que se iniciou um movimento a favor
da implantagao da navegacao na realidade da atengao oncologica.
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Cada modelo de navegacao € norteado pelo tipo de navegador atuante, pelo
momento da assisténcia em que iniciara o processo e estruturado de acordo com
a populacao que sera assistida, podendo ser direcionado a somente a um tipo
de cancer ou ndo. O planejamento deve refletir as necessidades dos pacientes,
da comunidade e da instituicao de saude para o qual é delineado. Nao existe um
formato que seja adequado a todas as realidades, por isso, pode e precisa ser
adaptado e personalizado. Eles podem diferir de acordo com o tipo de organiza-
¢ao que os executa (publica e/ou privada, hospital ou clinica), nUmero e tipo de
navegador que atua no programa (leigo e/ou profissional), ponto do cuidado em
que a navegacao inicia, tipo de cancer para o qual é direcionado e caracteristicas
dos pacientes assistidos.

As funcgoes e responsabilidades dos navegadores devem ser estabelecidas
de acordo com a formagao, area de atuacao e experiéncia profissional. Suas
atribuicoes principais incluem:

e Avaliagao das necessidades dos pacientes

e Identificacao de barreiras para acesso a cuidados/assisténcia

e Conhecimento sobre recursos comunitarios e/ou institucionais

e Ter ferramentas e habilidades para informar/educar em saude

e Suporte em relacao ao plano terapéutico

e Coordenacao do cuidado continuo da assisténcia

e Empoderamento do paciente com informagoes relativas ao seu trata-
mento, doenca e direitos sociais

Os navegadores atuam como um elo sélido de interlocugao entre os pacientes,
familiares ou cuidadores e as equipes assistenciais, buscando empoderar o pa-
ciente por meio de informagdes sobre a sua doenca e a trajetoria de tratamento,
para que possam participar ativamente da tomada de decisao junto as equipes de
saude e para promover a sua adesao efetiva,com foco na obtencao dos desfechos
melhor planejados.
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Como surgiu a navegacao de pacientes

O conceito dos Programas de Navegacao de Pacientes foi desenvolvido pelo
médico americano Harold Freeman,em 1990, no hospital publico do Harlem,
em Nova lorque, nos EUA. O primeiro programa era direcionado a mulheres
negras, de baixa renda, com suspeita e/ou diagnostico de cancer de mama e
focava na janela critica da oportunidade para salvar vidas por meio da iden-
tificacao e eliminacao de barreiras que impediam o acesso dessa populacao
mais carente aos servicos de salude no tempo entre o diagndstico e o inicio
do tratamento. Nesse primeiro programa, os navegadores de pacientes eram
pessoas leigas e/ou profissionais da saude como enfermeiros e assistentes
sociais.

Em 2001, no evento “President’s Cancer Panel’, realizado nos EUA, Harold
Freeman apresentou um relatério sobre os resultados da implantacao do
seu primeiro programa de navegacao. Ele demonstrou que dessa forma foi
possivel identificar uma série de inequidades no que diz respeito a assisténcia
a saude, evidenciou que, devido as diversas condi¢des biopsicossociais, eco-
némicas e culturais da populagao, poucas pessoas com cancer tinham acesso
a0s servicos e/ou recebiam as informacgodes corretas e completas sobre a sua
condicao e tratamento.

Esse relatorio acabou por direcionar algumas das agoes do governo ame-
ricano até que, em 2005, o entao Presidente George W. Bush, assinou a lei
Patient Navigator Outreach and Chronic Disease Prevention Act,autorizando a
liberacao de recursos financeiros para incentivar a implantacao de Programas
de Navegacao direcionados a populagdes de baixa renda e de comunidades
rurais do pais. Mais tarde, publicada em 2012, a Lei Patient Protection and
The Affordable Care Act, assinada pelo Presidente Barack Obama, estabelece
que todos os americanos devem ter acesso aos servicos de saude com custos
acessiveis e torna a navegacao de pacientes, com seus processos e fungoes,
um componente essencial da assisténcia em saude.
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Principios da Navegacao de Pacientes (NP), segundo Harold Freeman

1. A NP é um servico de saude cujo modelo é centrado no paciente e o
foco é fazer com que o movimento do paciente pelo sistema de saude
seja suave e oportuno durante todo o cuidado continuo.

2. ANP serve para facilitar o acesso dos pacientes a assisténcia por meio
da integracao de sistemas de saude fragmentados, criando um fluxo
continuo de atendimento durante toda a assisténcia.

3. A funcao principal da navegacao é eliminar barreiras que impedem o
acesso aos servicos de saude e, para que seja efetiva, € necessario que
se estabeleca uma estreita relagcao entre paciente e navegador.

4. 0O escopo dos PNPs (Programas de Navegacao de Pacientes) deve ser
claro e bem definido em relagao a sua pratica e ao que distingue as
fungoes e responsabilidades dos navegadores em relacao aos outros
profissionais da equipe assistencial. E importante que os navegadores
sejam e estejam integrados a equipe multiprofissional para poder pro-
mover uma navegacao mais efetiva.

5. Aentrega do servico de navegacao deve ser custo/efetiva e proporcional
ao treinamento e habilidades necessarias para navegar os pacientes por
todas as fases da assisténcia.

6. A determinacao de qual tipo de navegador realizara o processo deve
ser baseada no nivel de conhecimentos e habilidades necessarias para
cada fase da trajetdria assistencial dos pacientes, pois pode ser feita
por navegadores leigos e/ou navegadores profissionais.

7. E fundamental determinar em que ponto da assisténcia a navegacao
deve iniciar e quando deve ser finalizada.

8. O processo de navegacao deve proporcionar a conexao de sistemas de
saude desconectados.

9. O sistema de NP necessita de coordenacao. E preciso que alguém en-
tenda que um sistema de navegacao difere do navegador de pacientes
pois este trabalha dentro dele.
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Detecgao precoce do cancer de mama: conceitos para navegadores de pa-
cientes e reguladores

Colaboragdo Arn Migowski, médico sanitarista e epidemiologista, chefe da
Divisdo de Deteccao Precoce e Apoio a Organizagdo de Rede do Instituto Nacional
de Cancer

A deteccao precoce do cancer de mama tem como objetivo promover a
identificacao da neoplasia em estagio inicial com a finalidade de reduzir a
mortalidade em decorréncia da doenca e melhorar as chances de tratamento
e até mesmo cura. Existem duas estratégias de deteccao precoce: o rastrea-
mento e o diagndstico precoce.

O rastreamento é a realizacao de exames periodicos de rotina por mulheres
sem sinais e sintomas suspeitos de cancer de mama. Esses exames ajudam a
separar individuos que apresentam uma lesao subclinica daqueles que nao a
apresentam. Os exames de rastreamento,como a mamografia,nao confirmam
o diagnostico de cancer de mama, mas identificam mulheres que precisarao
de exames adicionais para confirmar ou descartar esse diagndstico.

O rastreamento ajuda na reducao de mortes por cancer de mama e, por
isso, é essencial que haja evidéncias conclusivas sobre sua eficacia. O Unico
método para o qual existe essa evidéncia é a mamografia. Isso significa que
outros tipos de exame nao deveriam ser solicitados como exames de rotina
em mulheres assintomaticas com essa finalidade.

E fundamental fazer a distincao entre exames com a finalidade diagnéstica
e exames com a finalidade de rastreamento. A mamografia pode ter as duas
funcgoes. Ja o exame clinico das mamas feito por profissionais de saude e a
ultrassonografia mamaria, por exemplo, nao possuem eficacia comprovada
enquanto métodos de rastreamento, mas sao importantes métodos para
avaliacao diagnostica de casos suspeitos.
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Embora os beneficios sejam muitos, quando bem indicado, o rastreamento
também pode apresentar riscos, tais quais:

e Resultado falso-positivo: resultado da mamografia de rastreamento
alterado de uma mulher que na verdade nao tem a doencga. Nesse caso,
mais exames precisam ser realizados para investigacao diagndstica,
sem que exista necessidade real do ponto de vista da saude, gerando
ansiedade nas mulheres e riscos inerentes a realizagao de exames de
investigacao diagnostica.

e Sobrediagndstico: diagndstico de casos de cancer de mama que nunca
iriam causar sinais e sintomas durante a vida da mulher e que sé sao
descobertos por causa das mamografias de rotina feitas em mulheres
assintomaticas. Isso ocorre, pois, existem tipos de cancer de mama com
comportamento Nao progressivo ou pouco agressivo que acabam sendo
identificados com maior facilidade, mas por outro lado nao causariam
problemas caso nao tivessem sido identificados. O maior problema é
que, uma vez identificados, em geral, a medicina atual ainda nao tem
certeza para afirmar com seguranga que a doenga nao evoluiria e, por-
tanto, esses casos sao tratados, 0 que se denomina sobretratamento.
Isso representa um tratamento desnecessario desses casos de cancer
detectados nas mamografias de rastreamento, mas que nao evoluiriam
clinicamente durante a vida da mulher,mesmo se nao tratados. O sobre-
diagnostico e o sobretratamento nao sao erros de diagndstico, mas sim
limitagdes inerentes ao processo de rastreamento e ao conhecimento
cientifico disponivel sobre o progndéstico desses casos de cancer de
mama detectados por imagem.

No rastreamento, para garantir o balanco entre riscos e beneficios, é impor-
tante o cuidado com a qualidade das mamografias.

O diagnostico precoce é uma estratégia bem menos conhecida e,em geral,
menos valorizada do que o rastreamento, mas nao menos importante. Con-
siste na antecipacao do diagnostico de casos de cancer de mama com sinais
e sintomas.
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Em linhas gerais, essa estratégia pode ser definida com base em trés pilares:

1. Identificacao de sinais e sintomas de alerta pelas préprias mulheres.
Nesse sentido, é fundamental que elas conhecam seus proprios corpos
e também os sinais e sintomas de alerta para o cancer de mama. Essa
conscientizagao pode ser feita tanto com medidas de comunicacao em
massa,quanto por meio de atividades educativas individuais ou em pe-
quenos grupos. E relevante ainda ressaltar a diferenca entre a estratégia
de conscientizacao e o autoexame das mamas. A pratica ocasional da
observacao e palpacao das proprias mamas, no contexto do conheci-
mento do proprio corpo em condi¢oes quotidianas como proposta na
estratégia de conscientizacao,nao deve ser confundida com o ensino e
a aplicacao do método de rastreamento padronizado,sistematico e com
periodicidade fixa, como ocorre no autoexame das mamas.

2. (Capacitacao de profissionais de saude (especialmente na atencao
primaria no caso do SUS) no reconhecimento dos sinais e sintomas
de alerta para o cancer de mama. Médicos da atencao primaria devem
identificar esses casos suspeitos por meio de anamnese (entrevista com
0 paciente) e exame fisico, e referenciar esses casos para investigagao
no nivel secundario com urgéncia.

3. Organizacao do sistema de saude. Os servicos de atencao primaria de-
vem ter suas agendas e horarios de funcionamento organizados de forma
a facilitar o acesso de mulheres com sinais e sintomas suspeitos, seja
por meio de marcacao de consultas, ou pelo atendimento de demanda
espontanea apds triagem de enfermagem. Casos com sinais e sintomas
devem ser priorizados em relagcao a demandas de rastreamento, em
especial demanda espontanea fora da periodicidade e da faixa etaria
recomendadas. A organizacao do sistema também é fundamental no
sentido de garantir a referéncia urgente de casos suspeitos identificados
na atencao primaria, em especial por meio de regulacao.
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O fluxo da regulacao deve estar bem estabelecido para os profissionais
da atengao primaria de forma a nao deixar essa responsabilidade com a
propria paciente.Aregulacao deve ser clinica,e nao apenas burocratica, e
priorizar casos sintomaticos frente a casos com exames de rastreamento
alterados, caso estejam concorrendo a vagas para consultas ou exames.
Os reguladores devem estar familiarizados com os protocolos de en-
caminhamento de casos suspeitos. O protocolo de encaminhamento
urgente de casos sintomaticos definido nas Diretrizes para a Deteccao
Precoce do Cancer de Mama no Brasil tem como objetivo a otimizagao do
processo, evitando novas consultas e perda de tempo com a realizagao
de exames mal indicados. Contudo, eles podem ser adaptados as con-
dicoes da rede assistencial local, tais como o acesso a ultrassonografia
e a consulta com especialista.




GUIA DE BOAS PRATICAS EM NAVEGACAO DE PACIENTES COM CANCER DE MAMA NO BRASIL

Navegacao de pacientes com cancer de mama

Navegadores sao profissionais que podem desempenhar um importante
papel na padronizacao desse fluxo dentro das unidades de saude e na comu-
nicacao com os demais pontos de atencao.

O ideal é que a referéncia urgente de casos suspeitos na atencao primaria
seja para uma unidade de saude que tenha autonomia para executar todo o
processo de investigacao diagndstica no menor tempo possivel e de forma a
integrar as avaliagoes clinicas por especialista,de imagem e anatomopatolo-
gica. Ou seja, dispor da consulta de especialista, de exames complementares
de imagem e de bidpsias de forma a garantir a confirmagao ou exclusao do
diagnostico de cancer de mama com um minimo possivel de novas consultas.

Apos a confirmacao diagnostica, o fluxo ideal seria o encaminhamento
direto,também por meio de regulagao, desses casos de cancer de mama para
unidades habilitadas e de referéncia para as modalidades de tratamento
oncoldégico necessarias.

Assim, as estratégias de diagnostico precoce devem ser implementadas no
Brasil com o objetivo de diminuir a apresentacao tardia de cancer de mama
no pais.Para isso,é fundamental que elas sejam complementadas com acesso
facilitado dos casos confirmados ao oportuno tratamento oncoldgico, garan-
tindo a integralidade do cuidado dessas pacientes. Com relacao ao rastrea-
mento, para garantir sua efetividade e equilibrio entre riscos e beneficios, é
fundamental a adesao as diretrizes de faixa etaria e periodicidade.
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CASES DE
NAVEGACAO DE
PACIENTES NO
BRASIL

Apesar de todo conhecimento em torno da importancia do cuidado centrado
no paciente e dos desafios enfrentados por milhares de mulheres em todo o Brasil
para terem seu direito a saude publica,gratuita e de qualidade,garantido e,acima
de tudo, suas prioridades e necessidades levadas em consideragao,ha ainda muita
desigualdade e injustica.

Os desafios apresentados no capitulo 1 sao uma realidade tanto no sistema
publico de saude brasileiro como no sistema privado. Apesar disso, ha muitos
esfor¢cos sendo realizados a fim de encontrar meios de minimizar as barreiras e
tentar solucionar essa “perda” de pacientes no meio da jornada da mulher desde
a prevengao até o tratamento de um cancer de mama.

Dentre os excelentes cases de navegacao inscritos no Il Férum de Iniciativas
Inovadoras no Controle do Cancer de Mama,cinco foram selecionadas por uma co-
missao julgadora para serem apresentados no evento. Sao projetos desenvolvidos
em diferentes regides do Brasil e com foco em diferentes etapas ou ferramentas
necessarias para facilitar a jornada da paciente dentro do sistema de saude.
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Case 1 - Hospital de Amor de Barretos: superando barreiras no conhecimento,
na adesao e no acesso a deteccao precoce do cancer de mama por meio de inter-
vencao comunitaria

Apresentado por Beatriz Brito Ribeiro

Em 2003, 0 Hospital de Amor de Barretos iniciou o rastreamento mamografico
nas 18 cidades do Departamento Regional de Saude V, atendendo mulheres dos
40 a 69 anos.

Ao longo dos anos, o indice de diagndstico precoce nas mulheres rastreadas
aumentou consideravelmente, chegando a 70% em algumas cidades da DRS-V.
Porém,na cidade sede do departamento regional, Barretos,a cobertura mamogra-
fica manteve-se estavel,em torno de 45%, a mais baixa da regiao.

Ciente da importancia da atencao basica no sistema de saude brasileiro e a fim
de aumentar esse indice, bem como ampliar o diagndstico precoce do cancer de
mama, o hospital,em conjunto com a Faculdade de Ciéncias da Saude de Barretos
Dr.Paulo Prata (FACISB) e com a Liga de Ginecologia e Obstetricia - FACISB (LAGOB),
iniciouem 2019 um projeto de intervengao comunitaria,visando superar barreiras
no conhecimento, na adesao e no acesso a deteccao precoce do cancer de mama.

Fluxo de Atendimento na Rede Publica em 2010

A a my

Centro de Saude Consulta médica Centro de Imagem Malote com todas
mamografias

Servico de Mastologia Consulta médica Centro de Saude
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Para o inicio do projeto, foram escolhidas seis das 17 Equipes de Saude da
Familia (ESF) que englobavam 63 microareas do municipio. Em conjunto com a
LAGOB, o Departamento de Mastologia do Hospital de Amor capacitou alunos e
Agentes Comunitarios de Saude (ACS) com foco em epidemiologia e prevencao
do cancer de mama.

Apds a capacitacao, 39 alunos do ciclo basico da FACISB foram alocados nas
microareas das ESF e se tornaram responsaveis pela busca ativa das mulheres na
faixa etaria de rastreamento.

Essa busca ocorre por meio de visita domiciliar em conjunto com os ACS,com
a finalidade de identificar e solucionar as barreiras que dificultam ou impedem a
deteccao precoce do cancer de mama nessa populacao.

Por meio dos cadastros das familias nas ESF, os alunos identificam as mulheres
na faixa etaria para o rastreamento mamografico e consultam se elas estao em
dia ou nao com o exame mamografico no banco de dados do hospital. Aquelas
que nunca realizaram o exame ou que estao em atraso,recebem a visita do aluno
do projeto e do ACS.

No momento da visita, é feita a entrega de uma cartilha sobre o cancer de
mama e sobre a importancia da mamografia, procurando superar as barreiras de
conhecimento dessas mulheres em relagao a doenca e ao rastreamento. Quando
elas aceitam fazer o exame, o proprio aluno ja realiza o agendamento junto ao
Hospital de Amor no horario desejado pela paciente. Existindo, inclusive, a pos-
sibilidade de agendamento noturno, para garantir cobertura de quem nao pode
comparecer ao exame durante o dia. Como lembrete do agendamento realizado, 0
aluno responsavel entra em contato no dia anterior ao exame confirmando data,
horario e local da mamografia.

Além disso, semanalmente, breves palestras sobre preven¢ao do cancer de
mama e abordagem individual das mulheres para responder duvidas e checar
a data do ultimo exame de mamografia acontecem na sala de espera das ESF.

Dentre os principais empecilhos identificados pelo projeto, constam: des-
conhecimento sobre a mamografia, sua periodicidade e onde realizar o exame,
medo, indisponibilidade para fazer a mamografia no horario diurno, entre outros.

Como aprendizado, o projeto identificou que atos simples de orientagao e
educacao, facilmente reprodutiveis, sao capazes de sanar muitas duvidas e con-
vencer cerca de 90% das mulheres visitadas a realizar a mamografia. Nestes 90%

(57)
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alcancados pelo projeto, foram superadas as barreiras de acesso ao exame, ao
diagnostico e ao tratamento, quando necessario.

Solucgoes replicaveis

e Parceria com universidades, faculdades, etc. possibili-
tando a capacitacao de alunos e/ou residentes como
navegadores.

e Intervencao comunitaria para busca ativa com visitagao
a casa das mulheres.

e Realizagao de contatos para lembrar as mulheres do
agendamento do exame e possibilidade de realizagao
dos exames no periodo noturno.
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Case 2 -ProMama: implantacao de um programa de diagnéstico rapido e acesso
ao tratamento para pacientes com cancer de mama em Campinas
Apresentado por Giuliano Duarte

O municipio de Campinas, por meio do Servico de Mastologia - Policlinica |,
criou em 2011, um programa chamado ProMama, com o objetivo de quebrar bar-
reiras burocraticas do sistema publico de saude e acelerar diagndstico e acesso
aos servigos de tratamento para pacientes com cancer de mama.

Anteriormente ao programa,o atendimento as pacientes tinha o seguinte fluxo:
nos 67 Centros de Saude do municipio, os médicos solicitavam a mamografia de
rastreamento durante a consulta, a paciente realizava o exame nos Centros de
Diagnosticos por Imagem, o exame retornava aos Centros de Saude via sistema
de malote mensal e, entdo, era agendado um retorno com o médico da assistén-
cia primaria que solicitou o exame e na consulta a paciente era encaminhada ao
mastologista no centro secundario (Servico de Mastologia - Policlinica I) caso o
exame estivesse alterado. Todas as etapas desse fluxo demoravam de 3 a 6 meses
devido a demanda da rede publica.

O ProMama implantou um sistema de captagao das mamografias alteradas
(BI-RADS 4 e 5) diretamente nos Centros de Diagndsticos por Imagem,seguido de
uma convocacgao das pacientes via telefone feita pela enfermeira navegadora e
agendamento de consulta diretamente com o Servico de Mastologia - Policlinica
I,sem a necessidade de passar novamente pelo Centro de Saude.

Na Policlinica | é iniciada uma série de processos rapidos como consulta espe-
cializada com mastologista, realizacao de ultrassonografia, biépsias ou pungoes e
nova mamografia, se necessario,com objetivo de fazer o diagnostico da alteracao.

Em média, o tempo para realizar o diagndstico na Policlinica | esta entre sete
e 15 dias desde a primeira consulta no servico até o dia do diagndstico. Isso
esta sendo possivel por meio de parceria com outros servicos da PUC (Pontificia
Universidade Catolica de Campinas), Hospital Municipal Mario Gatti e Unicamp
(Universidade Estadual de Campinas).

Paralelamente,o ProMama agilizou 0 agendamento de consulta para as pacien-
tes com diagnostico de cancer de mama nos trés centros de tratamento da cidade.
Além disso,a enfermeira navegadora retorna um relatério da paciente com cancer
de mama aos Centros de Saude informando que foi feito o diagndstico da doenca
e para qual centro terciario a paciente foi encaminhada para realizar o tratamento.

(5]
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Como resultados imediatos do ProMama houve uma reducao no tempo entre a
realizacao da mamografia de rastreamento até o acesso ao tratamento, passando
de trés a seis meses para menos de um més. Também foi verificada uma tendéncia
na reducao da taxa de mortalidade por cancer de mama no ultimo Boletim de
Registro de Cancer de Base Populacional de Campinas de 2019, passando de 22,54
0bitos/100 mil mulheres no periodo de 2007 a 2009, anteriormente a implantagao
do programa,para 16,08 ébitos/100 mil mulheres no periodo de 2016 a 2018.Num
periodo em que todo o Brasil apresentou tendéncia de aumento na mortalidade,
Campinas foi na contramao com uma tendéncia a redugao.

Hoje, todo o fluxo de diagnostico e encaminhamento rapidos é realidade e
rotina no municipio de Campinas,com uma populagao de mais de 1.2 milhao de
habitantes. O programa ja conta com 10 anos de funcionamento e, apesar das
mudancas na gestao publica municipal, ele segue funcionando.

Diagnéstico e
Q- Seouimente
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Solucgoes replicaveis

e (Captacao de mamografias alteradas dentro dos préprios
centros de diagndstico e encaminhamento direto.

e Busca ativa das pacientes pela enfermeira local com
retorno mediante resultados de exames e orientacao
de proximos passos.

e Parcerias entre centros de diagndstico e centros de
tratamento locais.
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Case 3 - Atuacao do Programa de Navegac¢ao na Coordenag¢ao da Jornada de
tratamento de mulheres com cancer de mama no A.C.Camargo Cancer Center
Apresentado por Paola Borghi Fernandes

0 A.C.Camargo Cancer Center deu inicio ao programa de navegac¢ao para
pacientes com cancer de mama em 2017, quando aconteceu uma reestruturacao
institucional e estrutural na unidade. Até hoje, quase 2.300 mulheres com a do-
enca ja foram navegadas.Em 2019, 0 programa foi expandido para pacientes com
outros tipos de cancer.

Entre os objetivos da criagao do programa, constam:

e Coordenar ajornada dessas pacientes com alta suspeita ou com diagnostico
confirmado de cancer de mama ;

e Proporcionar acolhimento presencial e auxilio na compreensao do diag-
nostico;

e Avaliagao de barreiras biopsicossociais;

e Orientar sobre os exames solicitados e preparos;

e Otimizar os agendamentos e idas das pacientes até o hospital;

e Ser o ponto focal entre a paciente e os profissionais envolvidos na tra-
jetoria dela;

e Cumprir protocolos clinicos e operacionais.

O programa conta com um enfermeiro navegador, que acompanha toda
a jornada oncoldgica da paciente e que atua como centralizador do cuidado
direcionando a paciente e a seu familiar em cada etapa da jornada, e com um
enfermeiro de referéncia para a oncologia clinica e para radioterapia que, por
meio de uma comunicacao clara e objetiva, orienta, esclarece, reforca e valida as
informacodes especializadas que as pacientes recebem de diversas fontes dentro
do servico de saude.

Desenvolvimento do Programa de Navega¢ao
Um estudo realizado com as pacientes ja navegadas no A.C.Camargo apontou
uma média de satisfacao de 87% em relacao a acolhimento, conforto, relevancia

4]
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no atendimento, reducao da ansiedade, aumento da segurancga, agilidade nos
processos,confianca no profissional,duracao do atendimento, motivo da indicacao
da instituicao e priorizacao dos atendimentos.

Em 2020, com o auxilio do programa de navegacao, o tempo médio entre a
primeira consulta e o tratamento chegou a 39 dias.Em 2021,com duas enfermeiras
navegadoras,a média passou para 35.A meta é chegar a 30 dias.

Como proximos passos,a instituicao foca na captacao de pacientes com exames
BI-RADS 4 e 5 por meio de relatério gerado no setor de imagem, dando celeri-
dade aos diagndsticos; elaborar fluxos de alta do programa de navegacao para
pacientes em seguimento, fortalecendo a educagao em saude e o protagonismo
das pacientes; validagao de uma escala que avalie as necessidades de navegagao
das pacientes, disponibilizando maior atencao aquelas com maiores dificuldades
de compreensao dos diagndsticos e tratamentos; e elaboragao de estudos de
custo-efetividade do programa para reduzir custos tanto para a instituicao quanto
para as operadoras de saude.

Solucoes replicaveis

e Insercao da navegagao na saude suplementar com
acompanhamento das pacientes e orientacao sobre
proximos passos.

e Realizagao de teleconsultas quando possivel,
minimizando idas desnecessarias ao centro de saude.

e (Capacitar profissionais para serem o ponto focal entre
a paciente e os profissionais de saude.
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Case 4 - Movimento Rosa: do diagndstico ao tratamento do cancer de mama
Apresentado por Cristiano Steil da Silva

O projeto Movimento Rosa foi desenvolvido pela Associacao Catarinense de
Mastologia no periodo entre 15 de outubro de 2020 e 31 de abril de 2021, focou
em estratégias de marketing e comunicacao para proporcionar a realizagao de
exames de rastreamento,acompanhamento e tratamento por especialistas a mo-
radoras de Santa Catarina. Como critérios de inclusao no projeto, era preciso ter
mais de 40 anos e ser assintomatica. Foram atendidas 1.050 mulheres.

Como objetivos principais, o projeto visou realizar o atendimento de qualidade
do diagndstico ao tratamento por meio de parcerias publico-privadas, avaliar a
adesao ao projeto e avaliar a faixa etaria das pacientes que buscavam atendimento.

Para isso, foram selecionadas nove cidades: Floriandpolis,Joinville, Itajai, Blu-
menau, Mafra, Lages, Chapeco, Tubarao e Criciima, que contam com Centros de
Referéncia Oncoldgica em Santa Catarina.

Em cada cidade participante do projeto,foi designado um médico responsavel
que realizou o contato com as clinicas parceiras para fornecimento, de maneira
gratuita, de exames de imagem, laboratério, patologia e internacao hospitalar.
Em algumas cidades, nao foi possivel a parceria com empresa privada para a
parte hospitalar e, quando necessario, a paciente foi encaminhada ao Centro de
Referéncia do SUS.

Com apoio da farmacéutica Libbs, foi realizada uma montagem da estrutura
de marketing, logistica e criagao de banco de dados por meio da plataforma RE-
Dcap®. A campanha foi feita por meio de marketing em televisao, radio, outdoor,
busdoor e midia digital, sendo que todo o contato recebido era direcionado para
uma central Unica onde o atendimento ocorria via WhatsApp e por e-mail pelas
secretarias do projeto.

Ap0s a realizagao do cadastro da mulher, ela tinha sua mamografia agendada
e, depois de feito o exame, as secretarias entravam em contrato passando o dia
da consulta com o mastologista, que nao levava mais do que uma semana para
ser realizada. O resultado do exame era encaminhado direto para o local de aten-
dimento médico, estando a disposi¢ao no dia da consulta. Caso necessario algum
exame complementar, todo o tramite era realizado pela secretaria e informado a
paciente visando agilizar esse processo.

e
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Ap0ds 15 dias do inicio da campanha, todas as vagas ofertadas ja haviam sido
preenchidas, sendo necessario interromper a campanha de marketing e ficando
comprovado o alcance, principalmente das midias digitais, independente da
classe social das pacientes. Isso mostra uma importante necessidade de ir onde
as mulheres estao.

Até 0 momento,o Movimento Rosa ja realizou 960 mamografias, 883 consultas,
89 exames complementares, 21 bidpsias e oito cirurgias. Pacientes entre 40 e 50
anos, que estao fora da faixa etaria preconizada para exames de rastreamento
pelo Ministério da Saude (embora facam parte das recomendacdes de outras so-
ciedades médicas, como a de mastologia), corresponderam a 53% das pacientes
que buscaram ativamente realizar mamografia. Nesse grupo,foram diagnosticados
trés casos de cancer, além de outros quatro casos em mulheres dentro de outras
faixas etarias.

O projeto mostrou que a midia digital atinge a populacao de maneira ampla
e rapida, que o agendamento digital facilita o acesso e a adesao por parte das
pacientes,e que mulheres entre 40 e 50 anos buscam ativamente realizar exames
de rastreamento e diagnostico.

A utilizacao da tecnologia para alcance e navegacao das pacientes é um faci-
litador do processo, podendo ser uma alternativa para o Sistema Unico de Saude.

Solucoes replicaveis

e Adocao de estratégias de comunicagao, como uso de
redes sociais, WhatsApp, para chegar diretamente na
paciente e facilitar a comunicacao.

e (Criagao de centrais Unicas de atendimento, centralizan-
do a comunicagao.

e Utilizacao de banco de dados.




GUIA DE BOAS PRATICAS EM NAVEGACAO DE PACIENTES COM CANCER DE MAMA NO BRASIL

Case 5 - Programa de Navegagao de Pacientes como agente transformador no
acesso ao tratamento de mulheres com cancer de mama na cidade de Fortaleza
Apresentado por Daniele Castelo Branco

No caso de Fortaleza, o objetivo foi identificar a eficacia da implantagao de
um Programa de Navegacao de Pacientes na garantia do diagndstico em 30 dias
de mulheres com suspeita de cancer de mama, no inicio do tratamento em um
centro especializado dentro de 60 dias e seus impactos na redugao dos atrasos nos
tratamentos, assim como o fluxo de trabalho do navegador em um ambulatério
de mastologia do Ceara.

O projeto contou com a parceria da Roche, CRIO (Centro Regional Integrado
de Oncologia), Américas Amigas e Nossa Casa.

Foram realizadas entrevistas por meio de formularios conduzidos por uma
pesquisadora principal e duas navegadoras, assistentes sociais com vasta ex-
periéncia em oncologia. O Programa de Navegacao de Pacientes é um projeto
intra-hospitalar e teve como campo de atuagao o ambulatério de mastologia do
CRIO, habilitado como UNACON (Unidade de Alta Complexidade em Oncologia).

Ap06s uma pactuagao inicial com a equipe de mastologia da instituicao,os mé-
dicos encaminhavam ao programa pacientes em que se observavam os critérios
de elegibilidade, ou seja, mulheres com achados suspeitos para cancer de mama,
corroborando com o objetivo de dar maior agilidade na realizagao dos exames
diagnosticos e acompanhar as pacientes diagnosticadas com cancer até o inicio
do tratamento.

Entre agosto de 2020 a mar¢o de 2021, 0 CRIO atendeu 742 pacientes, sendo
100 encaminhadas para o programa de navegagao. Dentre elas, 26 tinham tumores
benignos e receberam os devidos encaminhamentos (acompanhamento médico
ou cirurgia). As outras 74 mulheres tiveram diagnostico positivo para o cancer
de mama. Dentre elas, 21 aguardam o resultado de exames e 53 ja iniciaram o
tratamento e foram desligadas do programa de navegagao.

Como resultado da implantagao do projeto, a lei dos 30 dias foi cumprida em
85,2% dos casos e a lei dos 60 dias em 81,5% dos casos. Esses dados mostram a
importancia do programa de navegacao de pacientes atuando na jornada desde
o diagnostico até o inicio do tratamento, sendo um suporte no acolhimento e na
orientacao dessas mulheres.
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O projeto ainda identificou que dentre os primeiros tratamentos, 59,3% das
pacientes realizaram quimioterapia, 29,6% cirurgia e 11% hormonioterapia.

Com a realizagao dos exames diagndsticos em tempo habil por meio de
parcerias (filantropica e privada), a demanda de consultas de retorno para dar
seguimento e iniciar o tratamento aumentou, sendo necessaria a ampliagao do
servico. Como consequéncia,foram abertos dois novos horarios para a mastologia
no ambulatorio, passando de cinco turnos para sete. Além disso, o programa de
navegacao criou um fluxo dentro do CRIO, possibilitando agilizar o diagnostico
e diminuir as barreiras a fim de que as pacientes tenham acesso a estadiamento
completo e tratamento em tempo habil.

Uma das barreiras identificadas para que a lei dos 60 dias nao viesse sendo
cumprida foi a demora na realizagao dos exames diagndsticos como a estereotaxia,
exames que avaliam o risco cirurgico e exames de estadiamento,como tomografia
e cintilografia dssea.

Diante dos cinco cases apresentados, Carlos Alberto Ruiz, mastologista e pre-
sidente de honra da UNACCAM, destacou que existem muitas alternativas para
fazer a diferenca na jornada das mulheres enfrentando um cancer de mama.“Sao
varias estratégias possiveis, 0 que precisamos é conhecer o cenario. O que todos
esses projetos objetivaram foi antecipar o diagnostico e o tratamento, porque o
atraso de tudo isso faz a diferenca’”

Solucoes replicaveis

e Acoes integradas entre hospitais e ONGs de pacientes.

e Encaminhamento,orientagao e liberagao das mulheres
sem diagnostico para cancer.

e Ampliagao da grade de atendimento médico
especializado por meio de parcerias filantrépicos e
privadas.
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Fabiana Makdisse, diretora do departamento de mastologia do A.C.Camargo
Cancer Center, ressaltou que a navegacao é importante para todas as frentes da
saude, seja SUS, saude suplementar ou sistemas privados, o importante é saber
adapta-las as diferentes realidades. “Nos focamos tanto no tratamento, que nao
enxergamos as dificuldades e os gargalos antes e depois da consulta.A navegagao
ajuda na sustentabilidade de todo o sistema, colocando a paciente em uma jornada
adequada. Precisamos identificar o que é o plano B, C, D...estudar possibilidades
de parcerias e colocar a navegacao como o ponto focal. Porque tudo o que vimos
nao so é replicavel como é muito necessario.
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Outras solugoes

Além dos cinco cases selecionados para apresentacao no

[ Férum, outros excelentes projetos também se inscreveram e
contam com solugoes que podem ser adaptadas e reproduzidas.
Dentre elas, destacamos algumas a sequir:

Instituto da Mama do Rio Grande do Sul

Criacao de um Nucleo de Relacionamento com a Paciente
para acolhimento e orientacao a distancia, com contato
via telefone e solucao de demandas individualizadas tanto
para pacientes como para familiares.

Fundacao Centro de Controle de Oncologia do Amazonas (FCE-
CON) - Manaus - AM

Parceria intra-hospitalar por meio de diferentes setores a
fim de referenciar as pacientes de terapia neoadjuvante
com programacao para cirurgia em tempo habil permitindo
resgatar pacientes que estavam perdidas no sistema.

Associacao Estadual de Pessoas com Cancer (AAPECAN) - Porto
Alegre -RS

Casa Rosa lItinerante - servigo itinerante para levar
até a populacao assisténcia a saude com realizacao e
monitoramento dos exames preventivos de mamografia
e de citologia;

Transporte pela Vida - programa que facilita o acesso de
usuarios aos servicos oncoldgicos aos centros onde sao
referenciados;

Casa de Apoio - oferta de hospedagem para pacientes e
familiares que residem em municipios diferentes daqueles
onde se tratam.
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Associacdao Feminina de Educacdao e Combate ao Cancer

(AFECC) - Vitéria - ES

Realizacao de palestras e agoes de prevengao e deteccao
precoce do cancer de mama em mulheres advindas do
sistema prisional;

Encaminhamento de mulheres dentro dos critérios de
rastreamento para a realizagao de mamografia;
Encaminhamento de mulheres com alteragao no
rastreamento mamografico para investigacao clinica,
exames complementares e tratamento oncoldgico, de
acordo com a necessidade.

Instituto Rosa do Bem de Americana - SP

Parcerias para a realizagao de mamografias gratuitas em
mulheres sem convénios médicos;

Implementagao de grupos de apoio para mulheres com
cancer de mama com suporte em transporte e hospeda-
gem para realiza¢dao de tratamento e atividades focadas
na qualidade de vida e promocgao de saude e bem-estar
das pacientes;

Realizacao de palestras em locais estratégicos sobre
prevencao do cancer de mama.

Secretaria de Saude do Ceara - Fortaleza

Organizacao do fluxo com a integracao do sistema de
Telessaude a Central de Regulagao na Secretaria da Saude,
onde especialistas passaram a regular apenas as solicita-
coes de suas especialidades, regionalizando, assim cada
solicitagao e todo o trabalho realizado pelo nucleo,como o
contato telefonico e fornecimento de whatsapp com cada
usuaria suspeita de cancer de mama, informando o dia e
horario de sua consulta, conferindo exames e solicitagoes;
Contato com Secretaria Municipal de cada paciente para
garantir o transporte a mulher;
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¢ Acompanhamento do contato apds a consulta para dar
celeridade aos exames necessarios para o inicio do tra-
tamento;

e Implantagao da navegacao das pacientes suspeitas de
cancer de mama no estado dentro da rede do SUS, garan-
tindo a facilitacao do acesso e celeridade ao tratamento.
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A CRIACAO DE UM
PROGRAMA DE
NAVEGAGAO DE
PACIENTES COM

CANCER DE MAMA

As dificuldades existentes sao nitidas.As barreiras nao sao novas e ja sao mais
do que conhecidas. Por isso, é preciso ir adiante e estabelecer estratégias para
resolvé-las.

A criacao de programas de navegacao de pacientes é uma das alternativas
capaz de mudar o curso do cancer de mama na vida de milhares de mulheres no
pais todo.Afinal,a navegacao coloca a paciente no centro da aten¢ao e do cuidado
e evita que ela se perca dentro do sistema de saude.

Navegac¢ao em pratica (linha do tempo) antes de 2017

e Leidos 60 dias: 11% de cumprimento

e 2017 Criacao do Projeto Piloto no Rio Imagem (RJ)

e Leidos 60 dias cumprida em 52% dos casos

e 2018 Programa de Navegacao na comunidade do Andarai

e Cobertura mamografica passou de 14% para 88%

e 2019 Implementacao do programa de navegacgao Projeto Piloto no
Hospital da Mulher (RJ)

e 2020 85% dos casos cumprindo a lei dos 60 dias

e 2021 Criagao do Projeto de Lei n°® 74/2021 que estabelece a criagao
do Programa de Navegacao de Pacientes na rede municipal de saude
do Rio de Janeiro
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Em 2017, o Projeto Piloto nasceu no Rio Imagem, um grande polo de diag-
néstico do Rio de Janeiro, a fim de garantir que a Lei dos 60 dias fosse cumprida.
Enquanto no Brasil a taxa de cumprimento da lei gira em torno de 40%, o Rio de
Janeiro tem um dos piores desempenhos, com apenas 11%.

O projeto, patrocinado pelo Global Cancer Institute e apoiado pela Secretaria
Estadual de Saude, tinha como objetivo guiar as pacientes do SUS diagnosticadas
com cancer de mama e ajuda-las a iniciar o tratamento dentro dos 60 dias esta-
belecidos pela lei. Para isso, era necessario obter informagoes sobre as barreiras
enfrentadas pelas pacientes e sobre a viabilidade da navegagao.A expectativa era
de que 70% das pacientes iniciassem o tratamento em até 60 dias.

Para comegar o programa de navegacgao, foram realizados treinamentos em
uma das unidades do INCA com a participacao de varias instituicdes. A navega-
dora do Rio Imagem aplicou 17 questionarios quantitativos e qualitativos em
100 pacientes, realizou 0 acompanhamento semanal por telefone, mensagem de
texto ou pessoalmente, e o projeto conseguiu elevar o cumprimento geral da lei
dos 60 dias para 52%, com o inicio do tratamento ficando em média de 79 dias.

Dentre as barreiras identificadas constam medo, problemas financeiros, dificul-
dade de comunicagao com a equipe médica e cuidado de salde descoordenado.Ao
final,100% das pacientes ficaram satisfeitas com o servigo de navegacao prestado.

“Mesmo nao passando a meta de 70% de cumprimento da lei, o programa foi
considerado um sucesso pela Secretaria de Estado de Saude e foi implementado
em 2019 no Hospital da Mulher,uma maternidade de alto risco,em Sao Joao do
Meriti, que possui um grande polo de diagnostico para cancer de mama’, conta
Sandra Gioia, responsavel pelo Projeto Piloto. O assistente social da unidade foi
treinado e, a partir da experiéncia obtida no Rio Imagem, foram iniciados os pro-
cessos de mudancas necessarias.’Adaptamos a realidade local e neste caso foram
aplicados cinco questionarios de acompanhamento”, relata Sandra. O navegador
ja apoiou 1.600 pacientes que relataram ter melhorado sua capacidade de lidar
com a situagao, se mantiveram mais ativas social e fisicamente, melhoraram suas
perspectivas sobre a doenga, melhoraram a comunicagao com familiares,amigos
e profissionais de saude, tiveram maior sensacao de normalidade, estiveram mais
conscientes de si mesmas e de suas necessidades e se sentiram menos isoladas.

Em 2020, o Projeto Piloto alcancou a taxa de 85% de cumprimento da lei dos
60 dias. “Isso nos mostra que intervencoes simples e direcionadas para atuar nas
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barreiras enfrentadas pelas pacientes com cancer de mama podem melhorar
os tempos para inicio do tratamento”, afirma a mastologista responsavel pelo
programa.

Outra experiéncia bem-sucedida do projeto foi em 2018, na comunidade do
Andarai. Com patrocinio do Instituto Avon e apoio da Fundacao Laco Rosa, o pro-
jeto conseguiu, por meio da Clinica da Familia, ajudar mulheres da comunidade
na aderéncia ao rastreamento mamografico. A cobertura mamografica passou de
14% para 88% e foram diagnosticados seis casos de cancer de mama em estagios
iniciais.

Com base nessas experiéncias do Projeto Piloto,esta em tramitagcao na Camara
Municipal do Rio de Janeiro,0 Projeto de Lei n® 74/2021 que estabelece a criacao
do Programa de Navegacao de Pacientes na rede municipal de saude do Rio de
Janeiro, de autoria do vereador e médico Marcos Paulo.

O projeto ja passou pela Comissao de Justica e Redagao, foi considerado
constitucional e passara por outras comissdes da casa. “Estou em cima para que
esse projeto esteja maduro para ser votado o mais rapido possivel. O cancer é
uma doenga que nao pode ter demora e o paciente nao pode ficar igual bola de
ping-pong, indo de um lado para outro, dentro do sistema de saude. Precisamos
que o municipio tenha uma navegacao para que a lei dos 60 dias seja cumprida,
para que 0 paciente possa ser tratado da forma mais rapida possivel. E um projeto
importante e,se aprovado, cobraremos sua implementacao e funcionamento para
que,com diagndstico precoce e tratamento no tempo adequado, possamos poupar
vidas”, destaca o vereador Marcos Paulo.
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Perspectivas da navegacao

Para viabilizar programas de navegacao, a mastologista Rosemar Macedo
sugere a necessidade de criacao de um fluxograma, a fim de:

e Ajudar a paciente com cancer de mama a ter acesso ao cuidado médico
no tempo adequado;

e Capacitar navegadores para atuarem e colaborarem com as equipes
multidisciplinares;

e Ajudar a paciente a superar as barreiras no acesso aos cuidados médicos.

e Para isso, é necessario passar por algumas etapas iniciais como:

e Identificagao do ambiente: atencao primaria, secundaria ou terciaria;

e ldentificacao dos recursos disponiveis;

e Identificacao dos personagens envolvidos: gestor, equipe multiprofis-
sional, pacientes e comunidade;

e ldentificacao das barreiras: cultural e lingua, sistema de saude,emocio-
nal, socioeconémico e de logistica;

e Identificacao dos navegadores: definindo suas funcoes, atuando de
acordo com a legislagcao federal como membros da equipe de saude,
recebendo treinamentos padronizados e participando de processos de
certificacao e auditorias.
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0 navegador

Qualquer pessoa pode ser um navegador de pacientes: profissionais de saude,
assistentes sociais, ou pessoas leigas, como ex-pacientes, voluntarios, membros
de associagoes de pacientes, estudantes e até mesmo representantes de beleza.
Independente de quem seja, 0 fundamental é que essa pessoa passe por um trei-
namento adequado para acompanhar os pacientes em toda a jornada e que tenha
algumas caracteristicas especificas, como as listadas por Sandra Gioia:

e Boa comunicacao

e Saber escutar

e Conseguir trabalhar sob pressao
e Lidar com conflitos

e Inspirar confianca nos pacientes

A boa comunicagao é fundamental para que o navegador possa ser realmente
compreendido pelos pacientes. “Temos uma populacao com alta taxa de analfa-
betos e muitos analfabetos funcionais. Por isso, & fundamental ter essa pessoa
que traduza numa linguagem proxima”, ressalta Rosemar.

Joana Jeker dos Anjos, presidente do Instituto Recomecar, de Brasilia, reforca
como a boa comunicacao ajuda a oferecer as pacientes o que ha de melhor. ‘A
populagao é carente de informacao e acha que é um favor que fazemos fornecer
tratamento, ai nao vai atras para saber se o que esta recebendo é o melhor, acha
que basta tratar e esta 6timo. O navegador auxilia nessa alfabetizacao das pa-
cientes,permitindo que elas conhecam seus direitos e possa replica-los, passando
informacao para outras mulheres vivendo o mesmo que elas”

0 oncologista clinico Bruno Pacheco também reforga que é papel de quem tem
informacao lutar pelo que ha de melhor para aqueles que nao tém esse conhe-
cimento. Luciana Holtz, presidente do Instituto Oncoguia, de Sao Paulo, também
acredita que a alfabetizacao em saude (health literacy) é fundamental e faz parte
do trabalho do navegador.“Para o paciente ser alfabetizado em salde, ele tem que
saber 0 que esta acontecendo com ele, saber comunicar suas proprias duvidas e
navegar no sistema de saude. Sabemos que quanto mais alfabetizado ele estiver,
menos gastos o sistema de salde tem e melhores sao os desfechos clinicos.Mui-
to importante podermos contar com a navegadora também para eliminar essas
barreiras de comunicacao e conhecimento.”
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Um segundo ponto importante compreende a escuta, pois a navegagao permite
que a paciente seja vista em suas necessidades e dificuldades de forma individual,
deixando de ser um nUimero, mais um caso ou mais uma pessoa na fila. Assim, os
navegadores conhecem profundamente as pacientes navegadas e seus passos
dentro do sistema de saude, atuando e auxiliando diretamente nas necessidades
particulares de cada uma delas, o que minimiza o risco de se perderem dentro do
sistema. Estabelecemos,assim,uma jornada mais justa e equanime.“Com um nave-
gador ao lado, é maior a chance de a paciente conseguir o melhor tratamento em
tempo oportuno, ou seja, contribui diretamente para que as leis dos 30 e 60 dias,
por exemplo, sejam cumpridas. Ter pessoas habilitadas para ajudar as pacientes
carentes de informacao ajuda a salvar vidas”, ressalta Joana.

E preciso ainda ter bem claro o que se esta navegando, pois, dessa forma, é
possivel otimizar, qualificar e dar sustentabilidade a navegacgao, como explica
Sandra Gioia.“Se estamos falando de navegacdo na atencao primaria, o objetivo
€ educacao, taxa de cobertura mamografica,atencao a comunidade,um navegador
pode navegar de mil até trés mil pacientes,contando com o suporte de uma ferra-
menta tecnoldgica.Ja no polo secundario,com foco em diagnostico,um navegador
bem treinado consegue navegar de 300 a 500 pacientes por ano,como ocorre no
programa que coordeno no Rio de Janeiro” Sandra ainda ressalta a importancia
de que os navegadores tenham dedicacao exclusiva, pois quando nao, € visivel a
queda nos indicadores, outro aspecto fundamental para a navegacao.

Sao dados que permitem a visualizagao real do cenario e possibilitam a cria-
¢ao de estratégias para que os problemas sejam administrados da melhor forma.
E com base neles que precisamos trabalhar para mostrar a gestores o quanto a
navegacao impacta efetivamente na realidade do cancer no pais.

Mariana Lorencinho,coordenadora de projetos de cancer de mama do Instituto
Avon, reforca a importancia dos dados para a criagao de politicas publicas que
beneficiem toda a populacdo.“Quando nao mensuramos,nao conseguimos mostrar
para o poder publico o quanto esses projetos sao transformadores. Infelizmente,
um projeto financiado por um investidor ou desenvolvido por uma organizagao
tem comego, meio e fim. Quando esses apoiadores saem do projeto e ele acaba,
os navegadores dizem que nunca mais € a mesma coisa, mas também nao é igual
a quando estamos monitorando e acompanhando”
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A importancia da analise dos dados

Pesquisa “Panorama do Cancer de Mama no Brasil”- Instituto Avon

Renata Rodovalho,coordenadora de Parcerias Estratégicas do Instituto Avon,
apresentou os resultados da pesquisa realizada no Outubro Rosa de 2020:
“Panorama - mulheres com cancer de mama atendidas pelo SUS”.

Dentre os dados que chamam a atencao, estao:

Cobertura mamografica

nacional de 23% entre 2015 e 2019, em mulheres de 50 a 69 anos;
reducao de 4% ao ano;

98% dos municipios brasileiros com menos de 70% de cobertura
94% dos municipios da regiao norte com menos de 13% de cobertura
Estadiamento no momento do diagnéstico

23% entre 0 e 1 (precoce); 47% entre 3 e 4 (tardio)

Tempo para o diagndstico

67% até 30 dias; 16% de 30 a 60 dias; 16% mais do que 60 dias
Tempo para inicio do tratamento

50% aguardaram mais do que 60 dias

tempo médio de espera entre 83 e 113 dias

radioterapia é onde ocorre o maior tempo de espera

Pacientes por raca/cor

mulheres brancas: 32% a 49%

mulheres pretas e pardas: 31% a 43%

registros sem informacao: 13% a 31%

Estadiamento por raca/cor

estagios avancados: pretas e pardas 52% / brancas 43%
estagios iniciais: pretas e pardas 19% / brancas 28%

Tempo para diagndstico por raca/cor

até 30 dias: pretas e pardas 62% / brancas 65%

mais de 30 dias: pretas e pardas 39% / brancas 35%
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“Todas essas dificuldades sao problemas de politicas de saude. Se nao
fizermos nenhuma interferéncia, o dado tende a piorar. Precisamos reverter
essas proporgoes. Sem contar as falhas no registro de raca e cor e o cenario
de que mulheres pretas e pardas apresentam diagndsticos mais avangados,
retratando uma dificuldade de acesso ao sistema por conta do viés racial.
Essas barreiras também precisam de atencao e politicas publicas para serem
superadas”, afirmou Renata.

No caso do Projeto Piloto realizado no Rio de Janeiro e apoiado pelo Instituto
Avon, 86% das pacientes conseguiram iniciar seus tratamentos em menos de 60
dias.Dados como esse precisam ser conhecidos e discutidos com o poder publico.
“Levamos esses dados para os municipios e estados para mostrar que conseguimos
customizar para as realidades locais e dizer que existem tecnologias sociais que
podem contribuir para a transformacgao, que sao tecnologias baratas e que podem
trazer resultado importante para a sociedade. Todas iniciativas sao importantes,
fundamentais e, principalmente, complementares, mas é preciso discutir como
transformar isso em algo coletivo’, conclui Mariana.

A adaptacao a diferentes realidades é extremamente viavel dentro dos
programas de navegacdo. E fundamental a criacdo de metodologias proprias,
que respeitem a realidade de cada centro de salde, as caracteristicas regionais,
compreendendo e agindo de forma participativa engajando gestores, equipes e
navegadores.

Um exemplo de como a navegacao pode se adaptar é o programa de nave-
gacao do hospital Aradjo Jorge, em Goiania, que atua com projetos de pesquisas
clinicas. Larissa Orsolini, enfermeira do centro de pesquisas de ginecologia e
mama do hospital, conta como a criacao e adaptacao a realidade local melhorou
a performance de inclusao de pacientes em estudos clinicos.

‘Alocamos uma pessoa do centro de pesquisa e estudo clinico com dominio
dos protocolos dentro do ambulatério para facilitar a identificacao de pacientes
que poderiam ser incluidas nos estudos. Mas observamos que para chegar no time
point de oferecer um estudo clinico, havia deficiéncia nas etapas anteriores como
diagndstico com informacgao faltando, pedido de exame sem retorno, etc. Assim,
passamos a atuar nesse momento,fazendo o acompanhamento da paciente e,com
isso,melhoramos o numero de inclusao em estudo clinico.lsso nos mostrou que o
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mais importante € atuar nas fases pré-estudos, porque ampliamos a possibilidade
de tratamento da paciente. Se a mulher nao estiver apta a participar do estudo,
conseguimos facilitar a vida dela encaminhando para o tratamento adequado”

Esse envolvimento da navegacao com estudos clinicos possibilita a muitas
pacientes tratamentos inovadores aos quais,normalmente, elas nao teriam acesso,
e ajuda a desconstruir a ideia de cobaia, mostrando que essa é uma oportunidade
de receber o que ha de melhor.

O papel da navegagao em diferentes frentes é visto por Maira Caleffi,mastolo-
gista e presidente voluntaria da Femama, como uma forma de unificar o trabalho
com base nas necessidades da paciente.“Os sistemas de saude publico e privado
sao fragmentados e a paciente se perde. Temos gente trabalhando pelo diagndstico
precoce, outros pelo tratamento adequado, mas precisamos unir tudo e, para isso,
precisamos dos projetos de navegagao”

Segundo Rosemar Macedo, essa uniao por meio de navegadores em todo o pais
é mais do que necessaria. “Essa parceria possibilita a busca por incentivos finan-
ceiros para projetos pilotos em navegacao e o desenvolvimento de plataformas
digitais para identificagao do paciente em toda a jornada, identificando gargalos e
agindo para lidar com eles” A mastologista ainda reforca a importancia de que os
programas de navegacao sejam pensados de forma nao exclusivamente pontual,
mas com perspectivas futuras.
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0 uso da tecnologia na facilitacao da jornada

Projeto Movimento Satude 2030 - Plataforma colaborativa em parceria com
a Roche

Adriana Mallet, médica e coordenadora Geral de Projetos da SAS Brasil
(Saude e Alegria do Sertao), apresentou o Movimento Saude 2030 que busca
provocar uma transformacao na jornada de pacientes com uso de tecnologias
e inteligéncia de dados.

Para isso, foram determinados trés grandes objetivos:

e Descentralizacao do cuidado em saude, tirando o hospital do centro e
colocando o paciente;

e Medicina baseada em valor para resolver os problemas reais do pa-
ciente;

e Empoderamento do paciente, para que ele possa ter acesso aos pro-
prios dados e, a partir disso, cuidar da prépria saude se conectando a
profissionais da area.

Nao podemos pensar na saude dos sonhos sem falar em tecnologia. Com ela
podemos chegar a muito mais gente e garantir uma qualidade muito maior
na assisténcia ao paciente”, destaca Adriana.

O Movimento 2030 é uma plataforma de cocriagao que visa reunir diferentes
setores a fim de promover saude em comunidades utilizando inovagao por
meio de uma rede colaborativa, com potencial de expandir suas iniciativas
para outros paises da América Latina. O Brasil esta conectado ao Movimento
e esta desenvolvendo um projeto piloto que visa conectar os diferentes ni-
veis de atencao, melhorando a experiéncia da paciente de cancer de mama
e facilitando a sua navegacao desde o rastreio, passando pelo diagndstico e
tratamento. O projeto ainda esta em fase inicial e também contara com uma
etapa importante de qualificacdao para os diferentes profissionais da saude
e médicos que atuam nas redes de aten¢ao primaria, secundaria e terciaria.

Afim de garantir um olhar abrangente e a identificacao dos principais garga-
los e oportunidades de melhoria,essa iniciativa do Brasil esta sendo conduzida
por uma rede de profissionais com alta expertise no Sistema Unico de Saude,
incluindo as especialistas Adriana Mallet, Rosemar Rahal e Sandra Gioia.
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Além disso, a SAS Brasil também atua em outros temas relacionados a
Saude da Mulher e é responsavel pelo projeto Anaria, realizado desde 2013,
com foco no combate ao cancer do colo do utero.

Olhando para o cancer do colo do Utero, a jornada da mulher comeca na
atengao primaria, onde ocorre o rastreio com a realizagao de Papanicolau,
havendo alteracao, a paciente é encaminhada para a realizacao de uma col-
poscopia e, posteriormente, para estadiamento, em caso positivo para cancer,
e tratamento. Mas muitas se perdem nesse caminho. Assim, o projeto Anaria,
trabalha na tentativa de resolver esse problema por meio da tecnologia,
oferecendo as cidades um software que alerta médicos e enfermeiros sobre
a conduta a ser tomada e o encaminhamento adequado da paciente. Esse
rastreio organizado é um primeiro passo importante e de grande impacto na
tentativa de minimizar a perda das pacientes.

Quando a mulher chega ao segundo nivel de atencao a saude, quando o
Papanicolau apresenta alteragao e precisa de colposcopia, foi identificado um
grande gargalo no agendamento e na realizagao do exame, com mulheres
que muitas vezes precisavam viajar mais de mil quildmetros para ter acesso
ao exame. Mais uma vez, o projeto valeu-se da tecnologia criando a telecol-
poscopia, em 2019. Assim, médicos generalistas e/ou enfermeiras vao até a
mulher que precisa de seguimento em regides mais remotas,realizam o exame
e se comunicam, por video chamada, com especialistas em grandes centros
de referéncia que realizam um laudo e orientam a realizacao de bidpsia em
casos onde ha necessidade.

Para além disso, esta sendo implementado um sistema que relne todas
essas etapas e organiza a jornada da paciente,aprimorando o cuidado dessas
mulheres e impedindo que elas se percam no meio do caminho.

“Tudo isso consolida nossos objetivos de colocar a paciente no centro. Ja
estamos fazendo isso com cancer do colo do Utero,comecando em cancer de
mama e queremos fomentar parcerias para o desenvolvimento e a imple-
mentacao dessas fungoes resolutivas, sustentaveis e escalaveis para todo o
cuidado em saude da mulher”, explica Adriana.
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Conclusao

A navegacao é um modelo de prestacao de servicos centrado na paciente,com
foco no cuidado continuo, permitindo que ela se movimente no sistema de saude,
que sabemos que é complexo e fragmentado, em tempo adequado.

O navegador guia a paciente por esse sistema, identificando e reduzindo as
barreiras, coordenando os préximos passos, colaborando com a equipe médica,
conectando aos recursos necessarios e empoderando a paciente, levando ao
tratamento em tempo oportuno e de qualidade e a uma experiéncia positiva na
utilizacao do sistema de saude.

Ao longo dessas paginas, vocé pode ver inUmeras ideias praticas que fazem
a diferenca na vida de mulheres com cancer de mama. E essas sao apenas algu-
mas dentre inumeras solu¢des que encontramos Brasil afora. Sao propostas que
podem ser facilmente adaptadas a diferentes realidades, implementadas juntas
ou separadas e que trazem resultados efetivos em toda a jornada. Mas, para isso,
precisamos ampliar a atuacao do navegador na atencao continua, desde a pre-
vengao até os cuidados paliativos.

Temos que dar visibilidade a medidas como essas para evitar que mulheres
em todo o pais continuem se perdendo dentro do sistema, consequentemente
evitando que o cancer de mama continue sendo diagnosticado tardiamente e
que mulheres continuem morrendo como resultado desse desvio de rota em suas
jornadas de saude.

Precisamos falar e mostrar o valor da navegacao de pacientes com analises de
custo-efetividade para que possamos integrar a navegacao nas politicas publicas,
fazendo com que isso se torne uma realidade para todo o pais.
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