ESpecializacac ™ em informacano
Gientificare lecnologicaem Saude

RSPECTIV
JANEIRO.

CRISTIANE FERREIRA BOTEGA

Projeto apresentado ao Instituto de
Comunicacao e Informagdo Cientifica e
tecnolégica em Saude da Fundagdo
Oswaldo Cruz como requisito parcial para
obtencdo do titulo de Especialista em
Informacado Cientifica e Tecnol6gica em
Saude

Orientador: Dra. Denise Nacif Pimenta

Rio de Janeiro, 2016




RESUMO

O cancer de mama € o tipo de cancer mais comum entre as mulheres no Brasil e no
mundo. Segundo o Instituto Nacional do Céancer (Inca), cerca de 57 mil novos casos
estdo estimados para 2016 em todo o Brasil. O campo de pesquisa de estudos de
informacdo, comunicagdo e saude tem uma forte tradicdo no Brasil. No entanto,
ainda sao raras as analises que visam identificar as principais fontes de informacéao
em saude usadas pelos diferentes segmentos da populacdo brasileira. O que ja se
sabe € que existe uma relacdo entre tipos de fontes de informacado utilizadas e o
perfil socioeconbmico e demogréfico, e isso pode ser importante para determinar
quais fontes e tipologias de informacdo sdo mais efetivas do que outras nas
estratégias de promocdo de saude. Cabe, portanto, perguntar: dada uma ampla
oferta de canais de comunicacao, quais as principais fontes de informa¢éo em saude
usadas por um determinado perfil de usuérios? Assim, este projeto propde uma
pesquisa prospectiva de identificacdo de quais fontes de informagcdo as mulheres
com de cancer de mama do Rio de Janeiro utilizam para se informar sobre os
cuidados durante o tratamento da doenca e quais sdo as suas principais redes de
apoio. O objetivo é identificar onde, quando e como as mulheres com céncer de
mama acessam informacédo em saude sobre cancer de mama, bem como o nivel de
confianca atribuido as diferentes fontes nas suas relacbes com as redes de apoio.
Realizar-se-a questionarios, entrevistas individuais em profundidade e grupos focais
com as mulheres selecionadas para obtencao dos objetivos propostos. Os resultados
desta pesquisa poderdo configurar-se como uma ferramenta util para as estratégias

de promocé&o da saude do cancer de mama no Rio de Janeiro e outras localidades.

Palavras-chave: Cancer de Mama. Neoplasia da Mama. Fontes de Informacgao.
Redes de Apoio.
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1 INTRODUCAO

O cancer é uma das enfermidades que lidera as principais causas de morte no
mundo e, entre mulheres, o tumor de mama € o mais prevalente, inclusive no Brasil.
E a maior causa de morte por cancer nas mulheres em todo o mundo, e s6 no Brasil
ocorreram 14.206 Obitos em 2013 O cancer de mama € a segunda causa de morte
por cancer nos paises centrais, atras somente do cancer de pulmao, e a maior causa
de morte por cancer nos paises periféricos (FUNDACAO DO CANCER, 2016).

No Brasil, excluindo o cancer de pele ndo o melanoma, o cancer de mama é
responsavel por um ndmero significativo de ébitos entre as mulheres adultas. E o
mais frequente nas regides Sudeste (68,08/100 mil), Sul (74,30/100 mil), Centro-
Oeste (55,87/100 mil) e Nordeste (38,74/100 mil). Apenas na regido Norte o cancer
de mama aparece como segundo tumor mais incidente (22/100 mil) (INSTITUTO
NACIONAL DO CANCER, 2016e).

O desenvolvimento do cancer de mama € decorrente de varios fatores, como 0s
biolégicos e ambientais, com destaque aqueles relacionados a idade, aspectos
enddcrinos e genéticos. O cancer de mama de carater hereditario (predisposicao
genética) corresponde a cerca de 5-10% do total de casos no pais (BRASIL, 2013).

A prevencdo primaria do cancer de mama ainda apresenta limitagfes, uma vez
gue ainda nao possui uma causa definida. Grande parte dos tumores na mama €,
inicialmente, detectada pela propria mulher, o que aponta para a relevancia do
autoexame.

No entanto, ainda ndo ha consenso acerca de sua recomendacéo, visto que ndo
contribui efetivamente para a reducdo da mortalidade por cancer de mama
(INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 2016d). Dessa forma, o cancer de mama tem
se apresentado como um dos grandes desafios as politicas publicas de saude que
atinge grande parte da populacdo brasileira, exigindo o desenvolvimento de
programas e ac¢des de promocao e prevencdo da saude, de tratamento e controle da

doenca, bem como de uma rede de servicos adequados e integrados que conte com



profissionais competentes que possam atuar nas diferentes regides do pais (OHL et
al., 2016).

O campo de pesquisa de estudos de informacdo, comunicacdo e saude tem
uma forte tradicdo no Brasil. No entanto, ainda séo raras as analises que visam
identificar as principais fontes de informacdo em saulde usadas pelos diferentes
segmentos da populagéo brasileira. O que ja se sabe é que existe uma relagcédo entre
tipos de fontes de informacéao utilizadas e o perfil socioeconédmico e demografico, e
isso pode ser importante para determinar quais fontes e tipologias de informacéo sao
mais efetivas do que outras nas estratégias de promocao de saude.

Cabe, portanto, perguntar: dada uma ampla oferta de canais de comunicacao,
quais as principais fontes de informacéo em salde usadas por um determinado perfil

de usuarios?



2 JUSTIFICATIVA

O conceito de rede é bastante antigo, mas somente ha alguns anos vem
sendo discutido na literatura em maior profundidade. Dentre os diversos significados,

Marteleto sugere a seguinte definicdo:

[...] sistema de nodos e elos; uma estrutura sem fronteiras; uma
comunidade néo geografica; um sistema de apoio ou um sistema fisico
gue se pareca com uma arvore ou uma rede. A rede social, derivando
deste conceito, passa a representar um conjunto de participantes
autdbnomos, unindo ideias e recursos em torno de valores e interesses
compartilhados (MARTELETO, 2001).

Marteleto ainda afirma que:

[...] nos espacos informais, as redes s&o iniciadas a partir da tomada de
consciéncia de uma comunidade de interesses e/ou de valores entre
seus participantes. Entre as motivacdes mais significativas para o
desenvolvimento das redes estdo 0s assuntos que relacionam os niveis
de organizacdo social-global, nacional, regional, estadual, local,
comunitario. Independentemente das questdes que se busca resolver,
muitas vezes a participacdo em redes sociais envolve direitos,
responsabilidades e varios niveis de tomada de (MARTELETO, 2001).

Portanto, este estudo visa identificar e compreender se a partir desses
elementos h& uma rede de informacdo englobando pacientes, ONGs e/ou grupos de
apoio. Ao se observar de que forma funciona o fluxo de informacdo entre esses
atores e se isso se da através da internet, a exemplo das redes colaborativas
descritas por Mueller (2007, p.139), onde “a tecnologia facilitou o contato entre
pesquisadores distantes”. Tendo em vista que o0 projeto engloba o trabalho com
pessoas que podem estar debilitadas fisica e emocionalmente por conta da doenca e
do tratamento da doenca, é possivel que a internet e outras redes sociais exercam
um papel fundamental na conexao entre essas pessoas, diminuindo a distancia e a

necessidade de encontros presenciais.



Com isso, identificando e mapeando essa provavel rede que pode estar
conectada por meio da internet, serd possivel estudar formas de expandi-la, fazendo
com que novos atores facam parte dela, aumentando o nimero de conexdes e, na
pratica, melhorando o fluxo de informacdo sobre cuidados, qualidade de vida e
autoestima das pacientes.

Assim, este projeto propde uma pesquisa prospectiva de identificacdo de quais
fontes de informacdo as mulheres com de cancer de mama do Rio de Janeiro
utilizam para se informar sobre os cuidados durante o tratamento da doenca e quais
as suas principais redes de apoio. O objetivo é identificar onde, quando e como as
mulheres com de cancer de mama acessam informagdo em saude sobre cancer de
mama, bem como o nivel de confianca atribuido as diferentes fontes nas suas

relacbes com as redes de apoio.



3 REFERENCIAL TEORICO

3.1 O CANCER DE MAMA

Céancer é o nome que se da a um grupo de mais de 100 doencas cujo aspecto
comum é o crescimento desordenado de células que se alastram nos tecidos e
orgaos, podendo espalhar-se para outras partes do corpo, denominada também
como metastase. Essas células multiplicam-se rapidamente de forma incontrolavel,
resultando na formacdo de tumores malignos, chamados neoplasias malignas, que
constituem risco de vida ao individuo (INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 2016f).

O céancer de mama apresenta diversas caracteristicas, sendo a mais comum o
aparecimento de um ndédulo, duro, irregular e na maioria das vezes indolor. Sao
observados também a retragcédo da pele, dor, inversao do mamilo, aumento dos vasos
da regido, descamacdo ou ulceracdo do mamilo e secrecdo de fluidos. Também
podem surgir linfonodos na axila (INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 2016b).

3.2 TRATAMENTO E RECONSTRUCAO DA MAMA

O tratamento varia de acordo com o estagio da doenca, suas caracteristicas
bioldgicas, e com as condigcdes da paciente, levando em consideracdo a idade,
status menopausal, comorbidades e preferencias. O tratamento pode ser dividido em
duas etapas, uma chamada tratamento local, que envolve a cirurgia, a radioterapia e
a reconstrucdo da mama; e tratamento sistémico, que envolve a quimioterapia,
hormonioterapia e terapia bioldgica INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 2016c).

Com relagdo a cirurgia, a erradicacdo do tumor € feita pela retirada dos
linfonodos e da mama, chamada mastectomia. Esse procedimento pode ser total ou
parcial e, segundo Paredes et al. (2003, p.103), embora eficaz, revela-se como
mutilador, visto que retira da mulher 6rgaos carregados de simbolismo sexual e de
feminilidade, influenciando, negativamente, a qualidade de vida dessas mulheres.

A reconstrucdo da mama é antes de tudo uma decisdo pessoal da paciente.

Pode ser imediata, feita ou iniciada junto com a mastectomia; ou tardia feita depois



da concluséo do tratamento. Segundo o Instituto Oncoguia, a escolha por um ou
outro procedimento depende de varios fatores, como estado de saude da paciente, 0
tipo de tratamento ao qual ela sera submetida, quantidade de tecido disponivel, entre
outros (INSTITUTO ONCOGUIA, 2016).

De acordo com o mesmo levantamento feito por Paredes CG et al (2003,
p,103):

Reconstruir a mama possibilita a mulher mastectomizada ou com
indicacdo de mastectomia incorporar ao tratamento do cancer de mama
conceitos de qualidade de vida, de integridade, com preservacdo da
autoimagem e, consequentemente, um processo de reabilitacdo menos
traumatico, trazendo beneficios fisicos, psicoldgicos e sociais.

3.3 REDES DE APOIO DURANTE O TRATAMENTO

Segundo Hoffmann, Miller e Rubin (2006, p.148):

Os efeitos colaterais variam de acordo com cada tipo de tratamento, mas
pode-se perder os cabelos, sofrer nduseas e indisposi¢cdes constantes,
apresentar cansago excessivo e, quando necessdria a cirurgia, sofrer
mutilacdo do 6rgédo. A mulher tende a se deparar com: o temor da morte,
a degradacao da auto-imagem, problemas em relacdo a sexualidade e ao
convivio social.

Com tantas dificuldades, € notério que a paciente enfrenta problemas fisicos e
emocionais, precisando de apoio para enfrentar o tratamento. Ainda segundo as

autoras,

Pesquisas vém avaliando e constatando a existéncia de fortes
correlacdes entre apoio social, espiritualidade e salde. O entendimento
desses aspectos, identificando e incentivando as relacdes de apoio e
ajuda, podera refletir no atendimento mais integrado as mulheres com
cancer de mama (HOFFMANN; MULLER; RUBIN, 2006, p.148).

Desta forma, no atual cenario, com diversas tecnologias disponiveis , fica o
questionamento sobre o0 apoio e servi¢cos de cuidado oferecido a essas mulheres. Ha
necessidade de refletir-se também sobre os elementos que podem chegar até as
pacientes através de ferramentas virtuais ou por meio de pessoas e/ou instituicoes

de forma presencial.



3.4 OINCA

A sede do Inca esta localizada no Centro da cidade do Rio de Janeiro e conta
com mais quatro unidades distribuidas pela cidade (INSTITUTO NACIONAL DO
CANCER, 2016g). Essas unidades integram o Sistema Unico de Salde (SUS) e
oferecem tratamento integral as pessoas que tém cancer. Para ser paciente do Inca
€ necessario passar anteriormente por unidades de saude de atencdo béasica onde
tenha recebido o diagndstico de cancer (INSTITUTO NACIONAL DO CANCER,
2016a).

A escolha por estudar as pacientes desse hospital se deu principalmente pelo
fato do Inca ser referéncia no tratamento da doenca no pais, além da questdo

geografica, por se tratar de um local de facil acesso.
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4 OBJETIVOS

4.1 OBJETIVO GERAL

Pretende-se identificar onde, quando e como as mulheres com cancer de
mama do Rio de janeiro, mais especificamente, as usuérias do o Inca, acessam
informacdo em saude sobre o cancer de mama; bem como o nivel de confianca

atribuido as diferentes fontes de informacéo nas suas relacdes e redes de apoio.

4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Identificar onde e quando as mulheres buscam informacdo sobre o
cancer de mama, bem como suas principais tipologias;

e Identificar quais sé@o o0s principais contetdos acessados pelas por elas;

¢ |dentificar qual o nivel de confianca das principais fontes acessadas;

e Compreender como as pacientes compartilham suas experiéncias com
outros grupos de apoio e quais as relacbes com as fontes acessadas e
informacdo compartilhada nesses ambientes;

e Sistematizar e disponibilizar um acervo dos dados identificados a fim de

contribuir para futuras pesquisas.
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5 METODOLOGIA

Esse estudo caracteriza-se como sendo exploratério e qualitativo. As
ferramentas de pesquisa serdo: questionario semiaberto, entrevistas individuais e
grupos focais com pacientes mulheres que estdo em tratamento para o cancer de
mama no Inca (RJ).

Para tal, necessita-se um conhecimento prévio do campo, que pode ser
adquirido através de visitas livres e observacdo das pacientes em tratamento no
Inca, identificando assim a melhor abordagem. A partir dessas visitas sera definido o
tamanho da amostra e sua faixa etaria, assim como o estagio da doengca com o qual
se pode e pretende trabalhar.

Sera aplicado um questionario semiaberto, previamente desenvolvido, contendo
perguntas sobre o perfil de tratamento das pacientes, tais como idade, niumero de
filhos, h& quanto tempo trata a doenca, além de perguntas sobre as caracteristicas
socioeconémicas, como nivel de escolaridade, profissao, renda familiar e bairro onde
moram. Perguntas especificas com relacdo as fontes de informacdo virdo em
seguida, como o fluxo de acesso a sites, blogs e outras fontes como programas de
televisdo, radio, ou se frequentam grupos e reunifes presenciais, dentre outros.
Relatos espontaneos sobre familia, religido e outros aspectos subjetivos ndo seréo
descartados e registrados em audio.

AplOs esta etapa se realizara entrevistas em profundidade e com até 10
mulheres que serdo selecionadas por estarem em tratamento no Inca e aceitarem
participar da pesquisa.

A partir das entrevistas, se realizara dois grupos focais com a presenca das
mulheres e seus respectivos grupos de apoio, totalizando no maximo 5-7 pessoas
por grupo. Neste momento, almeja-se debater questdes mais complexas que nao
cabem num questionario (TRAD, 2009, p.788) como, por exemplo, perguntas
especificas sobre a relacdo com outros atores, se se sentem confortaveis em tirar
davidas durante as consultas médicas, como se d& a interacdo entre elas e se novos

dados surgem a partir da narrativa de outra paciente.
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O numero exato de participantes dependera de algumas variantes como o
tamanho e a disponibilidade de espaco e agenda das pacientes. Tanto as entrevistas
como os grupos focais serdo registrados em audio, transcritos posteriormente e
analisadas conforme anélise de contetdo conforme Bardin (2011).

Todos os procedimentos serdo realizados apds aceite no comité de ética da
Fiocruz e do comité de ética do Inca.
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6 RESULTADOS ESPERADOS

A partir do presente estudo exploratorio pretende-se:

e Obter um panorama sobre onde, quando e como as mulheres com cancer de
mama do Rio de janeiro, mais especificamente que frequentam o Inca, que
acessam informacao em saude sobre o cancer de mama, bem como o nivel
de confianca atribuido as diferentes fontes nas suas relacdes com as redes de
apoio.

e Divulgar os resultados encontrados a partir da construgcdo de um acervo,
dando visibilidade as fontes que abordem o tema;

e Contribuir para discussado da tematica e apontar caminhos e abordagens para

futuros estudos na area.



7 CRONOGRAMA

Levantamento bibliografico

Desenvolvimento dos
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entrevistas e Grupos focais

Tabulacao dos resultados
dos questionarios,
transcricdo das entrevistas e

grupos focais

Andlise dos resultados

Relatério final
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8 ORCAMENTO

Segue abaixo os itens necessarios para o desenvolvimento do projeto no
decorrer de 12 meses. As entrevistas serdo realizadas nas dependéncias do Inca
mediante autorizacdo. J& as transcricbes e andlise dos dados serdo realizados na
Fiocruz (ICICT), portanto ndo h& necessidade de despesa com espaco fisico.

Material de consumo 1.200,00

(papel, toner, material de escritério,

etc.)

Trabalho de campo 6.000,00

(Custos com deslocamento,

alimentacéo, etc.)

Total 7.200,00
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