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RESUMO

Este estudo qualitativo investiga a experiéncia de pacientes oncologicos na saide
suplementar brasileira por meio de entrevistas com usudrios e profissionais. Foram
identificadas oportunidades de melhoria nos servigos, bem como falhas na
comunicagdo, burocracia, fragmentac¢do do cuidado e falta de suporte emocional. O
uso de ferramentas de design de servigo gerou insights para personalizar o
atendimento e melhorar a coordenagdo entre servigos e pontos de contato. Os achados
contribuem para um cuidado oncoldgico mais eficiente, humanizado e centrado nas
necessidades dos pacientes.

Palavras-chave: Jornada do paciente oncologico; Saude suplementar; Design de
servico; Experiéncia do paciente

ABSTRACT

This qualitative study investigates the experience of cancer patients in Brazil’s
supplementary healthcare system through interviews with patients and healthcare
professionals. Opportunities for service improvement were identified, along with
issues such as poor communication, bureaucracy, fragmented care, and lack of
emotional support. The use of service design tools generated insights for personalizing
care and improving coordination across services and touchpoints. The findings
contribute to a more efficient, humanized, and patient-centered oncology care model.
Keywords: Oncological patient journey; Supplementary healthcare; Service design;
Patient experience
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INTRODUCAO

O diagnostico e o tratamento do cancer constituem uma jornada complexa, que
transcende o aspecto clinico e envolve dimensdes operacionais e subjetivas. Na saude
suplementar brasileira, que atende a mais de 51 milhdes de beneficiarios [1], essa
experiéncia ¢ marcada por desafios estruturais como burocracia, dificuldades de acesso e
falhas na comunicacdo entre as diferentes etapas do cuidado.

Atualmente, o cancer ¢ uma das principais questdes globais em saude publica,
com alta incidéncia e expressivo impacto emocional, social e econdmico sobre pacientes
e suas familias. No Brasil, segundo estimativas do Instituto Nacional de Cancer [2], os
tipos mais prevalentes incluem os canceres de mama, prostata, célon e reto e pulmao, que,
juntos, perfazem um cendrio alarmante e demandam atencdo especial tanto do sistema
publico quanto da satde suplementar.

Apesar de diversos estudos abordarem aspectos clinicos e estruturais da jornada
oncoldgica [3,4,5], muitas dessas pesquisas sdo limitadas em termos de profundidade ao
abordar as vivéncias subjetivas do paciente com cancer, especialmente nas esferas
psicoldgica e relacional. Nesse contexto, o presente estudo busca contribuir para uma
compreensdo mais abrangente e centrada na perspectiva do paciente, além de identificar
oportunidades reais de melhoria nos servigos da satide suplementar.

O objetivo central deste artigo ¢ apresentar o estudo “Jornada do Paciente
Oncoldgico na Satde Suplementar Brasileira: Design de Servigo Aplicado na Pratica”
[6], disponivel em https://jornadadopacienteonco.com.br/. A investigagdo buscou
compreender, a partir das perspectivas dos proprios usuarios e das equipes de
atendimento, as principais barreiras enfrentadas ao longo do diagndstico, tratamento e
acompanhamento oncologico, além de avaliar o impacto de fatores como diversidade
geogréafica, tipo de cancer e perfil das operadoras de saude na jornada assistencial.

Ao integrar elementos técnicos, operacionais € emocionais em sua analise, este
estudo pretende gerar conhecimento pratico e aplicavel a gestao clinica e administrativa
na satde suplementar. Seus achados visam ndo apenas promover um atendimento mais
eficiente e humanizado, mas também apoiar gestores, profissionais de saltde e
formuladores de politicas publicas na construgdo de estratégias mais alinhadas e

responsivas as reais necessidades dos pacientes.



Jornada do paciente oncoldgico na satde suplementar
de Castro et al. Rev Bras Sau Sup. 2025; 1:1 brasileira: design de servigo aplicado na pratica

FUNDAMENTACAO TEORICA

O conceito de “experiéncia do paciente” tem evoluido significativamente nas
ultimas décadas, refletindo uma transformagdo mais ampla na dire¢do do cuidado
centrado na pessoa nos sistemas de satde. Inicialmente, essa experiéncia era mensurada
quase exclusivamente por meio de indicadores clinicos e pesquisas de satisfagdo, com
énfase em aspectos como o acesso aos servigos € a pontualidade do atendimento [6,7].
Contudo, a medida que se reconheceu a complexidade inerente a vivéncia dos pacientes
no sistema de saude, emergiu a necessidade de uma abordagem mais holistica — que
contemplasse também dimensdes emocionais, sociais e psicologicas do cuidado [8,9].

Essa mudanca de perspectiva fomentou o crescimento de estudos voltados a
analise das narrativas dos pacientes, entendendo que suas experiéncias subjetivas sdo
fontes valiosas de informacdao para a formulagdo e o aprimoramento de praticas
assistenciais [10]. Com isso, a experiéncia do paciente passou a constituir-se como um
campo de estudo autonomo, impulsionado por criticas aos modelos tradicionais de
aten¢do a saude, historicamente centrados em desfechos clinicos e protocolos biomédicos.
Evidéncias demonstram que a escuta ativa das vivéncias do paciente contribui ndo apenas
para sua satisfagdo, mas também para a melhoria da qualidade assistencial como um todo
[11,8].

Intervencdes cocriadas, que envolvem os pacientes de forma ativa no
desenvolvimento de soluc¢des de cuidado, mostram-se consistentemente mais eficazes,
pois sdo mais alinhadas as necessidades reais dos usudrios [12,13]. Em paralelo, tém sido
desenvolvidos modelos e ferramentas que possibilitam capturar de forma mais precisa as
nuances da experiéncia vivida, como os instrumentos PROMs (Patient-Reported
Outcome Measures) e PREMs (Patient-Reported Experience Measures), ampliando a
capacidade dos servicos de satide de responder a essas demandas [14].

Nesse contexto, a integragao do conceito de experiéncia do paciente ao design de
servicos de saude tem se revelado estratégica. O design de servigos — abordagem
multidisciplinar centrada no usudrio — promove o envolvimento dos pacientes como
cocriadores do cuidado [15,16]. Essa participagdo ndo apenas contribui para o
empoderamento do paciente, como também orienta o desenvolvimento de solu¢des mais
responsivas e personalizadas, com impacto positivo tanto nos desfechos clinicos quanto
na satisfagdo do usudrio [17]. Estudos empiricos mostram que pacientes que vivenciam

experiéncias positivas tendem a aderir melhor aos tratamentos e a utilizar os servigos de
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forma mais adequada [12]. Organizag¢des que priorizam a experiéncia do paciente criam
ambientes de maior confianga e engajamento, elevando o padrao do cuidado [18,19].

A metodologia do design de servigo vem ganhando destaque no setor da satide
exatamente por sua capacidade de tornar os servigos mais eficientes, eficazes e
significativos para quem os utiliza. Sua base metodologica apoia-se em principios como
empatia, cocriagdo, sequencialidade, iteragdo e visdo sistémica [20,21]. Ferramentas
como os service blueprints e os customer journey maps tém sido amplamente utilizadas
para mapear as etapas do atendimento, identificar pontos criticos de contato, evidenciar
falhas operacionais e propor melhorias [22,23]. Tais instrumentos permitem visualizar o
servigo a partir da perspectiva do usuario e alinhar os bastidores da operagao (backstage)
as necessidades percebidas pelo paciente (frontstage).

Ao contrario dos modelos tradicionais, que frequentemente priorizam a eficiéncia
operacional e a padronizagdo de protocolos, o design de servi¢os propde uma abordagem
mais fluida, adaptativa e centrada nas relagdes. Trata-se de um olhar que considera o
cuidado como um ecossistema de interagdes e significados, no qual o feedback continuo
dos usuarios torna-se essencial para o aprimoramento constante [24,25]. A incorporagao
de tecnologias digitais ao processo de cuidado — como ferramentas de comunicagao entre
paciente e equipe, plataformas de telemedicina e prontuarios interativos — também
integra essa abordagem, tornando o servico mais acessivel, personalizado e condizente
com as expectativas atuais dos pacientes [23,26].

Diversas pesquisas demonstram a aplicagdo bem-sucedida do design de servigos
em Rietjens contextos de satde e algumas investigam como o design pode contribuir para
a transformagdo de sistemas de saude, tornando-os mais integrados e centrados nas
pessoas [24]. No Brasil, experiéncias de telessaide foram analisadas com base em
principios do design [27] e suas aplicagdes em outros setores foram revisadas
sistematicamente [28]. Outras contribuigdes incluem o uso do design em centros de parto
[29], servigos para malformagdes congénitas [30] e ambientes hospitalares voltados a
terceira idade [31].

No campo da oncologia, o design de servigcos também tem mostrado potencial e
foi utilizado no desenvolvimento de protocolos de mapeamento de processos para
programas regionais de navegacao de pacientes com cancer de mama [32]. Além disso, a
metodologia MetroMapping foi proposta para redesenho de caminhos de cuidado
oncologico com foco na decisdo compartilhada [33] e a abordagem foi empregada para

aprimorar a jornada de pacientes com cancer pancreatico [34]. Esses exemplos
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evidenciam como o design de servigo pode promover inovagdo, melhorar a experiéncia
do paciente e otimizar fluxos assistenciais em um contexto tdo complexo quanto o da

oncologia.

METODOLOGIA

Desenho da pesquisa

Este estudo buscou compreender as dificuldades e as interacdes vividas por
pacientes oncoldgicos na satide suplementar brasileira a partir de dimensdes técnicas,
emocionais e sociais. Para isso, adotou-se uma abordagem qualitativa com entrevistas em
profundidade, em consonancia com outros estudos [35,36], por se tratar de um método
que permite captar as necessidades, sentimentos e perspectivas dos participantes.

M¢étodos de pesquisa qualitativa permitem identificar temas e padrdes recorrentes
nas entrevistas e favorecem a formulacao de insights [37]. As entrevistas realizadas foram
transcritas e analisadas por meio de analise tematica [38], com o objetivo de identificar
padrdes recorrentes nas falas dos participantes. As categorias surgiram de forma indutiva
a partir dos dados e a andlise seguiu diversas etapas, como a familiarizagdo com o
conteudo, codificagdo inicial, organizagdo dos cddigos em temas e posterior refinamento
desses temas. Esse processo possibilitou uma compreensao aprofundada das experiéncias
relatadas, preservou a coeréncia com os objetivos do estudo e garantiu a fidedignidade
dos achados.

O estudo foi organizado nas seguintes etapas:

e Projeto de estudo: A pesquisa teve inicio com a andlise de dados secundarios,
seguida pela elaboragdo de roteiros semiestruturados para a realizacdo de
entrevistas em profundidade com pacientes oncologicos e profissionais da satde.

e C(Coleta de dados: Os participantes foram recrutados por meio de formulérios de
cadastro divulgados em redes sociais (Facebook e Instagram) e em grupos de
aplicativos de mensagens (WhatsApp). Além disso, foram realizadas divulgacoes
em clinicas de infusdo ligadas a ONCOH (Organiza¢ao Nacional de Centros de
Oncologia e Hematologia), que possui clinicas pelo Brasil, por meio de cartazes
digitais divulgados pelo time da clinica. A medida que os voluntarios se
cadastravam, a equipe de pesquisa entrava em contato, agendava e realizava as
entrevistas de forma remota.

e Anailise de dados: As entrevistas foram analisadas e, a partir dos insights,

construiram-se personas ¢ jornadas representativas dos pacientes oncoldgicos na
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saude suplementar. Com base nesse material, identificaram-se oportunidades de

melhoria nos servigos que compdem a experiéncia desses pacientes.

Buscou-se entender o contexto a partir dos quatro tipos de cancer mais prevalentes
no Brasil (mama, prostata, célon e reto, e pulmao), de diferentes localidades (1. grandes
centros urbanos; 2. capitais menores e cidades de médio porte; 3. localidades com menor
acesso a servicos de saude) e de distintos modelos de operadoras de planos de saude
(cooperativas, verticalizadas e ndo verticalizadas), fatores relevantes no cendrio nacional

segundo a literatura cientifica e discussdes com um painel de especialistas.

Participantes

Dentre os pacientes e profissionais que se cadastraram voluntariamente para a
pesquisa, a equipe de pesquisadores buscou contemplar a maior diversidade possivel de
perfis de profissionais da saude, pacientes e acompanhantes e selecionou aqueles que mais
se aproximavam dos desejaveis para o estudo. No total, foram realizadas 53 entrevistas,
das quais 17 com profissionais de diferentes areas relacionadas a oncologia e 36 com

pacientes. A Tabela 1 apresenta os perfis dos entrevistados.

Tabela 1: Perfil dos profissionais e pacientes entrevistados.

Profissionais Pacientes por Pacientes por Pacientes por
de saude tipo de cancer localidade tipo de
operadora
6  Médico(a) 14 Mama 16 Grandes 1  Sem rede
centros 6 propria
urbanos
4  Enfermeiro(a) 9 Coélonereto 12 Centros 1 Cooperativa
urbanos de 4
médio porte e
3 Outros 6 Prostata capitais 4 Verticalizada
menores
3 Farmacéutico 5  Pulmao 8  Localidades 2 NA
(a) com menos
acesso a
1 Nutricionista 2 Outros especialistas
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Enfatiza-se que o material de recrutamento de voluntarios explicitava que
pacientes cujos tratamentos oncoldgicos tivessem ocorrido ha mais de cinco anos ndo
seriam considerados na pesquisa, uma vez que se buscava mapear experiéncias recentes
e identificar oportunidades de melhoria nos servigos de saude de forma atualizada.
Também foram excluidos profissionais que nao atuavam na oncologia no momento do
recrutamento e pessoas menores de 18 anos.

Para esta pesquisa, foram elaborados dois roteiros semiestruturados de entrevistas

em profundidade — um destinado a pacientes e outro a profissionais da satde — cujos

temas abordados estdo organizados na Tabela 2.

Tabela 2: Temas dos roteiros semiestruturados.

Roteiro de entrevista de profissionais

Roteiro de entrevista de pacientes

— Perfil de atuagao do profissional, com
que tipo de jornada ele se relaciona: tipo
de cancer, tipo de tratamento, localidade,
entre outros;

— Percepcdes sobre aspectos que
diferenciam a jornada dos pacientes, p.e.
tipo de cancer, tipo de tratamento, plano
de saude, etc.; e

— Jornada de tratamento do paciente
tipico, desafios e oportunidades de
melhoria percebidos.

— As acgdes realizadas pelo paciente,
possiveis acompanhantes e pelos
profissionais da saude (o que estdao
buscando realizar em cada momento);
— Emogdes e sentimentos dos pacientes;
— Duvidas e critérios de decisdao do
paciente;

— Os servigos de saude relacionados; e
— Os desafios, as oportunidades de
melhoria e as experiéncias positivas da
jornada.

Roteiros semiestruturados possibilitam a exploracdo flexivel de um tema por meio
de perguntas que direcionam a conversa, a0 mesmo tempo que permitem O
aprofundamento em experiéncias e areas de interesse ou conhecimento do entrevistado

[39].

Saturacao tedrica

A saturagdo teorica, adotada como critério para encerrar a coleta de dados, foi
considerada atingida quando novas entrevistas deixaram de fornecer insights pertinentes
para a compreensdo das categorias tematicas investigadas [40,41]. A avalia¢do foi
conduzida por meio da andlise tematica, com foco na identificacdo da recorréncia e da
variedade dos relatos nas transcrigdes.

Por meio de uma matriz do tipo “insights identificados x entrevistas numeradas

sequencialmente”, foi possivel identificar em qual entrevista cada insight distinto, relativo
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a uma determinada categoria, surgiu pela primeira vez, bem como a frequéncia com que
foi reiterado nas entrevistas subsequentes.

A tabela a seguir exemplifica o célculo de saturacdo da categoria “experiéncia do
paciente no momento do diagnostico”. As linhas apresentam diferentes insights obtidos
nas entrevistas e as colunas indicam as entrevistas numeradas sequencialmente,

Gy

relacionando-se com um “x” os insights e os entrevistados. A marca¢do em cinza indica

a primeira vez que cada insight ¢ observado.

Tabela 3: Matriz de anélise de saturacdo das categorias com identifica¢do das entrevistas
em que primeiro surgiu cada insight.

Insights 1dent1ficadqs/ Entrevistas 11213 5 7 1ol11l12113
numeradas sequencialmente

Agdes do Paciente - O paciente
pesquisou online sobre a doenga e

. . X X
tratamentos apos sentir surpresa e
intriga com o diagndstico.
Agdes do Paciente - O paciente buscou
X X X X X X X X

exames de diagnostico com biopsia.

Agdes do Paciente - O paciente optou
por buscar um segundo parecer de um X X X X X X X
médico especializado em Sao Paulo.

Ac¢des do Paciente - Paciente buscou
informacodes sobre a doenga e

. X X X X X
tratamentos em diversas fontes,
incluindo sites e artigos.
Ac¢des do Paciente - Paciente procurou
médico com exames em maos, que
X X X X

rapidamente encaminhou para um
oncologista cirurgido.

Acdes do Paciente - Consulta com
especialistas conforme recomendagao X X X X X
do plano e amigos.

Servigos e Pontos de Contato - Servigos

0 2. /0 X X X X X X X X X
de diagnostico e tratamentos

Ac¢des do Acompanhante - Familiares
acompanharam pacientes ao longo de X X X X
todo o processo, fornecendo suporte
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emocional e pratico.

Acgdes do Acompanhante - A maioria
dos acompanhamentos foi feita por X
familiares.

Acgdes do Médico e Equipe de Saude -
Médicos proporcionaram explicagdes
detalhadas sobre os riscos e efeitos
colaterais dos tratamentos.

Ac¢des do Acompanhante - Familiares

frequentemente foram os primeiros a

serem informados sobre os diagndsticos X
e compartilharam as noticias com

outros.

Acgdes do Paciente - Apds receber o
diagnostico, o paciente preparou
documentos importantes, como
procuragao e testamento.

Neste exemplo, poder-se-ia considerar a saturagdo na entrevista n° 4, pois nao
surgiram novos insights nas 4 entrevistas subsequentes, contudo, entendendo-se que esse
nimero era muito baixo frente ao referencial teodrico [41], justifica-se continuar
contabilizando novos insights. Dessa forma, a saturacdo da categoria ocorreu na
entrevista 9. Ao final, foram identificados 15 insights distintos sobre 0 momento do
diagnostico, extraidos de 127 trechos provenientes de 36 entrevistas.

Nesta pesquisa, a saturacdo foi alcancada em categorias associadas a tipos de
cancer com maior nimero de participantes, como cancer de mama e de célon e reto, bem
como em categorias transversais a diferentes perfis como diagnostico, quimioterapia,
radioterapia e plano de satide. Em contrapartida, perfis com menor representatividade na
amostra e categorias transversais pouco abordadas como home-care, fisioterapia e servigo
de remocao de pacientes, ndo atingiram a saturagcdo. Nao obstante, os insights sobre as
experiéncias aqui descritas sdo validos para o processo de observagdo e melhoria dos

servicos que tangenciam a jornada do paciente oncoldgico.
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Ferramentas de apresentacio dos insights

Para a apresentagdo dos insights identificados, optou-se pela criagdo de personas,
abordagem utilizada em pesquisas qualitativas com foco no usudario, com o objetivo de
apoiar tomadores de decisdo no desenvolvimento ou aprimoramento de servigos mais
alinhados as demandas do publico [42]. O perfil das personas neste estudo ¢ composto
pelos seguintes elementos:

e Descricao: Caracteristicas sociodemograficas, configuragao do nucleo familiar e
preferéncias.

e Caracteristicas comportamentais: Caracteristicas de acesso e compreensao de
informagdes, preferéncia por acolhimento mais objetivo e técnico ou humanizado
e empatico e grau de autocuidado com a saude.

e Historico do diagnéstico: Como cada persona chegou ao diagnostico de cancer
com destaque as diferencas entre pacientes com acesso facilitado a servigos
médicos e aqueles que enfrentam barreiras.

e Histérico do tratamento: Etapas do tratamento enfrentadas por cada persona,
como cirurgias, quimioterapia, radioterapia e tratamentos alternativos.

e Principais servicos de satide: Quais os servicos de saude utilizados pela persona
ao longo da sua jornada.

Conjuntamente, elaboraram-se jornadas para representar a trajetoria de cada
persona nos servigos de satide, bem como seus sentimentos, pensamentos e interagdes ao
longo das diferentes etapas [42]. Nessas representacdes, descreveram-se as agdes de
pacientes, acompanhantes, cuidadores e profissionais de saude, os servicos e pontos de
contato, a experiéncia do paciente e os principais insights e oportunidades de melhoria.

O processo iniciou-se com a defini¢do de seis perfis gerais a serem estudados. A
partir disso, procedeu-se a priorizagdo dos insights mais relevantes associados a cada
perfil, bem como a selecdo de experiéncias e de momentos da jornada que melhor
representassem os insights antepostos. Finalmente, construiram-se as personas € suas

respectivas jornadas. A Tabela 4 apresenta os seis perfis definidos para analise.

Tabela 4: Seis perfis definidos para analise.

Perfil das | Tipo de Operadora Localidade

personas cancer

Mama Operadora sem rede Grande cidade
propria
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5 Mama Cooperativa Localidade com menos
metastatico acesso a especialistas
Colon/reto Cooperativa Capital menor ou centro

urbano de médio porte

4 Colon/reto Operadora sem rede Grande cidade
propria

5 Prostata Operadora sem rede Grande cidade
propria

6 Pulmao Operadora verticalizada ~ Grande cidade

A seguir, sdo apresentadas personas representativas de cada perfil.

Figura 1: Persona 1 - Bianca, paciente de cancer de mama, grandes centros urbanos,

operadora nao verticalizada.
BIANCA Cancer de mama, grandes centros urbanos, operadora ndo verticalizada

e 35 anos, jornalista

" :
Soitela eriiltos 'Néo quero ser tratada como uma paciente oncoldgica, que tenham pena de

mim e digam que sou uma guerreira."
ﬁ Em tratamento - Tratamento
feito na cidade de residéncia

N 4 Histérico do diagnéstico
Nicleo principal de apoio:

v,
[ irmaos e amigos proximos 1° Possui casos de cancer na familia; ~ 2° Fazia exames de diagnéstico precoce desde cedo;
3° Identificou BIRADS 3 dois anos antes do diagnéstico, mas nao fez exames de acompanhamento;
Caracteristicas comportamentais 4° N&o fez os exames anuais durante a pandemia;
i i o 5° Identificou cancer de mama agressivo em exames de rotina ap6s a pandemia.
e de acessar e pi informac:
Histérico do tratamento Principais servigos utilizados
Conduta de iy le o - . ) . , .
. 1° Cirurgia 2° Quimioterapia 3° Radioterapia > Plano de saude > Enfermeira navegadora
4° Mastectomia 5° Esvaziamento axilar > Cuidador(a) > Psicdlogo(a) > Hospital
Autocuidado com a satde 6° Prétese definitiva > Servigos de diagnostico

Figura 2: Persona 2 - Patricia, cancer de mama, cidade com menos acesso a servigos de

saude, operadora de saude cooperativa médica.
PATRICIA Céncer de mama, cidade com menos acesso a servigos de salde, operadora de satde: cooperativa médica
55 anos, professora da rede

- piiblica, Casada, filhos jovens "Fiquei muito abalada emocionalmente, mas a fé me ajudou. Me esforcei muito
il

para estar bem para ndo perder nenhuma sessdo da quimioterapia.”
Em tratamento - Tratamento em

B centro urbano regional, por falta
de acesso no local de residéncia " " . .
Histérico do diagnéstico
[M] AL 1° Sentiu um nédulo no autoexame;
Esposo
2° Buscou um mastologista, o qual diagnosticou o cancer de mama;

Caracteristicas comportamentais

Necessidade e capacidade de acessar e processar informagdes

Histérico do tratamento Principais servigos utilizados
Conduta de acolh f | e acolhed | = i
O — 1° Cirurgia 2° Quimioterapia > Plano de sade > Clinica oncolégica
3° Radioterapia 4° Mastectomia > Advogado(a) > Servigos de diagnéstico
Autocuidado com a satide > Psicélogo > Nutricionista

O e
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Figura 3: Persona 3 - Carlos Alberto, cancer colorretal, capitais menores, operadora
cooperativa médica.

CARLOS ALBERTO Cancer colorretal, capitais menores, operadora: cooperativa médica

e 43 anos, Advogado. Casado, pai " : s
de duas meninas (9 e 7 anos) 'Se acreditarmos verdadeiramente, vamos vencer a doen¢a, tenho certeza que

ndo € disso que eu vou morrer."
Em tratamento - Tratamento na

B cidade de residéncia, que é um
tro urbano de médio porte. " . & .
SERHGAIBANG CEMENRROMS Histérico do diagnéstico

Nticleo principal de apoio: 1° Sentiu desconforto intestinal; 2° Procurou varios médicos, como clinicos e gastroenterologista;

w _

Esposa

3° Ndo procurou direto um coloproctologista porque nem pensou em cancer;

Caracteristicas comportamentais 4° Gastroenterologista encaminhou para o proctologista;

- 5° Exames de diagnostico identificaram o cancer.
ecap de acessar e p informag

Histérico do tratamento Principais servigos utilizados

Conduta de acolh fi e acolhed %

O . 1° Quimioterapia 2° Cirurgia > Plano de satde > Clinica oncoldgica
3° Uso de bolsa de colostomia 4° Metastase > Hospital > Servicos de diagnostico

Autocuidado com a salide 5° Abandono do tratamento por um > Nutricionista

‘ periodo porque se cansou

Figura 4: Persona 4 - Maria Regina, cancer colorretal, grandes centros urbanos,
operadora ndo verticalizada.

MARIA REGINA Cancer colorretal, grandes centros urbanos, operadora nao verticalizada

65 anos, bancaria aposentada. % 5 7
& B s fines adu.m's” "Infelizmente, quando se tem um diagndstico de cancer, se tem uma sentenca

Rolog de morte."

Em acompanhamento pés-
tratamento - Tratamento feito

- a
na cidade de residéncia T " o
‘ ‘ Histérico do diagnéstico
o Nicleo principal de apoio: 1° Identificou pélipos na colonoscopia, mas nao repetiu os exames na periodicidade recomendada;

Esposo e filho que junto reside
2° Passaram-se 10 anos e os sintomas retornaram; 3° Pensou que 0s sintomas eram no tero;

Caracteristicas comportamentais 4° Procurou um geriatra e identificou sangue no exame de fezes solicitado;
g i 5° Confirmou cancer em uma colonoscopia.
e de acessar e p informag

Histérico do tratamento Principais servigos utilizados

Conduta de acolhi ivacional e | i

@) . ) 1° Quimioterapia intravenosa > Plano de satde > Clinica oncolégica
2° Quimioterapia oral 3° Cirurgia > Servicos de diagnéstico

Autocuidado com a satide * Nao precisou usar bolsa de colostomia.

Figura 5: Persona 5 - Antonio, cancer de prostata, grandes centros urbanos, operadora
verticalizada.

ANTONIO Cancer de préstata, grandes centros urbanos, operadora verticalizada
e 70 anos, consultor de drea i ey = - 5 5
= técnica, Separado, filhos adultos ‘Queria liberar as pessoas desse peso, ninguém deveria deixar de viver para
cuidar de um doente."

a Em tratamento - Tratamento
feito na cidade de residéncia

Niicleo principal deé 8polo: Histérico do diagnéstico

U Namorada e filho que junto 1° Exames de rotina apontavam alteragges, mas urologista disse que ndo precisava se preocupar;
reside
2° Muda de médico urologista;
Caracteristicas comportamentais 3° Em investigagdo mais cuidadosa, identifica um cancer de préstata;
e capacidade de acessar e p informagdes
Histérico do tratamento Principais servigos utilizados
Conduta de h fe e acolhed X
O — 1° Quimioterapia > Hospital > Servicos de diagnésticos
o apia para tratar a oOssea > SAMU e ambulancia privada > Psicdlogo(a)
Autoculdado com a saGde 3° Cirurgia robética > Clinica oncolégica > Fisioterapeuta
o — 4° Bloqueio hormonal > Servigo de atividade fisica
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Figura 6: Persona 6 - Ana Lucia, cancer de pulmao, grandes centros urbanos, operadora
ndo verticalizada.

60 anos, apasentada. Mora <o, "Ja tentei parar de fumar mesmo apés o cancer, mas néo consigo e isso
filho vive em outra cidade. x ’ ; W
aumenta ainda mais meu sofrimento.

a Em tratamento - Tratamento
feito na cidade de residéncia

/ . Histdrico do diagnéstico
B'J Nucleo principal de apoio:
Irma 1° Percebe o inicio dos sintomas com tosse crénica;
2° Diagndstico por meio de exames de imagem apds internacdo;
Caracteristicas comportamentais 3° Metéstase na coluna.
Necessidade e capacidade de acessar e processar informagées
Histérico do tratamento Principais servigos utilizados
Conduta de acolhi afetuosa, ivacional e acolhedora
1° Quimioterapia > Fisioterapia durante a apds o tratamento
O ' 2° Radioterapia (metastase éssea) > Enfermagem no home care
Atitaruldato coma satide 3° Cirurgia na coluna > Cuidadores no home care
O . 4° Imunoterapia continuada *N&o usa servigos de psicologia e nutricao

Os perfis foram definidos no inicio do estudo com o proposito de contemplar a
diversidade de tipos de cancer, operadoras e localidades sem, contudo, restringir
excessivamente a selecdo de voluntarios. Ressalta-se que as personas e jornadas ndo
representam estatisticamente a populacdo oncoldgica, mas viabilizam uma andlise dos
servigos de satude sob a perspectiva desses perfis ficticios. Os insights obtidos a partir das

jornadas e personas sdo descritos na se¢do “Andlise de Dados” deste artigo.

Validade, confiabilidade e limitac¢oes

A credibilidade da pesquisa foi assegurada por meio de entrevistas em
profundidade semiestruturadas, que captaram as complexidades da jornada do paciente
oncolégico.

A triangulagdo de dados teve como objetivo assegurar a coeréncia entre os insights
coletados e os servigos e tratamentos aos quais se referiam. Por exemplo, o relato de queda
de cabelo associado a um tratamento que, em principio, ndo provoca esse tipo de efeito
colateral poderia indicar um possivel erro de codificacdo ou de registro. A triangulagdo
foi conduzida por meio do cruzamento dos insights com fontes secundarias, da
comparacao entre relatos de diferentes grupos de entrevistados (pacientes e profissionais
de satde) e da discussao entre os pesquisadores € médicos que contribuiram com o estudo.
Nao foram empregadas multiplas estratégias de coleta, como grupos focais, observacdo
em campo ou questionarios quantitativos. O processo de triangulagdo resultou em ajustes
nas personas ¢ nas jornadas desenvolvidas durante a analise, € ndo levou a exclusdo de

nenhum registro.
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Quanto a transferibilidade, a descri¢ao minuciosa das experiéncias ofereceu base
para avaliar a aplicabilidade dos achados em outros contextos. A confirmabilidade foi
mantida por diretrizes claras na conducdo das entrevistas, realizadas por multiplos
pesquisadores. A dependabilidade, por sua vez, foi sustentada por procedimentos
consistentes, como o uso de roteiros padronizados, software de transcricdo e andlise
baseada em saturacao teorica.

Apesar do rigor metodologico, a natureza qualitativa impde restricdes a
generalizagdo dos resultados. A selecdo voluntaria pode ter introduzido viés de
autossele¢dao, uma vez que participantes com experiéncias particularmente positivas ou
negativas tendem a se engajar mais ativamente. Da mesma forma, a coleta exclusivamente
digital pode ter excluido individuos com menor familiaridade com tecnologias,
comprometendo a diversidade da amostra.

A amostra concentrou-se na regido Sudeste, sobretudo em Minas Gerais, com
menor presenga de participantes de Sdo Paulo, Rio de Janeiro, Espirito Santo, Goids e
Santa Catarina, e auséncia das regides Norte ¢ Nordeste, o que restringe o escopo
geografico dos achados devido as desigualdades regionais em infraestrutura de saude,
regulagdo de planos e caracteristicas sociodemograficas. Adicionalmente, ndo foi possivel
aferir a representatividade socioecondmica, pois ndo foram coletados de forma
sistematica dados detalhados sobre renda, escolaridade ou ocupacdo, o que inviabiliza
analises sobre eventuais correlagdes entre perfil socioecondmico e experiéncias relatadas.

Tais limitagdes indicam que, embora os resultados oferecam insights sobre a
jornada do paciente oncologico na saude suplementar brasileira, eles devem ser
interpretados com cautela e considerados dentro de um contexto mais amplo de pesquisa

e pratica clinica.

Consideracoes éticas

Os participantes foram informados sobre os objetivos, métodos e possiveis riscos
do estudo por meio de um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
disponibilizado digitalmente, com o qual todos consentiram de forma explicita antes do
inicio das entrevistas. Adicionalmente, foi garantida aos participantes a liberdade de,
durante ou apds a participagdo, retirarem o consentimento, solicitarem a exclusdo de
respostas e abandonarem o estudo, sem prejuizo ao tratamento ou ao vinculo com os

servicos de saude.
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As entrevistas foram conduzidas remotamente em plataformas seguras, além de
gravadas e transcritas com o auxilio do Marvin’s Notetaker (heymarvin.com), software
que garante a anonimizag¢do dos dados. A confidencialidade e a privacidade dos
participantes foram asseguradas e o tratamento dos dados atendeu integralmente a Lei
Geral de Protegao de Dados (Lei n° 13.709/2018).

Devido ao potencial desconforto emocional ao abordar temas relacionados ao
cancer, as entrevistas foram conduzidas por profissionais treinados, com abordagem
respeitosa e sensivel. Além disso, este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Associacdo Mario Penna (CAAE n® 74923823.6.0000.5121) antes da coleta
de dados, conforme a Resolu¢do CNS 466/2012, para pesquisas biomédicas, ¢ a

Resolugdo CNS 510/2016, para pesquisas em Ciéncias Humanas e Sociais.

Analise dos dados
Os principais insights identificados nas entrevistas e estruturados com base nas
jornadas das seis personas construidas foram organizados em dez categorias de analises,

apresentadas nos topicos a seguir:

Aspectos psicologicos

A escuta dos pacientes e profissionais de saude explicitou aspectos psicologicos
que impactam a experiéncia do paciente oncologico, enquanto a analise desses elementos
reforcou a necessidade de intervengdes que integrem as dimensdes técnicas do cuidado
as complexidades emocionais dos individuos.

A relacdo entre paciente e profissional de satide ¢ uma das principais fontes de
suporte emocional durante o tratamento, no entanto, muitos pacientes relataram que suas
necessidades emocionais ndo foram plenamente consideradas. Na jornada da persona 2,
por exemplo, o oncologista ndo demonstrou atencdo a satide mental, tampouco indicou
acompanhamento psicolédgico.

Embora o foco do médico recaia, em geral, sobre o tratamento da doenca, a
auséncia de uma abordagem que integre aspectos psicoldgicos e espirituais pode ser
percebida como indiferenca e agravar sensagdes de isolamento, alienagdo e
vulnerabilidade. Além disso, essa omissdo reforga a percepg¢ao de que o paciente se
resume a sua condicdo clinica, em detrimento do reconhecimento de sua integralidade
humana. Essa lacuna ¢é, portanto, critica, pois a experiéncia do paciente — que abrange

aspectos relacionais como apoio emocional e psicologico, alivio do medo e da ansiedade
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e tratamento com respeito, bondade, dignidade, compaixdo e compreensdo — ¢ um dos
pilares da qualidade nos servigos de saide e ndo um elemento secundério ao tratamento
da doenga [43].

Adicionalmente, ha a subutilizacao dos servigos de apoio psicoldgico por efeito
da persisténcia de estigmas associados a busca por ajuda psicologica e da sobrecarga
emocional que levam os pacientes a priorizarem outras dimensdes do cuidado em
detrimento da satide mental.

A crenga em fatores emocionais e espirituais como causa da doenca, evidenciada
pela persona 3 que atribuiu a enfermidade ao ressentimento e buscou terapias alternativas,
ressalta a importancia de integrar os valores individuais no planejamento terapéutico. A
auséncia de escuta dos profissionais em relacdo a essas preferéncias resultou na
insatisfacdo do paciente com o tratamento convencional e no sentimento de ser uma
"cobaia". Essa dissociagdo entre a abordagem profissional e as convicgdes do paciente ¢
prejudicial, pois o reconhecimento de suas crencas e preocupagdes favorece o
engajamento nas decisdes clinicas e fortalece a chamada "alianca terapéutica". Essa
alianca contribui para a adesdo ao tratamento e, por conseguinte, para a obtengdo de
melhores desfechos em saude [43].

O diagnodstico, o tratamento e os eventos adversos ou inesperados ao longo de
ambos os processos impdem mudangas abruptas, algumas das quais exigem a
reconfiguragdo de planos de vida e a suspensdo de projetos pessoais € profissionais. Essa
realidade foi exemplificada pela persona 5 que, apos ser informada pelo oncologista de
que estava com metastase e receber um protocolo de tratamento demandante, afirmou:
“Em vez de estar pensando nos meus planos pessoais, sO6 penso no cancer. Vou ter que
interromper minha vida". Nesse contexto, torna-se fundamental a oferta de suporte que
promova o autoconhecimento, a ressignificagdo das experiéncias e a constru¢do de um
novo senso de proposito

Portanto, impdem-se reflexdes: de que forma pode ser ampliado o acesso a
servigos de apoio psicoldgico e assegurado um suporte emocional robusto, adaptavel e
alinhado as necessidades individuais dos pacientes? Como oferecer auxilio no ajuste de
expectativas e projetos diante de eventos inesperados? E, ainda, de que maneira os
profissionais de saude, especialmente oncologistas, podem ser capacitados para lidar, de

forma abrangente, com as ansiedades e os estresses inerentes ao processo terapéutico?

Informacio, comunicacido e compartilhamento das decisdes de cuidado
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A anélise evidenciou a necessidade de aprimorar a comunicagdo entre pacientes €
profissionais de satde, j& que informagdes claras, compreensiveis e oportunamente
transmitidas sdo essenciais para subsidiar a tomada de decisdo compartilhada, esclarecer
riscos e beneficios das alternativas terapéuticas e¢ fomentar o autocuidado [43]. No
entanto, pacientes e acompanhantes relataram dificuldades em assimilar o volume e a
complexidade das informagdes concentradas em curto espago de tempo, especialmente
durante as consultas médicas. Essa sobrecarga cognitiva, associada ao estresse emocional
inerente ao contexto oncoldgico, comprometeu a retengao de contetidos € a compreensao
adequada do diagnostico e das opgdes de tratamento.

Ademais, observou-se desorientagdo quanto a continuidade do tratamento, com
incertezas sobre a especialidade médica a ser consultada diante de sintomas iniciais, bem
como sobre os encaminhamentos subsequentes ao diagnodstico. Essa auséncia de
previsibilidade ao longo da jornada resultou, em alguns casos, em atrasos no acesso a
cuidados essenciais.

Essas evidéncias se relacionam ao fato de que pacientes com cancer
frequentemente transitam por multiplos servigos e profissionais sem a devida articulagao
entre os pontos de contato. Essa descoordenacdo, que inclui falhas de comunicagdo, ¢
diretamente associada ao menor controle de sintomas e custos mais altos. Ainda que
alguns pacientes consigam navegar esse sistema complexo sozinhos ou com apoio
familiar, muitos se perdem no processo, com impactos adversos sobre a qualidade do
cuidado recebido. A literatura aponta que a coordenacdo efetiva das atividades
assistenciais requer organizagdo, compartilhamento estruturado de informagdes e
comunicacdo regular entre todos os envolvidos [44].

Observaram-se, ainda, falhas na comunicacdo sobre a gravidade do diagndstico,
as quais, em alguns casos, dificultaram a compreensdo da condicdo clinica por parte do
paciente e retardaram a busca por acompanhamento adequado. A jornada da persona 1
exemplifica essa situagdo: apds receber um laudo de mamografia com resultado BI-
RADS 3, a paciente ndo deu seguimento ao monitoramento necessario, possivelmente por
ndo compreender sua relevancia clinica. Além disso, a inexisténcia de diretrizes claras
sobre 0 momento e a forma de envolvimento do paciente nas decisdes assistenciais
limitou sua autonomia e reduziu sua percepcao de controle sobre o tratamento.

Em sintese, o fluxo de informacdes ao longo da jornada oncoldgica requer
aprimoramentos que garantam a compreensdo efetiva dos contetdos, mitiguem a

sobrecarga cognitiva nas consultas, viabilizem canais de comunicagdo continua, oferecam
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orientagdo personalizada sobre os proximos passos do cuidado e promovam o
engajamento ativo dos pacientes nas decisdes clinicas, em conformidade com seus valores

e preferéncias.

Experiéncia do paciente

Na medida em que o impacto do tratamento oncologico transcende os aspectos
fisicos e permeia dimensoes subjetivas de cuidado, dignidade e qualidade de vida [43], a
experiéncia do paciente torna-se central na analise das jornadas. Nessa conjuntura,
observou-se que gestos de acolhimento e praticas simbolicas como o toque do sino ao
final de um ciclo de quimioterapia reforcam a autoestima, promovem o reconhecimento
do esforco individual e fortalecem a resiliéncia.

A jornada da persona 5 exemplifica esse aspecto: apds longo periodo de
internagdo, sentiu alivio e contentamento ao ser acolhida com votos de recuperacdo e
gestos de afeto pela equipe hospitalar. Em paralelo, a recorrente sensagdo de ser um fardo
para familiares emergiu como fonte de sofrimento emocional, sinalizando a necessidade
de intervengdes que reconhegam essas experiéncias € promovam suporte afetivo e social.

Torna-se, portanto, essencial o desenvolvimento de estratégias que favorecam a
escuta ativa, a capacitacdo empatica de profissionais, a formacao de redes de apoio entre
pacientes e o uso intencional de marcos simbolicos ao longo da trajetdria assistencial,
com vistas a reconstrucdo subjetiva do cuidado e a promocdo de sentido diante do

processo terapéutico.

Desafios logisticos e administrativos

Frequentemente, pacientes oncoldgicos sdo incumbidos de tarefas
administrativas, como solicitacgdo de autorizagdes, envio de documentos ¢
acompanhamento de tramites junto as operadoras de planos de saude. Tais demandas,
além de desgastantes, desviam o foco e o tempo que, idealmente, seria direcionado ao
autocuidado e ao enfrentamento da enfermidade. Em alguns casos, observou-se a
necessidade de judicializagdo para viabilizar o inicio ou a continuidade do tratamento
diante de negativas ou morosidade por parte das operadoras. Tal cendrio reflete a
fragmentacao do cuidado vivenciada por pacientes com cancer, que transitam entre

multiplos servigos e profissionais em um sistema desorganizado, onde o controle de
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sintomas se torna fragil, o risco de erros médicos aumenta € os custos assistenciais se
elevam [44].

A persona 2, por exemplo, precisou diligenciar-se excessivamente para que o
plano de satide autorizasse uma cirurgia em outro municipio, esforco que a deixou
desgastada e com a sensagao de desamparo por parte da operadora, que aparentava impor
obstaculos a conclusdo do processo. Sobre isso, a persona expressou: "A gente sempre
escuta que rapidez ¢ importante para a sobrevida, ¢ um absurdo essa demora do plano de
saude".

Notaram-se, ainda, falhas na integracdo entre os servicos, como a exigéncia de
que o proprio paciente transportasse material bioldgico para realizagao de bidpsia até o
laboratério. Ademais, pacientes que se deslocam para outros municipios em busca de
tratamento especializado enfrentam encargos financeiros, fisicos e emocionais agravados
pela falta de suporte logistico, como transporte adequado e hospedagem proxima aos
centros de atendimento.

Quanto as operadoras verticalizadas, verificaram-se tentativas de
redirecionamento compulsorio do paciente para uma unidade da rede propria, mesmo sem
historico de acompanhamento continuo ao longo da jornada. Tal conduta, em alguns
casos, motivou a judicializagdo para assegurar o direito a permanéncia em unidades
credenciadas mais alinhadas as preferéncias e necessidades individuais.

Torna-se, portanto, imprescindivel simplificar os processos administrativos,
oferecer apoio ao paciente no cumprimento de exigéncias burocraticas, agilizar e dar
transparéncia as autorizacoes, além de fortalecer a integracao entre os diversos pontos de
contato do sistema de saide. E recomendavel, ainda, prover suporte logistico para
pacientes que precisam se deslocar para tratamentos especializados e respeitar suas
preferéncias na escolha da rede assistencial, propria ou credenciada, a fim de assegurar
continuidade, previsibilidade e personalizacao do cuidado.

Ressalta-se que intervencdes voltadas a coordenagdo do cuidado oncolédgico
demonstraram eficidcia em mais de 80% dos estudos que avaliaram desfechos centrados
no paciente, especialmente na melhoria do uso apropriado dos servigcos de satide e da
experiéncia assistencial, com efeitos positivos nas fases de deteccdo e diagnostico,

tratamento e cuidados de fim de vida [44].

Interacdes com a equipe médica e servigos de saude
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A escuta dos participantes revelou que a qualidade das interagcdes com os
profissionais e servicos de saude impacta a eficidcia do tratamento e o bem-estar
emocional ao longo da jornada oncoldgica. Abordagens estritamente técnicas, dissociadas
das necessidades e subjetividades individuais foram relacionadas a sentimentos de perda
de autonomia, desamparo ¢ desumanizagao.

A jornada da persona 5 ilustra esse cenario quando, ao manifestar preocupagdes
com possiveis efeitos colaterais da prostatectomia, como incontinéncia urindria e
disfungdo sexual, percebeu que o médico se restringia a proposta cirurgica, sem
demonstrar abertura para discutir os impactos do tratamento sobre sua qualidade de vida,
que era, para o paciente, a principal preocupagdo. E importante ressaltar que valor em
saude diz respeito aos resultados que realmente importam para os pacientes [45] — neste
caso, as condigdes em que viveria apos o procedimento — € ndo apenas a remog¢ao do
cancer.

Em contraponto, gestos simples de empatia foram valorizados como expressdes
legitimas de cuidado. Ainda no relato da persona 5, a oferta de café e balas de banana por
um colaborador da copa durante a internacao foi interpretada como acolhimento genuino,
o que destaca o potencial terapéutico de interagdes que reconhecem o paciente em sua
integralidade.

A constru¢do da confianca do paciente nas condutas clinicas mostrou-se sensivel
a percepcdo de que essas decisdes sdo orientadas por condicionantes institucionais ou
econdmicas, em vez de priorizarem seu interesse € bem-estar. Essa constatacdo ¢ apoiada
pelo artigo “Defining and Implementing Value-Based Health Care: A Strategic
Framework”, que afirma que a atengdo baseada em valor ndo se limita a contencao de
custos, mas fundamenta-se na melhoria dos desfechos de saude, o que promove o
alinhamento entre profissionais e pacientes. Esse alinhamento, segundo os autores,
constitui a propria esséncia da empatia [46].

Nesse sentido, a possibilidade de manter um canal de comunicagao acessivel com
a equipe médica foi apontada como fundamental para garantir segurancga, esclarecer
davidas e expressar preocupacdes durante o tratamento. As evidéncias apontam, portanto,
para a necessidade de capacitar os profissionais a identificarem oportunidades concretas
de escuta ativa, envolvimento do paciente nas decisdes € acompanhamento continuo

personalizado.

Desafios especificos e situagdes criticas
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A espera pelos resultados de exames para confirmagao diagnostica do cancer
revelou-se um periodo marcado por incerteza, angustia, medo e vulnerabilidade. Por sua
vez, a auséncia de preparo ou de orientagdo por parte de amigos e familiares sobre como
oferecer suporte pode resultar em reagdes inadequadas ou insensiveis diante da doenca
ou do tratamento.

Constatou-se também que a falta de atencao individualizada e de resolutividade
por parte dos profissionais de satde leva muitos pacientes a se sentirem desamparados,
negligenciados ou desconfiados e, por vezes, a buscar alternativas no sistema publico.

Ademais, o estigma social que associa certos tipos de cancer a habitos
considerados inadequados tende a reduzir a empatia para com o paciente € a agravar o
isolamento e o sofrimento emocional. A persona 6, por exemplo, foi diagnosticada com
cancer de pulmao e relatou que familiares e amigos, ao associarem a doenga ao tabagismo,
reforcaram seus sentimentos de culpa e constrangimento, ainda que sob a intencdo de
incentiva-la a parar de fumar.

Destarte, propdem-se reflexdes e estratégias voltadas ao aprimoramento da
comunica¢do e do suporte emocional durante a fase diagndstica, a capacitacdo de
familiares e amigos para oferecerem apoio mais sensivel, a garantia de escuta e orientagao
clinica personalizada desde os primeiros sintomas e a desconstrucao de estigmas sociais
vinculados a determinados tipos de cancer, promovendo maior empatia e acolhimento aos

pacientes oncoldgicos.

Necessidade de informacio e acolhimento

Durante a pesquisa, constatou-se que diferentes perfis de pacientes oncologicos
apresentam necessidades distintas de acolhimento e de informagdo. Alguns nao
demandam alto grau de acolhimento, mas esperam ser reconhecidos como seres humanos
e receberem informacodes diretas, realistas, claras e precisas, mas nao excessivamente
insensiveis, acerca da doenga, do prognostico e do tratamento. Por outro lado, ha
pacientes que atribuem maior importancia a um ambiente em que se sintam seguros,
acolhidos e emocionalmente amparados em detrimento da explanacdo minuciosa de
detalhes técnicos.

Embora conduzido em ambiente digital, o estudo “Profiling Cancer Patients Based
on Their Motives for Seeking Informational and Emotional Support Online” identificou
trés perfis distintos de pacientes oncologicos: aqueles que buscam simultaneamente apoio

emocional e informagdes técnicas, os que priorizam esclarecimentos objetivos com baixo
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envolvimento afetivo e os que valorizam mais a troca interpessoal € o vinculo emocional
do que o contetdo técnico. Essas variacdes estdo relacionadas a fatores como estagio da
doenga, intensidade do sofrimento, grau de literacia digital e rede de apoio social [47].
Portanto, os achados demonstram que o paciente oncoldgico nao ¢ um sujeito homogéneo,
mas possui demandas relacionais e cognitivas especificas ao longo do cuidado.

Esses resultados reforcam a importancia de personalizar a comunicagdo e adotar
abordagens flexiveis na pratica clinica, de modo a fortalecer o vinculo terap€utico com
diferentes perfis de pacientes, incentivar sua participagdo ativa nas decisoes e reduzir
sentimentos de isolamento ou desamparo. Assim, o mapeamento das necessidades
emocionais e informacionais deve integrar o planejamento do cuidado oncolégico, de
modo a ampliar a efetividade do tratamento e a experiéncia do paciente em sua
integralidade. O desafio, portanto, esta em criar ambientes que permitam a adaptacdo da
comunicac¢do as diferengas individuais e em capacitar os profissionais de saude para
combinar objetividade técnica com sensibilidade e empatia pode resultar em reacgdes

inadequadas ou insensiveis diante da doenga ou do tratamento.

Grupos de acolhimento

Alguns participantes recorreram a colegas que ja haviam enfrentado o cdncer com
o intuito de se prepararem para o tratamento, interagdes essas que foram fontes de
compartilhamento de informagdes praticas, apoio emocional e fortalecimento da
resiliéncia. Entretanto, constatou-se que muitos entrevistados ndo buscaram grupos de
apoio e acolhimento e relataram associd-los a "relatos tristes" que, em vez de ajudar,
poderiam intensificar o sofrimento, possivelmente devido a ideias pré-concebidas sobre
a natureza desses espacos.

Paralelamente, persiste a manifestacio de sentimentos de falta de apoio e
acolhimento ao longo da jornada. Nesse contexto, evidencia-se a oportunidade de
aprimorar a fun¢do dos grupos de apoio, de esclarecer os seus beneficios e proposito e de
assegurar a sua efetividade como recurso de suporte emocional. Assim, torna-se
necessario reduzir estigmas e promover maior adesdo a esses grupos, bem como fomentar
ambientes que estimulem o engajamento no tratamento e auxiliem os pacientes na

superagao dos desafios da jornada oncolégica.

Colostomia
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A realizacao da colostomia e o uso de bolsas coletoras sdo fontes de preocupagao
para pacientes com cancer de colon e reto, 8 medida que demandam adaptagdes praticas,
enfrentamento de estigmas e reorganizacdo da rotina. Observou-se, por exemplo, que a
higienizacdo e a troca da bolsa, inicialmente percebidas como tarefas complexas e
constrangedoras, exigem instrugdo técnica adequada e suporte continuo.

Além da necessidade de ajustar os habitos didrios ao funcionamento intestinal e
levar bolsas coletoras extras e materiais de higienizagdo ao sairem de casa, os pacientes
ostomizados relataram receio de vazamentos e odores desagradaveis, o que impacta a
autoestima e gera desconforto em situagdes de convivio social. A qualidade de vida
também ¢ afetada por limitacdes fisicas durante atividades simples, como dirigir ou
dormir.

Por outro lado, experiéncias que reforcam a capacidade funcional ¢ o retorno a
normalidade foram associadas a recuperagdo da autonomia. A jornada da persona 3
exemplifica esse aspecto ao relatar a sensagdo de liberdade e continuidade da vida ao
conseguir sair de casa sozinho, dois meses ap6s a cirurgia. Também se observou que
algumas pessoas ostomizadas expressam incomodo quanto a atribui¢do de direitos
especiais, por ndo se considerarem suficientemente debilitadas, ainda que reconhegcam a
importancia desses beneficios para outros perfis de pacientes.

Dado o exposto, torna-se necessario desenvolver estratégias para aprimorar o
acolhimento e as orientagdes voltadas a adaptagdo técnica e emocional ao uso das bolsas
coletoras. Isso inclui treinamento especifico para cuidadores, acdes que reafirmem a
independéncia funcional dos pacientes, respeito a percepcao individual sobre seus direitos

e medidas que minimizem o desconforto fisico nas atividades cotidianas.

Queda do cabelo

A queda de cabelo decorrente da quimioterapia revelou-se um dos momentos mais
criticos na trajetdria do paciente oncologico por representar uma perda com impacto sobre
a autoestima, a percep¢do de identidade e a maneira como o paciente acredita ser
percebido socialmente. Observou-se que a experiéncia da alopecia oncologica pode ser
tdo perturbadora que, em alguns casos, 0s pacientes optaram por raspar os cabelos no
inicio do tratamento para atenuar o sofrimento progressivo associado a perda dos fios.

A vista disso, torna-se indispensavel oferecer apoio e preparo prévio aos
pacientes, de modo a reduzir a sensagdo de vulnerabilidade e de perda de controle sobre

sua propria jornada. Nesse sentido, recomenda-se a elaboracdo de estratégias que
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possibilitem opg¢des personalizadas de apoio, como a escolha entre raspar os cabelos no
inicio do tratamento ou adotar alternativas estéticas. Recomenda-se, ainda, o
envolvimento coordenado da equipe multiprofissional na abordagem da queda capilar
como parte integrante do cuidado oncologico e o desenvolvimento de recursos educativos
voltados a capacitacdo de familiares e amigos, para que compreendam o impacto

emocional deste evento e possam oferecer um suporte mais sensivel e empatico.

Percepgoes dos usuarios sobre diferentes servicos

Para identificar padrdes recorrentes nas percep¢des dos pacientes e profissionais
sobre os servigos utilizados ao longo da jornada oncoldgica, foram analisadas as
experiéncias positivas e negativas, os sentimentos dos pacientes antes, durante e apds
cada etapa do cuidado e os critérios que influenciaram suas escolhas.

Os servigos de diagndstico foram criticados pela falta de adaptacdo ao contexto
oncolégico, com atrasos, morosidade na liberagdo dos laudos e auséncia de orientagdo
adequada. O processo de descoberta de um cancer mostrou-se, para muitos, um momento
de fragilidade emocional, no qual atrasos no atendimento e na entrega de exames
intensificaram o sofrimento vivenciado. Em contrapartida, a agilidade e a empatia foram
os principais diferenciais positivos.

A escolha dos servigos de diagndstico baseou-se, majoritariamente, em
recomendacdes médicas e de pessoas proximas, na reputacdo da instituicdo, na agilidade
para o agendamento e na facilidade de acesso. Contudo, os participantes relataram
insatisfacdes quanto as restrigdes impostas pelos planos de saude, aos longos periodos de
espera para a realizagdao dos exames, aos atrasos na entrega dos laudos e a auséncia de
explicagdes claras sobre os procedimentos realizados.

Em atendimentos médicos, a confianga nos profissionais dependeu da escuta ativa
e da sensibilidade as preocupagdes dos pacientes. Consultas rapidas, ambientes
impessoais € excesso ou falta de informagdes prejudicaram a experiéncia. Ja a clareza
técnica aliada a empatia fortaleceu o vinculo terapéutico.

Além disso, notou-se que a integragdo entre profissionais otimizou o cuidado,
enquanto a falta de articulacdo gerou falhas e riscos. A escolha dos médicos foi
influenciada por indicagdes pessoais, mas frequentemente limitada pelos planos de satde.
Durante o pos-tratamento, muitos pacientes relataram sensagdo de abandono pela

auséncia de acompanhamento médico continuo.
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Nos hospitais, a qualidade do acolhimento dos profissionais médicos, equipes de
saude e atendentes influenciou a percep¢do dos usudrios sobre a instituicdo. Assim,
internagdes e atendimentos de urgéncia pautados pela eficiéncia, aten¢do e cuidado
humanizado foram associados a experiéncias mais satisfatorias.

Observou-se, ainda, uma tendéncia de busca por servigos hospitalares apenas
quando os sintomas se tornam graves, o que sugere tanto a predominancia do estado fisico
como motivador do cuidado quanto uma possivel subestimagdo de sinais iniciais ou
barreiras de acesso. A escolha da instituicdo foi influenciada pela sua reputagao,
proximidade, qualidade dos servicos e recomendacdes de médicos, familiares e amigos.
Além disso, informagdes confusas, demora no atendimento e negativas dos planos de
satde comprometeram a credibilidade desses servigos.

As restricdes impostas pelos planos de satide, como atrasos e negativas de
autorizacdo, comprometeram o progresso do tratamento e a seguranca dos pacientes.
Nesse contexto, alguns pacientes perceberam os servigos da rede propria como inferiores
e interferéncia inadequada das operadoras na escolha dos prestadores de servicos pelos
pacientes. Por outro lado, quando houve agilidade nas autorizacdes e clareza na
comunicagdo, os planos foram vistos com maior confianga.

A diversidade de servigos e especialidades médicas foi apreciada pelos pacientes,
mas a quebra de expectativas quanto a qualidade do cuidado gerou frustracao. A escolha
dos planos de saude foi orientada pelo custo-beneficio ou pela abrangéncia da cobertura,
mas, ainda assim, a necessidade de apoio juridico para garantir direitos em conflitos com
as operadoras foi recorrente.

A cirurgia foi percebida como a forma mais direta de eliminar o tumor, a
radioterapia como uma op¢ao complementar e menos invasiva, € a quimioterapia como
eficaz, mas agressiva. Antes dos tratamentos, prevaleceram sentimentos de apreensio;
apés os procedimentos, a quimioterapia foi associada a desgaste progressivo, a
radioterapia a cansago moderado e a cirurgia a alivio no pds-operatorio

Embora o suporte técnico e emocional das equipes tenha ajudado a mitigar
percepcdes negativas, faltaram explicagdes detalhadas sobre os procedimentos. As
escolhas terapéuticas foram baseadas nas orientagdes médicas, mas os pacientes foram
cautelosos em relacdo aos efeitos da quimioterapia e valorizaram a possibilidade de
resolucao imediata promovida pela cirurgia. A radioterapia foi percebida como menos

preocupante quanto a reagdes adversas.
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A enfermagem, por sua vez, obteve destaque positivo pela importancia da
navegacdo, além da atencdo humanizada oferecida por enfermeiros, que integra os
aspectos clinicos, emocionais e psicossociais. Em contrapartida, falhas no
acompanhamento individualizado € na comunicagdao com o paciente foram observadas,
muitas vezes atribuidas a sobrecarga da equipe. A escolha do servico de enfermagem
esteve, na maior parte das vezes, vinculada as clinicas e aos hospitais frequentados.

No que concerne a nutrigdo, o apoio dietético personalizado e frequente foi visto
como importante para o sucesso do tratamento e o bem-estar dos pacientes. Mesmo assim,
a falta de padrao entre atendimentos presenciais e online, além de interrupgdes apds o fim
das sessdes de quimioterapia, por exemplo, atrapalhou o seguimento do cuidado. A
escolha dos nutricionistas foi influenciada por recomendag¢des médicas e especializagdo
em oncologia. Falta de contato constante, regras alimentares muito rigidas e baixa
integracao com outras equipes reduziram os beneficios esperados.

A escolha dos servigos de fisioterapia levou em conta a reputacao e especializacao
do profissional, além de indicagdes médicas, facilidade de acesso, localizacao e horarios
flexiveis. O tratamento foi associado a melhora fisica e ao alivio rapido de sintomas, mas
instalagdes precérias, equipamentos desatualizados e a falta de resultados perceptiveis
apods varias sessOes geraram frustragdo e perda de confianga. Assim como na nutri¢do,
houve baixa integracdo com outras areas e falta de acompanhamento apos o término das
sessoes, ressaltando a importancia do acompanhamento continuo para a manutenc¢ao dos
beneficios alcangados pelo paciente.

O ultimo servico analisado foi a cirurgia plastica, que, especialmente nos casos de
cancer de mama, foi vista como uma etapa critica do tratamento, mas essencial devido ao
seu impacto fisico e emocional. Observou-se uma tendéncia a busca por atendimento fora
da localidade de origem, motivada pela percepg¢ao de baixa especializagdo regional.

A escolha do cirurgido esteve relacionada a reputacao do profissional e a confianga
nele depositada, além de ser influenciada por recomendagdes médicas e de pessoas
proximas. Houve também demanda por mais diversidade e especializagdo nos servigos,
assim como por uma comunicagdo mais clara e assertiva por parte dos profissionais.

Cabe reforcar que o atendimento humanizado, a comunicacdo eficaz, o
acolhimento, a personalizacdo e a coordenacdo do cuidado configuraram-se como
elementos transversais aos servigos analisados. Interagdes claras, empaticas e continuas
entre profissionais e pacientes contribuiram para a redugdo de insegurancas e o

fortalecimento do engajamento ao longo do tratamento. Em contraste, a auséncia de
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explicacdes precisas e a falta de articulagdo entre especialistas geraram duavidas,
desconfianga e sobrecarga emocional, comprometendo a experiéncia do paciente.

Por fim, os relatos refor¢aram a necessidade de personalizar o cuidado de acordo
com o perfil, as preferéncias e as demandas de cada paciente com o objetivo de melhorar

a adesdo ao tratamento e a qualidade de suas experiéncias.

Aspectos que impactam na jornada do paciente

Do ponto de vista clinico, o estagio da doenca condiciona as opgdes terapéuticas
e interfere no bem-estar fisico e emocional, pois pacientes em fases avancadas encontram
opgoes restritas de tratamento e maior necessidade de cuidados paliativos. Ademais,
sintomas debilitantes como dor, fadiga e desnutricdo comprometem ndo apenas a
qualidade de vida, mas também a adesdo ao tratamento e o prognostico [48,49].

O apoio social também influencia a qualidade de vida dos pacientes, pois redes
robustas contribuem para o ajustamento psicoldgico ¢ menores niveis de sofrimento
[50,51], ao passo que a percepcgao subjetiva de conexdo social pode impactar mais o
prognostico do que o suporte efetivo recebido [52]. O envolvimento de familiares e
amigos facilita a adesdo terapéutica e o enfrentamento da doenga.

Variaveis demograficas e socioecondmicas, como idade avangada, baixa renda e
escolaridade, estdo associadas a menor mobilidade, maior prevaléncia de comorbidades,
barreiras de acesso aos servicos e piores desfechos clinicos [53,54]. Em regides rurais ou
desassistidas, a caréncia de infraestrutura e de profissionais especializados acarreta
atrasos no diagnostico e tratamento, agravando o fardo emocional e financeiro dos
pacientes [54,55].

As influéncias culturais moldam a compreensdo da doenga, os comportamentos
de busca por cuidado, as preferéncias terapéuticas e o papel da familia nas decisdes
clinicas [56]. Portanto, a atengdo a essas nuances ¢ fundamental para desenvolver
estratégias de cuidado culturalmente sensiveis e respeitosas aos valores dos pacientes.

A partir de pesquisas para desenho do estudo e de discussdes com um quadro de
especialistas, identificou-se que o tipo de cancer determina o protocolo terapéutico, o
tempo de tratamento, os efeitos colaterais esperados, o envolvimento de especialidades e
o prognostico clinico. Além disso, a cobertura do plano de satide interfere diretamente na
jornada, pois, enquanto alguns modelos oferecem suporte estruturado e servigos de
navegacao, outros impdem entraves burocraticos e restricdes de cobertura, atrasando o

inicio do tratamento e aumentando o estresse do paciente.
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Em relagdo ao perfil informacional, observou-se que alguns pacientes buscam
ativamente informagdes, compreendem os dados clinicos e participam das decisdes
terapéuticas, enquanto outros demonstram baixa iniciativa ou enfrentam limita¢des
cognitivas e emocionais que dificultam a compreensao dos conteidos. Mesmo entre os
pacientes mais auténomos, que recorrem a plataformas digitais como o Google ou o
National Cancer Institute, s3o comuns interpretacdes equivocadas, acompanhadas de
ansiedade e confusdo. Por conseguinte, hd a necessidade de mediagdo qualificada por
parte da equipe de saude, com foco na contextualizacdo, personalizagao e validagdo das

informagdes. A Figura 7 ilustra o impacto da informacao na jornada do paciente.

Figura 7: Relagdo entre processamento de informagdes pelo paciente e a qualidade da

jornada de tratamento.
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No que diz respeito a percepcdo de auséncia de acolhimento esteve,
principalmente, associada a conduta médica, enquanto os demais membros das equipes
multiprofissionais foram, em geral, reconhecidos pelos esforcos em oferecer suporte
humanizado.

Quanto as expectativas informacionais, pacientes que valorizavam uma
abordagem acolhedora apreciaram explicacdes sensiveis as dimensdes emocionais do
tratamento, enquanto aqueles com menor demanda afetiva preferiram orientagdes claras,
diretas e realistas. O envolvimento de familiares mostrou-se essencial para individuos
com maior fragilidade emocional, ao passo que os de perfil mais pragméatico demandaram
apenas apoio técnico e objetivo. Nessas distintas configuragdes, a personalizagdo do
cuidado, alinhada as preferéncias individuais, revelou-se determinante para aprimorar a

experiéncia e favorecer a adesdo ao tratamento.
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Finalmente, o autocuidado — expresso pela adogao de habitos saudaveis e pela
realizacdo regular de exames de rotina — esteve associado ao diagnostico precoce, o que
favoreceu intervencdes menos invasivas e melhores desfechos clinicos. Entretanto, a
priorizagao da saude, em muitos casos, somente foi adotada ap6s o diagnéstico da doenga
e esteve condicionada ao acesso financeiro e logistico aos servigos. Individuos proativos
e com atitudes positivas diante do cancer apresentaram maior adesdo ao tratamento e

menor incidéncia de complicacdes.

CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo investigou, de forma detalhada e sistematica, a jornada do paciente
oncoldgico no contexto da saude suplementar brasileira, revelando os principais desafios,
oportunidades de melhoria e barreiras enfrentadas pelos usuarios e profissionais. Os
achados destacam a importancia de compreender as interagdes entre pacientes,
operadoras de saude e prestadores de servigo, sob a otica clinica, emocional e operacional.

A partir das evidéncias empiricas coletadas, recomenda-se que as operadoras de
planos de saude implementem andlises detalhadas das jornadas dos pacientes para
identificar gargalos como burocracias e atrasos em autorizagdes e reestruturem fluxos
administrativos e assistenciais com base nas informagodes obtidas, visando reduzir o
tempo de espera e aumentar a eficiéncia. Além disso, torna-se necessario direcionar
recursos para areas criticas, como canais permanentes de comunicagao, acesso a exames,
terapias modernas, suporte psicossocial e acompanhamento clinico e multidisciplinar com
equipes treinadas para praticas centradas no paciente.

Para gestores de servigos de saude, recomenda-se o desenvolvimento de
treinamentos e capacitagdes que preparem as equipes para atuar de forma centrada no
paciente, com integra¢do e responsividade, reduzindo falhas de comunicagdo entre os
diferentes niveis de cuidado. Ja formuladores de politicas publicas podem usar os
resultados para propor diretrizes que reduzam desigualdades no acesso aos servigos,
aprimorem o atendimento e promovam maior integracdo entre o setor publico e
suplementar, resultando em uma assisténcia oncoldgica mais equitativa e abrangente.

Os resultados do estudo também contribuem para o desenvolvimento de
inovagoes, pois apoiam instituicdes de satde a adotar metodologias como o design de
servico para criar solugdes que atendam as reais necessidades dos pacientes. Outrossim,
a constru¢do de jornadas personalizadas possibilita interven¢des mais especificas e

eficazes, otimizando a experiéncia do usudrio.
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Em conclusao, este estudo pretende ser um ponto de partida para reflexdes e agdes
transformadoras no setor de satde suplementar, ao evidenciar a centralidade da
experiéncia do paciente oncoldgico no redesenho de servigos mais eficientes, humanos e
integrados. Ao valorizar as vivéncias individuais e propor caminhos para superar os
desafios identificados, refor¢a-se a importancia de um cuidado que reconhega a pessoa
para além de sua condicdo clinica. Espera-se, assim, que os achados inspirem inovagoes,
orientem politicas publicas e contribuam para um sistema de saude mais acolhedor,

equitativo e alinhado as reais necessidades dos pacientes.
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