5 e

OFISSIONAL

UNIVERSIDADE FEDERAL DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO
CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE
POS-GRADUACAO EM SAUDE E TECNOLOGIA NO ESPACO HOSPITALAR -
MESTRADO PROFISSIONAL (PPGSTEH)

CARLA MARIA CASTRO DOS SANTOS

DESENVOLVIMENTO DE UM PROGRAMA DE NAVEGACAO PARA PACIENTES
SUBMETIDOS AO TRANSPLANTE DE CELULAS-TRONCO HEMATOPOIETICAS

RIO DE JANEIRO
2023



CARLA MARIA CASTRO DOS SANTOS

DESENVOLVIMENTO DE UM PROGRAMA DE NAVEGACAO PARA PACIENTES
SUBMETIDOS AO TRANSPLANTE DE CELULAS-TRONCO HEMATOPOIETICAS

Relatorio  final apresentado a Banca
Examinadora do Programa de Pds-Graduagao
em Saude e Tecnologia no Espago Hospitalar
(PPGSTEH) - Mestrado Profissional da
Universidade Federal do Estado do Rio de
Janeiro, para obtencdo do titulo de mestre em

Saude e Tecnologia no Espaco Hospitalar.

Orientadora: Prof.? Dra. Karinne Cristinne da

Silva Cunha

Rio de Janeiro

2023



CARLA MARIA CASTRO DOS SANTOS

DESENVOLVIMENTO DE UM PROGRAMA DE NAVEGACAO PARA PACIENTES
SUBMETIDOS AO TRANSPLANTE DE CELULAS-TRONCO HEMATOPOIETICAS

Relatorio  final apresentado a  Banca
Examinadora do Programa de Po6s-Graduagao
em Saude e Tecnologia no Espago Hospitalar
(PPGSTEH) — Mestrado Profissional da
Universidade Federal do Estado do Rio de
Janeiro, para obtencdo do titulo de mestre em

Saude e Tecnologia no Espago Hospitalar.
Aprovado em: 23/03/2023.

Banca examinadora:

/Hm@wm C%«U-L

Prof.” Dra. Karine Cristinne da Silva Cunha (Orientadora)
Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro — UNIRIO

gv.b

Prof.?* Dra. Eliza Cristina Macedo
Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro — UNIRIO

Jabecma. €m - dluadk,
Prof.* Dra. Sabrina da Costa Machado Duarte
Universidade Federal do Rio de Janeiro — UFRJ

Prof." Dra. So6nia Regina de Souza
Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro — UNIRIO

Prof.” Dra. Sonia Maria Isabel Lopes Ferreira
Universidade Estadual de Santa Cruz — UESC



Catalogacio informatizada pelo(a) autor{a)

55231d

Bantos, Carla Maria Castro dos

Desenvolvimento de um programa de navegagdo para
pacisntes submstidoes ac transplante de cé&lulas-
tronco hematopoiéticas ¢ Carla Maria Castro dos
Santos. —— Rio de& Janeiro, 2023,

122

Orientadora: Karine Cristinne da Silva Cunha.

Dissertacdo (Mestrade) - Universidade Federal do
Estado do Ric de Janeiro, Programa de Pos-Graduacdo
em Sande & Tecnologia no Espago Hospitalar, 2023,

1. Enfermeira navegadora. 2. Transplante da
celulas tronco hematopoisticas. 3. Programa de
navegagdo. I. Cunha, Karine Cristinne da Silwva ,
orient. II. Tituloy




DEDICATORIA

Dedico essa dissertacao a todos os pacientes que, em meio a tanta dor, incertezas e

medo me permitiram fazer parte das suas historias, compartilhando comigo, suas jornadas.



APRESENTACAO

A oncologia passou a fazer parte do meu interesse quando acompanhei casos de
familiares queridos que enfrentaram o cancer, e, na graduacdo em Enfermagem, ja sabia que
queria me especializar em oncologia e trabalhar no Instituto Nacional do Cancer (INCA),
especificamente, no Centro de Transplante de Medula Ossea (CEMO). Fiz residéncia em
enfermagem oncoldgica no INCA e retornei a minha cidade natal, Itabuna, no sul da Bahia,
onde participei da implantagdo de um Centro de Alta Complexidade em Oncologia (CACON)
e estruturei todo o servico de enfermagem oncoldgica, especialmente, dos setores de
ambulatorio e radioterapia.

Fui coordenadora de enfermagem oncologica por sete anos, época em que houve o
concurso publico no INCA e resolvi fazer a prova para “ver se ainda lembrava de alguma
coisa”... Passei!

Pedi demissdo no CACON e me mudei para o Rio de Janeiro e fui trabalhar,
inicialmente, na Unidade 3 do instituto, onde atuei por cinco anos nas unidades de internagao
clinica e quimioterapia. Entdo, tive a graca de poder escolher o setor onde gostaria de atuar e
escolhi o CEMO, onde estou hé seis anos e meio. Cumprindo, assim, a promessa feita para
mim mesma, ao meu tio Péricles e a minha maezona, Eliana Barreto, de um dia ser enfermeira
do INCA, no CEMO!

Em 2017, descobri uma doenca autoimune, que me causou muitas complicacdes e
limitagdes fisicas. Precisei ser readaptada no servigo e sofri muito por ndo poder mais atuar na
assisténcia direta ao paciente. Fiz o curso de especializagdo em qualidade e seguranga do
paciente na Escola Nacional de Saude Publica (ENSP) e comecei a fazer parte do nucleo de
seguranca do paciente do CEMO.

Contudo, ainda ndo estava feliz. Entdo, prestei sele¢do para o mestrado profissional na
Universidade do Estado do Rio de Janeiro (UNIRIO), e na minha apresentagdo oral do projeto
fui questionada se ja havia ouvido falar em Navegacao. Como desconhecia o assunto, propus-
me a ler sobre o tema e descobri que essa era a minha verdadeira area de atua¢ao. Mudei todo
meu projeto e mergulhei nos mares do Dr. Harold Freeman e da Enfermeira Fernanda Pautasso

e hoje, redescobri minha missdo profissional.



AGRADECIMENTOS

A Deus e a Nossa Senhora por todo cuidado e amor, a minha mae Daisy Castro, por
tudo o que fez e faz por mim, ao meu filho Lorenzo Castro, razdo do meu viver e a0 meu
marido Alexandre Gonzaga por toda parceria, carinho ¢ amor. Sem vocés, minha familia,
nada faria sentido.

Ao meu tio Péricles Messias dos Santos (in memorian), tio Pequinho, que me
apresentou ao INCA e ao CEMO e me deu a motivagdao que precisava para minha vida
profissional.

Aos amigos Eliana Barreto e Jodo Venancio, que sao meus incentivadores e principais
exemplos de enfermeiros oncologistas do INCA.

A enfermeira Fernanda Pautasso, minha musa inspiradora, pelo carinho e acolhimento
comigo e com meu projeto. Obrigada pela sua generosidade, conhecimento e expertise!

As amigas que me ajudaram no processo de iniciacio desse projeto: Simone
Lermontov e Leylane Bittencourt, Simone Brasil ¢ Ana Gualberto por me escutarem sempre
que precisei de conselhos e motivacao.

Aos meus colegas Henrique Grave e Suely Gomes, veteranos do PPGSTEH, que
dividiram comigo suas experiéncias.

A dire¢io do CEMO, Dr. Décio Lerner e Enf.* Ana Cristina Rangel, por permitirem a
realizacdo desse projeto.

As médicas responsaveis pelo pré-transplante, que acreditaram nesse projeto desde o
inicio e permitiram que eu pudesse navegar os seus pacientes: Dra. Simone Maradei e Dra.
Natalia Laso.

As médicas-chefes da unidade de internagio e pos-transplante: Dra. Marta Colares e
Dra. Maria Cléaudia, por confiarem no meu projeto e me apoiarem.

Aos médicos residentes, os melhores do mundo, Anna Carolina Pacca ¢ Irtis Junior,
que me explicaram, estudaram comigo e reconheceram a importancia do meu trabalho.

A Christiane Xavier, secretaria do pré-transplante por toda a parceria, paciéncia e
envolvimento na realiza¢ao desse projeto.

Aos colegas enfermeiros do CEMO, que me acolheram e participaram de todo o
processo.

As funcionarias da recepgdo: Carla, Dany, Bella e Julli, fundamentais na execucao
desse projeto.

A melhor banca avaliadora que eu poderia ter! Professoras inspiradoras, a quem eu
tenho profunda admiragdo, carinho e respeito: Prof.* Dra. Eliza Macédo, Prof." Dra. Sabrina
Duarte e Sonia Ferreira;

A minha orientadora, Prof.* Dra. Karinne Cunha.

A Beatriz Aguiar, que entrou em minha vida para ficar! Minha instrutora e orgulho
que vou levar por toda vida!

A minha irm3 de alma, Professora Paula Elaine Diniz dos Reis, que me conduziu,
norteou, ensinou ¢ nunca deixou de me apoiar, amar e acreditar em mim. Sem voc€, Paulinha,
nada disso seria possivel! Te amo!

E, aos queridos pacientes, que sdo a parte mais importante desse trabalho.

Gratidao a todos!



RESUMO

SANTOS, Carla Maria Castro dos. Desenvolvimento de um programa de navegac¢ao para
pacientes submetidos ao transplante de células-tronco hematopoiéticas. 2023. 122 f.
Dissertagao (Mestrado Profissional em Satide e Tecnologia no Espaco Hospitalar -
PPGSTEH) — Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2023.

Introducao: A doenga hematoldgica acomete cerca de 17.000 pessoas por ano, entre homens e
mulheres, no Brasil. S3o doengas que afetam a medula 6ssea, modificando a sua composi¢do a
partir do acimulo de células doentes. O tratamento convencional, geralmente, ¢ realizado por
meio de agentes antineoplasicos, e, quando esses nao surtem o efeito desejado, o paciente ¢
encaminhado ao Transplante de Células-Tronco Hematopoiéticas (TCTH). Essa sera a ultima
e unica chance de esse paciente obter a cura. Ao se deparar neste outro setor diferenciado, o
doente estard em um novo ambientehospitalar, junto a novos profissionais especializados no
transplante e capacitados para atuar em uma nova rotina de acompanhamento do paciente para
lidar com a nova realidade da doenga. O processo terapéutico ¢ longo e complexo, e serdo
necessarias adaptagdes ao novo setor, a nova rotina e realidade, bem como a nova vida que ira
nascer apds o transplante. Objetivo: Desenvolver um programa de navegagdo para os
pacientes submetidos ao TCTH. Método: O estudo seguiu a metodologia da pesquisa
convergente assistencial (PCA), que proporciona a insercao participativa do pesquisador no
campo da pratica assistencial, e foi adaptado ao plano de navegacdo desenvolvido pela
enfermeira Fernanda Pautasso, que criou um método adaptado do realizado no GW (George
Washington University (GW) Cancer Institute. Foi desenvolvido um Programa de Navegacao
para pacientes submetidos ao TCTH, em quatro etapas: diagndstico, planejamento,
implantacdo e avaliagdo. A etapa de diagnéstico percorreu seis fases: contato com os
responsaveis pelo acolhimento inicial do paciente; apresentacdo do projeto a equipe de saude;
levantamento dos dados dos pacientes; organizacao da descri¢ao dos processos assistenciais €
administrativos da unidade; estabelecimento do fluxo dos pacientes no servigo; descri¢ao das
possiveis barreiras identificadas, objetivos do programa e desfechos desejados. Na fase de
planejamento, ocorreu a estruturagdo do programa e do seu funcionamento por meio de
estudo-piloto com pacientes submetidos ao TCTH. A implantagdo do programa-piloto foi
realizada contando com a participagdao da equipe multidisciplinar do Ambulatério e Hospital
dia da Unidade com o objetivo de formatar os processos de navegagao de forma personalizada
alinhados ao cendrio e realidade local. Na etapa de avalia¢do, os dados foram analisados por

meio da ferramenta PDCA (Planejar, Fazer, Checar e Corrigir). Resultados: Foram incluidos



15 profissionais da equipe de satde e 20 pacientes adultos, maiores de 18 anos, com idade
entre 18 e 63 anos, que participaram do Programa de Navegacdo. Foi estabelecido um
fluxograma para implementacdo do Programa de Navegacdo no servigo. Foram, também,
desenvolvidos nove produtos académicos, como formularios de consulta e avaliacdo do
paciente, cadernetas de vacinagdo especificas para os pacientes submetidos ao TCTH. Todos
os pacientes demonstraram satisfacdo e aprovaram a manutencdo do Programa de Navegacao
no servico. Dos sete pacientes acompanhados no pos-TCTH, apenas dois necessitaram de
reinterna¢do. Conclusido: O desenvolvimento de um programa de navegacdao, bem como do
fluxograma de navegacao, foram essenciais para a adaptacao do paciente e familiares ao novo
setor e rotina visando otimizar o sucesso terapéutico do paciente que serd submetido ao

TCTH.

Palavras-chave: enfermeira navegadora; transplante de células tronco hematopoiéticas;

programa de navegagao.



ABSTRACT

SANTOS, Carla Maria Castro dos. Development of a navigation program for patients
undergoing hematopoietic stem cell transplantation. 2023. 122 f. Dissertation
(Professional master’s in health and technology in the Hospital Space - PPGSTEH) —
Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2023.

Introduction: Hematologic disease affects about 17,000 people per year, among men and
women, in Brazil. They are diseases that affect the bone marrow, modifying its composition
through the accumulation of diseased cells. Conventional treatment is usually carried out
through antineoplastic agents, and when these do not have the desired effect, the patient is
referred to Hematopoietic Stem Cell Transplantation (HSCT). This will be the patient's last
and only chance for a cure. In this differentiated sector, the patient will be in a new hospital
environment, together with new professionals specialized in transplantation and trained to act
in a new patient follow-up routine to deal with the new reality of the disease. The therapeutic
process is long and complex, and adaptations to the new sector, to the new routine and reality,
as well as to the new life that will be born after the transplant, will be necessary. Objective:
To develop a navigation program for patients undergoing HSCT. Method: The study
followed the methodology of convergent care research (PCA- in Portuguese), which provides
the participatory insertion of the researcher in the field of care practice and was adapted to the
navigation plan developed by nurse Fernanda Pautasso, who created a method adapted from
that performed at the GW (George Washington University GW) Cancer Institute. A
Navigation Program for patients undergoing HSCT was developed in four stages: diagnosis,
planning, implementation, and evaluation. The diagnosis stage comprised six phases: contact
with the people responsible for the initial reception of the patient; presentation of the project
to the health team; survey of patient data; organization of the description of the care and
administrative processes of the unit; establishment of the flow of patients in the service;
description of the possible barriers identified, program objectives and desired outcomes. In
the planning phase, the program and its operation were structured through a pilot study with
patients undergoing HSCT. The pilot program was implemented with the participation of the
multidisciplinary team of the Unit's Outpatient Clinic and Day Hospital with the goal of
formatting the navigation processes in a personalized manner aligned to the local scenario and
reality. In the evaluation stage, the data were assessed using the PDCA (Plan, Do, Check, and
Act) tool. Results: Fifteen healthcare professionals and 20 adult patients, aged 18 to 63 years,

who participated in the Navigation Program, were included. A flowchart was established to



implement the Navigation Program in the service. Nine academic products were also
developed, such as patient consultation and assessment forms, and specific vaccination
booklets for HSCT patients. All patients showed satisfaction and approved the maintenance of
the Navigation Program in the service. Of the seven patients followed up post HSCT, only
two required readmissions. Conclusion: The development of a navigation program, as well as
the navigation flowchart, were essential for the adaptation of the patient and family members
to the new sector and routine to optimize the therapeutic success of the patient who will

undergo HSCT.

Descriptors: nurse navigator; hematopoietic stem cell transplantation; navigation program.
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1 INTRODUCAO

1.1 Problematizagao

No Brasil, o Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA) prevé
uma estimativa de 704 mil novos casos de cancer para cada ano do triénio 2023-2025, com
destaque para as regides sul e sudeste, que detém 70% dos casos. Destes, a cada 100 mil
habitantes, teremos uma taxa bruta de 2,11 a 10,31 de casos de leucemias para homens e 2,04
a 10,95 para mulheres, estimadas para o ano de 2023 (INCA, 2022; BRASIL, 2023).

A doenga hematologica atinge as células do sangue, resultando na substituicao de
células sadias por células imaturas e neoplasicas na medula dssea. Existem mais de doze tipos
de leucemia. Segundo a estimativa mundial, ocorrerdo 249 mil novos casos de leucemias,
tornando a doenga, a décima mais frequente entre todos os canceres, com um risco de 6,5/100
mil homens e 5/100 mil em mulheres (ABRALE, 2021).

Existem mais de oito doencas que afetam a medula 6ssea de forma maligna. O
tratamento € longo, complexo e envolve o uso de agentes antineoplésicos, que agirao destruindo
todas as células de crescimento rapido, inclusive, as células neoplasicas da corrente
sanguineae da medula 6ssea. Uma vez que os tratamentos convencionais com esses agentes
antineoplasicos nao surtam o efeito esperado, o paciente pode ser encaminhado para realizar o
Transplante de Células-Tronco Hematopoiéticas (TCTH) (INCA, 2021).

Células-tronco sao um grupo de células primordiais, sem diferenciagdo, que por essa
qualidade podem se diferenciar em células especificas com grande capacidade proliferativa de
células idénticas as suas precursoras, tornando a terapéutica promissora para tratar diversas
patologias, inclusive o cancer (MORAES et al., 2022). Ainda segundo Moraes et al. (2022),
as doengas onco-hematologicas comprometem a producdo de elementos celulares sanguineos
e a célula-tronco hematopoiética consegue gerar todas as linhagens sanguineas de um
individuo.

Pensando em um cuidado integral, ante um tratamento de tamanha complexidade, o
processo de Navegacdo de Pacientes (NP), que tem o intuito de diminuir barreiras e conduzir
o paciente em toda a jornada, facilitando o caminhar no continuum do cuidado, surge como
uma alternativa de auxilio e suporte para os pacientes com cancer hematoldgico. A NP foi
iniciada em Nova lorque com o médico americano Harold Freeman, em parceria com a
Sociedade Americana de Cancer (American Cancer Society — ACS) no ano de 1990. O

Programa de Navegacdo (PN) pioneiro envolveu navegadores leigos, voluntarios e
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profissionais de saude e foi iniciado apds analise, onde se observou que pessoas sem acesso
aos seguros de saude e com baixa cobertura deste seguro tinham baixa adesao aos tratamentos
e servicos de saude (FREEMAN, 2012).

A navegacdo ¢ uma estratégia focada na diminuicdo nas barreiras de acesso
enfrentadas pelos pacientes, fornecida individualizadamente, visa diminuir atrasos no acesso a
continuidade do tratamento e contribui para o aumento da adesdo dos pacientes no processo
terapéutico (PASKETT; HARROP; WELLS, 2011).

Os enfermeiros que atuam como navegadores, utilizam seu conhecimento amplo e
especializado, aliados a experiéncia clinica e passam a ser denominados enfermeiros
navegadores (Nurse Navigators, em inglés). Sua primeira atuacdo foi com pacientes
oncoldgicos e consistia em dar a diregdo e guiar os pacientes, familiares e cuidadores na
tomada de decisdo em relacdo a equipe multidisciplinar na condugdo do tratamento. A atuagao
desses profissionais promove o empoderamento dos pacientes, informando-os acerca de todo
o processo, oferecendo suporte e funcionando como elo entre os profissionais e pacientes
(PAUTASSO et al., 2018; PAUTASSO, 2018).

Transformar o paciente em parte ativa do tratamento ¢ considerar suas necessidades,
familia, historia, fraquezas e pontos fortes. Dessa forma, o cuidado centrado na pessoa diz que
a qualidade ndo ¢ um ato, e sim uma pratica onde os profissionais de saude sdo chamados a
desenvolver a inteligéncia emocional, a fim de atender as necessidades do outro. Além disso,
cada pessoa deve ser considerada unica e especial (TOMASELLI et al., 2020).

Ainda segundo Pautasso et al. (2018), a existéncia de PN dos pacientes ¢ um
diferencial, principalmente, nos servicos de oncologia, pois o enfermeiro navegador vai
auxiliar a assisténcia e se empenhar em ultrapassar as barreiras de acesso ao sistema de saude.
Entretanto, foi percebida a auséncia desse profissional no Centro Nacional de Transplante de
Medula Ossea. Com base nessa lacuna, emergiu a necessidade de construir um programa de
navegacdo, onde o enfermeiro navegador surgiu como um elo entre todas as areas —
assistenciais e administrativas, a fim de coordenar as etapas de atendimento de forma
sincronizada e 4gil, tendo o paciente como centro do cuidado.

O TCTH é a ultima alternativa de tratamento pelo Sistema Unico de Satide (SUS) para
as doengas hematologicas onde houve insucesso no tratamento convencional e, dessa forma,
ante uma modalidade terapéutica de tamanha complexidade, particularidades na condu¢do do
tratamento, evolugdo dos pacientes e necessidades individuais, torna-se imprescindivel a
aplicacdo da navegacao para esse publico especifico a fim de minimizar lacunas e barreiras no

preparo pré-transplante, internagdo para o procedimento, acompanhamento ambulatorial apos
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alta e reintegracao do paciente a nova rotina de vida comoum transplantado de medula 6ssea.
Assim, visando atender as necessidades dos pacientes hematoldgicos, delimitou-se
como objeto de estudo desse trabalho o Programa de Navegacao para os pacientes submetidos

ao TCTH.

1.3 Revisao de literatura

1.3.1 Transplante de Células-Tronco Hematopoiéticas (TCTH)

O TCTH foi realizado pela primeira vez no fim da década de 50, como uma nova
abordagem de tratamento do cancer, entretanto, as tentativas iniciais ndo foram bem-
sucedidas. Ao longo das ultimas décadas, com a incorporagdo de novas técnicas e
aprimoramento do conhecimento cientifico, o tratamento tornou-se promissor € vem
evoluindo anualmente. O TCTH consiste em substituir as células da medula doente por
células saudéveis com a finalidade de erradicar o cancer através da exploracao do efeito
enxerto versus tumor. A classificacdo se d& pela origem do enxerto e pela relagdo
doador/receptor (BAZINET; POPRADI, 2019).

As células-tronco podem ser oriundas do sangue umbilical, medula 6ssea, ou sangue
periférico. O transplante pode ser autdlogo, com células-tronco do proprio individuo, ou
alogénico, proveniente de outro individuo. Estudos demonstram que a utiliza¢do de células-
tronco do sangue periférico oferece vantagens na recuperagdo dos globulos brancos pelo
receptor com taxas menores de falha no enxerto. Contudo, quando ha necessidade de volumes
maiores por parte do receptor, ¢ preferivel a utilizacdo de sangue da medula 6ssea do doador
(BAZINET; POPRADI, 2019).

Para que, durante a internagdo e antes da infusdodo enxerto, o paciente possa receber
c€lulas-tronco com éxito, o receptor passa por um periodo de condicionamento onde se ¢
realizada a quimioterapia e/ou radioterapia com o intuito de induzir a imunoablagdo, que € a
destruicdo das células da medula dssea. A intensidade do regime de condicionamento depende
do diagndstico. A complicacao mais restritiva do TCTH ¢ a rejeicao imune aos tecidos do
hospedeiro,caracterizada pela Doenca do Enxerto contra o Hospedeiro (DECH), complicacao
grave e frequente, mais comum no transplante utilizando o sangue periférico, que afeta pele,
figado e olhos, por exemplo. A incidéncia e a severidade desta complica¢do estdo
relacionadas ao Antigeno Leucocitario Humano (HLA) localizado na superficie de quase todas

as células do corpo humano (BARRIGA et al., 2012; BAZINET; POPRADI, 2019).
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No TCTH alogénico ¢ preciso existir compatibilidade de moléculas codificadas pelos
genes HLA entre o receptor e o doador de classes I e II, a fim de diminuir complicacdes e
melhorar a sobrevida. Tal processo consiste em uma terapia antitumoral, onde as células T do
doador medem uma resposta imune com o intuito de destruir células malignas remanescentes
do receptor (Enxerto Contra Tumor), diminuindo o risco de recidiva da doenga de base.
Entretanto, essa resposta imune pode favorecer o desenvolvimento da DECH (MORAES et
al., 2022).

Diversas complicagdes podem ocorrer a partir do TCTH, e estas sdo classificadas
quanto ao tempo e podem ser divididas em pré-enxerto, pos-enxerto precoce € pos-enxerto
tardio. Na fase inicial, decorrente das toxicidades do regime de condicionamento, o receptor
pode apresentar pancitopenia, toxicidades gastrointestinais, infec¢des e disfuncdes diversas. O
uso de produtos sanguineos e agentes anti-infecciosos e antiflingicos, assim como medidas de
suporte sdo empregados nesta fase. No periodo pos-enxerto precoce, a DECH pode aparecer e
afetar pele, trato gastrointestinal e figado. O uso de corticosteroides sistémicos ¢ a base da
terapia. Existe, ainda, o risco de infecgdes oportunistas que estao diretamente relacionadas a
sobrevida do paciente. No periodo pos-enxerto tardio a DECH crénica pode ocorrer, afetando,
principalmente, a pele. Finalmente, durante todo o periodo pos-transplante, a recidiva ¢ a
principal causa de mortalidade (BAZINET; POPRADI, 2019).

Contudo, o TCTH alogénico, ainda, ¢ a principal modalidade terapéutica para doencas
hematologicas malignas, mesmo com a possibilidade de ocorréncia de complicagdes, como a
DECH. O efeito curativo e a menor toxicidade vém melhorando com os avangos na selegao de
doadores compativeis € com o uso de subdivisdes dos regimes de condicionamento em
mieloablativos, ndo mieloablativos e de toxicidade reduzida. As escolhas das drogas utilizadas
interferem no sucesso do procedimento e reduzem os fatores complicadores (MORAES et al.,
2022).

No que se refere ao desenho do transplante, varias etapas sdo necessarias, iniciando pela
educagdo até a reabilitacio (BASU, et al, 2018). No Brasil, existem 123 centros
especializados no TCTH pelo SUS e, também, o cadastro de doadores voluntarios de medula e
o Registro Brasileiro de Doadores Voluntarios de Medula Ossea (REDOME) que, por meio de
um sistema informatizado, realiza o cruzamento de dados entre doadores e pacientes
compativeis. O Brasil, €, atualmente, o terceiro maior banco de doadores do mundo, com cerca
de 3,5 milhdes de doadores cadastrados (ABRALE, 2021).

Ante a complexidade do processo, o paciente deve ser orientado sobre todas as fases

do tratamento, e, juntamente, ele e seu acompanhante-cuidador fardo parte da constru¢dao do
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cuidado. Assim,em todas as fases do transplante, ou seja, no pré-TCTH, na internagdo e no
p6s-TCTH a participacdo nas tomadas de decisdo, a percep¢ao dos sinais de alerta
precocemente, os cuidados domiciliares e a responsabilidade quanto ao cumprimento das
restrigdes necessarias para o sucesso da terapéutica serdo responsabilidade, também, do
paciente, que devera estar envolvido e engajado no seu cuidar.

Cada paciente € Unico, e traz consigo suas particularidades, desejos e crengas, com base
em tal percepcdo, o cuidado deve ser tragado de maneira singular, a fim de atender as
necessidades apresentadas uma a uma. A atuacdo do enfermeiro navegador contribui na
promocao do cuidado individualizado, unico e elaborado conforme as necessidades de cada
paciente que serd submetido ao TCTH em todo processo terapéutico e no alivio dos sintomas

(SANTOS; CUNHA, 2022).

1.3.2 Cuidado Centrado na Pessoa (CCP)

Ao longo das ultimas décadas, notou-se uma mudanga na forma da prestacdo dos
cuidados de satde, que evoluiu de um olhar paternalista e centrado na doenga para os modelos
de cuidados baseados nas necessidades, valores e preferéncias da pessoa. Essa nova
perspectiva do cuidar oferece um cuidado individualizado, levando em considera¢do os
desejos do paciente e dos seus familiares, incluindo cuidados psicossociais e fisicos ao
paciente e familia (LOR; CROOK; TLUCZEK, 2016).

O CCP consiste em uma atuagdo respeitosa ao cuidado, onde sdo levadas em
consideragdo as necessidades, as preferéncias e os principios da pessoa. Essa pratica
proporciona o empoderamento do paciente, que ¢ convidado a participar dos processos de
decisdo do seu tratamento. O CCP possui um fundamento ético e consegue enxergar a pessoa,
ndo apenas o paciente (TOMASELLI et al., 2020).

Trata-se de uma pratica que funciona como indicador de qualidade na atencao a saude,
pois fornece cuidados respeitosos e responsivos as preferéncias, as necessidades e aos valores
individuais do paciente, buscando um cuidado integral de satide. Baseado no planejamento do
CCP ¢ possivel a criacdo de um plano de cuidados construido com a presenga do paciente,
visando a recuperacao, direcionado pelos objetivos de vida mais valiosos da pessoa assistida
(STANHORPE et al., 2021).

A qualidade em satde ¢ observada sob trés olhares, a saber: o das organizagdes; dos
profissionais de satde; e dos pacientes. E um conceito dinimico atingido com base no

atendimento mais adequado, menor incidéncia de episodios de doenga na populagdo e
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acessibilidade aos servigos. Ademais, o Relatorio da Organizagdo Mundial de Saude (OMS)
de 2016 identifica como fator crucial da qualidade, a seguranga do paciente (SHAREW et al.,
2018; PAIVA, 2019)

A melhoria dos cuidados de saude, segundo o modelo de Donabedian, abrange a
estrutura, o processo e o resultado. Trés dominios correlacionados e influenciados um pelo
outro, mas, interdependentes entre si. A estrutura estd relacionada ao sistema de satde ou ao
contexto onde o cuidado centrado na pessoa ¢ prestado. O processo inclui a interagdo entre
pacientes e profissionais, e os resultados sdo os desfechos desejados com a aplicacdo do CCP
(SANTANA et al., 2017).

Todos os esforcos, com a finalidade de melhorarem a estrutura, os processos € 0s
resultados do cuidado a satde, devem ser empregados e embasados nnecessidades dos
pacientes e no amor, que ¢ o segredo da qualidade (AYANIAN; MARKEL, 2016).

Com frequéncia, a qualidade ¢ vista como um continuum, ¢ ¢ mensurada pelos seus
atributos. Essa dimensdo da qualidade é determinada pela forma como os servigos sao
prestados ao individuo ou populagdo e se eleva com a possibilidade de alcangar os resultados
de saude aspirados. As dimensdes da qualidade: adequacdo, oportunidade e seguranca sao
consideradas pela OMS como as mais importantes ¢ podem ser medidas pelos indicadores de
qualidade (NICOLESCU, 2017).

Ainda, segundo Stanhope ef al. (2021), as intervencdes de planejamentos centradas na
pessoa elevam a capacidade de autogerenciamento de condigdes cronicas e melhoram os
resultados de satide mental, contribuindo para a integracdo com a comunidade ¢ melhoria na
qualidade de vida.

Aliada ao CCP, a tomada de decisdo no tratamento do cancer, por exemplo, €
complexa, uma vez que a medida que a modalidade terapéutica ndo obtém éxito, questiona-se
até¢ ondedeve-se ir em rela¢do ao cuidado com o paciente com doencga avangada. Muitas vezes,
torna-se dificil saber a hora certa de parar de investir no paciente para que o curso natural da
doenca seja seguido e as intervengdes invasivas ndo sejam mais utilizadas, ja& que ndo serao
mais capazes de curar. Deve-se realizar conversas com os pacientes, cuidadores e
profissionais de saude, o mais precocemente possivel, a fim de criar um planejamento
antecipado de cuidados que levara em consideragdo os desejos do paciente, caso eles se
tornem inaptos para a tomada de decisdo futura (MICHAEL et al., 2015). A vontade do
paciente deve prevalecer at¢ mesmo sobre a decisdo do quanto se devera investir em
intervencoes de prolongamento da vida.

Pensando em uma forma de assegurar a participagdo do paciente e seu familiar,
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tranformando-o em centro do cuidado, a OMS, em todo o mundo, definiu em 2006, que esse
empoderamento melhora a seguranca do paciente. E, a Geréncia Geral de Tecnologias em
Servicos de Saude da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria langou no ano de 2012 um
projeto chamado Pacientes pela Seguranca do Paciente em Servicos de Saude, com a
finalidade de dar voz ao paciente e seu familiar para a pratica do cuidado seguro
(PROQUALIS, 2021).

Segundo o Programa Nacional Seguranca dos Pacientes (PROQUALIS, 2021), o
envolvimento e a participacdo ativa do paciente em todo o processo de atendimento devem ser
realidade. Os profissionais devem estar abertos a escuta. O paciente deve ser ouvido, opinar
acerca de seu tratamento, deve fazer escolhas, deve ser incentivado, assim como seus
familiares, a participarem da elabora¢do do plano de cuidados, deve-se oferecer opc¢des de
contato fora do horario de servigo através de fungdes de chat e redes sociais, por exemplo, a
fim de causar um envolvimento do doente nos cuidados — requisito minimo para o CCP e
melhoria na qualidade da assisténcia (EKMAN; EBRAHIMI; CONTRERAS, 2020).

A estratégia global proposta pela OMS sugere a pratica de satde integrada e centrada na
pessoa, um paciente envolvido em seu cuidado integra a promog¢ado da saude, a prevencao, a
gestdo da doenga e a mantém do nascimento a morte. Esse plano de cuidados participativo e
abrangente requer infraestrutura de Tecnologia de Informagdo, e as ferramentas digitais
contribuem para o sucesso da acdo. Dessa forma, o paciente esta ativo no planejamento do
cuidado, e essa colaboracdo ¢ a garantia do sucesso, a fim de obter uma saide melhor
(HOFDIJK; CILLESSEN, 2021).

O Plano Global de Seguranca do Paciente da OMS 2021-2030 mostra a necessidade do
engajamento dos pacientes e familiares da prestagao do cuidado seguro. Os pacientes devem
ser envolvidos e tratados como parceiros em seus proprios cuidados. Estes devem estar
envolvidos em sua jornada para que planejem o cuidado, supervisionem o desempenho e
exercam a tomada de decisdo compartilhada, garantindo, assim, a seguranca do paciente

(PROQUALLIS, 2021; OMS, 2021)

1.3.3 Pratica avan¢ada de enfermagem

O enfermeiro com conhecimento especializado, que possui habilidades de tomada de
decisdo e competéncias clinicas, detém conhecimentos para o preparo educacional, alia
pesquisa, educacdo, pratica e gestdo, tem alto grau de autonomia profissional e capacidade

diagnodstica e deciséria ¢ o profissional que executa a Pratica Avancada de Enfermagem
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(PAE) definida pelo Conselho Internacional de Enfermagem (CIE) que segue as
recomendacdes da Orgnizagdo Pan-Americana da Satude e da OMS, as quais recomendam
aumentar o nimero de enfermeiros de PAE para desenvolvimento de uma pratica assistencial
capaz de atender as necessidades de saude da populacao (OLIMPIO et al., 2018).

Para ser um enfermeiro de praticas avangadas, ¢ necessario ter expertise € o mestrado
profissional como nivel de formag¢do mais adequada. Outra possibilidade de formacao seria a
residéncia profissional. A atuagdo do enfermeiro de pratica avangada ¢ baseada no seguimento
de guidelines, a fim de adotar a pratica com melhor evidéncia cientifica (TOSO, 2016).

A realidade brasileira, apesar de muitas agdes e iniciativas como o aumento de
mestrados e doutorados profissionais € com o crescimento dos programas de residéncias em
enfermagem, ainda encontram barreiras como a falta do entendimento entre médicos e
enfermeiros sobre o que constitui a PAE, havendo, com isso, uma confusdo ético-legal em
relagdo a pratica. E preciso compreender que a PAE ndo visa a atuagdo de enfermeiros como
médicos. O enfermeiro de pratica avancada atuara como apoiador, facilitara o acesso a saude,
promovera diminui¢do de filas de atendimento e poderd detectar problemas de saude e
complicagdes precocemente com base no cumprimento de protocolos rigorosos e rigidos
(POVEDA; NOGUEIRA, 2022).

O profissional enfermeiro realiza um cuidado centrado na pessoa, e a profissdo de
enfermagem estd em permanente evolugdo, a fim de atender aos desafios mundiais. Cuidar e
gerenciar o cuidado ao longo da vida e atuar na linha de frente de forma integrada e
abrangente ¢ o exercicio de enfermagem. Portanto, faz-se necessario a mudanca de cultura e

politica para priorizar a formagdo e profissionalizagio do PAE na América Latina

(CASSIANI; ZUG, 2014).

1.3.4 Navegacdo como possivel estratégia de cuidado centrado na pessoa

Uma vez tracada a assisténcia voltada para a individualidade da pessoa, busca-se
diminuir a fragmentacdo do atendimento entre os servigos, que contribui para a quebra da
comunicacdo, motivo que pode causar o afastamento do paciente do servigo de saude,
interferindo na qualidade de vida e nos proprios resultados esperados com a assisténcia. Dessa
forma, o cuidado individualizado promove o envolvimento ativo dos pacientes em seus
cuidados, aumentando a adesao ao tratamento (BYRNE; HARVEY; BALDWIN, 2021).

O enfermeiro da PAE possui o arcabouco de conhecimento e pratica para que a

navegacdo se configure como uma possivel estratégia de cuidado centrado na pessoa.
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Baseados nesses conhecimentos, novos modelos de assisténcia vém sendo criados, a fim de
proporcionar CCP a pessoas com doencas cronicas. Um desses modelos ¢ o Enfermeiro
Navegador ou Nurse Navigator, onde ¢ combinado o conceito de CCP dentro de uma
estrutura de cuidados integrados os quais promovem a continuidade da assisténcia a fim de
romper barreiras e dificuldades ao longo da trajetoria do paciente no curso do seu caminho na
terapéutica. A pratica do Enfermeiro Navegador, ao promover o CCP, deixa mais claro o
curso percorrido pelo paciente através da atuacdo como provedor do cuidado (BYRNE;
HARVEY; BALDWIN, 2021).

A abrangéncia de todo o continuo do cuidado de satde, desde o diagnostico até o
tratamento e reabilitagdo, reduzindo danos que possam ocorrer durante a prestacdo do
cuidado, engloba o conceito de navegacdo e as acdes do Plano de Ac¢do Global para a
Seguranga do Paciente de 2021-2030, que visa desenvolver a¢des para uma aten¢do primdaria
mais segura (PROQUALIS, 2021).

A NP surgiu em 1990 com o médico americano Harold Freeman que, a principio,
concentrou-se na janela critica de oportunidades, buscando reduzir barreiras de acesso as
mulheres negras pobres com diagnostico de cancer de mama. As barreiras detectadas foram as
financeiras, de comunicacdo e informagdo, bem como as emocionais. Com base nesta
constatagdo, o esbo¢co de NP evoluiu para ser aplicado em todo o continuum do cuidado
oncolégico (FREEMAN, 2012).

A NP tem a finalidade de facilitar o acesso do paciente ao cuidado, minimizando
barreiras, promovendo comunicacdo clara e estabelecendo uma relacdo de confianca entre o
navegador e o paciente. A navegacao visa ao cuidado centrado no paciente, € o foco ¢ um
caminhar suave em todo o curso do tratamento. O processo de navegagao realizard a conexao
de sistemas de saude desconectados (PAUTASSO et al., 2020).

Pode-se ter a NP com navegadores leigos e navegadores profissionais. Inexiste um
consenso acerca de qual profissional deva exercer a navegagdo, contudo, a maioria dos
navegadores ¢ constituida por enfermeiros. Os enfermeiros navegadores, munidos de
conhecimentos especificos e aprofundados auxiliam os pacientes e seus cuidadores na tomada
de decisdo e na conduc¢do do cuidado, realizando a gestdo do cuidar, supervisionando o
processo do tratamento e atuando como elo entre equipe multidisciplinar e paciente
(PAUTASSO et al., 2020).

A atuagdo dos Navegadores de Enfermagem Oncologica (Oncology Nurse Navigators)
consiste em gerenciar os cuidados de pacientes recém-diagnosticados com cancer,

minimizando os temores e a ansiedade inerentes a confirmacao da doenga, e diversos estudos
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demonstram que os pacientes se sentem sobrecarregados e insuficientemente apoiados durante
o cuidado. Assim, a navegagao ird permitir um cuidado continuo que poderd minimizar falhas,
adesdo, e até mesmo a interrupgao do tratamento (HORNER et al., 2013).

A atuagdo do Enfermeiro Navegador em oncologia ¢ caracterizada pela execugdo de
assisténcia centrada no paciente, coordenando e planejando a assisténcia, oferecendo apoio
psicossocial e educacional, mobilizando recursos no oferecimento de um atendimento
individualizado, de qualidade, onde a educacdo proporcionara o empoderamento da pessoa
assistida (SIQUEIRA et al., 2022).

Enfermeiros navegadores podem exercer a PAE, contribuindo para a qualidade e
seguranca dos cuidados prestados, como mostram estudos desenvolvidos nos Estados Unidos
da América e Canada. Esses profissionais podem oferecer maior acesso ao atendimento de
grupos de risco, em unidades de cuidados criticos e especializados e contribuem para a
obtencdo de melhores desfechos no cuidado de pessoas com doencgas cronicas (OLIMPIO et
al., 2018).

Os enfermeiros navegadores se baseiam na avaliacao individualizada, na identificagdo
das necessidades individuais e na transposicdo de barreiras, fornecendo educacao,
coordenagdo e defesa do paciente. Essa atuagdo ¢ uma tendéncia do cuidar (CAMPBELL et
al., 2010).

Diversos estudos demonstram que a gestdo ativa dos pacientes oncoldgicos pelos
enfermeiros navegadores resulta em melhora na pontualidade, melhora no recebimento de
cuidados, aumento da satisfacdo com cuidados e dos escores de qualidade de vida. Assim como
a medicina ¢ personalizada, os suportes, também, devem sé-lo, a fim de alcangar melhorias
nos resultados da terapéutica oncoldgica (FREUND, 2016).

Atualmente, existe uma forte tendéncia de incluir a navegagao de pacientes na legislacao
de saude e nos padrdes de acreditacdo. As legislagdes e as diretrizes indicam a necessidade de
treinamento eficiente dos profissionais navegadores ¢ os o6rgaos acreditadores reconhecem o
profissional navegador como sendo o fornecedor de assisténcia individualizada aos pacientes
com cancer e seus familiares (USTJANAUSKAS et al., 2015).

No Brasil, desde a década de 90, o Ministério da Satde tem investido em recursos, a
fim de reduzir as desigualdades regionais de acesso a saide especializada em Oncologia.
Exemplos disso sdo o projeto de expansdo oncologica (Projeto EXPANDE) e o Projeto
OncoRede, lancados em 2016 pela saude suplementar, a fim de articular a rede de atencao
oncologica desde o processo da triagem ao cuidado paliativo. Com isso, surgem os

“assistentes do cuidado”, que ddo origem aos programas de navegagdo (PAUTASSO et al.,
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2020).

Por essa razao, a NP exerce a funcdo de atendimento direto ao paciente, conectando-os
as equipes de saude e fornecendo apoio individualizado e oportuno durante o tratamento do
cancer, assegurando a esses doentes acesso ao conhecimento sobre os processos de
rastreamento, diagnostico, tratamento e decisdes acerca de tomadas de decisdes voltadas ao fim
da vida (FREUND, 2016).

O processo de navegacao dos pacientes aumenta a satisfagdo geral do paciente, uma
vez que este ¢ auxiliado na tomada de decisdo e recebe apoio emocional e ajuda para a
resolucao dos problemas. A presenca de uma enfermeira navegadora diminui o sofrimento do
paciente e eleva a qualidade de vida global, resultando nos pacientes melhores efeitos na
coordenagao dos cuidados e recebimento de informagdes (GORDILS-PEREZ et al., 2020).

Assim, o modelo de intervencdo, que ¢ a navegagdo de pacientes, ¢ apresentado como
possivel forma de romper as barreiras de acesso ao tratamento do cancer. Trata-se de uma forma
individualizada, voltada a continuidade da assisténcia, pontualidade do diagnostico e redugdo
dos pacientes perdidos durante o seguimento natural do curso do tratamento (PASKETT;
HARROP; WELLS, 2011).

Tendo em vista a complexidade do TCTH, a implantagdo de programas de navegagao
de pacientes surge como uma estratégia benéfica aos pacientes e seus familiares, que serdo
guiados e assistidos durante todo o processo de pré-transplante, internacdo hospitalar,
condicionamento, pos-transplante e acompanhamento ambulatorial, o qual se dara até o fim

davida do paciente submetido ao transplante.

1.4 Objetivos

1.4.1 Objetivo Geral

Desenvolver um Programa de Navegacao (PN) para os pacientes submetidos ao

Transplante de Células-Tronco Hematopoiéticas em um Centro de Transplante de Medula

Ossea.

1.4.2 Objetivos Especificos

Identificar as necessidades dos pacientes submetidos ao TCTH durante todo o curso

do tratamento;
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Elaborar um fluxo de navegacio dos pacientes;

Implantar um programa-piloto de navegacio para os pacientes submetidos ao TCTH.

1.5 Justificativa e relevancia

A doenga hematoldgica necessita de tratamento antineoplasico sistémico, que gera uma
diversidade de efeitos colaterais e provoca mudangas na aparéncia do paciente, principalmente,
devido a palidez extrema, emagrecimento e alopécia. O tratamento costuma ser longo, e
diversos exames e intervengdes sdo necessarios durante o periodo de acompanhamento.
Quando o tratamento convencional ndo surte efeito, a ultima esperanga ¢ o TCTH. O paciente,
entdo, ¢ encaminhado ao servigo de TCTH, onde sera cuidado até o fim de vida.

O TCTH alogénico, no qual o doador ¢ uma outra pessoa, aparentado ou nao,
demanda mais cuidados, tanto nas etapas de pré-TCTH, transplante e internagdo e poOs-
TCTH. Por esse motivo, esse projeto foi aplicado aos pacientes submetidos ao TCTH
alogénico, considerando a maior complexidade e o maior potencial de complicacdo e
mortalidade.

Segundo dados do REDOME, entre 2012 e 2021, foram realizados 7.982
transplantes de medula dssea no Brasil, dentre os quais 4.523 eram alogénicos, dos quais,
43,2% eram aparentados e 31,2%, ndo aparentados (INCA, 2020).

Por isso, a implantacdo de um programa de navegacdo de pacientes em um centro de
tratamento de doengas onco-hematoldgicas publico contribui para a redugdo do tempo na
realizagdo dos procedimentos no pré-transplante e promove satisfacdo e seguranca ante os
processos para os pacientes e familiares, que serdo guiados e assistidos durante todo o
processo de pré-transplante, internacdo hospitalar, condicionamento, pds-transplante e
acompanhamento ambulatorial, o qual se dard até o fim da vida do paciente submetido ao
TCTH.

Além disso, a NP trard uma nova técnica de assisténcia ao paciente, proporcionara o
planejamento do trabalho do enfermeiro navegador, o fluxograma desenvolvido definira o
curso a ser seguido pelo paciente, novas pesquisas poderdo ser desenvolvidas e divulgadas.
Além disso, como o INCA ¢ um centro de referéncia no ensino oncoldgico nacional, a pratica
da navegagdo dos pacientes poderd ser uma nova tecnologia ensinada aos residentes do
programa de residéncia multiprofissional do servico, que poderdo atuar como disseminadores

desta estratégia assistencial em outros servigos.
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1.6 Intervencao

O presente estudo apresenta como proposta de intervengdo o Desenvolvimento de um
Programa de Navegacdo para pacientes submetidos ao transplante de células-tronco
hematopoiéticas. A intervengdo estd inserida no eixo do produto do tipo desenvolvimento de
produto técnico ou tecnologico, passivel de prote¢do, podendo gerar registros de producdo
intelectual. A produ¢do técnica esta inserida no eixo do produto do tipo Processo/Tecnologia
e produto /material ndo patentedvel. Com subtipologia de Desenvolvimento de produto ou
Desenvolvimento de técnica. Classificado com estrato T1 de acordo com a CAPES

(Coordenacao de Aperfeigoamento de Pessoal de Nivel Superior).

2 MATERIAIS E METODOS

2.1 Delineamento e etapas da pesquisa

A pesquisa seguiu o0s passos propostos pela enfermeira Fernanda Pautasso
(PAUTASSO, et al.,, 2018; PAUTASSO, 2018), que realizou um curso e-learning na George
Washington University (GW) Cancer Institute e adaptou a metodologia norte-americana a
realidade de um Centro de Alta Complexidade em Oncologia (CACON) do Brasil. O presente
estudo utilizou da adaptacdo realizada pela referida pesquisadora para o cenario de um servigo
de transplante de células-tronco hematopoiéticas.

Trata-se de Pesquisa Convergente Assistencial (PCA), que ¢ uma nova metodologia
utilizada nos estudos participativos cuja abordagem tem maior ligacdo com a pesquisa
qualitativa ao englobar varidveis subjetivas e por ndo propor generalizacdes (PAUTASSO et
al., 2018).

A PCA promove a mescla da relagdo com a academia, e esse movimento proporciona
a alternancia entre o foco e o cuidado, algumas vezes, e, em outros momentos, o foco com a
pesquisa. E, a partir desse processo, acontece a construgdo, ou o aprimoramento do
conhecimento, ou da proposta do cuidado (ROCHA; PRADO; SILVA, 2012).

O método convergente-assistencial ¢ qualitativo, caracterizado pela convergéncia entre
pesquisa, pratica, participagdo do sujeito e assisténcia. E um método investigativo e inovador
que permite a exploragio, reflexdo e aprofundamento de diferentes tematicas na satde. E

desenvolvido em cinco fases: concep¢do; instrumentacdo; perscrutagdo; analise; e



interpretagdo (PIVOTO et al., 2013).

O delineamento do estudo e as etapas adotadas estdo sintetizadas na Figura 1.

Figura 1 - Metodologia PCA utilizada no processo
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Fonte: Autoria propria, 2023.



32

2.2 Condugao da pesquisa

2.2.1 Local de coleta de dados

Como cendrio, o projeto foi realizado no Instituto Nacional de Cancer (INCA),
instituicdo publica vinculada ao Ministério da Satde, que atua no desenvolvimento e
coordenagdo de acgdes integradas para a prevencao e controle do cancer no Brasil. O Instituto
¢ constituido por uma rede hospitalar composta por cinco unidades que atendem a diferentes
especialidades oncologicas e possui protocolos de tratamentos especificos. Integrado ao
sistema publico de saude, de acesso universal, o publico atendido no complexo hospitalar ¢
heterogéneo em relacdo aos marcadores sociais da diferenca (género, idade, etnia,
escolaridade e classe social). O INCA possui um centro especializado de TCTH. Em face
dessa diversidade e da alta complexidade de um transplante de células-tronco
hematopoiéticas, considerou-se ser viavel o desenvolvimento de um programa de Navegacao

de Pacientes.

2.2.2 Participantes da pesquisa

Os participantes foram 15 profissionais da equipe multidisciplinar do servigo, dos
quais, 11 eram médicos responsaveis pelo pré e pos-transplante, dois enfermeiros do Hospital
dia, um Assistente Social e uma Psicéloga. Os profissionais inseridos no estudo foram
observados durante a execu¢do das suas atividades em consultas com os pacientes. Estes
profissionais s6 foram observados em suas atividades e ndo entram no quantitativo da
amostra. Os pacientes matriculados na Unidade durante a execu¢do da pesquisa foram 17
matriculas novas e quatro pacientes do p6s-TCTH (n = 21), e esses foram observados, sem
sofrerem interferéncias, em suas consultas médicas. Dessa forma, para este estudo, adotou-se
uma amostra de conveniéncia.

Os profissionais que aceitaram participar da pesquisa foram observados em suas
atividades ambulatoriais, sem interferéncia da pesquisadora, nas etapas de diagnostico,
planejamento e implantacdo da PCA. Os pacientes matriculados no servigo, também, foram
observados em suas consultas ambulatoriais nas fases de diagndstico e implantagdo do projeto
piloto da PCA sem a interferéncia da pesquisadora, que, apenas, assistiu as consultas.

O tamanho da amostra foi de 21 participantes acompanhados em um periodo de trés

meses que correspondeu ao periodo de observacdo em campo para elaboracao do fluxo de
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navegacao a ser seguido pelos pacientes.

2.2.3 Criteérios de inclusao e exclusao

Foram participantes do estudo os profissionais que integram a equipe multidisciplinar
do Ambulatério e Hospital dia da Unidade (na forma de acompanhamento nas consultas, sem
interferéncia da pesquisadora) e os pacientes matriculados na Unidade, a fim de realizarem o
TCTH alogénico. Os profissionais tinham, no minimo, um ano de atua¢do na Unidade, a fim
de conhecerem a rotina e terem familiaridade com o servi¢o. Também deveriam ter titulo
de Especialistas em Onco-hematologia.

Dentre estes profissionais, foram excluidos os que estavam de férias ou licenga, de
qualquer natureza, durante a execugao do estudo.

Os pacientes, ao serem matriculados no servigo, foram convidados a participarem do
estudo durante as fases de pré e pos-transplante, porém, foram excluidos do estudo os que
apresentaram recaida da doenga ou foram a 6bito durante a aplicagao da pesquisa.

O presente estudo apresentou riscos minimos e estavam relacionados ao
constrangimento do participante a questdo de este ser observado durante as consultas,
demandando, para tal, todos os cuidados possiveis para manter o anonimato e o sigilo dos
participantes. Durante a execu¢do do projeto piloto, nenhum participante se recusou a
participar do estudo, pois ndo afetou a rotina do paciente no servico, nem modificou a
dindmica do tratamento. A proposta era conduzir o paciente e seu familiar acompanhante,
explicando-lhes as marcagdes, lembrando datas, acompanhando a realizagdo dos exames pré-

procedimento e elucidando as davidas ao longo do processo.

2.2.4 Coleta e analise dos dados

A concepgao marca o inicio da pesquisa, momento no qual o tema ¢ escolhido e hd a
definicdo da questdo norteadora Como elaborar e implantar um Programa de Navegacgdo
para os pacientes atendidos no Centro Nacional de Transplante de Medula Ossea?, também
sdo estabelecidos os objetivos da pesquisa, ¢ realizada a revisdo de literatura sobre o tema,
introducao e justificativa do estudo (PIVOTO et al., 2013).

A pesquisa foi iniciada em abril de 2021, quando foi definida a temdatica Navegagdo de
pacientes submetidos ao TCTH e foi realizada a revisao de literatura sobre os temas a serem

abordados e desenvolvidos durante a constru¢do do plano de navegagdo para os pacientes
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submetidos ao TCTH. Também foram definidos o objetivo geral e os especificos do estudo,
além de estruturacdo da justificativa e relevancia do projeto, marcando, assim, a fase de
concepgao do projeto.

A instrumentacdo consistiu na definicdo dos procedimentos metodologicos e do
campo da pesquisa, participantes do processo e a técnica utilizada para a obtengdo dos dados e
andlises das informagdes. Nesta fase, definiu-se seguir os passos elaborados e validados pela
enfermeira Fernanda Pautasso em sua dissertagdo de mestrado.

Estabeleceu-se que os participantes do estudo seriam todos os pacientes adultos que
seriam submetidos ao TCTH alogénico, matriculados no Centro Nacional de Transplante de
Medula Ossea do INCA a partir do dia 26 de maio de 2022. A técnica utilizada nessa etapa foi
a observacdo em campo, através do acompanhamento na consulta médica de primeira vez,
consulta médica subsequente e work up (consulta) do doador.

Em seguida, na fase de perscrutacao, foi feita a coleta e o registro dos dados que se
destinavam a obter informagdes e produzir construgdes cientificas nas atividades de pesquisa,
favorecendo o aperfeicoamento da assisténcia prestada. A coleta e o registro dos dados foram
realizados com base na observagao das consultas médicas, e os dados foram registrados em
impresso proprio elaborado pela autora.

Nessa fase, a observacao das consultas ocorreu durante trés meses. Todos os pacientes
adultos, acima dos 18 anos, aceitos na mesa-redonda com indicagdo de TCTH alogénico,
foram observados e incluidos na pesquisa. Em impresso proprio, desenvolvido para a
navegacao, foram registrados dados pessoais, informagdes sobre a doenga e seu curso, tipo de
transplante proposto, doador e status da doenca.

Apo6s a consulta médica, o paciente e seu familiar foram conduzidos pela pesquisadora
a sala da Enfermagem para preenchimento da ficha de avalia¢do inicial. Nesse momento,
através da avaliagdo de enfermagem, foram percebidas as barreiras a serem trabalhadas, tais
como desconhecimento sobre o tratamento proposto, se havia rede de apoio familiar, questdes
de vulnerabilidade financeira e de entendimento sobre o tratamento proposto. Apds a
avaliacdo, foi fornecido o contato via WhatsApp criado para a navegacao, a fim de manter
contato continuo e individualizado com o paciente. Em seguida, tragou-se um plano
individualizado de intervencdo e foi estabelecido o vinculo navegador-paciente-familiar-
equipe multidisciplinar.

Apo6s a etapa supracitada, a pesquisadora realizou as marcagdes das consultas
multiprofissionais do pré-TCTH, agendou o exame de prova de fungdo respiratoria e as

avaliagdes da odontologia e dermatologia, realizadas em prédios anexos ao instituto, a fim de
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diminuir o deslocamento desnecessario dos pacientes e evitar possiveis confusdes, ou
esquecimento de agendamentos. Todos os agendamentos foram registrados no cartdo do
paciente, visando, sobretudo, realizar todos os agendamentos em um s6 dia para otimizar o
comparecimento do paciente no servico.

Nesse momento, também, o paciente foi orientado sobre os locais de realizacdo dos
exames de raios-x de térax e seios da face, eletrocardiograma e ecocardiograma, que foram
realizados naquele mesmo dia em carater de urgéncia.

Com os agendamentos registrados na ficha de navegagado, a pesquisadora monitorou o
comparecimento dos pacientes as consultas multi e avaliagdes. Caso o paciente faltasse a
alguma consulta, ou avaliagdo, entrava-se em contato com ele (ela) por mensagem via
WhatsApp para entender o motivo da auséncia e reagendamento da consulta.

Algumas patologias necessitam de radioterapia no protocolo de condicionamento.
Entdo, ¢ necessario o agendamento de consulta na radioterapia. Tal avaliagdo ¢ realizada pelas
médicas do pré-TCTH, e a pesquisadora monitorou o comparecimento do paciente por meio
de mensagens via WhatsApp.

A pesquisadora, ainda, ficou responsavel pelo agendamento da consulta médica do
doador aparentado, orientagdo do local de realizacdo dos exames pré-TCTH e orientagdo
quanto a administragdo da medicac¢do de fator de estimulagdo de crescimento de neutrdfilos,
caso se tratasse de um transplante de fonte de sangue periférico. Nos casos de doador ndo
aparentado, a enfermeira comunicava as médicas para que fosse solicitada a medula 6ssea ao
REDOME.

Quando o paciente terminava todo o processo de avaliagao pré-TCTH a pesquisadora
agendava uma consulta médica para checar os resultados de exames e avaliagdes, a fim de
programar uma possivel data para a internagao.

Na quarta fase do processo metodologico, foi feita a andlise e ocorreu o processo de
apreensao, o qual se iniciou com a coleta das informacdes e requereu, para a analise, uma
organizacao do relato dos dados obtidos. A analise foi feita via tabulagdao dos dados, que foram
divididos por graus e tipos de barreira observados nos pacientes assistidos.

Por fim, a interpretacdo aconteceu em trés passos: sintese, teorizacdo e
recontextualizacdo. No processo de sintese foi feita a analise subjetiva dos dados para a
realizagdo das associacdes e identificacdo de variacdes das informagdes encontradas no
processo de apreensdo. Na teorizacdo, com o intuito de descobrir a relagdo entre os valores
contidos nas informacdes levantadas e a fundamentacao teorico-filosofica utilizada no estudo,

foi realizado extenso estudo sobre a tematica para formular novos conceitos, defini¢cdes e
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associacdes, resultando nas conclusdes da pesquisa. E, na recontextualizagdo, a finalidade foi
dar significado aos resultados, socializando-os através da escrita de artigo cientifico e

dissertacgao.
2.3 Desenvolvimento de um Programa de Navegacao (PN)

Baseado no modelo construido e adaptado por Pautasso et al. (2018), com base na
adaptacao realizada no modelo da GW Cancer Institute, o Programa de Navegacdo foi
fundamentado nas etapas do ciclo de desenvolvimento e implantacdo, criadas pelas
pesquisadoras, e realizado por um Navegador de Pacientes, que exerceu uma série de acoes

direcionadas a eliminar as barreiras de acesso a assisténcia.

Figura 2 - Etapas do desenvolvimento do Programa de Navegacio.

1 - DIAGNOSTICO 2 - PLANEJAMENTO

4 - AVALIACAO 3 - IMPLANTACAO

Fonte: Pautasso, et. al, 2018 (ADAPTADO PELA AUTORA, 2023).

2.3.1 Diagnostico

A primordial finalidade dessa etapa foi compreender a rotina do setor e listar as
possiveis barreiras que os pacientes poderiam enfrentar no momento da sua matricula no
servico de TCTH. Dessa forma, foi realizada uma observacao inicial, que compreendeu o
levantamento de informagdes relativas ao servigo e a populagdo atendida na unidade,
compreendendo os processos e rotinas técnico-administrativas, a fim de delinear as possiveis

barreiras de acesso e seguimento do fluxo do tratamento.
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O primeiro passo, ocorrido no dia 3 de maio de 2022, foi realizado por meio de uma
conversa com a secretdria do servigo, responsavel pelo recebimento das fichas de
encaminhamento dos possiveis pacientes. Essas fichas sdo provenientes de todos os hospitais
publicos do estado do Rio de Janeiro. O encaminhamento deve ser realizado em formulario
Google forms proprio (Anexo 3) e preenchido por especialistas em Hematologia. A partir da
recepc¢do dos formularios, os casos foram passados em mesa-redonda. Nesta mesa-redonda, o
grupo de médicos e a equipe multidisciplinar, em consenso, decidem aceitar, ou ndo aceitar, o
caso, ¢ ¢ definida a urgéncia em chamar para a consulta de primeira vez no servigo. Sao
inseridos, ainda, no processo pacientes internos do servigo. Esses, também, sdo passados em
mesa-redonda e seguem a mesma fila de chamada dos pacientes externos.

Os casos aceitos sao inseridos em planilha, e a secretdria do servi¢o faz o contato com
o paciente, agendando dia e horario da consulta. Essa planilha organiza os pacientes em fila, a
fim de respeitar a ordem de matricula, consulta e realizagdo do procedimento. Sempre que
ocorre a mesa-redonda, essa planilha é atualizada, impressa e entregue aos participantes, a fim
de realizar o processo com transparéncia.

Os dados foram oriundos da observacdo de campo ao acompanhar a execugdo dos
processos e rotinas seguidas pelos pacientes que iniciaram o tratamento no servigo e as atuagdes
dos profissionais da equipe multidisciplinar, a fim de perceber os entraves e barreiras nos
processos assistenciais.

A etapa de diagnostico foi executada seguindo o fluxo de seis fases, desenvolvido por
Pautasso et al. (2018), conforme figuras 3 e 4.

Figura 3 - Fluxo de execucio de diagnostico.

1- CONTATO COM 2- APRESENTACAO [l 3- LEVANTAMENTO
OS RESPONSAVEIS DO PROJETO DE DADOS

6- OBSERVAGCAQ E
DESCRICAO DOS
PROCESSOS

4- DEFINICAO DOS 5- FLUXO DO
PONTOS CHAVE PACIENTE

Fonte: Pautasso, et. al, 2018 (ADAPTADO PELA AUTORA, 2023).
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Figura 4 - Fases realizadas na etapa de diagnéstico

Fase 1: Marcado
reuniao na Mesa
redonda para
12\05\2022

Fase 2: Fase 3:
Apresentagdo do Levantamento dos
projeto dados

Fase 4: Observacao
dos processos “in
locu” — 26\05\2022
a 30\08\2022

Fase 5: Elaboracao Fase 6:
do fluxo e esboco Identificacao de
do fluxograma barreiras

Fonte: Elaborado pela autora, 2023.

Fase 1 — Foi acordado pessoalmente com a chefia do servigo que no dia 4 de maio de
2022 seria feito o agendamento de horario na mesa-redonda, para apresentar o projeto. A data
da apresentacgdo foi no dia 12 de maio de 2022.

Fase 2 - Em uma reuniao de mesa-redonda, a qual ocorreu dia 12 de maio de 2022, a
pesquisadora apresentou brevemente a pesquisa. A apresentagdo do projeto foi sucinta,
coletiva, utilizando projec¢do audiovisual. Nesse dia, foi estabelecida a rede de apoio com a
equipe que apreciou bastante a ideia apresentada.

Fase 3 — Nessa fase foi realizado o levantamento dos dados para analise do perfil
demografico e encaminhamentos dos pacientes atendidos na unidade com base na analise dos
prontuarios.

A pesquisadora conversou com a secretaria do servigo mais uma vez, com o intuito de
conhecer o critério de recebimento dos casos novos e admissao dos pacientes no servico.

Obteve-se acesso aos formuldrios e e-mails de encaminhamentos para o servigo,
critérios para passagem dos casos e mesa-redonda e defini¢ao de prioridades de chamada dos
pacientes para consulta de primeira vez.

O periodo de observagdo dos prontuarios foi de uma semana e correspondeu a leitura
de alguns casos matriculados recentemente no servigo, a fim de conhecer impressos proprios e
fluxo de marcagao das consultas multiprofissionais pela recepgao do setor.

Nesse momento de observacdo, a pesquisadora observou a necessidade de
confeccionar impressos proprios para a utilizagdo no processo de acompanhamento dos
pacientes, sendo elaborados documentos para o PN (Apéndice 1 — Produto 1).

Também foi constatada a necessidade de estabelecer um contato com os pacientes.

Entdo, a pesquisadora criou um canal exclusivo, usando seu contato pessoal e comegou a
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fornecé-lo para manter comunicacao efetiva com os pacientes acompanhados.

No entanto, o nimero de pacientes foi aumentando e surgiu a necessidade de criar um
canal especifico para realizar a comunicagdo com os pacientes acompanhados. Foi adquirido
um aparelho de celular com um novo niimero para ser realizada a comunicacgao exclusiva com
0s pacientes assistidos.

A pesquisadora enviou mensagem, comunicando a mudanga do nimero para contato e
comunicacdo a todos os pacientes, € passou a ter canal exclusivo para atender aos pacientesde
segundas as sextas-feiras, das 09 as 18 horas.

No Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) dos pacientes estava
explicitada a intengdo da andlise dos dados secundarios do paciente, e todos optaram por
participar do estudo.

Fase 4 — Nesse momento, foram realizados o levantamento e a organizacdo da
descricdo dos processos assistenciais € administrativos executados na unidade. Essa fase foi
realizada pela pesquisadora que observou os processos “in locu”.

A observagao das consultas iniciou-se em 26 de maio de 2022. Os pacientes adultos
com proposta de realizagdo de TCTH alogénico aparentado, ndo aparentado e haploidéntico
foram convidados a participar do estudo a partir da explicagdo da finalidade da pesquisa, leitura
eassinatura do TCLE (Anexo 1).

Apos a obtencdo do TCLE do paciente, a pesquisadora assistiu a consulta de primeira
vez, onde era preenchida a Ficha de Avaliagdo Inicial da Enfermeira Navegadora (Apéndice 1
— Produto 1). Apo6s a consulta médica, o paciente e seu familiar acompanhante foram
conduzidos a uma sala privativa da enfermagem. Nesse momento, foi estabelecido o inicio
do processo de navegacdo, onde a pesquisadora enviou a primeira mensagem via contato
telefonico exclusivo, utilizando o Whatsapp, a fim de que o paciente pudesse “salvar” o
contato.

Nesse dia, foi entregue o cartdo do paciente com a matricula do servico, telefones tuteis
do setor e as marcacdes das consultas multidisciplinares necessarias para a realizacdo do
procedimento. A pesquisadora realizou a marcacdo dos exames que necessitavam de
agendamento prévio como ocorreu em relacdo a avaliagdo da Odontologia. O paciente
também foi orientado a realizar os exames de Eletrocardiograma (ECG) e Raios-X, que foram
feitos no dia da primeira consulta médica. Foi, ainda, explicado sobre a disposicdo das
clinicas, locais de exames e distribuicdo dos servigos pelos andares do instituto.

Todas as datas de agendamentos e consultas foram registradas no impresso do paciente,

a fim de monitorar o tempo de realizagao, pois, apos realizadas todas as consultas e exames, o
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paciente deveria comunicar a pesquisadora a finalizagdo do processo para que fosse agendada
a consulta médica subsequente para a avaliacdo dos exames e definicdo da consulta ~ médica
com o doador, caso fosse um TCTH alogénico aparentado, ou haploidéntico, ou seja, para
comunicar a0 REDOME a necessidade de chamar o doador ndo aparentado para consulta
médica e realizagcdo dos exames pré-coleta de medula ossea.

A pesquisadora participou das consultas com o doador e acompanhou a marcagao dos
procedimentos de coleta da medula, agendados pelos secretarios do servico e registrados em
quadro interno afixado no setor.

Como nao foi possivel acompanhar nenhum paciente do pré até o pos-TCTH, durante
a execugao do projeto-piloto, a pesquisadora escolheu aleatoriamente, a partir do tempo de
realizagdo do transplante, pacientes no Hospital-Dia para observar, acompanhar e tracar o
fluxo no pds-transplante.

Foi realizada a observagdo diaria de dois pacientes mais complexos submetidos ao
TCTH ha mais de 100 dias e a observagdo de outros dois pacientes, um com alta recente e outro
com 3 meses do procedimento.

Fase 5 — Nessa etapa foi descrito o fluxo dos pacientes no servigo, e os dados foram
coletados com os profissionais envolvidos nos processos e em cada etapa composta, conforme
roteiro apresentado na Figura 5.

Durante essa etapa do processo, a pesquisadora conversou individualmente com as
médicas responsaveis pelo pré-transplante, os médicos residentes que estavam realizando as
consultas ambulatoriais ¢ os enfermeiros plantonistas do Hospital-Dia e consulta de
enfermagem do pos-transplante, a fim de levantar as reais necessidades e a rotina de cada
paciente acompanhado ambulatorialmente.

Fase 6 — Apos coletar todos os dados, realizou-se a descricdo das possiveis barreiras

identificadas, objetivos do programa e desfechos desejados.
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2.3.2 Planejamento

Essa fase correspondeu a estruturagdo do programa e do seu funcionamento, tendo
ocorrido simultaneamente a realiza¢ao do piloto de navegagao, pois foi necessario construir o
processo a partir da observacdo do desenvolvimento da pratica, com os pacientes assistidos
pela equipe do servico de TCTH. A pesquisadora, apds a observacdo de campo, estruturou o
programa e iniciou o estudo-piloto com a inclusdo dos pacientes a partir de 26 de maio de
2022.

Durante o planejamento, seguindo os modelos de Pautasso et al. (2018), foram

respondidas pela autora seis questdes fundamentais apresentadas no quadro 1.

Quadro 1 - Respostas as questdes fundamentais pela pesquisadora.

Em que momento da trajetdria do

paciente no TCTH o processo de

INavegacao iniciara?

O processo de navegacgdo sera iniciado a partir
da consulta médica de primeira vez do

paciente.

Uma vez admitidos no servigo, o
paciente tera alta do PN? Qual o critério

de alta?

O paciente nao tera alta do servico de
navegacdo, a ndo ser em caso de Obito, oul

recaida da doenca.

Como os pacientes serdo avaliados|

quanto a necessidade de navegacao?

Todos os pacientes submetidos ao TCTH
alogénico, sendo adultos maiores de 18 anos,

serdo acompanhados.

Como os pacientes serdo acompanhados|

pelo PN?

Os pacientes serao acompanhados|
presencialmente em todas as consultas
médicas no pré TCTH, nas visitas

ambulatorias no hospital dia eremotamente, de
segunda a sexta-feira, em horario comercial,

via mensagens de WhattsApp.

Quais ferramentas serdo utilizadas para
monitorar os resultados dos processos
assistenciais e administrativos|

relacionados a navegacao?

A pesquisadora desenvolvera indicadores de|
qualidade e satisfacio do paciente. Serdo

avaliados o fator tempo para a realizacdo do

transplante, ocorréncia de complicacdes
evitdveis e reinternagcdes provenientes de
complicagdes do procedimento, além de

aplicacdo de pesquisa de satisfagdo ao




43

paciente.

Serdao monitorados o tempo da apresentagdo
do caso na mesa-redonda at¢ a data da
Quais indicadores serdo monitorados e [consulta de primeira vez, tempo da consulta de
como os resultados serdo mensurados € |primeira vez e interna¢ao para o procedimento,|
avaliados? a necessidade e causade reinternagdo pos-alta
da unidade de internacdo e a satisfacao do

paciente em relagdo ao processo de navegacao.

Fonte: Pautasso, ef al., 2018 adaptado pelo autora, 2023.

Por fim, a partir das informagdes construidas durante essa etapa, foi elaborada a
estrutura basica do PN para os pacientes do servico de TCTH. Como o servigo em que sera
desenvolvido o estudo ¢ pequeno, com nimero reduzido de matriculas e procedimentos,
pretendeu-se realizar o PN com todos os pacientes admitidos na unidade durante o periodo de

pesquisa.

2.3.3 Implantagao

A implantacdo do programa-piloto foi realizada contando com a participagdo da
equipe multidisciplinar do Ambulatério e Hospital Dia da Unidade, com o objetivo de
formatar os processos de navegacdo de forma personalizada alinhada ao cenario e realidade
local. A implantagdo seguiu os passos definidos por Pautasso et al. (2018), adaptados a
realidade do setor de TCTH.

A data inicial do projeto-piloto foi no dia 26 de maio de 2022, quando a pesquisadora
assistiu a primeira consulta médica do pré-transplante e preencheu a primeira folha de
avaliacdo inicial de enfermagem, que era uma copia da utilizada pela enfermeira Fernanda
Pautasso. Nesse mesmo dia, constatou-se a necessidade de elaboracdo de impresso proprio,
pois o paciente submetido ao TCTH tem caracteristicas e particularidades especificas da
patologia e, portanto, o impresso precisa ser especifico (Apéndice 1 - Produto 1).

A pesquisadora criou o impresso e comegou a utiliza-lo a partir do dia 30 de maio de
2022. As observacdes continuaram, e os impressos foram aprimorados. Essa evolucdo dos
impressos serd mostrada, posteriormente.

O ntimero de celular da navega¢do permaneceu ligado de segunda a sexta-feira das 08
as 18 horas, com excegdes de feriados municipais, estaduais e federais. Os pacientes foram

informados por meio de notas divulgadas nos “status” do WhatsApp, estabelecidas no
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primeiro contato entre navegador-paciente.

Na pratica de marcacgao dos exames pré-TCTH, que antes eram realizados pelo proprio
paciente, a pesquisadora observou que as maiores dificuldades eram a marcagdo da avaliagdo
pelo setores de odontologia, dermatologia e prova de fungdo respiratoria.

As avaliagdes da odontologia e dermatologia ndo podiam ser realizadas pelo telefone,
e eram agendadas pessoalmente pelo paciente. Contudo, essas marcagdes foram
feitas em prédios anexos ao prédio principal do Instituto, onde o paciente era atendido.
Assim, muitas vezes, o paciente ia embora sem realizar as marcacdes. A pesquisadora se
dirigiu, entdo, aos setores de Odontologia, Dermatologia ¢ Ambulatorio do Torax, para
apresentar sua pesquisa € se apresentar as recepcionistas. A partir dessa visita, no dia 13 de
junho de 2022, a pesquisadora comecou a agendar esses procedimentos pelo telefone. Isso
facilitou muito a demanda dos pacientes.

Alguns pacientes faltavam aos agendamentos realizados pela pesquisadora, pois ndo
possuiam recursos financeiros ou, ainda, tinham o desejo de realizar todos os procedimentos
em um mesmo dia, embora, nem sempre ¢ possivel concentrar todos os agendamentos em
apenas um dia, pois alguns profissionais realizam o atendimento em dias especificos. Dessa
forma, a pesquisadora conversou com a Assistente Social do servico no dia 20 de junho de
2022, para explicar a necessidade de os pacientes serem atendidos num s6 dia, além de
solicitar que o paciente de primeira vez pudesse passar pela avaliagdo social no dia da
consulta médica de primeira vez, a fim de que a assistente social ja conseguisse dar inicio ao
auxilio-doenga, auxilio-transporte e tratamento fora de domicilio dos pacientes.

Essa modificagdao do fluxo melhorou muito a resolugao dos processos relacionados ao
bem-estar social dos pacientes, ¢ o numero de falta aos exames também diminuiu
consideravelmente.

A observagdo dos pacientes no ambulatorio no pés-TCTH teve inicio no dia 4 de
julho de 2022, dia em que pdde ser esclarecida a duvida relacionada ao calendario vacinal dos
pacientes que, ao realizarem o transplante, apos 100 dias, devem comecar a revacinagao, pois
toda a memoria imunologica foi destruida com a quimioterapia e substitui¢do pela medula
ossea.

Entdo, a pesquisadora agendou um dia para conversar com a médica-chefe do pos-
TCTH sobre vacinagdo no TCTH. A conversa aconteceu dia 18 de agosto de 2022 e, para
desenhar o fluxo de acompanhamento no pds-TCTH, a pesquisadora conduziu o processo de
discussdo em torno de dez perguntas dirigidas a médica, que foi explicando os processos

(Quadro 2).
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Quadro 2 - Perguntas e respostas realizadas com a médica do pés-TCTH.

PERGUNTAS RESPOSTAS

Medicagdes imunossupressorasSao utilizados nos TCTH alogénicos APA ¢ NAP, dos
(Ciclosporina, Tacrolimus,quais, alguns causam disfungdo renal. O corticoide ¢
Micofenolato eCorticosterdides) (utilizado para controle e tratamento da DECH, o uso
depende da evolucdo do paciente, mas gira em torno de
100 dias. Contudo, na AAS pode ser usado até um ano

pos-TCTH.

Ap6s alta da unidade deSegundas e quintas-feiras para coleta de dose de
internagdo, qual a frequéncia deimunossupressor e coleta de painel viral, DRM e VNTR.

consultas no hospital dia?

Vacinacao p6s-TCTH Inicia de trés a quatro meses pds-TCTH, e o paciente deve

estar hd um més sem uso de imunossupressor.

Principais complicacdes DECH, recaida, rejeicdo, reativagdo de virus, disfungdo

renal, disfuncao eletrolitica e infecgdes oportunistas.

Reprodugdo e vida pos-TCTH Pacientes podem ficar estéreis, ¢ proibida a exposi¢ao ao
sol devido a DECH, deve-se ter cuidados com bichos de
estima¢do, mofo, alimentacdo, ¢ o retorno ao trabalho

devera ser discutido com o médico.

Alimentagao Acompanhamento  nutricional.

Alimentos crus s6 devem ser incluidos na dieta seis meses

pos-TCTH.
Exames de rotina (Ginecologia,Continuar o acompanhamento externo
Urologia,Clinico)
Exercicios fisicos Leves a moderados ap6s 100 dias.
Periodicidade de exames paraPainel viral: segundas e quintas-feiras,

acompanhar doenga de base esemanalmente. DRM e VNTR:mensalmente.

sucesso terapéutico ECO e PFR: 100 dias.

Legenda: AAS: Anemia Aplastica Severa; DECH: Doenga de Enxerto Versus Hospedeiro; DRM:
Doenga Residual Minima; ECO: Ecocardiograma; TCTH: Transplante de Células- Tronco
Hematopoiéticas; VNTR: Variable Number Tandem Repeat.

Fonte: Elaborado pela autora, 2023

A partir dessa discussdo, a pesquisadora pesquisou, na Sociedade Brasileira de

Transplante de Medula Ossea (SBTMO) e no Programa Nacional de Imunizagio, diretrizes e
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consensos sobre a vacinacdo no paciente submetido ao TCTH, tracou o plano de
acompanhamento dos pacientes no pds-TCTH e elaborou calendario vacinal e impresso para
avaliacdo de enfermagem no p6s-TCTH (Apéndice 4 — Produto 4).

Os pacientes atendidos no pos-TCTH, durante a execucao do estudo-piloto, foram
atendidos individualmente pela pesquisadora, que explicou o objetivo da pesquisa e do TCLE,
obteve a assinatura e preencheu o impresso proprio da NP. Também, foi fornecido nimero de
WhatsApp da navegagao para manter contato com esses pacientes.

Na execucdo da pesquisa, a pesquisadora conversou durante o desenvolvimento do
estudo- piloto com a equipe multidisciplinar, a fim de receber o retorno e sugestoes de
melhoria. Esses encontros aconteceram apds as reunides da Mesa-Redonda e a partir de
necessidades individuais de pacientes especificos, sobre as quais a pesquisadora conversou,
reservadamente, com a equipe médica, assistente social, psicéloga e médicos residentes da
unidade.

Com a presenca diaria da pesquisadora no ambulatorio, os proprios integrantes da
equipe multidisciplinar, conforme a necessidade, buscaram trocar informag¢des e discutiram
condutas pertinentes aos pacientes com a pesquisadora, estabelecendo dessa forma, uma

parceria entre as partes envolvidas no manejo dos pacientes.

2.3.4 Avaliacdo

Com a aplicag¢do do projeto-piloto, que durou trés meses, os dados foram analisados
por meio da ferramenta de melhoria continua PDCA (Plan, Do, Check, Act) que significa
Planejar, Fazer, Checar e Corrigir. Essa ¢ uma ferramenta de gestdo de qualidade que tem
como objetivo a resolucdo de problemas, monitorar resultados, planejar acdes preventivas e
testar mudangas (ALPENDRE et al., 2017).

O ciclo PDCA ¢ uma ferramenta da qualidade, e a gestdao dessa dimensdo prevé a
adog¢do de programas capazes de comprovar um padrao de exceléncia assistencial com base na
melhoria continua onde os cuidados sdao prestados — estrutura, a forma como sao prestados —
processos e as modificagdes que esses cuidados causam no individuo — resultados, seguindo o
Modelo da Qualidade dos Cuidados proposto por Donabedian (SHAREW et al., 2018;
PAIVA, 2019).

Cada etapa do plano de navegacdo foi analisada quanto ao sucesso e obtencdao dos
resultados esperados, e esta avaliacdo ¢ determinante para a evolugdo entre as etapas. E, como

definido na PCA, a pesquisadora construiu com a equipe multidisciplinar o desenho do fluxo
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do PN para os pacientes do servico.
A avaliagdo foi a etapa mais longa do projeto, pois foi iniciada na fase diagnostica e

nao devera ser finalizada, para que, assim, exista um processo de melhoria continua.

2.4 Aspectos Eticos

Este estudo foi desenvolvido de acordo com os preceitos éticos estabelecidos na
Resolucgao 466/2012 da Comissdo Nacional de ética em Pesquisa (BRASIL, 2013). O projeto
de pesquisa foi submetido ao Comité de Etica em pesquisa das institui¢des envolvidas via
Plataforma Brasil, e os envolvidos que aceitaram participar do estudo assinaram o TCLE em
duas vias (Anexo 1).

Os riscos foram minimos e estavam relacionados ao constrangimento de o participante
ser observado durante as consultas, mas foram tomados todos os cuidados para manter o
anonimato e o sigilo dos participantes. Durante a execu¢do do projeto-piloto, nenhum
participante se recusou a participar do estudo. Como beneficios, espera-se que a construgao de
um PN para os pacientes submetidos ao TCTH possa facilitar o dia a dia dos futuros pacientes
e profissionais a partir da defini¢do do fluxo estruturado do curso do tratamento na Unidade.
Nenhum dos participantes foi remunerado pela participacdo, e esta pesquisa ndo ofereceu
beneficios diretos ao participante, pois contribuiu para a constru¢do de um PN que serd
aplicado aos pacientes futuros.

O beneficio principal da participagdo foi possibilitar que no futuro, com os resultados
alcancados por esta pesquisa, o caminho a ser seguido pelos pacientes para serem submetidos ao
transplante de células-tronco hematopoiéticas podera ser facilitado com o apoio e
direcionamento realizadopelo enfermeiro navegador.

Devido ao cendrio de pandemia mundial pelo novo coronavirus, a pesquisa atendeu as
determinag¢des da Carta Circular n.° 4/2020-CONEP/SECNS/MS. As reunides da mesa-
redonda do servico de transplante continuam acontecendo semanalmente, presencialmente,
sendo tomadas todas as medidas de prevengao estabelecidas pelas autoridades competentes.
Para a execugdo do estudo, todos os participantes usaram mascara, foram mantidas as distancias
de seguranga entre os participantes, as portas foram mantidas abertas, e, ainda, foi

disponibilizado o dlcool em gel durante as reunides.
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3.1 Caracterizacao da amostra
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Foram incluidos 20 pacientes no estudo, adultos, maiores de 18 anos, com idade entre

18 e 63 anos. O sexo prevalente foi o masculino (70%), e o grau de escolaridade mais

frequente foi o ensino médio, onde a soma do curso completo e incompleto totalizava metade

da amostra.

O diagnostico prevalente foi Leucemia Linfocitica Aguda (LLA) correspondendo a

35% dos casos. Quanto ao tabagismo e etilismo, 8 participantes (40%) ingeriam bebidas

alcodlicas e 4 (20%) eram tabagistas. Em relacdo ao estado de satde, a comorbidade mais

frequente foi a hipertensdo arterial sistémica, presente em 5 (25%) dos pacientes

acompanhados. A caracterizacdo da amostra esta apresentada na Tabela 1.

Tabela 1 - Caracterizacdo da amostra segundo identificacdo do paciente, diagndstico, idade, sexo,
ismo e etilismo. Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2023.

escolaridade, comorbidade, taba

Paciente | Diagnéstico | Idade | Sexo | Escolaridade | Comorbidade | Tabagismo | Etilismo
1 LLA 52 M 1.° grau Asma - Sim
incompleto
2 SMD 38 M 2.° grau Glaucoma Sim Sim
completo

3 LMC 50 M 1.° grau - - -
completo
4 LLA 56 F 2.° grau HAS - -
completo
5 SMD 49 M Primario - Sim Sim
incompleto
6 LMA 37 M 2.° grau - - -
completo
7 AAS 31 M Superior - - Sim
incompleto
8 Leucemia 28 M 2.° grau HAS - -
bifenotipica incompleto
9 LNH 32 M 2.° grau - - Sim
completo
10 LLA 18 M 2.° grau - - -
incompleto
11 LLA 31 M Superior - - Sim
incompleto
12 Anemia 21 F Superior - - -
Blackfan incompleto
Diamond
13 SMD 36 F Superior - - -
incompleto
14 LLA 39 M 2.° grau - - -
incompleto
15 LMA 53 F 1.° grau - Sim Sim




49

completo

16 LLA 32 F 2.° grau Obesidade \ - -
completo HAS\TAG

17 LLA 23 M Superior - - -
completo

18 LMC 54 M 2.° grau HAS Sim Sim
completo

19 SMD 63 F 1.° grau HAS - -
completo

20 AAS 23 F 2.° grau - - -
completo

Legenda: AAS: Anemia Aplastica Severa; HAS: Hipertensdo Arterial Sistémica; LLA: Leucemia Linfoide
Aguda; LMA: Leucemia Mielocitica Aguda; LMC: Leucemia Mielocitica Crdénica; LNH: Linfoma Nao
Hodgkin; SMD: Sindrome Mielodisplasica; TAG: Transtorno de Ansiedade Generalizado. F: Feminino; M:
Masculino.

Fonte: Elaborado pela autora, 2023.

3.2 Elaboragdo de fluxograma de Programa de Navegagdo para os pacientes submetidos ao

TCTH

O fluxograma do Programa de Navegacdo para os pacientes submetidos ao TCTH
seguiu os seguintes passos:

A secretaria do servigo recebia o formuldrio do Google forms (Anexo 3), por e-mail, imprimia
0 arquivo e o entregava a médica do pré-TCTH para ser encaminhado para discussao na mesa-
redonda que ocorre as segundas-feiras;

Na mesa-redonda, eram analisados os casos novos e registrados em livro-ata exclusivo
do servico;

A equipe médica staff avaliava o caso para definir se seria aceito, ou ndo seria aceito
no Servigo;

Nao sendo aceito, a secretdria encaminhava mensagem escrita pelos médicos do
servico, rejeitandoo caso que seria arquivado. Se o caso fosse aceito, a secretaria agendava e
comunicava ao paciente o dia e o horario para comparecer ao servico para consulta de
primeira vez (pré-TCTH);

Na consulta de primeira vez, a médica do pré-TCTH realizava a consulta, examinava o
paciente, conhecia a histéria prévia e iniciava o “pacote pré-TCTH” com a solicitacao de
todos os exames, pedidos de pareceres e consultas multiprofissionais necessarias para o
TCTH;

O paciente passava pela pesquisadora que preenchia o impresso proprio da navegagao,
fornecia nimero de WhatsApp e realizava agendamento das consultas e exames do pré-TCTH.

Na consulta, era entregue o cartdo do paciente com todas as marcacdes agendadas e registradas.
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A pesquisadora registrava na folha do paciente os agendamentos para acompanhar a
realizacdo dos mesmos. No dia da consulta de primeira vez o paciente passava pelo servico
social, realizava coleta de sangue, raios-x de seios da face e ECG. O paciente e seu
acompanhante almog¢avam no servigo;

Quando o paciente terminava todos os exames pré-TCTH e passava por todas as
avaliacdes multiprofissionais, ele entrava em contato com a pesquisadora que agendava a
consulta médica de retorno. Se o paciente tivesse que ser submetido ao TCTH Alogénico
Aparentado, a pesquisadora ja agendava, também, a consulta com o doador no mesmo dia da
consulta médica do paciente. Se o paciente precisasse ser submetido ao TCTH Alogénico Nao
Aparentado, a pesquisadora comunicava a médica do pré-TCTH para que esta preenchesse o
formulario préprio a ser enviado a0 REDOME para dar inicio ao processo com o doador nao
aparentado selecionado;

Pesquisadora comunicava dia e horério da consulta;

Internagdo: A pesquisadora enviava mensagem via WhatsApp, informando dia e horario
de internagao e instruia sobre os pertences pessoais que o paciente deveria trazer quando fosse se
internar;

Apos alta da unidade de internacdo, a pesquisadora passava a acompanhar os pacientes
no hospitaldia as segundas e quintas-feiras, mantendo o vinculo e garantindo o “continuum”

do cuidado.
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Figura 6 - Fluxograma do Programa de Navegacido no TCTH

Caso Novo — Preenchimento do Formulério no Google Forms

!

Discussao do caso na Mesa-Redonda

!

Elegibilidade do Caso
Sim Nao
Consulta de 1* vez (pré-TCTH) Centro solicitante ¢ comunicado e o caso é
arquivado

|}

Exames pré-TCTH e consultas com a equipe

multinrofissional

1}

Notificacdo a pesquisadora de conclusdo do pré-
TCTH
Pesquisadora agenda consulta médica para marcar
data do TCTH

!

Paciente é submetido ao TCTH

!

Paciente é encaminhado ao hospital-dia pos-

TCTH

Fonte: Elaborado pela autora, 2023.

3.3 Elaboracao de fichas para acompanhamento dos pacientes inseridos no PN

Os pacientes admitidos no servigo receberam a matricula institucional, assim, as
consultas multidisciplinares foram registradas em prontudrio eletronico e fisico. Nao existia o
campo “Evolugao da Navegacdao”. Dessa forma, ndo existia espaco onde pudessem ser
registradas as intervencdes do enfermeiro navegador. Por esse motivo, a pesquisadora
percebeu a necessidade e desenvolveu os impressos proprios para a utilizagdo no PN. Os

impressos desenvolvidos foram:
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Ficha de avaliacdo de primeira vez (Apéndice 1 - Produto 1);
Ficha de avaliagao p6s TCTH (Apéndice 2 - Produto 2);
Ficha de avaliagao subsequente (Apéndice 3 - Produto 3) - a qual ¢ utilizada no pré e pds

TCTH.

Os formulérios foram modificados cinco vezes, pois, com o preenchimento no dia a
dia, foram sendo realizadas melhorias dos impressos com base no acompanhamento das

consultas médicas.



Figura 7 - Caminho seguido para a elaboracio da ficha de avaliacio de primeira vez da NP
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(Elaborado pelo autora, Z022)

Fonte: Elaborado pela autora.
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3.4 Calendario vacinal para o paciente submetido ao TCTH

Fundamentando-se no acompanhamento e observacao dos pacientes na fase do pos-
TCTH, foiobservada a inexisténcia de formulario proprio de registro de informagdes acerca
do processo de revacinagdo dos pacientes.

A pesquisadora conversou individualmente com a médica-chefe do TCTH sobre como
ocorria a vacinagdo dos pacientes. Observou-se que havia dividas sobre o processo ¢ a forma
de agendamento e encaminhamento ao centro de referéncia estadual especializado na
vacinacao dos pacientes.

Entdo, foi acordado entre os presentes, a elaboracdo de uma caderneta de vacinagao
propria do servigo e a realizagdo de aula sobre a tematica pela médica residente para os demais
médicos da unidade.

Foram realizadas buscas na literatura cientifica, nos sites das sociedades de
imunizagdo nacional e Sociedade Brasileira de Transplante de Medula Ossea. A principio, foi
elaborada uma caderneta Unica, mas, observou-se que ficaria confuso o uso de um unico
formulario para pacientes criancas e adultos. Entdo, foram elaboradas duas cadernetas de
vacina: uma destinada aos pacientes pediatricos (Apéndice 4 - Produto 4); e outra destinada

aos pacientes adultos (Apéndice 5 - Produto 5).

3.5 Pesquisa de satisfacdo do usudrio

Com o intuito de construir indicador de qualidade que mensurasse a satisfacdo do
paciente com o Programa de Navegacdo no TCTH, a pesquisadora elaborou duas perguntas,
as quais foram respondidas em impresso proprio, para os pacientes acompanhados, apos alta
da unidade de internagdo, a fim de mensurar o nivel de aprovacao/satisfacdo do usuario com o
PN em TCTH (Apéndice 6 — Produto 6).

As perguntas foram: “Vocé€ considera que a atuacdo da enfermeira navegadora
facilitou sua jornada no servigo de transplante?”; e “Vocé€ aprova a manutencao da enfermeira
navegadora no servigo de TCTH?”.

Como resultados da execu¢do do estudo-piloto e observacdo dos pacientes
matriculados no servigo de TCTH, pdode-se observar a satisfacdo dos pacientes com o servigo
prestado pela pesquisadora atuando na navegacdo desses pacientes assistidos que, ao
responderem a pesquisa de satisfacdo, 100% afirmaram que a presenca dessa profissional

facilitou a jornada no servigo e todos (100%) aprovaram a manutencdo da modalidade
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3.6 Construcao dos indicadores do PN
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3.6.1 Indicador de processo: tempo entre a consulta de 1. vez e realizagdo do TCTH

Tabela 2 - Distribuiciio dos pacientes segunda data de consulta de 1.” vez (pré-TCTH), data de realizacido
do TCTH, tempo decorrido em dias, motivo de nio realizar o TCTH, 6bito. Rio de Janeiro, RJ, Brasil,

2023
Data Tempo
Paciente | consulta TCTH decorrido em Motivo de nao Obito
L vez dias realizar TCTH

1 26/05/2022 | 19/11/2022 184 - Novembro/2022
2 31/05/2022 - Progressao Agosto/2022
3 02/06/2022 - Progressao -

4 07/06/2022 - Progressao Novembro/2022
5 06/06/2022 | 06/12/2022 180 - -

6 20/06/2022 | 04/08/2022 45 - -

7 14/07/2022 - Anticorpo -

monoclonal

8 26/07/2022 - - Agosto/2022
9 02/08/2022 - Buscando doador -

10 08/08/2022 - - -

11 08/08/2022 | 09/09/2022 32 - -

12 11/08/2022 | 14/12/2022 122 - -

13 17/08/2022 | 10/10/2022 54 - -

14 17/08/2022 - Progressao -

15 18/08/2022 - Anticorpo -

monoclonal
16 22/08/2022 | 12/11/2022 82 - -
17 25/08/2022 - - Setembro/2022
Fonte: Elaborado pela autora, 2023.

Analisando a tabela acima, pode-se observar que os transplantes que ndo foram

realizados tiveram como causa a progressio da doenga, que impede a execugdo do
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procedimento, o uso de medicagdo de alto custo (anticorpo monoclonal) para controle da
doenga por via judicial e falta de doador compativel no REDOME. Nesse caso, o paciente
teve trés doadores compativeis, porém, dois desistiram da doacdo e um estava inapto. Entdo, o
paciente continua na fila, aguardando a localiza¢dao de novo doador no banco.

Os pacientes 6, 11 e 13 tiveram menos de 60 dias entre a consulta de primeira vez e a
realizagdo do TCTH, demonstrando agilidade no processo de preparo para o procedimento.

O paciente 17 teve um tempo maior entre a consulta de primeira vez e realizacdo do
transplante, pois, durante o ultimo ciclo de quimioterapia pré-TCTH o paciente evoluiu com
complicagdes decorrentes de toxicidade terapéutica e necessitou ficar 30 dias internado no
servico de origem.

O paciente 1 foi ndo apresentou adesdo desde o inicio do processo do pré-TCTH, e as
consecutivas faltas ao agendamento da odontologia somadas a resisténcia em se deixar ser
navegado atrasou bastante o processo.

Os pacientes 5 ¢ 12 eram candidatos ao TCTH nao aparentado, porém aconteceram

problemas com os doadores, o que atrasou a data de internagao para o procedimento.

3.6.2 Indicador de resultados: reinternacoes

Tabela 3 - Distribuicio dos pacientes segunda data de realizacio do TCTH, complicacdes e necessidade de
reinternacio. Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2023

Més/Ano em

Paciente que fez o Complicacgoes Reinternacao
TCTH
1* Maio/2022 Inapeténcia, diarréia Sim
2%% Agosto/2022 Funcao renal prejudicada Nao
3* Junho/2021 DECH pele, TGI, pulmao, ocular Nao
4% Setembro/2022 CMV, hipomagnesemia, alteracao da Nao
funcao renal
S** Setembro/2022 Lesao cerebral, DECH pele, CMV, NF Sim
6** Outubro/2022 Desidratagao Nao
TE* Novembro/2022 Alteracao da fungdo renal Nao

*Pacientes atendidos apenas no periodo pds-TCTH; **Pacientes navegados no periodo pré, trans e
p6s-TCTH; Legenda: CMV: Citomegalovirus; DECH: Doenca de Enxerto Versus Hospedeiro; NF:
Neutropenia Febril; TGI: Trato Gastrointestinal.

Fonte: Elaborado pela autora, 2023.
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Dos sete pacientes acompanhados no po6s-TCTH, apenas dois tiveram de ser
reinternados (Tabela 3). O paciente 1 nao foi acompanhado desde o pré-TCTH e apresentou
DECH no trato gastrointestinal, sendo necessario internar para hidratacdo, corticoide e
realizagdo de exames. O paciente 5 foi internado, pois apresentou nova lesdo da doenca de

base em Sistema Nervoso Central e foi internado para avaliacdo da neurocirurgia.

3.7 Produtos de pesquisa

Em conformidade com as diretrizes definidas pelo Programa de Mestrado Profissional
em Saude e Tecnologia no Espaco Hospitalar, este relatorio foi elaborado como Produgao
técnica, principal escopo deste trabalho, que consiste na criagdo de um Programa de
Navegacado para pacientes submetidos ao TCTH (apresentados nos resultados deste relatorio).

Para tal, apresenta nove produtos académicos elaborados, dispostos abaixo:

Produto 1: Instrumento de Avaliagdo Inicial — Navegacao de Pacientes — 1.* Entrevista
(Apéndice A)

Produto 2: Consulta de Navegacao de Paciente P6s TCTH (Apéndice B)

Produto 3: Consulta de Navegacao — Consulta Subsequente (Apéndice C)

Resumo produtos 1, 2 e 3:

Desenvolvimento de impressos de Navegacdo para pacientes submetidos ao transplante
de células-tronco hematopoiéticas.

Carla Maria Castro dos Santos I, Karinne Cristinne da Silva Cunha II

I Instituto Nacional de Cancer — INCA. Rio de Janeiro-RJ, Brasil.

II Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro. Rio de Janeiro-RJ, Brasil.

Introducdo: Estes impressos de navegacdo foram elaborados e construidos durante o
mestrado profissional do Programa de Po6s-Graduagdo em Satde e Tecnologia no Espaco
Hospitalar (PPGSTEH) da Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro (UNIRIO).
Objetivo: Desenvolver impressos de navegagdo para pacientes submetidos ao transplante de
células-tronco hematopoiéticas com a finalidade de realizar o registro dos atendimentos
prestados aos pacientes admitidos no Programa de Navegacdo do servigo.
Tipologia/Estratificacdo do produto: caracteriza-se pelo desenvolvimento de produto
técnico. Produto académico tipo 3 (manual ou protocolo) / Desenvolvimento de técnica que
consistiu na elaboragdo de trés impressos a serem utilizados pelo Enfermeiro Navegador na
assisténcia ao paciente. Método: pesquisa convergente assistencial (PCA) associada a
ferramenta de qualidade e melhoria continua PDCA, desenvolvido em um instituto federal,
que atende pacientes oncologicos, exclusivos do Sistema Unico de Satde (SUS). O
desenvolvimento dos impressos foi realizado junto a aplicacdo do projeto piloto que durou
trés meses e atendeu vinte e um pacientes, que foram navegados. Resultados: durante a
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execucdo do projeto piloto, os impressos foram modificados seis vezes a partir da aplicacio e
observagdo que eram necessarias modificagdes, complementagdes e melhorias dos impressos.
Foram construidos 3 instrumentos para registro dos atendimentos do Enfermeiro Navegador:
Ficha de avaliagdo de primeira vez, Ficha de avalia¢do do pos transplante e Ficha de avaliagdo
subsequente. Conclusio, aplicabilidade e impacto: a utilizacdo de impressos proprios, com
perguntas direcionadas e registro das agdes realizadas junto ao paciente navegado, organiza o
registro de enfermagem e proporciona um acompanhamento durante a jornada do paciente nos
servigos de saude e a replicacdo desses impressos podera contribuir com a qualidade dos
registros ¢ melhoria na assisténcia prestada. Palavras-Chave: Programa de Navegagao,
Enfermeira Navegadora, Transplante de células-tronco hematopoiéticas.

Produto 4: Pesquisa de satisfacdo do Usuario (Apéndice D)
Resumo produto 4:

Desenvolvimento de uma Pesquisa de satisfacio para pacientes submetidos ao
transplante de células-tronco hematopoiéticas.

Carla Maria Castro dos Santos I, Karinne Cristinne da Silva Cunha 11

I Instituto Nacional de Cancer — INCA. Rio de Janeiro-RJ, Brasil.

II Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro. Rio de Janeiro-RJ, Brasil.

Introducao: Esta Pesquisa de satisfacdo do usuario foi elaborada, construida e aplicada
durante o mestrado profissional do Programa de Pds-Graduacdo em Satude e Tecnologia no
Espaco Hospitalar (PPGSTEH) da Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro
(UNIRIO). Objetivo: Elaborar pesquisa de satisfacdo do usudrio para pacientes submetidos
ao transplante de células-tronco hematopoiéticas com a finalidade de mensurar a aceitag@o e
necessidade de um enfermeiro navegador no servigo. Tipologia/Estratificacdo do produto:
caracteriza-se pelo desenvolvimento de produto técnico. Produto académico tipo 3 (manual ou
protocolo) / Desenvolvimento de técnica que consistiu na elaboragdo de Fluxograma de
atendimento dos pacientes submetidos ao transplante de células tronco-hematopoiéticas.
Método: pesquisa convergente assistencial (PCA) associada a ferramenta de qualidade e
melhoria continua PDCA, desenvolvido em um instituto federal, que atende pacientes
oncoldgicos, exclusivos do Sistema Unico de Satide (SUS). O desenvolvimento do pesquisa
de satisfacdo do usuario foi realizada junto a aplicagdo do projeto piloto que durou trés meses
e atendeu vinte e um pacientes, que foram navegados. Resultados: durante a execugdo do
projeto piloto, a presenga do enfermeiro navegador foi inserida na jornada do paciente que ia
passar pelo TCTH, papel que ndo existia no setor. Pensando na qualidade dos servigos
prestados, na aceitagdo da assisténcia prestada pelo enfermeiro navegador e, sobre a
percepc¢ao do usudrio em desejar manter, ou nao a atuagcdo no enfermeiro navegador no
servico, a pesquisa de satisfacdo do usudrio foi elaborada, construida e aplicada aos 20
pacientes do projeto piloto e, obteve 100% de aprovacdo pelos usuarios. Conclusio,
aplicabilidade e impacto: A pesquisa de satisfacdo do usudrio valida a importancia da
atividade do enfermeiro navegador no servigo de transplante de células tronco
hematopoiéticas, com uma aprovagdo de 100% dos usudrios que disseram ter sido ajudados
em sua jornada e todos os entrevistados disseram concordar que a presenca desse profissional
deve ser mantida no servico. Palavras-Chave: Programa de Navegacdo, Enfermeira
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Navegadora, Transplante de células-tronco hematopoiéticas, Satisfagao do Usuario.

Produto 5: Caderneta de vacinagdo da crianga — menino e menina (Apéndice E)
Produto 6: Caderneta de vacinagao do adulto (Apéndice F)
Resumo produtos 5 e 6:

Elaboracio de Cadernetas de Vacinacdo para pacientes submetidos ao transplante de
células-tronco hematopoiéticas.

Carla Maria Castro dos Santos I, Karinne Cristinne da Silva Cunha II

I Instituto Nacional de Cancer — INCA. Rio de Janeiro-RJ, Brasil.

IT Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro. Rio de Janeiro-RJ, Brasil.

Introducao: Estas cadernetas de vacina foram elaboradas e construidas durante o mestrado
profissional do Programa de Po6s-Graduagdo em Satde e Tecnologia no Espago Hospitalar
(PPGSTEH) da Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro (UNIRIO). Objetivo:
Elaborar Cadernetas de Vacinagao para pacientes submetidos ao transplante de células-tronco
hematopoiéticas com a finalidade de funcionar como documento que comprova a situagao do
paciente. Tipologia/Estratificacio do produto: caracteriza-se pelo desenvolvimento de
produto técnico. Produto académico tipo 3 (manual ou protocolo) / Desenvolvimento de
técnica que consistiu na elaboragdo de trés Cadernetas de Vacina a serem entregues ao
paciente no momento oportuno de revacinacdo no poOs transplante. Método: pesquisa
convergente assistencial (PCA) associada a ferramenta de qualidade e melhoria continua
PDCA, desenvolvido em um instituto federal, que atende pacientes oncologicos, exclusivos
do Sistema Unico de Saude (SUS). O desenvolvimento dos impressos foi realizado junto a
aplicagdo do projeto piloto que durou trés meses e atendeu vinte € um pacientes, que foram
navegados. Resultados: durante a execugdo do projeto piloto, observou-se que ndo existia
uma caderneta no servico, e sim, uma folha com o local onde aplica as vacinas e um quadro
com esquema vacinal unico para criangas e adultos e sem cor. Pensando na melhoria continua,
foram elaborados trés cadernetas de vacina: Caderneta de Vacina Crianga Menina, Caderneta
de Vacina Crianga Menino e Caderneta de Vacinagdo adulto. As cadernetas das criangas
contém graficos de crescimento e desenvolvimentos e sdo separados por cores, azul para
meninos € rosa para meninas. Conclusido, aplicabilidade e impacto: a utilizagdo de
Cadernetas de Vacinagdo exclusivas para o paciente transplantado contribui com a melhor
adesdo do paciente a revacinagdo que se faz necessaria apds a realizacdo de um transplante de
medula dssea e a replicagdo dessas cadernetas poderd contribuir com a qualidade dos registros
das vacinas, cumprimento de intervalos entre as doses e melhoria na assisténcia prestada.
Palavras-Chave: Programa de Navegacdo, Enfermeira Navegadora, Transplante de células-
tronco hematopoiéticas, Vacinagao.

Produto 7: Fluxograma de navegacao para pacientes submetidos ao TCTH (Figura G)
Resumo produto 7:

Elaboracao de Fluxograma para atendimento de pacientes submetidos ao transplante de
células-tronco hematopoiéticas.
Carla Maria Castro dos Santos I, Karinne Cristinne da Silva Cunha II
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I Instituto Nacional de Cancer — INCA. Rio de Janeiro-RJ, Brasil.

II Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro. Rio de Janeiro-RJ, Brasil.

Introducao: Este fluxograma foi elaborado e construido durante o mestrado profissional do
Programa de Pds-Graduacdo em Saude e Tecnologia no Espago Hospitalar (PPGSTEH) da
Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro (UNIRIO). Objetivo: Elaborar Fluxograma
para o atendimento de pacientes submetidos ao transplante de células-tronco hematopoiéticas
com a finalidade de organizar o servico e contribuir com a qualidade da assisténcia prestada.
Tipologia/Estratificacdo do produto: caracteriza-se pelo desenvolvimento de produto
técnico. Produto académico tipo 3 (manual ou protocolo) / Desenvolvimento de técnica que
consistiu na elaboragdo de Fluxograma de atendimento dos pacientes submetidos ao
transplante de células tronco-hematopoiéticas. Método: pesquisa convergente assistencial
(PCA) associada a ferramenta de qualidade e melhoria continua PDCA, desenvolvido em um
instituto federal, que atende pacientes oncoldgicos, exclusivos do Sistema Unico de Saude
(SUS). O desenvolvimento do Fluxograma foi realizado junto a aplicagdo do projeto piloto
que durou trés meses e atendeu vinte e um pacientes, que foram navegados. Resultados:
durante a execugdo do projeto piloto, observou-se que nao existia um Fluxograma do servigo
de Navegagao no servico. Pensando na qualidade dos servigos prestados, o Fluxograma foi
elaborado e aprovado junto a direcdo da Unidade. Conclusio, aplicabilidade e impacto: O
Fluxograma mostra o passo a passo a ser percorrido pelo paciente no servi¢o, durante sua
jornada e sinaliza os pontos de atuacdo do enfermeiro navegador no servigo € no cuidado ao
paciente. A replicacao do fluxograma ¢ perfeitamente vidvel e contribuira com uma melhor
organizacao do servigo. Palavras-Chave: Programa de Navegacdo, Enfermeira Navegadora,
Transplante de células-tronco hematopoiéticas.
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Fluxograma de Navegacao para pacientes submetidos ao TCTH

Discussao do caso na Mesa-Redonda
|
Elegibilidade do Caso
| |
Sim NZo
. |
Consulta de 12 vez (pré-TCTH)
Centro solicitante & comunicado e o

! caso e arquivado

Exames pré-TCTH e consultas com a
equipe multiprofissional

!

Notificagdo a pesquisadora de
concluséo do pré-TCTH

1 o

Pesquisadora agenda consulta
médica para marcar data do TCTH

l

Paciente & submetido ao TCTH

!

Paciente é encaminhado ao
hospital-dia pds-TCTH

Produto 8: Artigo cientifico publicado (apresentado no Apéndice G) - Artigo de Reflexdo
intitulado ‘“Navegacdo para pacientes submetidos ao transplante de células tronco-
hematopoiéticas: uma estratégia de cuidado centrado na pessoa”. Disponivel em:
https://clium.org/index.php/edicoes/article/view/435

Produto 9: Artigo cientifico submetido publicado (apresentado no Apéndice H) - Artigo
intitulado “Desenvolvimento de um programa de navegagdo para pacientes submetidos ao
transplante de células-tronco hematopoiéticas.” Disponivel em:

https://clium.org/index.php/edicoes/article/view/1365

4 CONSIDERACOES FINAIS

Em hematologia algumas patologias comprometem a producdo dos elementos
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celulares sanguineos. Inicialmente, sdo utilizadas drogas quimioterapicas com o intuito de
destruir as células malignas, em ciclos de quimioterapia. Quando essa terapia ndo surte mais
efeito, no controle da doenca, € necessario substituir a medula 6ssea doente por uma medula
saudavel. A renovagdo dessas células conserva o poder totipotente, que resulta na substitui¢ao
da medula doente por células-tronco sauddveis. O TCTH ¢ uma forma de tratamento
potencialmente salvador para uma gama de doengas benignas e malignas e o sucesso depende
de uma sele¢do cuidadosa de candidatos-receptores, monitoramento de possiveis
complicagdes e controle do pos procedimento a fim de evitar complicagdes que podem ser
fatais.

A selecao minuciosa de receptor-doador deve ser realizada a fim de otimizar melhorias
continuas no processo ¢ o cuidado centrado na pessoa deve ser adotado como forma de
conducdo dos casos, levando-se em consideracdo as particularidades, anseios e decisdes do
paciente e seus familiares sobre o curso do tratamento.

O processo de escolha do doador ideal ¢ um fator determinante no sucesso da
terapéutica. Pacientes que possuem irmaos consanguineos, sao orientados a convoca-los para
testagem de HLA, a fim de pesquisar histocompatibilidade. Quando nao ha irmaos
consanguineos, ou o0 HLA ndo ¢ compativel, ¢ necessario a inser¢do do paciente no Registro
Brasileiro de Receptores de Medula Ossea (REREME) para a busca de um doador voluntério
compativel. Havendo um doador disponivel no REDOME, este serd convocado para realizar
exames e verificar a disponibilidade de doacao das células tronco.

Uma vez acertado a doagdo da medula dssea, aparentada, ou, ndo aparentada, o doador
passa por consulta médica, realiza exames pré doagao e ¢ agendada a coleta das células tronco
hematopoiéticas. Também ¢ agendada a infusdo do receptor e seu internamento para a
realizagdo do procedimento.

A Enfermeira Navegadora entra em cena a fim de promover um cuidado
individualizado, tnico e desenhado frente a necessidade de cada paciente que estiver a frente
de um diagnostico de doenca oncohematologica que encontra no TCTH a possibilidade de
cura ou alivio de sintomas da doencga de base.

A navegacao dos pacientes submetidos ao TCTH engloba a assisténcia ao paciente,
seus familiares e seu doador, aparentado, ou ndo, pois a Enfermeira Navegadora acompanha e
direciona o processo da doagdo da medula 6ssea dos pacientes aparentados e dos ndo
aparentados, que coletam a medula 6ssea no INCA.

As doencgas oncohematologicas possuem um curso longo e dificil na condu¢do dos

casos e quando a terapéutica tradicional ndo obtém éxito, o paciente ¢ encaminhado ao TCTH
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como ultima alternativa de cura da patologia de base. O processo ¢ longo, dificil e com muitas
complicacdes provenientes do curso da doenga de base, ou do tratamento empregado. Por
isso, a condug¢do individualizada do processo terapé€utico, através da NP pode beneficiar o
paciente e seu familiar e reduzir possiveis barreiras de acesso no continuum do cuidado
oncologico na doenga oncohematologica.

Inicialmente, apds a alta da unidade de internagdo, o paciente ¢ acompanhado no
hospital dia semanalmente, as tercas e quintas-feiras. Nesses dias, os pacientes passam por
consulta médica e coletam exames para monitorar nivel do imunossupressor, painel viral,
hemograma completo (para monitorar enxerto) e dosagem de escorias renais € hepaticas, além
de dosagem de eletrolitos, a fim de realizar reposigdes, se necessarias.

Essas consultas vao sendo espacadas ao longo dos dias, se o paciente evoluir bem e
sem intercorréncias. Se a evolucdo for boa, o paciente passa a comparecer ao servigo as
quintas-feiras, depois, quinzenalmente e, por fim, mensalmente, at¢ completar os 100 dias
(data do aparecimento das complicagdes agudas). Nessa ocasido, tudo estando bem, ¢ retirado
o cateter do paciente e ¢ iniciado o processo de revacinagao.

O paciente submetido ao TCTH sera monitorizado permanentemente pelo servigo.
Esse contato serd continuo e a presenca da profissional Enfermeira Navegadora sera
fundamental para a garantia da adesdo ao tratamento e ao seguimento no acompanhamento do
processo poés TCTH, uma vez que, o paciente transplantado serd acompanhado pelo servigo
até o fim da sua vida.

Neste estudo, foram descritas as etapas de criagdo e de implementagdo de um
Programa de Navegagdo para pacientes submetidos ao TCTH. Foram desenvolvidos nove
produtos académicos, como formularios de consulta e avaliacio do paciente, além de
cadernetas de vacinacdo especificas para os pacientes submetidos ao TCTH. Todos os
pacientes demonstraram satisfagdo e aprovaram a manutencdo do Programa de Navegac¢ao no
servico. Destaca-se, ainda, que dentre os sete pacientes acompanhados no p6s-TCTH, apenas
dois necessitaram reinternacdo. O estabelecimento de um fluxograma de navegagdao dos
pacientes melhorou consideravelmente a resolugao dos processos relacionados ao bem-estar

social dos pacientes e diminuiu o nimero de falta aos exames.

5 PERSPECTIVAS FUTURAS

A navegacdo de pacientes com doencas cronicas ¢ uma realidade, uma alternativa e
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uma inovacao tecnologica que s6 agrega conhecimento, cuidado e resultados a assisténcia
prestada. A existéncia da Enfermeira Navegadora em um servico ¢ a demonstragdo da
preocupagdo com resultados, eficicia e qualidade nos servigos prestados. E oferecer um
cuidado integral, centralizado e individualizado a cada paciente inserido no programa.

O paciente oncohematologico € critico, complexo e potencialmente grave. O cuidado
especializado e tragado conforme a necessidade individual de cada um pode contribuir para a
melhor adesdo, dimuicdo de complicagdes e melhor aderéncia a terapéutica proposta a partir
da criacdo de um elo entre a equipe multidisciplinar e paciente-familiar mediada pela presenca
da Enfermeira Navegadora.

A navegacdao do paciente ¢ considerada uma abordagem possivel de abordar as
barreiras individuais do tratamento oncolédgico, onde a diminui¢@o dos atrasos ao continuum
dos servigos ¢ empregada no atendimento aos pacientes oncologicos. Dessa forma, pacientes
oncohematologicos podem ser beneficiados com a atuacdo da Enfermeira Navegadora, a fim
de minimizar barreiras e obter um melhor resultado na terapéutica empregada no TCTH.

O desenvolvimento de um programa de navegacdo para pacientes submetidos ao
TCTH pode ser replicado em outros servi¢os, com a finalidade de melhorar a qualidade da
assisténcia prestada ao paciente. A partir da realizagdo desse projeto, serdo escritos e
divulgados resultados alcangados, a fim de disseminar o conhecimento na 4rea da navegagao,
contribuindo para aumentar a abrangéncia sobre o tema.

Pensando na aplicacao do programa desenvolvido no estudo, baseando-se na dimensao
da qualidade de Donabedian, todo o estudo foi desenvolvido pensando na estrutura, processo
e resultados. O Centro de Transplante de Medula Ossea possui estrutura vinculada a unidade
de internacdo com 16 leitos e o hospital dia com oito poltronas para medicagdes, duas
poltronas para coleta de sangue, dois boxes individuais com maca e monitorizagdo ¢ uma sala
de procedimentos. Sdo atendidos, em média, 30 pacientes\dia e sdo realizadas uma média de
trés consultas de primeira vez por semana.

Para montar um servigo de navegagao para esse publico sdo necessarias:

- Trés enfermeiras navegadoras: Uma no pré, Uma no pds e Uma para cobertura
(férias, licengas e dispensas);

- Uma sala privativa contendo: pia com torneira, sabonete liquido e papel toalha, cesto
de lixo, mesa de computador, computador com acesso a internet, intranet e ligado em rede,
balanca, maca, escadinha, trés cadeiras, armdrio com chave, impressora, ar condicionado,
impressos e material de escritorio;

- Um aparelho celular com chip e acesso a internet.
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Pretende-se também, dar continuidade a este estudo promovendo a qualificagdo dos
enfermeiros atuantes no setor de TCTH da institui¢do, elaborando e aplicando um curso de

capacitacdo em navegacao, o qual sera um provavel fruto para o curso de doutourado.



66

REFERENCIAS

ABRALE. Leucemias: saiba tudo sobre todos os tipos de leucemias. Saiba tudo sobre todos
os tipos de Leucemias. [s.l.]. Disponivel em: https://www.abrale.org.br/doencas/leucemia.
Acesso em: 30 abr. 2021.

ALPENDRE, F. T. et al. Ciclo pdca para elaboracdo de checklist de seguranca
cirtirgica. Cogitare Enfermagem, [s.l.], v. 22, n. 3, p. 1-10, 2017. Disponivel em:
http://dx.doi.org/10.5380/ce.v22i3.50964. Acesso em: 20 mai. 2021.

AYANIAN, J. Z.; MARKEL, H. Donabedian’s Lasting Framework for Health Care
Quality. New England Journal of Medicine, [s.1.],v. 375, n. 3, p. 205-207, 2016.

BARRIGA, F. et al. Hematopoietic stem cell transplantation: clinical use and
perspectives. Biological Research, [s.1.],v. 45, n. 3, p. 307-316, 2012. Disponivel em:
http://dx.doi.org/10.4067/s0716-97602012000300012. Acesso em: 20 mai. 2021.

BASU, M. et al. Transplant Center Patient Navigator and Access to Transplantation among
High-Risk Population. Clinical Journal of The American Society Of Nephrology, [s.l.], v.
13, n. 4, p. 620-627, 2018. Disponivel em: http://dx.doi.org/10.2215/cjn.08600817. Acesso
em: 18 out. 2022.

BAZINET, A.; POPRADI, G. A general practitioner’s guide to hamatopoietic stem-cell
transplantation. Current Oncology, [s.l.], v. 26, n. 3, p. 187-191, 2019. Disponivel em:
http://dx.doi.org/10.3747/c0.26.5033. Acesso em: 18 out. 2022.

BRASIL. Conselho Nacional de Satde. Resolug¢ao n° 466, de 12 de dezembro de 2012.Aprova
normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos. Brasilia: Brasilia: Diario
Oficial da Unio, n. 12, se¢do 1, p. 592013, 13 jun. 2013.

BRASIL. Ministério da Saude. Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva.
Estimativa 2023: incidéncia de cancer no Brasil. Rio de Janeiro: INCA, 2023. Disponivel

em: https://www.gov.br/inca/pt-br/assuntos/cancer/numeros/estimativa Acesso em: 02 jan.
2023.

BYRNE, A-L; HARVEY, C.; BALDWIN, A. Nurse navigators and person-centred care;
delivered but not valued? Nursing Inquiry, [s..], v. 28, n. 4, p. 1-10, 2021.

CAMPBELL, C. et al. Implementing and Measuring and Measuring the Impact of Patient
navigation at Comprehensive Community Cancer Center. Oncology Nursing Forum, [s.l.],

v.37,n. 1, p. 61-68, 2010.

CASSIANLI S. L. B.; ZUG, K . E. Promoting the Advanced Nursing Practice role in Latin
America. Revista Brasileira de Enfermagem, [s.1.], v. 67, n. 5, p. 673-674, 2014.

EKMAN, I.; EBRAHIMI, Z.; CONTRERAS, P.O. Person-centred care: looking back, looking
forward. European Journal of Cardiovascular Nursing, [s.1.], v. 20, n. 2, p. 93-95, 2020.

FREEMAN, H. P. The Origin, Evolution, and Principles of Patient Navigation. Cancer



67

Epidemiology, Biomarkers & Prevention, [s.l.], v. 21, n. 10, p. 1614-1617, 2012.

FREUND, K. M. Implementation of evidence-based patient navigation programs. Acta
Oncologica, [s.l.], v. 56, n. 2, p. 123-127, 2016.

GORDILS-PEREZ, J. et al. Oncology Nurse Navigation: development and implementation of
a program at a comprehensive cancer center. Clinical Journal of Oncology Nursing, [s.l.], v.
21,n. 5, p. 581-588, 2017.

HOFDIJK, J.; CILLESSEN, F. Person-Centered Care Coordination Next Steps in a Long
Journey. Studies In Health Tecnology and Informatics, [s.1.], v. 281, p. 751-752, 2021.

HORNER, K. et al. An oncology nurse navigator program desined to eliminate gaps inearly
cancer care. Clinical Journal of Oncology Nursing, [s.l.], v. 17, n. 1, p. 43-48, 2013.

INSTITUTO NACIONAL DO CANCER. Centro de Transplante de Medula Ossea. Rio de
Janeiro: INCA, 2021. Rio de Janeiro: INCA, 2021. Disponivel em:
https://www.inca.gov.br/atendimento-inca/centro-de-transplante-de-medula-ossea-cemo.
Acesso em: 05 mai. 2021.

INSTITUTO NACIONAL DO CANCER. Leucemia. . Rio de Janeiro: INCA, 2022.
Disponivel em: https://www.inca.gov.br/tipos-de-cancer/leucemia. Acesso em: 30 mar. 2022.

INSTITUTO NACIONAL DO CANCER.. Redome. . Rio de Janeiro: INCA, 2021.
Disponivel em: http://redome.inca.gov.br. Acesso em: 05 mai. 2020.

LOR, M.; CROOKS, N.; TLUCZEK, A. A proposed model of person-, family-, and culture-
centered nursing care. Nursing Outlook, [s.1.], v. 64, n. 4, p. 352-366, 2016.

MICHAEL, N. et al. A mixed method feasibility study of a patient- and Family-centred
advance care planning intervention for cancer patients. BMC Palliative Care, [s.1.], v. 14, n.
1, p. 1-12, 2015.

MORAES, A. S. et al. Células tronco em terapias hematologicas: uma revisao de literatura.
Research, Society and Development, [s.].], v. 11, n. 7, p. €32511729073, 2022.

NICOLESCU, T. O. Quality trends in healthcare and their impact on anesthesiology.
Romanian Journal of Anaesthesia And Intensive Care, [s.1.], v. 24, n. 1, p. 47-52, 2017.

OLIMPIO, J. A. et al. Pratica Avancada de Enfermagem: uma analise conceitual. Acta
Paulista de Enfermagem, [s.1.], v. 31, n. 6, p. 674-680, 2018.

ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE. Plano de acéo global para a seguranca do
paciente 2021- 2023. Genebra: OMS, 2021.

PAIVA, L. C.S. Cuidados de enfermagem omissos: percep¢coes dos enfermeiros de um
hospital de oncologia. 2019. 129 f. Dissertacdo (Mestrado) — Enfermagem Médico-Cirurgica,
Escola Superior de Enfermagem de Coimbra, Portugal, 2019.

PASKETT, E. D.; HARROP, J. P.; WELLS, K. J. Patient navigation: na update on the state of



68

the Science. Ca: A Cancer Journal for Clinicians, [s..], v. 61, n. 4, p. 237-249, 2011.

PAUTASSO, F. F. et al. Atuacao do Nurse Navigator: revisdo integrativa. Revista Gaucha
de Enfermagem, [s.1.], v. 39, p. 1-10, 2018. Disponivel em:
https://www.scielo.br/scielo.php?pid=S1983-

14472018000100503 &script=sci_abstract&tlng=es. Acesso em: 15 mar. 2021.

PAUTASSO, F. F. et al. Nurse Navigator: development of a program for Brazil. Revista
Latino-Americana de Enfermagem, [s.1.], v. 28, p. 1-14, 2020.

PAUTASSO, F. F. Desenvolvimento de um Programa de Navegaciao em um Centro de
Alta Complexidade. 2018. 51 f. Dissertacdo (Mestrado) - Programa de P6s-Graduacao em
Ensino na Satde, Universidade Federal de Ciéncias da Saude de Porto Alegre, Porto Alegre,
2018. Disponivel em: https://repositorio.ufcspa.edu.br/jspui/handle/123456789/732. Acesso
em: 05 mar. 2021.

PIVOTO, F. L. et al. Pesquisa convergente-assistencial: revisdo integrativa deproducdes
cientificas da enfermagem. Revista Texto e Contexto em Enfermagem, [s.l.], v. 22, n. 3, p.
843-849, 2013.

POVEDA, V. B.; NOGUEIRA, L . S. Pratica Avancada de Enfermagem: a proxima conquista
da enfermagem brasileira. Revista da Escola de Enfermagem da USP, Sao Paulo, v. 56, n. ,
p. 1-2,2022.

PROQUALIS. Projeto: Pacientes pela Seguranca do Paciente em Servicos de Saude. [s.1.;
s.d.]Disponivel em: https://proqualis.fiocruz.br/noticias/projeto-pacientes-pela-seguranca-do-
paciente-em-servigos-de-satde. Acesso em: 21 dez. 2021.

ROCHA, P. K.; PRADO, M. L.; SILVA, D. M. G. V. Pesquisa Convergente Assistencial: uso
na elabora¢ao de modelos de cuidado de enfermagem. Revista Brasileira de Enfermagem,
[s.l.], v. 65, n. 6, p. 1019-1025, 2012.

SANTANA, M. J. et al. How to practice person-centred care: a conceptual framework.
Health Expectations, [s.1.], v. 21, n. 2, p. 429-440, 2017.

SANTOS, C. M. C.; CUNHA, K. Navegacao para pacientes submetidos ao transplante de
células tronco hematopoiéticas: uma estratégia de cuidado centrado na pessoa. Concilium,
[s.L], v.22,n. 5, p. 332-341, 2022.

SHAREW, Y; et al._Quality of health care service assessment using Donabedian model in
East Gojjam Zone, Northwest Ethiopia. African Journal of Medical and Health Sciences,
[s.L.],v.19,n.9, p. 157-165, 2018.

SIQUEIRA, S. W. A. et al. Atuacao do enfermeiro navegador em diferentes areas da saude:
revisdo integrativa. Brazilian Journal of Health Review, [s.1.], v. 5, n. 5, p. 20755-20770,
2022.

STANHOPE, V. et al. Implementing Person-Centered Care Planning: a randomized
controlled trial. Psychiatric Services, [s.l.], v. 72, n. 6, p. 641-646, 2021.



69

TOMASELLI G. et al. Person-Centered Care from a Relational Ethics Perspective for
Delivery of High Quality and Safe Healthcare: a scoping review. Frontiers in Public Health,
[s.L.], v.8, p. 1-11, 2020.

TOSO, B. R. G. O. Praticas avancadas de enfermagem em atengao primadria: estratégias para
implantacdo no Brasil. Enfermagem em foco, [s.1.], v. 7, n. 3, p. 36-40, 2016.

USTJANAUSKAS, A. E. ef al. Training in Patient Navigation. Health Promotion Practice,
[s.l.], v. 17,n. 3, p. 373-381, 2015.



70

APENDICE A - PRODUTO 1: INSTRUMENTO DE AVALIACAO INICIAL —
NAVEGACAO DE PACIENTE 1* ENTREVISTA

ﬁ

o L Instrumento de Avaliacdo Inicial — Navegacado de Paciente 1° Entrevista

Enfermeiro Navegador

\ N Data. /| |

DataMR:___/ [/ Procedéncia:

Nome: Altura:
Matricula: Religiao: Peso:
Idade:— Naturalidade: Grupo Sanguineo:
Escolaridade: Ocupacéo:

Mora com quem:

Estado Civil: Tem filhos I:l Sim D Nao Quantos:

Idade dos Filhos: Medicagdes em uso:

Telefone para contato: D Manha D Tarde |:| Noite
Vocé autoriza que o Navegador entre em contato: D Sim D Nao

Contato para recados/urgéncias: Nome do contato:

Paciente veio com acompanhante: D Sim D Nao Quem:

Diagnostico:

Tratamentos Previos:

Estadiamento Atual: DRM:

cve: Osim [ Nao O etiismo [ Tabagismo

Tem histérico familiar de céncer ?:

Comorbidades: DNenhuma DDiabetes DHipertenséo DDepresséo DObesidade Qutra:

Alergias:

Hemotransfusoes: D Nenhuma D <10 |:| >10 Reacao:

BHCG: Covid:

Vacinagdo Covid:

Doador: Sexo: Idade. Peso:

fGrupo Sanguineo: — Gestagéior — HLA Data: [/ /| |
JpodeTCTH. Workup:

O que o paciente sabe sobre o TCTH:

Queixas/Sintomas Agudos:

Observagoes:

Barreiras identificadas:
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APENDICE B - PRODUTO 2: CONSULTA DE NAVEGACAO DE PACIENTE POS
TCTH

/ Data: / /

Consulta de Navegagao de Paciente POS TCTH

Enfermeiro Navegador

Nome: Altura:
Matricula: Data da alta: Peso:
Tipo de TCTH: Dia:
Protocolo:
CvC:

Fluxo D Refluxo D Obs:

Comorbidades: DNenhuma DDiabetes DHipenenséo DDepresséo DObesidade Qutra:

Complicagdes na Internagao:

Queixas Atuais:

Medicagoes em Uso:

Retorno:

Orientagdes:
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APENDICE C - PRODUTO 3: NAVEGACAO — CONSULTA SUBSEQUENTE

’\
| | ,@. Navegacdo - Consulta Subsequente
Enfermeiro Navegador

Nome: Matricula:
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APENDICE D - PRODUTO 4: PESQUISA DE SATISFACAO PARA PACIENTES

«

@

\

1- Vocé considera que a atuagdo da enfermeira navegadora facilitou sua jornada no

@@% PESQUISA DE SATISFAGAO PARA PACIENTES

servico de transplante deste servigo?

SIM

1]
vo [

2- Vocé aprova a manutencao da enfermeira navegadora no servigo de TCTH deste

servigo?

e [
[

NAO

Rubrica do participante ou Rubrica do investigador
representante legal responsavel




APENDICE E - PRODUTO 5: CADERNETA DE VACINACAO DA CRIANCA -
MENINO E MENINA
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Alguns preceitos basicos:

« Vacinas inativadas podem ser iniciadas entre trés e seis
meses apos TCTH, mas a eficdcia aumenta quando

transcorrido maior intervalo transplante.
+ Na presenca de alguma das condigbes abaixo,
reconsiderar o periodo mais apropriado para iniciar a
revacinagéo:

Uso de imunossupressores;

DECH;

Uso de anticorpo monoclonal anti-CD20 nos dltimos seis

meses;

Uso recente de imunoglobulina.

Somente iniciar vacinas atenuadas apds 24 meses, na
auséncia de DECH e com reconstituicéo imunolégica
adequada.
= Vacina influenza pode ser aplicada trés a quatro meses

apoés TCTH, a depender da sazonalidade.

+

4+

4+

+

4+

Fonte: Sociedade Brasileira de Imunizages

Davidas: 21 980900291

el

CADERNETA
DE VACINACAO

MENINO

NOME:
w— DN:
s
\ j MATRICULA CEMO:
Vacina/ | Hexa Triplice | Pneumo | P : - Febre | menacwy -
Doses acelular h¥RA Viral 13 ou 10 zgeumo Notieta | niicenza Amarela oueMenC MottE Covid Eutrep
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Alguns preceitos basicos:

« Vacinas inativadas podem ser iniciadas entre trés e seis
meses apos TCTH, mas a eficdcia aumenta quando

transcorrido maior intervalo transplante.
+ Na presenca de alguma das condigbes abaixo,
reconsiderar o periodo mais apropriado para iniciar a
revacinagéo:

# Uso de imunossupressores;

DECH;

= Uso de anticorpo monoclonal anti-CD20 nos Gltimos seis
meses;

= Uso recente de imunoglobulina.

Somente iniciar vacinas atenuadas apds 24 meses, na

auséncia de DECH e com reconstituigéo imunol6gica

adequada.
= Vacina influenza pode ser aplicada trés a quatro meses

apés TCTH, a depender da sazonalidade.
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APENDICE F - PRODUTO 6: CADERNETA DE VACINACAO ADULTOS
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Alguns preceitos basicos:

* Vacinas inativadas podem ser iniciadas entre trés e seis meses ap6s TCTH, mas a eficacia aumenta quando transcorrido maior intervalo transplante.

+ Na presenca de alguma das condigoes abaixo, reconsiderar o periodo mais apropriado para iniciar a revacinaggo:

= Uso de imunossupressores;
= DECH;
= Uso de anticorpo monaclonal anti-CD20 nos ultimos seis meses;

= Uso recente de imunoglobulina.
= Somente iniciar vacinas atenuadas apds 24 meses, na auséncia de DECH e com reconstituicgo imunoldgica adequada.

= Vacina influenza pode ser aplicada trés a quatro meses apds TCTH, a depender da sazonalidade.

Fonte: Sociedade Brasileira de Imunizagbes
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Navegacio para pacientes submetidos ao transplante de células tronco
hematopoiéticas: uma estratégia de cuidado centrado na pessoa
Navigation for patients undergoing hematopoietic stem cell transplantion: a
person-centred care strategy.

Carla Maria Castro dos Santos'*, Karinne Cristinne da Silva Cunha’

RESUMO

A doenga hematologica acomete cerca de 454.519 novos casos, por ano, enre homens e mulheres, em 2020,
mundialmente. No Brasil, estima-se 17.000 pessoas por ano, entre homens e mulheres. Sio doencas que
afetam a medula 6ssea, modificando a sua composi¢ao a partir do aciimulo de células doentes. O tratamento
convencional, geralmente ¢ realizado por meio de agentes antineopléasicos e quando esses ndo surtem o
efeito desejado. o paciente é encaminhado para o Transplante de Células Tronco Hematopoiéticas (TCTH).
Essa sera a 1ltima e tinica chance desse paciente obter a cura. Junto ao novo setor, o doente estara em um
novo ambiente hospitalar, frente a novos profissionais especializados no transplante e deparados a uma
nova rotina de acompanhamento para lidar com a nova realidade da doenga. O desenvolvimento de um
programa de navegagdo e um fluxograma de navegagao, poderdo ser essenciais para a adaptago do paciente
e familiares ao setor e rotina tao peculiar, visando otimizar o sucesso terapéutico do paciente que sera
submetido ao TCTH.

Palavras-chave: Enfermeira navegadora; Cuidado centrado na pessoa: Transplante de células tronco-
hematopoiéticas

ABSTRACT

The hematological disease affects about 17.000 people per year, between men and women, in Brazil. These
are diseases that affect the bone marrow, modifying its composition from the accumulation of diseased
cells. Conventional treatment is usually performed using antineoplastic agents and when these do not have
the desired effect, the patient is referred for Hematopoietic Stem Cell Transplantation (HSCT). This will
be the patient's last and only chance to be cured. Along with the new sector, the patient will be in a new
hospital environment, facing new professionals specialized in transplantation and faced with a new
monitoring routine to deal with the new reality of the disease. The development of a navigation program
and a navigation flowchart will be essential for the adaptation of the patient and family members to the new
sector and routine in order to optimize the therapeutic success of the patient who will be submitted to HSCT.

Keywords: Nurse navigator; Pacient-centered care; Hematopoietic stem cell transplantation

! Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro (UNIRIO)
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INTRODUCAO

Células-tronco sdo um grupo de células primordiais, sem diferenciacdo, que por essa
qualidade podem se diferenciar em células especificas com grande capacidade proliferativa de
células idénticas as suas precurssoras, o que torna a terapéutica promissora para tratar diversas
patologias, inclusive o cancer (MORAES, 2022). Ainda segundo os autores, as doengas
oncohematologicas comprometem a producdo de elementos celulares sanguineos e a célula-

tronco hematopoiética € capaz de gerar todas as linhagens sanguineas de um individuo.

No Brasil, o Instituto Nacional de Céncer José Alencar Gomes da Silva (INCA) prevé
uma estimativa de 309.750 novos casos para homens e 316. 280 novos casos de todas as
neoplasias para mulheres para cada ano do triénio 2020-2022. Destes, 5.920 novos casos em
homens e 4.890 novos casos em mulheres por ano serdo de leucemia, ocupando a quinta e sexta

posigdes em relacdo a localizacgio, respectivamente (INCA, 2019).

Existem mais de oito doencas que afetam a medula 6ssea de forma maligna. O tratamento
¢ longo, complexo e envolve o uso de agentes antineoplasicos, que agirdo destruindo todas as
células de crescimento rapido, inclusive as células neoplasicas da corrente sanguinea e da medula
ossea. Uma vez que os tratamentos convencionais com esses agentes antineoplasicos ndo surtem
o efeito esperado, o paciente pode ser encaminhado para realizar o Transplante de Células Tronco

Hematopoiéticas (INCA, 2020).

Pensando em um cuidado integral, frente a um tratamento tdo complexo, o processo de
Navegacdo de Pacientes (NP) surge como uma alternativa de auxilio e suporte para os pacientes
com céncer hematologico. A NP foi iniciada em Nova York com o médico americano Harold
Freeman, em parceria com a Sociedade Americana do Cancer (American Cancer Society — ACS)
no ano de 1990. A NP pioneira envolveu navegadores leigos, voluntarios e profissionais de satide
e foi iniciada apos andlise, onde se observou que, pessoas sem acesso aos seguros de saude e com
baixa cobertura deste seguro tinham baixa adesdo aos tratamentos e servicos de salde

(FREEMAN, 2012).

Os enfermeiros que atuam como navegadores, utilizam seu conhecimento amplo e
especializado, aliados a experiéncia clinica e passam a ser denominados Nurse Navigators (NN).
Sua primeira atuacdo foi com pacientes com cincer e consistia em dar a direcdo e guiar os
pacientes, familiares e cuidadores na tomada de decisdo junto a equipe multidisciplinar na
conducdo do tratamento. A atuacdo desses profissionais promove o empoderamento dos
pacientes, informando-os de todo o processo, oferecendo suporte e funcionando como elo de

ligacio entre os profissionais e pacientes (PAUTASSO et al, 2018).
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Ainda segundo Pautasso et al. (2018), a existéncia de programas de navegagao dos
pacientes ¢ um diferencial, principalmente nos servicos de oncologia, pois, o enfermeiro
navegador vai auxiliar na assisténcia e vai tentar ultrapassar as barreiras de acesso ao sistema de

satide (PAUTASSO et al., 2018).

O TCTH é a altima alternativa de tratamento pelo Sistema Unico de Satde (SUS) para as
doencas hematologicas onde houve falha no tratamento convencional e, dessa forma, frente auma
modalidade terapéutica de tamanha complexidade, particularidades na condugéo do tratamento,
evolugcdo dos pacientes e necessidades individuais de cada um, torna-se imprescindivel a
aplicacdo da navegacio para esse publico especifico a fim de minimizar lacunas e barreiras no
preparo pré transplante, internaco para o procedimento, acompanhamento ambulatorial apos alta

e reintegracdo do paciente a nova rotina de vida como um transplantade de medula ossea.

METODO

Trata-se de artigo de reflexdo sobre o uso da navegagdo como estratégia de cuidado
centrado na pessoa, no qual pretende-se discorrer sobre Programas de Navegacdo enquanto
estratégia de cuidado centrado na pessoa. Realizou-se buca usando os termos: “nurse navigator”
OR *“patient navigation program” OR “oncology navigation™ OR “patient navigator” OR “patient
navigators” OR “patient navigation”[MeSH Term] OR “cancer patient navigator” OR *“oncology
patient navigator” OR “cancer navigation” OR “nurse navigators” OR “professional navigators”
OR “oncology nurse navigator”, “patient-centered care”[MeSH Term| ORR “patient-centered
care” OR “Care, Patient-Centered” OR “Patient-Centered Care” OR “Person-Centered Care’em

bases eletronicas de dados, tais como Pubmed e LILACS, bem como de referéncias bibliograficas

disponiveis no site do Instituto Nacional de Céancer José de Alencar Gomes da Silva (INCA).

TRANSPLANTE DE CELULAS-TRONCO HEMATOPOIETICAS

O Transplante de Células-tronco Hematopoiéticas (TCTH) foi realizado pela primeira vez
no fim da década de 50, como wma nova abordagem de tratamento do cincer, mas as tentativas
iniciais ndo foram bem-sucedidas. Entretanto, ao longo das tltimas décadas, o procedimento
tornou-se promissor e vem evoluinde anualmente. O procedimento consiste em substituir as
células da medula doente por células saudaveis com a finalidade de erradicar o céncer através da
exploragao do efeito enxerto versus tumor. A classificacio se da pela origem do enxerto e pela

relagdo doador/receptor (BAZINET; POPRADI 2019).
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As células tronco podem ser oriundas do sangue umbilical, medula éssea, ou sangue
periférico. O transplante pode ser autologo, com células-tronco do proprio individuo, ou
alogénico, proveniente de outro individuo. Estudos demonstram que. o enxerto utilizando células-
tronco do sangue periférico oferecem vantagens na recuperagdo dos globulos brancos pelo
receptor e possuem taxas menores de falha no enxerto. Contudo, quando ha necessidade de
volumes maiores por parte do receptor, ¢ preferivel a utilizagdo de sangue da medula dssea do
doador (BAZINET; POPRADL 2019).

Para o paciente receber células-tronco com éxito, durante a internacéo, antes da infusdo
do enxerto, o receptor passa por um periodo de condicionamento onde se é realizado
quimioterapia e/ou radioterapia com intuito de induzir a imunocablacdo, que € a destruigdo das
celulas da medula 6ssea. A intensidade do regime de condicionamento depende do diagnostico.
A complicagdo mais restritiva do TCTH ¢ a rejeicdo imune aos tecidos do hospedeiro,
caracterizada pela Doenca do Enxerto contra o Hospedeiro (DECH), complicagdo grave e
frequente, mais comum no transplante utilizando o sangue periférico, que afeta pele, figado e
olhos, por exemplo. A incidéncia e a severidade desta complicacéo estao relacionadas ao antigeno
leucocitario humano (HLA) localizado na superficie de quase todas as células do corpe humano
(BARRIGA et al., 2012: BAZINET: POPRADI, 2019).

Diversas complicacdes podem ocorrer a partir do TCTH e estas sdo classificadas quanto
ao tempo e podem ser divididas em pré-enxerto, pos-enxerto precoce e pos-enxerto tardia. Na fase
micial, decorrente das toxicidades do regime de condicionamento, o receptor pode apresentar
pancitopenia, toxicidades gastrointestinais, infeccoes e disfungdes diversas. O uso de produtos
sanguineos e agentes anti-infecciosos e anti-fiingicos, assim como medidas de suporte sdo
empregados nesta fase. No periodo pos-enxerto precoce, a DECH pode aparecer e afetar pele,
trato gastrointestinal e figado. O uso de corticosterdides sistémicos sdo a base da terapia. Existe,
ainda, o risco de infeccOes oportunistas que estdo diretamente relacionadas a sobrevida do
paciente. No periodo pos-enxerto tardic a DECH cronica pede ocorrer, afetando, principalmente,
a pele. Finalmente, durante todo o periodo poés-transplante. a recidiva é a principal causa de
mortalidade (BAZINET; POPRADI, 2019).

No que se refere ao desenho do transplante, varias etapas sdo necessarias, iniciando pela
educacdo até a reabilitacio (BASU et al., 2018). No Brasil, existem 123 centros especializados
no TCTH pelo sistema tnico de satide (SUS) e existe o cadastro de doadores voluntarios de
medula, o REDOME, que por meio de um sistema informatizado, realiza o cruzamento de dados
entre doadores e pacientes compativeis. O Brasil, € hoje, o terceiro maior bance de doadores do
mundo, a com cerca de 3,5 milhdes de doadores cadastrados (ABRALE, 2022).

Frente a complexidade do processo, o paciente deve ser orientado sobre todas as fases do
tratamento e ele e seu acompanhante-cuidador farao parte da construcde do cuidado. Assim, em

todas as fases do transplante, no pré-TCTH, na internacdo e no pés-TCTH a participagdo nas
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tomadas de decisdo, percepgdo dos sinais de alerta precocemente, cuidados domiciliares e
responsabilidade quanto ao cumprimento das restricdes necessarias para o sucesso da terapéutica,
serdo responsabilidade, também do paciente, que estara envolvido e engajado no seu cuidar.
Cada paciente € Uinico e traz consigo suas particularidades, desejos e crencas, a partir de
tal percepgdo, o cuidado deve ser tragado de maneira singular a fim de atendes as necessidades
apresentadas uma a uma. A construgdo da assisténcia individualizada é norteada pele cuidado
centrado na pessoa e o use da navegagdo em enfermagem promove essa jungao a fim de facilitar

o curso do paciente em todo o seu continuum do cuidado.

CUIDADO CENTRADO NA PESSOA (CCP)

Ao longo das tltimas décadas, notou-se uma mudanga na forma da prestagao dos cuidados
de satde, que evoluiu de um olhar paternalista e centrado na doenca para os modelos de cuidados
baseados nas necessidades, valores e preferéncias da pessoa. Essa nova perspectiva do cuidar
oferece um cuidado individualizado, levando em consideragido os desejos do paciente e dos seus
familiares, incluindo cuidados psicossociais e fisicos ao paciente e familia (LOR; CROOK;
TLUCZEK, 2016).

O cuidado centrado na pessoa (CCP) consiste em uma atuacio respeitosa ao cuidado, onde
¢ levado em consideragdo as necessidades, as preferéncias e os principios da pessoa. Essa pratica
proporciona o empoderamento do paciente, que é convidado a participar dos processos de decisao
do seu tratamento. O CCP possui um fundamento ético e consegue enxergar a pessoa, ndo apenas
o paciente (TOMASELLI et al., 2020).

Trata-se de uma pratica que funciona como indicador de qualidade na atengo a saude,
pois fornece cuidados respeitosos e responsivos as preferéncias, as necessidades e aos valores
individuais do paciente, buscando um cuidado integral de satide. A partir do planejamento do CCP
¢ possivel a criagdo de um plano de cuidados construido em conjunto com o paciente, visando a
recuperacdo. sendo direcionado pelos objetivos de vida mais valiosos da pessoa assistida
(STANHOPE et al., 2021).

Ainda segundo Stanhope et al. (2021), as intervengdes de planejamentos centradas na
pessoa elevam a capacidade de autogerenciamento de condigdes cronicas e melhoram os
resultados de saide mental. contribuindo para a integracdo com a comunidade e melhora na
qualidade de vida.

Aliada ao CCP, a tomada de decisdo no tratamento do cancer, por exemplo, & complexa
uma vez que a medida que as modalidades terapéuticas aumentam, cresce junto a ambiguidade
sobre até onde se deve ir no cuidado com o paciente com doenca avancada. Muitas vezes, toma-
se dificil saber a hora certa de parar de investir no paciente para que o curso natural da doenca

seja seguido e as intervengdes invasivas nao sejam mais utilizadas, ja que, ndo serdo mais capazes
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de curar. Deve-se realizar conversas com os pacientes, cuidadores e profissionais de satide, o mais
precocemente possivel, a fim de criar um planejamento antecipado de cuidados que levara em
consideracdo os desejos do paciente, caso eles fornem-se inaptos para a tomada de decisao futura
(MICHAEL et al.. 2015). A vontade do paciente deve prevalecer até mesmo sobre a decisdo do
quanto se devera investir em intervencoes de prolongamento da vida.

O envolvimento e a participagdo ativa do paciente em todo o processo de atendimento
deve ser realidade. Os profissionais devem estar abertos npara a escuta. O paciente deve ser
ouvido, deve opinar em seu tratamento, deve fazer escolhas, deve-se incentivar o paciente e seus
familiares a participarem da elaboracao do plano de cuidados, deve-se oferecer opcdes de contato
fora do horario de servigo através de funcdes de chat e redes sociais, por exemplo, a fim de causar
um envolvimento do doente nos cuidados —requisito minimo para o CCP e melhoria na qualidade
da assisténcia (EKMAN; EBRAHIMI; CONTRERAS, 2020).

A estratégia global proposta pela Organizagdo Mundial de Satde (OMS) sugere a pratica
de sande integrada e centrada na pessoa, um paciente envolvido em seu cuidado integra a
promocdo da saude, a prevencio, a gestdo da doenga e a mantem do nascimento a morte. Esse
plano de cuidados participativo e abrangente requer infraestrutura de Tecnologia de Informacio
e as ferramentas digitais contribuem para o sucesso da acdo. Dessa forma, o paciente esta ativo
no planejamento do cuidado e essa colaboragéo € a garantia do sucesso a fim da obtencido de uma

saude melhor (HOFDIJK; CILLESSEN, 2021).

NAVEGACAO COMO POSSIVEL ESTRATEGIA DE CUIDADO CENTRADO NA
PESSOA

Uma vez tragada a assisténcia voltada para a individualidade da pessoa, busca-se diminuir
a fragmentagdo do atendimento entre os servigos, que contribui para a quebra da comunicacéo,
motivo que pode causar o afastamento do paciente do servico de satide, interferindo na qualidade
de vida e nos proprios resultados esperados com a assisténcia. Dessa forma, o cuidado
mdividualizado promove o envolvimento ative dos pacientes em seus cuidados, aumentando a
adesdo ao tratamento (BYRNE; HARVEY; BALDWIN, 2021).

A partir desses conhecimentos, novos modelos de assisténcia vém sendo criados a fim de
proporcionar CCP a pessoas com doengas cronicas. Um desses modelos é o Nurse Navigator
(NN), onde é combinado o conceito de CCP dentro de uma estrutura de cuidados integrados os
quais promovem a continuidade da assisténcia a fim de romper barreiras e dificuldades ao longo
da trajetéria do paciente no curso do seu caminho na terapéutica. A pratica do NN promovendo o
CCP deixa mais claro o curso percorrido pelo paciente através da atuacdo como provedor do

cuidado (BYRNE; HARVEY; BALDWIN, 2021).
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A Navegagdo dos Pacientes (NP) swrgiu em 1990 com o medico americano Harold
Freeman, que a principio, concentrou-se na janela critica de oportunidades, buscando, reduzir
barreiras de acesso as mulheres negras pobres com diagnostico de cincer de mama. As barreiras
detectadas foram as financeiras, de comunicacao e informagéo, bem como as emocionais. A partir
desta constatacdo, o esbogo de NP evoluiu para ser aplicado em todo continuum do cuidado
oncologico (FREEMAN, 2012).

A NP tema finalidade de facilitar o acesso do paciente ao cuidado, minimizando barreiras,
promovendo comunicagdo clara e estabelecendo uma relacido de confianca entre o navegador e o
paciente. A navegagdo visa um cuidado centrado no paciente e o foco é um caminhar suave em
todo o curso do tratamento. O processo de navegacdo realizara a conexdo de sistemas de saude
desconectados (PAUTASSO et al., 2020).

Pode-se ter a NP com navegadores leigos e navegadores profissionais. Ndo existe um
consenso de qual profissional deva exercer a navegagio, contudo, a maioria dos navegadores sdo
enfermeiros. Os enfermeiros navegadores munidos em conhecimentos especificos e aprofundados
auxiliam os pacientes e seus cuidadores na tomada de decisio e na conducdo do cuidado,
realizando a gestdo do cuidar, supervisionando o processo do tratamento e atuande como elo de
ligacao entre equipe multidisciplinar e paciente (PAUTASSO et al., 2020).

A atuacdo dos Navegadores de Enfermagem Oncologica (ONN) consiste em gerenciar os
cuidados aos pacientes recém-diagnosticados com cancer, minimizando os temores e a ansiedade
merente a confirmacdo da doenga e diversos estudos demonstram que os pacientes se sentem
sobrecarregados e ineficazmente apoiados durante o cuidado, assim. a navegago ira permitir um
cuidado continuo que podera reduzir falhas e adesdo ao tratamento (HORNER et al., 2013).

Diversos estudos demonstram que a gestdo ativa dos pacientes oncologicos pelos
navegadores resulta em melhora na pontualidade, melhora no recebimento de cuidados, aumento
da satisfacdo com cuidados e dos escores de qualidade de vida. Assim como a medicina €
personalizada, os suportes também devem ser a fim de alcancar melhorias nos resultados da
terapéutica oncoldgica (FREUND, 2016).

Os navegadores baseiam-se na avaliagdo individualizada, na identificacdo das
necessidades individuais e na transposicdo de barreiras, fornecendo educacdo, coordenagio e
defesa do paciente. Essa atuagdo é uma tendéncia do cuidar (CAMPBELL et al., 2010).

Atunalmente, existe uma forte tendéncia de incluir a navegacio de pacientes na legislacdo
de safide e nos padrdes de acreditagdo. As legislacdes e as diretrizes indicam a necessidade de
treinamento eficiente dos profissionais navegadores e os orgdos acreditadores reconhecem o
profissional navegador como sendo o fornecedor de assisténcia individualizada aos pacientes com
cancer e seus familiares (USTJANAUSKAS et al., 2015).

No Brasil, desde a década de 90, o Ministério da Satide tem investido recursos a fim de

reduzir as desigualdades regionais de acesso a satide especializada em Oncologia. Exemplos disso
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sdo o projeto de expansdo oncoloégica (Projeto EXPANDE) e o Projeto OncoRede, langado em
2016 pela saude suplementar, a fim de articular a rede de atencdo oncologica desde o processo da
triagem ao cuidado paliativo. Com isso, surgem os “assistentes do cuidado”, que dio origem aos
programas de navegacdao (PAUTASSO et al., 2020).

Por essarazio, a NP exerce a funcdo de atendimento direto ao paciente, conectando-os as
equipes de satide e fornecendo apoio individualizado e oportuno durante o tratamento do cancer,
assegurando a esses doentes acesso ao conhecimento sobre os processos de rastreamento,
diagnostico, tratamento e decisoes acerca de tomadas de decisdes voltadas ac fim da vida
(FREUND, 2016).

O processo de navegacao dos pacientes aumenta a satisfagao geral do paciente, onde este
¢ auxiliado na tomada de decisio, recebe apoio emocional e ajuda na resolucdo dos problemas. A
presenca de uma enfermeira navegadora (NN) diminui o sofrimento do paciente e eleva a
qualidade de vida global, resultando nos pacientes melhores resultados na coordenacao dos
cuidados e recebimento de informagdes (GORDILS-PEREZ et al., 2020).

Assim, o modelo de intervengdo, que ¢ a navegacdo de pacientes, ¢ apresentado como
possivel forma de romper as barreiras de acesso ao tratamento do céncer. Trata-se de uma forma
individualizada, voltada a continuidade da assisténcia, pontualidade do diagnostico e reducio dos
pacientes perdidos durante o segnimento natural do curso do tratamento (PASKETT; HARROP;
WELLS, 2011).

Tendo em vista a complexidade do TCTH, a implantagio de programas de navegacio de
pacientes surge como uma estratégia benefica aos pacientes e seus familiares, que serdo guiados e
assistidos durante todo o processo de pré transplante, internagéo hospitalar, condicionamento, pos
transplante e acompanhamento ambulatorial, o qual se dara até o fim da vida do paciente

submetido ao transplante.

CONSIDERACOES FINAIS

Em hematologia algumas patologias comprometem a producio dos elementos celulares
sanguineos. As diversas terapias resultam na substituicde da medula doente por células-tronco
saudaveis. A renovagao dessas células conserva o poder totipotente, que resulta na substituicdo
da medula doente por células-tronco saudaveis. O TCTH é uma forma de tratamento
potencialmente salvador para uma gama de doencas benignas e malignas e o sucesso depende de
uma selecdo cuidadosa de candidatos-receptores, monitoramento de possiveis complicacoes e
controle do pos procedimento a fim de evitar complicacdes que podem ser fatais.

A selecdo minuciosa de receptor-doador deve ser realizada a fim de otimizar melhorias
continuas no processo e o cuidado centrado na pessoa deve ser adotado como forma de conducéo

dos casos, levando-se em consideragao as particularidades, anseios e decisdes do paciente e seus
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familiares sobre o curso do tratamento. A NN entra em cena a fim de promover um cuidado
individualizado, tmico e desenhado frente a necessidade de cada paciente que estiver a frente de
um diagnostico de doenca oncohematologica que encontra no TCTH a possibilidade de cura ou
alivio de sintomas da doencga de base.

As doencas oncohematologicas possuem um curso longo e dificil na conduciao dos casos
e quando a terapéutica tradicional nao obtém éxito, o paciente é encaminhado ao TCTH como
ultima alternativa de cura da patelogia de base. O processo ¢ longo, dificil e com muitas
complicacdes provenientes do curso da doenga de base, ou do tratamento empregado. Por isso. a
condugio individualizada do processo terapéutico, através da NP pode beneficiar o paciente e seu
familiar e reduzir possiveis barreiras de acesso no continuum do cuidado oncologico na doenca

oncohematologica.
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RESUMO

Objetive; Des avolver um programa de nave gacho pard 0s paciente s submetidos 2o tansplante de células
tronco hematopoigticas. Método: O esnle s guina memdologia da pesquis convergente asssenclal, g
proporcions & insrdo participative do pesquisador no campa da pratica asgstencial. O progama de
nave gagan fol dividide em quatro & tapas: dis gnostico, plarejame o, implanisgio @ avalisgia, A etapa de
disgnistico condsin em compreender a mina do setore Hstar as bameims enfrentadas pelos pacienizs Na
[as de plane jame nto, oComen a & snouragso do programs & 8o o funcionamenio. A impisnisgio oromey
par meio de estuia piloto com pecients s submetilos ao tmnspiante. Na e@pa de avalizgdo, os dados fomm
analisedos por melo da ferramenta de methoris continug (Planejaz, Fazer, Checar ¢ Comigir). Resultados:
A amostra fol de 21 packentesadulios, A patologla mats freguente fol a leucemia lnfocitica aguda, o #xo
prevaleneE ol o mascuding, dofs packendes morme mm d Ut a pre pampEan paE o procediments e, ApEnas um
neces=mn EinEmario apos altm hospitmlar. Condosse: O de e nmivimenio de om pogmme 48 nave [gan
mipstrons-52 #sEnclal para a adapiacda do pacien e familises a0 novo setor e mim @ contribulu pam
mator sisfacdn do veErio,

Palavras-chave: Enfermeira navegadora: Transplante de celulas tonco hematopciétcas;
Procramez de nave macio.
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INTRODUCAD

A doenca hematoldzica maliona atings as células do sngue resullando na substimicio
de celulas sadias por celulasimaturase neoplagcasna medula dssea. Existem mais de doze tpos
de leucemia, Segunde a esimativa mundial, ocorrerdo 249 mil novos casos de leucemias
tornand o & d oenca, a decima mais frequente enire todos os cinoeres, com um fdscode 65100 mil
homense 5/100 mil em mulheres (ABRALE, 2021).

05 fraEmentos convendonais com agenies antne oplasices podem nio levar a ourz da
doenga, endo indicado, em alguns casos 1ealizar o Transplante de Células-Tronco
Hematopaiéticas (TCTH) (INCA, 2021), com o ebjetivo de substituir as célulasda medula d oente
pot células saudavels. Para a realizacio do TCTH uiliza-= células-tronco hematopoieticas que
podem st orundas do sangue umbilical, medula ossea, ou sngue periférico, Desta forma, a
classficacio do tipo de TCTH s dd pela oricem do enxerto e pela relagio doeador/receptar,
podendo =1 tarsplante autclogo. com células-ronce do propro individug, ou transplante
alogenico, proveniente de putro individuo (BAZINET; POPRADI, 1019).

Mo TCTH alogénico € predso exisic caompatbilidade de male mulas codificadas pelos
mere s HLA enime orecepiore odoaderde dassesIe I, a fim de diminuir complicagfese melhorar
a sobrevida, Tal processo congste em wma terapia antitumoral. onde as células T do doador
medem uma resposta imune com ointutede destmur células malignas remanescentes do receptar
(Enxerto Contra Twmor), diminuindo o dsco de reddiva da doenga de bas (MORAES, et al,
2022}, Tal ratamento, & bem mais complexo quando compazado com o TCTH autdlogo.

Pensandoem um cuidad ointegral o processo de Navegaciode Paclentes (NP}, que tem o
intuito de facilitar o tratamento d o padente, diminuir barreiras e conduz-lo em toda a jornada,
fadlimndo o caminhar no contingum do cuidado, A NP por meio de uma comuricagio dara
promove uma relacio de confianga entre o navegador e o paciente, buscando obter melhares
msultados por contbuir para o gumento da adesio dos padentes no processo Eapéutico
(SANTOS, et al, 2022) {PASKETT; HARROP; WELLS, 2011). A navegacio vis o cuidado
centrado no padente, ¢ ofoco é um caminhar suave em todo o curso do ratamento {PASKETT;
HARROP, WELLS, 2011). Diante da complexidade do TCTH, a NP surge como nma altemakiva
de guxilip e superie para os pacienies com caneer hematologico que necessitardo desse Hpo de
tratamento.

A NP surgin em 1990 com o médico amercano Harold Freeman que, a principig,
CONCENtrot-se na fanela cridea de oportunidades, buscand o reduzir barreirasde acessoasmulheres
negras, pobres, com disgnosticode cncer de mama. Asbarreiras detecadas foram a5 financeias,
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de comumicacdo e informagic, bem como asemocionais. Com base nesia constatagio, o eshogo
de NPevaluin para s aplicadoem tod o o confimuum d o cuidad o oncoldgico (FREEMAN, 2012).

Amalmente, a navegacao jd ¢ aplicada a padentes com outras d eengas crimicas, além do
cancer e |4 estd implementada na atencio primaria em paies como Estados Unidos e Canada
(PAUTASSO et al., 2018).

A atuagao do Enfermeiro Navegador em oncologia é caracterizada pela execugio de
asdsténda centrada no padente, coardenando e planejand o, buscand o identificar asnecesadades,
oferecend o apoio pacossodal, educacdional, e defesa do padente, mebiflizando recursos no
oferecimento de um atendimento individualizada, de qualidade, ande a eduragio propordonard
oempoderamento da pessoa assstida (CAMPBELL, et al,, 2010; SIQUEIRA, et al., 2022). Ess3
atuagio & uma tendéncia do cuidar (CAMPBELL, et al,, 2010).

Amalmente, existe um forte movimentode incuir a nave gagiode padentes na legidacio
de sude e nos padrdes de ageditagio. Aslegidacies e as diretrizes indicam a necessidade de
treinamento efidente dos profisdonais navegadores e os drgios acreditadores reconhecem o
profissional navegador camo sendo oforneced ar de assistinaa individualizada aos pacentes com
caneer o seus familiare s (USTTANAIISKAS, et al, 2015). Recentemente no Bradl, a Lei mimero
14,450, de 21 de stembrode 2022 cria o Programa de Navegacio de padientes com cincer de
mama no Sistema Unico de Sadde, com o objetivo de prestar anientagio « agilizar o diagndstico
e tratamento enealégico, a partir de uma abordagem individualizada is pacientes,

Entetanto, no servigo piblico, 3 navegagao de padentes submetidos 2o ransplante de
celulas onco-hematopoieticas ainda nio ¢ uma realidade. O preenchimento desta lacunz no
cuidado surge como esuatégia benefica aos pacientese seus familiares, O objetive desse estudo
& desnvolver um programa de nave gacho para os padentes submetid os 2o transplante de células
tronco hematopoiéticas alogémico.

METODO

Trata-s de Pesquisa Convergente Assistencial (PCA), que é utilizada nos estudos
participativos agja abordagem tem maior ligacio a pesjuisa qualitadva ao englobar variaveis
subjetivas e por nao propor generalizagies (TRENTINL er al., 2017). Es® método investigativo
e inovadot, permite a exploracio, reflexdo e aprofundamento de diferentes emitcas na side.E
desenvalvido em dnco fass: concepeio, instrumentacdo, perscrutacio, andlise e interpretacio (
PIVOTO, et al,, 2013).
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A PCA promove & mescla entre 3 pratica e a academia e 2sse movimento proporciona a
alerndnda entre o foco com o culdado @ 2 pesquisa. E & partr desse processo, acontece a
construgio, ou caprimaoramentod o conhe dimento, ouda proposta d o cidad o (ROCHA; PRADO,
SILVA, 2011).

O presente esmdo sguin 0 desenho proposto pela enfermeira Fernanda Pautasso
(PAUTASSO, et al, 2018, PAUTASSO, 2018), que realizon o curso e-leaming no Cancer
Institute & adaptou a metodclogia a realidade de um Centrode Al Complexidade em Oncalogia
do Brasil. Send 0 assim, nos baseames ness metod clogia para o cenario de um servigo publicode
transplante de células-tronco hematopoléticas.

Seguindo as cinco fases da PCA: coneepgio, instrumentacdo, perscrutacio, andlise e
interpratacan. A concepgio consistiu na definigio da emitica, revisiode literanura, definiciodo
objetivo, estruturagio da justificativa e relevinda do projeto.-A fase da instrumentagio consistin
na definicho dos procedimentos metodoldgicos campoda pesyuisa e participantes do processo.
A tomica wilizada para a obtencio dos dados e andlises das informagdes foi a ohervagio em
campo.-A fase da prescrutacio corresponden a coleta e o registro dos dados. A malizagio das
fasesda pesquiss foram desenvolvidas de abril de 2022 2 agostode 2022

Os participantes foram pacientes adultos (=18 anos) submetidos TCTH alogeneico que
foram ch®rvaidos, ®m sofrerem inerferéncias, em suas consultas médicas. Dessa forma, para
este estud o, ad olow-2 UmMa AMOSTA por ConVEniEnda.

Foram excluidos do estudo os padentes que apresentaram recaida da deoenga, ou
morreram durants a aplicacio da pesquisa.

O contato inidal fol estabeledd 0 aps leitur @ assnatura do Termo de Consntimento
Livre Esdarecdo (TCLE. A comunicacio com os participantes durante a pesyuis @ deu por
meio elerdnico e por consultas presendais.

Apos consulta médica, o participante foi encaminhado pars a consulta com a enfermeira

nave gad ora para onemacioe avaliagioe pata oagendamantodosexamese enciminhamento para
a equipe multprofissonal. Osagendamentos foram registrados no Sstema operaconal utilizado

pela equipe assisendal da Institnigio, no cartdo do padente ¢ no impresso da navegacio, para
que, 3 navegadora acompanhass o compareamento @ fizese o gerendamento do cuidad o,

Os pacientes do pr-TCTH foram orentados 2 comunicarem 3 enfermeira guando
finalizassem o5 procedimentos para que fosse marcado a consulta médica com seu doador. O
paridpante com doadar aparentad o foram conferid os os msultad osd osexamese agendada a dats
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provavel do transplante. Nos casos de doadores ndo aparentado, o ®rvico inida o processo de
canvocagio dodoadar pelo Registro de Doadoresde Medula Os®a (REDOME).

Na andlise, quarta fase do processo metodoldgico, ocortey a apreensio das informagdes
coletadas ¢ demandou a organizagio dos dados, que foram divididos por tipos de barreir
chservad os nos partidpante s,

Por fim, & intrpretagio acomteceu em tés passos sntes, waizgio e
recontexmualizacio. No prooesso de sintese fol feito andlise subjetiva d os dad os para a realizagao
das assodaches e identificacio de varagbes das informacies encontradas no processo de
apreensio, Na teorizagio, com o intuito de descobrir a relagdo entre os valores contdos nas
informacoes levantadas e a fundamentagio tedrico-filosdfica utilizada no estudo, foi realizada
extenso estudo sobre a ®emabca para formular novos conceitos, definicies e assodacdes,
resultand o nas conclustes da pesyuisa. E na recontextualizacio, a finalidade fdl dar agnificdo
aos resulados, sodalizando-osaravésde publicagtes centificas.

0 dessnvolvimento do Programa de Navegacio seguiu o modelo disposto na figura
abaixo.

Figural - Epasdodesnvolvimentodo Programa de Navegagio

| - DIAGNOSTICO 2 - PLANEJAMENTO

4 - AVALIAGQAO 3 - IMPLANTACAO

Fonte: SANTOS, CUNHA (2022)

Na etapa do diagndstico, a finalidade era conhecer a rotina do =tor e listar as possiveis
barreiras encontradas pelos padenes, Entio, fol malizad o um periodo de ob=rvacio as rotinas
a fim de conhecer asdinimicase fluxosintermos do etor.
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0s dados foram oriundos da observagio de campo ao acompanhar a execugio dos
processose rotinas seguidas pelospadente sque iniciaram o tratamento no $Tvigoe asatuage slos
profissionais da equipe multdisciplinar a fim de perceber os entraves e barreiras nos processos
assstendais

No planejamento, ocorren a estruiwragio do programa e do seu funcionamento. A
enfermeira aposa ch®rvagio de ampo, estrutuou o programa. A implantagio = deu por meio
fle realizagio do piloto de navegagio, pos fol necessrio construir o proesso a partir da
cheenvagio do dessnvalvimento da prética, junto aos pacientes assistidos pela equipe do rvigo
de TCTH

A implantagao do programa fof realizada contando com a partidpacio da equipe
multidisciplinar do Ambulatdrio @ Hospital Dia d& Unidade com o objetivo de formatar os
processos de navegacio de forma insttuconalizada, considerando o cenario e realidade local.
Apos consulta médica de primeira vez, o pacente fol encaminahd o para & primeiza consulta de
enfermagem em navegagio. Neste momento, foi preenchido o formularo de navegacio,
identificadas as barreiras realizado os agendamentos dos exames pré-TCTH e consultas
multidisciplinares e era fomecdo o contato de WhattsApp desenvelvido excdusvamente pama a
navegaciodos padenies.

Durante a internagio do padente para a realizagio d o mansplants, 3 enfermeira realizou
vidias 2o leito com 2 finalidade de fortaledemnto e manutengio do elo entre profissional-
padene-familia e o canal de WattsApp permaneceu a dispodcio para qualquer esclarecimento,
ou chamad o para auxilio na condugao de novas baneiras, que pudessem surgir durznie o penicdo
de realizaggodo transplante.

Apos a alta da unidade de internacio, o padente pass a =1 acompanhado no Hospital
Dia. Iniclalmente, as consultas sioas segundase quintas-feiras, a fim de realizaciode examesde
maonitoramento do enxerto e detecgio precoce de infecgdo por virus oportunistas. Nessa fase, a
erfermeira navegad ora, manteve confatoa partir da demanda do pacente e seu familiar, através
e mensagens via WhattsApp, ou, presendalmente, no Hospital Dia, durante as manhds.

Os pacientes submetidos ao TCTH sio acompanhad os pela navegacio até 2 anosapos o
transplants, As consultas ambulatoriais vio = espassand o com o decarrer do tempo. Inidalmente,
duas consultas smanais depois uma consulta smanal, apds wma consulta quinzenal
posteriomments, mensal, trimestral, ssmestral. ¢, mdo evaluindo bem, as consultas passam a w1
anuais a partir de 2 anos de procedimenta, para controle do padente.

E 05 pacientes vio sguir com o contato de WhattsApp e telefone da sla da navegagio
para poderem ter acesso, quando for necessirio.
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Oprojetopilota, que durou trésmes s, teve ssusdados analissd os por meioda ferramenta
de melhoria continua PDCA (Plan, Do, Check, Act) que sgnifica Planejar, Fazer, Checar o
Corrigir. Essa é uma ferramenta de gestio de qualidade que tem como objetive a resclugio de
problemas, maonitorar resultad os, planejar agbes preventdvas e ®star mudangas (ALPENDRE, et
al., 2017).

Cada etapa do plano de navegacio fol analisda quanto ao sucesso e obtencdo dos
resultad os esperados ¢ esta avaliagio é determinante para 2 evolugio enire as 2fapas. E como
definidona PCA. & pesquisad oia consnmy em canjunie com a equipe multidisciplinar ¢ desenko
o fluxodo PN para os padentesd o smvigo, disposto abaixo.

Figura 2- Fiuxograma do Programa de Navegacio

Elaboragdo de Muxopraoma do PN pare o8 pacientes submendos no TCTH
Disousedo 9o case na Mosa Rodonda
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Fopte: SANTOS; CUNHA (2023)

Aavaliagio foi a etapa mais longa do projeto, pais fai iniciada junto a fase diagnostica e
ndodeverd ser finalizada, para que, assm, exisia um processo de melhoria continua,

RESULTADOS

Fotam incluidos 21 pacientes no estudo, adultos, com idade entre 18 ¢ 63 anos. O £x0
prevalents fol o masculine {70%) e o grau de escolaridade maisfrequente foi 0 ensino médio, onde
a soma do curso completo e incampleto totalizava meade da amosra. Um paciente, que fez parte
da amostza, s6 realizou a consulta médica de primeira vez e fol a dbito quinze dias apds. Entio,
es® pacente nioentron na andlise dosdados, pois ndo fai navegado,
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O diagnostico prevalente fol Leucemia Linfodtice Aguda (LLA) correspondendo a 35%
dos msos Quanto ac tzbagismo e etilisma, 8 participantes (40%) ingeriam bebidasalcodlicase 4
(20%) eram tabagisias. Em relacio ao esado de saide, a comarbidade mais frequente fad a
hiperiensio arterial sistémica, presente am 5 (25%) dos padenis acompanhad os.

As baneiras identificadas foram: financeira, por ndo possuirem renda para & manterem
durants o tampo necessirio para o tratamento; pacologica, baseada, principalments com o medo
da marte pelo pracedimento; sodal, pala falta de conhedmentoaos beneficies sodaisa que teriam
ACESS0 enquUanto estiverem em tatamento, familiar, pela fragilidade da rede de apolo, essendal
para a realizagio do transplante; cognitiva ¢ linguistica, pelo baixo grau de escdaddade de muitos
dos pacientes, que demandam um cudado especial no pasalta.

As principais causas da ndo realizaciodo TCTH foram 2 progressio da doends, o uso de
outros tiposde tralamento Sstemicoe a falta de d cador compatvel, Nos casosde existinda de um
doador nic aparentad o identificad o no REDOME, inicia-s 0 processo de convocagio dodoador.
Mas, foram ohservados, algumas vezes a desisiéncia da opio de doagio da meduls, o que gera
atraso, pois o processo de husca e convocagio volta ao inidio.

Na amostra estudada, 3 padentes realizaram o transplante em menos de 60 dias corridos
da cansulta médica de primeira vez ¢ o dia da intemacio parz o procedimento, O que mostia
agilidade no processo, Um padente weve uma espera de 82 dias da primeira consulta ao diz de
intemacio, peds durmnie o deode quimicterapia no hospital de orizem, apres=ntou intercordndas
dlinicas e ficou 30 dias internad o na UTL atrasando a realizagio do TCTH. Outros 2 padentes
arasaram devido a degsténda dosdcad ores ndo aparentad os, o que resaltou em novas buscas no
sisema. Um pacent mostrou- resstents ¢ emerosodesie oinidodo processoe, como nao fa
aderente d navegacao, s tempoentre a consulia de primeira veze internagi o para o procedimento
fol de 184 dias. Ainda dveram 4 padenies que apresenaram progressio da deenga e ndo foram
mais elegiveis para o transplante. Também identificou-se 2 padentes que inidaram outros
Iratamentos sisiemicose sairam da fila do mansplante. Ainda, 4 pacientes permane cem na fila do
REDOME buscando d oad ores compativeis.

Dos 7 padentes acomparhados no pré, tans e pds TCTH apenas 2 necessitaram ser
minternadose 1 deles foi devido a ecaida da doenca de baw, Com esse indicador de resultado,
infere-se a aplicabilidade da navegacic como agio que pode ®r efidente na redugio da
necessidade de reiniermagoes para ess tpode padente.

Quatro pacisntesmorreram durante a espera do transplante, Todos com doad o aparentado
disponivel.
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DISCUSSAO

O tempoidesl para a realizaciod o TCTHE o menar possivel. uma vez que haja indicagio
e 0 padente, preferencialments, deve estar em emissio complets, ausgnda de doenga (RC)
(ROBIN et al., 2016), O tempo médio de realizacio do transplante na amostra estudada, a partir
da consulta de primeira vez foi de 99dias

A L2l 14450, de 11 de sstembro de 2022, que cria o Programa Nacional de Navesagio
de Pacientes pasa Pessoas com cincer de mama, determina como seu s zund o objetive, a garanta
de infcio de tratamento espedializado em um prazo de aé ssenta dias em gue for firmado o
diagnisico (BRASIL, 2022). Na amosta estudada, os padentes aderentes a nave gagio tiveram
a realizagio do procedimento em um tempo menos gue sssenta dias corcborando com a
efetividade proporcionada pela agio de um enfermeiro navegador em um servigode TCTH

As disparidades de acesso aos svios de saude, baixo nivel sodoecondmico, fatores
ambizntals, como por exemplo, local onde s vive ¢ distinda de recursos de saude, sio barreiras
no tratamento d o cineer ( PASKETT ¢t al.; 2013), Nesie estud o, congideramos uma classificagio
mais fragmentada das barreiras, a ssber: financeira, sodal, familiar, psicaldgica, cognitiva e
linguistica, corroborand o com os dadosda lieratura internacional.

A faltz de comhecimento, ou acesso limitado aos servigos de saude podem resultar em
atrasos aumentode custose menor efidénda e eficida das terapiasutilizadas, O estud o plongiro
realizado pelo D, Harcld Freeman em 1990 demonstrou um aumento de 35% de diagndsticos
precocesde cincer de mama e um aumento de 31% na sohrevida live de deenga em cnco anos
nas mulheres nave gadas (RAMSEY et al.; 2009).

A principal causs de nao realizagio do transplante nes= estudo foi a progressio de
doenga. Algumas condigdes clinicas sio impresdndiveis na preparacio do padiente, pais, este
deve estar livre de infecgtes, com a doenga de base controlada e deve ter fungges cardiaca, renal,
Tespiratdria e hepatica aceitaveis para suporiar o regime de condidonamento (BAZINET etal.;
2019). Deste modo € necessirio de ter um pré-TCTH efidente ¢ agil. pois, a agressividade da
doenga forga celeridade no preparo do pacente. E 3 verdadeira corrida contra eventos zdversos
asgdsenciais que aumentam o tempo para realizcio do transplant, e, & navegacio poderd
cantribuir com esse processo buscand o melhores reslados pars esta fase,

Oulro aspecto qUe Bm que ser considerado em relaio a possihilidade de progressio da
doenca é o empo para busca de doador disponivel. Percebe-® com esse estudo que a inscrigao
no cadasto nadonal de d cadores voluntidos nao é garantia de deacio. Observou-s a desisiénda

96



CLIUM.ORG | 436

da doagdo para 3 pacientes, o que acarretou atraso na realizagio do transplante. 0 REDOME
possui hoje 5.605.914d oad ores cadastrad ose uma media de 650 pacientzsem busca de um d oad or
nio aparentado (REDOME, 2023).

As doengas oncohemataldgicas sic agressivas e @ preciso que o procedimento sja feito
em fempo habil para cura, evitando perda do tempo cerio de realizagio do procedimento e,
consequentemente, morte do paciente por progressiode doenca (BARRIGA et al.; 2012),

O presente estulo teve como limitacio o mimero de partidpantes no projeto piloto. A
indusio de pacentes dependeu do cronograma estabeleddo pelo programa de mestrado
profissional e da elegibilidade de pacientes para transplante na Instiniigao, no periodo, Contudo,
devido a magnimde da problematica, a realizacio deste projeto em um hospital exdusivo do
sistema \inico de saude braglefro, contribui para o endque dmento dentifico da enfermagem no
Bradl.

CONCLUSAO

A navegagao de padentes com doengas cromicas ¢ uma realidade no mundo. Uma
aliernativa e inovagao tecnolgica que séagrega conhecimento, cuidadoe resuliadosa asssténcia
prestada. Aexistinda da Enfermeira Nave gad ora em um servicode satde demenstra preocupagio
com resultados, eficida e qualidade na asssénda prestada. E oferecer um cuidado integral,
centralizad o e individualizado a ada paciente inserido no programa.

A Enfermeira Navegadora entra em cena a fim de promover um cuidade tunico e
desenhado frente a necessidade de cada padiente que encontra no transplante a possibilidade de
cura ou aliviode sintomasda d o2nca de base. Anavegagao guiard a jornada do paciente em todas
asfasmsdo TCTH com oinfuito de mitigar barreirase contribuir para o sucesso terapéutico.

0 desnvolvimento de um programa de navegacao para pacentes submetidos ao TCTH
pode 1 replicad o em outros servigos com a finalidade de melhorar a adaptacioao setor, aumento
da aderéncia ao tratamento, fortale imentoda relacio paciente -profissional , maior satisfagio com
0 =vigo ¢ estabeledmento de uma parceria cum a enfermeira navegadora que norteard tedo o
continuum do cuidad o dos padentes.
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ANEXO 1 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

MINISTERIO DA SAUDE

wwW. ince.gov. i

o
(INCA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
PARA PROFISSIONAIS

DESENVOLVIMENTO DE UM PROGRAMA DE NAVEGAGCAO PARA PACIENTES
SUBMETIDOS AO TRANSPLANTE DE CELULAS TRONCO HEMATOPOIETICAS.

Vocé esta sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa porque faz parte da
equipe multidisciplinar do Centro de Transplante de Medula Ossea (CEMO). Para
que vocé possa decidir se quer participar ou ndo, precisa conhecer os beneficios, os
riscos e as consequéncias pela sua participacdo.

Este documento € chamado de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e tem
esse nome porque vocé so deve aceitar participar desta pesquisa depois de ter lido
e entendido este documento. Leia as informacdes com atencido e converse com o
pesquisador responsavel e com a equipe da pesquisa sobre quaisquer duvidas que
vocé tenha. Caso haja alguma palavra ou frase que vocé nao entenda, converse
com a pessoa responsavel por obter este consentimento, para maiores
esclarecimentos. Converse com os seus familiares, amigos e com a equipe médica
antes de tomar uma decisdo. Se vocé tiver dlvidas depois de ler estas informacdes,
entre em contato com o pesquisador responsavel.

Apos receber todas as informacdes, e todas as duvidas forem esclarecidas, vocé

podera fornecer seu consentimento por escrito, caso queira participar.

PROPOSITO DA PESQUISA
Desenvolver e implementar um plano de navegacdo para os pacientes submetidos
ao Transplante de Ceélulas Tronco Hematopoiéticas (TCTH), assim como identificar

as necessidades desses pacientes.

Rubrica do participante ou Rubrica do investigador
representante legal responsavel
Pagina1de5
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Os riscos serdo minimos e poderdo estar relacionados ao constrangimento de ser
observado em suas consultas. Caso vocé se sinta constrangido, ou perceba que o
paciente nao esta confortavel com a presenca do pesquisador durante a consulta,
basta sinalizar para que o observador se retire do consultorio. Seréo tomados todos

os cuidados para manter seu anonimato.

CUSTOS
Se vocé concordar com a participagdo nessa pesquisa, vocé ndo tera quaisquer

custos ou despesas (gastos) pela sua participacéo.

CONFIDENCIALIDADE

Se vocé optar por participar desta pesquisa, seus dados pessoais serdo mantidos de
maneira confidencial e sigilosa. Seus dados somente serdo utilizados depois de
anonimizados (ou seja, sem sua identificacdo). Apenas os pesquisadores
autorizados terdo acesso aos dados coletados para a execucdo da pesquisa.
Mesmo que estes dados sejam utilizados para propésitos de divulgacao efou

publicacdo cientifica, sua identidade permanecera em segredo.

BASES DA PARTICIPAGAO

A sua participagdo € voluntaria e a recusa em autorizar a sua participagdo nao
acarretara quaisquer penalidades ou perda de beneficios aos quais vocé tem direito.
Vocé podera retirar seu consentimento a qualquer momento sem qualquer prejuizo.
Caso vocé decidir interromper sua participacdo na pesquisa, a equipe de
pesquisadores deve ser comunicada e a sua participacdo sera imediatamente

interrompida.

GARANTIA DE ESCLARECIMENTOS
A pessoa responsavel pela obtencdo deste Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido |lhe explicou claramente o conteudo destas informacgdes e se colocou a

disposicao para responder as suas perguntas sempre que tiver novas dlvidas.

Rubrica do participante ou Rubrica do investigador
representante legal responsavel
Pagina3 de 5
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PROCEDIMENTOS DA PESQUISA

Para vocé compreender como sera sua participacac neste estudo, iremos descrever
os momentos em que nos encontraremos. A pesquisa sera realizada em quatro
etapas: Diagnostico, Planejamento, Avaliacdo e Implantagao, onde a pesquisadora
observara as rotinas a fim de entender o fluxo do servigo. Vocé participara da etapa
de Diagnéstico, na qual a pesquisadora acompanhara as consultas a fim de
identificar os encaminhamentos, exames, marcacoes e datas de retorno ao hospital.
Nao sera necessario vocé vir ao CEMO fora dos dias de servigo, nossos encontros
aconteceréo nos momentos que vocé ja estiver na unidade.

O projeto sera apresentado em um dia de mesa redonda e sera marcado um dia e
horario, da sua preferéncia, para que a pesquisadora apresente detalhadamente as
etapas da pesquisa. A pesquisadora observara sua atuacédo nas consultas.

Na etapa da Implantagdo do projeto piloto, sua participagéo sera na sinalizacao das
possiveis barreiras enfrentadas pelos pacientes a fim de que a pesquisadora auxilie

na condugdo da resolucado das dificuldades.

BENEFiCIOS

Vocé nao sera remunerado por sua participacdo e esta pesquisa podera nao
oferecer beneficios diretos a vocé. Se vocé concordar com o uso de suas
informagdes efou do material do modo descrito acima, &€ necessario esclarecer que
vocé nao terd quaisquer beneficios ou direitos financeiros sobre eventuais
resultados decorrentes desta pesquisa.

O beneficio principal da sua participagdo € possibilitar que no futuro, com os
resultados alcancados com esta pesquisa, o caminho que os pacientes percorrem
para realizar o TCTH seja facilitado com ¢ apoio e o direcionamento do enfermeiro

navegador.

RISCOS

Rubrica do participante ou Rubrica do investigador
representante legal responsavel
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Vocé tera garantia de acesso, em qualquer etapa da pesquisa, sobre qualquer

esclarecimento de eventuais duvidas e inclusive para tomar conhecimento dos
resultados desta pesquisa. Neste caso, por favor, ligue para CARLA MARIA
CASTRO DOS SANTOS no telefone (21) 3207-1218 de 14 as 17h, as tercas ou
sextas-feiras. Esta pesquisa foi aprovada pelos Comités de Etica em Pesquisa
(CEP) do INCA e da UNIRIO, que esta formado por profissicnais de diferentes areas,
gue revisam os projetos de pesquisa que envolvem seres humanos, para garantir os
direitos, a seguranca e o bem-estar de todos as pessoas que se voluntariam a
participar destes. Se tiver perguntas sobre seus direitos como participante de
pesquisa, vocé pode entrar em contato com o CEP do INCA na Rua do Resende
n°128, Sala 203, de segunda a sexta de 9 as 17 h, nos telefones (21) 3207-4550 ou
3207-4556, ou também pelo e-mail: cep@inca.gov.br. E, com o CEP da UNIRIO na
Avenida Pauster, n°296. Subsolo do prédio da Nutricdo. Urca, Rio de Janeiro, de
segunda a sexta de 9 as 17h, no telefone (21) 2542-7746, ou também pelo e-mail:

cep@unirio.br.

Este termo esta sendo elaborado em duas vias, sendo que uma via ficara com vocé

e outra sera arquivada com os pesquisadores responsaveis.

CONSENTIMENTO

Li as informacdes acima e entendi o proposito da solicitacdo de permissdo para o
uso das informagdes contidas no prontuario dos pacientes atendidos por mim e a
observacdo da pesquisadora nas minhas consultas. Tive a oportunidade de fazer
perguntas e todas foram respondidas.

Ficaram claros para mim quais sdo procedimentos a serem realizados, riscos e a
garantia de esclarecimentos permanentes.

Ficou claro também que a minha participacio é isenta de despesas e que tenho

garantia do acesso aos dados e de esclarecer minhas duvidas a qualquer tempo.

Rubrica do participante ou Rubrica do investigador
representante legal responsavel
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Entendo que meu nome ndo sera publicado e toda tentativa sera feita para
assegurar 0 meu anonimato.

Concordo voluntariamente em participar desta pesquisa e poderei retirar o meu
consentimento a qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidade ou

prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido.

Eu, por intermédio deste, dou livremente meu consentimento para participar nesta
pesquisa.

/ /

Nome e Assinatura do participante Data

/ /

Nome e Assinatura do Responsavel Legal/Testemunha Data

Imparcial
(quando pertinente)

Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes desta
pesquisa ao paciente indicado acima efou pessoa autorizada para consentir pelo
mesmo. Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre

e Esclarecido deste paciente para a participacdo desta pesquisa.
/ /

Nome e Assinatura do Responsavel pela obtencdo do Termo Data

Rubrica do participante ou Rubrica do investigador

representante legal responsavel
PaginaSde 5

104



105

OA
(INCA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
PARA PACIENTES

DESENVOLVIMENTO DE UM PROGRAMA DE NAVEGAGAO PARA PACIENTES
SUBMETIDOS AO TRANSPLANTE DE CELULAS TRONCO HEMATOPOIETICAS.

Vocé esta sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa porque foi atendido(a)
ou esta sendo atendido(a) no Centro de Transplante de Medula Ossea (CEMO).
Para que vocé possa decidir se quer participar ou nao, precisa conhecer os
beneficios, os riscos e as consequéncias pela sua participacao.

Este documento é chamado de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e tem
esse nome porque vocé so deve aceitar participar desta pesquisa depois de ter lido
e entendido este documento. Leia as informagdes com atengcao e converse com o
pesquisador responsavel e com a equipe da pesquisa sobre quaisquer duvidas que
vocé tenha. Caso haja alguma palavra ou frase que vocé nao entenda, converse
com a pessoa responsavel por obter este consentimento, para maiores
esclarecimentos. Converse com os seus familiares, amigos e com a equipe médica
antes de tomar uma decisdo. Se vocé tiver duvidas depois de ler estas informacdes,
entre em contato com o pesquisador responsavel.

Apos receber todas as informagdes, e todas as duvidas forem esclarecidas, vocé

podera fornecer seu consentimento por escrito, caso queira participar.

PROPOSITO DA PESQUISA
Desenvolver e implementar um plano de navegacao para os pacientes submetidos
ao Transplante de Células Tronco Hematopoiéticas (TCTH), assim como identificar

as necessidades dos pacientes submetidos ao TCTH.

Rubrica do participante ou Rubrica do investigador
representante legal responsavel
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PROCEDIMENTOS DA PESQUISA

Para vocé compreender como sera sua participagao neste estudo, iremos descrever
os momentos em que nos encontraremos. A pesquisa sera realizada em quatro
etapas: Diagnostico, Planejamento, Avaliagdo e Implantagcdo, onde a pesquisadora
observara as rotinas a fim de entender o fluxo do servico. Vocé participara da etapa
de Diagnéstico, na qual a pesquisadora acompanhara suas consultas a fim de
identificar os encaminhamentos, exames, marcacfes e datas de retorno ao hospital.
N&o sera necessario vir ao CEMO fora dos dias de seu agendamento, nossos
encontros acontecerdo nos momentos que vocé ja estiver no servico para
atendimento.

Na etapa de implantacao do projeto piloto, a pesquisadora ira te ajudar esclarecendo
as duvidas referentes aos exames, aos procedimentos e as datas de retorno ao

hospital.

BENEFicIOS

O beneficio principal da sua participagdo € possibilitar que no futuro, com os
resultados alcancados com esta pesquisa, o caminho que pacientes percorrem para
realizar o TCTH seja facilitado com o apoio e o direcionamento do enfermeiro
navegador.

Vocé ndo sera remunerado por sua participagdo e esta pesquisa podera ndo
oferecer beneficios diretos a vocé. Se vocé concordar com o uso de suas
informagbes e/ou do material do modo descrito acima, € necessario esclarecer que
vocé ndo tera quaisquer beneficios ou direitos financeiros sobre eventuais

resultados decorrentes desta pesquisa.

RISCOS
Os riscos serao minimos e poderdo estar relacionados ao constrangimento de vocé
ser observado em suas consultas. Caso vocé se sinta constrangido ao ser

observado (a) em suas consultas, basta sinalizar para que o observador se retire do

Rubrica do participante ou Rubrica do investigador
representante legal responsavel
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consultorio, sendo que isso ndo prejudicara em nada seu atendimento. Serdo

tomados todos os cuidados para manter seu anonimato.

CUSTOS
Se vocé concordar em participar da pesquisa, vocé nao tera quaisquer custos ou

despesas (gastos) pela sua participacéo.

CONFIDENCIALIDADE

Se vocé optar por participar desta pesquisa, as informacdes sobre a sua saude e
seus dados pessoais serdao mantidas de maneira confidencial e sigilosa. Seus dados
somente serdo utilizados depois de anonimizados (ou seja, sem sua identificagao).
Apenas os pesquisadores autorizados terdo acesso aos dados individuais,
resultados de exames e testes bem como as informagdes do seu registro médico.
Mesmo que estes dados sejam utilizados para propositos de divulgacio efou

publicacdo cientifica, sua identidade permanecera em segredo.

BASES DA PARTICIPAGAO

A sua participacado € voluntaria e a recusa em autorizar a sua participacdo nao
acarretara quaisquer penalidades ou perda de beneficios aos quais vocé tem direito,
ou mudanca no seu tratamento e acompanhamento médico nesta instituicdo. Vocé
podera retirar seu consentimento a qualquer momento sem qualquer prejuizo. Em
caso de vocé decidir interromper sua participagdo na pesquisa, a equipe de
pesquisadores devera ser comunicada e a sua participacdo sera imediatamente

interrompida.

GARANTIA DE ESCLARECIMENTOS
A pessoa responsavel pela obtengdo deste Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido lhe explicou claramente o contelido destas informacdes e se colocou a

disposicao para responder as suas perguntas sempre que tiver novas duvidas.

Rubrica do participante ou Rubrica do investigador
representante legal responsavel
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Vocé tera garantia de acesso, em qualquer etapa da pesquisa, sobre qualquer

esclarecimento de eventuais duvidas e inclusive para tomar conhecimento dos
resultados desta pesquisa. Neste caso, por favor, ligue para a enfermeira CARLA
MARIA CASTRO DOS SANTOS no telefone (21) 3207-1218 de 14 as 17h, as tergas
ou sextas-feiras. Esta pesquisa foi aprovada pelos Comités de Etica em Pesquisa
(CEP) do INCA e da UNIRIO, que estio formados por profissionais de diferentes
areas, que revisam os projetos de pesquisa que envolvem seres humanos, para
garantir os direitos, a seguranca e o bem-estar de todos as pessoas que se
voluntariam a participar destes. Se tiver perguntas sobre seus direitos como
participante de pesquisa, vocé pode entrar em contato com o CEP do INCA na Rua
do Resende n°128, Sala 203, de segunda a sexta de 9 as 17h, nos telefones (21)
3207-4550 ou 3207-4556, ou tambem pelo e-mail: cep@inca.gov.br. E, com o CEP
da UNIRIO na Avenida Pauster, n°296. Subsolo do prédio da Nutrigdo. Urca, Rio de

Janeiro, de segunda a sexta de 9 as 17h, no telefone (21) 2542-7746, ou também

pelo e-mail: cep@unirio.br.
Este termo esta sendo elaborado em duas vias, sendo que uma via ficara com vocé

e outra sera arquivada com os pesquisadores responsaveis.

CONSENTIMENTO

Li as informagdes acima e entendi o propédsito da solicitacdo de permissdo para o
uso das informagdes contidas no meu prontuario e a observacado da pesquisadora
nas minhas consultas. Tive a oportunidade de fazer perguntas e todas foram
respondidas.

Ficaram claros para mim quais sao procedimentos a serem realizados, riscos e a
garantia de esclarecimentos permanentes.

Ficou claro também que a minha participagédo € isenta de despesas e que tenho
garantia do acesso aos dados e de esclarecer minhas duvidas a qualquer tempo.
Entendo que meu nome ndo sera publicado e toda tentativa sera feita para

assegurar o meu anonimato.

Rubrica do participante ou Rubrica do investigador
representante legal responsavel
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Concordo voluntariamente em participar desta pesquisa e poderei retirar o meu

consentimento a qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidade ou

prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido.

Eu, por intermeédio deste, dou livremente meu consentimento para participar nesta

pesquisa.
/ /
Nome e Assinatura do participante Data
/ /
Nome e Assinatura do Responsavel Legal/Testemunha Data

Imparcial
(quando pertinente)

Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes desta
pesquisa ao paciente indicado acima efou pessoa autorizada para consentir pelo
mesmo. Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre
e Esclarecido deste paciente para a participagdo desta pesquisa.

/ /
Nome e Assinatura do Responsavel pela obtencdo do Termo Data

Rubrica do participante ou Rubrica do investigador
representante legal responsavel
Pagina 5 de 3
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Continuacdo do Parecer: 5.103.713

licenca, de qualquer natureza, durante a execucgdo do estudo. Os pacientes internos, serdo excluidos do
estudo caso apresentem recaida da doenga durante a aplicagdo da pesquisa. E os pacientes externos,
serao excluidos do estudo quando forem retornar as suas unidades de referéncia.”

"Os participantes serdo 26 profissionais da equipe multidisciplinar do servigo e os

pacientes matriculado na Unidade durante a execugdo da pesquisa, que pela média de matriculas dos
ultimos 6 meses, devera ficar entre 14 matriculas. Dessa forma, para esse estudo sera adotada uma
amostra de conveniéncia.

Os profissionais, que aceitarem participar da pesquisa, serdo observados em suas

atividades ambulatoriais nas etapas de diagnédstico, planejamento e implantagcido da PCA. Os pacientes
matriculados no servigo, ao aceitarem participar do estudo, também serdo observados em suas consultas

ambulatoriais nas fases de diagndstico e implantagao do projeto piloto da PCA."

Objetivo da Pesquisa:
Texto retirado das Informagdes Basicas do Projeto e inseridas na Plataforma Brasil pela/e/o pesquisader
responsavel ou qualquer membro da pesquisa.

"Objetivo Primario:

Desenvolver um Programa de Navegacdo para os pacientes submetidos ao transplante de células tronco
hematopoiéticas em um Centro de Transplante de Medula Ossea de um hospital ptiblico federal
especializado em Oncologia.

Objetivo Secundario:

Identificar as necessidades dos pacientes oncolégicos submetidos ao TCTH durante todo o curso do
tratamento; Desenvolver um plano de navegacao dos pacientes; Implementar um programa de navegacéao

para os pacientes submetidos ao TCTH."

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:
Texto retirado das InformagBes Basicas do Projeto e inseridas na Plataforma Brasil pela/e/o pesquisader
responsavel ou qualquer membro da pesquisa.

"Riscos:
Os riscos serdo minimos e poderdo estar relacionados ao constrangimento do participante ser

Enderego: Av. Pasteur, 296 subsolo da Escola de Nutricéo

Bairro: Urca CEP: 22290-240
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2542-7796 E-mail: cep@unino.br
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observado durante as consultas, mas serdo tomados todos os cuidados para manter o anonimato e o sigilo
dos participantes. Em caso de constrangimento, tanto do profissional, guanto dos pacientes, o observador
se refirara da consulta sem que haja prejuizos para ambos.

Beneficios:

Como beneficios, espera-se que a construcdo de um PN para os pacientes submetidos ao TCTH possa
facilitar o dia a dia dos futuros pacientes e profissionais a partir da definigdo do fluxo estruturado do curso do
tratamento na Unidade. Ninguém sera remunerado pela participacdo e esta pesquisa podera ndo podera
oferecer beneficios diretos ao participante. Se o participante concordar com o uso de suas informag¢des do
modo descritc acima, é necessario esclarecer que o mesmo nao tera quaisquer beneficios ou direitos
financeiros sobre eventuais resultados decorrentes desta pesquisa. Também, como nada sobre seus dados
serdo divulgados e por esse estudo apresentar riscos minimos na participagdo, ndo haverao

indenizagées. O beneficio principal da participagdo é possibilitar que no futuro, com os resultados
alcancados com esta pesquisa, o caminho que os pacientes irdo realizar o transplante de células tronco
hematopoiéticas podera ser facilitado com o apoio e direcionamento realizado pelo enfermeiro navegador.”

Comentarios e Consideragtes sobre a Pesquisa:
Trata-se de projeto de pesquisa de um curso de Mestrado Profissional - PPGSTEH, com coleta de dados no
INCA.

A pesquisadora descreve as etapas do desenvolvimento do Programa de Navegacdo: 1. diagnéstico; 2.
Planejamento; 3. Implantagao; 4. Avaliagao.

A etapa 1 consiste na observagdo da rotina no setor de Transplante de medula éssea (profissionais e
pacientes) para levantamento de informacdes que guiardo a descri¢cdo das possiveis barreiras identificadas,
objetivos do programa e desfechos desejados, para entdo definir os pontos chave para a estruturagdo e
planejamento do programa.

A etapa 2 correspondera a estruturagéo do programa e do seu funcionamento.

A etapa 3 correspondera a implantagdo do programa piloto (com duracédo prevista de 2 meses), com o
objetivo de formatar os processos de navegacio de forma personalizada alinhada ao cendrio e realidade
local (incluindo todos os pacientes que estiverem vinculados ao setor no moemento).

A etapa 4 se refere a analise dos dados pela equipe de pesquisa. Ocorrera simultaneamente a etapa 3.

Endereco: Av.Pasteur, 296 subsolo da Escola de Nutrigdo

Bairro: Urca CEP: 22 290-240
UF: RJ Municipio: RIO DE JAMEIRO
Telefone: (21)2542-7796 E-mail: cep@unirio.br
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As pendéncias apontadas em parecer consubstanciado anterior foram atendidas:

") Inserir, em ambos os TCLEs, para profissionais e pacientes, as informagdes relacionadas a explicitacao
da garantia de indenizagio diante de eventuais danos decorrentes da pesquisa, de acordo com o item IV.3.h
da referida Resolugéo;

Resposta: Os TCLEs foram ajustados de modo a destacar que os riscos sdo minimos e poderdo estar
relacionados ao constrangimento dos participantes serem observados durante as consultas. Para mitigacio
deste desconforto, os sujeitos serdo informados que poderdo ficar a vontade para solicitar a saida do
observador do recinto da consulta sem qualquer prejuizo ao seu atendimento. Dessa forma, espera-se que
tal conduta possa ser adotada no sentido de ndo expor o participante a um dano em que haja necessidade
de indenizagao.

2) Detalhar, em ambos os TCLEs, os riscos previstos para a participagao no estudo (pois além de diferirem
do projeto detalhado e da Plataforma Brasil, o TCLE dos pacientes relata que ndo ha riscos) e as
respectivas estratégias a serem adotadas pela equipe de pesquisa para mitigacdo dos riscos.
Resposta: Atendidas as recomendagdes, destacamos no corpo do TCLE do paciente, nas paginas 3 e 4, no
TCLE do profissional na pagina 3 e no projeto detalhado, na pagina 15, as modifica¢des realizadas.”

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Foram apresentados para s versao 2 do protocolo de pesquisa: Projeto detalhado com ajustes; TCLE aos
profissionais e aos pacientes com a insergdo dos riscos previstos; Carta de atendimentos as pendéncias.

Recomendacgoes:

Nao ha.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Todas as pendéncias foram atendidas. Ndo foram identificadas novas pendéncias.

Consideracoes Finais a critério do CEP:

Prezade Pesquisader,

Inserir os relatérios parcial(is) (a cada 6 meses) e final da pesquisa na Plataforma Brasil por meio de
Notificacdo.

Enderego: Av. Pasteur, 296 subsolo da Escola de Nutricéo

Bairro: Urca CEP: 22 290-240
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2542-7796 E-mail: cep@unirio br
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Continuacéo do Parecer: 5.103.713
Declaracao de 10Termocompromissopesquisador.pdf 10/09/2021 | CARLA MARIA Aceito
Pesquisadores 13:28:09 |CASTRO DOS
SANTOS
Declaracao de 1Infraestrutura.pdf 10/09/2021 | CARLA MARIA Aceito
Instituicao e 13:27:.01 |CASTRO DOS
|Infraestrutura SANTOS
Folha de Rosto Folhaderosto.pdf 10/09/2021 | CARLA MARIA Aceito
13:16:31 |CASTRO DOS
SANTOS

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagdao da CONEP:
Nao

RIO DE JANEIRO, 12 de Novembro de 2021

Assinado por:
Andressa Teoli Nunciaroni
(Coordenador(a))

Endereco: Av. Pasteur, 296 subsolo da Escola de Nutricdo

Bairro: Urca CEP: 22290240
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2542-7796 E-mail: cep@unirio.br

Pagina 06 de 06



114

7\ INSTITUTO NACIONAL DE
N CANCER JOSE ALENCAR  “QREIA™
GOMES DA SILVA - INCA

('I
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituicdo Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: DESENVOLVIMENTO DE UM PROGRAMA DE NAVEGAGAO PARA PACIENTES
SUBMETIDOS AO TRANSPLANTE DE CELULAS TRONCO HEMATOPOIETICAS.
Pesquisador: CARLA MARIA CASTRO DOS SANTOS
Area Tematica:
Versdo: 2
CAAE: 51970021.4.3001.5274
Instituigdo Proponente: Centro de Transplante de Medula Ossea
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 5.266.185

Apresentacao do Projeto:
Conforme o Parecer Consubstanciado do CEP-INCA no. 5.213.348, de 27/01/2022.

Objetivo da Pesquisa:
Conforme o Parecer Consubstanciado do CEP-INCA no. 5.213.348, de 27/01/2022.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:
Conforme o Parecer Consubstanciado do CEP-INCA no. 5.213.348, de 27/01/2022.

Comentarios e Consideractes sobre a Pesquisa:
Conforme o Parecer Consubstanciado do CEP-INCA no. 5.213.348, de 27/01/2022.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Foram analisados os seguintes documentos de apresentacdo obrigatoria:

1) Folha de Rosto para pesquisa envolvendo seres humanos: Documento devidamente preenchido, datado
e assinado

2) Projeto de Pesquisa: Adequado

3) Orgamento financeiro e fontes de financiamento: Adequado/apresentado

4) Termo de Consentimento Livre e Esclarecido: Adequado

5) Cronograma: Adequado

6) Formulario para Submissado de Estudos no INCA: Adequado

7) Curriculo do pesquisador principal e demais colaboradores: Contemplados no documento

Endereco: RUA DO RESEMDE, 128 - SALA 204

Bairro: CENTRO CEP: 20231092
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone:  (21)3207-4550 Fax: (21)3207-4556 E-mail: cep@inca gov.br
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"PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO_1858925. pdf"

8) Documentos necessarios para armazenamento de material biolégico humano em
biorrepositério/biobanco:

- Justificativa de necessidade para utilizacdo futura de amostra armazenada: N&o se aplica
- Regulamento/Regimento de Biorrepositério(s): Nio se aplica

- Termo de Acordo em Pesquisa envolvendo mais de uma instituicio: Nao se aplica

- Constituigdo ou participagdo em biomepositério no exterior: Nao se aplica
Recomendacoes:

N&o ha. Todas as pendéncias foram respondidas.

Conclusbes ou Pendéncias e Lista de Inadequacodes:
Trata-se da analise das respostas as pendéncias apontadas no Parecer Consubstanciado do CEP-INCA no.
5.213.348, de 27/01/2022 (arquivo <Carta_Resposta.pdf>):

Todas as pendéncias foram respondidas.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa do Instituto Nacional de Cancer (CEP-INCA), de acordo
com as atribuicdes definidas na Resolugdo CNS N° 466/2012 e na Norma Operacional CNS N° 001/2013,
manifesta-se pela aprovagio do projeto de pesquisa proposto.

Ressalto o(a) pesquisador(a) responsavel devera apresentar relatérios semestrais a respeito do seu estudo.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informacgdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 21/02/2022 Aceito
do Projeto ROJETO_1858925.pdf 10:35:26
Declaracdo de INCA_form.pdf 21/02/2022 | CARLA MARIA Aceito
concordancia 10:34:40 |CASTRO DOS

SANTOS
TCLE / Termos de | TCLE_profissionais.docx 21/02/2022 | CARLA MARIA Aceito
Assentimento / 10:32.55 |CASTRO DOS
Justificativa de SANTOS
Auséncia

Endereco: RUA DO RESEMDE, 128 - SALA 204

Bairro: CENTRO CEP: 20231092
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone:  (21)3207-4550 Fax: (21)3207-4556 E-mail: cep@inca gov.br
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TCLE / Termos de | TCLE_pacientes.docx 21/02/2022 |CARLA MARIA Aceito
Assentimento / 10:32:23 |CASTRO DOS
Justificativa de SANTOS
Auséncia
Brochura Pesquisa |Projeto_Pesquisa_Atualizado.docx 21/02/2022 | CARLA MARIA Aceito
10:30:49 |CASTRO DOS
SANTOS
Outros Carta_Resposta.pdf 21/02/2022 | CARLA MARIA Aceito
10:29:39 |CASTRO DOS
SANTOS
Outros Termo_de_submissao.pdf 16/11/2021 | CARLA MARIA Aceito
14:29:23 |CASTRO DOS
SANTOS
Qutros Carta_de_Atendimento_Pendencia.pdf 05/11/2021 | CARLA MARIA Aceito
14:51:25 |CASTRODOS
SANTOS
Projeto Detalhado / |Projeto_05_11_2021.pdf 05/11/2021 | CARLA MARIA Aceito
Brochura 14:47:48 |CASTRODOS
Investigador SANTOS
TCLE / Termos de | TCLE_profissionais_05_novembro.pdf 05/11/2021 |CARLA MARIA Aceito
Assentimento / 14:46:20 |CASTRO DOS
Justificativa de SANTOS
Auséncia
TCLE / Termos de |TCLE_pacientes_05_novembro.pdf 05/11/2021 |CARLA MARIA Aceito
Assentimento / 14:45:50 |CASTRO DOS
Justificativa de SANTOS
Auséncia

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:
Nao

RIO DE JANEIRQ, 25 de Fevereiro de 2022

Assinado por:
Antonio Abilio Pereira de Santa Rosa
(Coordenador(a))

Endereco: RUA DO RESENDE, 128 - SALA 204
Bairro: CENTRO

UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)3207-4550 Fax: (21)3207-4556 E-mail: cep@inca gov br

CEP: 20231-092
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ANEXO 3 - LINKS PARA FORMULARIOS GOOGLE FORMS DE
ENCAMINHAMENTOS PARA TCTH

09/02/2023 2218 Yahoo Mail - Enc: Casos para Mesa Redonda

Enc: Casos para Mesa Redonda

De:  Christiane Barbosa Xavier (cpaula@incagav.brl
Para enfcarlacastro@yahoo.com.br

Data guinta-feira, 9 de fevereiro de 2023 1149 BRT

psc

Chrnistiane Xavier
CEMO / Ambulatério
Tel: (21) 3207-1645

—— R2passann por Chnstians Sarbosa KavenNCA sn 08022623 1003 ——

Arbulaiinio de Prétransgiante de Medula OsseallNCA

3 "Onbosol ras” <zompras @on! combr>
Thises 1okt 82 Baron FimE AR BNGA, Corstione Barocsa XeverNCAGINGA
a

2211023 1428
Eng Casos para Mesa Redonds

PSC
Equipe de Pré-Transplante

CEMO - INCA

—— Epcaminlado por Ambulatézio de Pré-transplante de Medula OsseaTNCA em 2711/2022 02:36 PM -——
Para: Ambulatério de Pré-transplante de Mednla Ossea INCAGINCA

De: Clristiane Barbosa XaviernINCA

Data; 08/08/2022 10:4 AM

ce: Christiane Barhosa Xavier INCAZINCA

Assunto: Casos para Mesa Redonda

Prezados,

Seguem abaixo os links para encaminhamento de transplantes no CEMO.

Favor preencher o link de acordo com o tipo de transplante e respectiva patologia.
Apenas passaremmos 0s casos que esiverem com o formulirio devidamente preenchido.

Qualquer divida referente a este nove formato de encammhamento, por favor, fazer contato com Christiane Xavier pelos telefones: (21) 32071645 ou 32071816 e/ou email pretransplante@inca sov.!

‘OBS: Abrir os links abaixe no Chrome.

TRANSPLANTES AUTOLOGOS:
1- Linfomas
hitps/dors gooele com/fomms/d/e/ 1 EAIRQL S PXWlodwVRIfepl-seg ZxkFTZCXU lubRus AmDim] Osy_XA/viewfomPusp=sf_link

2- Mieloma
https://docs gooele com/foms/d/e/1 EAIPOIL Se Tl UlS ZhewiyCuw: ICON; 5542 T1GglviewformTusp=sf_link

3- Outras patologias (Neurohlastoma, Tumor germinativo, outros...)
https://docs google com/forms/d/e/1F, L Scdderubzzaud6QrewdARaK qexKiGBaFkgCm 7S JFtOAxcw/viewform
TRANSPLANTES ALOGENICOS:

1-AAS- Anemia Aplastica Severa
https://docs.google.comforms/d/e/ IFATpQL SEOWkEdiHed TQVYqTWsz2qdgRWOuwZB 24 TuiNcfTtTvMDdg viewformusp=sf link

2 - Leucemias Agudas

https://docs.google.comforms/d/e/ IFATPQL SeQWZL a09043C Y 5q 3Nir YPerxOFU4AV Ha Ol K Im-mFE3D Y v/ viewform Tusp=sf_link

3 - SMD- Sindrome Mielodisplasica

4 - LMC - Leucemia Mielodisplasica Crénica

5 - Mielofibrose

https:/docs google com/forms/d/e/1F. L SAUL6yZuFt7-8R d9w3foRxTo3E22ak]l SWIE4TqGPsoOFp8mA viewform Musp=sf link

aboutblank 02
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ANEXO 4 - FORMULARIOS GOOGLE FORMS DE ENCAMINHAMENTOS PARA
TCTH

ry,
NE
A/
4 06/02/23, 09:56 CEMO/INCA - ENCAMINHAMENTO MEDICO PARA LEUCEMIAS AGUDAS

P T a2 L e e e L T G
CEMO/INCA - ENCAMINHAMENTO MEDICO PARA
LEUCEMIAS AGUDAS

Elaboragéo: Nicleo de Informagao, Ensino & Pesquisa- NIEP Versao | - 03/2022)

Dados do Encaminhamento

Servigo de origem

Hemorio

Nome do paciente

Se paciente do INCA, Matricula

Médico de origem

Email do médico de origem

Telefone do médico de origem

hittps://docs.google.com/forms/d/ 1WUUTKEDNNPoV]BY X Gv2gEdbal AViuFkMS3d4yUvVSaA/editiresponses 2
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06/02/23, 09:56 CEMOIINCA - ENCAMINHAMENTO MEDICO PARA LEUCEMIAS AGUDAS

Data do preenchimento
DD MM AAAA

01 /02 /2023

Dados da doador

Data de nascimento do doador:
DD MM AAAA

04 /07 /1983

|dade do doador

20anos

Sexo

@ Masculino

) Feminino

Tipo do doador

() Aparentado
D N&o Aparentado

(@ Haploidéntico

hupsa'!doﬁ‘google.oomtfmnsldﬁWUu?kEDaN PoVIBYXGv2gEdbal AviuFkMS3ddyUvVS8Aleditfiresponses 212
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06/02/23, 09:56 CEMO/INCA - ENCAMINHAMENTO MEDICO PARA LEUCEMIAS AGUDAS

TCTH Aparentado ou Haplo - Qual parentesco

O rai

O mae
Q) Irmio
@® 1ma

HLA

QO 1ox10
O 9x10
@ Haplo

S DO PACIENTE

Idade do paciente

39

Data de nascimento do paciente:
DD MM AAAA

04 /07 /1983

Telefones para contato

217 969234390

HISTORICO CLINICO (apresentar relato de histérico de doenga, tratamentos e motivo de indicagdo do paciente
ao transplante)

Paciente 39 anos, LMA baixo risco NPM1 murada diagnosticada em junho/21 tratado em primeira linha com 7+3 e 3
consolidagdes IDAC até setembro de 2021. Evoluiu com recalda de doenga em outubro de 2022. Realizou reindugde com
FLAG DAUNO atingindo CR2. Proposta de novo ciclo de FLAG . Tem irm& HLA haploidentica e filho de 20 anos. Cadastrado
REREME RMR 31123.

https://docs.google. com/forms/d/1WUUTKEDNNPoVjBY X Gv2gEdbal AviuFkMS3d4yUvVS8A/editiresponses 312
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06/02/23, 09:56 CEMO/INGA - ENCAMINHAMENTO MEDICO PARA LEUCEMIAS AGUDAS

Data do diagnéstico
DD MM AAAA

01/06 /2021

Qual tipo de Leucemias aguda?

(O LLA-Leucemia Linfocitica Aguda
@ LMA- Leucemia Mieldide Aguda
() Leucemia Aguda Indiferenciada

{73 outra- Especificar

Especificar outra

LMA recalda

Status da doenga ao encaminhar para o transplante

() Falha deindugo priméria
1°CR

2°CR

3°CR

1 ° Recaida

2° Recaida

3° Recaida

Sem tratamento

O0O000®O0

Eoi realizado biépsia de medula 6ssea?

@ sim
O nNao

hﬂps:ffdccs,gmgle.mrrmmsidnWUuTkEOnNPoV]BYXszg EdbalAviUFKMS3d4yUvVSBA/edit¥responses 412
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06/02/23, 09:56 CEMO/INCA - ENCAMINHAMENTO MEDICO PARA LEUCEMIAS AGUDAS

Presenga de blastos na medula 6ssea?

@ sim
(O nNao

Se blastos na medula dssea, especificar porcetagem

Na repaida 52%

TRATAMENTO

Numero de linhas de tratamento e protocolos utilizados com datas até o momento do encaminhamento

FLAG Dauno

Paciente colonizado?

@ sim
O nao

Se paciente colonizado, qual germe?

KPC E VRE

Situag&o atual da doenga no encaminhamento

CR2

Anexos |

Anexar laudo dos exames

Mielograma

hitps://docs. google.comiforms/d/1 WUUTKEDnNPaV|BYX Gv2gEdbal AViuUFkMS3ddyUvWS8AVedit#responses 512




