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RESUMO

Introducdo: Estudos apontam o cancer sanguineo, mieloma mdaltiplo, como exemplo
emblematico das discrepancias de acesso ao tratamento farmacoldgico, quando consideramos as
realidades dos setores de saude publico e privado no Brasil. Esses contrastes trazem impacto na
qualidade e sobrevida destes pacientes. Entretanto ndo ha estudos de abrangéncia nacional que
abordem essa realidade, nem que caracterizem os profissionais dedicados ao trato destes
pacientes. Objetivo: Explorar as percepcGes de médicos hematologistas sobre sua prética
assistencial aos pacientes portadores de mieloma maultiplo no setor pudblico de salde.
Metodologia: Estudo exploratério baseado em narrativas de natureza qualitativa. Dados
coletados entre novembro de 2018 e maio de 2019. A populacdo alvo constitui-se de médicos
com titulo de especialista em hematologia que trabalhassem no setor publico de salde atendendo
pacientes portadores de mieloma mdltiplo. O ndmero de participantes foi determinado a
posteriori a partir da saturacdo das respostas, o recrutamento foi realizado pela técnica nédo
probabilistica Snowball, a analise de contetudo foi baseada na leitura e releitura das entrevistas
semiestruturadas, realizadas pelo pesquisador. Resultados: Total de 15 entrevistados, idade
média de 46,8 anos, sendo 8 mulheres, com representatividade em todas as regides geograficas
brasileiras, vinculo de trabalho como médico ou professor e a maioria em hospitais publicos
federais. Identificadas duas categorias tematicas: 1. Atendimento ao paciente com mieloma
maltiplo: Brasil de contrastes; 2. O médico hematologista brasileiro suas escolhas, trajetoria e
experiéncia. Conclusdo: O estudo confirma a heterogeneidade das realidades assistenciais aos
pacientes portadores de mieloma multiplo no Brasil, que se organiza em um campo de pratica a
partir de contradicbes. O Sistema Unico de Salde (SUS) teérico diverge do SUS real e os
aspectos negativos e positivos dos setores publico e privado sdo opostos e complementares. O
perfil do médico hematologista é de um profissional curioso, estudioso e persistente. Satisfeito
com a escolha da carreira, mas critico as condi¢des de trabalho. A escolha pelo servi¢o pablico
deu-se por varias justificativas, mas a vida académica foi a justificativa mais comum.

Palavras-chave: Hematologista; Mieloma multiplo; Pesquisa qualitativa; Sistema Unico de Saude
(SUS); Setor pablico; Setor privado.



ABSTRACT

Introduction: Studies point to blood cancer, multiple myeloma, as an emblematic example of
discrepancies in access to pharmacological treatment, when we consider the realities of the public
and private health sectors in Brazil. These contrasts have an impact on the quality and survival of
these patients. However, there are no nationwide studies that address this reality, nor that
characterize the professionals dedicated to the treatment of these patients. Objective: To explore
the perceptions of hematologists about their care practice to patients with multiple myeloma in
the public health sector. Methodology: Exploratory study based on narratives of qualitative
nature. Data collected between November 2018 and May 2019. The target population consists of
physicians with a hematology specialist who worked in the public health sector caring patients
with multiple myeloma. The number of participants was determined a posteriori from the
saturation of the answers, the recruitment was performed by the non-probabilistic technique
Snowball, the content analysis was based on the reading and rereading of the semi-structured
interviews, performed by the researcher. Results: Total of 15 interviewees, mean age of 46.8
years, 8 women, with representativeness in all Brazilian geographic regions, work relationship as
a doctor or teacher and the majority in federal public hospitals. Two thematic categories were
identified: 1. Care for patients with multiple myeloma: Brazil of contrasts; 2. The Brazilian
hematologist doctor his choices, path and experience. Conclusion: The study confirms the
heterogeneity of care realities for patients with multiple myeloma in Brazil, which is organized in
a field of practice based on contradictions. The theoretical Unified Health System (UHS) differs
from the real UHS, and the negative and positive aspects of the public and private sectors are
opposite and complementary. The profile of the hematologist is of a curious, studious and
persistent professional. Satisfied with the choice of career, but critical of working conditions. The
choice of public service was due to several justifications, but academic life was the most common
justification.

Keywords: Hematologist; Multiple myeloma; Qualitative research; Unified Health System
(UHS); Public sector; Private sector.
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INCA Instituto Nacional do Cancer

IPCA indice Nacional de Precos ao Consumidor
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MM Mieloma Multiplo

NCCN National Comprehensive Cancer Network
NOAS Normas Operacionais de Assisténcia

NOB Normas Operacionais Basicas

OMS Organizagdo Mundial de Saude

ONG Organizacdo Nao Governamental
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PNH
PNHOSP
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RCBP
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SAES
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SEER
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TC

Positron Emission Tomography/Computerized Tomography
Produto Interno Bruto

Politica Nacional de Humanizacéo

Politica Nacional de Atuacdo Hospitalar
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Registro de Cancer de Base Populacional

Relacdo Nacional de Medicamentos Essenciais
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Revised International Score System
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Sindrome de Burnout
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Sistema de Gerenciamento da Tabela de Procedimentos, Medicamentos,
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Tomografia computadorizada



TCLE
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Universidade Federal da Bahia
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APRESENTACAO

Inicio a descri¢cdo do meu lugar de fala, como pesquisadora de um projeto qualitativo, exigindo
de mim plena consciéncia das possiveis interferéncias, em todo o processo, da minha pessoa
sobre a pesquisadora. Algo relutante, saio de uma zona de conforto quando, explicitamente, trago
o foco para a minha historia.

Neste momento, retrospectivamente, identifico caracteristicas de minha personalidade que
contribuiram para 0 nascimento deste projeto. Tenho o espirito inquieto, inquisidor, atento as
demandas dos que estdo em meu entorno. Gosto de explicagdes e justificativas, quero sempre
entender os processos de forma sistematizada. Como, entdo, sendo hematologista, ndo ouvir as
demandas da profissdo que inquietam a mim e aos meus pares? Como sistematizar estas

inquietagOes dentro de um formato de pesquisa?

Nasci em Salvador da Bahia em 1965, em uma familia de classe média e que, no inicio da minha
adolescéncia, passou a ser constituida por quatro mulheres. Minha mae, eu e duas irmads mais
novas, foi um matriarcado. A ideia de sobrevivéncia e sucesso estava intimamente ligada ao
esforco individual, a escolaridade, como ferramenta de conquistas futuras e a importante

valorizacédo do papel da mulher.

No vestibular, ja com 17 anos, muitas duvidas na escolha entre jornalismo e medicina; diante do
impasse resolvo optar pela medicina. Primeiro, ndo conseguia encontrar um fator determinante
para decidir por uma das duas opg¢des de forma definitiva. Segundo, com meu senso préatico se,
para ser aprovada em um vestibular de faculdade pablica aquele era 0 meu melhor momento,
melhor seria arriscar passar em uma opg¢ao mais concorrida, ja que, por questdes financeiras, a

universidade publica era minha Unica opgéo.

Estando aprovada em medicina na Universidade Federal da Bahia (UFBA), usufruo de um ano de
experiéncia de intercAmbio nos Estados Unidos da América. Tinha sido selecionada para uma
bolsa de estudos, no ano anterior ao vestibular, por uma Organizacdo Nao Governamental (ONG)
internacional, a American Field Service (AFS). Com essa experiéncia, aprendi muito sobre
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diversidade e respeito as diferencas, convivendo com estrangeiros americanos e de muitas outras

nacionalidades.

Em dezembro de 1988, apds a formatura do curso de medicina, retorno para um periodo de mais
dois anos em uma universidade americana. Momento de grande aprendizado e aprimoramento da
minha forma¢ao médica; momento em que aprendo o que significa “saber que ndo sei”. Naquela
época, a diferenca dos recursos, comparando as escolas méedicas americanas com as brasileiras,

era muito grande.

No retorno ao Brasil, inicio 0s quatro anos de residéncia médica. Dois anos de medicina interna e
mais dois de hematologia. Por que hematologia? Gostava de clinica médica, oncologia e
psiquiatria. No inicio dos anos noventa, ndo havia residéncia médica de oncologia em Salvador,
encontrei, entdo, na residéncia de hematologia da UFBA a opcdo de confluéncia dessas trés
especialidades em um treinamento formal. Eu me apaixonei pela especialidade, por tratar de
doencas desafiadoras, aprender a valorizar a vida, lidando com a morte, manter-me sempre
atualizada pela exigéncia do estudo constante e por permitir interagir com os pacientes de forma

plena.

Ainda médica residente, nasce meu primeiro filho, portador de Sindrome de Down, e a dimensao
do cuidar do outro se amplia. Neste mesmo periodo, sou aprovada, por concurso publico, para
médica da UFBA. Esta conquista tinha dois importantes significados, seguranca pelo emprego
publico e oportunidade de retribuicdo a sociedade do que tinha recebido como aluna de uma

universidade publica.

Como hematologista sempre sofri pela perda habitual (6bito) de pacientes graves, pela
disparidade de recursos para tratamento dos pacientes do servigo publico, muito aquém dos
recursos do servigo privado, pelo desgaste fisico e emocional das longas horas de trabalho e
mobilizacdo dos meus recursos emocionais. Porém sempre tive muita satisfacdo em assistir os
pacientes hematoldgicos, compreendendo que cuidar ndo é sinbnimo de curar, testemunhei o
grande progresso cientifico da especialidade, fiz muitos amigos e senti incomparavel alegria

diante dos sucessos e das curas.
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Trinta anos de formatura se passaram, neste periodo tive oportunidade de morar em outras
capitais brasileiras, S&o Paulo e Porto Alegre, frequentando as respectivas universidades federais
locais, concluir o Mestrado em Medicina na UFBA, ingressar como docente em uma faculdade

privada de medicina e ser empresaria da saude com treinamento em gestao.

Profissionalmente, com tantas conquistas ja realizadas, passei a sentir necessidade de resgatar
algo que talvez estivesse mais ligado ao jornalismo do que a medicina. Observei como era voz
corriqueira, em rodas de conversas com os colegas hematologistas, a palavra “frustracao”.
Principalmente, quando o assunto era tratar pacientes do sistema publico e, mais ainda, aqueles
que tinham o diagnostico de Mieloma Multiplo.

Doenca maligna hematoldgica que se caracteriza, também, por lesdo renal e dssea. Traz, no
conjunto das manifestacdes clinicas, muito sofrimento ao paciente. Nos ultimos anos, felizmente,
alcancou patamares de avango no tratamento que impactaram, substancialmente, na qualidade de
vida e sobrevida destes pacientes e, por questdes de acesso limitado a esses recursos, nem todos

conseguem usufruir dessas melhorias.

Procurei, entdo, um registro formal na literatura da éarea de salde sobre os médicos
hematologistas e 0s aspectos psicossociais da pratica destes especialistas e ndo encontrei. Por
vezes, 0 tema burnout surgia como aspecto de interesse em relacdo aos médicos que tratam
cancer. A Hematologia/Hemoterapia ndo é uma especialidade nova e, em alguns paises, como 0s
Estados Unidos, ndo estd apartada da oncologia clinica. No Brasil, tem pré-requisitos bem
estabelecidos para a formacdo de especialistas e uma associacdo médica bem estruturada. Porém
ndo é muito popular entre os médicos recém-formados como uma opcdo de especialidade. Varios

me dizem, “¢ uma especialidade muito dificil e estilo de vida sacrificado”.

Depois de muitas conversas, opinides e trocas de ideias, a possibilidade de um projeto de
doutorado surgiu como uma pedra a ser lapidada. A possibilidade primeira foi de trabalhar com
um tema da Bioética, avaliando os aspectos éticos destas diferencas de acesso a assisténcia a
salude. Em 2017, em um evento de pesquisa qualitativa da Escola Bahiana de Medicina e Saude
Publica (EBMSP), conversei com um professor convidado sobre minhas ideias, ele questionou:
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“por que ndo estudar como os médicos se sentem no exercicio da atividade profissional,
assistindo os pacientes hematoldgicos no servigo publico?” Pronto, tinha nascido um estudo

qualitativo!

Dito desta forma, parece algo simples, mas esse era um universo completamente novo e muito
desafiador para mim. Habituada a forma de pensar dos médicos que trabalham com muitos dados
estatisticos, medicina baseada em evidéncias e Idgica cartesiana, a pesquisa qualitativa era uma
estrada nova a ser explorada. Nascida nas ciéncias sociais, a pesquisa qualitativa tem como foco o
sujeito e/ou seu universo. A busca pelo rigor cientifico desta forma de fazer pesquisa tem
consolidado a vital importancia da pesquisa qualitativa em suas multiplas vertentes, respondendo

a perguntas de pesquisa que, de outra forma, ndo poderiam ser estudadas.

Logo, para mim, fez todo sentido uma médica, que poderia ter sido jornalista, a quem a
maturidade ofereceu e oferece reflexdes sobre o ser e o existir, tivesse se identificado com a
pesquisa qualitativa e buscado orientacdo em uma professora expert em pessoas. Consolidou-se,
entdo, como tema da tese de doutorado, a abordagem dos médicos hematologistas, sujeitos, na
sua préatica assistencial no universo do servico publico, assistindo pacientes portadores de uma

patologia desafiadora. Quem eles s&o e o que pensam?

Esse proposito foi construido a partir das minhas experiéncias pessoais, como médica
hematologista atuante no sistema brasileiro de saude nos setores publico e privado, e pela “pratica
da escuta” de falas dos colegas. O discurso entre os pares frequentemente trazia a tona variadas
percepcoes, algo predominantemente pessimista, questdes sobre como lidar com a complexidade
das doencas hematologicas e demandas que ultrapassam o conhecimento técnico cientifico e que
se situam na dimensdo da gestdo, de um fazer burocrético e judicial ndo afeito a formacéo técnica
destes profissionais. Essa complexa e demandante realidade ndo encontrava respaldo em
publicacbes sobre o assunto, muito menos homogeneidade de opinides diante de um pais

gigantesco e de realidades multiplas.

Para me apropriar de toda a metodologia deste projeto, trilhei um caminho de descobertas e

aprendizado, muitos foram o0s amigos a quem recorri pedindo ajuda nesta trajetoria.
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Principalmente, vale ressaltar, que tendo me formado em medicina no ano da Constituigdo
Federal de 1988, que criou o Sistema Unico de Saude (SUS), a minha vivéncia profissional
sempre foi no setor terciario, modelo hospitalocéntrico, sem nunca ter, na graduacéo, convivido

de perto com a atencdo basica da saude.

A coleta de dados, sem duvida, foi um momento de estresse. Inicialmente, o maior desafio foi
manter a imparcialidade e distanciamento quando ouvia sobre as experiéncias dos entrevistados;
varios com quem tinha aproximacao prévia. As experiéncias relatadas desnudavam circunstancias
da realidade com as quais eu me identificava e, por vezes, contive a emocdo. A medida que as
entrevistas aconteciam, eu me aprimorava na técnica ja aprendida, mas que precisava ser
experienciada para amadurecer. Esse esforco de ouvir sem direcionar ou julgar deixou-me

esgotada, mas trouxe, como resultado, um material excepcional para estudo.

O processo de analise de dados, com leitura e releitura das entrevistas, caracterizou-se por um
outro tipo de sentimento, foi um momento de sofrimento! Usufruindo de uma licenca da UFBA
para escrita da Tese, em plena pandemia pelo Corona Virus, isolada em casa e cuidando da
familia, eu me esforcava para focar na atividade académica, enquanto éramos empurrados por um

invisivel desconhecido para um amanha de incertezas.

Muitas demandas e a feliz memoria da conclusdo da analise dos resultados. Em mim,
consolidava-se o ideal de uma sociedade mais igualitaria, em que o valor do SUS precisava ser
reiterado pela sociedade brasileira como uma grande conquista, elemento obrigatério da nossa
seguridade social e que precisava ser valorizado.

Vivemos em um pais de desiguais, e a pandemia tinha eviscerado as nossas diferencas sociais,
estdvamos todos em uma mesma tempestade, mas nem todos os barcos eram iguais. Do ponto de
vista individual, revisitei quartos fechados da memoria, li alfarrabios deixados ao longo do

caminho e dialoguei com minha alma, na tentativa de ressignificar minha trajetdria.

Em dezembro de 2020, a “qualificagdo” coroa o meu esfor¢o herctileo para bater a meta que me

havia imposto. Foi um momento muito rico pela oportunidade de compartilhar e ouvir sobre o
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meu trabalho. Aquele momento preencheu uma lacuna importantissima, o vazio que a pandemia
tinha nos imposto na forma de isolamento social, e, consequentemente, levado a uma parca
interacdo entre 0s membros da nossa comunidade académica. Agora, as vesperas da defesa, sinto-

me tranquila. Tenho uma sensacdo de que um ciclo se fecha para que novos desafios surjam.

Continuarei exercendo atividades de assisténcia e de ensino em servi¢os publico e privado.
Dentro das boas experiéncias deste caminhar, destaco fazer parte da Escola Bahiana de Medicina,
como professora e aluna, uma instituicdo preocupada com os aspectos do humano, da qual sinto

orgulho de fazer parte e ter a Professora Monica Daltro como minha Orientadora.

Talvez eu ndo veja consolidar 0 meu grande sonho de trabalhar em um Unico lugar. Ser
remunerada pelo meu trabalho condignamente, assistindo os pacientes de maneira a ndo haver
distincdo entre o paciente do setor publico e do setor privado, como se fosse possivel haver
individuos de “primeira e segunda linha”, usando como alcunha uma expressédo do jargdo dos
médicos “quimioterapeutas”. Mas, se eu puder contribuir com a pratica clinica dos novos

hematologistas e com a qualidade da assisténcia aos pacientes ja me sentirei muito realizada.

Concluo a minha fala, dizendo que sou mée de um casal de filhos, tenho 3 enteados e um grande
companheiro. Tenho crencas espiritualistas, muita gratidao pelas experiéncias e pelos encontros
que a vida me proporcionou, faceis ou dificeis, bons ou ruins, todos me ensinaram. Sou resultado

de tudo que Vivi...
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1 INTRODUCAO

Os pacientes portadores de doencas hematoldgicas malignas sdo portadores de patologias
complexas, tratamento de alto custo e dependem de medicamentos e linha de cuidados
diferenciados. As diretrizes de tratamento estdo validadas internacionalmente, mas sofrem
adequacdes das agéncias locais de cada pais, ou bloco de paises para padronizacdo, como pode
ser confirmado por estudos de Hungria e Pessoa que avaliam acesso ao tratamento e sobrevida de

pacientes com Mieloma Mltiplo (MM) na América Latina*?.

Dentre as patologias hematoldgicas malignas o MM, em 2018, exemplifica bem essa situagdo de
discrepancia do tratamento no setor publico versus o setor privado. Baseado na Gltima publicacéo
do Instituto Nacional do Cancer (INCA), estima-se que, aproximadamente, 7% do total de casos
de neoplasias seja de neoplasias hematoldgicas e que o numero de casos de MM deve
corresponder a 1% de todas os tumores malignos. Podemos estimar a ocorréncia de 4.500 casos

para este ano **.

A Hematologia e Hemoterapia surgiram, como uma Unica especialidade, oficialmente no Brasil,
na década de 1950. Apartada da oncologia clinica, para esses especialistas, esta direcionado o
tratamento de pacientes portadores de doencas benignas e malignas dos sistemas sanguineo e
linfatico e de procedimentos médicos especializados em bancos de sangue, transplante de medula

6ssea (TMO) e em citopatologia de medula 6ssea °.

Independentemente, todas as atividades destes profissionais estdo vinculadas ao setor da
assisténcia de alta complexidade®. Segundo o levantamento demografico médico realizado em
2018, os hematologistas/hemoterapeutas perfazem, aproximadamente, o total de 2.500
especialistas dos 450.000 médicos em atividade no Brasil. Contingente considerado pequeno,
tendo em conta o escopo de atividades destes especialistas, e com distribuicdo erratica
concentrada nas grandes cidades brasileiras e Regido Sudeste’. A partir de agora, nesta pesquisa,

hematologia sera a denominacédo da especialidade e hematologista a do médico especialista.
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A experiéncia desses médicos ndo diverge muito das experiéncias de outros especialistas em
medicina de alta complexidade, em termos de exigéncias para capacitacdo técnica, desafios do
convivio fronteirico com a morte e necessidade de recursos materiais e humanos para o exercicio
pleno da atividade. Porém existe um vazio de publicacdes sobre a pratica clinica da especialidade
na literatura médica, transformando essa auséncia em uma evidéncia de que precisamos estudar a

praxis desses especialistas e suas especificidades.

Assim, o proposito deste estudo de metodologia qualitativa é conhecer as percep¢des de médicos
hematologistas sobre o cotidiano da praxis profissional na assisténcia ao paciente com MM no
SUS. Nascida nas ciéncias sociais, a pesquisa qualitativa tem como foco o sujeito e/ou seu
ambiente natural. Explora fenémenos em profundidade, ndo se fundamenta na estatistica e analisa
multiplas realidades subjetivas sem uma sequéncia linear. Traz como beneficios a
contextualizagdo do fendmeno com profundidade de significados e riqueza interpretativa,

adequadamente aplicavel ao nosso estudo ®°.

Considerando o exposto, a relevancia e a originalidade deste trabalho é apresentar uma fotografia,
quica um filme, da vida real desses profissionais dentro dos mdltiplos aspectos profissionais,
pessoais e do local de trabalho envolvidos nessa dindmica.
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2 OBJETIVO

Explorar as percepcdes de médicos hematologistas sobre sua pratica assistencial aos pacientes

portadores de mieloma mdaltiplo no setor publico de satde
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 Mieloma multiplo

Historicamente a patologia conhecida como Mieloma Mdltiplo (MM) foi primeiramente descrita
em 1850 por Macintyre que reportou o caso do Senhor McBean no artigo: A case of Mollities e
Fragilitas Ossium acccompanied with urine strongly charged with animal matter, com quadro
clinico associado a dores toracicas e dsseas, alteracdes renais e de curso clinico arrastado™®. O
nome mieloma multiplo foi dada a essa condigdo em 1893 por von Rustizky, que posteriormente
foi chamada de Doenca de Kahler, responsavel em 1899 por enumerar os sintomas cardinais esta
patologia: dor 6ssea, deformidade e fragilidade dsseas, caquexia e presenca na urina da proteina

de Bence Jones apud Scott em 1947, terminologia ja em desuso **.

Atualmente, esta doenca é definida como uma neoplasia oriunda da medula 6ssea produzida pelas
células plasmaticas, os plasmacitos, geralmente associada a expansao de um clone homogéneo de
imunoglobulinas chamado de Proteina Monoclonal, ou M, no sangue e/ou urina e evidéncia de

dano organico e suas variaveis clinicas®.

Corresponde a cerca de 1% dos tumores malignos e 10%-15% das neoplasias hematoldgicas,
sendo responsavel por 20% das mortes por doencas malignas. E considerada uma doenca do
idoso, com mais de 90% dos casos ocorrendo apds 0s 50 anos, com idade média ao diagndstico
de aproximadamente 70 anos, mais comum em homens com relagdo homem-mulher de 1,1:1 e

duas vezes mais frequente em negros”.

No Brasil, a ocorréncia da doenca parece se dar mais cedo, sendo 60 anos a idade mediana dos
pacientes ao diagndstico preponderando no sexo masculino e a incidéncia ndo é bem conhecida*2.

Nos Estados Unidos a incidéncia estimada é de 30.770 novos casos e 12.770 mortes em 2018 2.

As taxas de sobrevida melhoraram drasticamente nos ultimos 20 anos; segundo o Instituto
Nacional do Céancer dos Estados Unidos o Programa de Vigilancia, Epidemiologia e Resultados
Finais (sigla em inglés, SEER) a estimativa de sobrevida em pacientes com MM diagnosticados
no periodo de 1990-1992 em 5 anos foi de 29,3% sendo que entre 2013-2017 esta estimada em
60-80%, considerando o diagnéstico ha 1 ou 3 anos, respectivamente **,
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A melhora da sobrevida global estd relacionada ao desenvolvimento de novos exames
diagndsticos, estratégias terapéuticas e novas terapias. Como exemplo, a adocdo da quimioterapia
de altas doses, seguida de transplante de células tronco hematopoiéticas, na década de 80, e novos

farmacos como os inibidores de proteassoma no inicio dos anos 2000°.

As imunoglobulinas (IG) constituem um grupo heterogéneo de proteinas que reagem com
antigenos e podem ser produzidas ndo s6 por plasmdcitos, mas também por linfocitos B.
Dividem-se em 5 subclasses ou isotipos com predominio da Imunoglobulina 1gG, sendo as outras
as imunoglobulinas IgA, IgM, IgD e IgE. A principal funcdo das imunoglobulinas é a defesa do
organismo contra agentes estranhos. A presenga de uma paraproteinemia,, ou imunoglobulina
monoclonal no soro e/ou urina reflete a sintese desta imunoglobulina por células clonais malignas
e, excepcional e em geral transitoriamente, doencgas benignas como lupus eritematoso sistémico
(LES) e a sindrome de imunodeficiéncia do adulto (SIDA) podem, também, apresentar este
achado laboratorial™.

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) divide o grupo de neoplasias de células plasmocitarias
(Nao-1gM) em: Gamopatia Monoclonal de Significado Indeterminado (GMSI) do tipo Ndo-IGM
(lesdo precursora); Mieloma de células plasméticas e suas variantes; Plasmocitoma (6sseo ou
extramedular); doenca de depoésito de imunoglobulina monoclonal e neoplasias de células

plasméticas associadas a sindromes paraneoplésicas”.

As outras patologias secundarias, as alteracGes das imunoglobulinas, mas ndo produzidas pelos
plasmdcitos, sdo as doencas exclusivas de cadeias pesadas e a gamopatia monoclonal de
significado indeterminado do tipo IgM. Vale ressaltar que a gamopatia monoclonal pode também
estar presente em outras doengas oncohematoldgicas de linfécitos B maduros como as leucemias
linfoides cronicas ou linfoma linfoplasmacitico ndo classificadas com doencas relacionadas

especificamente a alteragbes das imunoglobulinas®.

A patogenia do MM é um processo complexo e ainda ndo totalmente compreendido, esta
vinculada a transformacdo maligna da célula plasmética. Segue um percurso que inclui dois
processos sequenciais. O primeiro é o surgimento da GMSI. O segundo é a progressdo da GMSI
para 0 MM que ocorre por alteragdes citogenéticas adicionais e alteragdes no meio ambiente

medular, essa etapa é mandatoria para o desenvolvimento do MM e ocorre de forma randémica,
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ja que apenas uma minoria dos pacientes progride. Em alguns pacientes, existe um estado
intermediério neste processo patogénico que é o estdgio do MM indolente, quando ha o
diagnostico da doenca, mas o paciente ndo contempla critérios de lesdo de 6rgao-alvo indicativos

para tratamento®’.

H& associacdo com estimulo antigénico crénico por doenca crénica ou infeccdo e exposicdo
toxica, especialmente radiacdo, e praticamente todos os pacientes que desenvolvem MM tém
como precursor a GMSI(4). Como fatores de risco adicionais estdo descritos sindrome metabdlica
e histéria familiar, principalmente em parente de primeiro grau ***°.

O diagnostico de MM é feito levando-se em consideracdo uma combinacédo de critérios clinicos,
morfoldgicos, imunoldgicos e radiolégicos. Atualmente, € baseado nos critérios publicados em
2014 do Grupo Internacional de Trabalho sobre Mieloma (IMWG). Esses critérios distinguem
entre a GMSI, considerada lesdo precursora do MM indolente ou assintoméatico e 0 MM
sintomatico e com indicacdo de tratamento. Para haver indicacdo terapéutica, o paciente tem que

apresentar um evento definidor de MM %,

Aos critérios anteriores definidores de MM da IMWG de 2003, hipercalcemia, anemia, lesdo
osteolitica e insuficiéncia renal (CRAB), em 2014, em nova publicacdo do IMWG, foram
adicionados os critérios identificados como biomarcadores, infiltragdo medular por plasmacitos
superior a 60%, Serum Free Light Chain (SFLC), ou cadeias leves livres, maior que 100 e mais
de uma lesdo osteolitica por ressondncia magnética, em paciente com diagnostico de mieloma
indolente 2%,

O objetivo, ao agregar os marcadores biol6gicos como novos critérios definidores de MM, foi
diagnosticar e tratar precocemente os pacientes anteriormente considerados assintomaticos e que
teriam chance de evoluir para os critérios CRAB em percentuais elevados em um periodo de 2

anos %°.

Para que esses critérios definidores de MM sejam avaliados, faz-se necessaria uma propedéutica
diagnostica de apoio de alta complexidade que envolve exames de varios espectros. Do ponto de
vista laboratorial, além do hemograma e da bioquimica, devem ser realizados exames mais

especificos para a deteccdo e quantificacdo da proteina M como a eletroforese e imunofixacgéo de
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proteinas, ambos em soro e urina, assim como a beta2-microglobilina e desidrogenase lactica
(DHL)*.

O inventario radioldgico do esqueleto dsseo pode ser feito por diferentes técnicas. O Raio-X
simples de esqueleto € uma opgdo em desuso. Outros exames radioldgicos, como a Ressonancia
Magnética (RNM), Tomografia Computadorizada (TC) e a Tomografia por Emisséo de Protons
(sigla em inglés, PET/CT), sdo utilizados. A PET/CT é especialmente indicada para avaliar a
possibilidade de plasmocitoma e a RNM e a TC sdo usadas para avalicdo de lesbes 0sseas

corporais em todo o esqueleto®.

A avaliacdo de medula dssea, o 6rgdo hematopoiético, € mandatdria para o diagndstico e em um
unico procedimento pode-se coletar material para varios exames. O aspirado de medula dssea
(mielograma), quando em forma de esfregaco, é um estudo de citologia fina. As células do
aspirado em anticoagulante, os seja, em suspensdo, sdo utilizadas para realizacdo da
imunofenotipagem, citogenética e hibridizacdo em situ por imunofluorescéncia (Sigla em inglés,
FISH) como os principais exames. A bidpsia de medula dssea adiciona informacdo sobre a
celularidade e nivel de infiltracdo plasmocitaria. A imunohistoquimica ajuda a confirmar a

proliferacdo monoclonal e distinguir MM de outras neoplasias®.

Para estratificacdo de risco, que tem valor progndstico, a determinacdo de marcadores genéticos
e/ou moleculares das células doentes é realizada por vérias metodologias. A citogenética ou
cariotipo por bandas, método que permite alteracGes nos cromossomas das células e o exame de
FISH, é um recurso adicional que usa sondas especificas para as ocorréncias cromossdmicas mais

comuns do MM*.

Preenchido os critérios diagnésticos de MM sintomatico, é necessaria dos critérios progndsticos
da doenga, eles compreendem o estadiamento, a estratificacdo do risco, avaliacdo da performance
status do paciente e resposta ao tratamento. O estadiamento do MM pode ser baseado nos
critérios de Durie-Salmon, da década de 1970, ou pelo Sistema de Estadiamento Internacional
(sigla em inglés, ISS), publicado em 2005, e que ja esta sendo utilizado na versdo Revisada (sigla
em inglés, R-1SS) de 2015, esta revisdo introduz a citogenética como um critério de risco e traduz

melhor o volume tumoral da doenca 2.
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Na questdo risco, as caracteristicas citogenéticas da célula doente sdo um aspecto muito
importante, em geral, esse risco é acessado atraves da técnica de FISH, como j& descrito acima.
Outros critérios de alto risco sdo presenca de doenca extramedular, leucemia de células
plasmaticas, infiltracdo do sistema nervoso central, desidrogenase latica duas vezes o limite
superior de normalidade e a resposta ao tratamento de inducdo antes da consolidacdo com o
transplante autélogo (profundidade e duracdo), critérios que impactam na escolha do tratamento
que discutiremos a seguir. A idade, presenca de comorbidades e performance status também tém
que ser consideradas no momento da escolha do tratamento, principalmente para os pacientes
mais idosos 2"?®,

Porém, antes de decidir qual o tratamento a ser feito, € absolutamente necessario avaliar aos quais
farmacos o paciente tem acesso. Como é sabido, ndo existe um tratamento internacional padréo
de primeira linha para esta patologia porque, além dos fatores prognosticos descritos
anteriormente, as questdes de acesso aos farmacos sdo impactadas pelas decisdes das agéncias
regulatérias de cada pais, modelo de assisténcia a salde, servigcos publicos versus servicos
privados, a cobertura de tratamento dos servicos privados, disponibilidade de drogas orais e uso
de genéricos 2%.

A discussdo detalhada do tratamento para MM esta além do escopo deste capitulo, a ideia é, de
forma simplificada, trazer as principais diretrizes do complexo tratamento desta doenca, para,
assim sendo, fornecer uma ideia fidedigna do conhecimento técnico requerido, objetivando as

melhores opcdes terapéuticas para os pacientes portadores de MM.

As drogas/terapias disponiveis para tratamento do MM podem ser agrupadas como drogas
especificas para o tratamento da doenca e drogas usadas no tratamento de suporte, utilizadas
tambeém em outras patologias visando minimizar o impacto do efeito adverso do tratamento e/ou
da doenca. Sdo muitas as drogas/terapias aprovadas desde o inicio dos anos 2000, pelas agéncias

regulatorias dos Estados Unidos e da Europa®.
Drogas/terapias para o tratamento do MM

1. Corticosteroides: Prednisona e dexametasona

2. Agentes alquilantes: Melfalano e ciclofosfamida
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3. Inibidores de Proteassoma (IPs): Bortezomibe, Carfilzomibe e Ixazomibe
4. Imunomoduladores (IMs): Talidomida, Lanalidomida e Pomalidomida
5. Anticorpos monoclonais contra receptores de superficie celular: daratumumabe

(Cluster of Differentiation/CD38), Elotuzumabe (CD319/signaling lymphocytic actvation
molecule/SLAMF) e Isatuximabe (CD38)

6. Inibidores de histonas diacetilases (sigla em inglés, HDAC): Panobinostate
7. Inibidor seletivo de exportacdo nuclear (sigla em inglés, SINE): Selinexor
8. Terapias celulares
1. Terapia do Receptor de Antigeno Quimérico de Células T (sigla em inglés,

CAR T — Cell) (CD19; CD138; antigeno de maturacdo da célula B/BCMA (sigla
em inglés, BCMA)
2. Conjugado de anticorpo-droga (Antibody-drug conjugate/ADC/BCMA)
3. Anticorpo engager de células T biespecificos (Bispecific T-cell engager
/BIitE®/BCMA+CD3)

9. Terapia de suporte: Bifosfanatos, Denosumabe e Eritropoetina

10.  Radioterapia

A estratégia de tratamento para os pacientes recém-diagnosticados com MM inicia-se com a
divisdo dos pacientes em dois grandes grupos: 1. Os elegiveis para o transplante autélogo de
células tronco hematoldgicas 2. Os ndo elegiveis para o transplante autélogo de células tronco.
De forma simplista, o critério mais usado para determinar a qual grupo o paciente pertence é a
idade, que varia de 65 a 75 anos dando margem para ajustes de acordo com o perfil do paciente.
No Brasil, a legislacdo do SUS permite que o transplante autélogo seja realizado em individuos
com até 75 anos de idade®**.

Os pacientes “elegiveis” séo tratados com combinacdo de 3-4 drogas por nimero determinado de
ciclos e depois submetidos ao transplante de medula 6ssea (TMO). As vezes, faz-se necessario
intensificar o tratamento ap6s o transplante com ciclos adicionais de medicamentos, na
sequéncia, 0s pacientes sdo mantidos com ciclos regulares de tratamento por tempo
indeterminado ou por periodo fixo de, aproximadamente, 2 anos com tratamento de manutencéo.
Logo, a sequéncia do tratamento para estes pacientes é: inducdo, consolidacdo com TMO

autélogo, se indicado intensificacdo (ciclos extras de quimioterapia), e manutencdo®**.
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Ja aos pacientes “ndo elegiveis”, sdo tratados apenas com medicamentos, acompanhamento de
resposta e monitorizagdo de recaida. Utiliza-se a mais eficaz combinacdo de drogas disponivel,
porque é sabido que, em média 30% destes pacientes ndo conseguem realizar uma segunda linha
de tratamento. Para estes pacientes, como dito anteriormente, transplante, intensificacdo e
consolidac&o ndo se aplicam®®,

De todos os grupos de drogas usados para 0 MM os inibidores de proteassoma, desde a aprovacao
do seu primeiro representante, o bortezomibe, em 2004 nos Estados Unidos, estdo associados ao
incremento da sobrevida dos pacientes portadores de MM, assim como o TMO na década de
1980. Sendo a composicdo do protocolo de 3(trés) drogas feita com a adicdo de um
imunomodulador e um corticosteroide. Protocolos mais recentes, com combinacdo de 4(quatro)
drogas, inclui um representante do grupo dos anticorpos monoclonais®>3*.

A avaliacdo de resposta ao tratamento e acompanhamento é feita por critérios muito bem
definidos. Esses critérios também incluem os critérios de recaida e os critérios de doenca residual
minima (DRM) que mensuram, por técnicas laboratoriais especificas e de alta sensibilidade, se ha

ou ndo indicio de doenca latente. A depender do tipo de resposta, a conduta é ajustada *°.

A histéria natural do MM ¢é de uma doenca incuravel e caracterizada por multiplas recaidas. A
cada nova recaida a chance de resposta ao tratamento diminui, e drogas de diferentes classes sao
escolhidas para o novo tratamento, de forma sucessiva, o que justifica o extenso leque de
possibilidades terapéuticas que podem ser utilizadas.

No Brasil, a Comissdo Nacional de Incorporagio de Tecnologias no Sistema Unico de Saude
(CONITEC) tem diretriz publicada em 2015 estabelecendo parametros de tratamento para o
Mieloma Multiplo no SUS, limitando as opcOes terapéuticas aos valores de remuneragdo das
Autorizagdes de Procedimentos de Alta Complexidade (APAC), o que impossibilita uso de
medicamentos mais caros pelo valor baixo de reembolso®. Recentemente, em 2020, foi aprovada
a incorporacédo do bortezomibe ao SUS ainda em fase de arremates legais e resolucédo de detalhes

de aplicabilidade pratica®’.

A complexidade do conhecimento sobre 0 MM exemplifica quéo especifica é a necessidade do
treinamento do médico hematologista. Em sintese, a pratica clinica de cuidado a pacientes
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portadores de MM envolve um imbricado processo de tratamento, inclui 0 manejo adequado de
alta tecnologia de farmacos, propedéutica diagndstica de ponta, manejo de relagdes duradouras
com o paciente e familiares, encontro frequente com a dor e a morte e o enfrentamento das

limitacGes do sistema de saude.

Esse conjunto de elementos demanda do profissional médico o desenvolvimento de competéncias
técnico-cognitivas, mas também relacionais, politicas, administrativas e cientificas, o que se
configura como um quadro de elevada exigéncia cotidiana com possiveis efeitos na vida pessoal

desses profissionais.

3.2 Sistema Unico de Satde (SUS)

Com vistas a compreender o territorio onde a pratica de cuidado em salde se desenha, este estudo
analisa o sistema de saude brasileiro, localizando os desafios da atencdo terciaria de alta

tecnologia em saude no pais.

Durante estes mais de 30 anos de histdria, 0 SUS recebeu mais de 100 emendas, portarias,
decretos e notas técnicas adicionais as Leis Organicas da Saude (LOS) e a Constituicdo Federal
de 1988. Esse rendilhamento transformou o entendimento de todos os detalhes juridico-
normativos relacionados a infraestrutura, organizacao, financiamentos, gestdo, cobertura e uma
relacdo publico-privada extremamente complexa e desafiadora que intriga sua ja& complexa

COMposig&o.
A historia

Com a Constituicdo da Republica Federativa do Brasil (CRFB) de 1988, artigos 196 a 200, a
salide passou a ser reconhecida como um direito de todos e dever do Estado, este foi 0 momento
historico em que o Brasil passou a ter um sistema de satde formalmente estabelecido considerado

um dos maiores ganhos sociais desta Constituicao®.

O SUS tem como ideia central de que todas as pessoas tém direito a salde, baseado na concepgédo

do modelo de seguridade social ou modelo beveridgiano. Modelo vinculado a condicdo de
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cidadania, sendo financiado, solidariamente, por toda a sociedade por meio de contribuigdes e

impostos®.

Apesar de ndo ser o objetivo desta revisdo bibliografica tratar historicamente dos modelos de
assisténcia a saude vigentes no Brasil até 1988, é necessario destacar trés fatos que caracterizam a
luta pelo SUS como uma demanda da sociedade.

Primeiro, o0 movimento denominado Reforma Sanitaria Brasileira (RSB) que teve inicio na
década de 70 com a participacdo de varios seguimentos sociais e foco na melhoria da assisténcia
a satde integral e universalmente “°. O segundo, o documento “A questdo democratica na &rea da
saude”, apresentado no | Simpdsio de Politica Nacional de Saude da Comissdo de Saude da
Camara dos deputados, em 1979, pelo Centro Brasileiro de Estudos em Saude (CEBES) que
formulou, pela primeira vez, a proposta do SUS, justificando um conjunto de principios e

diretrizes para a sua criagio **.

Por Gltimo, em 1986, a VI1II Conferéncia Nacional de Salde, quando vérios estudos e proposi¢des
foram debatidos e sistematizados para a RSB, e o relatorio final da conferéncia serviu de base
para o SUS e foi regulamentada pelo capitulo “satde” da Constituicdo Cidada de 1988 e a
implantagdo do LOS em 1990%.

A Carta Magna e a Lei Organica 8080/90 apontam as politicas econdmicas e sociais como
intervencdes fundamentais e garantidoras da saude do cidaddo. Na sequéncia, fazem referéncia a
garantia de acesso universal e igualitario para as acGes e servicos de promoc¢do, protecdo ou
prevencdo dos agravos e recuperacdo da salde. Para tanto, a salde passa a ser relacionada a
qualidade de vida composta por fatores determinantes e condicionantes como alimentagéo,
moradia, saneamento basico, meio ambiente, trabalho, renda, educacdo, transporte, lazer e acesso

a bens de consumo e servicos essenciais “*.

O SUS ¢ formado pelo conjunto de todas as agdes e servigos prestados por 6rgéos e instituicoes
publicas de administragdo direta ou indireta das instancias federais, estaduais e municipais, assim
como fundagBes mantidas pelo Poder Publico, cabendo ao mesmo dispor, nos termos da lei, sobre

sua regulamentacéo, fiscalizagéo e controle. No que diz respeito a iniciativa privada, é facultada a
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sua participacdo nesse sistema de maneira complementar, segundo contrato de direito publico ou

convénio, tendo preferéncia as entidades sem fins lucrativos ou filantropicas **.

A atuacdo do SUS inclui saneamento béasico; ordenacdo da formacdo de recursos humanos na
area da saude; as instituicdes publicas federais, estaduais e municipais de controle de qualidade,
pesquisa e producdo de insumos, medicamentos e de equipamentos para saude; vigilancia
nutricional e orientacdo alimentar; protecdo do meio ambiente e do trabalho; fiscalizacdo e
inspecdo de alimentos, dgua e bebidas para consumo humano; incremento do desenvolvimento

cientifico e tecnoldgico e formacao e execucdo da politica de sangue e seus derivados®.

Ja a Lei Organica 8.142/90 normatiza como devem ser as transferéncias intergovernamentais de
recursos na area de saude e, principalmente, como deve ser a participacdo popular e controle

social do SUS. Ambas atestam e definem os principios do SUS™®.
Os Principios

Os principios e diretrizes do SUS constituem as bases para o funcionamento e organizacdo do
sistema de saude de nosso pais. Porém, uma breve introducdo sobre a definicdo destes conceitos
se faz necessaria. A primeira dificuldade é definir claramente a diferenca entre principio e
diretriz. Aparentemente, pode parecer uma tarefa simples, ndo fosse a propria dificuldade
apresentada pelos legisladores quando formularam o texto constitucional e as LOS.

Por exemplo, o texto constitucional, em nenhum momento, menciona o termo principios,
afirmando que o SUS € organizado a partir de diretrizes. Ja a lei 8.080 de 1990 afirma que o SUS
deve ser organizado de acordo com as diretrizes dispostas no artigo 198 da constituicdo e também
por principios discriminados no texto. A segunda dificuldade sdo os diversos atributos do SUS,
apontados como principios e diretrizes, como constatamos na legislacdo do SUS que apresenta
diversos elementos que podem ser apresentados como estruturantes e também como
organizativos, o que contribui para o esvaziamento da diferenca entre principio e diretriz, bem

como para a pulverizagdo dos atributos que devem constituir o SUS *.
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Neste texto, serd usado o termo principios, que podem ser divididos em dois grupos: Principios
Doutrinarios que regem todas as a¢cdes do SUS independentemente do nivel de complexidade, e

os Principios Organizativos que explicitam o funcionamento na pratica do SUS *2.

Os Principios Doutrinarios sdo: Universalidade, direito de todos e dever do Estado; Equidade,
tratar os diferentes diferentemente para reduzir as desigualdades; Integralidade, cada pessoa é um

todo indivisivel *2.

Os Principios Organizativos sdo: Descentralizacdo, redistribuicdo das responsabilidades das
acles e servigcos de saude entre os Vvarios niveis de poder, cabendo aos municipios a maior
responsabilidade nas acbes de salde dos seus moradores; Regionalizacdo e Hierarquizagdo, 0s
servicos devem funcionar em niveis de complexidade crescente, dentro de um territério bem
delimitado e com definicdo da populagdo a ser assistida e Participacdo Social que é a garantia de
que a populaco participara do processo das politicas de satde *4*,

A participacdo social se da a partir dos Conselhos de Salude (CS) e das Conferéncias de Saude
(CFS). A Resolucdo 453/2012 contém as diretrizes atualizadas para instituicdo, reformulacéo,
reestruturacdo e funcionamento dos Conselhos de Salde municipais, estaduais e do Distrito
Federal. Sdo deliberativos e permanentes com reunifes mensais; 0s membros sao usuarios do
SUS, profissionais de saude, representantes do governo e entidades ou instituicGes prestadoras de
servico publico privado ou filantrépico. Atuam no controle da execucdo da politica de saude
como fiscalizadores inclusive dos gastos de recursos sem serem gestores; ndo sao remunerados e
nem membros do Poder Legislativo, do Poder Judiciario e do Ministério Pablico, estes nao
poderdo participar. As CFS acontecem a cada 4 anos com 50% dos membros usuarios do SUS e
prop&em diretrizes para a formulacéo de politicas de satide ***°.

Ainda sobre os direitos dos usuarios do SUS, em 2003 foi lancada a Politica Nacional de
Humanizagdo (PNH) do SUS que aposta na inclusdo de trabalhadores usuarios e gestores na
producéo e gestdo do cuidado e do processo de trabalho. Tem como principios a transversalidade,
indissociabilidade entre acéo e gestdo e o protagonismo com responsabilidade e autonomia dos
sujeitos e coletivos; que, em resumo, impactam na maior participacdo social, mais acesso a

informagdo, integragdo dos 6rgéos de satide e resolubilidade dos servicos assistenciais “°*’.
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Normas Operacionais

As Normas Operacionais, instituidas por Portarias do Ministério da Saude com conteudo
pactuado com representantes do Conselho Nacional de Secretarios de Salde (CONASS) e do
Conselho Nacional de Secretarias Municipais de Salude (CONASEMS), foram criadas para
normatizar a implantagdo do SUS. Definiram as competéncias de cada esfera de governo e as
condicgdes necessarias para que municipios e estados pudessem assumir as suas responsabilidades

dentro da estrutura do SUS.

Existem dois tipos de Normas. As Normas Operacionais Basicas (NOB), que evoluiram na
década de 1990 em quatro edicBes, 1991, 1992, 1993 e 1996; e as Normas Operacionais da
Assisténcia (NOAS), em duas edi¢Ges 2001 e 2002. Como objetivos gerais apresentam: Regular
as relagdes entre os gestores, aprofundar e reorientar a implementacdo do SUS, definir
movimentos taticos operacionais, diretrizes, objetivos estratégicos e prioridades (SAI/SUS*2,
Diante das dificuldades do periodo de vigéncia das NOB e NOAS, em 2006, foi proposto o Pacto
pela Saude nas dimensdes de Pacto pela Vida, Pacto em Defesa do SUS e Pacto de Gestdo do
SUS. Pela Vida, as acgdes listadas como prioritarias devem ser executadas “com foco em
resultados e com explicitacdo inequivoca dos compromissos orcamentarios e financeiros para o
alcance desses resultados”, compromisso firmado entre os entes da federagdo. Pacto em defesa do
SUS, “reforca” o SUS como politica de estado mais do que politica de governo, também
envolvendo as trés instancias federativas. O Pacto de Gestdo, visa diminuir as competéncias
concorrentes e estabelecer competéncias claras contribuindo, assim, para o fortalecimento da
gestdo compartilhada do SUS >**°.

Mais recentemente, o decreto 7.508/2011 regulamentou a Lei 8.080/90 para dispor sobre a
organizacdo do SUS com novas definigdes e mecanismos/instrumentos para organizagao de agoes
e servicos. Sao eles: Comissdes intergestores, Contrato Organizativo da Acdo Publica da Saude
(COAPS), definicdes de Regides de Saude, Rede de Atencdo a Saude, Portas de Entrada
(Atencdo Priméria, atencdo de urgéncia e emergéncia, atengdo psicossocial e as especiais de
acesso aberto; sendo os servicos de maior complexidade referenciados pelas Portas Abertas),
Mapas de Saude, Relacdo Nacional de AcOes e Servicos de Saude (RENASES) e Relacédo
Nacional de Medicamentos Essenciais (RENAME) *°.
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Financiamento

Os gastos com a saude, atualmente, no Brasil sdo de aproximadamente 8% do Produto Interno
Bruto (PIB), os planos de salde privados gastam trés vezes e meia a mais, per capita/ano, do que
0 SUS *’. Considerando-se a populagdo brasileira de aproximadamente 212 milhdes e, destes, 47
milhdes de usuarios da salde suplementar, média de 22% da populacdo, fica evidente o
subfinanciamento do SUS pela desproporcdo entre o repasse desses recursos por cada setor
prestador de servico publico versus privado *%%°.

As transferéncias de recursos no ambito do SUS vém sendo progressivamente repassadas a
estados e municipios por transferéncias do Fundo Nacional de Salde, aos fundos estaduais e

municipais, conforme os mecanismos instituidos pelo Decreto 1.232 de 1994 .

O financiamento do SUS é de responsabilidade comum da Unido (Governo Federal), dos Estados,
dos Municipios e do Distrito Federal. Sdo das mais variadas fontes os recursos repassados. A
Emenda Constitucional nimero 29 de 2000, s6 sancionada em 2012, através da Lei
Complementar 141, estabeleceu para o Municipio a responsabilidade de repassar 15% dos
impostos municipais; ao Estado 12% dos impostos estaduais e a Unido orcamento anterior mais
variacdo nominal do PIB do ano anterior ao da Lei Orcamentéaria. Esse incremento dos repasses

municipais e estaduais aconteceu de forma gradativa ente 2000 e 2004 °*.

Em 2016, a Emenda Constitucional (EC) numero 95, conhecida como a EC do Teto de Gastos
Publicos, muda o repasse feito pela Unido. Agora o investimento para a satde pela Unido passa a
ser o aplicado no ano anterior mais a variacdo do indice Nacional de Precos ao Consumidor
(IPCA), publicado pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) ou de outro indice

que o vier substituir, ficando os investimentos em salde e educagdo congelados até 2036 62,

Um outro aspecto bastante importante sobre o financiamento do SUS € a renuncia da arrecadacao
fiscal em salde, passando o sistema de saude brasileiro a funcionar como um sistema duplicado e
paralelo, pelos incentivos ao consumo de bens e servigos privados. Essa discusséo é feita no

plano politico e considerada uma ameagca a sustentabilidade do SUS 6,
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Para acompanhamento fiscalizacdo e controle da aplicagdo dos recursos, foi criado o Sistema de
InformagGes sobre Orcamentos Publicos em Salde do Ministério da Sadde (SIOPS). E um
sistema informatizado, de alimentacdo obrigatoria e acesso publico. Operacionalizado pelo
Ministério da Saude, foi instituido para coleta, recuperacdo, processamento, armazenamento,
organizacdo e disponibilizacdo de informacdes referentes as receitas totais e as despesas com

salide dos orcamentos ptblicos em satde .
Niveis de atencéo a saude, producao de servicos, cobertura e infraestrutura do SUS

Os niveis de atencdo a satde podem ser divididos de duas formas, de acordo com sua finalidade e
segundo o grau de complexidade tecnoldgica e organizacional das unidades de producdo de
servicos de saude. Por finalidade, para que serve tal servico, podem ainda ser divididos em
promocionais, preventivos ou assistenciais. Pelo grau de complexidade tecnoldgica, também
podem ser divididos em trés niveis: atencdo primaria a saude, atencdo secundaria e atengdo

terciaria.

A Atencdo Priméria a Salde (APS) pode ser entendida como nivel de atencdo que engloba
servicos ambulatoriais ndo especializados de primeiro contato, dentro de um modelo de
assisténcia hierarquizado. Deve possuir atributos ou caracteristicas tais como: primeiro contato,
acessibilidade, longitudinalidade, integralidade e coordenacdo. Do ponto de vista do
financiamento, a APS se encontra sob a gestdo municipal. Esta presente em mais de 70% dos
municipios brasileiros com menor representatividade nos grandes centros urbanos, € responsavel
por aproximadamente 85% dos atendimentos do SUS e é a principal e mais importante porta de
entrada do sistema de satide brasileiro 3747645

A Atencdo Secundéria (Média complexidade) ou atengdo ambulatorial especializada contempla a
oferta de servicos especializados reconhecidamente de média e alta complexidade ambulatorial e
hospitalar (MAC), desenvolvido em ambiente ambulatorial, nele sdo concentradas vérias
especialidades meédicas e também inclui a assisténcia nutricional, intensivista e urgéncia e
emergéncia. No Brasil, a normatizacdo da atencéo secundaria é historicamente centrada no custo

procedimental e sustentada pela rede estadual de sadde °.
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Deve respeitar a ldgica hierarquica e regionalizada do SUS dentro de um sistema de referéncia e
contrarreferéncia, preferencialmente para a APS e significa um funil no sistema de saude. O
aumento de demanda pelos servicos oferecidos pela atencdo secundaria pode ser justificado pelo
aumento do acesso da populacdo as Unidades Basicas de Saude (UBS) que, consequentemente,
incrementa a necessidade de servicos de apoio diagnostico e consultas ambulatoriais de
especialidades. O matriciamento é um movimento que deve ser destacado neste contexto, quando
equipes da atencdo primaria e secundaria se unem em um processo compartilhado e criam uma

proposta de intervencéo pedagdgico-terapéutica °.

A Atencdo Terciaria (alta complexidade) é comumente conhecida como a prestada pelos
hospitais e objeto de discussdo neste estudo. Historicamente, no Brasil, os servicos hospitalares
eram de modelo filantropico ou constituido por fundos de pensdo. Em 1988, a capacidade
instalada da rede publica hospitalar herdada pelo SUS se caracterizou por baixa resolutividade
(perfil assistencial mais proximo do ambulatorial), baixa capacidade instalada de alta
complexidade (que tem como indicador a relacdo leitos gerais por leitos de unidade de terapia

intensiva) e com alta concentracio em grandes centros urbanos®.

No SUS, o registro dos estabelecimentos hospitalares tem variada classificacdo, podem ser gerais
ou especializados, publicos ou privados, com ou sem fins lucrativos e, quanto a esfera de gestéo,
podem ser federais, estaduais e municipais. O modelo em formato de pirdmide, que classicamente
foi usado para descrever os niveis de complexidade da assisténcia a salde, vem gradativamente
sendo substituido pelas redes de cuidados e ampliando, ainda de forma timida, o acesso de “porta
aberta” para os pacientes em todas as instancias. Dentro desta ldgica, € que se estabelece, entre

tantas outras, a Rede de Atencdo a Oncologia (RAO) °.

O Plano de Reforma da Atencdo Hospitalar (PRAHB) de 2004, que regulamenta sobre os
hospitais de pequeno porte, iniciou a discussdo como os hospitais se inserem nos niveis de
atencdo a saude e, entre outras deliberacGes, proibe o credenciamento de novos servigos deste
porte. Em 2013, a Politica Nacional de Atencdo Hospitalar (PNHOSP) reitera a importancia da
contratualizacdo da atencdo regionalizada privilegiando a reorganizacdo dos servigos em nivel
estadual. Tem seis eixos estruturantes: assisténcia hospitalar; gestdo hospitalar; formagcéo,

desenvolvimento e gestdo da forga de trabalho; financiamento; contratualizacdo e
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responsabilidade das esferas de gestdo. Porém a PNHOSP néo faz nenhuma referéncia a RAO nas
66,67

suas consideragoes
Em relacdo a infraestrutura dos estabelecimentos de satde no Brasil, séo muitas as portarias que
regulam esse setor, o que dificulta muito uma boa compreensdo de todo o funcionamento, por
essa razdo, com foco na MAC, usando os dados apresentados por Paim 2019, que incluem

informacdes até o ano de 2017.

Algumas informacgdes sdo de extrema importancia, por exemplo, a existéncia do Cadastro
Nacional de Estabelecimentos de Saude (CNES) que quantifica por regido os estabelecimentos de
salude (ESS), considerando a tipologia, a natureza juridica e o vinculo com o SUS. Por essa
metodologia de cadastramento, os ESS sdo automaticamente divididos em quatro grupos, de
acordo com a atividade que realiza: assisténcia e saude; gestdo em salude; vigilancia e saude e

outras atividades relacionadas a satde humana®.

A Unidade de Atencdo Hematoldgica e/ou Hemoterépica estd incluida na assisténcia a salde,
enquanto a central de transplante esta na categoria de gestdo a satde. E importante destacar,
ainda, que, no gue tange aos hospitais, em 2017 existiam 7.918 unidades e em 2008 existiam
8.325 unidades, sendo fechados 288 no setor privado, 97 no setor sem fins lucrativos e 22 no
setor publico. O que corresponde a uma reducdo do nimero de leitos de 500.959, sendo 72,4% no
SUS, em 2008, para 495.005, em 2017, sendo 67,4% do SUS °.

A maior parte destes leitos hospitalares, individualmente, foram das especialidades de obstetricia
e pediatria. No grupo de “outras especialidades™, a psiquiatria foi a especialidade com maior
reducdo, provavelmente, pela implantagdo dos Centros de Apoio Psicossocial (CAPS).
Considerando, o0 mesmo periodo, por tipo de leito hospitalar houve um acréscimo nos leitos de
clinica médica, cirurgia, hospital dia e nos chamados complementares. Toda essa movimentacao

ocorreu de forma heterogénea entre as diversas regides do Brasil °.

Um outro conceito que precisa ser entendido e que impacta na assisténcia terciaria é o do
chamado Complexo Econémico-Industrial da Saude (CEIS), formado por trés subsistemas:
prestadores de servi¢o (hospitais, ambulatorios e servicos de apoio diagndstico e terapéutico),

industria farmacéutica e a indastria de equipamentos e insumos médicos sanitarios. Para
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assegurar a oferta de servigos deste segmento, muitos equipamentos médicos e medicamentos
precisam ser importados o que faz com o pais viva uma ameaca a sustentabilidade do seu sistema

de satde ©.

Ainda se faz necessario ressaltar que os pacientes do SUS nem sempre tem acesso a todas as
opcOes de tratamentos j& liberados no Brasil pela Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitéaria
(ANVISA), porque ainda ndo foram incorporados pela C ao SUS. O 6rgdo avalia as justificativas
dos pedidos de submissao segundo critérios de analise baseados em evidéncia, eficacia, acuracia,

efetividade e custos .

Em relacdo aos precos dos medicamentos, a Camara de Regulacdo do Mercado de Medicamentos
(CMED) ¢é o orgdo interministerial responsavel pela regulacdo econdmica do mercado de
medicamentos no Brasil, vinculado a ANVISA. A CMED estabelece limites para precos de
medicamentos, adota regras que estimulam a concorréncia no setor, monitora a comercializagéo e
aplica penalidades quando suas regras sio descumpridas. E responsavel também pela fixacdo e

monitoramento da aplicacdo do desconto minimo obrigatério para compras publicas®® .

Aspectos especificos da Hematologia/Hemoterapia no SUS

No que diz respeito ao campo de atuacdo da Hematologia/Hemoterapia no SUS, trés segmentos
da assisténcia a saude precisam ser considerados e suas respectivas normatizagdes: tratamento do
cancer (radioterapia e quimioterapia), transplante de medula dssea e sangue seus componentes e
derivados. Apo6s a implantacdo do SUS, a Lei 10.205 de 2001 regulamentou a Politica Nacional
do Sangue, Componentes e Hemoderivados e criou o Sistema de Sangue, Componentes e
Derivados (SINASAN), que impacta diretamente nas atividades mais voltadas para a

Hemoterapia e ja sofreu varias atualizacdes .

Em relacdo aos transplantes de medula dssea, a vasta legislacdo sobre o assunto pode ser
encontrada no site da Sociedade Brasileira de Transplante de Medula Ossea (SBTMO) sendo a
ultima atualizacdo datada de julho de 2020 e obedece as normas do Sistema Nacional de
Transplantes (SNT) criado em 2017 7.
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Quanto ao tratamento do cancer hematoldgico ou de tumores solidos, a RAO, que é subordinada
a Secretaria de Atengdo Especializada a Saude (SAES) do Ministério da Saude, compreende 0s
servicos de cirurgia, radioterapia, oncologia clinica, hematologia e oncologia pediatrica, e foi

atualizada através da Portaria Ministerial 1.399 de dezembro de 2019 .

Essa portaria traz os itens seguintes como as principais mudancas: 1. Pardmetro Unico para
necessidade de hospitais (um hospital por 1.000 Casos Novos de Cancer — CNC); 2. Correlacao
do 1.000 CNC com 1 equipamento de megavoltagem (radioterapia); 3. Correlacdo da producéo
de procedimentos como multiplos de 1.000 CNC; 4. Adequacdo do custeio federal e a taxa de
acumulacdo de procedimentos, no ambito estadual; 5. Incluséo da Central Nacional de Regulagéo
de Alta Complexidade (CNRAC) entre as competéncias dos gestores e dos estabelecimentos
habilitados em oncologia; 6. Exclusdo da habilitacdo exclusiva para hospital de cirurgia
oncoldgica, vinculando-o a hospitais habilitados como Unidades de Assisténcia de Alta
Complexidade (UNACON - sem radioterapia) e Centros de Assisténcia de Alta Complexidade
(CACON - com radioterapia); 7. Extensdo do servico de quimioterapia no limite estadual; 8. No
caso dos hospitais habilitados, serad exigida uma producdo minima anual; 9. Os parametros para
CNC serdo feitos pelo Registro de Cancer de Base Populacional (RCBP) publicado pelo Instituto
Nacional de Céncer (INCA) a cada trés anos, excluindo os tumores de pele ndo melanomas; 10.
As indicacdes e realizagcOes de transplante se dardo em conformidade com as normas vigentes do
SNT; 11. Os servicos de UNACOM e CACOM terdo obrigatoriedade de fornecer o atestado de
Obito dos pacientes acompanhados no servico e que falecerem em domicilio 12. Reforca a
responsabilidade dos gestores em prover condutas minimas e medicamentos em relacdo aos

Cuidados Paliativos ja normatizado pela Portaria de 2018""".

As unidades da RAO recebem os repasses pelos servigos prestados através da Autorizacdo para
Procedimento de Alta Complexidade (APAC-ONCO), via Sistema de Informacdo Ambulatorial
(SIA), para os procedimentos realizados em nivel ambulatorial e, quando pertinente, como parte
da Autorizagéo para Internamento Hospitalar (AlH), via Sistema de Informacdo Hospitalar (S1H),
como no tratamento de leucemias agudas. As tabelas foram unificadas em 2008 com o Sistema de

Gerenciamento da Tabela de Procedimentos, Medicamentos e Orteses e Proteses (OPM) do SUS
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(SIGTAP), tendo sido a ultima publicacdo de reajuste do teto financeiro para a média e alta
complexidade em 2017 ™.

Devido a uma lentiddo no fluxo de atualizacdo dos valores dos repasses e da incorporacdo de
novas tecnologias, a via de acesso para muitos pacientes tem sido a judicializacdo da assisténcia a
salde visando acesso a tratamentos mais atuais, dentro de um cenario em que se discute o direito
constitucional do cidaddo, de acesso pleno a saude, versus o uso dos recursos em prol do bem

coletivo 8",

3.3 A prética clinica

"Prometo que, ao exercer a arte de curar, me mostrarei sempre fiel aos preceitos da
honestidade, da caridade e da Ciéncia. Penetrando no interior dos lares, meus olhos ser&o
cegos, minha lingua calara os segredos que me forem revelados, o que terei como preceito de
honra. Nunca me servirei de minha profissdo para corromper os costumes ou favorecer o crime.
Se eu cumprir este juramento com fidelidade, goze eu a minha vida e minha arte de boa
reputacdo entre os homens e para sempre. Se dele me afastar ou infringi-lo, suceda-me o
contrario™. Juramento de Hipdcrates traduzido e adaptado para o Brasil, texto de dominio

publico.

Hipdcrates (460 a.C. - 377 a.C.), médico grego, da Escola Médica de Cos, a quem ¢ atribuida a
autoria do Corpus Hippocraticum, é considerado o pai da medicina ocidental. Iniciador da
observacao clinica, ensinava a experiéncia e a observacdo acurada do paciente, o raciocinio
I6gico, o estabelecimento de parametros e o registro regular dos sintomas como principios
indispensaveis a pratica médica. Para ele, todo corpo traz em si os elementos para a sua
recuperacdo, mas 0 conhecimento do corpo sé é possivel a partir do conhecimento do homem

como um todo -8,

O juramento de Hipocrates € o documento mais antigo da medicina ocidental, considerado
atemporal, traz em si a inseparabilidade da prética clinica dos principios morais e determina que a
relacdo medico-paciente governa a profissdo medica. Hoje, o Juramento de HipOcrates é prestado

pelos graduandos de medicina de todo o mundo. Antes de Hipdcrates, o exercicio da medicina
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estava nas maos dos sacerdotes de Esculépio, o deus grego e romano da cura, eles acreditavam

. . . , . 80—
ser a doenca fruto da ira dos deuses. Logo, aquele que detivesse a cura teria um “dom magico”

82

Na idade média, ha o primeiro grande salto na medicina com o surgimento das duas primeiras

universidades com énfase na area médica, as Universidades de Bologna e a de Montpéllier %,

No século XVIII, acontece o estabelecimento do conceito ético da medicina como profissédo e da
confiabilidade como pedra fundamental da pratica médica. Foram John Gregory (1724-1773) e
Thomas Percival (1740-1804) os “inventores” deste conceito e definidores dos dois pilares da
confiabilidade: a confianca intelectual, ou 0 compromisso com a exceléncia clinica e cientifica, e
a confianca moral, ou o compromisso de médicos e instituicbes em promover e defender os

interesses dos pacientes .

Eles também foram inspirados pela filosofia de Francis Bacon que insistia ser a medicina
cientifica baseada na experiéncia, mas ndo na experiéncia pessoal, e sim a baseada na observacéo

sistematica e analise de resultados, o embrido da medicina baseada em evidéncia (MBE) .

Thomas Percival é reconhecido como autor do primeiro codigo de ética médica, apds ter cunhado
essa expressdo, em 1803, na sua obra Medical Ethics. Em 1847, surge o Codigo de Etica da
Associacdo Médica Americana (AMA), inspirado nos escritos de Percival, definindo o papel do
médico como autoritario, paternalista e absolutista, e a profissio como um apostolado ou
sacerdocio e ndao uma ocupacdo lucrativa, mas com a completa exclusdo da participacdo do

paciente na tomada de decisdo médica ®°.

Didaticamente, do ponto de vista historico, a ética médica pode ser dividida em 3 periodos. O
primeiro, Periodo Hipocratico, Etica das Virtudes, paternalismo e beneficéncia (século V a.c. até
os anos cinquenta do século XX). O segundo periodo, o do Liberalismo Principialista, Etica do
Dever, utilitarista e defensor da autonomia do paciente (segunda metade do século XX). O

terceiro, Periodo das Decisdes Compartilhadas, o da Etica Deliberativa (século XXI1) %,
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Considerando a medicina clinica como uma associa¢do entre ciéncia e arte, entende-se que a
ciéncia embasaria o saber adquirido e empregado de acordo com as evidéncias cientificas. Arte,
distinguir-se-ia pela singularidade de cada encontro médico-paciente caracterizado pelo processo
de construcdo artesanal de cada relagdo e, por esta razéo, esta impregnada por valores que variam
a época em apreciacao. Ja a ética medica, como um conjunto de qualidades morais e intelectuais
que devem nortear a relacdo médico-paciente e a aplicabilidade do saber cientifico, serve de

amalgama para o exercicio dignificante da profissdo médica ®°.

A medicina ocidental, em seu movimento de construcdo socio-historico, dos avangos advindos da
modernidade, sofre uma cisdo, nas dimensdes da praxis (pratica) e da propria techné (técnica)
que passam a coexistir. Fato causador de grande impacto na pratica clinica e consequentemente
na relacdo médico-paciente. Ha uma demanda pelo aprimoramento do conhecimento refletido na

influéncia do positivismo e cientificismo em detrimento da subjetividade ®.

Neste ambiente, a Etica Principialista surge da necessidade de contemplar variaveis que passaram
a interferir na ética médica, como a tecnologia, a especializacdo do trabalho médico, os planos e
as seguradoras de saude, a judicializacdo etc. Tem nos autores L. Beauchamp e J. Childress, que
em 1979 publicaram o livro Principios de Etica Biomédica, seus grandes pensadores. A teoria é

fundamentada em quatro principios: Beneficéncia, Ndo Maleficéncia, Autonomia e Justica ®.

O raciocinio béasico era o de que, se um ato tem boas consequéncias e esta ajustado a uma regra,
trata-se de um ato eticamente justificAvel. As criticas a esta ética dizem respeito ao carater
relativo dos principios porque nem sempre podem ser respeitados igualmente; a insuficiéncia
para responder novas questdes, como o aborto e doacdo de 6Orgdos; a utilizacdo radical do
principio da autonomia dos pacientes, levando a decisdes solitarias e insatisfatorias por auséncia

de analise e discussoes, a neutralidade do médico .

Esse lugar em que o paciente transitava dividido entre a obrigatoriedade de uma autonomia
supervalorizada e uma fragilidade por vezes ignorada faz surgir um novo modelo de ética que
privilegia o exercicio das decisbes compartilhadas entre o médico e o paciente. A Etica
Deliberativa, que tem o espanhol Diego Garcia como seu principal tedrico, permite a participacéo
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ativa do paciente, assim como a palavra final sobre o seu tratamento, de forma compartilhada e

estando informado pelo médico de todas as possibilidades .

Agora, esse médico depara-se com 0 novo paciente, avido e ansioso por esclarecimentos e
aprofundamentos e com acesso facilitado a informagdo. Cumpre ressaltar que, ja no Codigo
Médico Brasileiro de 2009, a tese da adocdo das decisbes compartilhadas foi sufragada, em
consonancia com a tendéncia universal da pratica atual da medicina. No Brasil, hoje esta em

vigor a nona verséo do Cédigo de Etica Médica aprovada em 2018 2>,

Mas o que dizer quando esse mesmo paciente, considerado capaz, ndo consegue alcangar uma
condicdo minima de compreensédo ou decisao e coloca nas mdos do médico a palavra final sobre a
conduta? Mais do que nunca, cabe ao médico um comportamento ético e humanista, no sentido
de compreender o paciente como um ser integral dentro da sua completude fisica e social-

cultural, considerando os recursos disponiveis e com isentabilidade de interesses.

Segundo Minayo, vale ressaltar que o humanismo do século XXI devera se caracterizar pela
restituicdo ao ser humano de seu lugar na natureza e que de forma relevante possa ele viver a
harmonia entre a razdo e os sentimentos. Na saude, significa um movimento instituinte do
cuidado e da valorizagéo da intersubjetividade nas relagcdes. A mesma autora, ainda faz referéncia
a Boltanski que, na década de 70 do século XX, no seu livro “As classes sociais € 0 corpo”,
defende que as atividades da medicina estdo baseadas no tripé ético: cuidado ao paciente; a
pesquisa cientifica e a do negocio. A adigdo do aspecto “negdcio” é muito interessante, ja que os
dispositivos que giram em torno desta vertente sdo processos de elevadissimo valor agregado,
postulado que amplia a discussdo sobre a pratica médica na contemporaneidade e os conflitos de

interesses &°.

Considerando o que foi discutido anteriormente, pode-se afirmar que a pratica clinica do
profissional médico ocidental estd centrada na relacdo médico-paciente, relacdo permeada,
primariamente, pelos aspectos éticos e técnicos, sendo alguns valores morais imutaveis outros
mais bem compreendidos mediante a analise do momento historico. Quanto aos aspectos

técnicos, faz-se necessario o enfrentamento do desafio de lidar com a exponencial evolugdo da
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ciéncia. Agrega-se ainda a interferéncia dos aspectos tipicos da vida contempordnea na
atualidade, que, de forma direta ou indireta, interferem nessa relagao.

Logo, a discussdo sobre os aspectos atuais que impactam a pratica clinica constitui-se de
multiplos topicos tais como o porqué da escolha pela medicina como profissdo, a formacgéo
médica, a relacdo médico-paciente versus médico-cliente, escolha da especialidade, impacto da
tecnologia na medicina, manejo e evidéncia da informacdo, conflitos de interesses, mercado de
trabalho, campos de atuacdo, valor da assisténcia prestada, qualidade de vida do profissional,

prética no setor publico versus setor privado, burnout, espiritualidade entre outros.

A opcao pela medicina, em pesquisa recente que avalia as expectativas dos discentes de medicina
do primeiro ano e o novo curriculo das escolas médicas brasileiras, apontou duas principais
motivacOes para a escolha da medicina. A primeira, as aptiddes pessoais e vocacionais e a
possibilidade de contribuir com a sociedade. A segunda, a possibilidade de realizagdo pessoal,
entendida como desejo de ajudar e servir as pessoas, trabalhar com as pessoas e gosto pela area

de biologia®™.

Esses achados ndo divergem de publicaces anteriores em que, além do j& exposto, acrescenta a
busca por um emprego rentavel, influéncia familiar, desejo intrinseco pré-existente, altruismo e

conquistas académicas e cientificas como justificativas pela escolha .

O modelo atual da formacao médica no Brasil esta embasado na Resolucdo de 2014 do Ministério
da Educacdo que instituiu como diretrizes curriculares para o curso: |. Atencdo a Saude; II.
Gestdo em Saude; Ill. Educacdo em Saude. As competéncias e habilidades tém carater geral e
especificos e sdo descritos em detalhes no documento. Os conteidos sdo discriminados, assim

como a organizacéo do curso®. O perfil do formando egresso/profissional foi assim definido:

O perfil do médico tem que ser de formagdo generalista, humanista, critica e reflexiva.
Capacitado a atuar, pautado em principios éticos, no processo de salde-doenga em seus
diferentes niveis de atencdo, com agdes de promocgdo, prevencdo, recuperagdo e
reabilitacdo a salde, na expectativa da integralidade da assisténcia, com senso de
responsabilidade social e compromisso com a cidadania, como promotor da salde
integral do ser humano®.
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Sobre os desafios da carreira meédica, em interessante artigo assinado por Michael Trimble em
2016, o autor discute a profissdo médica e seus quatro rivais que, na sua visao, seriam: o0 modelo
de mercado de trabalho; o modelo de gerenciamento do sistema de salde, o burnout (estresse
ocupacional) e a carreira profissional. Esses rivais englobam aspectos relacionados a pratica
clinica no que diz respeito onde e como o médico exerce sua profissdo e como estas escolhas
podem levar & exaustdo do profissional %,

O mercado de trabalho conecta oferta e demanda e podera se encaixar em um dos trés modelos a
seguir: o mercado de livre concorréncia, em que eficiéncia é caracterizada pela oferta do servico
pelo menor custo; o mercado “burocratico”, em que as regras e padrdes sdo definidos pelos
burocratas administrativos e o mercado profissional em que o profissional de salde esta
comprometido consigo mesmo e seu trabalho para o bem-estar do outro. A depender do modelo
escolhido, a relacdo médico-paciente serd distorcida para médico-cliente, 0 médico serd apenas
um prestador contratado para a realizacdo de um servico, ou podera ser o dinheiro a for¢a motriz

da pratica clinica levando a distorcdes *.

Quanto ao gerenciamento do sistema de salde, os médicos que trabalham com os limites
institucionais, onde existem conflitos entre a préatica clinica e os gastos financeiros ou estratégias
prioritarias da organizacao, a relacdo médico-paciente podera ser, de novo, gerida como se fosse
um funcionéario prestando servico a um cliente, levando a dilemas e angustias morais e por

consequéncia ao burnout *.

De instalacdo insidiosa, com alta prevaléncia entre os profissionais médicos, o burnout €
resultado de cumprimento de todas as demandas de uma jornada diaria de trabalho como o curso
de mais um dia de sobrevivéncia. Por ultimo, pode causar estranheza, a construgdo da carreira
profissional como o ultimo dos rivais, a justificativa, ainda segundo o autor, perpassa pela
escolha/decisdo do médico por carreira como emprego, vocagdo ou conjunto de titulos, prestigio

e conquistas .

Dados americanos revelam que sintomas relacionados a sindrome de burnout foram identificados

em, pelo menos, 50% dos medicos americanos, o que é considerado duas vezes mais do que em
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qualquer outra profissdo, podendo também ser evidenciado elevado indice de suicidio entre esses
profissionais. Causada principalmente por fatores externos aos médicos, como insuficiéncia dos
processos de trabalho, excessivas horas e volume de trabalho, burocracia, conflitos casa-trabalho,
dificuldades com as culturas das organizacdes (equipe disfuncional ou chefia negligente) e perda
de significado do trabalho exercido. Bem menos impactantes, alguns fatores internos, individuais,

estdo relacionados a ser jovem, mulher ou ter filhos pequenos e/ou adolescentes %,

No contexto atual, também se faz pertinente a mencdo sobre o fenbmeno que, na literatura, é
conhecido como a fadiga da compaixdo e o conceito da sociedade do cansaco. A fadiga da
compaixdo caracteriza-se por uma fadiga fisica e emocional, € resultante da compaixao que 0s
profissionais de socorro vivenciam no seu trabalho com pessoas que estdo em sofrimento fisico
ou mental, podendo acabar sentindo 0 mesmo que seus pacientes, simplesmente porque se
importam com eles. E mais comumente visto nos profissionais que trabalham com pacientes

graves, em grande sofrimento ou muito préximo do desfecho morte e/ou incurabilidade .

O conceito da sociedade do cansago, como afirma o filosofo Byung-Chul Han, descreve a
sociedade do século XXI como uma sociedade norteada pela positividade, caracterizando-se
pelas mensagens positivas e alcance de metas. Cria-se a sociedade do desempenho na qual a
produtividade é o norte dos individuos, empresarios de si mesmos, em que projeto, iniciativa e

motivacdo podem produzir depressivos, fracassados e, também, burnout®.

Logo, os desafios encarados pelos médicos poderdo impactar na vida pessoal e profissional do
individuo que, diante das necessidades ndo atendidas da sua pratica clinica, exaurem-se e tornam-

se candidatos as mais variadas manifestacGes de estresse fisico e mental.

Outro aspecto da pratica clinica diz respeito & habilidade do médico ser um negociador. A
primeira vista, pode parecer uma associac¢do pouco justificada, mas a habilidade de negociar com
sucesso é vital a prética clinica do médico, como descreve Hill e Decherney. A negociacéo esta
inserida no dia a dia, como uma estratégia para resolucdo de conflitos, nas interacbes com 0s

pacientes, membros da equipe de saude, enfermeiros, colegas, administradores, advogados etc.
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Os autores definem 5 perfis ou estilos de negociadores e dois modelos de negociagdo. Os perfis
sdo: o do conciliador, enfatiza as relagcdes e vé outros pontos de vista; o do defensivo, evita o
conflito de qualquer forma; o do competidor, vé o conflito como um cenério de perda e ganho; o

do colaborador, cria solucdes criativas; o do comprometido, enfatiza o que é justo e correto .

Os modelos foram definidos como integrativos, quando os objetivos e solucGes almejam o
mesmo resultado, e o modelo oposicionista quando as posi¢cdes sdo opostas e 0s objetivos
competitivos. Passivel de criticas, estes modelos podem sugerir estratégias para melhorias das
discussdes entre as partes envolvidas na praxis médica e sinalizar que, mesmo sendo 0 medico
muito experiente, pode haver a necessidade de incorporacdo de um negociador profissional em

algumas circunstancias *.

Evidéncia e informacdo constituem-se, também, grandes desafios da medicina para o inicio do
século XXI. Os avancos cientificos e a explosdo informacional culminaram na MBE. Movimento
que, segundo Sackett, em 1996, definiu-se como o uso consciente, explicito e critico da melhor
evidéncia atual, integrado com a experiéncia clinica, os valores e as preferéncias do paciente;
terminologia consolidada pelo grupo de Gordon Guyatt, da MacMaster University Medicla
College, no Canada. A MBE ndo substitui a experiéncia e o raciocinio clinico do médico, usa o0s
resultados de pesquisas no atendimento ao paciente, associando a avaliacdo critica da informacéo
e, por consequéncia, aplicacdo no contexto individual do paciente, informando-o sobre beneficios

e possiveis riscos %.

O uso da MBE néo garante resultados mais favoraveis, porém melhora a chance de acertos da
medicina. Sdo consideradas cinco etapas para sua pratica: 1. Formulacdo de uma pergunta; 2.
Busca da melhor evidéncia disponivel cientifica como resposta; 3. Avaliacdo critica da evidéncia;
4. Integragdo da evidéncia com a individualidade e valores do paciente; 5. Avali¢do da eficiéncia
na execucdo das etapas anteriores. Todos esses movimentos objetivam o uso efetivo da evidéncia

para solucionar um problema da rotina clinica %.

Em uma publicagdo recente intitulada Medicina Baseada em Evidéncias: Judicializagdo Médica e
Valor da Incerteza, o autor alerta para o fato de a MBE ndo ser um amontoado de evidéncias. E
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uma forma cientifica de pensar, materializando-se em decisdes, médicas ou judiciais, baseadas
nos componentes, ceticismo, relevancia, valorizacdo das incertezas e probabilidades. Nesta
I6gica, deveriam os juizes se fazerem trés perguntas, ser verdade o que esta sendo dito; ser
relevante e qual o custo que sera gerado. Sugere o autor que a decisdo deva ser centrada no
paciente, levando em conta seu custo pessoal e clinico, e encerra dizendo que: em medicina e no
direito, incerteza ndo é um problema, mas sim a chave para um mundo probabilistico. Incerteza é

a chave para decisdes ponderadas .

A medicina proporciona uma multiplicidade de campos de atuagdo, 0 mais comum € assistir 0s
pacientes, mas o médico pode atuar na industria farmacéutica, em pesquisa clinica ou de ciéncias
basicas, como gestor, professor, consultor cientifico, para citar algumas opg¢des. Decidido pela
pratica assistencial, a escolha pela especialidade médica leva em conta varios aspectos, a
intensidade do relacionamento médico-paciente, 0 pragmatismo e tecnicismo das condutas, o
foco na comunidade versus no individuo, o intercAmbio das experiéncias culturais, a visao
negativa das representacGes ligadas ao subjetivo, a valorizacdo da tarefa médica considerada
heroica, 0 género do profissional, a histéria pessoal de vida, a intensidade do desejo de se livrar
de situacdes dolorosas, as condi¢des de trabalho, os fatores econémicos, a influéncia familiar
(manutencdo do poder) e a descoberta de habilidades e interesses.

A escolha por uma especialidade esta sujeita a uma série de influéncias de carater cultural, social
e psiquico dos participantes e de suas familias, traduzidas pela origem, pelo capital simbolico e

pelo capital econdmico. Logo, a prética clinica do médico também refletira esses aspectos %%,

Considerando que discorrer sobre a préatica clinica médica consiste-se em um tema fluido e
multifacetario, foi necessario optar pelo que pode ser considerado mais relevante no contexto.
Essas opgOes conferem ao texto uma inquestiondvel caracteristica autoral. No meu caso,
direcionei as opgdes para o que acredito ser relevante para a discussdo do nosso trabalho, baseado

no dia a dia do médico hematologista.
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4 METODOLOGIA
4.1 O estudo

Trata-se de um estudo exploratorio baseado em narrativas de natureza qualitativa de andlise de
contetido tematico-categorial.

Os dados foram coletados entre novembro de 2018 e maio de 2019. A populagéo alvo constituiu-
se de médicos com titulo de especialista em hematologia’hemoterapia que trabalhavam no setor
publico de satde do Brasil.

O numero de participantes foi determinado a posteriori a partir da saturacdo das respostas dentro
da perspectiva de no méximo 15 a 20 participantes, como sugerido pela literatura na maioria dos
trabalhos desta metodologia . O recrutamento foi realizado pela técnica ndo probabilistica
Snowball, na qual um expert indica outro participante '°. Cada participante recebeu um ndimero

sequencial para garantia da anonimidade, de 1(um) a 16(dezesseis).

Critérios de inclusdo: Médicos Hematologistas filiados ou indicados por membros do Grupo
Brasileiro de Mieloma Mdltiplo (GBRAM), considerados médicos de referéncia, ou experts, no

atendimento de pacientes portadores de Mieloma Multiplo no setor publico de saude.

Critérios de exclusdo: Médicos Hematologistas que aceitaram o convite para participar da

pesquisa apos a saturacdo das respostas e qualidade técnica inadequada do registro da entrevista.
4.2 A ferramenta de pesquisa

Nesta pesquisa foi utilizada como ferramenta de coleta de dados uma entrevista semiestruturada
em duas versdes (Apéndices 1 e 2). A primeira versdo foi utilizada para a entrevista dos dois
primeiros participantes; feita a avaliacdo das entrevistas transcritas, optou-se por ajustes no

instrumento. Para todos os demais participantes, foi utilizada a segunda versdo .

Os convites foram feitos pessoalmente ou por e-mail. As entrevistas foram realizadas pelo
pesquisador, previamente treinado, presencialmente ou por video conferéncia, utilizando recurso

da preferéncia do entrevistado. As entrevistas foram gravadas e transcritas.
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4.3 Analise de contelido

A interpretacdo das falas dos sujeitos entrevistados ndo se resumiu na funcéo léxica do texto
produzido pela entrevista. No primeiro momento, a instrumentalizacdo da técnica da analise do
contetdo nos possibilitou o resultado da construgdo de categorias teméticas. Em um segundo

momento, fez-se necessario conectar os contetidos para imprimir um sentido ao que foi dito.

O conceito de analise de contetido surge com Berelson na década de 1940, que a considerava uma
“técnica de pesquisa que visa uma descri¢do do conteido manifesto de comunicagdo de maneira
objetiva, sistematica e quantitativa” apud Campos, ou ainda segundo Bardin, 1970, “um conjunto
de técnicas de analise das comunicacgdes, que utiliza procedimentos sistematicos e objetivos de

descrig@o do contetdo da mensagem” apud Campos 105,

Existem muitas técnicas de analise de conteldo, cada uma permite a exploracdo do material
analisado a partir da observacéo de diferentes elementos presentes no texto, bem como conduzem
a resultados distintos em termos de compreensdo da mensagem, mas obedecendo a 4 exigéncias:
ser objetivo, ser sistematico, abordar apenas o contelido manifesto e quantificar'®. Segundo
Mynaio, apud Gomes, podem-se destacar duas funcdes da aplicacdo da técnica: a verificacao de

hipoteses e/ou questdes e a descoberta do que esta por tras dos contetidos manifestos'®”.

Anélise de conteido desta pesquisa foi do tipo temaética-categorial, baseada na leitura e releitura
das entrevistas, em principio, com identificacdo pré-analitica das hipdteses provisérias ou
categorias aprioristicas (CA), baseada nas perguntas das entrevistas aplicadas e, apos analise do

texto, as categorias tematicas ndo aprioristicas (CNA) foram estabelecidas.

Para que as categorias tematicas ndo aprioristicas fossem identificadas, no processo de leitura e
releitura houve identificacdo das unidades de registro (UR), trata-se de uma unidade de
segmentacdo ou de recorte a partir do qual se faz a segmentacdo do conjunto do texto para
analise, definida por uma palavra, frase ou segmento do texto codificadas pela relevancia

implicita e/ou frequéncia “quasiquantitativa”.

Na sequéncia da analise, houve elaboracdo das unidades de contexto e construcdo de categorias

por reagrupamento, que considerou a totalidade do texto na anélise; eliminando, reagrupando ou
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mantendo as hipdteses aprioristicas dentro do novo conjunto de categorias. Para visualiza¢do
fidedigna de todas as URs e posterior categorizacao, foi criada uma tabela completa e apresentada

nos resultados com os respectivos exemplos das categorias %1%,

4.4 Aspectos Eticos

Projeto aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Escola Bahiana de Medicina e
Saude Plblica (EBMSP) 2018. Numero do Certificado de Apresentacio para Apreciacdo Etica
(CAAE): 01098818.0.0000.5544. Numero do parecer: 3.002.883

Todos os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

(Apéndice 4), impresso, presencialmente ou enviado por email, antecedendo a realizagéo da

entrevista, conforme Resolucéo 466/2012 do Conselho Nacional de Satde (CNS) *®°.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

5.1 Dados demograficos

No total, 8(oito) mulheres e 8(oito) homens participaram do estudo, um entrevistado homem foi
excluido da andlise por um problema na gravacdo da entrevista, o de nimero 16(dezesseis). A
faixa etaria dos participantes ficou entre 32 e 60 anos com idade media de 46,8 anos. As
entrevistas duraram entre 30 e 70 minutos e todas as 5 regides geograficas do Brasil foram
contempladas. Quatro entrevistados tinham vinculo com hospitais em que 0s servicos de
hematologia atendiam, simultaneamente nos ambulatérios, pacientes dos setores publico e
privado, por serem Santas Casas de Misericordia ou filantropicos; a maioria dos vinculos de

trabalho era com hospitais publicos federais.

Todos os entrevistados fizeram treinamento formal em hematologia/hemoterapia, nem sempre na
cidade de origem, e a maior parte deles tem mestrado e/ou doutorado. Os vinculos de trabalho sdo
como professor, 2 entrevistados, e o0 restante como médico; o concurso publico foi a porta de
acesso mais comum e a distribuicdo da carga horaria entre os setores publico e privado é bastante
variavel. O tempo médio de trabalho no servigo publico predominou entre os 10 e 20 anos de
atuacdo, se considerado, apenas, 0 vinculo especifico para inclusdo na pesquisa. Os dados

sociodemogréaficos das 15 entrevistas estdo no Quadro 1.



Quadro 1 - Dados demogréficos

PARTICIPANTES N (15)
Sexo feminino 8
Média de idade em anos 46,8
<40 anos 3
40-50 anos 7
>50 anos 5
Regido geografica de origem
Sul 3
Sudeste 5
Centro-Oeste 1
Nordeste 5
Norte 1
Domicilio atual fora da cidade de procedéncia 7
Mestrado 11
Doutorado 5
Perfil dos hospitais (local de trabalho)
Federais 8
Estaduais 3
Santas Casas ou filantrépicos 4
Acesso por concurso publico 10
Vinculo de médico 13
Carga horéria de trabalho dedicada ao SUS
<50% 2
50 a 80% 10
100% 3
Tempo de trabalho no servico publico
<10 anos 1
10 — 20 anos 8
>20 anos 6

54
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Comparando 0S dados demograficos dos entrevistados com 0 dos
Hematologistas/Hemoterapeutas brasileiros de 2018, ha predominio do sexo feminino em ambos

0s grupos .

O género afirmado no senso comum como uma possivel fonte de variagdo nos aspectos
interpessoais da pratica médica, embora ndo tenham sido encontrados estudos robustos que
evidenciem essa diferenca, especula-se que as mulheres apresentem-se mais favoraveis ao
exercicio de trocas mais abertas no contexto terapéutico do que os médicos do sexo masculino™.

Neste estudo, ndo foi possivel identificar um padréo relacionado ao género.

Comparando a idade média dos participantes, observa-se uma semelhanca entre os dados da
pesquisa e 0 senso médico de 2018, 46,8 anos versus 47 anos, com predominio dos entrevistados
na quinta década de vida, provavelmente justificado pelo tempo necessario para cumprir a
trajetoria de qualificacdo e ingresso no servigo publico, por concurso, via mais comum de acesso

entre os entrevistados ’.

Ainda, segundo os dados demograficos médicos de 2018, com populacgdo brasileira estimada de
207.660.929 em 31 de outubro de 2017 e 451.777 registros médicos no mesmo ano, o Brasil tem,
aproximadamente, 2.500 hematologistas -Razdo 1,28 especialista por 100.000 habitantes- com
60,6% dos profissionais concentrados na Regido Sudeste, que tem uma populagéo de 86.949.714
moradores (41,86%), o0 que ressalta ainda mais as diferencas regionais e pode-se afirmar que a

hematologia n&o esta entre as especialidades mais escolhidas entre os jovens médicos’.

Destaca-se, ainda, que todos os especialistas das regides Norte, Nordeste e Centro-Oeste tenham
feito Residéncia Médica em Hematologia fora da sua regido de origem e que 73,33% e 33,33%
dos entrevistados tém mestrado e doutorado, respectivamente, média bem maior do que a

realidade brasileira''.

N&o ha uma regra clara na literatura para calculo de quantos hematologistas seriam necessarios
para assisténcia, correlacionando esse nimero com a populacéo local. Uma portaria do Ministério

da Saude de 2015 traz, como parametro para o SUS, de 01 hematologista para 100.000
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habitantes'*?. Porém é consenso que sdo multiplos os fatores que devem ser considerados para
este calculo, como distribuicdo da piramide etaria, nivel de desenvolvimento socioecondémico do

pafs, prevaléncia das doencas e produto interno bruto, entre outros fatores *".

Em artigo recente do British Medical Journal escrito com intuito de incentivar os jovens médicos
a escolher a hematologia como especialidade, o autor menciona que o Reino Unido, em 2017,
tinha apenas 1037 hematologistas para uma populacdo estimada em aproximadamente 66 milhdes
de habitantes. Esses numeros traduzem uma relacdo melhor de especialista por habitantes,
comparando com o Brasil, mas ndo deixa de demonstrar preocupacdo com a escassez desses

profissionais da satde **.

5.2 Categorias de analise

Escrever sobre o médico hematologista brasileiro, significa escrever também sobre a minha

realidade e minha trajetoria de vida...

... E a gente se emociona né, porque vocé faz o mesmo, é um pouco parecido com a sua

realidade, quando vocé se identifica vocé se emociona (15)

A andlise de conteldo realizada a partir de todas as entrevistas identificou as seguintes
categorias: 1. Atendimento ao paciente com mieloma maultiplo: Brasil de contrastes; 2. O médico

hematologista brasileiro, suas escolhas, trajetdria e experiéncia.
5.2.1 Atendimento ao paciente com Mieloma Multiplo: Brasil de contrastes

O objetivo do nosso trabalho foi explorar as percepcbes dos hematologistas na assisténcia aos
pacientes portadores de MM no SUS. Porém ficou evidente como as percepcdes desses médicos
espelharam as realidades assistenciais prestadas aos pacientes portadores de MM, nédo sé no setor

publico, mas também no setor privado, evidenciando as contradi¢fes vividas no pais.
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Em 2018, dois estudos exploraram as percepc¢des dos hematologistas sobre as necessidades nao
atendidas pelos pacientes portadores de linfoma de Hodgkin e MM nos setores publico e privado
do Brasil. No setor publico, os maiores entraves para otimizacdo do manejo destes pacientes sdo
diagnosticos em estagio clinico avancado, disponibilidade insuficiente a testes diagnosticos,
acesso limitado a drogas, principalmente na segunda linha de tratamento, e escassez de

Ieitos“""“S

Teoricamente, as realidades dos setores publico e privado, na opinido dos especialistas,
comportam-se de forma complementar. A evidente desigualdade social que compde o cotidiano
da populacdo brasileira esta claramente referida na experiéncia dos entrevistados, entretanto a
percepcdo dos entrevistados € que 0 que se apresenta como desvantagem em um dos setores é

considerado vantagem no outro e vice-versa.

Aspectos positivos e negativos de ambos os setores foram materializados nos registros das
entrevistas, o que anteriormente era considerado apenas como impressdes em discursos informais
entre 0s pares. Esses registros retratam o exercicio da especialidade no SUS real, e em quais
aspectos essa realidade se aproxima, ou se afasta, do SUS teoérico, idealizado e descrito nas Leis
Organicas de 1990.

Com a Carta Magna de 1988, a salde no Brasil passou a ser reconhecida como um direito de
todos e dever do Estado. As Leis Organicas da Salde, na década de 90, regulamentaram este
direito, mais ainda, definiram os principios basicos que regem o Sistema Unico de Saude. S&o
eles:  Universalidade; Equidade; Integralidade; Descentralizagdo; Regionalizacdo e

Hierarquizacéo e Participacdo Social 2842,

Logo, a Constituicdo Brasileira, de forma inequivoca, deixa claro que todos os cidad&os
brasileiros sdo iguais perante a lei e devem ser tratados como constitucionalmente definido.
Porém, nestes mais de 30 anos de existéncia do SUS, as distor¢des na transcricdo da teoria para a
pratica do sistema acumularam perdas importantes na qualidade da assisténcia™'®. Do ponto de

vista ético, fere de forma contundente o principio de Justica da Etica Principialista ®'.
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Outro aspecto do SUS extremamente relevante nesta discussdo é que o SUS, por hipotese
nenhuma, restringe sua abrangéncia ao segmento assistencial. Muito diferentemente, a amplitude
do SUS inclui desde Servico de Atendimento Movel de Urgéncia (SAMUR), Agéncia Nacional
de Vigilancia Sanitaria (ANVISA), a Fundacdo Oswaldo Cruz (FIOCRUZ) instituicdo de
pesquisa e desenvolvimento em ciéncias bioldgicas, para citar alguns exemplos, garantindo

qualidade na assisténcia sanitéria e preservago da sadde da populacéo **'.

A grande maioria dos participantes do estudo expressou uma visao do SUS, considerando apenas
a realidade da assisténcia terciaria que se apresenta nos hospitais. Essa visdo ndo é abrangente,
mas afeta os entrevistados pela experiéncia de desigualdade, apesar do reconhecimento da

importancia do SUS para a populacéo.

Eu acho um sistema profundamente injusto (publico). Eu acho a teoria fantastica, mas na

pratica... A maneira que as coisas estdo estruturadas me incomodam profundamente (13)

O que acontece hoje no Brasil é uma diferenca de vida ou morte (privado versus publico) (3)

O sistema publico é bem desenhado, deveria funcionar melhor, mas néo funciona, eu acho que a
escassez de recurso e a ndo precisdo de onde deveria vir esses recursos acaba impactando e fica

amarrado... ndo paga como deveria ser feito (11)

Pelo servico publico eu me interesso muito, realmente fagco assim com um esfor¢co, com prazer, a
gente mantem os pacientes na melhor situacdo, mas ao mesmo tempo fico muito decepcionada
por saber tudo o que poderia estar mudando no comportamento e na salde publica a gente ndo

tem acesso (6)

Inovagoes estdo trazendo... incremento de custo tremendo, o quanto isso é sustentavel a curto e

médio prazo a gente ndo tem certeza, para um pais pobre como a gente, muito mais dificil... (4)

A narrativa do entrevistado de numero 3, sintetiza claramente a ideia de escassez de recursos,
apontada pela maioria absoluta dos médicos, como 0 aspecto negativo mais critico da assisténcia

hematoldgica no SUS.
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Os pacientes do publico tentam ter acesso aos medicamentos de alto custo... devia ter um CID, a
doenca se chama: existe um remédio no meu pais e eu ndo posso ter acesso a ele por causa da

minha condicéo econémica! (3)

A discrepancia do financiamento da prestacdo dos servicos de assisténcia a salde entre o0s setores
publico e privado é uma realidade. Os gastos com a salde, atualmente, no Brasil sdo de
aproximadamente 8% do PIB, e os planos de saude privados gastam trés vezes e meia a mais, per

capita/ano, do que o SUS *’.

Considerando-se a populacéo brasileira de aproximadamente 212 milhdes, em 2020, destes, 47
milhGes sdo usuarios da satde suplementar, perfazendo a média de 22% da populagéo. Logo, fica
evidente o subfinanciamento do SUS pela desproporcéo entre o repasse desses recursos por cada
setor prestador de servico. Inclusive, o setor privado, em projecdes do Instituto de Estudos de
Saude Suplementar (IESS), aponta para a perspectiva de gasto para 2030 de 51,6 milhdes com
incremento de gasto na ordem de 157,3%, devido ao envelhecimento da populacdo e a “inflacdo”
dos custos assistenciais pelo avanco tecnolégico *8°9118:119,

Em contrapartida, em 2016, a Emenda Constitucional 95 congelou o aumento de gastos do
governo pelo exercicio de 20 anos fiscais, incluindo a saude, o que, na pratica, inviabiliza a

expansdo do contingente de leitos e de trabalhadores da satde .

Entre os aspectos negativos da assisténcia no SUS, o acesso ao tratamento medicamentoso é
apontado, pelos hematologistas, como o mais dramatico de todos. Em especial, por se traduzir em
uma sobrevida menor do que a dos pacientes com acesso a novas drogas. Mas, também, a

escassez de leitos e de pessoal treinado também foi pontuada como muito relevante:

No publico é uma situa¢do dramdtica... filas gigantescas... todo dia tem um desesperado
pedindo vaga para um paciente... inaceitivel a falta de medicamento... o sistema publico hoje é

um desafio diario (4)

Uma sobrevida de pacientes, do mesmo tipo de pacientes, na verdade, em paises desenvolvidos

versus pacientes do SUS, aqui, claramente, € muito dispare essa diferenca de sobrevida (1)
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A gente vé realmente muita falta de recursos... Equipamentos, drogas, leitos e até profissionais...

Entéo, a gente acaba ficando sobrecarregado (9)

Um verdadeiro abismo entre o publico e o privado se abriu... de repente uma enxurrada de
aprovagdo (drogas)... ndo aprovadas, mas isso criou ja uma angustia ainda maior...ndo tem
acesso e, ai, se no privado esta dificil... no publico a perspectiva da gente ter isso é quase

zero(4)

Hungria, em 2017, demonstrou em estudos com a populacdo brasileira que a sobrevida dos
pacientes de MM, tratados no setor pablico no Brasil, é menor do que a média mundial .

A menor sobrevida dos pacientes oncoldgicos tratados no SUS, ndo é uma realidade exclusiva
dos pacientes de MM. Resultados inferiores ja foram demonstrados em alguns poucos estudos.
Em cancer de mama, o estudo realizado pelo Grupo Brasileiro de Estudo de Céncer de Mama
(GBECAM) mostrou resultados inferiores das pacientes tratadas no SUS *%°.

Magalhdes, em 2019, demonstrou com dados robustos sobre a América latina que, além da
dificuldade de acesso a novos farmacos e novas tecnologias, hd um numero reduzido de leitos
para transplante de medula 6ssea e escassez de recursos humanos, mais acentuadamente no setor

pUblico de paises como o Brasil 2.

Paim, 2019, discute a reducdo de nimeros de leitos hospitalares nos ultimos 30 anos de vigéncia
do SUS e ressalta que percentual desses leitos foi de hospitais de porte médio, leitos pediatricos e

obstétricos, porém néo foram criados leitos para atendimento de pacientes de alta complexidade®.

Um aspecto referido pelos hematologistas durante as entrevistas, nomeado como “extrapolacdo
da atividade médica” fala também sobre como a precariedade de recursos afeta a realidade dos
médicos assistentes, situacdo mais comum em locais onde ndo ha equipe multidisciplinar. Sem

referéncia na literatura médica, os exemplos séo claros e explicativos:

E muito personalizada em vocé?" Sim, mas ndo porque eu ndo delegue.” E por que ndo tem para
quem delegar?" Exatamente! Entdo, assim para que a coisa aconteca... muita coisa tem que ser

feita por mim (13)
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Entdo, eu sou a meédica, eu sou a assistente social... eu sou a enfermeira. Entdo, é tudo muito
dificil, mas da mesma forma é gratificante nas coisas que eu consigo fazer por eles... ¢ uma

parcela da populacéo totalmente desprovida (15)

Os aspectos positivos do SUS sdo narrados no contexto de um rico campo de experiéncia e
aprendizagem para a pessoa do médico, pela existéncia de equipes multidisciplinares que

participam do tratamento dos pacientes e pela atividade académica desenvolvida.

O contato com essa riqueza de experiéncia que o servigo publico te proporciona, ajuda até para

ser um bom médico mesmo na &rea privada (7)

A equipe multidisciplinar montada, que faz com que o paciente seja atendido em praticamente

todas as suas necessidades (2)

...Sempre cercado de residentes, internos, estudantes de mestrado e doutorado... certa forma até

gratificante (3)

O que tem de positivo dentro do servico pablico... A parte académica (9)

A definicdo de equipe multiprofissional de salde pode obedecer a varias formulacbes tedricas.
Talvez 0 senso comum aponte para a abordagem estritamente técnica, em que o trabalho de cada
area profissional é aprendido como conjunto de atribuicdes, tarefas e atividades. Esse processo
tende a aprofundar verticalmente o conhecimento e a intervencdo em aspectos individualizados
das necessidades de salde, sem contemplar simultaneamente a articulacdo das acbes e dos

saberes %,

Discutindo o setor terciario do SUS e a atividade académica, € relevante apontar a missao das
escolas médicas para a saude da populagdo. Em um artigo de 1991, publicado apés a uma
conferéncia da Royal Society of Medicine Foundation com participantes de diversos paises,
compilou-se o que compreenderia essa “missdo”. A medicina foi considerada um bem social, e as

escolas médicas tém responsabilidades sociais porque o suporte financeiro, em geral, acontece
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por repasse ou isencdo de impostos vindos dos governos, o que implica responsabilidades e
obrigacées .

Foram feitas recomendaces para que as escolas médicas estabelecessem, de forma clara, os seus
objetivos e missdo, incluindo o individuo e as populagdes assistidas, assim como o0s estudantes de
todos os niveis neste processo; desenvolvimento do corpo docente (generalistas e especialistas);
escolha do método educacional que envolva aquisicdo de conhecimento, habilidades e atitudes
apropriadas, incluindo a participacdo de outras profissdes da saude e a populagéo; prover recursos
educacionais (professores e estrutura de atendimento) e fomentar a expansao da inteligéncia em

salde 1%,

Os relatos dos entrevistados que vinculam as vantagens de atuar no SUS a atividade académica
estdo em conformidade com o cumprimento das recomendagdes referidas pelo artigo acima

vinculando a assisténcia ao ensino médico.

O entrevistado 7, em uma fala conciliadora, cria uma ponte entre os setores publico e privado.
Assim, ele parece criar uma ponte para atravessar esse abismo descrito de forma tdo enfatica
pelos outros entrevistados. Um ponto a ser considerado é o particular contexto do Estado onde
esse médico atua, que favorece em muito a melhor assisténcia aos pacientes portadores de MM,

dentro de uma realidade brasileira tdo diversa.

Me sinto pleno... me sinto um pouco angustiado porque tem muito o que fazer na area de gestao.
E na organizagdo dos servicos, na disponibilidade das drogas... tentar fazer alguma coisa em
prol da comunidade, dos pacientes, dos colegas e dos hospitais que eu trabalho (publico e
privado) (7).

No publico e no privado também... demandas sdao semelhantes... realidades distintas, em

qualguer lugar vocé tem coisas para fazer e projetos para tocar (7).

Cada um tem suas vantagens e desvantagens, assim ndo acho que o privado seja muito, s6 tenha

beneficios e que o SUS s tenha problemas (7).
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Os referenciais tedricos sobre 0s aspectos positivos e negativos de trabalhar no setor privado
foram incluidos na discussdo sobre o SUS. Isso porque esses aspectos, como assinalados
anteriormente, tém caracteristicas opostas e complementares. No setor privado, 0 acesso dos
pacientes aos tratamentos mais atuais e a resolutividade da engrenagem

assistencial/administrativa foram considerados os aspectos mais relevantes:

O acesso esta bom (setor privado), ndo é acesso a tudo, mas hoje vocé vé que as aprovacoes de

drogas, elas sdo opcéo, no publico vocé ndo tem nada (4).

No servico privado... Saio um pouquinho mais descansado do que no servi¢o publico, porque
vocé consegue dar mais resolutividade e andamento para um paciente... Entdo eu me desgasto
infinitamente mais no publico do que no privado, por conta desse gerenciamento que é muito
dificil (8).

No privado, a gente acaba desfazendo essa frustagdo... que nos deixa bastante angustiado na
questdo dessa discrepancia, desse abismo que foi criado entre o paciente do SUS e do privado
(112).

Os aspectos negativos da pratica clinica dos hematologistas no setor privado foram
exemplificados por duas situagdes aparentemente excludentes. A primeira seria a “pulverizagao”
ou isolamento do trabalho assistencial e a auséncia de uma equipe multidisciplinar, para os
médicos que atuam em consultdrios. A segunda seria a perda da autonomia do médico que vem
ocorrendo de forma gradativa e crescente com a entrada de grandes corporagdes no mercado de

trabalho da saude.

No sistema privado é muito pulverizado ... vocé atende sozinho (7).

Muito dificil manter clinica, consultorio sozinho... hoje a tendéncia...coisa corporativa mais

profissionalizada (4).
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A tendéncia de tornar corporativo o trabalho médico fere a autonomia do médico e tem o carater
de despersonalizagdo da esséncia deste profissional. Como descreve Machado: “é imprescindivel
a liberdade de acdo, a autonomia de decidir a conduta técnica que melhor se adapte a necessidade
do cliente. Adotando a definicdo de autonomia como a capacidade de tomar decisfes por conta
propria, observamos que ela constitui um valor em si mesmo para a profissao médica. Tanto no
que se refere ao saber como ao ato em si (sua apropriacdo), a autonomia é um elemento chave

para entender o complexo mundo médico” .

A discusséo sobre a qualidade da assisténcia ao paciente portador de MM no SUS inclui muitas
variaveis, desde a escolaridade ou entendimento do paciente sobre a doenca, local de
atendimento, se ha pactuacdo com o0s governos estaduais para maior repasse de recursos, suporte
multidisciplinar e da familia, até as terapias de primeira linha e de resgate mais atuais e melhores
condicGes de trabalho e estrutura de ambulatério e leitos hospitalares, incluindo o transplante de

medula éssea.

O maior impacto negativo na qualidade da assisténcia, segundo os entrevistados, reside no
tratamento medicamentoso pela restricdo de acesso aos novos farmacos. Contudo esse impacto
estd longe de ser uniforme, alguns servigos tém mais recursos que outros. Nos hospitais
filantropicos, os pacientes com acesso a salde suplementar costumam ser atendidos, fisicamente,
nos mesmos ambulatérios dos pacientes do SUS, mas as escolhas terapéuticas divergem. Os

especialistas “graduam” empiricamente a qualidade da assisténcia prestada aos pacientes de MM:
Gradagdo de zero a dez... Quando é um paciente que ndo responde a primeira linha
(tratamento) ... é 5... Ja o paciente que vai bem e eu consigo transplantar ... a gente esta fazendo
um 8 para ele (12).

E demorado, € dificil, mas eu acho que ainda assim ainda a gente esta progredindo (6).

O ambulatoério do hospital é misto, entdo os pacientes de convénio e do SUS sdo assistidos no

mesmo lugar, na mesma hora, com a mesma estrutura... os pacientes de convénio ndo se veem
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melhores... o ponto de ligacdo é a doenga (hospital filantropico) ... Talvez eu seja um ponto fora

da curva no tratamento do mieloma no Brasil (2).

Muito bom, eu acredito que é muito bom... O problema as vezes é o volume, é a demanda maior

do que a oferta (hospital filantrépico) (8).

E um servico que falta muita coisa... Nota 7 (9).

A literatura internacional sobre qualidade da assisténcia a saude, de forma geral, traz como um
marco o relatorio da Academia Nacional de Ciéncias Americana publicada em 2001. O relatério
chama de “o verdadeiro norte” o cuidado centrado no paciente. Estabelece uma sequéncia de
medidas para otimizar o funcionamento e a gestdo das unidades de saude. Destaca-se que o
relatorio recomenda melhorias em seis dimensfes do funcionamento da assisténcia & salde:

seguranca; efetividade; foco no paciente; oportunidade; eficiéncia e equidade .

Contudo, se no6s levarmos em consideracdo que as LOS, de 1990, ja traziam esses conceitos
expressos na criacdo do SUS, teoricamente, a vanguarda de uma proposta de exceléncia visando a
qualidade de assisténcia a saude da populacdo deveria ser do Brasil. Infelizmente, as falas dos
médicos atestam 0 quanto a situacdo de vida real diverge da teoria desvirtualizada por interesses

politicos nos mais de 30 anos de existéncia do SUS **°.

O guia de tratamento oncol6gico do NCCN é uma referéncia, amplamente reconhecido e um dos
mais usados no Brasil. Discorrer sobre as recomendacdes desse protocolo para tratamento de MM
aqui ndo se aplica. Porém destaco, como referido na revisdo bibliografica desta tese, que o
tratamento obedece a uma sequéncia de linhas terapéuticas e que, apesar de ndo haver uma
uniformidade sobre a escolha da droga “a” ou “b”, o racional por tras das escolhas ¢ unico % No
Brasil, a diretriz proposta para tratamento do MM do Ministério da Sadde data de 2015, obedece
a essa ldgica, mas nunca foi atualizado e, mesmo quando publicado, ndo era reembolsavel no

SUS %,
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Comega-se, entdo, a delinear o Brasil como um pais de contrastes, 0 que impacta, diretamente, no
resultado do tratamento oferecido. Os contrates perpassam pela diferenca de escolaridade dos
pacientes, que leva ao entendimento e reinvindicacdo dos seus direitos. Na forma como o
judiciario, na instancia estadual, compreende o processo das demandas individuais contrapostas a

coletividade, por melhores diagnosticos e tratamentos sem cobertura no SUS.

As realidades regionais brasileiras sabidamente sdo maltiplas. Sao frutos de aspectos historicos
relacionados a colonizacdo, meios de producdo de riqueza, escolaridade da populacédo, clima etc.
Foge ao escopo do trabalho destrinchar todas as nuances desses aspectos, de forma mais
contundente, conseguimos comprovar essas discrepancias na assisténcia a salde, através das falas

dos hematologistas:

Eu n&o sou totalmente feliz porque eu gostaria que a mesma medicina que tem no sul e sudeste

tivesse no norte e nordeste... sdo coisas que nos frustram (8).

S6 tem transplante no norte-nordeste em Salvador, Recife, Fortaleza e Natal (14).

Dos (hospitais) que eu conheco, honestamente, que eu conhe¢o bem, o Gnico que funciona é o
Federal do Rio Grande do Sul... historicamente, eles sdo uma autarquia... grande numero de
médicos com dedicagdo exclusiva...faltam coisas, mas ndo é a situagdo dramadtica que a gente

vive aqui (4).

Houve um grande interesse por parte do governo estadual de tentar resolver a situacdo da
oncologia no estado, entdo abriram alguns servigos... um hospital altamente parceiro que ndo

enxerga a oncohematologia como patinho feio do orgamento (2).

Essas coisas que vocé descreveu, boas, vocé acha que elas estdo presentes na maioria dos
servicos? "Acho que ndo". A gente aqui tem uma situacdo privilegiada. Mas é o que eu falo
sempre, a gente tem uma secretaria de salde e um ministério publico em que as pessoas Sao
muito assim do bem, sabe? Entéo, ndo adiantaria nada eu fazer se eu ndo tivesse do outro lado

guem acolhesse, quem entendesse a situacéo do paciente (13).
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A associacdo ABHH eles poderiam estar mais perto das regides norte e nordeste., e eles ficam
Muito concentrados no sul e sudeste e esquece que a nossa realidade é outra... continuam os

mesmos no poder, eles s6 trocam de cadeira (5).

Agora comeca a ter os servigcos oncoldgicos no interior, de ir mais oncologistas para o interior,
a hematologia fica totalmente a parte assim, tem muito pouco hematologista no interior, a gente

esta muito mais aqui na capital (12).

E a gente recebeu uma paciente do Para que teve uma compressio medular e veio de avido da
FAB, porque a justica mandou levar em um hospital com neurocirurgido e trouxeram para ca

(Porto Alegre). Ai vocé vé como é que a coisa funciona, entende? (7)

Para poder cobrar o que lhe é de direito, € necessario acesso a informacdo, fruto de uma
escolaridade/educagéo suficiente, desta forma, cria-se um ciclo virtuoso de saber para poder
exigir, nem que para isso precise haver intermediacdo do judiciario. As discrepancias
socioeconémicas do nosso pais, entdo, mostram a sua cara, fazendo com que 0 paciente que
sobrevive na insuficiéncia dos recursos assistenciais considere-se satisfeito com o parco resultado
terapéutico alcancado e, diferentemente daquele que, porque melhor compreende seus direitos,

questione mais 0 sucesso terapéutico alcangado.

Os perfis dos pacientes divergem. Os depoimentos dos entrevistados 7(sete) da regido Sul do

Brasil e 1de 15 da regido Nordeste exemplificam bem as diferencas entre as regides:

O gatcho é muito demandante... E uma caracteristica da populacdo daqui ir atras..., mas a gente

também tem pacientes que ndo sabe fazer nada sozinho (7).

Ele (paciente) se sente muito oprimido, muito perdido, o termo é esse, eles ndo tém acesso a
guase nada... Sdo humildes... Quando ele entra aqui e ele vé que existe alguém para cuidar
dele... (1).
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O paciente do SUS é meu conflito diério e persistente, porque é um paciente extremamente pobre
e leigo, a maioria dos pacientes do SUS na minha cidade nédo sabe escrever, ndo sabe ler, entdo
como € que eu vou pedir para ele entregar esse papel (relatério) e exigir exame de quem? Entao

é uma briga todo dia (publico) (15).

Outra forma de caracterizar o perfil dos pacientes portadores de MM € pelas caracteristicas da
prépria doenca independentemente de outros fatores. Os pacientes portadores de MM sao
pacientes que enfrentam a incurabilidade, associada a grande morbidade em estagios mais

avancados e, junto a isso, um grande sofrimento.

os mielomas eram atendidos no ambulatorio geral de hematologia e vocé podia vé-los ja de
longe, eram as macas, as cadeiras de rodas, pessoas gemendo com dores, e ai a gente via que

aquele grupo néo podia estar ali no meio (3).

0 aspecto positivo € que com todas as dificuldades, limitacées...7 horas da manhd e eles
(pacientes) ja estdo firmes e fortes para receber a medicacdo. Entdo, € isso que faz com que a

gente ndo desista... a gente ndo pode fazer o contrario, tem que ir junto com ele (35).

Sobre a judicializacdo da saude, papel do Estado e direito do cidaddo, em uma publicacéo recente
intitulada, Medicina Baseada em Evidéncias: Judicializacdo Médica e Valor da Incerteza, Correia
alerta para o fato da MBE ndo ser um amontoado de evidéncias e sim uma forma cientifica de
pensar, materializando-se em decisGes, médicas ou judiciais, baseadas nos componentes,

ceticismo, relevancia, valorizacdo das incertezas e probabilidades.

Nesta logica, deveriam 0s juizes se fazerem trés perguntas, ser verdade o que esta sendo dito; ser
relevante e qual o custo que sera gerado. Sugere o autor que a decisdo deva ser centrada no
paciente, levando em conta seu custo pessoal e clinico e encerra dizendo que, em medicina e no
direito, incerteza ndo é um problema, mas sim a chave para um mundo probabilistico. Incerteza é

a chave para decisdes ponderadas '%°.

H& no Brasil uma grande discussdo sobre conceder ou ndo acesso pela via judicial a

medicamentos de alto custo, muitas vezes, ainda ndo aprovados no pais, outras tantas ja
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aprovados, mas ndo incorporados ao SUS. A discursdo sempre gira em torno dos custos e 0
direito individual sobre o coletivo, que poderia ser traduzido pelo uso do recurso gasto, por um

individuo, que poderia beneficiar um grupo de individuos ”.

Talvez a solucdo, como sugere Correia, seja utilizar as evidéncias como o racional da deciséo e
ndo o valor econdmico do que esteja sendo demandado; ja que a questdo monetaria pode estar

justificada pelo beneficio individual de um caso concreto versus o beneficio abstrato do coletivo.

Os exemplos a seguir demonstram o funcionamento das interfaces entre a justica, 0s pacientes e

0s médicos:

E muito duro o paciente na verdade vir aqui... Dizer, olhe eu sei que tem esse remédio e que
funciona muito bem e esta aprovado a muito tempo aqui no Brasil, mas porque nao tem acesso
aqui?... Questionam na primeira consulta... Eu quero judicializar para tentar conseguir esse

remedio (1).

A gente também tem uma pactuag¢do com o estado... paga um valor extra teto para a gente
conseguir alguns medicamentos mais judicializado. Em contrapartida, a gente ndo pode

judicializar (10).

O judiciario tem dado ganho para o paciente em praticamente tudo que a gente demanda... ja
tem judiciario que esta questionado... nunca aconteceu como acontece em Sdo Paulo, por

exemplo de voltar essas agdes para 0s centros prescritores (7).

E nos ndo podemos judicializar... ndo podemos sob pena de sermos desligados do servico... O

entrevistador: " Isso € dito explicitamente?" Dito explicitamente! (11).

Mas é o que eu falo sempre, a gente tem uma secretaria de salde e um ministério publico em que
as pessoas sao muito assim do bem, sabe? Entéo, ndo adiantaria nada eu fazer, se eu ndo tivesse

do outro lado quem acolhesse, quem entendesse a situacio do paciente (13).
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Olha faltou a medicagdo, procure seus direitos, o senhor precisa dessa medicagdo... e ai o

paciente respondia "Ah doutora, seja o que Deus quiser” (5).

"Porqué é que vocé deixou de transplanta-los?" Tem mais pacientes... Pausas de fornecimento de
melfalano... A fila ficou muito grande... porque a fila é para todos... e eu sempre entrei na

justica, mas voceé vai entrar na justica para furar a fila? (15).

A gente tem pacientes que ndo sabem fazer nada sozinhos...para isso tem a defensoria publica
que é muito atuante, tem servi¢o social do hospital... existe uma rede de apoio grande para o

paciente (7).

A relacdo médico-paciente foi um dos temas menos discutidos durante a entrevista, varias razdes
podem servir de justificativa, poderiamos supor um papel secundario deste aspecto diante das
macro necessidades envolvidas no contexto? Os médicos caracterizam as suas relagdes com o

paciente com palavras como sinceridade, confianca, acolhimento e proximidade.

Eu acho maravilhoso... eu acho que eu gosto mais de tratar o paciente do SUS (10).

Sou muito aberta com eles, eu ndo sei dizer assim, "ndo, vocé ndo tem nada"... eu posso explicar
que é uma doenga, mas tem tratamento... eu tento baixar meu nivel de conhecimento até o dele

(paciente) (5).

Eu considero boa, eu adoto meus pacientes, conhego todos eles pelo nome... sei até de detalhes
da vida deles, sei quem passa dificuldades, quem tem dificuldades sociais, domiciliares, de

relacionamento, entdo me considero proximo (14).

Eu acho que um grande pilar da relacdo medico-pacientes é confianga... o que eu mais busco...

é estabelecer confianca (11).

Sobre a relagdo médico-paciente, a dissertacdo de Vasconcelos, que trata da relacdo dos pacientes

oncologicos e seus respectivos medicos oncologistas, traz o paternalismo como um aspecto
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presente na relagdo, assim como o perfil demandante dos pacientes portadores deste tipo de

patologia®.
5.2.2 O médico hematologista brasileiro, suas escolhas, trajetdria e experiéncia

A fala do entrevistado 14 resume bem o desconhecimento sobre qual € o perfil dos
hematologistas no Brasil, 0 que eles pensam e como agem. Sinaliza, também, quédo importante se
faz entender esses profissionais para sugerir e criar propostas de estimulo ao tdo necessario

crescimento da especialidade.

Eu acho interessante o enfoque da sua pesquisa, eu acho que realmente é algo novo, bem
original porque, apesar de ser importante é relegado para um segundo plano, assim, como € a
vida do hematologista, como é que ele age, como é que ele funciona e tudo mais. Entdo é
interessante ter esse retrato, ter esse painel, de como é que sdo os hematologistas aqui do pais.
Parabéns pelo trabalho, eu acho que realmente lhe possibilita um canal até de interse¢cdo com os

colegas, bem rico (14).

Facilmente identificados os sentimentos de estranhamento e surpresa dos entrevistados diante do
protagonismo que eles assumem nesta pesquisa, podem ser vistos como uma dissociacao
existente na relacdo sujeito e objeto. Possivelmente, determinada pelo predominio da
racionalidade positivista que fundamenta a formacdo médica e a pouca intimidade, quica

desconhecimento, destes, das formas de pesquisar as ciéncias humanas e sociais.

... chamou a atencdo de alguém que estava por perto que eu estava sendo entrevistado, por que
alguém gostaria de saber como eu me sinto? (4).

Confesso que eu ndo sabia exatamente o foco assim da entrevista, mas eu acho que isso também
€ nosso papel, da gente analisar as coisas em varios ambitos e tentar identificar como vocé pode
ajudar, nem que seja influenciando pessoas, seja deixando alguém como tu, fazendo uma analise

do comportamento dos hematologistas (7).
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A explicagdo desse estranhamento e surpresa dos entrevistados pode estar no editorial “A
ideologia do Cientificismo” escrito por Crochic e colaboradores, publicado na Revista Psicologia
USP em 2015. Os autores trazem importante reflexdo sobre a pesquisa na psicologia, pelo fato do
objeto de estudo ser o préprio sujeito, enquanto o conceito cientifico requer a distancia do objeto
para valida¢do da pesquisa. Eles afirmam que “O culto aos fatos ignora que o proprio método
cientifico € produto do sujeito... se 0 conhecimento se produz na relagdo entre sujeito e objeto, a
negacdo de cada um dos polos converte-se em falso conhecimento. Essa racionalidade que
determina por hipostasiar a separacao entre sujeito e objeto... impede a observacéo de que o dado

colhido é mediado socialmente” %%,

Assim, concluem: “Dessa forma, ao fazer critica ao cientificismo atual, ndo se quer defender
formas de conhecimento atreladas ao mistico, ao religioso ou a mera supersticéo... ao fazer critica
da restricdo da producdo cientifica ao método cientifico ou a teoria da técnica, ndo se quer negar
a importancia dessas, mas chamar a atencao sobre duas outras formas de saber fundamentais...

. A . . . - , . 126
especialmente para as humanas (ciéncias), como a psicologia: a arte e a reflexdo tedrica” ~.

Para alguns entrevistados, o trabalho de pesquisa criou expectativas de dar voz a questdes de
ordem politica trazendo a luz reinvindicagdes ou sugestdes de gestdo para otimizar a assisténcia

aos pacientes:

Eu achei bem legal o seu trabalho, mas eu queria que tivesse frutos disso...Quem sdo as pessoas
que podem mudar isso né, serd que é a sociedade que tem que ser mais forte... (ABHH) Acho
que a gente tem que cobrar mais que se faca. A gente tem a sociedade (ABHH), porque assim

tem que brigar pelos nossos pacientes (15).

Eu acho que teu estudo, ele vai trazer uma abrangéncia assim da sociedade brasileira em geral.
Eu acho que tu podes inclusive ter modelos que podem ser as vezes até difundido, esse modelo de
pactuagdo do estado, diminuir judicializagdo... eu acho que saber como é que a gente vé o SUS e
como é que a gente vé o privado... Entdo isso é uma coisa que tu vais conseguir mapear um

pouco... (10).
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E algo inusitado... a gente esta precisando disso que venha mais... as pessoas caiam “na real” e

tentem mudar a visdo, até a politica (5).

O conjunto da narrativa desenha caracteristicas tipicas relacionadas a esse lugar profissional: o
ser forte, curioso, investigativo, focado, estudioso, determinado e perseverante. H& um
sentimento de impoténcia que se contrapde ao desejo de vencer o desafio, marca registrada da
alta complexidade, em um cenario de escassez do SUS (recursos humanos, materiais e acesso a

novas tecnologias) e de convivio com a dor e a morte:

. é um trabalho cansativo, exige muito conhecimento e atualiza¢do, mas exige também uma
estrutura pessoal, ndo pode ser uma pessoa fragil... tem que ter condi¢Ges de encarar muita

coisa dificil... vai até o humano, ndo é so o médico ndo (3).

Tem muita coisa dura, o 6bito de um paciente de mieloma é um choror6 da equipe toda (2).

... acho que sdo pessoas mais perfeccionistas, mais comprometidas com o paciente... sdo mais

preocupadas com os detalhes (10).

Colega médico diz: "ah, é muito dificil fazer hemato"! Como é que a gente sorri, socializa em
evento médico... com doencas tao cruéis e tao terriveis, mas por outro lado, como vocé falou a

gente veste a camisa, dedica-se ao paciente e insiste... A gente insiste, leva para casa e acabou

(8).

Impoténcia. A gente estuda, a gente sabe como é que faz a gente trata, e nem sempre o paciente
vai responder do jeito que a gente gostaria. Entdo, essa impoténcia de achar que a gente é
médico, que vai resolver, ndo, a gente vai tratar... e nem sempre o desfecho vai ser como a gente

gostaria (12).

Apesar da ideia de que o elemento sangue sugere um sistema conectado, a hematologia é uma
especialidade “hermética” e por essa razao ou pela confianca no saber técnico especializado, ha

uma valorizacdo do conhecimento deste profissional diante dos seus pares:
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As pessoas confiam muito em vocé porque quando tem alguma alteracdo do sangue, ndo precisa
nem ser uma alteracdo mais grave, mas ninguém bota a mdo, sempre mandam para o
hematologista, sempre pedem a avaliagcdo do hematologista... fenomenos que ninguém pode

explicar... (14).

O processo de divisdo social do trabalho médico, com o advento da revolugdo cientifica, é fato
reconhecido em todo o mundo. O conhecimento e a pratica da medicina tornaram-se tao

complexos que a divisdo do trabalho médico se imp0s, surgindo as especialidades.

As caracteristicas apontadas nas praxis da hematologia que se destacam como justificativas para
a escolha da especialidade sdo: abordagem sistémica do corpo humano, autossuficiéncia,
resolutividade, multiplos campos de atuacdo, avanco tecnoldgico e pesquisa, descritas com

riqueza e precisdo pelos médicos:

Especialidade clinica... ndo queria um orgdo do corpo... algo que pegasse tudo. Por muito

tempo fiquei entre as duas (hematologia e infectologia) (3).

"O que lhe apaixonou?" Eu acho que foi a parte diagndstica, o hematologista, na maioria das
vezes, ele depende dele mesmo, ele vai la faz o mielograma, ele Ié e faz o diagndstico... e ja pode

iniciar o tratamento. Acho isso muito independente (12).

o hemato tem uma amplitude maior, ele pode fazer consultorio... hospital... laboratorio...

hemoterapia... transplante... gestor (4).

Eu sempre gostei, sempre gostei de algo que tinha desafio, que visse o paciente como um todo...
Quando eu estava na hemato... estava comegando o transplante... achei que era tudo novo, e era

um desafio, eu sempre gostei dessa coisa de desafio, e ai fui para la e deu certo (5).

No ultimo ano da faculdade eu queria ser patologista... desisti... e segui algo que me agregasse

clinica e laboratorio, ai eu decidi fazer hematologia (11).
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Essas caracteristicas coadunam com o modelo utilizado por Diaz-Jouanen, citado por Machado,
que define e classifica sociologicamente as especialidades médicas em 3 grupos: as cognitivas
(clinica meédica), as técnicas ou de habilidades (cirurgia) e as intermediarias. A hematologia seria
considerada uma especialidade intermediaria: especialidade que associa mais estreitamente as
habilidades técnicas (cirurgia) a base cognitiva das ciéncias médicas (clinica), intermediando

essas duas areas distintas.

Especialidades incluidas neste grupo rompem com as barreiras desses dois mundos
aparentemente isolados: o mundo dos clinicos, antigos fisicos, e o dos cirurgides, boticarios da
era pré-cientifica. Ndo existe, nesse caso, predominancia da técnica ou da validacdo da base
cognitiva. Formando verdadeiras “clinicas autonomas”, especialidades que possuem autonomia
no processo de trabalho, o que significa dizer que sua atividade condensa os dois ramos basicos
da medicina, dispensando, quase sempre, interferéncias de colegas especialistas para a finalizagéo
do diagnéstico e da intervencao?*,

Na narrativa dos entrevistados, a escolha pela hematologia aconteceu, para cada um, em 3(trés)
momentos distintos da vida dos profissionais entrevistados. Em principio, este momento

antecedeu 0 ingresso no curso de medicina.

Meu pai era hematologista, e eu sou muito parecido com ele, assistencialista (2).

Muito da influéncia que eu tive do meu pai (4).

Historicamente, o privilégio de cursar medicina esteve reservada a uma elite econémica ou
intelectual. A escolha da profissdo frequentemente estava relacionada a expressdo “linhagem
médica” que sugere a influéncia familiar na escolha da profissdo e da especialidade médica que,
no periodo de 1940 a 1990, impactou um crescimento relativo da proporcdo de profissionais
cujos pais e avos eram médicos. Ao longo desse periodo, o nimero de irmdos médicos cresceu,
atingindo percentuais elevados nos profissionais dos anos 70, 80 e 90; igualmente cresceu o

nGmero de médicos cujos tios e primos também exerciam a profissdo 2.
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Para outro grupo, a escolha aconteceu durante a graduacéo, por influéncia de um professor, a
exposicdo a uma atividade extracurricular, a existéncia da disciplina na grade do curso medico e

até experiéncia com familiares, que funcionaram como gatilhos de interesse pela especialidade.

A referéncia que eu tinha era um médico... pela forma dele ensinar a gente, pela forma dele
resolver os casos, ele transmitia e inspirava muitos de n6s a gostar da disciplina (professor)
(14).

Desde o quinto ano eu decidi pela hemato... Entrevistador: “Entdo sua faculdade oferecia essa
possibilidade de contato com a hematologia?” Sim, foi crucial... era um plantdo que tinha

extracurricular (13).
Minha avo teve mielodisplasia e eu a acompanhei e achei muito bonita a profissao (15).

Em 2014, a nova resolucdo publicada pelo Ministério da Educacdo sobre as diretrizes curriculares
reforca ainda mais a formacdo generalista do médico brasileiro, subtraindo as especialidades da
formagé&o curricular dos estudantes de medicina, havendo na graduacdo uma exposicao limitada a
especialidades de maior complexidade, como a hematologia®. E questionavel se, diante da
caréncia de médicos especialistas que atuam na “alta complexidade”, ndo se faz necessario rever

a necessidade de exposicao dos estudantes de medicina e estes aprendizados.

Esse cenario de escassez de especialistas no Brasil de 2020 se evidenciou com a pandemia pelo
COVID-19, contexto em que foi possivel observar o agravamento da assisténcia aos pacientes de
alta complexidade em diversas especialidades. Como informa o Boletim do Ministério da Saude
do Brasil que apontou para um namero reduzido de médicos especializados em terapia intensiva

como um grande entrave na estratégia de enfrentamento desta crise sanitaria™?’.

Por ultimo, outro grupo identificou a escolha pela hematologia nas vivéncias durante a
Residéncia Médica, quando oportunizaram a identificagdo com a prética da especialidade em
outro momento de exposic¢do. O gque torna preocupante a situagcdo exposta por Costa, em editorial
recente. Nesta publicacéo, ele discute a perda de qualidade da assisténcia a saude nos hospitais
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universitérios, protagonizando a atengdo terciaria, principalmente, em relacdo a hematologia, pela
falta de acesso a novas terapias e tecnologias, contribuindo também para o afastamento dos

médicos recém-formados desta especialidade no Brasil *?%.

Foi a hematologia que me escolheu, porque quando eu iniciei a residéncia de clinica médica sé

aparecia para mim na enfermaria pacientes com doencas hematoldgicas (6).

Na Residéncia (clinica médica) ... aquele paciente hematoldgico era o mais negligenciado...
Entdo eu pensei assim poxa vida eu quero fazer diferente... Cardiologia ja tinha muita gente,
pneumologia também e na hemato nada (8).

Segundo Edwin Locke, apud Filho Vasconcelos, psicologo americano autor da teoria de
estabelecimento de metas, a satisfagio com o emprego é dividida em fatores extrinsecos,
relacionados a arquitetura de trabalho (ex.: condi¢cBes e horas de trabalho), e intrinsecos,
relacionados a atributos psicoldgicos (ex.: habilidades e reconhecimento). Os fatores extrinsecos
sdo considerados muito potentes causadores de insatisfacdo, e o funcionamento da engrenagem
do sistema de satide em que esses profissionais médicos atuam se transformou no maior problema

em muitos paises '%°.

Os hematologistas, de forma absoluta, relataram sentimentos conflituosos sobre o nivel de
satisfacdo no emprego. Estes sentimentos ambiguos espelham o embate diario entre os aspectos
positivos e negativos dos fatores extrinsecos e intrinsecos que resultam na satisfacdo com o
trabalho.

Eu estou feliz pelo que fago, eu fico triste, frustrado, acho que a maioria das pessoas que
trabalham no SUS, assim, vé essa dificuldade tdo grande, vé a pobreza de perto o tempo inteiro,

mas tento dar o melhor de mim (1).

No ano corrente é um sentimento quase que de esperancga... Ja vivi um momento de grande
frustracdo porque obviamente n6s ndo temos no SUS a mesma condicdo de dar algumas

medicagdes que fazem diferenca na sobrevida (2).
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Me sinto pleno... me sinto um pouco angustiado porque tem muito o que fazer na drea de gestdo.
E na organizacdo dos servigos, na disponibilidade das drogas...tentar fazer alguma coisa em

prol da comunidade, dos pacientes, dos colegas e dos hospitais que eu trabalho (7).

Sentimentos mistos. Por que é que eu ndo peguei uma coisinha mais facil? (3).

Ainda segundo Locke, apud Filho Vasconcelos, satisfacdo no emprego é definida como um
sentimento positivo ou de prazer que resulta da avaliacdo da experiéncia de trabalho, de
interacGes complexas entre a experiéncia de trabalho e o ambiente organizacional, assim como,

em uma construcéo multidimensional que incorpora elementos cognitivos e afetivos?.

O objetivo do estudo de Oliveira et al foi avaliar a motivacédo e a satisfacdo dos médicos em um
hospital brasileiro, publico e académico. Apesar do predominante nivel de satisfacdo regular, com
o trabalho institucional, pelo perfil da instituicdo se esperaria que fosse elevado (comentario do
autor), a insatisfacdo com a remuneracao e nimero de horas trabalhadas preponderou. A maioria
dos médicos afirmou que ndo trocariam de profissdo, mas que permaneceriam na instituicdo pelo
coleguismo, a oportunidade de educagdo continuada, possibilidade de desenvolvimento de

pesquisa e prestigio social *%.

Ja na trajetoria profissional, que compreende o percurso trilhado entre os pontos de partida,
momento da escolha da especialidade e a posicdo atual na profissdo, ndo ha sentimentos de
arrependimento, e a grande maioria faria tudo igual. Porém dois entrevistados pontuam ideias
Unicas, um que ndo teria dado tempo de se arrepender, e 0 outro que conviveu com pessoas que
ndo suportaram conviver com a especialidade.

Eu comecaria tudo igual! (6).

Faria tudo de novo, absolutamente do mesmo jeito... bastante realizado (14).

Faria tudo de novo, sou apaixonada pela hemato, completamente apaixonada (13).
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Me realizo, ainda ndo me arrependi de ter feito (11).

A principio me encantei demais com a coisa cientifica... carreira muito pesada... tem que ter

muita for¢a interior para fazer... convivi com pessoas que ndo suportaram (3).

Os médicos entrevistados, na sua grande maioria, referem descontentamento com a remuneragdo
recebida no servico publico. Porém ha quem faca referéncia a mecanismos de compensacao a
baixa remuneracdo no servico publico, como o ganho de experiéncia, apesar da melhor

remuneracao do trabalho no servicgo privado.

Satisfeito com a remuneracdo? Nao estou! Quanto eu ganho na Federal é vergonhoso como

professor (2).

Entdo assim, eu ganho pouco... o que ganho sem duvida ndo é compativel com minha formag¢do

e do quanto eu me dediquei (3).

Financeiramente, talvez ele (setor publico) ndo seja tao atrativo quanto a medicina privada, mas

ele do ponto de vista de realizacéo, até de experiéncia ele é muito rico (7).

Eu ganho mais no privado, eu hoje tenho bem menos estresse no privado, tem muitas vantagens,

mas nao é 0 que meu coracao... risos (15).

A respeito de remuneracdo médica, a literatura mostra-se insuficiente. Um artigo de 2015
comparou as remuneracdes médicas entre 6 paises europeus. A divergéncia entre os valores
maiores e menores de remuneragdo so puderam ser explicados pela relagdo entre maiores salarios
dos especialistas e 0 menor nimero per capita de médicos no respectivo pais'®®. Porém esse
argumento ndo se aplica a esse grupo de médicos. Teoricamente, por serem poucos, a
remuneracdo deveria ser satisfatdria, o que leva a supor que outras justificativas permeiam essa

situacdo de baixa remuneracao.
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Os nossos entrevistados, na sua grande maioria, afirmam que o impacto do trabalho nas suas

vidas pessoais é absoluto e negativo, trazendo perda da qualidade de vida.

E uma sobrecarga gigantesca, a verdade é essa. Quem trata mieloma, € um servico
profundamente sobrecarregado, eu acho que eu tenho que ter uma coisa a mais, o dia a dia €
muito arido, muito arido (13).

"Interfere na vida pessoal?" Muito! (1).

Como eu trabalho muito, o tempo todo, eu estou sempre muito cansada... o meu cérebro trava,
eu preciso descansar, preciso dormir, preciso ficar em um ambiente quieto... entdo minha vida
pessoal é muito restrita... entdo assim, a minha vida profissional, quando me d& umas lacunas eu

viajo, entdo eu estou sempre exaurida assim... (10).

Pontualmente, um entrevistado lembra que o impacto também pode ser positivo, mas nao
descreve como. Ja o entrevistado 14, com exemplos, ilustra bem o impacto positivo e negativo

desta relacéo entre vida profissional e vida pessoal:

"Interfere na vida pessoal?" Muito! Mas eu acho que é... " de forma positiva ou negativa?" tem

esse balanco sabe... (1).

Impacto positivo, meu trabalho me possibilitou crescer como pessoa... vé quanto vocé vive bem
na verdade, o fato de conviver com doencgas graves lhe torna mais humilde, me tornou mais
humano, me tornou mais tolerante... conhecer varias pessoas assim que me inspiram, estudam
bastante... Me possibilitou alguns sonhos. A parte negativa, vocé fica consumido naquilo, é muito
tempo que vocé despende... me separei... talvez o trabalho tenha tido um peso razoavel nisso
(14).

As percepgbes sobre as experiéncias vividas sdo sempre singulares. Trés entrevistados

minimizam o impacto do trabalho na vida pessoal:
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"Impacto na vida pessoal?"” Nao, é dificil viu! Eu ja aprendi a balancear ..., mas isso de maneira

nenhuma eu levo para casa (11).

Eu sou mais ou menos como eu sou ha hematologia, assim, tenho um problema que é que tem
QUe fazer para resolver... ndo me sinto sobrecarregado pela profissdo ou pelo trabalho, ou pelas

caracteristicas da profissdo de muitos pacientes que morreram (7).

Eu ndo costumo misturar muito ndo (9).

A revista Ciéncia e Saude Coletiva no ano de 2000 publicou um nimero da revista especialmente
dedicado ao tema “qualidade de vida” dos trabalhadores. Segundo os autores, o termo “qualidade
de vida” ¢ muito genérico. Ja incorporado na pratica médica, ¢ utilizado para designar o
movimento para indicar as condicdes fisicas dos enfermos a partir de lesdes fisicas ou bioldgicas.
Porém essa abordagem ndo leva em conta a cultura, a histdria e o percurso de vida dos
individuos. Em 1974, com Lalonde, houve definicdo do conceito: estilo de vida; avancos na

biologia humana; ambiente fisico e social; servicos de satde™®.

No setor da satde, a expressdo “qualidade de vida ligada a saude (QVLS)” ¢ definida pelo
francés Auquier, em 1997, como o valor atribuido a vida, ponderado pelas deterioraces
funcionais; as percepcdes e condi¢bes sociais que sdo induzidas pela doenca, agravos,
tratamentos; e a organizacdo politica e econdémica do sistema assistencial. Sendo que, em 1995, a
Organizacdo Mundial de Saude criou o grupo de qualidade de vida que, por sua vez, criou 0
World Health Organization instrument to evaluate quality of life (WHOQOL), instrumento para
medida de qualidade de vida. Estes instrumentos sdo validados em portugués e publicado por

Fleck e colaboradores em 2000 3013,

No levantamento dos dados demograficos médicos de 2018, no capitulo “formacao médica”,
83,6% dos médicos recém-formados afirmaram que a capacidade de obter um equilibrio entre a
profissdo e a vida pessoal é um fator importante de satisfacdo no exercicio da profisséo,
assisténcia adequada aos pacientes foi ranqueada como uma das opgdes menos relevantes depois

de ensino e pesquisa’.
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Em um trabalho de pesquisa tipo transversal utilizando WHOQOL, realizado com trabalhadores
da atencdo primaria a satude em Minas Gerais, Brasil, a qualidade de vida foi avaliada como ruim
por 15,4% dos individuos estudados. O que aconteceu mais no grupo de profissionais foi
desequilibrio na relacdo esforco/recompensa nos 4 dominios (fisico; psicologico; social;
ambiental); ja os trabalhadores com maior grau de comprometimento no trabalho apresentaram
maior chance de qualidade de vida ruim nos dominios fisicos e ambiental. Criticas dos autores a
esse indice de qualidade de vida considerado baixo devem-se a heterogeneidade do grupo
estudado, composto por trabalhadores das varias profissdes da saude, quando comparado, por
exemplo, a um grupo de dentistas, e o valor de corte para consideragdo de qualidade de vida

ruim*%,

Medidas para mitigar a perda da qualidade de vida podem ser tomadas pelos profissionais e pelas
instituicdes. Individualmente, meditacdo, treinamento para manejo do estresse e da comunicacao,
atividade fisica, autocuidado e participacdo em pequenos grupos Vvisando promover
conectividade, comunhdo e significado ao trabalho podem ajudar. Do ponto de vista das
instituicBes, as medidas ndo sdo tdo claras, mas a reducéo das horas de trabalho e menor carga de
trabalho em atividades de ensino assim como alinhamento de valores pessoais e institucionais

podem contribuir para melhorias®**,

Os entrevistados citam varias estratégias de superacdo, todas de iniciativa individual. Essas
estratégias tém amplos e diversos espectros. Compreendem desde atividade religiosa, ginastica,
convivio familiar, suporte psicoterépico e atividades de lazer e viagens. Porém todas de iniciativa
pessoal e nenhuma de cunho institucional:

... € que eu sou muito religiosa (6).

Se eu ndo fizer ginastica eu ndo dou conta do dia... (2).

Meus filhos, minha familia, eu tenho uma familia muito boa (15).

Eu fago terapia desde os 12 anos (13).
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Hobbies, eu sou musico (2).

Uma coisa boa sdo as viagens, a gente viaja muito... (10).

A ioga me trouxe para o centro é o lado espiritual...passei a fazer oponopono, mantras... toda
vez que perdia um paciente era uma sensagdo de estar perdendo parte de mim... me sentia

sugada...eu precisava extravasar e ai eu procurei a loga (5).

Observa-se que as estratégias de cuidado eleitas se distanciam da racionalidade biomédica
positivista que ancora o cotidiano do fazer em Hematologia, contudo os trés entrevistados que
referiram pouco ou nenhum impacto do trabalho sobre a vida pessoal, como pode ser verificado
nas falas anteriores, apresentam estratégias mais cognitivas em que a razdo é imperativa, 0
blogueio de pensamento ou o sentimento de ter feito o que era possivel sdo as justificativas

apontadas:

Eu filtro pensamentos... entdo eu ndo trago para mim a solugdo de determinadas coisas que ndo

sou eu que vai resolver, entendeu? (11).

... entdo, 0 que acontece no servico, no hospital eu acabo bloqueando... (9).
Vocé corre atras para melhorar e otimizar 0s recursos? Eu me sentiria extremamente frustrado
se frente a uma realidade vocé ndo fizesse nada... da mais resultado do que ficar reclamando e

nao fazer nada (7).

A discussao sobre estratégias de superacdo, quando incluem apenas as iniciativas individuais dos
hematologistas brasileiros sem a participagdo das instituicGes, cria um cenario favoravel a
inclusdo destes médicos na categoria dos especialistas com maior risco de Sindrome de Burnout,
caracterizada por quadro clinico de Exaustdo Emocional, Despersonalizacdo e baixa Realizacdo
Pessoal. Em levantamento realizado em 2003, entre 0os médicos americanos oncologistas, que incluem
0s oncohematologistas, a prevaléncia geral de sintomas de SB foi de 61,7% com frustracédo, sendo a

mais prevalente presente em 78% dos participantes, em uma coorte de 1.740 participantes ***,
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O envelhecimento foi uma preocupagdo relatada por um dos entrevistados. Outros dois, referiram
a adequacdo da rotina do trabalho e a subespecializardo como estratégias de adequagdo ao

envelhecimento.

Estou chegando... anos, eu vou ter essa energia para trabalhar até quando? Vou ter forca fisica,

que eu tenho muita, eu vou ter esse vigor até quando? (2).

No geral, é muito positivo... me incomodava quando eu precisava fazer plantdo direto...achava

ruim...ndo estou mais nessa etapa (6).

hoje eu estou muito mais como uma pessoa focada, numa expertise, numa determinada

patologia. Acho que essa é uma tendéncia, com o passar do tempo (4).

Em um artigo autoral, o Dr. Michael Boxer fala sobre o término da sua experiéncia de 45 anos como
hematologista nos Estados Unidos. Apesar da descri¢do de uma experiéncia Unica, o artigo € muito
ilustrativo sobre o processo de desapego e a necessidade de ajuste das atividades laborais com o

envelhecimento®®,

A opcdo pela atividade profissional no setor publico e a carreira docente tém grande impacto,
aparecem como uns dos motivos mais importantes para a atuacdo no sistema publico de salde,
outro elemento € o compromisso do retorno social, assim como ganho de experiéncia devido ao
volume de pacientes, surgimento de oportunidade de trabalho e pelas caracteristicas da

especialidade que seriam mais bem exercidas dentro do ambiente de servigo publico.
Eu gosto de me sentir (til, e no SUS eu acho que eu fago a diferenga, no privado eu ndo sinto
isso, eu acho que se nédo for eu outro colega vai fazer tdo bem quanto, entendeu? No SUS eu fago

a diferenga... eu me realizo mais no SUS... (15).

A “hemato”, sabe que é meio servigo publico por natureza, entdo acho que a gente tem isso...(7).
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Quando eu estava na hematologia eu fui contratada para ser clinica no pronto socorro, atuando
na parte publica, ai acaba que vocé pega aquele amor, veste a camisa, entdo sempre fui uma
funcionaria pablica, eu ndo me vejo fora da area publica, eu acho que a gente tem que dar essa

contrapartida para a sociedade (5).

Porque ela (hematologia) reine vérias coisas que eu acho que sdo importantes para minha
pratica... volume de doentes... Tem a parte de ensino... Uma espécie de atendimento diferenciado

para cada perfil de paciente (13).

Do meu ponto de vista o hospital académico me permitiu trazer muitos resultados clinicos,
minha principal realizacéo € essa, eu queria estar aqui para facilitar essa minha permeabilidade

em realizacdo de ensaios clinicos (1).
Queria ser professor...ndo tenho a menor duvida (4).

Foi mesmo pelas oportunidades que apareceram... Sempre me senti mais confortavel no servico
publico (8).

Em um trabalho de conclusdo de curso, de metodologia fragil, mas que utilizou um questionario
entre funcionarios publicos de universidades federais, de todas as areas e de varios estados
brasileiros, mais da metade dos entrevistados responderam que estabilidade do emprego tinha
sido a principal razdo para a escolha. Trabalhar com docéncia, pesquisa e extensdo,
desenvolvimento profissional, realizacdo pessoal, oportunidade de trabalho, entre outras®.
Estabilidade no emprego ndo foi uma justificativa pontuada pelos entrevistados para escolha do

servico publico.

Considerando que, no Brasil, uma boa parte dos medicos, em geral, tem dupla atuacdo no
mercado de trabalho (setores publico e privado), essa realidade ndo seria diferente para os
hematologistas. Considerando os argumentos enumerados na prépria justificativa deste trabalho,
como subfinanciamento do SUS, limitacdo de acesso ao tratamento dos pacientes
oncohematologicos, sobrevida dos pacientes e disponibilidade limitada de mé&o de obra
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especializada, os hematologistas descrevem sua experiéncia de atuacdo nestes dois setores de

forma dramatica:

Quem trabalha aqui no Brasil, nesses dois mundos, se sente até meio bipolar, porque uma coisa
tdo dispa, tdo diferente e, ai, vocé acaba acompanhando pacientes que vocé sabe que se tivesse
um convénio teriam um desfecho completamente diferente, entdo, isso as vezes angustia um
bocado (14).

Eu considero super-homens e supermulheres (3).

Essa questdo que vocé falou sobre o publico e o privado, vocé vira uma chave para ir de um
lugar para o outro, a minha opc¢ao foi ndo virar a chave, eu quero fazer do publico, que ele tenha

tanta dignidade quanto do privado (13).

Entdo isso da um desconforto, de manha eu faco assisténcia direta... tenho que seguir as regras
da lei da saude... de tarde eu chego no consultorio, tem que fazer tudo ao contrario... pacientes
iguais com a mesma situacdo, fazem o tratamento absolutamente diferente (publico e
privado)(6).

Impacto negativo hoje é a fragmentacdo da atividade extrema... poucos paises do mundo tém

uma situacao tdo esdruxula quanto a nossa (4).

Considerando a legitimidade dos entrevistados para falar sobre a vivéncia da “clinica do MM” no
Brasil, observa-se que no conjunto dessas categorias de analise ha uma fidedigna fotografia, que

estampa a realidade tdo desigual prestada a esses pacientes no Brasil.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

As narrativas dos hematologistas indicam um campo de pratica que se organiza a partir de
contradi¢Bes, o SUS tedrico diverge do SUS real. Os aspectos positivos e negativos do setor
publico sdo complementares e opostos aos do setor privado. O equilibrio do tripé paciente,
médico e sistema de salde, publico e/ou privado estd comprometido, quer seja por uma realidade

de escassez ou por perda da autonomia do médico, respectivamente.

A assisténcia a esses pacientes é profundamente afetada pelas desigualdades sociais e modos de
gestdo do sistema de saude, o que inclui a dificuldade de acesso igualitario as tecnologias de
cuidado disponiveis no mundo, muitas vezes ja disponiveis no nosso proprio pais.
Particularmente, em relacdo ao MM, o acesso a novos farmacos se destaca como um problema
muito frequente no tratamento destes pacientes, o que gera e/ou amplia as discussdes sobre
judicializagdo da saude.

Em referéncia ao SUS, para que uma nova ordem se estabeleca é necessario empreender acoes
que favorecam a qualidade da assisténcia ao paciente, a melhoria das condi¢fes de trabalho do
médico e mais eficiéncia na gestdo publica. Essa responsabilidade é de todos e, mesmo sem
extrapolar a analise dos resultados encontrados, poder-se-ia dizer que as mudancas urgem.

N&o existe uma solucdo Unica. Muitas acOes terdo que ser orquestradas por todos os envolvidos,
tais como:
e Maior defesa da integridade do SUS pela sociedade civil e preservacdo das politicas
publicas j& conquistadas;
e Correcdo do subfinanciamento do SUS pelos responsaveis pela gestdo do pais e
particularmente da saude publica;
e Criacdo de parques tecnologicos que deem sustentabilidade ao pleno funcionamento do
SUS;

e Recuperagdo dos estabelecimentos de satide, como os hospitais, bastante sucateados;
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e Possibilidade da criagao de carreira do estado para as especialidades menos “populares”
entre os médicos recém-formados, como estratégia de incentivo a opcdo por
especialidades mais &rduas e demandantes;

e Aprimoramento da capacidade do diagndstico de doencas complexas pela rede béasica de

saude, incluindo exames diagndsticos e treinamento de pessoal.

Aos medicos, compete agir em prol de melhores condi¢cfes de assisténcia a saude e do trabalho.
Conscientes do poder que tem nas méos, devem objetivamente influenciar entidades de classe,
gestores e legisladores aumentando a visibilidade do cenario de escassez do SUS e reivindicando

implementacdo de estratégias que resultem em melhorias.

E inevitavel que, com o crescimento e envelhecimento da populacéo brasileira, esses problemas
se avolumardo. Quantitativamente, pelo contingente de pacientes que necessitardo de assisténcia
especializada e, qualitativamente, pelo descompasso entre a evolucdo da ciéncia e 0 que é

oferecido aos pacientes na linha de frente no setor publico.

Ficam patentes as diferencas regionais brasileiras com o0s muitos modos da justica tratar as
questBes relacionadas ao binémio salde e judicializacdo e, na qualidade da assisténcia aos
pacientes, a existéncia, ou ndo, de parcerias entre os centros de referéncia para tratamento de
doencas hematoldgicas e as Secretarias de Saude dos Estados. Além dos diferentes perfis dos

préprios pacientes, a depender da regido de origem.

Os hematologistas podem ser descritos como individuos curiosos, estudiosos, perseverantes, entre
outras caracteristicas. Quando entrevistados, sairam de sua zona de conforto e foram
positivamente surpreendidos pelo interesse neles, enquanto individuos. S&o taxativos com a
satisfacdo pela escolha da especialidade, mas sempre expressam algum grau de insatisfacdo com

0 emprego.

Questdes sobre remuneracdo e impacto na vida pessoal sdo pontos importantes de convergéncia
de insatisfagdo. Experiéncias de sofrimento, decorrente do cotidiano do trabalho, sdo tambem

relatadas, tanto ao que se refere ao estresse decorrente do enfrentamento das questbes de
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precarizacdo do cuidado quanto da propria vivéncia do confronto com a doenga. A maioria tem
grande apre¢o ao servico publico que pode ser expressa com uma abordagem humanista, foco na

assisténcia, ou cientificista com foco no saber e no academicismo.

O estudo contribuiu com a confirmacdo da heterogeneidade das realidades assistenciais aos
pacientes portadores de mieloma multiplo no Brasil e estabelecimento do perfil do profissional

médico hematologista.

Mesmo com o poder limitado de extrapolacdo dos estudos qualitativos, podemos afirmar que o
nosso estudo teve abrangéncia nacional e pode servir de base para fundamentar a implantagéo de
avangcos na assisténcia aos pacientes tratados no setor tercidrio da salde, assim como

implementar politicas de incentivo a formacao de profissionais que atuam neste segmento.
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APENDICES

Apéndice 1 - Ficha de Cadastro Sociodemografico

1. DATA DA ENTREVISTA: / /

2. FORMATO DA ENTREVISTA
Presencial () Virtual ()

3. DADOS DE IDENTIFICACAO

N° do Participante () SexoF( ) SexoM( )
Idade: Data de Nascimento: / /
Estado Civil: Solteiro ()  Casado ( ) Qutro:

4. GRADUACAO
Ano:
Instituicdo:

5. RESIDENCIA EM HEMATOLOGIA
Ano:
Instituicdo:

6. SERVICO PUBLICO
Local de trabalho:
Data de ingresso (ano):

Via de acesso: Concurso Publico () Convite ()
Tipo de vinculo: Médico ( ) Professor ()
Tipo de hospital: Federal () Estadual ( ) Filantrépico ()

7. SERVICO PRIVADO
Sim( ) Néo ( )
Se sim, distribuicdo carga horaria: Pub% Priv%

8. MESTRADO: Sim ( ) Néo ()
Data (ano):
Local:

9. DOUTORADO: Sim ( ) Néo ()
Data (ano):
Local:

10. APRIMORAMENTO: Sim ( ) Néo ( )
Data (ano):
Local:
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Apéndice 2 — Roteiro da Entrevista Semiestruturada 1

1.

o

©oNo O

Gostaria, nessa entrevista de conversar sobre a sua pratica como hematologista. Como € o
seu dia a dia como hematologista do SUS?

Quais as doengas graves que vocé costuma atender no SUS?

Como vocé se sente em relagdo ao tratamento que os seus pacientes recebem no SUS?
Vocé acha que o paciente do SUS tem acesso ao tratamento que ele necessita para as
doengas oncohematoldgicas? Se ndo, como sdo as possibilidades de tratamentos que eles
tém?

Como ¢ sua pratica clinica com os pacientes de MM no SUS? E diferente do privado?
Como vocé se sente em relacao ao seu trabalho e a sua pratica clinica no SUS?

Como vocé percebe a sua relagdo entre o vinculo empregaticio € a remuneragao?

Sua atividade profissional tem interferido na sua qualidade de vida?

Vocé tem alguma atividade de lazer regular, hobby ou faz atividade fisica?
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Apéndice 3 — Roteiro da Entrevista Semiestruturada 2

NS

o

Por que voceé escolheu ser hematologista?

Como vocé se sente sendo médico hematologista?

Caracterize sua pratica clinica, como hematologista no sistema de saude.

Quais as diferengas entre os sistemas publico e privado, em relacdo a préatica da
hematologia?

Por que vocé escolheu trabalhar no servigo publico?

Alguma razéo especifica por que escolheu trabalhar com pacientes portadores de mieloma
maltiplo?

Como vocé se sente sobre o tratamento prestado aos pacientes de mieloma multiplo no
Seu servico?

Como vocé descreveria sua relacdo médico-paciente?

Sua atividade profissional causa algum impacto na sua vida pessoal?

. Vocé usa alguma estratégia para lidar com tudo que vocé mencionou sobre sua pratica

clinica?
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Apéndice 4 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O Sr(a) estd sendo convidado a participar da pesquisa intitulada “ASSISTENCIA AOS
PACIENTES COM MIELOMA MULTIPLO NO SUS: PERCEPGOES DOS MEDICOS
HEMATOLOGISTAS”, que tem como objetivo principal analisar as percep¢des de médicos
hematologistas na sua pratica clinica assistindo os pacientes com Mieloma Multiplo tratados no
SUS.

O (A) Sr(a) estad sendo convidado(a) a participar dessa pesquisa por ser médico
hematologista e ter pratica clinica com pacientes portadores Mieloma Multiplo. Caso concorde
em participar da pesquisa, vocé respondera a uma entrevista em que sera perguntado sobre a sua
vivéncia e percepcao frente a assisténcia prestada a esses pacientes no SUS. Perguntaremos como
é o seu dia a dia como hematologista do SUS, como vocé se sente em relacdo ao tratamento que
0s seus pacientes recebem no SUS, como € sua pratica clinica com os pacientes de MM no SUS,
se ela é diferente na rede provada, além de perguntas sobre a sua qualidade vida. As entrevistas
acontecerdo via Skype, em dia e horario estabelecidos por vocé, e em local reservado,
resguardando a sua privacidade. O pesquisador também estara em local reservado e sozinho.

Vocé podera se sentir constrangido em responder alguma pergunta e, caso isso ocorra,
poderd nao responder ou mesmo desistir de participar da pesquisa, sem nenhum problema. As
entrevistas serdo transcritas e receberdo um cddigo alfanumérico e, dessa forma vocé nao serd
identificado(a). Os arquivos serdo armazenados por 5 anos, em um computador privativo as
pesquisadoras e ao final desse prazo, serdao destruidos.

Como beneficio dessa pesquisa, haverd um diagndstico das situacbes vivenciadas pelo
médico hematologista, podendo propor politicas publicas com vistas na melhoria da pratica
clinica.

O Sr(a). tem a liberdade de participacdo, podendo recusar-se a participar ou retirar seu
consentimento em qualquer momento da realizacdo da pesquisa, sem ter que justificar sua
desisténcia e sem sofrer qualquer tipo penalidade. A sua participacdo também ndo ira gerar
despesas para vocé, assim como ndo havera remuneracdo. As pesquisadoras garantem que se

responsabilizardo por qualquer dano comprovadamente causado por essa pesquisa.
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Os resultados desta pesquisa poderdo ser divulgados em seminarios, congressos e

revistas cientificas, sem a identificacao dos participantes.

Para maiores informacdes e esclarecimentos sobre a pesquisa, o Sr(a) podera entrar em
contato com a pesquisadora Dra. Karla Mota pelo telefone (71) 99137-7086 ou pelo e-mail
karlamota@bahiana.edu.br

Este termo é composto de duas vias de igual conteudo, sendo a primeira para
arquivamento pelo pesquisador e a segunda para o participante. Todas as paginas deste termo

devem ser rubricadas e a ultima devera ser assinada

o

Eu, , RG n

, apbés ter conhecimento dos objetivos, dos

procedimentos a serem desenvolvidos e ter recebido todas as explicacbes e

esclarecidas as duavidas; declaro o meu consentimento em participar do estudo da

pesquisadora acima citada.

Salvador, de de

Participante Impressao datiloscépica

Pesquisador

Em caso de divida ou dentncia contatar o Comité de Etica em Pesquisa em
Seres Humanos (CEP) da Escola Bahiana de Medicina e Saude Publica — Av. Dom
Joéo VI, 275 - Brotas - CEP. 40.290-000 - Salvador-BA. Tel.: (71) 32768225.

Email: cep@bahiana.edu.br
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Apéndice 5 — Artigo submetido na Revista de Saide Publica: “Hematologistas Brasileiros:
percepc¢des sobre a assisténcia a saude publica e privada”.

Revista de Sadde Pablica

RS Revista de
Saude Pablica

Hematologistas brasileiros: percepgoes sobre a assisténcia
a saGde pablica e privada

Journal: , Revista de Sadde Publica

Manuscript 1D ; Draft

Manuscript Type: ] Original Article

Keyword - Go to <a | P
href="http://decs.bvs.br/* | Sistema Unico de Sadde, Mieloma Miltiplo, Hematologistas, Pesquisa
target="_blank">DeCS</a> | Qualitativa
to find your keywords.: |

https://mcO4 manuscriptcentral.com/rsp-scielo
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RESUMO

INTRODUGAO: Estudos apontam o cancer sanguineo, Mieloma Maltiplo (MM),
como exemplo emblematico das discrepancias de acesso ao tratamento
farmacolégico, quando comparamos as realidades dos setores de salde publica
e privada no Brasil e de outros paises em desenvolvimento. Esses contrastes
frazem impacto na qualidade e sobrevida destes pacientes.

OBJETIVO: Explorar as percepgbes dos hematologistas no atendimento aos
pacientes de MM nos setores publico e privado de satde no Brasil.

METODOS: Estudo qualitativo que utilizou entrevistas individuais
semiestruturadas, complementadas por formulario de caracterizagao
sociodemografica. Os dados foram interpretados através da analise de contetdo
temaética-categorial.

https://mc04. manuscriptcentral com/rsp-scielo
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RESULTADOS: Participaram do estudo 15 médicos hematologistas de todas as
regides do Brasil. Identificamos que o Sistema Unico de Saude (SUS), tedrico,
diverge do SUS da vida real. As diferencgas entre a qualidade da assisténcia, os
perfis dos pacientes e a judicializagdo da satude adquirem diferentes nuances,
trazendo as marcas das regionalidades brasileiras, dentro de um contexto
socioecondmico e cultural. O setor privado de assisténcia a saide tem seu
funcionamento evidenciado por realidade oposta ao do SUS, considerando os
aspectos positivos e negativos de ambos os setores.

CONCLUSAO: Para igualar as condigdes de acesso ao tratamento dos
pacientes dos setores publico e privado, medidas de impacto precisam ser
tomadas. Assim, teremos todos os cidaddos brasileiros com seus direitos
garantidos, como prevé a Constituigdo Brasileira.

SCRITORES: Sistema Unico de Saude (SUS), Mieloma Multiplo,
Hematologistas, Pesquisa Qualitativa

INTRODUCAO

O Mieloma Multiplo (MM) corresponde de 10% a 15% das neoplasias
hematologicas e 20% de todas as mortes neste grupo de patologias. Doenga
caracterizada pela proliferagdo de células plasmaticas na medula déssea e
producdo de anticorpos monoclonais. O diagnoéstico é baseado na combinacao
de aspectos clinicos, morfolégicos, imunologicos e radiolégicos. O espectro de
apresentagao clinica pode variar do assintomatico ao extremamente agressivo e
envolve secundariamente outros 6rgaos’.

Ao diagnéstico, a mediana de idade dos pacientes é de, aproximadamente, 70
anos, com 90% deles maiores de 50 anos, € uma doenga mais comum em
homens negros. Pode cursar com anemia severa, fraturas osseas patolégicas e
insuficiéncia renal, trazendo grande sofrimento aos pacientes’.

Doenga incuravel, os melhores resultados de tratamento das Gltimas décadas
devem-se a introdugdo de novas drogas e ao transplante de medula 6ssea
(TMO). Apesar do tratamento ter diretrizes internacionais consolidadas, os
protocolos sofrem adequagdes locais, em cada pais, pelas agéncias de

regulacao?.

Enquanto a literatura traz dados de impacto negativo pela falta de acesso ao
tratamento na Asia e na América Latina, incluindo o Sistema Unico de Satde do
Brasil (SUS), estatisticas dos Estados Unidos da América do Norte apontam
incremento de sobrevida de 5 (cinco) anos nos pacientes diagnosticados no
periodo entre 1990-1992 e 2008-2014, com percentuais de 29,3% e 52,4%,
respectivamente®*.

https.//mcO4 manuscriptcentral.com/rsp-scielo
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Em 2018, dois estudos exploraram as percepc¢des dos hematologistas sobre as
necessidades ndo atendidas pelos pacientes portadores de linfoma de Hodgkin
e MM nos setores publico e privado do Brasil. No setor publico, os maiores
entraves para olimizagao do manejo destes pacientes sdo diagnésticos em
estagio clinico avangado, disponibilidade insuficiente a testes diagnésticos,
acesso limitado a drogas, principaimente na segunda linha de tratamento, e
10 escassez de leitos 55.

O NOWE W -

14 Nosso estudo visa melhor retratar a realidade assistencial do Brasil, com uma
15 representatividade de participantes que atinge toda a territorialidade dentro de
16 uma perspectiva qualitativa. Portanto, o objetivo deste estudo & explorar as
17 percepcdes dos hematologistas brasileiros no atendimento aos pacientes de MM
: g nos setores publico e privado de salde no Brasil.

20

= METODOLOGIA

23

24

25 Estudo exploratério de natureza qualitativa baseado em narrativas e na analise
26 de contelido tematico-categorial. Dados coletados pelo pesquisador, entre
27 novembro de 2018 e maio de 2019, presencialmente ou por videoconferéncia. O
gg numero de participantes foi determinado, a posteriori, a partir da saturacdo das
30 respostas. O recrutamento foi realizado pela técnica nao probabilistica Snowball
1 e convites feitos por e-mail ou presencialmente’.

32

33 Foram incluidos hematologistas filiados ou indicados por membros do Grupo
34 Brasileiro de Mieloma Multiplo (GBRAM), que trabalhassem no setor publico de
35 salde. Foram excluidos hematologistas que aceitaram o convite para participar
;g da pesquisa apos a saturagdo das respostas e entrevistas com problemas de
38 qualidade técnica na gravacao.

zz A ferramenta de coleta de dados foi uma entrevista semiestruturada, norteada
M por perguntas disparadoras referentes a caracterizagdo da pratica clinica dos
42 hematologistas nos setores publico e privado, o porqué de trabalhar no servigo
43 publico e qualidade da assisténcia ao paciente portador de MM. De modo
4“4 complementar, aplicou-se formulario para caracterizagdo sociodemografica dos
A3 participantes.

46

:; Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Escola Bahiana
49 de Medicina e Satde Pablica sob o n® 3.002.883, CAAE 01098818.0.0000.5544.
50

51 RESULTADOS E DISCUSSAO

52

53 As entrevistas de 15 hematologistas foram analisadas (treze médicos e dois
54 professores), sendo 8 (oito) mulheres, a idade variou entre 32 e 60 anos com
;S, média de 46,8 anos, compativel com os dados do censo médico brasileiro de
5 2018. Tempo de atuagdo no servigco publico variou entre 10 e 20 anos € 13
58 médicos tinham mais de 50% da carga horaria de trabalho no setor publico®.

59

60

https//mcl4.manuscriptcentral.com/rsp-scielo
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Houve predominio de acesso por concurso publico e de vinculo com hospitais
universitarios federais. Todas as regibes do Brasil estdo representadas,
proporcionalmente, com nimero maior de representantes nas regides sudeste e
sul. Os entrevistados tém titulagdo de Mestrado e Doutorado 73,33% e 33,33%,
respectivamente, superior & média nacional ©.

O SUS tedrico e o SUS real: aspectos positivos e negativos

Com a Carta Magna de 1988, a satde no Brasil passou a ser reconhecida como
um direito de todos e dever do Estado. As Leis Organicas da Salde, na década
de 90, regulamentaram este direito, mais ainda, definiram os principios basicos
que regem o Sistema Unico de Salde. S&o eles: Universalidade; Equidade;
Integralidade; Descentralizagdo; Regionalizagdo e Hierarquizagdo e
Participagdo Social'?11#12,

A Constituicdo Brasileira, de forma inequivoca, deixa claro que todos os cidaddos
brasileiros sdo iguais perante a lei e devem ser tratados como
constitucionalmente definido. Porém, nestes mais de 30 anos de existéncia do
SUS, as distorgdes, na transcricdo da teoria para a pratica do sistema, acumulam
perdas importantes na qualidade da assisténcia'® '3,

Outro aspecto do SUS, extremamente relevante nesta discussdo, € que o SUS,
por hipétese nenhuma, restringe sua abrangéncia ao segmento assistencial'®. A
grande maioria dos participantes do estudo expressou uma visdo do SUS
considerando, apenas, a realidade da assisténcia que se apresenta nos hospitais
terciarios.

Eu acho um sistema profundamente injusto (publico). Eu acho a teonia fantastica,
mas na pratica... A maneira que as coisas estdo estruturadas me incomodam
profundamente (13)

Os pacientes do publico tentam ter acesso aos medicamentos de alto custo...
devia ter um CID, a doenga se chama: existe um remédio no meu pais e eu no
posso ter acesso a ele por causa da minha condigao econdmica! (3)

A discrepancia do financiamento da prestacdo dos servicos de assisténcia a
salde entre os setores publico e privado € uma realidade. Os gastos com a
saude, atualmente, no Brasil sdo de aproximadamente 8% do Produto Interno
Bruto (PIB), e os planos de salude privados gastam trés vezes e meia a mais, per
capitalano, do que o SUS '3,

No entanto, em 2016, a Emenda Constitucional 95 congelou o aumento de
gastos do governo pelo exercicio de 20 anos fiscais, incluindo a salde, o que,
na pratica, inviabiliza a expansdo do contingente de leitos e trabalhadores da
saude 6,

Entre os aspectos negativos da assisténcia no SUS, o acesso ao tratamento
medicamentoso é apontado como o mais dramatico de todos. Em especial, por
se traduzir em uma sobrevida menor do que a dos pacientes com acesso a novas
drogas. Também a escassez de leitos e de pessoal treinado foi pontuada como
muito relevante:

https://mcO4 manuscriptcentral. com/rsp-scielo
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1

2

3 No publico € uma situagdo dramatica... filas gigantescas... todo dia tem um
‘; desesperado pedindo vaga para um paciente... inaceitavel a falta de
P medicamento... o sistema publico hoje é um desafio diario (4)

7

8 A sobrevida de pacientes, do mesmo tipo de pacientes, na verdade em paises
9 desenvolvidos versus pacientes do SUS, aqui claramente, é muito dispare essa
10 diferenca de sobrevida (1)

n

12 A gente vé realmente muita falta de recursos... Equipamentos, drogas, leitos e
:: até profissionais... (9)

:2 Hungria, em 2017", demonstrou, em estudos com a populagdo
177 brasileira, que a sobrevida dos pacientes de MM, tratados no setor
:g publico no Brasil, € menor do que a média mundial’’.

i? Magalhaes, em 20192, demonstrou, com dados robustos sobre a América Latina
2 que, além da dificuldade de acesso a novos farmacos e novas tecnologias, ha
23 um nimero reduzido de leitos para transplante de medula 6ssea e escassez de
24 recursos humanos, mais acentuadamente no setor publico de paises como o
25 Brasil®

26

27 Um aspecto referido pelos hematologistas durante as entrevistas, nomeada
ig como “extrapolacdo da atividade médica", fala, também, sobre como a
30 precariedade de recursos humanos afeta a realidade dos médicos assistentes,
3 situagdo mais comum em locais onde ndo ha equipe multidisciplinar.

32

33 E muito personalizada em vocé?" Sim, mas nédo porque eu néo delegue.” E por
34 que né&o tem para quem delegar?" Exatamente! Entdo, assim para que a coisa
35 acontega... muita coisa tem que ser feita por mim (13)

36

;; Os aspectos positivos do SUS sao narrados no contexto de um rico campo de

experiéncia e aprendizagem para a pessoa do médico, pela existéncia de
equipes multidisciplinares que participam do tratamento dos pacientes e pela

a1 atividade académica desenvolvida.

42

43 O contato com essa riqueza de experiéncia que o servigo publico te proporciona,
a4 ajuda até para ser um bom médico mesmo na area privada (7)

45

46 A equipe multidisciplinar montada, que faz com que o paciente seja atendido em
x praticamente todas as suas necessidades (2)

;: O que tem de positivo dentro do servigo publico? A parte académica (9)

i; Destacando o setor terciario do SUS e a atividade académica, é relevante
53 apontar a missao das escolas médicas para a satde da populagdo. Em um artigo
54 de 1991, publicado apés uma conferéncia da Royal Society of Medicine
55 Foundation com participantes de diversos paises, compilou-se 0 que
56 compreenderia essa “missao”. A medicina foi considerada um bem social, e as
;73 escolas médicas tém responsabilidades sociais porque o suporte financeiro, em
59 geral, acontece por repasse ou isencdo de impostos vindos dos governos, o que
60 implica responsabilidades e obrigagdes’®.
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Porém nem todos tém a ideia de contrates tdo marcantes, a fala de um
entrevistado parece atravessar esse abismo descrito de forma tao enfatica pelos
pares. Um ponto a ser considerado € o particular contexto do Estado onde esse
médico atua, que favorece em muito a melhor assisténcia aos pacientes
portadores de MM, dentro de uma realidade brasileira tao diversa.

Cada um tem suas vantagens e desvantagens, assim ndo acho que o privado
sefa muito, s6 tenha beneficios e que o SUS sé tenha problemas (7)

O setor privado: aspectos positivos e negativos

Os aspectos positivos e negativos dos setores publico e privado espelham-se de
maneira inversa e complementar. Logo, o acesso dos pacientes aos tratamentos
mais atuais, e a resolutividade da engrenagem assistencial/administrativa foram
considerados os aspectos positivos mais relevantes:

O acesso esta bom (setor privado), ndo é acesso a tudo, mas hoje vocé vé que
as aprovagoes de drogas, elas sdo opgdo, no publico vocé ndo tem nada (4)

Os aspectos negativos da pratica clinica dos hematologistas no setor privado
foram exemplificados por duas situagdes. A primeira seria a “pulveriza¢do” ou
isolamento do trabalho assistencial e a auséncia de uma equipe multidisciplinar,
para os médicos que atuam em consultérios. A segunda seria a perda da
autonomia do médico que vem ocorrendo de forma gradativa e crescente com a
entrada de grandes corporagdes no mercado de trabalho da saude.

No sistema privado é muito pulverizado... vocé atende sozinho (7)

Muito dificil manter clinica, consultério sozinho... hoje a tendéncia...coisa
corporativa mais profissionalizada (4)

A tendéncia de tornar corporativo o trabalho médico fere a autonomia do médico
e tem o carater de despersonalizacdo da esséncia deste profissional. Como
descreve Machado, “sdo imprescindiveis a liberdade de agdo e a autonomia de
decidir a conduta técnica que melhor se adapte a necessidade do cliente.
Adotando a defini¢do de autonomia como a capacidade de tomar decisdes por
conta propria, observamos que ela constitui um valor em si mesmo para a
profissdo médica. Tanto no que se refere ao saber como ao ato em si (sua
apropriacédo), a autonomia € um elemento chave para entender o complexo
mundo médico” 4.

Assisténcia ao paciente portador de MM

A discussao sobre qualidade da assisténcia ao paciente portador de MM no SUS
inclui muitas variaveis, desde a escolaridade ou entendimento do paciente sobre
a doenca, local de atendimento, se ha pactuagdo com os governos estaduais
para maior repasse de recursos, suporte multidisciplinar e da familia, melhores
condigdes de trabalho, estrutura de ambulatorio, leitos hospitalares incluindo o
transplante de medula 6ssea e até as terapias de primeira linha e de resgate
mais atuais.
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1

2

3 Reside, segundo os entrevistados, no tratamento medicamentoso pela restricao
; de acesso aos novos farmacos o principal problema. Contudo este impacto esta
6 longe de ser uniforme, alguns servigos tém mais recursos que outros. Os
4 especialistas “graduam”, empiricamente, a qualidade da assisténcia prestada
8 aos pacientes de MM:

9

10 Gradacgdo de zero a dez... Quando é um paciente que ndo responde a primeira
n linha (tratamento) ... € 5... Ja o paciente que vai bem e eu consigo transplantar ...
12 a gente esta fazendo um 8 para ele (12)

A literatura internacional traz como marco sobre qualidade da assisténcia a
saude o relatério da Academia Nacional de Ciéncias Americana publicado em

17 2001. O relatério chama de "o verdadeiro norte” o cuidado centrado no paciente.
18 Estabelece uma sequéncia de medidas para otimizar o funcionamento e a gestao
19 das unidades de saude. Destaca-se que o relatério recomenda melhorias em
20 seis dimensbées do funcionamento da assisténcia a saude: seguranca;
i; efetividade; foco no paciente; oportunidade; eficiéncia e equidade 2°.

g: Contudo, se nés levarmos em consideragao que as Leis Organicas da Salde de
25 1990 ja traziam esses conceitos expressos na criagdo do SUS, teoricamente, o
26 Brasil j& ocupava um lugar de vanguarda na qualidade de assisténcia a saude
27 da populagdo. Infelizmente, as falas dos médicos atestam quanto a situagéo de
23 vida real diverge da teoria, desvirtuada dos interesses politicos nos mais de 30
;3 anos de existéncia do SUS '3.

No Brasil, a diretriz proposta para tratamento do MM do Ministério da Saide data
de 2015, mas nunca foi atualizada e, mesmo quando publicada, ndo era
34 reembolsavel no SUS 2'.

36
37

38 O paciente portador de MM

39

40 Embora a constituicdo explicite marcos legais que garantem o direito a
4 assisténcia a salude e a informagao como premissa fundamental a8 qualidade da
:; assisténcia, faltam politicas publicas de informagao legitimada que possam
a4 apoiar a vivéncia de cuidado e adoecimento, perspectiva que se agrava, nos
45 casos de grande complexidade, que urgentes e mortais demandam a
46 intermediagdo da justiga®.

47

48 As discrepancias socioecondmicas do nosso pais, entdo, mostram a sua cara,
49 fazendo com que o paciente que sobrevive na insuficiéncia dos recursos
:“’ assistenciais considere-se satisfeito com o parco resultado terapéutico
52 alcangado e diferentemente daquele que, porque melhor compreende seus
53 direitos, questione mais o sucesso terapéutico alcancado

54

55 Uma forma de caracterizar o perfil de pacientes portadores de MM é pelas
56 caracteristicas da propria doenga. Sao pacientes que enfrentam a incurabilidade
57 associada a grande morbidade e sofrimento em estagios mais avangados.

58

59

60
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Os “mielomas” eram atendidos no ambulatério geral de hematologia e vocé
poderia ver ja de longe, eram as macas, cadeiras de roda, pessoas gemendo
com dores e ai a gente via que aquele grupo nao poderia estar ali no meio (3).

A doenca & a mesma, segue seu curso, contudo os perfis dos pacientes
divergem com a desigualdade social. Os depoimentos seguintes de
entrevistados das regides Sul e Nordeste, respectivamente nesta ordem,
exemplificam bem essas diferengas:

... é muito demandante... E uma caracteristica da populagéo daqui ir atras..., mas
a gente também tem pacientes que ndo sabe fazer nada sozinho (7)

Ele (paciente) se sente muito oprimido, muito perdido, o termo é esse, eles ndo
tém acesso a quase nada... Sdo humildes... Quando ele entra aqui e ele vé que
existe alguém para cuidar dele... (1)

Caracteristicas regionais

As realidades regionais brasileiras, sabidamente, sdao mdultiplas, frutos de
aspectos historicos, meios de producdo de riqueza, escolaridade da populagao,
clima etc. De forma contundente, conseguimos comprovar estas discrepancias
na assisténcia a saude, atraves das narrativas dos hematologistas:

Eu né&o sou totalmente feliz porque eu gostaria que a mesma medicina que tem
no sul e sudeste tivesse no norte e nordeste... sdo coisas que nos frustram (8)

Dos (hospitais) que eu conhego, honestamente, que eu conhego bem, o unico
que funciona é o Federal do Rio Grande do Sul... historicamente, eles sdo uma
autarquia... grande numero de médicos com dedicacdo exclusiva...faltam
coisas, mas no é a situagdo dramatica que a gente vive aqui (4)

Houve um grande interesse por parte do governo estadual de tentar resolver a
situagdo da oncologia no estado, entdo abriram alguns servigos... um hospital
altamente parceiro que ndo enxerga a oncohematologia como patinho feio do
orgamento (2)

Mas é o que eu falo sempre, a gente tem uma secretaria de saude e um
ministério publico em que as pessoas sdo muito assim do bem, sabe? Entéo,
néo adiantaria nada eu fazer se eu nao tivesse do outro lado quem acolhesse,
quem entendesse a situagao do paciente (13)

A Judicializagao da saude

Ha no Brasil uma grande discussdo sobre conceder ou ndo acesso pela via
judicial a medicamentos de alto custo, muitas vezes, ainda ndo aprovados no
pais, outras tantas, ja aprovados, mas nao incorporados ao SUS. A discursao
sempre gira em torno dos custos e do direito individual sobre o coletivo, que
poderia ser traduzido pelo uso do recurso gasto, por um individuo, que poderia
beneficiar um grupo de individuos?*.

https//mc04. manuscriptcentral.com/rsp-scielo
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1

2

3 Estudo realizado na 2° vara de Brasilia, entre 2005-2010, analisou 385 agdes, o
‘; que corresponde a 87% de todos os casos no periodo e identificaram que o
6 principal bem judicializado & o acesso a UTI, seguido por medicamentos e
7 assisténcia médica. Os resultados da pesquisa indicam que o fendmeno da
8 judicializagdo esta atrelado a garantia fundamental do cuidado?.

9

10 Sobre o papel do Estado e o direito do cidaddo, Correia alerta para o fato da
n Medicina Baseada em Evidéncia ndo ser um amontoado de evidéncias e sim
12 uma forma cientifica de pensar, materializando-se em decisdes, médicas ou
:i judiciais, baseadas nos componentes: ceticismo, relevancia, valorizagdo das
15 incertezas e probabilidades. Perspectiva que coloca os médicos como
1% protagonista nas tomadas de decis&o®>

17

18 Talvez a solugdo, como sugere Correia?s, seja utilizar as evidéncias como o
19 racional da decisdo e ndo o valor econdmico do que esteja sendo demandado;
20 ja que a questdao monetaria pode estar justificada pelo beneficio individual de um
;; caso concreto versus o beneficio abstrato do coletivo.

;z Os exemplos a seguir demonstram o funcionamento das interfaces entre a
25 justica, os pacientes e os médicos:

§§ E muwito duro o paciente na verdade vir aqui... Dizer, olhe eu sei que tem esse
28 remédio e que funciona muito bem e esta aprovado a muito tempo aqui no Brasil,

mas porque nao tem acesso aqui?... Questionam na primeira consulta... Eu
quero judicializar para tentar conseguir esse remeédio (1)

A gente também tem uma pactuagdo com o eslado... paga um valor extra teto
para a gente conseguir alguns medicamentos mais judicializados. Em
contrapartida, a gente ndo pode judicializar (10)

O judiciario tem dado ganho para o paciente em praticamente tudo que a gente
demanda... ja tem judiciario que esté questionando... nunca aconteceu como
acontece em..., por exemplo de voltar essas agdes para os centros prescritores

(7)

E nés ndo podemos judicializar... ndo podemos sob pena de sermos desligados
do servigo... O entrevistador: " Isso é dito explicitamente? " Dito explicitamente!

(11)

Olha faltou a medicagdo, procure seus direitos, o senhor precisa dessa

ESRARZBYBEUERREURNEZEY

-
~

48 medicagdo... e ai o paciente respondia "Ah doutora, seja o que Deus quiser” (5)
49

50 "Por que é que vocé deixou de transplanta-los?” Tem mais pacientes... Pausas
; de fornecimento de melfalano (medicamento)... A fila ficou muito grande...
53 porque a fila é para todos... € eu sempre entrei na justica, mas vocé vai entrar
54 na justica para furar a fila? (15)

55

56 A gente tem pacientes que ndo sabem fazer nada sozinhos...para isso tem a
57 defensoria publica que é muito atuante, tem servigo social do hospital... existe
58 uma rede de apoio grande para o paciente (7)

59

60
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CONCLUSAO

MM constitui-se, de forma emblematica, um exemplo de discrepancia no
tratamento de uma patologia maligna do sangue, pelo acesso dispare aos
farmacos nos setores publicos e privados no Brasil. O SUS tedrico ndo é
compativel com o SUS do campo de pratica descrito pelos hematologistas.

O SUS sofre customizagdo nos variados estados/regiées do Brasil no que diz
respeito a: qualidade da assisténcia, perfil do paciente e judicializagao,
justificando uma realidade em colcha de retalhos da assisténcia a saude. O setor
privado € visto de forma complementar e oposta aos aspectos positivos e
negativos do SUS.

Sugere-se que haja maior investimento no SUS no que se refere a: ampliagdo
de acesso a novos farmacos, criacdo de leitos que atendam as necessidades
dos pacientes oncohematolégicos, treinamento dos médicos referenciadores na
salde basica e oferta de exames para o diagnostico precoce.
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ANEXOS

Anexo A - Parecer de Aprovacio no Comité de Etica em Pesquisa

ESCOLA BAHIANA DE
MEDICINA E SAUDE PUBLICA - Q@Ma"“‘
FBDC asl

G0 L5 Shite)s

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Tl'tulodaPesquisa:ASSISTENQIA AOS PACIENTES COM MIELOMA MULTIPLO NO SUS:
PERCEPCOES DOS MEDICOS HEMATOLOGISTAS

Pesquisador: Milena Pereira Pondé

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 01098818.0.0000.5544

Instituicao Proponente: Fundagao Bahiana para Desenvolvimento das Ciéncias
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.002.883

Apresentacao do Projeto:

Mieloma mudltiplo € uma doenga maligna do sistema hematopoético. O tratamento dos pacientes portadores
desta doenga é complexo pelo uso de drogas caras, por exigir suporte de equipe multidisciplinar, por esses
pacientes serem tratados em hospitais terciarios e serem mais idosos . Os hematologistas sdo os médicos
especializados responséaveis pelo tratamento desta patologia. Com numero bastante restrito de
espcecilistas, quando consideramos o numero total de médicos no Brasil, eles se concentram nas grandes
cidades. Com o envelhecimento da populagdo ha uma demanda maior por esses especialistas e ndo ha
investimento na salde publica que corresponda as necessidades atuais. E comum, nas mais variadas
situagdes, ouvir dos hematologistas sobre frustracdo no exercicio da pratica clinica pela grande
desprendimento de tempo e energia associado a condi¢cdes inadequadas de trabalho. Além do exposto
acima, quando comparamos o armamentario terapéutico disponivel aos pacientes assistidos com essa
patologia pelo SUS e os que sdo assistidos pelo sistema privado de saude suplementar, as opgdes sdo
bastante reduzidas.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario: Analisar as percepgdes de médicos hematologistas na sua pratica clinica assistindo os
pacientes com Mieloma Multiplo tratados no SUS.

Objetivo Secundario: Analisar a influéncia dessas percepgdes na qualidade de vida dos médicos e risco para
estafa profissional.

Endereco: AVENIDA DOM JOAO VI, 275

Bairro: BROTAS CEP: 40.290-000
UF: BA Municipio: SALVADOR
Telefone: (71)3276-8225 E-mail: cep@bahiana.edu.br
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Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Informam os pesquisadores:

Riscos: Essa pesquisa apresenta riscos minimos. Os participantes podem sentir-se constrangidos em
responder alguma pergunta. Caso isso ocorra, poderdo desistir de participar da pesquisa e a entrevista sera
interrompida imediatamente. O pesquisadores comprometem-se a nao identificar os participantes e irdo
descartar todo o material da coleta de dados ( anotagées e gravagdes) em 5 anos. S6 os pesquisadores
terdo acesso ao dados coletados e estes serdo armazenados, durante o perfodo de guarda, em computador
privado, cuidados esses para minimizar/sanar o risco de identificagao.

Beneficios: Esse estudo podera incentivar a cria¢do de politicas de incentivo para a formacéo de novos
hematologistas , bem como demonstrar e reforcar a necessidade de novas tecnologias para o tratamento do
paciente com MM atendido pelo SUS.

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

Metodologia:

Estudo qualitativo, baseado em narrativas eliciadas a partir de entrevistas semiestruturadas. A populacao
alvo sera constituida por medicos hematologistas do SUS que atendam, prioritariamente, pacientes
portadores de Mieloma Mdltiplo. O método de recrutamento dos participantes se dara a partir da técnica
"snowball”, que & uma forma de amostra n&o probabilistica, onde os participantes iniciais de um estudo
indicam novos participantes e assim sucessivamente, até que seja alcangado o objetivo proposto. Serao
incluidos no estudo médicos hematologistas do SUS que atendam, prioritariamente, pacientes portadores de
Mieloma Multiplo (MM) e filiados ao GBRAM. Grupo formado por hematologistas expertos em mieloma
multiplo, em 2014, aberto, com o estatuto ainda em formacao, objetivando melhor estudar esta doenga no
Brasil. As entrevistas serdo gravadas e depois transcritas na integra. Os dados serao tratados a partir da
analise de conteldo. que se constitul em um meétodo de analise a partir da organizacao e integracdo das
informacdes contidas nas narrativas dos participantes, extraidas das entrevistas , e categorizadas de acordo
com os temas mais frequentes. As entrevistas gravadas e suas respectivas transcricdes receberao uma
identificacdo alfanumérica e ficardo armazenadas em um computador privativo as pesquisadora, sendo
destruldas apos 5 anos.

Informam os pesquisadores na brochura e no TCLE que as entrevistas ocorrerao presencialmente ou por
videoconferéncia (skype).

Endereco: AVENIDA DOM JOAO VI, 275

Bairro; BROTAS CEP: 40.280-000
UF: BA Municipio: SALVADOR
Telefone: (71)3276-8225 E-mall: cep@bahlana.edu.br
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Critério de Inclusdo: Médicos que tenham titulo de especialista em Hematologia e pratica clinica atual com
pacientes portadores MM no SUS. e filiados ao Grupo Brasileiro de Mieloma (GBRAM)

Critério de Exclusao: Médicos hematologistas filados ao GBRAM que néao trabalhem em servigos de
referéncia do SUS no tratamento de mieloma muitiplo.

O numero amostral sera de 30 participantes.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

Folha de rosto: apresenta devidamente preenchida e com assinaturas;

TCLE: apresenta conteudo necessario ao consentimento livre e esclarecido do participante, informa que nao
havera ressarcimentos e remuneracao, ainda que os pesquisadores se responsabilizarao por qualquer dano
decorrente da pesquisa;

Cronograma: coleta de dados prevista para 01/11/2018 a 31/05/2019, informa envio de relatorios ao CEP
(parcial e final);

Orcamento: R$2.290.00 (financiamento proprio).

Carta da associacao.

Recomendacoes:
Corrigir o termo "rede provada" no primeiro paragrafo linha 08.

Explicitar a obtencao do consentimento livre e esclarecido presencialmente ou no momento que antecede
a gravacao da entrevista virtual.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:

Apos analise bioética desse protocolo , de acordo com a Resolucao 466/12 do CNS e documento afins, o
mesmo apresenta-se passivel de execucao por atender aos principios basicos da bioética como a
beneficéncia, nao maleficéncia,justica, equidade e autonomia dos participantes da pesquisa.

Consideracoes Finais a critério do CEP:

Atencao : 0 nao cumprimento a Res. 466/12 do CNS abaixo transcrita implicara na impossibilidade de
avaliacao de novos projetos deste pesquisador.

Xl DO PESQUISADOR RESPONSAVEL

XI.1 - A responsabilidade do pesquisador € indelegavel e indeclinavel e compreende os

aspectos éticos e legais.

XI1.2 - Cabe ao pesquisador: a)eb) (...)
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c) desenvolver o projeto conforme delineado;

d) elaborar e apresentar os relatérios parciais e final;

e) apresentar dados solicitados pelo CEP ou pela CONEP a qualquer momento;

f) manter os dados da pesquisa em arquivo, fisico ou digital, sob sua guarda e
responsabilidade, por um periodo de 5 anos apos o término da pesquisa;

g) encaminhar os resultados da pesquisa para publicacdo, com os devidos créditos aos
pesquisadores associados e ao pessoal técnico integrante do projeto; e

h) justificar fundamentadamente, perante o CEP ou a CONEP, interrupcao do projeto ou

a nao publicagao dos resultados

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informacdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 16/10/2018 Aceito
do Projeto ROJETO_1176443 pdf 08:17:49
Projeto Detalhado / |PROJETODOUTORADO.docx 16/10/2018 [Milena Pereira Pondél Aceito
Brochura 08:16:29

|Investigador
TCLE / Termos de | TCLEpesquisadoutorado.docx 15/10/2018 |Milena Pereira Pondél Aceito
Assentimento / 12:43:11
Justificativa de
Auséncia
Folha de Rosto folhaderosto_pdf 07/10/2018 |Milena Pereira Pondé| Aceito
05:46:58

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:
Nao

SALVADOR, 06 de Novembro de 2018

Assinado por:
Roseny Ferreira

(Coordenador(a))
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Anexo B - Comprovante de submissdo artigo “Hematologistas Brasileiros: percepcoes
sobre a assisténcia a satde publica e privada”, na Revista de Saude Publica.
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