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Embora sejam inegaveis os avancgos alcangados pelo SUS nos ultimos anos,
torna-se cada vez mais evidente a necessidade de superar a intensa
fragmentacéo das agbes e servigos de saude, qualificando a gestdo do cuidado no
contexto atual. A integralidade da atencéo esta entre os desafios para o sistema
de saude o que €& especialmente relevante na atengdo a pacientes com cancer,
pela magnitude e gravidade da doenca, seu impacto na vida das pessoas e a
complexidade das acdes exigidas. O presente estudo teve por objetivo analisar a
integralidade do cuidado a pacientes com diagnéstico de cancer de boca e
orofaringe sob a perspectiva do acesso e da gestdo do cuidado na rede de saude.
Trata-se de um estudo de natureza qualitativa, que utilizou como principal
ferramenta metodologica a reconstituicdo dos itinerarios terapéuticos de usuarios
do SUS. Foram entrevistados 22 pacientes de municipios da regido de Campinas-
SP em tratamento no servigo oncolégico de referéncia regional. As categorias de
analise foram o acesso, envolvendo as formas de regulagdo e os tempos para
diagnéstico e tratamento, e a gestao do cuidado na rede de saude, com énfase no
papel da atencdo basica. Em todos os itinerarios observou-se acentuada
dificuldade de acesso, tanto para diagnostico como para tratamento, refletindo em
demora para execugdo dos protocolos terapéuticos e exigindo outras formas de
regulacao do acesso para além da regulagdo governamental. Ainda, identificou-se
deficiente coordenacéo do cuidado, com pouco protagonismo da atencao basica e
insuficiente articulagdo da rede de servigos para prover o cuidado integral. O
trabalho aponta ndo s6 para a necessidade de ampliagdo do acesso a atengao
oncoldgica na regido estudada, como para o aprofundamento de estratégias de
gestdo e articulacao entre profissionais e servicos que garantam um efetivo
trabalho em rede na saude.

Palavras-chave: atencdo integral; acesso em saude; coordenagado do cuidado;

cancer de boca.
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Although undeniable the progress made by SUS (Brazilian public health system) in
the past years, it has become increasingly evident the need to overcome the
severe fragmentation of actions and health services, qualifying care management
in the current context. The comprehensiveness of care is among the challenges to
the health system, this is particularly relevant in the care of cancer patients, by the
magnitude of and severity of the disease, its impact on people's lives and
complexity of the required actions. This study aimed to analyze the
comprehensiveness of care to patients with oral and oropharyngeal diagnosis with
focus in the access and coordination of care in a health network. This is a
qualitative study, which utilized as the main methodological tool, the therapeutic
itinerary of users of SUS. Twenty two patients from cities in Campinas’s region that
were being treated in the oncologic regional referral service were interviewed. The
analytical categories were access, involving the forms of regulation and timing for
diagnosis and treatment, and management of care in the health system, with
emphasis on the role of primary care. In all itineraries we observed marked
difficulty of access, both for diagnosis and for treatment, reflecting delay in
implementing the therapeutic protocols and requiring other forms of access
regulation beyond government regulation. Still, we identified poor coordination of
care, with little role of primary care, and insufficient coordination of network
services to provide comprehensive care. The work not only points out the need for
expanding access to cancer care in the region studied, as for deepening of
management strategies and coordination between professionals and services to
ensure an effective networking in healthcare.

Key-words: comprehensive care; access; coordination of care; oral cancer.
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O desenho desta pesquisa comecgou a tomar forma em 2009, quando,
apos concluir minha especializagdo na area de “Voz e Cabecga e Pescogo”, me
inseri profissionalmente na area da Saude Publica, atuando no Hospital Municipal
de Nova Odessa como fonoaudidloga, mais especificamente no Ambulatério de
Especialidades e sendo a Unica fonoaudiéloga contratada pelo municipio. Aquela
época, recém-formada, tinha pouca experiéncia pratica na atuagdo em servicos
publicos de saude, ja que havia tido contato com a area de Saude Coletiva
durante a graduacao e o curso de especializacdo, mas sempre sob orientacao de
outro profissional.

No inicio dessa atuagéo profissional, ha cinco anos, chamou-me a
atencgdo a dificuldade de acesso dos pacientes aos servicos de saude e o impacto
disso para a obtenc&do de um cuidado integral.

Por diversas vezes pude acompanhar pacientes que, além da
necessidade de acompanhamento fonoaudiologico, tinham outras necessidades
de saude, muitas vezes mais urgentes e que, por inumeros motivos, ainda nao
haviam conseguido o atendimento necessario.

Como exemplo, em uma ocasido determinado paciente compareceu ao
ambulatério de especialidades para realizar avaliagdo audiologica clinica,
encaminhado pelo médico otorrinolaringologista. Notei de imediato uma lesao
aparente no labio do paciente e questionei-o sobre ela, perguntando se o médico
ou o dentista a haviam examinado, ao que o paciente respondeu negativamente.
Apés a realizagado da avaliagcédo audioldgica, o paciente foi orientado a retornar ao
médico para lhe entregar o resultado do exame, sendo também Ihe entregue um
encaminhamento para que o profissional realizasse uma avaliacao da lesdo. Apos

alguns meses, o paciente foi diagnosticado com tumor maligno em labio inferior.
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Muitas vezes a dificuldade de acesso € aparente durante a rotina no
hospital, mas, em se tratando de um paciente oncolbgico, tal dificuldade me
pareceu incabivel, pela gravidade da doenga e o impacto que ela pode causar na
vida do paciente e de familiares.

Varias indagacdes surgiram a partir daquela experiéncia: qual é o papel
da atengdo basica na suspeita do cancer? (o acompanhamento de pacientes
oncologicos)? Os pacientes do municipio estao frequentando as UBSs? Aquele
paciente especifico tinha uma necessidade de saude que precisava ser resolvida -
havia buscado ajuda? Ele conseguira “acessar” um médico especialista,
independentemente do motivo que o levou a isso, mas por qual razdo nao havia
sido encaminhado para uma investigagdo diagnostica? Ou sera que havia sido
encaminhado e ndo buscou pelo cuidado indicado? Por que motivo o paciente
estava realizando uma audiometria se ele poderia ter um “problema de saude”
mais grave? Sera que o paciente tinha conhecimento disso?

Tais indagag¢des geraram tamanho desconforto que resultaram na
motivacao para o inicio da presente pesquisa

Nela, o cancer de boca e orofaringe foi escolhido como “marcador” da
integralidade do cuidado, visto que, dentre os canceres de cabeca e pesco¢o que
fazem parte da atuagdo fonoaudioldgica clinica, € o mais incidente. De acordo
com dados do INCA (2010b), o aumento mundial dos casos de cancer de boca e
de orofaringe nas ultimas décadas acompanha o aumento no consumo de tabaco
e de bebidas alcodlicas, sendo o cancer bucal o 5° mais incidente nos homens e o
7° nas mulheres.

Diante da indagagdo em relagdo ao acesso a servicos de saude por
parte de pacientes com cancer de boca e orofaringe na regiao de Campinas, SP,

este trabalho buscou conhecer as necessidades de saude dos pacientes e
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analisar o seu atendimento considerando a integralidade do cuidado, a partir da
reconstituicéo de itinerarios de busca por cuidado a saude.

Ainda que minha atuacao profissional como fonoaudiéloga seja voltada
para o cuidado individual de pacientes, realizando avaliagdes clinicas, exames
para auxilio diagnostico e reabilitacdo da audigao, linguagem, degluticdo, voz e
sistema sensério motor oral, acredito que a realizagdo desta pesquisa foi uma
oportunidade valiosa para compreender a organizagéo geral de servigos de saude

dos quais cada vez mais fonoaudiologos fazem parte.
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I. REFERENCIAL TEORICO-METODOLOGICO DA PESQUISA

1.1 INTEGRALIDADE DO CUIDADO E ACESSO AOS SERVICOS DE SAUDE
NO SUS

Com a Constituicdo de 1988 (BRASIL, 1988) ficou estabelecido que “a
saude ¢ direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e
econbmicas que visem (...) 0 acesso universal e igualitario as acdes e servicos
para sua promog¢ao, protecao e recuperacao” (art. 196). No texto da Constituigéao,
um dos principios do sistema de saude consiste no “atendimento integral, com
prioridade para as atividades preventivas, sem prejuizo dos servigos assistenciais”
(art. 198).

A Lei 8.080/90 refere-se a integralidade da assisténcia como “um
conjunto articulado e continuo das acbes e servigcos preventivos e curativos,
individuais e coletivos, exigidos para cada caso em todos os niveis de
complexidade do sistema” (BRASIL, 1990a).

MATTOS (2004), a respeito do SUS, afirma que é

... um dispositivo institucional criado pelo governo para dar conta do seu
dever de garantir o acesso universal e igualitdrio nos termos da
Constituicdo. Ele (SUS) foi concebido envolvendo todas as agbes e
servigos publicos de saude (assim como alguns servigos privados) que
deveriam estar organizados como uma rede regionalizada e
hierarquizada (MATTOS, 2004 p.1412).

Embora sejam inegaveis e significativos os avangos alcangados pelo
sistema publico de saude brasileiro nas ultimas décadas, torna-se cada vez mais
evidente a dificuldade em superar a intensa fragmentacéo das acdes e servicos de

saude e garantir o cuidado em consonancia com os principios que orientaram a
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construcdo do SUS. O modelo de atencdo a saude vigente, apoiado nas acdes
curativas, centrado no cuidado médico e estruturado em agbes e servicos
dimensionados a partir da oferta, tem se mostrado insuficiente para dar conta dos
desafios sanitarios atuais e insustentavel frente as demandas futuras (BRASIL,
2010).

Nao basta defender o acesso universal e igualitario as agdes e servigos
de saude de variadas densidades tecnoldgicas, faz-se necessario também
defender que haja articulagéo entre prevencao e assisténcia, de modo a permitir a
apreensao ampliada das necessidades de saude dos usuarios. Para MATTOS
(2004), os servigos assistenciais vinculam-se a uma experiéncia individual de
sofrimento, a uma necessidade de saude do usuario do sistema de saude,
enquanto as agdes preventivas se antecipam a experiéncia individual de
sofrimento e, portanto, a necessidade de uma acéao preventiva é ditada a partir do
conhecimento dos profissionais sobre os riscos a saude.

Em trabalho anterior, MATTOS (2001) afirmava que

(...) a integralidade n&o é apenas uma diretriz do SUS definida
constitucionalmente. Ela € uma “bandeira de luta” (...), um enunciado de
certas caracteristicas do sistema de saude, de suas instituicbes e de
suas praticas (...). Ela tenta falar de um conjunto de valores pelos quais
vale lutar, pois se relacionam a um ideal de uma sociedade mais justa e
mais solidaria (MATTOS, 2001 p.41).

Para CECILIO (2001), a integralidade pode ser compreendida em duas
dimensoes, focalizada e ampliada. A primeira ocorre no contato dos profissionais
de saude e usuarios e pode ser “definida como o esfor¢o da equipe de saude de
traduzir e atender, da melhor forma possivel, a expressao individual das
necessidades de saude”. J&4 a ampliada ocorre nas relacdes entre os pontos da

rede de saude e envolve a articulacdo das “multiplas integralidades focalizadas
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que, tendo como epicentro cada servico de saude, se articulam em fluxos e
circuitos, a partir das necessidades reais das pessoas”.

O autor ainda ressalta que, dependendo do momento que vive o
usuario, a tecnologia de saude de que necessita pode estar em uma unidade
basica de saude ou em algum servico produtor de procedimentos sofisticados e
que, sem acesso a esses servigos, “ndo haveria integralidade possivel” (CECILIO,
2001).

Entendendo a integralidade em saude como atengédo ao conjunto das
necessidades das pessoas, pode-se dizer que ela € “um chamamento ao trabalho
integrado em rede” (SANTIAGO & ANDRADE, 2007). Ou, ainda, que integralidade
nao se realiza nunca em um servico, mas “é objetivo de rede, dessa forma s&o
necessarios novos fluxos e novas possibilidades de captagdo de clientes nas
varias portas de entrada do sistema de satde” (CECILIO, 2001).

Nessa concepgdo, o usuario, acessando qualquer nivel de atencao
(atencdo basica, pronto atendimento ou servigos especializados), conseguiria
garantir que suas necessidades de saude fossem supridas por aquele servico que
acessou ou por outros servicos que estariam articulados a ele.

FURTADO & PEREIRA (2010) apontam que o conceito de acesso é
uma “ideia complexa e multifacetada”. Para os autores, num entendimento
superficial, a questdo do acesso ao cuidado dependeria apenas da oferta de
cuidados, de sua disponibilidade. Contudo, o “acesso efetivo” aos cuidados de
saude depende também da superacao de “eventuais barreiras” a utilizagdo desses
servicos, sejam elas de carater econémico, social, organizacional ou cultural.

JESUS & ASSIS (2010) apontam a existéncia de quatro dimensdes do
acesso. A dimenséo econbmica € um dispositivo do planejamento em saude para
buscar o equilibrio na relagcédo entre oferta de servicos e demanda dos usuarios; a

dimensé&o técnica auxilia na organizacéo, de forma regionalizada e hierarquizada,

Referencial teérico-metodoldgico da pesquisa
31



da rede assistencial; a dimensédo politica favorece o desenvolvimento da
consciéncia sanitaria e da organizagdo popular no ambito do SUS; a dimenséo
simbolica aborda as representac¢des sociais da atencédo a saude e dos servigos de
saude.

Para HORTALE et. al. (2000), as dimensdes que compdem a categoria
acesso abrangem fatores como a participagdo popular e o controle social, a
equidade, a coeréncia dos servicos com as necessidades da populacéo, as
estratégias, as taticas, a alocagéo de recursos e a autonomia.

As autoras admitem a hipotese de que “se o sistema de saude é
descentralizado, vai permitir maior acesso dos usuarios ao sistema”’ e
operacionaliza a categoria acesso, abrangendo os varios planos de produgéo dos
servicos (HORTALE et. al., 2000). No entanto o acesso geografico favorecido pela
descentralizacdo pode n&o garantir um acesso efetivo.

A partir das diversas concepg¢des sobre acesso em saude, neste
trabalho optou-se por um conceito que vai além de entrar no servico de saude,
exigindo que o usuario consiga, efetivamente, fazer uso das tecnologias
necessarias para o cuidado de que precisa. Nesse sentido, acesso e integralidade
sao conceitos que se aproximam, ja que 0 acesso constitui-se num componente
do cuidado integral, que deve ocorrer de forma continuada, envolvendo distintos
servigos da rede de saude.

A necessidade de acessar tecnologias supde a existéncia da regulacéo
desse acesso. Em 2002 o Ministério da Saude, através da Norma Operacional de

Atencao a Saude, estabeleceu que

A regulagéo da assisténcia devera ser efetivada por meio da implantagéo
de complexos reguladores que congreguem unidades de trabalho
responsaveis pela regulagdo das urgéncias, consultas, leitos e outros que
se fizerem necessarios (BRASIL, 2002 p.25).
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A regulagdo assistencial esta voltada para a “disponibilizacédo da
alternativa assistencial mais adequada a necessidade do cidaddo, de forma
equanime, ordenada, oportuna e qualificada”, sendo articulada com a avaliagdo
das necessidades de saude, planejamento, regionalizagcdo, programacido e
alocacéo de recursos, além das a¢des de avaliagédo e controle (BRASIL, 2002, p.
26).

Em publicacdo recente, CECILIO (2012a) destaca a importancia de
processos regulatérios que “vao desenhando fluxos, pontos de conexdo e
articulagéo entre os servigos de saude”.

Varias condig¢des crénicas de adoecimento, como é o caso da atengé&o
oncoldgica, envolvem processos continuados de cuidado e utilizagdo de multiplas
tecnologias, exigindo regulagcbdes subsequentes para realizacdo de exames e para
acessar servicos que oferecam tratamento adequado. No entanto, muitas vezes
ha insuficiéncia da regulacéo formal, de competéncia governamental, para garantir
0 acesso as tecnologias para o tratamento daquelas doencgas, fazendo com que
outros atores surjam no processo regulatorio.

Assim, para além da regulagéo governamental da assisténcia, CECILIO
(2012a) afirma que existem outras formas de regular o acesso e o consumo de
servicos de saude, como aquela feita pelos profissionais de saude via contatos
pessoais, relacbes de conhecimento e confianga (regulagéo profissional); a feita
pelos préprios usuarios (regulacdo leiga); e aquela que é fruto do protagonismo de
multiplos atores politicos (regulagéo clientelistica), esta entendida como uma
“contrarregulagéo, porque opera numa légica aparentemente oposta a regulacéo

governamental/formal, embora faga pontos de contato com ela”.
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1.2 REDES DE ATENGCAO A SAUDE E A GESTAO DO CUIDADO

Com a criacdo do SUS, surge a proposta de regionalizacdo e
hierarquizacdo dos servicos de saude como forma de garantir o acesso da
populacéo aos diversos niveis de atencéo dentro do sistema de saude.

Essa proposta, traduzida na figura classica de uma piramide para
representar o modelo tecno-assistencial que se desejava construir com a
implantacao plena do sistema de saude, foi incorporada ao ideario dos que
lutaram pela constru¢do do SUS no nosso pais e tornou-se uma espécie de
“bandeira de luta” consensual do movimento sanitario (CECILIO, 1997).

Com a regionalizagédo e hierarquizacdo dos servicos de saude, o
acesso inicial dos usuarios a atencgéo basica possibilitaria que, posteriormente, ele
percorresse os demais servicos de saude (niveis de atengéo), de acordo com suas
necessidades de saude, através da organizacao dos fluxos de referéncia e contra
referéncia.

A partir dos anos 90, a proposta de redes de atencdo a saude, surgida
em 1920, no Reino Unido, foi revisitada em funcéo da crise da saude nos paises
desenvolvidos, tendo inspirado entdo varias formulacdes para superacdo dos
sistemas de saude fragmentados (OPAS, 2011).

Para garantir o cuidado integral, os sistemas de atengdo a saude
devem operar de forma coerente com a situagdo de saude das pessoas, 0 que
exigiria a implantacédo de Redes de Atencdo a Saude (RAS), uma nova forma de
organizar a atencdo a saude em sistemas integrados que permitam responder,
com efetividade, eficiéncia, seguranca, qualidade e equidade, as condi¢cdes de

saude da populagéo brasileira (OPAS, 2011).

As redes de cuidados progressivos a saude sédo dispositivos da atengéo

integral que pressupéem a oportunidade da atencdo, a resolugéo dos
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problemas de saude com toda a tecnologia disponivel e necessaria a
cada caso, processos de gestdo que permitam o trabalho integrado das
diferentes estagbes cuidadoras, o controle social desses processos, a
possibilidade do desenvolvimento de profissionais em campo e a
producdo de conhecimento. (...) As redes de salde se organizam e
funcionam de forma horizontal, sem hierarquia entre os servigos, mas
dando a populagdo acesso a toda tecnologia disponivel (SANTIAGO &
ANDRADE, 2007 p.246-247).

Para as autoras, uma rede de saude tem como objetivo sustentar e
apoiar as atividades das equipes, permitir a comunicagao facil e fluida entre
profissionais e distintos servicos que devem apoiar e sustentar os pacientes nas
trajetorias terapéuticas, estabelecendo relagbes comunicativas com usuarios,
familias e redes sociais de suporte (SANTIAGO & ANDRADE, 2007).

Em 2008, o Ministério da Saude formulou um documento que
estabelece principios e diretrizes para a implementacdo das Redes
Regionalizadas de Atencao a Saude (RRAS) como estratégia de aperfeicoamento
politico-institucional, gerencial e das formas de organizagdo da atengdo no SUS
(BRASIL, 2008).

Os fundamentos de uma estrutura regionalizada de atencédo a saude
organizada em rede devem compreender a construcdo de dispositivos com
capacidade suficiente para superar os elementos de fragmentacdo a partir dos
fundamentos constitucionais do SUS. Uma estratégia ou modelo de integragéo
regional da politica de saude no SUS pressupde a formacédo de estruturas
organizadas em rede, capazes de considerar as especificidades do modelo de
politica social que fundamenta a politica no Brasil a partir de 1988 (BRASIL, 2008).

Segundo o Plano Diretor de Regionalizagdo do Estado de S&o Paulo, a
organizacao dos fluxos de referéncia e contra referéncia para todos os niveis de

complexidade faz parte da regionalizagdo do sistema de saude, considerada como
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uma importante diretriz para se alcancar a integralidade da atengdo no ambito
regional e municipal (SAO PAULO, 2008). Na pratica, porém, esta organizagéo
assume muitas vezes arranjos diferentes. Um dos fatores que pode estar
relacionado a isso é a ja mencionada dificuldade de acesso. A reconstru¢ao do
caminho percorrido pelo paciente desde a percep¢ao do problema de saude até a
obtengdo do cuidado necessario pode fornecer informagdes relevantes para
conhecer o funcionamento real da rede de saude.

Em 2010, o Ministério da Saude, através da Portaria n° 4.279,
estabeleceu diretrizes para a organizacao das RAS no ambito do SUS, definindo-
as como ‘“arranjos organizativos de agbes e servicos de saude, de diferentes
densidades tecnoldgicas, que, integradas por meio de sistemas de apoio técnico,
logistico e de gestao, buscam garantir a integralidade do cuidado” (BRASIL, 2010).

A Portaria confere a Atencdo Primaria a Saude (APS) o papel de
coordenar o cuidado em todos os pontos de atencdo da RAS, visto que, por sua
centralidade nas necessidades de saude de wuma populagcdo, pela
responsabilidade por uma atencédo continua e integral, por oferecer cuidado
multiprofissional e por compartilhar objetivos e compromissos com os resultados
sanitarios e econdmicos, pode formar relagdes horizontais entre os pontos de
atengéo.

Dentre os pontos da rede, a APS deve ocupar um lugar de destaque na
rede de cuidados, pois, ao favorecer o contato entre a equipe de saude e o
usuario, pode identificar fatores como a diversidade de demandas e as
necessidades de saude, que sdo fundamentais para que se tenha cuidado
integral.

Diversas pesquisas tém sido realizadas na ultima década com o
objetivo de conhecer o percurso que o usuario realiza para o atendimento de suas

necessidades de saude. Esses movimentos ajudam a conhecer o funcionamento
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interno de uma rede, os pontos reais que a compdem, sua dindmica e
resolutividade a partir do olhar do usuario, na experiéncia de encontro ou

desencontro dos servicos com suas necessidades.

1.3 ITINERARIOS TERAPEUTICOS DE USUARIOS NAS REDES DE SERVICOS

Os caminhos percorridos pelo paciente na busca por cuidado podem
contribuir de forma significativa para a compreensao de suas necessidades de
saude e das formas de acessar as tecnologias necessarias para responder a elas.

Itinerarios terapéuticos (IT) podem ser definidos como sequéncias de
caminhos que os individuos buscam para solucionar seus problemas de saude,
constituindo-se como um importante indicador dos recursos sociais, culturais e
materiais disponiveis (KLEINMAN, 1980). A busca por servigos que atenuem o
sofrimento do individuo e restabelecam seu processo de saude deve considerar
também a situacéo social e cultural individual (GERHARDT, 2008; LAGO et. al.,
2010).

Para GERHARDT (2007) o itinerario terapéutico tem como principal
objetivo interpretar os processos pelos quais os individuos ou grupos sociais
escolhem, avaliam e aderem (ou ndo) a determinadas formas de tratamento. A
autora aponta ainda que os itinerarios terapéuticos proporcionam um olhar
minucioso a respeito das escolhas, avaliacdo e aderéncia a tratamentos,
considerando o contexto em que o individuo esta inserido.

Os itinerarios terapéuticos tém a capacidade de “revelar, pela
experiéncia e percepgdo dos usuarios, como 0s servigos estao organizados e a
capacidade deles de responderem a suas demandas” (PINHEIRO, 2008). Eles
possibilitam o conhecimento de redes de servigcos de saude e sua organizacéo,

fornecendo subsidios para se repensar o processo de trabalho, a gestédo, o
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planejamento e a constru¢ao de saberes e praticas em saude (GERHARDT et. al.,
2008).

Utilizando o itinerario terapéutico como ferramenta para abordar o
movimento nas redes tem sido possivel identificar algumas dificuldades
encontradas por pacientes na busca por cuidado, bem como os pontos reais da
rede que sao acessados pelo usuario, incluindo os pontos cegos das redes, que
seriam aqueles servicos que nao estariam previstos inicialmente na trajetoria
terapéutica do paciente para a satisfacdo de suas necessidades.

Alguns trabalhos apontam que a identificacédo de itinerarios terapéuticos
numa perspectiva que va além do reconhecimento de uma pluralidade de
possibilidades e de ofertas de cura pode auxiliar na organizagdo da rede de
cuidados integrais (PINHEIRO, 2008; GERHARDT et. al, 2008; NEVES &
NUNES, 2010).

Os caminhos percorridos por pessoas em busca de cuidados nao
necessariamente coincidem com esquemas de fluxos pré-determinados (CABRAL
et. al, 2011). Assim, dificuldades de acesso aos servicos de saude podem
produzir fluxos alternativos e novas configuracdes de redes.

No presente trabalho, utilizou-se a reconstituicdo de itinerarios
terapéuticos de pacientes com cancer de boca e orofaringe como ferramenta de
pesquisa em saude, a fim de mapear a rede de cuidados e analisar o acesso aos
servigos e a integralidade do cuidado.

O cancer é uma doenga de inegavel importancia nas representacdes
individuais e sociais no Brasil. Os pacientes com cancer buscam possibilidades de
cura e percorrem varios servicos de saude construindo trajetérias terapéuticas

com o intuito de suprir suas necessidades de saude.
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Il. CANCER: UM PROBLEMA RELEVANTE PARA A ATENGCAO A SAUDE NO
susS

Dentre os inumeros problemas de saude que colocam o desafio da
gestdo da integralidade do cuidado, o cancer foi tomado como um analisador, em
razdo da sua magnitude, gravidade, impacto na vida das pessoas e pela
complexidade das agées exigidas. E uma doenca que demanda a acéo qualificada
de varios pontos do sistema de saude para a produgédo de projetos terapéuticos,
configurando um necessario trabalho em rede.

De acordo com dados do INCA (2011), nota-se uma progressiva
ascensao da incidéncia e da mortalidade por neoplasias no Brasil, seguindo
tendéncia mundial, em razdo principalmente do envelhecimento da populacgéo,
resultante do intenso processo de urbanizacdo e das agbes de promogado e
recuperacao da saude. As estimativas para o ano de 2012 e 2013 apontam a
ocorréncia de aproximadamente 518.510 novos casos de cancer, reforcando a
magnitude do problema, que representa também a segunda causa de morte no

pais.

1.1 O CANCER DE BOCA E OROFARINGE

A incidéncia do cancer de boca e de faringe tem aumentado no mundo
nas ultimas décadas, acompanhando o aumento no consumo de tabaco e de
bebidas alcodlicas (GUERRA et. al.,, 2005; MARUR & FORASTIERE, 2008). A
exata incidéncia dos canceres primarios em orofaringe é de dificil determinacéo,
visto que estdo geralmente associados com os da cavidade oral (BANDEIRA,
2007).

No Brasil, o cancer da cavidade oral em homens &€ o quarto mais

frequente na regiao Nordeste. Nas regides Sudeste e Centro-Oeste ocupa a quinta
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posicao, enquanto nas regides Sul e Norte é o sexto mais frequente. Para as
mulheres, é o oitavo mais frequente na regido Nordeste. Nas regides Sudeste e
Norte ocupa a nona posicdo, enquanto nas regides Centro-Oeste e Sul é,
respectivamente, o 12° e o 15° mais incidente (INCA, 2011).

O cancer de cavidade oral tem maior incidéncia entre a quinta e a sexta
décadas de vida (MAGRIN et. al., 2006).

A prevencao e o controle do cancer estdo entre os mais importantes
desafios cientificos e de saude publica da nossa época (KUJAN, DUXBURY,
GLENNY et. al., 2006).

A deteccao precoce pela inspecdo visual, seja ela feita pelo proprio
individuo ou por dentistas e médicos, pode descobrir anormalidades pré-malignas
do cancer da cavidade oral. Quando diagnosticado precocemente, esse tipo de
cancer apresenta bom prognéstico (INCA, 2011). Isso €&, apesar de sua
magnitude, esse tipo de cancer pode ser prevenido além de ser suscetivel a acdes
de controle.

Porém, o diagndstico precoce do cancer de boca € dificultado pelo fato
de que as lesdes iniciais, geralmente assintomaticas, nao séo valorizadas pelo
préprio individuo e nem pelos profissionais de saude, sugerindo falta de
conhecimento da patologia, deficiéncia na procura de atendimento médico por
parte do individuo e/ou dificuldades de acesso e qualidade da assisténcia a saude,
que se associam a auséncia de programas governamentais que visem a
prevencao (SANTOS et.al., 2010).

A maioria dos casos de cancer de boca quando diagnosticado pela
primeira vez se encontra em estado avancado (BRENER et. al, 2007). A
dificuldade de acesso aos servicos de saude esta entre os principais fatores para
o atraso no encaminhamento de pacientes com cancer de boca (SANTOS et.al.,

2010). Segundo a Fundagdo Oncocentro de S&o Paulo (FOSP), a deteccgéo
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precoce melhora o prognostico de quase todos os tipos de cancer. A deteccao
precoce se baseia na seguinte premissa: quanto mais cedo diagnosticado o
cancer, maiores as chances de cura, a sobrevida e a qualidade de vida do
paciente, além de mais favoravel a relagdo efetividade/custo. O objetivo é a
detecgcdo de lesdes pré-cancerigenas ou do cancer quando ainda localizado no
orgdo de origem, sem invasao de tecidos vizinhos ou outras estruturas (INCA,
2010b).

O estadiamento é o processo que avalia o quanto o cancer invadiu
tecidos e é fundamental para a escolha de tratamentos e para a estimativa do
prognostico do paciente. Ele usa dados dos testes clinicos, endoscépicos e de
exames por imagem (Hospital A. C. Camargo, 2011).

Nos casos de cancer, incluindo os de boca e orofaringe, utiliza-se a
classificacdo TNM para determinar o estadio clinico da doencga, onde T indica a
extensdo do tumor primario, N refere-se a existéncia de metastase em linfonodos
regionais e M esta relacionado a existéncia de metastases a distancia (BRASIL,
2004).

O tratamento do céncer de boca e orofaringe pode envolver trés
abordagens: cirurgia, radioterapia e quimioterapia.

A cirurgia e a radioterapia (RXT) sé&o, isolada ou associadamente, os
métodos terapéuticos mais aplicaveis ao cancer de boca. Para lesdes iniciais,
tanto a cirurgia quanto a RXT tém bons resultados e sua indicagao vai depender
das caracteristicas do tumor e das alteracbes funcionais provocadas pelo
tratamento (INCA, 2010b).

A quimioterapia (QT) também pode ser utilizada no tratamento desse
tipo de cancer. Quando utilizada para reduzir o tumor antes da cirurgia ou da RXT
€ chamada QT neoadjuvante. Todavia, também pode compor o tratamento

paliativo em tumores grandes demais para serem inteiramente removidos ou para
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0s que nao sao controlados pela RXT. Frequentemente, a QT € usada junto com a
RXT para reduzir tumores que ndo podem ser removidos cirurgicamente, ou em
casos especificos de tumores em que esta combinagédo de tratamento oferece as
mesmas possibilidades de cura que o tratamento convencional envolvendo
cirurgia e RXT (Hospital A. C. Camargo, 2011).

O tratamento deve ser adequado as necessidades de cada caso em
particular. Para carcinomas espinocelulares do estadio |, as taxas de sobrevida
obtidas com tratamento cirurgico ou com RXT s&do semelhantes, no entanto a
radioterapia, apesar de oferecer o mesmo resultado oncoldgico, associa-se a
complicagdes importantes a longo prazo como xerostomia, caries de irradiagao e
osteoradionecrose, fazendo com que se opte preferencialmente pela cirurgia
naqueles casos. Para tumores do estadio Il, opta-se pela cirurgia, enquanto para
os tumores mais avancados (estadios Il e IV) ressecaveis associa-se a cirurgia a
RXT (RAPOPORT et. al., 2001).

E importante destacar que as cirurgias incluem a ressecgdo do tumor
com margens tridimensionais satisfatorias além do tratamento dos linfonodos do
pescoco, que pode ser terapéutico (quando ha acometimento dos linfonodos
cervicais) ou eletivo (em caso de tumores sem metastase em linfonodos, mas com
alto risco de metastatizacao) (RAPOPORT et. al., 2001).

Os diversos tipos de tratamento de pacientes com cancer de cabeca e
pescogo podem gerar progndésticos semelhantes, mas resultados diversos na
qualidade de vida dos pacientes (ARAUJO, PADILHA & BALDISSEROTTO, 2009).

Pode haver alteracdes estruturais e anatdmicas decorrentes das
ressecgoes cirurgicas e, quando a area da cirurgia é muito extensa, pode haver
necessidade de reconstrucao (RAPOPORT et. al., 2001).

A cirurgia e a radioterapia constituem os principais e mais eficazes

métodos de tratamento dos tumores de cabeca e pescocgo, porém as sequelas da
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radioterapia sao praticamente inevitaveis. Elas incluem dermatites nas regides
irradiadas, caries de irradiagdo, principalmente em dentes em mau estado de
conservagao, xerostomia, quando a terapia atinge as glandulas salivares maiores,
e alteragbes inflamatorias ou infecciosas da cavidade oral denominadas,
genericamente, “mucosite” (LABBATE, LEHN & DENARDIN, 2003).

O acometimento dos 6érgaos da cavidade oral e faringe por tumores
também pode alterar a funcionalidade do sistema digestivo e respiratorio,
comprometendo a nutrigdo, através da mastigacao e degluticdo, a fala e a voz dos
pacientes, fungcbes estas objeto de estudo e intervencdo da Fonoaudiologia.
Assim, ao lado das mudangas estruturais, a doenca e o tratamento também
provocam acometimentos funcionais, que podem repercutir nas esferas emocional
e social da vida do paciente (ANGELIS et. al., 2000).

A atengdo a pacientes com cancer de boca e orofaringe deve se
organizar com base nos principios norteadores do SUS (acesso universal,
integralidade e equidade), considerando o conjunto das suas necessidades de
saude. Para que isso ocorra, € necessario que o tratamento vise, além do controle
da doenca, a promocao de qualidade de vida e a reinsergéo social do individuo,
proporcionadas através do cuidado em equipe multiprofissional e do trabalho

integrado entre os varios servigos da rede de saude.

1.2 POLITICA NACIONAL DE ATENCAO ONCOLOGICA

Por se tratar de um problema especifico de saude, o cancer exige uma
politica de saude também especifica. Assim, cabe salientar como os principios do
SUS estéo se desdobrando na politica de oncologia.

O Ministério da Saude (MS), em 2005, estabeleceu a Politica Nacional
de Atencao Oncolégica (PNAO), através da Portaria GM/MS n° 2439. Ela objetivou

organizar uma linha de cuidados que perpasse todos os niveis de atencao -
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basica e especializada de média e alta complexidade - envolvendo acgbes de
promogao, prevencgao, diagndstico precoce, tratamento, reabilitacdo e cuidados
paliativos.

Conforme esta portaria, a Atencdo Basica compete realizar agcbes de
carater individual e coletivo voltadas para a promog¢éo da saude e prevenc¢ao do
cancer, assim como ao diagnostico precoce e apoio a terapéutica dos tumores,
aos cuidados paliativos e as agbes clinicas para o seguimento de doentes
tratados.

A Atencdo Especializada de Média Complexidade cabe realizar
assisténcia diagnoéstica e terapéutica especializada, inclusive cuidados paliativos,
garantida a partir do processo de referéncia e contra referéncia dos pacientes,
acdes essas que devem ser organizadas segundo o planejamento de cada
unidade federada e os principios e diretrizes de universalidade, equidade,
regionalizagdo, hierarquizacao e integralidade da atencéo a saude.

Ja a Atencdo Especializada de Alta Complexidade deve garantir o
acesso dos doentes com diagnéstico clinico ou com diagnostico definitivo de
cancer a agdes que objetivem determinar a extensao da neoplasia (estadiamento),
tratar, cuidar e assegurar qualidade de acordo com rotinas e condutas
estabelecidas, assisténcia essa que se dara por meio de Unidades de Assisténcia
de Alta Complexidade em Oncologia (UNACONSs) e Centros de Assisténcia de Alta
Complexidade em Oncologia (CACONSs).

Como se observa na PNAO, ha papéis muito marcados para os niveis
de atencgado, que sao tratados hierarquicamente e com pouco protagonismo da
atencgdo basica na gestao do cuidado.

A atengdo oncolégica no Brasil tem priorizado o0s servigos

especializados, muitas vezes nao utilizando as potencialidades dos sistemas
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locais de saude para o compartilhamento do cuidado aos pacientes com cancer
(SANTIAGO & ANDRADE, 2007).

A escassez de servicos especializados a pacientes com céncer em
varias regides faz com que pacientes e familiares percorram inimeros caminhos
para conseguir acesso a diagnostico e tratamento, ja que a politica nacional de
atengdo oncolégica centra o cuidado nesses servicos. Diante da dificuldade de
acesso a rede de alta complexidade, tornou-se urgente repensar os servicos de
saude quanto ao seu papel no cuidado a pacientes com cancer, a relacao que
estabelecem entre si e a possivel configuracdo de uma rede de cuidados
progressivos em oncologia (SANTIAGO & ANDRADE, 2007).

Novas diretrizes da politica de saude tém apontado para o
fortalecimento do acesso e do trabalho em rede na atengcdo em oncologia. Em
relacdo ao acesso, a legislagdo mais recente (Lei n° 12.732, de 22/11/2012, e
Portaria n° 876, de 16 de maio de 2013), estabeleceu o prazo de 60 (sessenta)
dias para o primeiro tratamento cirurgico ou quimioterapico ou radioterapico do
paciente com diagnéstico de neoplasia maligna no SUS, contados a partir do
registro do diagnostico no prontuario do paciente.

Ja a Portaria n® 874, de 16 de maio de 2013, instituiu a Politica
Nacional para a Prevencao e Controle do Cancer na Rede de Atengdo a Saude
das Pessoas com Doengas Crdnicas no ambito do Sistema Unico de Saude. Entre
seus varios aspectos, encontra-se a preocupagcdo com a acessibilidade aos
servicos de saude, o tempo de espera para inicio do tratamento e a satisfagdo do
usuario. Nas diretrizes relacionadas ao cuidado integral, pode-se destacar o
tratamento oportuno dos pacientes de forma mais proxima possivel ao seu
domicilio, o atendimento multiprofissional e a oferta de reabilitacdo e cuidado

paliativo.
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lll. OBJETIVOS
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OBJETIVO GERAL
Analisar a integralidade do cuidado a pacientes com diagnostico de

cancer de boca e orofaringe sob a perspectiva do acesso a tecnologia e da gestéo

do cuidado na rede de saude.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

1- Identificar nos itinerarios terapéuticos dos pacientes as formas de
regulagdo do acesso e os tempos decorridos entre a suspeita, o diagnéstico e o
inicio do tratamento.

2- Conhecer as concepgdes dos profissionais de saude e da geréncia
do servigo oncologico de referéncia sobre o0 acesso ao diagndstico e tratamento e
sobre o trabalho em rede na saude.

3- Analisar a gestédo do cuidado aos pacientes com énfase no papel da

atencgdo basica.
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IV. PERCURSO METODOLOGICO

Percurso metodoldgico
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A pesquisa caracteriza-se como um estudo de natureza qualitativa, que
utiliza como principal ferramenta metodoldgica o itinerario terapéutico de pacientes
com cancer de boca e orofaringe.

Esses pacientes foram captados a partir do servico oncologico de
referéncia regional, um hospital universitario especializado que se constitui em
referéncia para o SUS na regido de Campinas, SP. Na macrorregido de Campinas
ha poucos servicos que atendem a demanda assistencial em oncologia, sendo
este o unico habilitado como CACON. A grande maioria dos pacientes atendidos
neste servico € procedente de municipios da macrorregidao de Campinas, mas
também sao atendidos pacientes de outras regides e de outros estados.

Optou-se por esse servigo por sua expressao na area oncoldgica e seu
carater de referéncia regional, porém houve grande dificuldade para a captagéo
dos casos. Através do Servico de Arquivo Médico e Estatistica (SAME) tentou-se
fazer uma filtragem dos casos atendidos no servigo nos anos de 2011 e 2012, de
acordo com o municipio de procedéncia do usuario e a Classificacao Internacional
de Doencas (CID-10). A partir dai, esperava-se que fosse possivel o contato
telefébnico com os pacientes para agendamento e escolha do local para entrevista;
todavia, a filtragem nao foi possivel de ser realizada e nem sequer a escolha do
local da entrevista de acordo com a comodidade do paciente, visto que eles eram
provenientes de um grande numero de cidades.

Um profissional de saude do CACON sugeriu, entdo, que os pacientes
fossem selecionados a partir das agendas cirurgicas do ambulatorio de
otorrinolaringologia, o que foi tentado pela pesquisadora. Contudo, as agendas
cirurgicas de 2011 e 2012 ndo eram especificas, isto é, indicavam o nome do
paciente e a data em que a cirurgia fora realizada, entretanto n&o especificava a
localizagao do tumor. Assim, os prontuarios dos 107 pacientes que constavam nas

agendas cirurgicas durante esses 2 anos foram verificados pela pesquisadora, a
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fim de identificar aqueles com cancer de boca e orofaringe que poderiam participar
do estudo.

Definiu-se como critérios de inclusao ter diagnéstico confirmado de
cancer de boca e orofaringe e ter sido admitido no CACON nos anos de 2011 e
2012. A escolha desse periodo de estudo deu-se pela necessidade de reconstituir
os itinerarios terapéuticos através das entrevistas, o que envolveu a preocupagao
de que o paciente tivesse maior possibilidade de se recordar do percurso que
empreendeu na busca por cuidado.

Delimitou-se, ainda, a abordagem aos pacientes provenientes dos
municipios do territério da RRAS 15, composta por cinco regides que totalizam
42 municipios.

Foram excluidos os pacientes portadores de tumores de parétida e
glandulas salivares; os que tiveram lesdes de boca e/ou orofaringe associadas a
tumores em outros locais; os portadores de doencgas degenerativas; pacientes
com dificuldades cognitivas ou com dificuldades de fala (um caso); aqueles que
ainda ndo possuiam diagnéstico confirmado; bem como os que nao consentiram
com a entrevista, o que ocorreu em um caso.

Identificou-se 52 pacientes com cancer de boca e orofaringe que se
enquadravam nos critérios de inclusdo da pesquisa, tendo sido entrevistados 22
pacientes no periodo de dezembro de 2012 a margo de 2013.

Além da entrevista, a coleta de informagbes envolveu também a
pesquisa de dados em prontuarios do servico de referéncia. Foram colhidas
informacdes referentes ao perfil scio-demografico (idade, género, estado civil,
escolaridade, ocupacdo, emprego, municipio de procedéncia); fatores de risco
(tabagismo, etilismo, uso de drogas e exposi¢cdo ao sol, incluindo o tempo de
exposicdo a esses fatores); data do encaminhamento do paciente, do primeiro

atendimento no servico regional e dos atendimentos subsequentes, incluindo

Percurso metodoldgico
54



exames e tratamentos realizados. Ressalte-se que, em alguns prontuarios, varios
desses dados nao foram localizados. Em relagéo aos fatores de risco, em nenhum
prontuario foi encontrada informacgédo referente a exposicdo ao sol, em 5 néo
constava informacgao sobre etilismo (sendo que em 11 prontuarios de 16 pacientes
que sao etilistas, nao estava identificado o tempo de etilismo) e em 3 ndo constava
informacao sobre o tempo de tabagismo.

Nas entrevistas para a reconstituicdo dos itinerarios terapéuticos dos
pacientes com cancer de boca e orofaringe utilizou-se um roteiro de questdes
(roteiro de entrevista - Apéndice A) que norteou 0 acesso as memorias dos
pacientes na tentativa de recuperar aspectos subjetivos e objetivos referentes aos
motivos da procura por cuidado, aos locais percorridos pelos pacientes, aos
tempos para acessar os servigos de saude e as formas utilizadas para conseguir
acessar tais servicos.

A pesquisadora compareceu ao servico de referéncia regional
semanalmente para a realizagdo de entrevistas com os pacientes. A rotina do
paciente no servico, ou seja, o horario agendado para sua consulta e a ordem dos
atendimentos no ambulatério, foi respeitada, de modo a n&o interferir nas
consultas médicas ou no funcionamento do servigo.

As entrevistas foram realizadas em sala do préprio servico ou, algumas
vezes, no jardim atras do ambulatério, de acordo com a disponibilidade do
momento, buscando garantir privacidade ao paciente no momento da entrevista.
Apds contato inicial com os sujeitos, era apresentado o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, que foi lido pela pesquisadora para o paciente e, estando o
paciente de acordo em participar da pesquisa, a entrevista era realizada e gravada
para posterior transcricdo. Os nomes dos pacientes foram modificados na

transcricéo a fim de manter em sigilo suas identidades.
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Em complementagcdo aos itinerarios terapéuticos foram também
entrevistados profissionais de saude e a geréncia do servico oncoldgico de
referéncia regional, a fim de conhecer suas concep¢des sobre o acesso ao
diagnéstico e tratamento e sobre o trabalho em rede na saude. Para isso foi
utilizado roteiro semi estruturado (Apéndice B). Os membros da equipe
multiprofissional do servigo trabalham no cuidado direto aos pacientes e foram
selecionados buscando a diversidade de atuag&o no interior da equipe (médicos,
enfermeira, fonoaudiologa, assistente social e nutricionista).

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Ciéncias Médicas da UNICAMP, sob n° 1305/ 2011 (Apéndice C).
Os participantes da pesquisa assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (Apéndices D e E).

O material transcrito a partir das entrevistas com os usuarios e 0s
profissionais de saude foi submetido a analise tematica de conteudo e,
considerando o referencial te6rico sobre integralidade do cuidado que orientou a
construcdo da pesquisa, foram utilizadas as seguintes categorias analiticas:
acesso, envolvendo as formas de regulagdo e os tempos para diagnéstico e
tratamento nos distintos servicos de saude; e gestdo do cuidado na rede de

saude, com énfase no papel da atencéo basica.
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V. RESULTADOS E DISCUSSAO

Resultados e Discussao
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Os resultados apresentados referem-se a 22 pacientes com cancer de
boca e orofaringe atendidos no CACON e participantes da pesquisa.

Como esperado, todos os entrevistados eram tabagistas e 20 deles
eram etilistas; apenas um utilizava drogas ilicitas.

Antes da anadlise dos itinerarios terapéuticos, cabe apresentar as
principais caracteristicas dos usuarios entrevistados: seu perfil sécio-
demografico, os tempos de acesso para diagndstico e tratamento e as
formas de regulagdo utilizadas, assim como os servigos utilizados para
diagnéstico, o estadiamento clinico da doenga e os tratamentos realizados.

O quadro 1 apresenta a idade, o género, a escolaridade, a ocupacao e
o0 municipio de procedéncia de cada um dos pacientes estudados, ordenados de

acordo com a idade.
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Quadro 1 — Perfil s6cio demografico dos pacientes com cancer de boca e

orofaringe entrevistados.

Paciente | Idade | Género | Escolaridade Ocupagdo Munlclglo . de
procedéncia
. - . Carregador (ajudante geral na .
Ulisses 36 a. Masc. 52 série Ensino Fundamental % Campinas
CEASA¥)
Atilio 38 a. Masc. 52 série Ensino Fundamental Era pfdre'm’ agora  ndo | Santo Antonio
trabalha de Posse
Rogério 45 a. Masc. Ensino Fundamental | Mecéanico afgstqdo/_ trabalhou Nova Odessa
Completo na lavoura na infancia
Dalva 45 a. Fem. Fundamental Incompleto Merendeira Artur Nogueira
Bruno 49 a. Masc. 32 série Ensino Fundamental Cortador de pedra Valinhos
. Comerciante (tem um bar, ja
. Ensino Fundamental .
Vicente 51 a. Masc. teve outros empregos como | Itapira
Completo A
metalurgico e vendedor)
22 série Ensino Sdo José do
Pedro 52 a. Masc. Fundamental® Aposentado/ trabalhador bragal Rio Pardo
a . .
Celso 53 a. Masc. 4 serLe Ensino Jardineiro até 2002* Hortolandia
Fundamental
Flavio 55 a. Masc. Fundamental Incompleto Pedreiro autbnomo Aguai
Edson 56 a. Masc. Ensino Médio Completo Porteiro/ trabalhou ha Ripasa e Americana
como cobrador de 6nibus
Quitéria 59 a. Fem. analfabeta do lar Campinas
. 32 série* Ensino | Motorista de caminhdo (antes )
Jalio 60a. Masc. Fundamental foi lavrador por 10 anos*) Mogi Guagu
a - : -
Luis 61a Masc. 4 serLe Ensino Comer*uante aposentado (dono Campinas
Fundamental de bar*)
Ivo 62 a. Masc. Ensino Médio Completo® Eletricista Campinas
Gabriel | 63a. | Masc. | 22 série Ensino Fundamental | Pedreiro Santo  Antonio
de Posse
2 - -
Silvio 64 a. Masc. 3 serLe Ensino Agricultor (lavoura de café)* Divinolandia
Fundamental
- . .
Walter 65 a. Masc. 5 sen*e Ensino Serralheiro Indaiatuba
Fundamental
A . )
Nelson 66 a. Masc. 4 serLe Ensino Tratorista* Campinas
Fundamental
22 série Ensino .
Tadeu 66 a. Masc. Fundamental*(analfabeto Guardﬁa *noturno (foi catador de Sumaré
- papelao*)
funcional)
Olga 77 a. Fem. Fundamental Incompleto Lavradora/doméstica/ ajudante Campinas
em restaurante
Hélio 84 a. Masc. Fundamental Incompleto Lubrificador aposentado Campinas
- . Bancario aposentado (modelo .
a
Manoel 85 a. Masc. 42 série Ensino Fundamental profissional*) Americana

* Dados obtidos na entrevista, ndo constam em prontuario médico.
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Entre os 22 pacientes entrevistados apenas 3 sdo do sexo feminino, o
que costuma ocorrer ja que o cancer de boca e orofaringe é mais frequente entre
homens. Observa-se que o paciente mais jovem tem 36 anos e o mais idoso, 85
anos.

Destaca-se que a maioria (17 pacientes) tem ensino fundamental
incompleto; a maior parte realiza trabalho bracal, com poucos tendo alguma
especializagcao (eletricista, lubrificador, mecéanico e serralheiro).

Grande parte dos pacientes procede da cidade de Campinas (7) ou de
municipios da regiao de saude metropolitana de Campinas (10), mas também ha
pacientes que provém de municipios distantes que exigem deslocamentos acima
de 2 horas para acesso ao CACON, como Divinolandia e Sao José do Rio Pardo.

No quadro 2 sao apresentados 0s servigos que os pacientes buscaram
para obter o diagnéstico e o estadiamento clinico da doenca. Esses servigos foram
apontados pelos préprios pacientes no momento da entrevista, quando cada um
deles teve a possibilidade de recordar o itinerario percorrido. Algumas informacgdes
também estavam presentes nos prontuarios médicos, principalmente as relativas a
biopsias e exames de imagem, ja que muitas vezes esses procedimentos foram

realizados no préprio CACON.
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Quadro 2 - Servicos acessados na primeira busca por cuidado e para

exames de diagnostico/estadiamento

. Servigo
Servigo onde . .
. . e onde Servico onde realizou exames
Paciente | realizou primeira . .
. realizou de imagem
busca por cuidado biébsi
iopsia
Bruno UBS CACON CACON
AEM (raio X e ultrassom)
Dalva UBS CACON CACON (tomografia)
HM (endoscopia) / AEM
Edson UBS HM (endoscopia) / médico particular
(nasofibrolaringoscopia)
Flavio UBS CACON CACON
Julio UBS CACON AEM
Manoel | UBS Médico CACON
particular
Pedro | UBS UBS ~ (outra | cacoN
cidade)
Quitéria UBS CACON CACON
Rogério | UBS Médico CACON
particular
Tadeu UBS CACON CACON
Ulisses UBS CACON CACON
Vicente UBS HM / CACON | CACON
Walter UBS HM HM
Nelson CEO CEO CACON
Celso | HM CACON AEM ~  (tomografia e
nasofibrolaringoscopia)
Gabriel | (M da cidade onde | )0y CACON
a filha reside
Olga CACON CACON CACON
Atilio CACON CACON CACON
- - " ACD /
Hélio Convénio médico CACON CACON
Luis Convénio médico CACON CACON
Farmacéutico (auto
Ivo medicagdo) orientou | CACON CACON
procurar UBS
Silvio Médico particular CACON HM

CACON: Centro de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia
UBS: Unidade Basica de Saude

AEM: Ambulatério de Especialidades do Municipio

CEO: Centro de Especialidades Odontolégicas

ACD: Associagao de Cirurgides Dentistas

HM: Hospital Municipal
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Pode-se observar que mais da metade (13 em 22) dos pacientes
utilizou a UBS na sua primeira busca por cuidado. Grande parte deles (15 de 22)
realizou bidpsia no CACON, em 4 casos foram realizadas em servigos municipais
(hospital ou UBS), em 2 ocasibes as biopsias foram realizadas em servigos
privados de saude, e apenas um paciente realizou biopsia em Centro de
Especialidades Odontologicas.

Dois pacientes possuiam convénio médico (Hélio e Luis), mas, apesar
disso, 0 acesso ao diagnostico da doenga ocorreu em servigos do SUS.

Para a realizacdo de exames de imagem, a maioria dos pacientes
utilizou o CACON (15); por outro lado, 7 fizeram os exames no municipio onde
moram, seja ja tendo chegado ao CACON com o exame, seja porque precisou do
servico do municipio em razédo da dificuldade de realizacdo desses exames no
préprio CACON.

O quadro 3 apresenta o tempo total que compde o percurso do paciente
detalhado em 3 intervalos: da percepg¢do do problema a busca por assisténcia; da
busca por atendimento até obter o diagnostico; e do diagndstico ao inicio do
tratamento. Este ultimo intervalo orienta a sequéncia dos pacientes no quadro,
considerando sua relevancia para o efetivo cuidado dos pacientes e a existéncia
de parametro recente de avaliagdo constante de portaria do Ministério da Saude
(Brasil, 2013).

Estdo destacados os intervalos de tempo maiores de 90 dias para a
obtengdo do diagnostico e maiores de 60 dias entre o diagnostico e o inicio do

tratamento.
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Quadro 3 - Intervalos de tempo para acesso a diagnodstico e tratamento do

cancer de boca e orofaringe.

Intervalo entre a percepgado do | Intervalo entre a busca | Intervalo entre o

Paciente | problema e a procura por | por atendimento e o | diagnéstico e o inicio

assisténcia diagnéstico do tratamento

Quitéria 1 semana 1 més 19 dias

Ulisses 2 meses 2 meses Menos de 30 dias

Atilio N&o se recorda da data 2 meses 1 més

Ida de rotina ao dentista, que | 1 més

Nelson = o . 2 meses

observou lesdo e colheu bidpsia. (aproximadamente)

Pedro 15 dias 3 meses 2 meses

Manoel 1 semana 4 meses 2 meses

Walter Nao se recorda 4 meses 2 meses
Apés 62 dias do
diagnostico (data da

Celso 1 semana 3 meses entrevista) ainda nao
havia iniciado
tratamento

Gabriel 1 més 1 més 2 meses e 27 dias

Rogério 4 meses 3 meses 3 meses

Hélio 1 més 4 meses 3 meses

Ivo 3 meses 4 meses e 28 dias 3 meses

Tadeu N&o se recorda 3 meses 3 meses e 22 dias

Bruno 3 semanas 4 meses 5 meses
5 meses (fez apenas
cirurgia);

Flavio Ida de rotina ao dentista 4 meses 5 meses apoés cirurgia
ainda nao havia
iniciado RXT ou QT

Dalva Nao se recorda 8 meses e 25 dias 6 meses

. 6 meses
Luis 6 meses 1 ano e 9 meses .
(aproximadamente)
Médico realizou bidpsia no
Em tratamento no CACON por mesmo dia que "pamerjte
. f j queixou-se da “afta”, porém
Olga paralisia facial, queixou-se de afta = 6 meses
. ndo se sabe quanto tempo
notada ha 2 meses.

demorou o resultado do

exame.

Edson 1 més 3 meses 6 meses
Apés 6 meses do
diagnéstico (data da

Silvio Nao se recorda 2 meses entrevista) ainda néo
havia iniciado
tratamento.

Julio 9 meses 6 meses 8 meses

Vicente 15 dias 2 meses 9 meses
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Quanto ao primeiro intervalo - da percepgéo do problema a procura por
assisténcia -, observou-se que varios pacientes tiveram dificuldade para referi-lo, o
que sinaliza incerteza em relacdo a essa informagédo por parte dos usuarios.
Varios fatores podem determinar a menor percepcdo da doenga por parte do
paciente, como o fato dela ser muitas vezes assintomatica e de exercer pouca
influéncia, num primeiro momento, sobre a capacidade de trabalho do individuo.

A referéncia a periodos longos (6 ou até 9 meses) sugere que outros
aspectos também podem influenciar a busca por cuidado, como a negacao de
uma doenga grave como O cancer e experiéncias anteriores de dificuldade de
acesso aos servigos de saude, que podem contribuir para o adiamento da procura
por atengao.

No segundo intervalo - da busca por atendimento a obtencdo do
diagnéstico -, existe a influéncia da resolutividade dos servigos de saude, incluindo
a agilidade com que exames e consultas sdo realizados. Foram observadas
variagdes extremas entre os intervalos referidos pelos pacientes, sendo que houve
quem conseguiu realizar a bidopsia no mesmo dia em que procurou assisténcia, e
quem chegou a levar 1 ano e 9 meses para conseguir ser diagnosticado.

No terceiro intervalo - entre o diagnostico e o inicio do tratamento -. 2
dos pacientes levaram menos de um més para iniciar o tratamento, 5 deles
levaram de 30 a 60 dias e 15 demoraram mais de 60 dias para iniciar o tratamento
(sendo que 2 pacientes, ap6s 60 dias do diagnédstico, ainda ndo tinham data
prevista para o inicio do tratamento).

Cabe ressaltar que, para mais de dois tergos dos usuarios estudados, o
tempo de espera desde o momento do diagnéstico até o inicio do tratamento foi
superior a 60 dias, acima do estabelecido pela legislacao recente (BRASIL, 2012;
BRASIL, 2013).
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No quadro 4 estdo apontados o tempo total decorrido entre a busca
pelo cuidado e o inicio do tratamento, bem como as formas de regulagéo
envolvidas no acesso considerando a tipologia referida anteriormente (CECILIO,
2012).
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Quadro 4 — Tempo para o inicio do tratamento do cancer de boca e

orofaringe e formas de regulagao utilizadas.

Paciente | Tempo entre a busca pelo cuidado | Formas de regulagao utilizadas para acesso
e o inicio do tratamento a diagnéstico (D) e tratamento (T)

Quitéria 1 més e 19 dias Governamental (D e T)

Ulisses Menos de 3 meses Governamental (D e T)

Atilio 3 meses Profissional (D e T)

Nelson 3 meses Governamental (D)
Leiga (T)

Gabriel 3 meses e 27 dias Governamental e Leiga (D)
Governamental (T)

Pedro 5 meses Leiga (D)
Profissional e Governamental (T)

Celso 5 meses e 2 dias Leiga (D) Clientelistica (D e T)

Manoel 6 meses Profissional (D)
Governamental (T)

Olga 6 meses Profissional (D e T)

Rogério 6 meses Governamental e Profissional (D)
Leiga (T)

Walter 6 meses Governamental (D) e Profissional (T)

Tadeu 6 meses e 22 dias Governamental e Leiga (D)
Governamental (T)

Hélio 7 meses Leiga e Governamental (D)

(convénio) Leiga (T)

Ivo 7 meses e 28 dias Governamental e Leiga (D)
Governamental (T)

Silvio Mais de 8 meses Governamental (D) e Clientelistica (T)

Bruno 9 meses Governamental (D) e Profissional (T)

Edson 9 meses Profissional, Governamental e Leiga (D)
Governamental (T)

Flavio 9 meses Governamental e Profissional (D)
Governamental (T)

Vicente 11 meses Governamental (D)
Clientelistica e Leiga (T)

Julio 1 ano e 2 meses Leiga e Governamental (D)
Profissional (T)

Dalva 1 ano, 2 meses e 25 dias Governamental (D e T)

Luis 2 anos e 3 meses Leiga(DeT)

(convénio)
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Esse quadro apresenta a composicao de varios tipos de regulagao
envolvidos no acesso a diagnéstico e tratamento do céancer, incluindo dois
usuarios que possuiam convénio médico e realizaram o tratamento através do
SUS.

Considerou-se como regulagao governamental a regulagdo formal do
acesso, que ocorre através dos complexos regulatérios regionais ou das listas de
espera internas aos servigos. Porém, a medida que o intervalo de tempo entre a
busca pelo cuidado e a obtengdo do tratamento aumenta, surgem movimentos
regulatérios para além da regulagcdo governamental, ou seja, para que se consiga
algum acesso, os pacientes, sua rede de apoio e, muitas vezes, os préprios
profissionais buscam agir na perspectiva de reduzir a demora e 0s prejuizos que
ela pode provocar para o usuario.

Por esta razdo, encontram-se em destaque no quadro também outras
formas de regulagédo néo formal do acesso: regulagao profissional, quando um
profissional da saude, médico ou nado, acelera o agendamento de consultas,
exames, procedimentos, enfim, o acesso as tecnologias de saude necessarias ao
caso; regulagao leiga, aquela realizada pelo proprio paciente, seus familiares
e/ou conhecidos; e regulagao clientelistica, aquela realizada por politicos,
vereadores ou outras pessoas com interesse voltado para o clientelismo politico.

No nosso caso, encontramos que, em 16 ocasides, 0s pacientes
utilizaram a regulacdo nao formal para a obtengdo do diagndstico: em 9 a
regulacao foi leiga, em 6 foi profissional e em uma ocasido a forma de acesso foi
clientelistica. Ja no acesso ao tratamento, em 14 ocasibes foi utilizada a regulagao
nao formal: em 6 houve regulacao profissional, em 5 a leiga e em 3 a regulacéo foi
de carater clientelistico.

Esses dados sugerem que a dificuldade de acesso a média e alta

complexidade exige que os pacientes se movimentem mais na busca pelo

Resultados e Discussao
68



cuidado, gerando o recurso a regulacao leiga por um significativo conjunto de
pacientes para a obtencao do cuidado de que necessitavam.

No Brasil, a maior parte dos casos de cancer de boca chega aos
servigos especializados em estagio avancado da doencga, sendo a doenca, nesta
perspectiva, considerada de alta letalidade. Alguns trabalhos sugerem que no
momento do diagnoéstico a maioria das lesbes ja estdo em estadio avancado
(BRENER et. al., 2007; TEIXEIRA et. al., 2009).

Neste trabalho, dos 18 pacientes em que ha registro sobre o
estadiamento no prontuario médico do CACON, 11 apresentam classificacdo TNM
apontando um diagnéstico tardio da doenca (T3 e T4), sendo que somente 7
apresentaram estadiamento T1 e T2, indicativo de um diagnostico mais precoce
da doenca.

No quadro a seguir estdo apresentados o estadiamento da doencga e os

tipos de tratamento realizados pelos 22 pacientes estudados.
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Quadro 5 — Estadiamento do céancer de boca e orofaringe e tratamentos

realizados pelos pacientes estudados

Paciente | TNM Tratamentos realizados
Luis T1INOMx | Cirurgia

Olga TINIMO | RXT

Atilio T2NOMx | Cirurgia

Flavio T2NOMx | Cirurgia (aguardava o inicio de RXT e QT)

Ivo T2NOMx | RXT + QT

Silvio T2NOMx | Aguardava inicio de tratamento (?)

Walter T2N3Mx | RXT + QT

Ulisses T3NO Cirurgia

Gabriel T3NOMx | RXT+ QT

Edson T3N1Mx | RXT

Rogério | T3N1Mx | Cirurgia + RXT + QT

Vicente T3N1Mx RXT + QT

Pedro T3N2Mx | RXT + QT

Tadeu T3N2cMx | RXT + QT

Manoel T4ANOMx RXT + QT

Quitéria | TANOMx | RXT + QT

Hélio T4aNOMO | RXT + QT

Bruno T4N2bMx | RXT + QT

Celso ? RXT + QT
Dalva ? Cirurgia
Julio ? Cirurgia
Nelson ? Cirurgia
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Grande parte dos usuarios (13) foi submetida somente a tratamento
radioterapico e/ou quimioterapico e apenas 8 casos 0s usuarios realizaram
tratamento cirurgico conforme proposto inicialmente — ja que os participantes da
pesquisa foram identificados na agenda cirurgica do CACON. Provavelmente, a
espera do paciente para o tratamento cirurgico apés sua entrada no CACON
associada a evolucao da doenca podem ter contribuido para novas propostas
terapéuticas durante a conducé&o do caso.

A seguir, serdo apresentados e analisados alguns itinerarios
terapéuticos significativos percorridos pelos pacientes na busca por atendimento a
suas necessidades de saude. A reconstituicdo dos itinerarios terapéuticos dos

demais usuarios esta apresentada de forma resumida no Apéndice F.

CELSO

Paciente com 53 anos de idade, mora com esposa e 5 filhos em
Hortolandia. Trabalhou como jardineiro até 2002, atualmente esta desempregado.
Com histérico de tabagismo por 38 anos.

Esposa refere que o paciente sentia “muita dor e falta de ar” (set/12).
No mesmo més procurou atendimento 3 vezes - no Pronto Atendimento (PA) do
Hospital Municipal (HM), depois na UBS e novamente no PA do HM -, mas néo
foram realizados exames diagnosticos ou encaminhamento para outro servigo de
saude. Segundo relato da esposa, nas duas vezes que foi ao HM os médicos nao
solicitaram exames.

Resolveu entdo, por conta prépria, (ainda em set/12) procurar o
Pronto Socorro (PS) regional (que pertence ao CACON), onde foi realizada a
suspeicao da doenca através de exame clinico. Esposa conta que o médico que o

atendeu no PS do CACON encaminhou Celso para o Ambulatério de
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Especialidades do Municipio (AEM) para a realizacdo de exames a fim de
confirmar o diagnostico (tomografia e nasofibrolaringoscopia).

Tentou acesso, mas como demoraria muito, através de uma ajuda
politica conseguiu “encaixe” para a realizacdo dos exames no referido
ambulatério e agendamento de consulta no servico de otorrinolaringologia do
CACON.

O médico (...) escreveu uma carta pra secretaria da saude, ai ele num...
Ja... como era tempo de politica, foi mais rapido, né? Dai o mogo que tava
ajudando a gente, levou la na... na especialidades, ja marcaram rapido,
né? Levou la, ja mandaram fazer os exames tudo urgente e fez a
tomografia que constatou que ele tava com esse carogo, né? Dai ja fez
também o... aquele do nariz que ja viu que tava na garganta, né? Ai veio

pra ca e... foi s6 fazer uma bidpsia né, que foi realizada. (esposa)

A primeira consulta no ambulatério de otorrinolaringologia ocorreu apos
1 més (out/12), quando foi realizada a biépsia, sendo que s6 soube do resultado
apdés 2 meses (dez/12). Apbés 62 dias, por ocasidao da entrevista (fev/13), o
paciente ndo havia ainda iniciado tratamento.

Celso necessitou realizar tratamento odontolédgico prévio ao tratamento
radioterapico, o que adiou o inicio de seu tratamento oncologico. Todavia, o
paciente ndo expressou uma real preocupagdo com essa demora, mas revelou
outra necessidade de saude, a de tratar sua dificuldade visual, que ndo havia

sido percebida e atendida e que € muito significativa.

A vista é o que ta mais atrapalhando ele que a garganta. (esposa)

E. O que deixa nervoso pra mim é a vista. Aqui (aponta a garganta) eu

néo sinto nervoso. Mas quando ataca a vista, escurece tudo! (...) E pra
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comer! As minha meninas sempre quer (qQue eu va) na casa delas, nem
na casa das menina eu vou. Pra comer (...) ah, cai no chdo! Nao enxerga
a boca. Ai cai no chdo. Dentro de casa ndo. (Tinha que cuidar) da vista

primeiro. Mas é... a vista é mais necessario, né?

Conta ainda que, desde que ingressou no CACON, ndo esta sendo

acompanhado por outros servigos de saude.

Em relacdo ao acesso ao cuidado, destaca-se neste itinerario a
presenca de estratégias para além da regulagao formal ou governamental. Por
nao ter conseguido solugdo para sua queixa ou um encaminhamento para outro
servico, a familia tomou a iniciativa de buscar atendimento na urgéncia,
configurando uma forma de regulacao leiga. A dificuldade para acesso a exames
diagnosticos provocou novos movimentos regulatérios, desta vez de carater
clientelistico, que resultaram na entrada do paciente no servigo oncoloégico.

O usuario relata estar sendo atendido apenas pelo servico oncoldgico,
sem acompanhamento pela atencéo basica ou outro ponto da rede de saude.
Diante do fato de que uma importante necessidade de saude do paciente, a
dificuldade visual, ndo esta sendo identificada e atendida, cabe questionar a
respeito da existéncia ou ndo de uma gestdo do cuidado eficaz na rede de
saude, incluindo a AB, capaz de dar conta de forma mais integral das

necessidades de saude dos usuarios.
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DALVA

Paciente com 45 anos de idade, casada, com 2 filhos, residente em
Artur Nogueira, trabalha como merendeira (funcionaria publica) ha 13 anos; foi
tabagista por 33 anos.

Refere que “sentia dor” e “achava que era o dente” (nov/11). Realizou
tratamento odontolégico na UBS durante 3 meses (nov/11 a jan/12) inclusive
sendo submetida a exames de raio X e ultrassom. Apds esse periodo, foi
encaminhada (jan/12) para o servico odontolégico do CACON, aonde chegou
depois de 3 meses do encaminhamento (abr/12) e realizou exames (tomografia e
biopsia). Apds 36 dias, foi encaminhada para o servigo de otorrinolaringologia do
CACON (mai/12), aonde foi atendida apos 27 dias e realizou nova bidpsia (ainda
em mai/12). A comprovacgéo diagnostica ocorreu depois de 22 dias da coleta da
segunda biopsia (jun/12), tendo sido agendada cirurgia para dali a 71 dias
(set/12). Paciente conta que na ocasido chegou a ficar internada, mas a cirurgia

nao foi realizada.

Eles me internaram (...) pra fazer a cirurgia. Eu fiquei 5 dias internada...
mas dai, eu fui até o centro cirargico, cheguei 1a, tinha uma emergéncia

(...) eles ndo fizeram. Mandaram eu embora pra casa.

A cirurgia s6 foi realizada apés 6 meses do diagnéstico (dez/12); a
paciente conta que ficou mais de um més internada antes da realizagdo da cirurgia
esperando que a equipe multiprofissional estivesse completa (alguns profissionais

estavam de férias pois era final de ano).

Tinha que ta a equipe toda, né? E eles nao podiam fazer sem... faltando
um, né? Um membro do... da equipe, ndo podia fazer (...) por isso que

ela ficou do dia 9 (...) de dezembro até dia 18 de janeiro internada. (filha)
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Dalva refere que é acompanhada por profissionais da UBS, que

realizaram visita domiciliar.

Né&o. N&Go voltei (no dentista da UBS). (...) Eles sabem (que estou em

tratamento do céncer), porque eles fizeram visita na minha casa.

Nesse caso esteve presente a regulagdo governamental do acesso
para obtencgdo tanto do diagndstico da doenga, como de seu tratamento. Podem-
se apontar inumeras dificuldades e demoras ao longo deste IT: tempo que
permaneceu em acompanhamento com dentista na UBS; tempo entre o
encaminhamento para o CACON e a consulta neste servigo; dificuldades internas
para cirurgia no CACON, que culminaram em demora tanto para a realizacdo do
diagnostico quanto para o inicio do tratamento. Dalva levou 8 meses e 25 dias
entre a busca pelo cuidado e a confirmacao diagnédstica realizada no CACON, e
mais 180 dias (6 meses) para conseguir realizar o tratamento cirurgico.

Ha ciéncia da UBS de que a paciente esta realizando tratamento
oncoldgico, porém nao se percebe protagonismo do servico para ajudar a usuaria

a obter acesso ao cuidado num tempo adequado.

EDSON

Paciente com 56 anos, casado, mora com a esposa em Americana e
atualmente trabalha como porteiro. E tabagista ha 45 anos.
Refere que “sentia dor de garganta, tinha um caro¢co e a garganta

raspava como se tivesse um espinho que néo saia” (set/11). Ap6s 1 més (out/11)

Resultados e Discussao
75



conseguiu atendimento na UBS e foi encaminhado para o Ambulatério de

Especialidades do municipio (AEM) para realizagao de exames.

O problema foi maior, foi porque eu (...) fui antes no postinho, e a minha

consulta foi marcada pra outubro (...). Demorou.

O paciente conta que foi agendada uma endoscopia para o més de
janeiro de 2012 no AEM.

O (AEM) ja tinha mandado eu fazer uma endoscopia (...) s6 que pra mim
pagar... eu tava sem dinheiro essa época (...). Ai eu peguei, marcaram a

endoscopia pra janeiro.

Porém, durante o periodo em que estava aguardando a realizagdo da
endoscopia no AEM, conta que “passou mal” e buscou, por conta proépria, o PA
do Hospital Municipal (HM); neste servigo foi realizada a endoscopia (nov/11).
Retornou entdo ao AEM ap6s mais 1 més (dez/11), com o resultado do exame
endoscopico que havia sido solicitado, mas a médica que o atendeu na ocasiédo

Ihe disse que também precisava realizar outro exame (nasofibrolaringoscopia).

... Eu voltei, mas ela falou que tinha que trazer os dois exames.

Ainda em dezembro de 2011, o paciente retornou ao PA do HM, mas
nao havia possibilidade de realizar o exame (nasofibrolaringoscopia) nesse
servigo. Nao conseguiu este exame, mas foi colhida bidpsia e encaminhado para o
CACON.

Cheguei la (HM), tinha uma médica la, que era (do CACON) também.

Acho que ela ia la uma vez por semana (...). Ai ela pegou e falou: “N&o, é
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céncer!”. Ai mandou eu urgente I&4 pra (O CACON). (No HM) ja fizeram
uma bidpsia e encaminharam eu pra fazer uma cirurgia (no CACON), que

tava alto por causa disso aqui.

Para realizar o exame que estava faltando (nasofibrolaringoscopia),

Edson foi a um médico particular, por conta prépria.

Tinha que fazer nasofibroscopia também (...). Entdo, mas como néo fazia

pelo SUS, ai, em janeiro eu... paguei.

Decorrido 1 més (jan/12), retornou ao ambulatério de especialidades do
municipio com todos os resultados de exames e, de |4, também foi encaminhado
para o CACON. Apos 3 meses (abr/12), foi atendido no ambulatério de
otorrinolaringologia do CACON e realizado o estadiamento da doencga (T3 N1 Mx),

sendo o tratamento radioterapico iniciado apos 90 dias (jul/12).

Eu fiquei um pouco chateado, foi na fase la, porque se eles tivesse me...
Jja em Americana mesmo (...) quando eu comecei la, se eu tivesse ja feito
um negdcio rapido, ja tivesse feito... la pra comecinho de janeiro ou

dezembro mesmo, eu tinha feito cirurgia. Tinha feito mais rapido.

Paciente refere que desde que ingressou no CACON né&o esta sendo

acompanhado em outros servigos de saude.

Em relacdo aos elementos presentes no acesso ao cuidado, destaca-
se a coexisténcia de multiplas formas de regulacéo - governamental, profissional e

leiga.
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O paciente buscou por atendimento na UBS, onde conseguiu consulta e
encaminhamento (via regulagdo governamental) para um servico especializado.
No entanto, queixa-se da demora em ser atendido na especialidade e para realizar
exames diagnosticos e, por nédo ter conseguido solugdo para sua queixa num
periodo considerado adequado por ele, resolveu buscar atendimento na urgéncia
municipal, configurando um agir leigo. Igualmente, a dificuldade encontrada para
acesso a média complexidade no setor publico levou a compra direta de exames
pelo paciente em servigo privado de saude.

Ao mesmo tempo, percebe-se a presenga da regulacao profissional,
através da médica que realizou a bidopsia e que, por trabalhar no servico
oncolégico de referéncia, o encaminhou para tratamento no CACON, que so6 se
efetivou apds 6 meses.

Neste caso, mais uma vez se evidencia a inexisténcia de gestao do
cuidado por parte da rede de saude, com o paciente e sua familia assumindo
decisdes envolvendo acgdes regulatorias, sem que a atengéo basica dé suporte a

sua busca.

HELIO

Paciente com 84 anos de idade, trabalhava como lubrificador antes de
se aposentar. Viavo, mora com filha, genro, netos e bisneto em Campinas. Conta
que notou uma “afta” e que “ap6s um tombo surgiu uma bolsinha préxima ao dente
da frente” (jul/12). Procurou o dentista do convénio privado ap6s 1 més (ago/12),
que o encaminhou para atendimento com médico bucomaxilo do convénio,

realizado 15 dias ap6s o encaminhamento.

Era (bucomaxilo), do convénio (...) mas ele ndo quis por a mé&o, por

incrivel que parega. (filha)
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Neste atendimento (ago/12), o paciente foi orientado a procurar um
cirurgido de cabeca e pescogo, mas o agendamento pelo convénio seria dali a 5

meses.

... A gente tentou marcar consulta com um né... cabega e pescogo e... a
gente conseguiu... teve um que eu consegui que era pra ligar em janeiro
pra marcar. Ai eu falei assim: eu ndo vou demorar tanto tempo, porque se
for alguma coisa... se 0 médico falou que ndo é coisa boa, eu ndo posso

demorar. (filha)

Entdo a filha do paciente decidiu procurar atendimento no CACON,
visto que trabalhava nesse servigo, apesar de n&o ser da area da saude. Buscou
orientagdo com uma amiga que a aconselhou a procurar a UBS para conseguir um

encaminhamento ao CACON.

Eu levei ele I&a (UBS) mesmo so pra pegar o encaminhamento, né? (filha)

No entanto, a UBS encaminhou o paciente para a Associacao de
Cirurgides Dentistas (ACD), onde foi realizada biopsia da lesdo em 15 dias
(set/12). Como o resultado da bidpsia “demorou para sair”, a filha de Hélio buscou,
por conta prépria, o CACON, onde foi realizada nova biépsia ap6s 3 meses da
consulta na ACD (dez/12) e estabelecido o estadiamento (T4a NO Mx). O paciente
iniciou tratamento radioterapico e quimioterapico depois de 3 meses (mar/13) do

diagnostico estabelecido.

Foi assim. Eles queriam internar ele pra fazer avaliagdo cardiolégica, mas
ele ndo quis internar. Ai ele fez a avaliagdo cardiolégica particular, no
cardiologista que ele ja ta acostumado, ai contra indicou (a cirurgia). Ai

eles fizeram encaminhamento pra radio e pra onco. Pra onco, a consulta
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Ja foi, faz tempo. Mas pra radio, nédo tinha vaga. E eles marcaram la pro
dia 8 de margo. Ai eu falei: é muito demorado! (...) Ai eu fui la, como eu
tenho uma amiga que trabalha la, ela conseguiu marcar agora pra mim

pro dia 18 (de fevereiro). Adiantou um pouco. (filha)

O paciente e a filha referem que desde que ingressou no CACON, Hélio
nao esta sendo acompanhado em outros servigos publicos ou privados de saude
pela doenga, apenas faz acompanhamento com cardiologista particular, que ja o

acompanhava desde antes da descoberta do cancer.

Neste itinerario, destaca-se a forte presenca da regulacao leiga para o
acesso ao cuidado. Ela se associa ao descontentamento do usuario e sua familia
com a saude suplementar, seja quando decide procurar atendimento no SUS, seja
quando procura por conta propria o0 CACON. Apds a realizagdo do diagndstico no
CACON, novamente foi necessaria a intervencao da regulacao leiga, de modo a

antecipar o inicio da radioterapia que, ainda assim, levou 90 dias para ser iniciada.

IVO

Paciente tem 62 anos, é casado e mora com esposa e filho em
Campinas. Atualmente trabalha como eletricista. Foi tabagista por 40 anos.

Conta que sentiu uma “pontada na lingua” e observou que “tinha uma
mancha branca” (ago/11). Tomou alguns medicamentos por conta proépria.
Decorridos 3 meses do aparecimento dos sintomas (nov/11), foi a farmacia para
tentar comprar antibiéticos e conta que o farmacéutico orientou que ele procurasse
a UBS.
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Fui na farmacia, o farmacéutico falou: ‘6, ndo vamo mexer nisso ai néo,
ndo vamo déa remédio pro senhor ndo. O negdcio é dé um pulinho no (...).
Vai no médico, vai num postinho, que isso ai pode ser um outro tipo de
problema’. Eu ja comecei a ficar preocupado (...). Ai eu peguei, fui numa
outra farmacia, o cara falou: ‘o senhor corre no posto. Corre no postinho,
e conversa com o médico’. No dia seguinte eu fui no posto. (...) néo ia
conseguir falar com o médico, porque o médico... ndo ia chegar naquela
hora, naquele dia, dai eu peguei fui na... fui na recepgéao, falei com a

mocinha, falei: 6, eu preciso conversar entdo com o dentista.

No mesmo més foi ao dentista da UBS, que o acompanhou durante 3
meses e encaminhou-o (em fev/12) para um servigo oncoldgico (UNACON). No
dia seguinte o paciente foi a UNACON para realizar a biopsia da lesdo, mas la o
encaminharam ao servico de odontologia do CACON para realizar o procedimento
(segundo o prontuario médico).

A seguir foi encaminhado para o ambulatério de otorrinolaringologia do
CACON, onde foi atendido ap6s 58 dias (abr/12) e realizado o estadiamento do
tumor (T2 NO Mx). Nesta data o médico encaminhou-o para o oncologista, que o
atendeu apo6s 4 dias (abr/12). O paciente iniciou tratamento radioterapico e
quimioterapico apés 3 meses do atendimento oncologico (jul/12).

Ivo refere que, desde que ingressou no servigco oncolégico de

referéncia, ndo esta sendo acompanhado em outros servicos de saude.

Quanto aos elementos presentes no acesso ao cuidado, fica evidente
novamente a dificuldade de acesso aos servicos de saude se se considera o
tempo que o usuario levou para obter diagnostico (4 meses e 28 dias) e

tratamento (3 meses).
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Nessa situagdo, ocorreram dois movimentos regulatérios para a
obtengdo do diagnostico. O primeiro, de carater leigo, quando os farmacéuticos
orientaram que o paciente procurasse auxilio na UBS; e o segundo, pela
regulacdo governamental, quando a UBS realizou o encaminhamento para o
servigo de referéncia (UNACON e CACON).

Percebe-se também, através desse itinerario, que apds o paciente ser
encaminhado pela UBS ao servigo oncologico ele nao retornou a ateng¢ao basica,
que aponta a inexistente participacdo da AB na gestdo do cuidado na rede de

saulde.

LUis

Paciente com 61 anos, casado, mora com esposa, 2 filhas e o neto em
Campinas. Atualmente € comerciante aposentado e trabalha em seu bar. Foi
tabagista por 45 anos (cachimbo).

Conta que desde final de 2009 tinha uma ferida na boca que achava
que era um “calo do cachimbo”. Procurou médico do convénio aproximadamente 6
meses apos o aparecimento dos sintomas (mai/10) e ficou “fazendo tratamento
para herpes” por “mais de 1 ano”, sem sucesso.

Apos o tratamento ineficaz para “herpes”, procurou a médica
dermatologista do convénio (jun/11), que receitou uma pomada e sugeriu que o
paciente procurasse um segundo especialista que realizaria uma bidpsia. Luis
conta que foi nessa outra médica, mas que ela ndo realizou o exame, pois “achou
que a ferida estava melhorando” e continuou o tratamento com “pomada e
remédio”. Paciente consultou-se, entdo, com um terceiro dermatologista do
convénio, ainda no ano de 2011, que prop6s a realizacdo de uma cirurgia para
retirar a lesdo (segundo o paciente, “ele queria operar sem fazer a bidpsia”).

Paciente conta que optou por ndo realizar a cirurgia sem ter feito a bidpsia.
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E... s6 que eles num... num fizeram... aquele... aquele que ranca um
pedacinho Ia (...) a biépsia. O médico ja queria me operar sem fazer
nada... médico particular do... plano de saude. (...) Eu falei: “eu num vou

néo”. N&do fez nem a biépsia, nada.

Durante uma reunido familiar, um sobrinho sugeriu que Luis procurasse

atendimento médico para resolver a ferida da boca e, apds ouvir o relato do tio

sobre sua busca por cuidado no servigo privado de saude, comentou que ele tinha

possibilidade de agendar uma consulta no CACON porque trabalhava 14, com o

que o tio concordou.

Ele viu e nao gostou da ferida do meu pai... (filha)

E (...) (o sobrinho perguntou) se eu... se eu gostaria de... de ir (no
CACON), né? Que num gosté, num gostd da minha ferida aqui na minha
boca. Ai a minha filha falou com ele de vim, eu falei: “vamo la”. Ai falou
com ele, falou com o doutor, tudo, eu vim aqui, ja tava esperando eu ai o
doutor, tava tudo la dentro, todo mundo. Ai o médico atendeu, fiz as
carteirinha, fiz tudo, passei naquele dia sé pra marcar a consulta. Depois
daquele dia, marquei a consulta demoraram... 3 meses pra me chamar.

Ai depois desses 3 més, agora comecei a vim direto.

Nove meses apos ter interrompido o tratamento para “herpes” e

reiniciado a busca por cuidado junto ao convénio médico, o usuario passou em

consulta no servigo de dermatologia do CACON (mar/12). La foi realizada biopsia

da leséo, tomografia e exames laboratoriais, e foi acompanhado durante 6 meses.

Apds esse periodo (em set/12), paciente foi encaminhado para o ambulatério de

otorrinolaringologia do CACON, onde foi realizado o estadiamento da doenca (T1

NO Mx) e, apds 11 dias, o tratamento cirurgico.

Resultados e Discussao
83



Desde que ingressou no servigo oncoldgico de referéncia Luis ndo esta

sendo acompanhado em outros servigos de saude.

A partir desse itinerario pode-se perceber que houve grandes
dificuldades para acesso ao cuidado integral. A assisténcia recebida pelo
paciente no convénio foi precaria, tendo sido submetido a tratamento inadequado
por mais de um ano. Apdés um periodo longo de tratamento ineficaz o paciente
optou por procurar nova opinido médica, num movimento regulatério de carater
leigo.

Cabe destacar, também, a existéncia de um longo tempo empreendido
na busca por diagnéstico, sem sucesso, fazendo com que o percurso do paciente
fosse interrompido até encontrar uma ajuda familiar, novamente surgindo um
movimento regulatério de carater leigo com a intencao de conseguir atendimento
oncologico.

Em relagdo aos elementos que se referem a gestdo do cuidado,
destaca-se, neste caso, a ineficiéncia do servico privado em realiza-la, ndo
identificando as necessidades de saude do usuario e ndo oferecendo acesso a

servigos para diagndstico e tratamento em tempo adequado.

siLviO

Paciente tem 64 anos, mora com esposa e 2 filhos em Divinolandia e
trabalha na “roca de café”. Fumou durante 30 anos.

Foi ao clinico geral do PA do hospital da sua cidade (jul/12) com queixa
de “dores no pescoco, ferida na boca e dor proxima ao dente do fundo”. Nesta

ocasiao ficou internado durante 9 dias, fez tomografia e foi encaminhado para
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médico otorrinolaringologista no municipio. Apés 2 meses (set/12), passou por
consulta no AEM, quando foi realizada biopsia da lesdo, sendo encaminhado para
a UBS, onde deveria obter o resultado do exame apo6s alguns dias. Silvio conta
que 1 més apos ter sido realizada a bidpsia (out/12) foi até a UBS para saber o
resultado e entdo teve que esperar 40 dias, porque os documentos que haviam
sido enviados a central de vagas para conseguir encaminhamento ao servigo de

referéncia “voltaram, e ndo tinha vaga”.

Porque demora. Vai pra Sdo Joéo, e vai, volta. Os papel, vé pra onde foi.
Ai demorou um... mais de um més, deu o que fazer pra mim pegar os
papel de volta, porque eles tinha perdido, hum sabia onde tava. E os
papel tinha voltado la e tava escrito que néo tinha vaga. (Os papéis
foram) pro ministério da saude, pra eles enca... fazé... pra encaminhar

pra algum hospital pra fazer o tratamento. (esposa)

Decorrido esse tempo, foi conversar com um politico que trabalhava
também como motorista de ambulancia (nov/12), pedindo auxilio para agendar

consulta no CACON. A consulta foi agendada para dali a 1 més (dez/12).

...Ai um amigo nosso que trabalha na ambulédncia, que tem contato aqui,
conseguiu a consulta (...) aqui pra gente (...). Esse amigo nosso é

vereador... (esposa)

Ai deu certinho. (Silvio)

Até marco de 2013, Silvio ndo havia ainda iniciado qualquer tratamento,
sendo que nesta época foi estabelecido o estadiamento da doenga (T4 N1 Mx). O
paciente refere que desde que ingressou no CACON n&do esta sendo

acompanhado em nenhum outro servigos de saude.
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Em relagdo aos elementos presentes no acesso ao cuidado, destaca-
se a utilizacdo da regulacao clientelistica para conseguir agendamento no servigo
oncologico de referéncia. Mesmo assim, decorridos 180 dias da obtencdo do
diagnostico e apos ser avaliado no CACON, o paciente ainda n&o havia iniciado o
tratamento oncologico.

Apds o paciente ser atendido no CACON nao retornou ao servigo de
atencgdo basica do municipio de origem, o que aponta a fragilidade da gestdao do

cuidado na rede de saude.

TADEU

Paciente com 66 anos de idade, trabalhou como guarda noturno e
recolhendo papeldo nas ruas. Fumou durante 49 anos. Desquitado, mora com
irm&, cunhado e sobrinho em Sumareé.

Conta que estava com “dor de garganta”, foi a UBS (mai/12), o médico
receitou dipirona e antibiéticos e o encaminhou para o dentista. Foi atendido pelo
dentista no mesmo més que disse que “ndo era nada”. Depois de 1 més (jun/12),
retornou a UBS ainda com dor. Nessa ocasiao foi encaminhado para o servigco de
otorrinolaringologia do CACON para realizagdo de uma biopsia. Apés 2 meses
(ago/12) ainda nao havia realizado a bidpsia (“ndo conseguiu atendimento” no
CACON nesse periodo). Entéo foi ao PA do HM.

O médico (do hospital municipal) num... num, num reconheceu que ele
tinha algum problema na garganta, se era um cancer, o que que era,
passaram soO o soro pra ele a noite toda, ficou a noite inteira... aquele frio

e ele 1a, sentado la, viemo embora, num resolveu nada, pedi pro doutor:
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da uma carta, pra mim leva ele (pro CACON) entéo, porque o senhor ta
vendo que ele ta sentindo tudo isso e o senhor ndo vai dar? Dai ele falou:
‘ndo posso fazer nada, vai (no CACON), entra la pela aquela... como
chama essa... rampa, embaixo na rampa, entra la e vai direto naquele
médico do pescogo e cabega’. Falei: doutor, sem nada? Sem nenhum...
sem nenhum encaminhamento? Eu ndo consigo nada! Ai eu peguei e
falei: tudo bem, ja que o senhor num sabe, que o senhor num da nem um
encaminhamento, eu sei que Deus vai me encaminhar. Ai eu entrei pelo

pronto socorro (do CACON). (esposa)

Foi entdo ao PS do CACON onde foi realizada a biépsia da lesao.
Depois de 1 més (set/12), ja com o diagnéstico, foi encaminhado para
acompanhamento no ambulatério de otorrinolaringologia do CACON. Depois de 2
meses e 22 dias iniciou tratamento quimioterapico e radioterapico. Paciente conta
que desde que ingressou no servigo oncoldgico de referéncia ndo estd sendo

acompanhado em outros servigos de saude.

Em relacdo aos elementos presentes no acesso ao cuidado, destaca-
se a dificuldade para a realizacdo do diagnoéstico, tendo o usuario buscado
atendimento de urgéncia no hospital municipal por conta prépria, caracterizando
uma regulacao leiga, que foi ineficiente e gerou novo movimento regulatério leigo
através da iniciativa de buscar atendimento em outro servigo de urgéncia, que
finalmente resultou na entrada no servico oncolbgico. Ressalta-se que, mesmo
apos a obtencgéo do diagnostico e estando o paciente ja no CACON, levou 82 dias
para ter inicio seu tratamento.

A anadlise geral dos casos envolvendo as categorias tematicas
trabalhadas nesta pesquisa aponta varios aspectos de interesse para a discussao

sobre o cuidado integral e sua gestao.
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Acesso ao cuidado

O conjunto dos usuarios entrevistados apresentou dificuldades de
acesso aos servicos de saude para a obtencdo de diagnéstico e tratamento do
cancer de boca e orofaringe. Um indicativo disso foi a necessidade de 19 usuarios
de se utilizarem de outras formas de regulagdo (para além da regulacdo
governamental) para obtenc¢ao do cuidado.

Cabe observar que quatro pacientes (Dalva, Hélio, Ivo e Luis) levaram 4
meses ou mais para obter o diagnostico do cancer, sendo que em um dos casos o
diagnostico demorou 1 ano e 9 meses.

No conjunto dos itinerarios discutidos, pode-se observar que o intervalo
de tempo entre a obtengado do diagndstico e o inicio do tratamento € maior que os
60 dias estabelecidos pela legislacéo atual (Brasil, 2013).

Esses dados corroboram com os achados de PERONI (2013), que
estudou itinerarios terapéuticos de pacientes com cancer de mama e de prostata,
também provenientes da macrorregiao de Campinas-SP. Neste estudo também
aparecem com for¢a as dificuldades vivenciadas pelos pacientes em relagédo ao
acesso, com longos periodos de espera para a realizagdo de exames e
confirmacgao diagnéstica, ou e, mesmo situagdes de ndo acesso ao tratamento em
servico oncologico.

Quando falamos em cuidado integral, um dos aspectos necessarios
para que isso ocorra é o alcance do atendimento as necessidades de saude do
usuario num tempo adequado.

Durante a espera pelo diagnostico, os usuarios relataram repercussdes
emocionais, com angustia, medo, inseguranca, incerteza. Além disso, o0s
intervalos prolongados de tempo, tanto para a obtencéo do diagnostico, como para
o inicio do tratamento - ja que muitos levaram mais de 60 dias -, podem

comprometer o prognostico dos pacientes.
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Apesar dessas consequéncias para 0s usuarios e da exposicdo dos
profissionais de saude a demora para condugcdo dos casos, nem sempre essa
condigdo € percebida como significativa, como mostra a fala de um médico do

servico de referéncia regional.

alguns pacientes com dificuldade de acessar os servigos ficam
aguardando por atendimento no municipio ou no (CACON), mas isso néo

é tdo frequente. (médico A)

O comentério anterior diverge da opinido de outros profissionais da
equipe, que reconhecem que a demora € significativa, associando-a ao

estadiamento avangado dos casos que chegam no CACON.

60 a 70% dos casos atendidos no servico sdo avangados, geralmente
porque s&o diagnosticados tardiamente e ainda tem, as vezes, uma

pequena demora na central de vagas. (médico B)

A maioria chega com estadiamento médio a avangado. E mais raro

chegar um caso com estadiamento inicial. (médico C)

A maioria (dos diagnésticos) é tardio. Sdo poucos casos que a gente faz
tratamento curativo. (...) A gente tem muitos relatos de que vai marcar
uma consulta na UBS pra 50, 60 dias. Entdo, ele ja demora pra ser
atendido 1a, e até o diagndstico acontecer e chegar aqui... (assistente

social)

... toda essa entrada no (CACON) a gente sabe que néo é rapida, que
néo é facil, e é onde esses pacientes &h... a doenga, o estagio da doenca
vai... evoluindo, vai chegando aqui num estagio um pouco maior e

mesmo por conta das é... das referéncias, por ser uma populagdo mais
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carente, ja chega também na referéncia do municipio, Ia no municipio,
num estagio avancado, e quando chega aqui ta mais avancgado ainda.

(fonoaudiélogo)

Esses ultimos comentarios expressam as realidades encontradas nos
itinerarios dos pacientes que, por inumeros motivos, sao diagnosticados
tardiamente. Alguns profissionais do servigo oncoldgico de referéncia comentam

sobre o intervalo de tempo para acesso a diagnostico e tratamento:

Ah, é um ftrajeto muito demorado e isso... isso é ruim, porque quando
vocé fala em céncer de cabega e pescoco, a logistica deveria ser rapida
(...). Essa logistica é bem complicada no nosso... pelo nosso sistema de
saude. E isso implica no que, implica num retardo no... as vezes no
diagnostico mais eficiente, ou mesmo no tratamento. E retardo,
principalmente do tratamento, pode envolver a cura ou ndo desse
paciente. (...) E isso é ruim. E ruim sob o aspecto emocional, sob o
aspecto da doenca, entendeu? (...) O cancer deveria ser tratado mais
rapidamente. As vezes (as pessoas ficam esperando) um més, dois

meses (pela cirurgia). E. Bastante tempo. (médico B)

O percurso do paciente ndo é um percurso facil ndo (...). O paciente
chega pra gente (no CACON) ja, muitas vezes, muitas vezes, na grande
maioria dos casos, com a doenga muito avangada, né? ele faz uma
peregrinagdo ai na rede, que até agora a gente ainda nao conseguiu
estabelecer ainda o motivo da demora, a gente percebe que o
diagnostico muitas vezes é feito precocemente, mas ele ndo consegue
alcancar o servigo secundario ou terciario e ele muda de estadio na fila,
né? E muitas vezes (o paciente) chega pra gente ja em cuidados

paliativos, né? (enfermeiro)

Resultados e Discussao
90



O problema maior que temos em relagdo a isso é levar o paciente para o
centro cirdrgico. Para os outros departamentos como radioterapia,

quimioterapia, isso normalmente é rapido. (médico B)

A fila da radio ta demorada, a gente sabe. Pra agendar a radio demora
um pouco, mas é menos que a cirurgia. Muitas vezes a gente manda
fazer radio e quimio porque nédo vai operar a tempo, né? As vezes até o
tratamento cirtrgico é melhor, mas como o paciente vai evoluir na fila de

cirurgia, a gente manda pra radio e quimio pra tratar. (médico C)

Sé&o informagdes que a gente vé. Como tem uma lista, uma grande fila de
espera pra cirurgia hoje no (CACON), as vezes esses pacientes pra nao
ficar sem nenhum tipo de tratamento sdo encaminhados diretamente pra

oncologia. (fonoaudiélogo)

Esses comentarios tornam-se relevantes quando se observa que em
apenas oito itinerarios estudados os usuarios realizaram tratamento cirdrgico
conforme proposto anteriormente — ja4 que os participantes da pesquisa foram
identificados na agenda cirurgica do CACON —, com grande parte deles (13) tendo
sido submetida somente a tratamento radioterapico e/ou quimioterapico.

Em relac&o a regulagdo, como visto em varios itinerarios terapéuticos,
as dificuldades de acesso geram a necessidade de movimentos regulatérios com
a finalidade da obtencéo de cuidado. Essas estratégias de regulagéo, para além
da regulacdo formal ou governamental, também sdo percebidas pelos
profissionais do CACON.

Para um dos componentes da equipe do servigo (médico A), existem 3
maneiras possiveis para obter acesso ao atendimento no CACON: agendamento
via central de vagas (que corresponde a regulacéo formal); atendimento através

do PS do CACON (que pode envolver a agdo do paciente ou de seu médico); e
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entrada pelo ambulatério do servigo oncolégico (que pode envolver varias formas

de regulagédo, inclusive demanda esponténea).

Eles demoram mais para chegar ao servico quando vém pela central de
vagas, demoram de 3 a 6 meses. (...) Eles s6 sdo encaminhados apds a
suspeita do tumor, porque que demora eu néo sei. (...) Para ser atendido
(no CACON) néo tem fila de espera, (...) tem fila de espera de mais ou

menos 2 meses (para a realizag&o dos procedimentos). (médico A)

PERONI (2013) aponta que, na regiao de Campinas, ha fragilidades na
regulacdo governamental no nivel regional: “um trabalho de regulagdo muito
aquém do necessario quando se considera o objetivo de garantir acesso” (p.164).

Dentre as dificuldades de acesso, percebemos que o tempo necessario
para o paciente obter diagnéstico e tratamento influencia na sua busca por
cuidado, favorecendo o surgimento de formas de regulagdo para além da
regulacao formal na tentativa de solucionar o problema de saude. Os profissionais

comentam sobre as diferentes formas de regulagéo:

Normalmente (os pacientes) vém (encaminhados) via central de vagas.
Pode ter um ou outro encaminhamento fora da central de vagas, que isso
as vezes acontece, né? (...) Ou entra por contatos profissionais (...) as
vezes vem até solicitagdo da superintendéncia, um caso que foi Ia,

reclamou... mas normalmente entra na central de vagas. (médico B)

Da DRS para ca, eles (central de vagas) tém autonomia pra agendar...

tenho o relato das familias que demora muito. (assistente social)

Outro profissional comenta sobre o percurso do paciente na busca pelo

tratamento, evidenciando sua percepcédo da existéncia de uma regulagao leiga
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para a obtencdo de diagnéstico e tratamento. Na sequéncia comenta sobre o

tempo para acessar o CACON quando ha regulacao formal do acesso.

As vezes os pacientes chegam perdidos (sem encaminhamento, buscam
por conta propria) e ai vai pra triagem de cabega e pescogo. Isso
acontece com frequéncia (...). Acho que do encaminhamento pra ca
(CACON), (demora) em média uns 6 meses, no minimo. Isso sem
nenhum atendimento (no CACON), s6 a triagem. Ele chega aqui s6 pra

marcar a consulta. (médico C)

A atencdo que se pretende realizar na perspectiva da integralidade e
das redes pode ser marcada por inuUmeros momentos regulatorios, que imprimem
certa fragmentacdo ao cuidado, ainda que para o usuario paregca que esteja
recebendo uma atencgéo integral. Processos regulatorios subsequentes para se
conseguir entrar nos servigos e alcancar as tecnologias preconizadas “mascaram”
0 acesso como se ja tivesse sido alcangada a atencdo necessaria mesmo que
tenha sido apenas realizada a “entrada” num servigo, em que permanecera numa

fila de espera para tratamento.

Gestao do cuidado

A participacéo da atencao basica na gestdo do cuidado aos usuarios da
sua area de abrangéncia, incluindo os pacientes com cancer, pode representar
uma maior oportunidade para a identificagcdo de necessidades de saude, ligadas
ou ndo ao tratamento e seguimento da doenga, e um maior envolvimento das
equipes locais de saude na resposta as necessidades encontradas. Este
envolvimento, sob a forma de uma co-gestdo com o0s servigos oncoldgicos,
poderia representar maior conforto para o paciente ao poder obter respostas a

suas necessidades em grande parte das vezes no préprio municipio onde reside,
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como curativos, materiais e troca de sondas, exames laboratoriais, atendimento
com fonoaudiologo, fisioterapeuta, psicologo, apoio para alimentagéo e transporte,
entre outros.

Sobre o papel da APS na coordenagéo do cuidado, os profissionais do
CACON afirmam:

Demora pro paciente chegar (no CACON) (...) por ndo ter um sistema
basico que capte esses pacientes. Quando o paciente aparece no servigo
(AB), o médico ndo abre a boca pra examinar, ndo palpa. O paciente tem
um perfil tabagista e ele ndo busca, ndo faz uma busca pelo diagnostico.
Muitas vezes os servigos tém medo de fazer a bidpsia, ndo tém essa
rotina (...) o servigo (municipal) ndo ta preparado pra atender esse
paciente, nem é aqil pra atender esse paciente. Entdo todas as etapas do
sistema falhou. (...) A maioria (dos pacientes) chega com a les&do, sem
biépsia e tomografia, se ele chegasse com isso ia ser muito mais rapido,
né? A gente ocupa um horario cirtrgico pra biopsiar, o que atrasa mais a

fila do tratamento ainda. (médico C)

Entado eu acho que esse trabalho de rede basica, hoje eu vejo como
fundamental, porque o paciente chega primeiro la. e se la ele néo... ele
néo recebe esse olhar diferenciado, ele vai chegar aqui mais tardiamente

e num... num estagio mais avangado. (fonoaudiélogo)

Quando ela (paciente) procura, ela entra numa rede-SUS que é morosa
(...). A UBS solicita uma biopsia, tem municipio que ndo tem convénio
com laboratério, que manda pra outro municipio, entao até colher, até
voltar, até marcar uma consulta via central de regulagdo, o cancer tem
um crescimento muito grande, né? (...) Até ele (usuario) chegar pra
gente, muitas vezes ele chega com metastase. Entao falta a questao da

educacgdo la atras. (assistente social)
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Analisando os itinerarios terapéuticos e o que foi apontado pelos
profissionais entrevistados, fica evidente um baixo protagonismo da atencéo
basica na producao do cuidado.

Para além disso, a desresponsabilizacdo da AB pela coordenacdo do
cuidado dos pacientes com cancer € identificada por profissionais do CACON,
mais especificamente pelo servigo social. Em trabalho realizado por PERONI
(2013) foi apontado que o assistente social do servico oncologico assume algum
papel de gestdo do cuidado dos pacientes com cancer, sendo, muitas vezes, o
profissional de referéncia para o paciente e o responsavel pela comunicagao com

as redes municipais de saude.

... tem outros (municipios) que falam: olha meu senhor, a partir de hoje o
senhor néo volta mais aqui porque agora o senhor é (do CACON). A

gente ouve muitos relatos assim. (assistente social)

Mesmo quando busca se responsabilizar, a atengdo primaria muitas
vezes nao consegue ser o ponto de apoio que garanta acesso aos outros niveis
de atencéo, apesar de ser apontada como coordenadora do cuidado em recentes
discussbes sobre redes (SOMMERFELD, 2013), inclusive porque lhe faltam
informacdes para isso quando, por exemplo, o paciente ndo € contra referenciado
ao municipio. Em meio as suas incontaveis tarefas, ndo devemos exigir que ela
assuma a ordenacao da rede de cuidados, mas € fundamental que participe da co-
gestado, o que leva a necessidade de pensar em novos arranjos e dispositivos para
a gestao compartilhada do cuidado (PERONI, 2013).

O fato de a atencgédo basica estar ciente da situacdo em que o paciente
se encontra (como no caso de DALVA) é um primeiro passo, mas por si sé ndo &
suficiente para caracterizar uma real e eficaz co-gestao do cuidado, pois na

gestdo estdo envolvidos outros aspectos, como comunicagdo entre servigos
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visando suprir as necessidades de saude que foram identificadas, e garantia de
certa “agilidade” para a obtengdo do diagnostico e do tratamento, o que parece
que ndo ocorreu (BRASIL, 2013). A garantia da atencgéo integral depende da
articulacéo de todos os pontos da rede de saude.

Além disso, a dificuldade do servico especializado em partilhar as
atribuicdes com as redes locais de saude muitas vezes compromete o diagnostico
final dos casos, com estadiamento e tratamento de qualidade em tempo oportuno
(SOMMERFELD, 2013).

Normalmente o paciente que é encaminhado aqui para o servico (...) ele
acaba ficando aqui dentro do servigo. (...) Eu acho que tem que ter uma
integracdo de todas as redes, entendeu? Se vocé tem uma boa
integragdo, pronto. As coisas funcionam bem. (...) Essa integracdo
melhorou bastante ao longo dos anos, mas acho que tem muito a

melhorar. (médico B)

KUSCHNIR & CHORNY (2010) defendem que todos os servicos devem
estar coordenados, sendo indispensavel a unidade de ideias e propositos e a

comunicagao completa e reciproca dos servigcos de todos os niveis de atengao.

A gente ndo entende muito bem o que acontece la fora que o paciente...
ele fica peregrinando, ele vai pra um lugar, vai pra outro... parece que a
sinalizacdo e a informacdo desse paciente ela ndo acontece como um
paciente prioritario (...). O paciente, ele fica uma coisa solta, perdido, e se
ele ndo fica muito em cima, indo atras, tudo, ele realmente vai ficando.

(enfermeiro)
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E uma falta de sistematizagdo mesmo. Que a gente ndo consegue
colocar o paciente num percurso minimamente Iégico dentro da
necessidade de saude dele. Eu ndo consigo enxergar um paciente tendo
diagndstico, passando pelo servigo secundario, terciario como 0 nosso,
sendo tratado, sendo encaminhado de volta pra rede, né? Eu néo
consigo ver também a rede fazendo diagndstico e ja encaminhando esse
paciente prontamente pra nés (CACON). Falta informagdo do paciente,

informacgé&o entre os servigos, dialogo entre CACON e rede. (enfermeiro)

Profissionais do CACON apresentam desconhecimento do
funcionamento de outros pontos da rede de cuidados, e das formas de
encaminhamento dos pacientes, o que pode apontar para a auséncia de

comunicagao entre servicos.

Eu sei (sobre o encaminhamento dos pacientes) que é através da DIR,
mas eu ndo sei direito como que é o tramite ai. Eu sei que chega

encaminhado (...) pelo servigo de (...) central de vagas, né? (nutricionista)

Né&o sei o que é este servigo. (nutricionista)

Né&o conhego o CEO. (assistente social)

Segundo o preconizado pela politica, a gestdo do cuidado seria
responsabilidade da APS, ja que a atencdo primaria foi efetivada como eixo
estruturante das redes no SUS com a aprovacéo da Politica Nacional de Atencéo
Basica e a Politica Nacional de Promogéo a Saude, assumindo a responsabilidade
da coordenacgao do cuidado e do ordenamento da rede.

Todavia, a partir dos episoédios apresentados nesse trabalho, podemos
perceber que na grande maioria das vezes a AB nado recebe informacdes

fundamentais para que possa realizar a coordenacao do cuidado, seja pela
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auséncia de contra referéncia, pela existéncia de processos regulatérios “ndo
formais” que inviabilizam o conhecimento da AB sobre o fluxo do paciente, ou
mesmo pelo fato de néo ter participado do inicio do processo de busca pelo
cuidado, ja que muitas vezes os pacientes procuram um primeiro atendimento em
outros servigcos de saude, como nos servigos de pronto atendimento.

A situagao relatada por todos os pacientes que buscaram atendimento
exclusivamente no servigo publico de saude (6 de 8 pacientes com itinerarios
analisados), corrobora o que CECILIO (2012b) aponta, que a APS nZo tem
funcionado como “centro de comunicagédo entre os varios pontos que compbéem as
complexas redes de cuidado”, e que sao necessarios investimentos na APS “para
que ela possa, progressivamente, ampliar sua capacidade de intervir ativamente
nos processos regulatorios”.

Observa-se que a hierarquizacdo das relagdes ainda esta presente no
sistema de saude. Uma das evidéncias disso, presente nos itinerarios terapéuticos
analisados, é que quando o paciente inicia seu acompanhamento no CACON, ele
deixa de frequentar outros servigos de saude.

A Atencao Basica certamente pode assumir papel de relevancia na
coordenacéo do cuidado. Entretanto, para que atue eficazmente nesse processo,
necessita ser conhecida pelos outros servigos ampliar sua qualificacédo e o
reconhecimento dos papéis dos profissionais que nela atuam. A horizontalizagéo
das relagcbes dentro da rede, com comunicacdo entre a AB e o0s servigos
oncologicos é estratégica para a gestdo compartilhada do cuidado aos pacientes,
podendo imprimir maior eficacia aos movimentos dos usuarios para alcangar

respostas mais adequadas a suas necessidades de saude.
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VI.CONSIDERAGOES FINAIS
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A reconstituicdo dos itinerarios terapéuticos realizada nesta pesquisa
possibilitou analisar a atengdo a pacientes com cancer de boca e orofaringe a
partir da experiéncia de usuarios em busca de resposta a suas necessidades de
saude.

Os resultados apontam para a existéncia de dificuldades de acesso aos
servicos de saude para a obtencdo tanto de diagnostico como tratamento, com
longos periodos de espera para a realizagdo de consultas, exames e
procedimentos diagnésticos e terapéuticos. A regulagdo governamental mostra
insuficiéncias para garantir a entrada nos servigos, o que produz estratégias que
envolvem outras formas de regulagdo com o objetivo de conseguir atendimento.

Fica evidente a fragmentacao do cuidado. Primeiro os usuarios, muitas
vezes, percorrem varios servicos em busca do diagnéstico, nem sempre havendo
um fluxo determinado para esta finalidade. Ao obterem diagnéstico do cancer de
boca e orofaringe, ndo tém garantia alguma de que serdo tratados em tempo
adequado, muitas vezes tendo que se responsabilizar pela busca do préprio
cuidado, na tentativa de garantir acesso a tratamento. E notavel também a
deficiéncia na coordenacédo do cuidado, com o quase ausente protagonismo da
atencao basica.

Percebe-se insuficiente articulagdo entre os servicos de saude,
auséncia de comunicagdo entre equipes e profissionais, e falta de
responsabilizacdo pela continuidade do cuidado, identificados nos itinerarios
terapéuticos e também nos relatos dos profissionais do servigo de referéncia.

A despeito das dificuldades enfrentadas, algumas experiéncias tém sido
favoraveis a possibilidade de organizacdo de trabalhos em rede na saude. Um
exemplo é o projeto OncoRede, desenvolvido pela FCM/UNICAMP e que tem
como um de seus eixos estruturantes o estabelecimento de relagbes

comunicativas entre profissionais das equipes locais de saude e dos servigcos
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especializados para a gestao da integralidade do cuidado a pacientes com cancer.
Nessa mesma linha, o Programa de Atencéo Integral e Multiprofissional de
Pacientes com Cancer de Boca (PAIM-BOCA), apoiado pelo Ministério da Saude
na regiao de Campinas, propiciou a constituicdo de equipes locais de gestao do
cuidado e a organizacdo de novos fluxos de atendimento, possibilitando maior
agilidade e eficacia no diagnostico e tratamento de pacientes com cancer de boca
(SOMMERFELD, 2013).

Estas experiéncias apontam no sentido de que, para além do
estabelecimento de contratos entre gestores, é preciso apostar na Educacgao
Permanente dos profissionais de saude e na constituicdo de canais de
comunicagdo entre as equipes dos distintos servicos, com vistas a criagao e
fortalecimento de um trabalho em rede para o alcance da integralidade.

No que diz respeito ao trabalho da Fonoaudiologia, considerando que
ela atua nas areas de promocao da saude, prevencao, reabilitacdo e cuidados
paliativos, além de compartilhar o cuidado do paciente com outras profissdes da
saude, é de extrema relevancia que profissionais da area estejam atentos para a
identificacdo das dificuldades de acesso e possam colaborar para o alcance do
cuidado integral no SUS. Afinal, a demora para obtencdo de diagnostico e
tratamento do cancer de boca e orofaringe tem impacto no prognéstico do
paciente, com consequéncias também no atendimento fonoaudiolégico.

Espera-se que esse estudo possa servir como ponto de partida para
outras pesquisas e experiéncias que busquem tecer redes, avangando na
discusséo sobre estratégias de gestédo e de trabalho em rede para a constru¢ao do

cuidado integral em saude.
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APENDICE 1 - ROTEIRO DE ENTREVISTA COM USUARIOS
Utilizag&o de servigos de saude:

. Servicos de saude que utiliza;

° Motivos pelos quais utiliza esses servigos;

° Frequéncia com que procura esses Servigos;
° Ha quanto tempo frequenta esses servicos;
o Por quem é atendido nesses servicos;

o O que acha do atendimento nesses servicos.

Identificacdo do problema de saude (suspei¢ao):
° Como o paciente procurou e obteve o diagnoéstico (médico, profissionais de

saude, familiares, préprio paciente, outros);

. Sinais e sintomas (datas e periodos);
. Necessidade de realizagdo de exames;
o Dificuldade de acesso ao diagndstico (exames, consultas, biopsias).

Percurso realizado para conseguir atendimento (itinerario terapéutico):

. Locais em que procurou atendimento (para diagnostico e tratamento);

° Encaminhamentos profissionais;

° Tratamentos prévios;

° Tempo em fila de espera para ser atendido;

. Tempo desde suspeicao até diagnostico;

. Tempo desde diagnédstico até inicio do tratamento;

. Profissionais que o acompanharam/acompanham,;

o Necessidades relacionadas a sua saude que vém sendo identificadas pelo

paciente e sua familia e ndo estdo sendo atendidas;

. Intercorréncias durante o tratamento.
o Satisfagdo do paciente com o tratamento.
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APENDICE 2 - ROTEIRO DE ENTREVISTA COM PROFISSIONAIS DE SAUDE
E GERENTE DE SERVICO

. Acbes de saude oncolégica desenvolvidas no servigco que gerencia: tipo de
acgdes e tempo de implementacao; como funcionam;

. Profissionais de saude envolvidos nas agdes: perfil, caréncias, etc.

. Existéncia de acbes de promocao, prevencgao, diagnéstico, tratamento,
reabilitacao e cuidados paliativos implantadas no municipio em relagédo ao cancer

de boca e orofaringe;

. Profissionais que realizam as ag¢bes citadas;
o Dificuldades relacionadas a Atencédo Oncolodgica;
o Como estéo estabelecidos os fluxos de referéncia e contra referéncia entre

os servicos (conhecimento de pacientes que ndo seguiram o fluxo estabelecido ou

tiveram alguma dificuldade em acessar um servigo).
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APENDICE 3 - PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

FACULDADE DE CIENCIAS MEDICAS
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

® www.fem.unicamp. br/fem/pesquisa

CEP, 20/03/12
(Grupo I1T)

- PARECER CEP: N° 1305/2011 (Este n° deve ser citado nas correspondéncias referente a este projeto)
CAAE: 1211.0.146.000-11

I - IDENTIFICACAO: '

PROJETO: “ITINERARIOS TERAPEUTICOS DE PACIENTES COM CANCER DE
BOCA E OROFARINGE ATENDIDOS EM HOSPITAL DE REFERENCIA DA REDE
DE ATENCAO A SAUDE DA REGIAO DE CAMPINAS”.

PESQUISADOR RESPONSAVEL_: Elisa Campos Ayres

INSTITUICAO: Hospital de Clinicas/UNICAMP

APRESENTAGAQ AO CEP: 12/12/2011

APRESENTAR RELATORIO EM: 20/03/13 (O formulrio encontra-se no site acima).

I1 - OBJETIVOS.

Analisar o acesso e a integralidade do cuidado de pacientes com diagnéstico de cancer de
boca e orofaringe atendidas no ambulatério de otorrinolaringologia do HC-Unicamp.

111 - SUMARIO.

Estudo realizado em duas etapas. A primeira, serd um estudo retrospectivo  com
levantamento de dados do prontudrio de pacientes para identificar o perfil sdciodemografico,
fatores de risco para a doenga, tipo e classificagdo do tumor. A segunda etapa, serd um estudo
qualitativo envolvendo 15 pacientes com céncer de boca e orcfaringe atendidos no HC-Unicamp
no ano de 2011. Serdo entrevistados por meio de entrevista semi-estruturada para a reconstrugao
de seus itinerarios terapéuticos. Serfio ainda entrevistados profissionais de saude e gerente do
servigo de oncologia do ambulatério de otorrinolaringologia do HC-Unicamp, assim como os
gestores dos municipios de origem dos pacientes, para conhecer suas concepgdes sobre o acesso
dos pacientes ao diagndstico, tratamento e sobre o trabalho em rede na saude. Os pacientes que
concordarem em participar da entrevista serdo solicitados a assinar o TCLE.

IV - COMENTARIOS DOS RELATORES.

Apos respostas as pendéncias, o projeto encontra-se adequadamente redigido ¢ de acordo
com a Resolugdo CNS/MS 196/96 e suas complementares, bem como o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

V - PARECER DO CEP.

O Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéneias Meédicas da UNICAMP, apds
acatar os pareceres dos membros-relatores previamente designados para o presente caso e
atendendo todos os dispositivos das Resolugdes 196/96 e complementares, resolve aprovar sem

FONE (019) 3521-8936
FAX  (019) 3521-7187
cep@fem.unicamp.br
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FACULDADE DE CIENCIAS MEDICAS
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

%) www.fem.unicamp.br/fem/pesquisa

restrigdes o Protocolo de Pesquisa, bem como ter aprovado o Termo do Consentimento Livre e
Esclarecido, assim como todos os anexos incluidos na Pesquisa supracitada.

O contetdo ¢ as conclusdes aqui apresentados sdo de responsabilidade exclusiva do
CEP/FCM/UNICAMP e niio representam a opinifio da Universidade Estadual de Campinas nem
a comprometem.

VI - INFORMACOES COMPLEMENTARES.

O sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu
consentimento em qualquer fase da pesquisa, sem penalizagdo alguma e sem prejuizo ao seu
cuidado (Res. CNS 196/96 — Item IV.1.f) e deve receber uma copia do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, na integra, por ele assinado (Item IV.2.d).

Pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado e
descontinuar o estudo somente apos andlise das razdes da descontinuidade pelo CEP que o
aprovou (Res. CNS Item IIL.1.z), exceto guando perceber risco ou dano ndo previsto ao sujeito
participante ou quando constatar a superioridade do regime oferecido a um dos grupos de
pesquisa (Item V.3.).

O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o
curso normal do estudo (Res. CNS Item V.4.). E papel do pesquisador assegurar medidas
imediatas adequadas frente a evento adverso grave ocorrido (mesmo que tenha sido em outro
centro) e enviar notificagdo ao CEP e a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria — ANVISA —
junto com seu posicionamento. '

Eventuais modificactes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de
forma clara e sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas.
Em caso de projeto do Grupo I ou Il apresentados anteriormente a ANVISA, o pesquisador ou
patrocinador deve envia-las também & -mesma junto com o parecer aprovatério do CEP, para
serem juntadas ao protocolo inicial (Res. 251/97, Item I11.2.¢)

Relatorios parciais ¢ final devem ser apresentados ao CEP, de acordo com os prazos
estabelecidos na Resolugdo CNS-MS 196/96.

VII- DATA DA REUNIAO.

Homologado na XII Reunifio Ordindriardo CEP/FCM, em 20 de dezembro de 2011.
&t
SR
Prof. Dr. Carlos Eduardo Steiner
PRESIDENTE do COMITE DE ETICA EM PESQUISA
FCM / UNICAMP

€ omitd de Cica em Pesquisa - UNICAMP

Run: Tessilia Vivira de Camargo, 126 FONE (019) 3521-8936
Caixa Postal 6111 FAX  (019) 3521-7I87
13083-887 Campinas - SP cepi@fem.unicamp.br
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APENDICE 4 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO -
USUARIOS

Nome da Pesquisa: ltinerarios terapéuticos de pacientes com cancer de boca e
orofaringe atendidos em hospital de referéncia da Rede de Atencdo a Saude da
regido de Campinas

Pesquisadoras: Fga. Elisa Campos Ayres, Prof?. Dr®. Maria da Graca Garcia

Andrade e Prof2. Dr2. Lucia Figueiredo Mourao.

Prezado (a) Senhor (a),

Sabemos que € preciso melhorar o cuidado de pessoas com cancer de boca e
orofaringe. Por esse motivo, este estudo quer verificar se o atendimento esta
sendo integral e se esta conseguindo atender as necessidades dos usuarios.

Para realizar este estudo precisamos coletar alguns dados e, para isto,
utilizaremos um procedimento denominado entrevista. Serdo entrevistadas
pessoas que precisam ou ja precisaram do servico desse hospital universitario.
Por este motivo, convidamos o Sr (a) para participar de uma entrevista e pedimos
permissdo para grava-la para sermos fiéis ao seu relato. O material recolhido é
confidencial e sera utilizado apenas para este estudo, sendo garantido o sigilo da
identidade dos entrevistados.

Sua participagéo € livre e voluntaria durante toda a pesquisa, o que significa que o
(a) senhor (a) tera o direito de decidir se quer ou nao participar, bem como de
desistir a qualquer momento. N&o existe por parte dos pesquisadores, nenhum
tipo de beneficio ou favorecimento a sua pessoa e o (a) Sr. (a) podera interromper
sua participagdo a qualquer momento sem prejuizo do seu tratamento. Sua

participacao €& importante para contribuir na identificacdo dos problemas que
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existem no atendimento a pessoas com diagnéstico de cancer de boca e
orofaringe e na busca de solugdes.

Quando a pesquisa terminar, o (a) Senhor (a) sera comunicado (a) e convidado (a)
a marcar um dia para que os resultados encontrados sejam comunicados para o
(a) Sr.(a).

Caso o (a) Sr. (a) queira mais alguma informacao, podera entrar em contato com
0s pesquisadores pelos telefones que estdo no final deste documento. Caso o (a)
Sr. (a) se sinta prejudicado (a) ou veja qualquer problema na conducéo da
pesquisa entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Ciéncias Médicas (FCM) da Universidade Estadual de Campinas (UNICAMP)
localizado a Rua Tessalia Vieira de Camargo, 126 Cidade Universitaria "Zeferino
Vaz" - Campinas - SP — Brasil, pelo telefone 35218936 ou pelo e-mail:
cep@fcm.unicamp.br.

Declaro estar esclarecido quanto a minha participagdo na pesquisa
“Itinerarios terapéuticos de pacientes com cancer de boca e orofaringe atendidos
em hospital de referéncia da Rede de Atencao a Saude da regido de Campinas” e
aceito dela participar livre e voluntariamente, bem como declaro estar
recebendo uma cépia deste documento assinado por mim e pela
pesquisadora.

Campinas, de de20 .

NOME: RG:

Assinatura do participante

Assinatura da pesquisadora
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APENDICE 5 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO -
PROFISSIONAIS E GERENTE

Nome da Pesquisa: ltinerarios terapéuticos de pacientes com cancer de boca e
orofaringe atendidos em hospital de referéncia da Rede de Atencdo a Saude da
regido de Campinas

Pesquisadoras: Fga. Elisa Campos Ayres, Prof?. Dr®. Maria da Graca Garcia

Andrade e Prof2. Dr2. Lucia Figueiredo Mourao.

Prezado (a) Senhor (a)

A presente pesquisa objetiva reconstituir os itinerarios terapéuticos de pacientes
atendidos Servico Oncologico de Referéncia da regido de Campinas, bem como
conhecer as concepgdes profissionais de saude e gerente de servigo sobre o
acesso dos pacientes ao diagnéstico e tratamento e sobre o trabalho em rede na
saude.

Para realizar a coleta de dados sera adotado o procedimento de entrevista. Para
tanto, o (a) convidamos para participar de uma entrevista e pedimos permissao
para grava-la, podendo garantir assim a fidedignidade de seu relato. O material
recolhido durante o estudo € confidencial e sera de utilizagdo somente para fins
cientificos. Garantimos a confidencialidade das informagbes e o sigilo da
identidade dos entrevistados.

Sua participagdo é livre e voluntaria durante toda a pesquisa, o que significa que o
(a) Sr. (a) tera o direito de decidir se quer ou ndo participar, bem como de desistir
a qualquer momento. N&o existe por parte dos pesquisadores, nenhum tipo de
beneficio ou favorecimento a sua pessoa e o (a) Sr. (a) podera interromper sua

participacao a qualquer momento. Sua participacao € importante para contribuir na
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identificacdo dos problemas que existem no atendimento a pacientes com
diagndstico de cancer de boca e orofaringe e na busca de solugdes.

Quando a pesquisa terminar, o (a) Sr. (a) sera comunicado (a) e convidado (a) a
marcar um dia para que os resultados encontrados |he sejam comunicados.

Caso o (a) Sr. (a) queira mais alguma informacéo, podera entrar em contato com
0s pesquisadores pelos telefones que estdo no final deste documento. Caso o (a)
Sr. (a) se sinta prejudicado (a) ou veja qualquer problema na condugéo da
pesquisa entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Ciéncias Médicas (FCM) da Universidade Estadual de Campinas (UNICAMP)
localizado a Rua Tessalia Vieira de Camargo, 126 Cidade Universitaria "Zeferino
Vaz" - Campinas - SP — Brasil, pelo telefone 35218936 ou pelo e-mail:

cep@fcm.unicamp.br.

Declaro estar esclarecido quanto a minha participagdo na pesquisa
“Itinerarios terapéuticos de pacientes com cancer de boca e orofaringe atendidos
em hospital de referéncia da Rede de Atencédo a Saude da regido de Campinas” e
aceito dela participar livre e voluntariamente, bem como declaro estar
recebendo uma cépia deste documento assinado por mim e pela
pesquisadora.

Campinas, de de 20 .

NOME: RG:

Assinatura do participante

Assinatura da pesquisadora
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APENDICE 6 - SINTESE DOS ITINERARIOS TERAPEUTICOS DE USUARIOS

ATILIO
Paciente com 38 anos de idade, desempregado, mora com a mde em casa

popular em Santo Antdnio de Posse. Com historico de tabagismo por 20 anos e
uso de drogar ilicitas, estda em acompanhamento no Hospital Dia. Conta que notou
‘um carogo”, mas “ndo sentia nada” e por isso ndo procurou ajuda. Foi atendido
pelo médico do Hospital Dia (onde realizava acompanhamentos por outros
motivos) que o encaminhou no mesmo dia (jul/11) para avaliagdo no CACON,
onde foi atendido apés 2 dias (jul/11), definido o estadiamento (T2 NO Mx) e
realizada bidpsia. Realizou tratamento cirurgico apés 3 meses da suspeicéo da
doencga (out/11). Paciente refere que desde que ingressou no CACON, nao esta
sendo acompanhado em outros servigos de saude, a ndo ser no Hospital Dia onde

ja era acompanhado.

BRUNO
Paciente com 49 anos de idade, solteiro, ndo tem filhos e mora com um amigo em

Valinhos. Trabalha como cortador de pedra e fumou por 33 anos. Refere que
“sentia dor de garganta” (jan/12) e ap6s 3 semanas (fev/12) procurou a UBS que
0 encaminhou para o CACON (sem diagnéstico). Apos 4 meses aguardando vaga
pela regulagéo formal, iniciou o acompanhamento no CACON (jun12), local em
que foi realizada biopsia da lesdo em palato mole e uvula, e definido o
estadiamento (T4 N2b Mx). Paciente foi encaminhado para a inicio do tratamento
(radioterapia e quimioterapia) apdés 2 meses (ago/12). Iniciou tratamento
radioterapico 3 meses apds o encaminhamento (nov/12). Refere que desde que
ingressou no CACON, n&o estd sendo acompanhado em outros servicos de

saulde.
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FLAVIO
Paciente com 55 anos de idade, casado, mora com esposa e filha em Aguai e

atualmente trabalha como pedreiro (auténomo). Foi tabagista por 40 anos. Refere
que no final de 2011 foi ao dentista da UBS, pois “queria colocar prétese” total nos
dentes, que estavam “ruins”. N&o apresentou sinais e sintomas da doencga.
Durante o acompanhamento odontolégico na UBS, sentiu uma “pelotinha dolorida”
quando passou “a lingua no dente do fundo” e falou para a dentista, que o
encaminhou para o servigo odontologico do CACON. Chegou a
este Ultimo servigo de saude apdés 1 més do encaminhamento (jan/12) quando foi
solicitada a realizagdo de exames no municipio de origem e feito o
encaminhamento do paciente para o ambulatério de otorrinolaringologia do
CACON.

No entanto, ap6s 2 meses e 27 dias que o paciente havia sido orientado a realizar
exames no municipio de origem (mar/12) a dentista da UBS escreveu uma carta
ao CACON (que esta anexada ao prontuario do paciente) argumentando que o
municipio n&o realiza tomografia e solicitando agendamento do exame via servigo
oncologico de referéncia regional.

O paciente iniciou acompanhamento no ambulatério de otorrinolaringologia apés 3
meses da realizacdo do encaminhamento (abr/12). Decorridos 5 meses (set/12)
paciente realizou tratamento cirurgico. No entanto, segundo o paciente, havia sido
indicado tratamento adjuvante com quimioterapia e radioterapia que apds 5
meses apos a realizacao da cirurgia (fev/13) ainda ndo havia sido iniciado.

Flavio refere que desde que ingressou no servigo oncoldgico de referéncia, nao
esta sendo acompanhado por médicos em outros servicos de saude, apenas

conversa com a dentista da UBS por telefone.
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GABRIEL
Paciente com 63 anos de idade, viuvo, atualmente trabalha como pedreiro, foi

tabagista por 50 anos. E residente em Santo Antonio de Posse, mas fica parte do
tempo na casa da filha em Jaguariuna. Sentia “dor de garganta” (mar/12).
Transcorrido 1 més (abr/12), foi ao PA do HM de Jaguariuna, que o encaminhou
para um “especialista”. No entanto paciente alega que n&o tinha médico para
atendé-lo no AEM em Santo Antonio de Posse, e que ele ndo podia ser atendido
pelo médico especialista de Jaguariuna, visto que ndo era a cidade de sua
residéncia. Passado mais 1 més (mai/12) foi ao PS do CACON, onde foi colhida
biopsia e realizado encaminhamento para o servico otorrinolaringolégico do
CACON, onde foi atendido ap6s 21 dias (mai/12). Iniciou tratamento radioterapico
e quimioterapico apoés 66 dias, em (ago/12). Paciente refere que desde que
ingressou no servico oncologico de referéncia, ndo esta sendo acompanhado por
médicos em outros servicos publicos de saude, apenas pela assistente social do

municipio.

JuLIio

Paciente com 60 anos de idade, casado, mora com a esposa em Mogi Guagu, e
seu filho mora no mesmo terreno “nos fundos”. Foi tabagista por 30 anos,
atualmente trabalha como motorista de caminhdo, mas antes trabalhou como
lavrador por 10 anos.

No inicio de 2010 notou lesdo em labio inferior e durante 9 meses realizou
“tratamentos caseiros” e auto medicacao (passava nebacetin). Procurou UBS
(set/10) e médica orientou utilizar outra pomada, mas paciente refere que “ndo

resolveu”.
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Apds 4 meses (jan/11), paciente foi a farmacia e farmacéutico disse “0 negocio
seu €& dermatologista”, entdo a esposa do paciente retornou a UBS solicitando
encaminhamento para dermatologista.

Usuario foi atendido no AEM em 2 meses (mar/12), e no mesmo més foi
encaminhado pela médica para o ambulatério de dermatologia do CACON (a
médica trabalhava nos 2 servicos de saude), onde foi realizada biopsia e
acompanhado durante 6 meses. Apés esse periodo (set/12) foi encaminhado para
o ambulatorio de otorrinolaringologia do CACON. Foi realizado tratamento
cirurgico ap6s 2 meses (nov/12). Paciente refere que desde que ingressou no
servigo oncolégico de referéncia, ndo estd sendo acompanhado em outros

servicos de saude.

MANOEL

Paciente com 85 anos de idade, foi tabagista por 3 anos, atualmente é
aposentado. Trabalhou como bancario e modelo profissional. E solteiro e mora
com o filho em Americana.

Relata que no “meio de 2011 (ndo soube precisar o més e estava
desacompanhado de familiar) foi ao dentista na UBS pois estava sentindo “dor de
garganta”. Entdo o dentista o encaminhou para o AEM para a realizagdo de uma
bidpsia. Porém, paciente conta que né&o foi realizada bidpsia neste servigo de
saude, mas que do AEM foi encaminhado para a coleta do material num
consultorio particular, tendo despesas para a realizagdo do procedimento. A
biépsia foi realizada ap6s 2 dias do encaminhamento, e o resultado do exame
demorou 20 dias (segundo relato do proprio paciente).

De acordo com o prontuario médico, 4 meses apos sua consulta odontoldgica na
UBS retornou ao AEM (out/11) e foi encaminhado para o ambulatério de

otorrinolaringologia do CACON, onde iniciou acompanhamento 41 dias apds o
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encaminhamento (nov/11). Paciente relata que realizou quimioterapia e
radioterapia apdés 1 més (dez/11) e refere que desde que ingressou no servigco
oncologico de referéncia, ndo esta sendo acompanhado em outros servicos de

saude.

NELSON

Paciente com 66 anos de idade. Trabalha como tratorista. Mora com a esposa em
Campinas. Conta que no final do ano de 2011 foi at¢ o CEO em
Pindamonhangaba para realizar um tratamento odontolégico de rotina (ele e a
esposa iriam realizar o tratamento) e no mesmo dia estava acontecendo uma
‘revisdo de boca”. Nelson conta que foi examinado e que na mesma hora
colheram uma bibépsia e mandaram o material para “analise” em Sdo José dos
Campos. Depois recebeu o resultado do exame e foi encaminhado para o CACON
onde foi atendido em janeiro de 2011 (esposa de Nelson conta que o filho do casal
veio até o servico de referéncia para “ele poder consultar’). Ap6s 2 meses
(mar/12) realizou tratamento cirurgico. Nelson refere que desde que ingressou no
servigo oncolégico de referéncia, ndo estd sendo acompanhado em outros

servigos de saude.

OLGA

Paciente tem 77 anos de idade, trabalhou como lavradora, empregada doméstica
e ajudante em restaurante. E casada e mora com esposo, filho, nora, enteado e
neto em Campinas.

Procurou o PS do CACON (dez/11) quando foi diagnosticada uma Paralisia Facial
Periférica (PFP), e desde essa data ficou em acompanhamento no servigo. No
mesmo més (dez/11) notou uma “afta” e queixou-se para familiares. Apds 2

meses do aparecimento da “afta” (fev/12), durante uma das consultas para o
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acompanhamento da PFP, queixou-se ao médico que realizou uma bidpsia da
lesdo. Iniciou tratamento para o cancer 6 meses apos o diagndstico (ago/12).
Paciente refere que continua sento assistida pela UBS de seu bairro, e que os

profissionais deste servigo realizam visitas domiciliares em sua casa.

PEDRO

Paciente tem 52 anos de idade e é trabalhador bragal aposentado. Mantém habito
de tabagismo. Reside Sdo José do Rio Pardo com esposa, filho e 3 enteados.
Conta que notou uma “ingua no pescogo” (abr/11) e foi a UBS, onde realizou-se
uma primeira biopsia, com resultado negativo para cancer. Apos 3 meses (jul/11)
foi até outra UBS, em Mococa, onde foi realizada uma segunda bidpsia agora
sugerindo a existéncia da doenca. Paciente foi encaminhado para o HM onde foi
realizada tomografia ap6s 1 més (ago/11). O médico que o atendeu no HM
também trabalha no CACON, para onde Pedro foi encaminhado e atendido no
mesmo més. Iniciou tratamento radioterapico e quimioterapico apés 1 més
(set/11). Paciente refere que desde que ingressou no CACON, também é
acompanhado no HM, pelo mesmo médico (que trabalha nos dois servigos).

Assim, refere ter mais facilidade para realizagdo de exames.

QUITERIA

Paciente com 59 anos de idade, dona de casa, analfabeta, fumou por 28 anos.
Mora com esposo, filha e genro em Campinas.

Refere que sentia dor de garganta (“doia para engolir’) e procurou a UBS (jul/12),
de onde foi encaminhada, sem realizacdo de exames, para o ambulatorio de
otorrinolaringologia do CACON. Apds 1 més do encaminhamento (ago/12) iniciou
0 acompanhamento neste servico de saude, onde foi estabelecido o estadiamento

do tumor de orofaringe (T4 NO Mx) e realizada biépsia. Apds 19 dias (set/12)
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iniciou tratamento quimioterapico e radioterapico no ambulatério de oncologia do
CACON, onde foi acompanhada por 4 meses. Paciente refere que desde que
ingressou no servigo oncologico de referéncia, ndo estd sendo acompanhado em

outros servigos de saude.

ROGERIO

Paciente com 45 anos de idade, mecanico e estd afastado do trabalho.
Antigamente trabalhava na lavoura. E divorciado e atualmente mora com 2 irmaos
em Nova Odessa. Fumou durante 20 anos. Nascido na Bahia veio para o estado
de S&o Paulo para realizar tratamento oncolégico.

Conta que percebeu “um carocinho embaixo da lingua” e depois “comecgou a abrir
um buraco” (dez/10). Ap6s 4 meses (abr/11), procurou a UBS em Bonfim, na
Bahia, e tratou da lesdo com “pomada” receitada pela médica durante 1 més.
Como né&o notou melhora, voltou a UBS, onde foi orientado a realizar uma bidpsia
da lesdo. Rogério conta que pagou 170 reais para realizar a bidpsia em Salvador
no (mai/11). Depois de 2 meses (jul/11), o paciente soube do resultado da bidpsia
e foi encaminhado para tratamento em Salvador.

Acontece que Rogério tem uma irma residente em Nova Odessa que realizava
tratamento para cancer no CACON e conseguiu agendar uma consulta médica
para Rogério quando soube do resultado da bidpsia do irm&o. Assim, Rogério
mudou-se para Nova Odessa (ago/11) ja com consulta agendada no CACON para
aquele mesmo més (depois de 1 més que recebeu o diagndstico na Bahia).
Paciente e familiares contam que a cirurgia foi reagendada 3 vezes, até que
finalmente foi realizada apds 2 meses do ingresso do paciente no servigo (out/11),
tendo o paciente realizado radioterapia e quimioterapia como tratamentos

adjuvantes (até fev/12).
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Apos esse periodo, paciente retornou para Bahia, onde permaneceu por 5 meses
(até jul/12), data em que retornou para Sao Paulo para realizar nova bidpsia, pois
notou que “outra ferida estava aparecendo na lingua”. Novamente refere
dificuldades com o agendamento da cirurgia que foi reagendada 3 vezes, até ser
realizada ap6s 3 meses da realizacdo da biopsia (em out/12). Rogério conta que
desde que ingressou no CACON, ndo estd sendo acompanhado em outros
servigcos de saude. Quando tem alguma necessidade de saude (como aconteceu
quando “apareceu uma ferida” na regido da gastrostomia, conforme relato do
paciente) recorre a um médico particular, que segundo ele é “amigo da familia” e

realiza atendimentos domiciliares por um custo acessivel.

ULISSES

Com 36 anos, trabalha como ajudante geral no CEASA e é tabagista desde
crianga (ha 30 anos). Reside com esposa e 4 filhos em Campinas.

Conta que estava sentindo “dor para engolir’ (set/12) e apds meses (nov/12) foi ao
dentista da UBS que o encaminhou ao CACON (sem realizacédo de exames
diagnosticos). No mesmo més (nov/12) foi atendido no CACON e realizada
biopsia da lesdo. Apos 2 meses soube do resultado da bidpsia e foi realizada
cirurgia (Jan/12). Paciente refere que desde que ingressou no servigo oncoldgico

de referéncia, néo estad sendo acompanhado em outros servigos de saude.

VICENTE

Paciente com 51 anos de idade, € comerciante (dono de bar) e reside em Itapira
com sua mulher (unido estavel) ha 10 anos.

Tabagista por 36 anos, interrompeu o habito no inicio do tratamento oncoldgico.
Também foi etilista por 34 anos, mas ja havia parado de beber 3 anos antes de

descobrir a doenga.
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Foi ao dentista da UBS (jul/11) para realizar tratamento (extracdo de dentes) e
conta que estava sentindo dor de garganta ha aproximadamente 15 dias e
comentou com o dentista. O dentista o encaminhou ao HM de lItapira onde foi
atendido por um bucomaxilo (08/09/11) e realizou uma primeira biopsia.

Em seguida foi orientado a procurar o AME de Mogi Guagu (out/11) para
atendimento com oncologista, mas o profissional estava de férias e paciente conta
que ficou 1 més aguardando por atendimento, sendo que ap6s esse periodo
conseguiu, através de um deputado, uma consulta no CACON em Jau.

Foi entdo a Jau (nov/11), mas como a cidade era muito longe e ele precisava
passar a semana toda |4 para realizar o acompanhamento, estava descontente
com a situac&o. Resolveu entdo fazer contato com uma conhecida que trabalhava
no HM de Itapira e, em fev/12, conseguiu vaga para atendimento no CACON em
Campinas, sendo a primeira consulta realizada em 12/04/12.

Conta que foi agendada uma cirurgia no CACON, mas no dia em que seria
realizado o procedimento a equipe médica optou por nao fazé-lo, alegando que “a
lesdo estava muito grande e iria judiar muito” (palavras do paciente). Assim, iniciou
tratamento radioterapico e quimioterapico no final de maio/12.

Relata que realiza acompanhamento para a doenca apenas no CACON, e nao

esta sendo atendido em seu municipio de procedéncia.

WALTER

Paciente com 65 anos, trabalha como serralheiro ha 48 anos, é tabagista ha 50
anos. Reside em Indaiatuba com a esposa.

Percebeu que “comecgou a levantar um carocinho no pescog¢o” e procurou a UBS
(jun/11). Foi encaminhado para o HM para a realizagdo de um ultrassom e ap6s 1
més (jul/11), na data que o exame havia sido agendado, o médico nao

compareceu o que impossibilitou a realizagdo do procedimento. Retornou entao a
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UBS (jul/11) que o encaminhou novamente ao HM, onde realizou ultrassom e
nasofibrolaringoscopia apés 1 més (ago/11). Depois de 2 meses (out/11) foi
realizada biopsia no HM e paciente foi encaminhado para o CACON.

No mesmo més (out/11) foi atendido no CACON o orientado a aguardar
telefonema do servigo para agendamento da cirurgia, porém paciente conta que
ap6s 1 més ainda n&o havia recebido o telefonema. Entéao voltou a UBS (nov/11)
que realizou contato telefénico com o CACON. Iniciou tratamento (quimioterapia e
radioterapia) ap6s 1 més (dez/11). Desde que ingressou no servigo oncolégico de
referéncia, o médico “fez uma cartinha” para ele ser acompanhado “no postinho”,

portanto esta sendo acompanhado em outro servigo publico de saude.
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