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RESUMO

O presente estudo analisa, a partir de itinerarios terapéuticos, as redes de cuidado as
criancas e adolescentes com cancer, residentes no interior de estado do Rio Grande do Sul,
atendidos em um hospital de grande porte de Porto Alegre. Apds entrevista com
responsaveis por criancas e/ou adolescentes com cancer pode-se observar as fragilidades da
Atencdo Basica como coordenadora do cuidado e das Redes de Atencdo a saude, visto que
nos itinerarios estudados observou-se a relacdo do pagamento particular por consultas e/ou
exames com o encaminhamento, o diagndstico e o tratamento do cancer. A regulacao,
responsavel pelos encaminhamentos, mostrou-se efetiva e eficiente, visto que os mesmos
ocorreram rapidamente apds suspeita do diagndstico de cancer. O fortalecimento da
Atencdo Basica torna-se evidente, exigindo maior atencdo das gestGes municipais e dos

profissionais de saude, no sentido de efetivd-la como coordenadora do cuidado e das RAS.

Palavras-chave: Atencdo Primaria a Saude, Redes de Atencdo a Saude, Assisténcia a Saude,

Oncologia.

ABSTRACT

This study analyze by therapeutic itineraries the care networks for children and adolescents
with cancer, residents of Rio Grande do Sul, treated at a hospital in Porto Alegre. After
interviewing responsible for children and/or adolescents with cancer we have seen an
inefficiency of primary care as coordinator of care and Health care networks, since the
routes studied was paid for consultations and/or examinations so that there was routing,
diagnosis and treatment of cancer. The regulation, responsible for referrals, proved to be
effective and efficient, as they occurred soon after the suspected diagnosis of cancer.
Strengthening Primary Care in order to make it effectively coordinating care and Health Care
Networks becomes evident, requiring more attention from local administrations and

healthcare professionals.

Keywords: Primary Health Care, Delivery of Health Care, Oncology



RESUMEN

Este estudio analiza, a partir de itinerarios terapéuticos, las redes de atencion a nifios y

adolescentes con cancer, los residentes del estado interior de Rio Grande do Sul, tratado en
un hospital de Porto Alegre. Después de entrevistar a responsables de nifios y/o
adolescentes con cdncer, hemos visto una ineficiencia de la atencidon primaria como
coordinador de las redes de atencién y cuidado de la salud, ya que las rutas estudiadas fue
pagado por las consultas y/o exdmenes para que no se de enrutamiento, el diagndstico y
tratamiento del cdncer. La regulacion, responsable de las remisiones, ha demostrado ser
eficaz y eficiente, ya que se produjo poco después del diagndstico de sospecha de cancer.
Fortalecimiento de la Atencion Primaria con el fin de hacer que la coordinacion efectiva
atencidon y Redes de Servicios de Salud se hace evidente, que requiere mas atencién por

parte de las administraciones locales y los profesionales de la salud.

Palabras clave: Atencién Primaria de Salud, Prestacion de Atencion de Salud, Oncologia.
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INTRODUCAO

O cancer infantojuvenil ou pediatrico — que acomete criangas e adolescentes
entre 0 e 19 anos — é um conjunto de doencas que apresenta caracteristicas proprias,
principalmente com relagao a histopatologia e ao comportamento clinico. Diante disso, faz-
se necessario que seja estudado separadamente daqueles que acometem os adultos. Esse
grupo de neoplasias apresenta, na sua maioria, curtos periodos de laténcia, sdao mais
agressivos, crescem rapidamente; porém respondem melhor ao tratamento e sdo
considerados de bom progndstico. Os tumores mais frequentes na infancia e na

adolescéncia sdo as leucemias, os do sistema nervoso central e os linfomas (BRASIL, 2015).

O cancer pediatrico é raro em numeros absolutos, porém quando comparado as
incidéncias em adultos vem apresentando aumento nas taxas de incidéncia. Estima-se que,
em 2016, ocorrerdo 12.600 novos casos de cancer pediatrico no Brasil (BRASIL, 2015). O
cancer, antes considerado uma doenca aguda e fatal, hoje possui caracteristicas de doenca

cronica, exigindo acompanhamento integral e continuo.

A integralidade do cuidado em saude, enquanto atencdo ao conjunto das
necessidades das pessoas € por si s6 um chamamento ao trabalho integrado em rede
(CECILIO, 2001). O Ministério da Salude define as Redes de Atencdo a Saude (RAS) como:
“arranjos organizativos de ag¢des e servicos de saude, de diferentes densidades tecnoldgicas,
gue integradas por meio de sistemas de apoio técnico, logistico e de gestdo, buscam garantir
a integralidade do cuidado” (BRASIL, 2010). Assim estruturadas, as redes de saude se
organizam e funcionam de forma horizontal, sem hierarquia entre os servigos, mas dando

acesso a populacdo a toda tecnologia disponivel (SANTIAGO e ANDRADE, 2008).

As RAS apresentam-se como potente alternativa a fim de reduzir a fragmentacao
do sistema, favorecendo o acesso, equidade, eficacia clinica e sanitaria; além da eficiéncia
econdmica (SHIMIZU, 2013). Neste sentido, a Atencdo Basica e/ou Atencdo Primaria em
Saude (AB/APS) tem importante papel como coordenador das RAS, por ser a “porta de
entrada” do sistema e ordenadora do acesso “universal e igualitario” as acGes e aos servicos

de satde da rede (MAGALHAES JUNIOR e PINTO, 2014).

Para analisar a realidade de busca por assisténcia dos pacientes nas redes de

atencdo a saude é necessario ter conhecimento dos caminhos que estes percorreram no
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Sistema, para isto utilizaram-se os itinerarios terapéuticos. Os quais, para a literatura
socioantropoldgica, tém como objetivo interpretar os processos pelos quais usuarios
escolhem, avaliam e aderem (ou ndo) a determinadas formas de tratamento ou servicos de

saude (ALVES e SOUZA, 1999).

O acesso ao tratamento ou servicos de saude, no caso do SUS, pode-se dar
através de servicos de AB/APS, de atencdo de urgéncia e emergéncia, de atencdo
psicossocial e servicos especiais de acesso aberto (BRASIL, 2011). A AB/APS deve ser o
contato preferencial dos usuarios e o centro de comunicagdao com toda a Rede de Atengao a
Saude. Assim, é fundamental que esta se oriente pelos principios da universalidade, da
acessibilidade, do vinculo, da continuidade do cuidado, da integralidade da atencdo, da

responsabilizacdo, da humanizacdo, da equidade e da participacdo social (BRASIL, 2012b).

Barbara Starfield (2002) propde a andlise da estrutura e dos processos de
atengdo primdria em saude (APS) a partir de quatro elementos principais: o primeiro
contato, a coordenacdo, a integralidade e a longitudinalidade. No presente trabalho, a
avaliacdo da AB/APS em saude é essencial para o entendimento dos itinerarios, que sdo
singulares e abordam principalmente aspectos relacionados ao primeiro contato, a
longitudinalidade e a coordenacdo da rede de atencdo a saude, os quais estdo diretamente
envolvidos com o acesso facilitado, a continuidade da assisténcia e o encaminhamento

eficiente e eficaz, respectivamente.

Assim, o presente estudo tem por objetivo analisar, a partir de itinerarios
terapéuticos, as redes de cuidado as criangas e adolescentes com cancer, residentes no
interior de estado do Rio Grande do Sul, atendidos no Hospital de Clinicas de Porto Alegre

(HCPA).

PERCURSO METODOLOGICO

O estudo foi realizado na Casa de Apoio do Hospital de Clinicas de Porto Alegre
(HCPA), onde ficam as criancas e adolescentes e suas responsdaveis, vindos de outros
municipios do estado do Rio Grande do Sul e outros estados do Brasil, durante tratamentos
gue ndo necessitam internacdo. Foram entrevistadas cinco responsaveis de criancas e/ou

adolescentes — de 0 a 18 anos — que apresentam diagndstico de neoplasia pedidtrica e que
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sdo residentes do interior do estado do Rio Grande do Sul, nos meses de setembro e

outubro de 2015.

A entrevista consistia em um roteiro semiestruturado, o qual continha questdes
a respeito de dados sociodemograficos e de informacdes sobre os itinerarios terapéuticos.
Os dados sociodemograficos continham informag¢des como: sexo, idade, cidade onde nasceu
e de residéncia, grupo étnico, religido e grau de parentesco do responsavel. As questdes
referentes aos itinerarios terapéuticos estavam baseadas no entendimento da descoberta da
doenca, dos servicos de saude utilizados, da resolubilidade destes servicos, de tratamentos

realizados durante o itinerdrio e do tempo de espera para encaminhamento ao HCPA.

A andlise foi realizada baseada nas respostas e no percurso de atendimento que
as mdes e as criangas e/ou adolescentes realizaram até chegar ao HCPA para diagndstico e
tratamento da doenca. Os dados sociodemograficos foram analisados descritivamente,
segundo a frequéncia de aparecimento das respostas pré estruturadas. Os percursos
relatados foram analisados com a proposta de construir uma rede dos itinerarios

terapéuticos, na qual o HCPA encontrava-se no centro, como fim comum a todos.

O projeto foi submetido e aprovado no Comité de Etica em Pesquisa do Grupo de
Pesquisa e Pds-Graduacgao do Hospital de Clinicas de Porto Alegre e na Comissdo de Pesquisa

da Escola de Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul.

CARACTERIZAGAO DAS CRIANGAS E ADOLESCENTES

Foram entrevistadas cinco responsaveis, destas quatro eram maes e uma era
avo, que relataram os itinerarios de duas criancas e um adolescente do sexo masculino e
duas adolescentes do sexo feminino. A etnia das criangas e adolescente foi majoritariamente
de brancos ou caucasianos (3), pardos (1) e negros (1). A religido das familias foi

majoritariamente catdlica (4) e houve uma responsavel que relatou ndo possuir religido.

As criangas e adolescentes estudados nasceram e residem na macrorregiao Sul
do estado do Rio Grande do Sul (3), sendo destas duas cidades de porte médio e uma de
porte pequeno, na macrorregidao Missioneira e na Vales, sendo cidades de médio e pequeno

porte, respectivamente (FIGURA 1). Das cidades estudadas apenas trés, duas da
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macrorregiao Sul e uma da macrorregidao Missioneira, possuem uma maior complexidade
tecnoldgica na area da saude, sendo que destas nenhuma apresenta servico habilitado para

tratamento de cancer pediatrico (ESTADO DO RIO GRANDE DO SUL, 2015).

Macrorregioes:
[JINorte

1 Sul

[] Metropolitana
[]Serra

[] Missioneira
[ vales
[]Centro-Oeste

* UNACON
* CACON

Figura 1. Mapa das Coordenadorias Regionais de Saude e Macrorregioes de Saude do Rio Grande do Sul e a

localizagdo dos UNACONs e CACONs com servicos de oncologia pediatrica no estado.

Segundo o Ministério da Saude, o estado do Rio Grande do Sul possui sete
centros ou unidades com servicos de oncologia pediatrica, sendo cinco Unidades de
Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (UNACON) — dois em Porto Alegre
(macrorregido metropolitana), um em Caxias do Sul (macrorregido serra), um em Passo
Fundo (macrorregido norte) e um em Santa Maria (macrorregido centro-oeste) — e dois
Centros de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (CACON), em Porto Alegre,

sendo um deles o Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA) (BRASIL, 2012a) (FIGURA 1).

OS ITINERARIOS DAS CRIANGAS E ADOLESCENTES COM CANCER

Os itinerdrios estudados revelaram questOes interessantes e que merecem
atencdo por parte dos profissionais de saude e das gestdes municipais. A regulacdo entre
regioes de salde — e macrorregioes de saude — foi eficiente e efetiva em todos os casos. O

estado do Rio Grande do Sul é composto por 30 regides de saude, constituidas pds Decreto
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n? 7.508/11, que possuem fluxos de encaminhamento para atendimentos de maior
complexidade, sendo regulados pela central de regulagao da Secretaria Estadual de Saude
(BRASIL, 2011; ESTADO DO RIO GRANDE DO SUL, 2012; ESTADO DO RIO GRANDE DO SUL,
2014) (FIGURA 2).

1. Verdes Campos

2. Entre Rios

3. Fronteira Oeste

4. Belas Praias

5. Bons Ventos

6. Vale do Paranhana e Costa Serra
7. Vale dos Sinos

8. Vale do Cai e Metropolitana
9. Cabonifera/Costa Doce

10. Capital Vale do Gravatai

11. Sete Povos das Missdes

12. Portal das Missoes

13. Regido da Diversidade

14. Fronteira Noroeste

15. Frederico Westphalen/Palmeira das Missdes
16. Alto Uruguai Gatcho

17. Passo Fundo

18. Sananduva/Lagoa Vermelha
19. Soledade

20. Carazinho

21. Regido Sul

22. Pampa

23. Caxias e Horténcias

24. Campos de Cima da Serra
25. Vinhedos e Basalto

26. Uva Vale

* UNACON
* CACON 2%, St o o a1

¢ Itinerarios estudados 29. Vales e Montanhas
30. Vale da Luz

Figura 2. Mapa das Regides de Saude do Rio Grande do Sul, localizagdo dos UNACONs e CACONs com servigos

de oncologia pediatrica no estado e localizagdo dos itinerarios estudados.

Todos os itinerarios iniciaram seu percurso de atendimento no SUS com os mais
diversos sintomas e historias (FIGURA 3). Em trés itinerdrios (2, 4 e 5) pode-se observar a
busca pela AB/APS como primeira escolha de servigos de saude, porém em nenhum dos
casos a mesma foi resolutiva. No itinerdrio 2, houve a busca por mais de uma unidade de
saude para a resolucdo dos sintomas do adolescente, porém em nenhum deles houve
resolubilidade e continuidade do cuidado, mesmo a mae pagando por exames. A
continuidade do cuidado pode ter sido “quebrada” pela préopria mae que, apds nao ter o
problema do filho solucionado, buscou outros profissionais que pudessem vir a fornecer um
diagndstico preciso. Porém, este sé foi encontrado apds a mae exigir mais exames quando
internado no hospital, com suspeita de leptospirose, pois o adolescente ainda sentia dores.
Neste caso, o que impressiona é que este diagndstico poderia ser dado por um simples
exame de sangue, e o adolescente e sua made tiveram que percorrer diversos servigos a

espera de diagndstico efetivo e tratamento (FIGURA 3).
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O itinerdrio 4 aborda outra questdo importante, a qualidade da atencdo que é
prestada na AB/APS, visto que para o diagndstico de “virose” foi prescrito o uso de
antibidtico, do qual sabemos o uso indiscriminado e incorreto desta classe de medicamentos
e dos perigos desta. Esta prescricdo acabou por desencadear uma faléncia hepatica, que foi
descoberta somente apds pagamento por consultas particulares e exames no Pronto

Socorro, o qual gerou o encaminhamento com urgéncia a UTI do HCPA (FIGURA 3).

O itinerdrio 5 comoveu pelos relatos da mae. A “negligéncia” de dois anos dos
servicos de saude e da comunidade, visto que na prépria escola da agora adolescente havia
relatos de que a mesma fingia as quedas, alteracdo no andar, a falta de controle sobre os
estimulos fisiologicos. O diagndstico foi realizado apenas dois anos apds o inicio dos
sintomas e quando ja havia alteracBes irreversiveis na fala, na forma de andar, paralisia
facial. Apds tomografia realizada pelo neurologista em hospital da cidade foi efetivamente
realizado o diagndstico e o encaminhamento para o HCPA para tratamento. Porém, devido a
demora no diagndstico e inicio do tratamento, as sequelas persistem e persistirdo para toda

a vida (FIGURA 3).

Outros dois itinerdrios iniciaram seus percursos diretamente na atencdo
especializada, em servicos de emergéncia, o que ndo eximiu os servicos de saude da nao
resolubilidade. O itinerario 3 iniciou no Pronto Socorro devido a um carogo no pescogo, foi
dado o diagnostico de otite e glandula inflamada e a prescricdo de antibidtico por 10 dias,
porém a mae percebendo que ndo havia melhora do carogo voltou apds quatro e oito dias,
respectivamente, e a orientacdio dada foi aguardar o término do tratamento
medicamentoso. Foi quando a mde pagou por consulta particular para realizar exames em
busca de um diagndstico efetivo, os exames mostraram alteracdes, porém o diagnostico
efetivo ndo foi realizado. Apds isso, a mae solicitou consulta junto a um especialista, a
crianga foi analisada por dois, que ndo forneceram diagndstico correto. Foi quando a mae
conversou com uma hematologista e solicitou o acompanhamento por um cirurgido. Este,
apos exame de ultrassom e bidpsia, pode realizar o diagndstico correto e o encaminhamento

ao HCPA (FIGURA 3).
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Comecou a andar “toda errada”,
alterou fala, caia sozinha, ndo
rontrolava estimulos fisiologicos WVomitos recorrentes,

Encaminhamento ao Neurologista (apds & “"bola” na barriga
inlimeras visitas ao Posto- 2 anos—a /

médica observou alteracio no caminhar)

Posto de Salde
Ei Enci . = .
{local) (Hmertgeillﬂclan - Snl|F\ta;ande.ecngraf.la.{PAGAE
ospital loca realizadaem cidade vizinha)
Wamitos na Encaminhamento apds \
escolinha descoberta de tumor no cérebro /_. Enc.aminhamentoapés
Hospital 3 dias procurando leito
(local) Hospital
[Porto Alegre)
Postode Salide X , .
Encaminhamento pela Encaminhamento apds ] més para
{local) I,
Gastroenterologista @~ T 0 0~—----l L continuidade do tratamento e transplante

Apdsmae “brigar” como médico houve

l—b Virose (antibiotico) T
realizac8o de outros exames e diagndstico.

> Consultas »| ProntoSocorro / -------

]
: Encaminhamento
4 ‘\\ » [70%chancesdeleucemia)

‘/ PARTICULARES {cidade vizinha) ‘ R Hospital
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Encaminhamento {local) '\\_"|E i
g ptospirose (2 meses) lacal Dor nas
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ultrassom: figado inchado (caroco voltouapds § dias) Pronto Socorro
22 gtorrinenaringologista: suspeita de mononucleose (j@ negativo) {local) Diagnéstico de principio de otite e glindul3 &
M&e pede ajuda a hematologista que solicita cirurgido J inflamada (antibgtico — voltar em 10 dias). Neste PAGOU exames

cirurgio: ultrassom e bidpsia periodo a houve aumento do carogo e duas voltas ao P

Mae pediu especialista
com recomendacdode aguardarotérmino dos 10dias.

®

Apnéia e faltade ar (caroco aumentado) ¢—— f +
Consulta Pronto Socorro
-—
Consulta ggpipe, ‘/ PARTICULAR {local) ‘\\ Caroco no pescogo (mie relata
Mée solicitou exames para / RrEmatras ‘ medo que fosse gachumbal

toxoplasmose e mononucleose Crianga prematura e asmatica

X Pediatra (solicitou exames de
{ambos negativos)

saneue. ultrassom e raio-x da facel

Figura 3. Rede formada pelos itinerarios percorridos pelas criangas com cancer até diagndstico no HCPA*,

*HCPA estd no centro apenas para fins de representacdo, ele ndo é o centro da rede.

O itinerdrio 1 foi o unico que pudemos observar uma demora no
encaminhamento ao tratamento, devido a falta de leito. Apds os primeiros sintomas, a mae
buscou imediatamente a emergéncia do hospital da cidade. L4 a mesma foi orientada a
pagar por uma ecografia na cidade vizinha para que pudesse ser feito o diagndstico efetivo,
e assim o fez. Os médicos ao suspeitarem de diagndstico mais grave solicitaram que a
mesma procurasse a Secretaria Municipal de Saude (SMS) para realizar o encaminhamento
para tratamento em Porto Alegre. Como ela ja estava internada no hospital da cidade, a SMS
solicitou que o encaminhamento deveria ser realizado pelo préprio médico, que demorou
trés dias para efetivamente conseguir o encaminhamento. Este foi realizado para um
hospital de Porto Alegre, onde foi realizado o diagndstico e o inicio do tratamento. Apds um
més de tratamento, a mesma foi encaminhada ao HCPA para transplante e continuidade do

tratamento.

Os itinerdrios estudados chamam a aten¢dao em inumeras situagdes, como a nao

resolubilidade pela AB/APS e até mesmo pelo servico especializado, a falta de qualidade da
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atencao prestada, a falta de continuidade do cuidado e até a “negligéncia” da mesma. Estes
problemas geram outros como a incapacidade da AB/APS de coordenar redes e a
necessidade de pagamento de exames e consultas particulares para que haja o diagndstico

efetivo.

Barbara Starfield (2002) prop6s atributos essenciais e exclusivos da APS com
sendo o primeiro contato, a longitudinalidade, a integralidade e a coordenagdo do cuidado e

define Atencdo Primaria em Saude como:

“[...] uma abordagem que forma a base e determina o trabalho de todos os outros
niveis do sistema de saude. A atengdo primaria aborda os problemas mais comuns
na comunidade, oferecendo servicos de prevencdo, cura e reabilitacdo para
maximizar a saude e o bem-estar. Ela integra a atencdo quando ha mais de um
problema de saude e lida com o contexto no qual a doencga existe e influencia a
resposta das pessoas aos seus problemas de satde. E a atencdo que organiza e
racionaliza o uso de todos os recursos, tantos bdsicos como especializados,

direcionados para a promog¢do, manutengdo e melhora da saude.” (p.28)

No Brasil, utilizamos o termo Atencdo Basica (AB) para nos referirmos a APS, e
segundo o Ministério da Saude: “A Atencdo Basica é desenvolvida com o mais alto grau de
descentralizacdo e capilaridade, préxima da vida das pessoas, considerando o sujeito em sua
singularidade e insergdo sociocultural, buscando produzir a atengdo integral.” (BRASIL,

2012b, p. 19-20).

Para o bom funcionamento de qualquer Sistema de Saude é imprescindivel que
as atividades e acOes da AB/APS sejam resolutivas, buscando assegurar a reducgdo das
iniquidades e garantir um cuidado em saude continuo e de qualidade (LAVRAS, 2011).
Porém, infelizmente ao analisarmos os itinerarios estudados e os conceitos de AB/APS
podemos perceber uma ruptura entre seu conceito e pratica ideal e a sua pratica real. Pode-
se perceber com os itinerdrios a auséncia de atencdo integral ao usudrio, observando-se

apenas a analise de alguns sintomas, sem continuidade do cuidado e sem resolubilidade.

Ao relacionarmos os itinerdrios com os atributos essenciais descritos por
Starfield (2002) podemos observar um rompimento em diferentes graus de todos estes, o
que acaba gerando os outros problemas encontrados como o pagamento de consultas

particulares e/ou exames para a obten¢do de algum diagndstico e/ou encaminhamento. Este
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pagamento foi oneroso para todas as familias entrevistadas e retrata uma ineficiéncia da AB

e uma dificuldade conhecida da atencdo especializada no SUS.

Para que a AB/APS cumpra efetivamente os objetivos e principios constantes na
Politica Nacional da Atencdo Basica (PNAB), grandes entraves devem ser superados. Parte
destes pode ser atribuido a questdes proprias da realidade de cada municipio ou de cada
equipe, a questdes de financiamento, de organizacdo regional, ndao implicando
necessariamente em medidas locais para sua superagdo. Um destes entraves é a
fragmentacdo do SUS, que se manifesta de diferentes maneiras, sendo uma delas a
desarticulacdo entre os servigos de salide e/ou entre estes e os servicos de apoio diagndstico
e terapéutico (LAVRAS, 2011). Este fato foi observado em muitos dos itinerarios que foram
obrigados a pagar por consultas particulares e/ou por exames para que pudessem ter um

diagndstico ou um encaminhamento.

Outro fato observado no estudo foi a auséncia da funcdo de coordenacdo do
cuidado da AB/APS. A AB/APS tem como preceito ser o centro de comunicacdo da RAS,
formando relagGes horizontais entre os pontos de atencdo e a mesma, organizando e
coordenando (BRASIL, 2010). As RAS tém como proposta oferecer uma atencdo a saude
efetivamente universal, equanime, integral, integrada, tempestiva e de qualidade em todo o
territério nacional (GOMES, 2014). Nos casos estudados o centro de comunicacdo da RAS,
qgue deveria ter sido a AB/APS foi falho, e esta responsabilidade ficou a cargo da média
complexidade (servico especializado), o qual foi responsdvel pelos encaminhamentos

efetivos para o diagndstico e tratamento das criangas e adolescentes.

A Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica — lancada em 2005 e posteriormente
revogada e recriada em 2013 — passou a tratar o cancer como um problema de saude
publica, definindo principios gerais para prevencdo e controle do cancer, reconhecendo
cancer como doenca crénica prevenivel —, a necessidade de oferta de cuidado integral, e a
organizacao de redes de atencdo regionalizadas e descentralizadas, com respeito a critérios
de acesso, escala e escopo (BRASIL, 2013). A Rede de Atencdo Oncoldgica estd inserida na
Rede de Atengado a Saude das Pessoas com Doengas Cronicas, e € composta por UNACONs,
CACONs e Centros de Referéncia de Alta Complexidade em Oncologia (CRACONs). A
UNACON ¢é o hospital que possui condicGes técnicas, instalagdes fisicas, equipamentos e

recursos humanos adequados a prestacdo de assisténcia especializada de alta complexidade
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para o diagndstico definitivo e tratamento dos canceres mais prevalentes no Brasil. O
CACON possui 0s mesmos requisitos, porém deve prestar assisténcia especializada de alta
complexidade para o diagndstico definitivo e tratamento de todos os tipos de cancer. O
CRACON é um CACON que exerce o papel auxiliar, de carater técnico, ao Gestor do SUS nas
politicas de Atengao Oncoldgica e que possui os atributos de ser Hospital de Ensino,
certificado pelo Ministério da Saude (MS) e Ministério da Educacdo (MEC), e ter uma base
territorial de atuagao conforme parametros de numero novos casos de cancer anuais
(BRASIL, 2005). A APS compete, além de outras questdes, encaminhar oportunamente a
pessoa com suspeita de cancer para confirmagdo diagndstica e coordenar e manter o
cuidado dos usuarios com cancer, quando referenciados para outros pontos da rede de
atencdo a saude (BRASIL, 2013). Porém, o observado nos itinerarios estudados foi o
contrario, visto que inicialmente a rede era rompida com o papel ineficiente da AB, pela
necessidade das familias de busca por consultas e/ou exames pagos para a resolubilidade do

diagnéstico.

A organizacdo da RAS exige a definicdo da regido de saude, que implica na
definicdo dos seus limites geograficos e sua populacdo e no estabelecimento do rol de a¢des
e servicos que serdo ofertados nesta regido de saude. As competéncias e responsabilidades
dos pontos de atencdo no cuidado integral estdo correlacionadas com abrangéncia de base
populacional, acessibilidade e escala para conformacao de servicos. A definicdo adequada da
abrangéncia dessas regioes é essencial para fundamentar as estratégias de organizacdo da
RAS, devendo ser observadas as pactuacdes entre o estado e o municipio para o processo de
regionalizacdo e parametros de escala e acesso (BRASIL, 2010). Nos encaminhamentos ao
CACON pudemos perceber esta organizacdo da RAS, visto que os itinerarios estudados foram
corretamente encaminhados ao CACON em Porto Alegre, devido a proximidade. Apenas em
um caso (itinerario 5) haveria um UNACON mais préximo, em Santa Maria, porém durante a
entrevista foi destacado a possibilidade de escolha do local de encaminhamento, Santa
Maria ou Porto Alegre, a qual relatou ter escolhido o HCPA visto que haviam parentes

residindo na cidade.

CONSIDERACOES FINAIS



20

O diagndstico do cancer infantojuvenil é dificil, pois se confunde com inumeras
patologias da infancia e é de considerado raro, porém se os principios da AB/APS fossem de
fato seguidos, a resolubilidade do Sistema seria maior. O que pudemos observar nas analises
foi uma inadequacdo e um desrespeito aos principios da AB/APS, resultando na ineficiéncia
do Sistema, no copagamento por consultas e exames, e por desentendimentos dos

familiares com profissionais em busca da realizacdo efetiva do diagnéstico.

Surpreendentemente, a regulagdo que para as pesquisadoras poderia ser um
ponto critico, foi Unico ponto de fato resolutivo do Sistema, visto que os encaminhamentos
ocorreram rapidamente apds a suspeita do diagndstico de cancer. O Unico ponto a ser
melhorado é que este encaminhamento deve vir da AB e nao de emergéncias ou hospitais

(média complexidade).

Este trabalho mostra a importancia de fortalecermos a AB/APS, a fim de tornar
efetivamente a AB/APS uma coordenadora do cuidado e das Redes de Atengdo a Saude. Para
isto, precisamos de maiores investimentos, de educacdo permanente aos profissionais de
saude, priorizacdo da promog¢do e prevencdo da saude, valorizagcdo dos recursos humanos,

aumento do numero de profissionais de salde, entre outros.
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ANEXOS

Anexo 1

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé estd sendo convidada(o) a participar, como voluntdria(o), do estudo intitulado
Itinerdrios de criangas e adolescentes do com cdncer atendidos na Casa de Apoio do Hospital de
Clinicas de Porto Alegre: hd redes?, conduzida por Liane Beatriz Righi e Mariana Kliemann Marchioro.
Este estudo tem por objetivo analisar, a partir de itinerarios terapéuticos, as redes de cuidado as
criangas e adolescentes com cancer, residentes no interior de estado do Rio Grande do Sul, atendidos

no Hospital de Clinicas de Porto Alegre.

Vocé foi selecionada(o) por ser responsavel de uma crianga ou adolescente, de 0 a 18
anos, com diagndstico de cancer e residente no interior do estado. Sua participagdo ndo é
obrigatdria. A qualquer momento, vocé podera desistir de participar e retirar seu consentimento.

Sua recusa, desisténcia ou retirada de consentimento nao acarretara prejuizo.

A sua participagdo no trabalho tras possiveis riscos de cunho emocional, propiciando
fortes emogdes ao relembrar da situacdo da crianga ou adolescente. Caso isto venha a ocorrer os
profissionais da Casa de Apoio - psicdloga, assistente social e pedagogas - serdao chamados
imediatamente para dar suporte e a entrevista serd encerrada. Caso a pesquisadora encontre
qualquer outro risco ou dano o Comité de Etica em Pesquisa serd imediatamente comunicado. A

participacdo ndo é remunerada nem implicard em gastos para os participantes.

Sua participagdo nesta pesquisa consistira em responder a uma entrevista com dados
sociodemograficos e questbes abertas, referentes ao percurso que vocé e a crianga ou adolescente
com diagndstico de cancer realizou até chegar ao Hospital de Clinicas de Porto Alegre. As entrevistas
serdo realizadas pela pesquisadora responsdvel, em um local reservado na Casa de Apoio, em 2 ou 3

dias diferentes. As entrevistas serdo gravadas para posterior transcri¢ao e andlise.

Os dados obtidos por meio desta pesquisa serdo confidenciais e nao serdao divulgados
em nivel individual, visando assegurar o sigilo de sua participagdo. O pesquisador responsavel se
compromete a tornar publicos nos meios académicos e cientificos os resultados obtidos de forma

consolidada sem qualquer identificagdo de individuos participantes.
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Caso vocé concorde em participar desta pesquisa, assine ao final deste documento, que
possui duas vias, sendo uma delas sua, e a outra, do pesquisador responsdvel. Seguem os telefones e
o endereco institucional do pesquisador responsavel e do Comité de Etica em Pesquisa — CEP, onde
vocé podera tirar suas duvidas sobre o projeto e sua participacdo nele, agora ou a qualquer

momento.

Contatos do pesquisador responsavel: Liane Beatriz Righi, professora: Rua Ramiro
Barcelos, 2777, sala 155, 12 andar, Bairro Santana, Porto Alegre, RS. Telefone: (51) 3308-5096.

Mariana Kliemann Marchioro, estudante, (51) 92480300, email: marikmarchioro@gmail.com.

Caso vocé tenha dificuldade em entrar em contato com o pesquisador responsavel,
comunique o fato & Comissdo de Etica em Pesquisa do HCPA: Rua Ramiro Barcelos, 2350, sala 2227A,

22 andar, Bairro Santa Cecilia, Porto Alegre, RS. Telefone: (51) 3359-7640.

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na pesquisa,

e que concordo em participar.

Porto Alegre, de de 2015.

Assinatura do(a) participante:

Assinatura da pesquisadora [imprescindivel]:
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Anexo 2

Roteiro de entrevista

Dados Sociodemograficos

1. Sexo da crianga ou adolescente: ( ) Feminino ( ) Masculino
2. Idade da crianca ou adolescente: anos

3. Cidade em que a crianga ou adolescente nasceu:

4. Grupo étnico da crianca ou adolescente:

(1)Amarelo (2)Branco (3)Indigena (4) Negro

5. Qual é a religido da crianca ou adolescente: (1) Nenhuma

(2) Catdlica ( 3 ) Protestante ( 4 ) Judaica ( 5 ) Espirita ( 6 ) Budista ( 7 ) Outra:
6. Qual o grau de parentesco da responsavel:

(1)mde (2)tia (3)vé (4)Outro:

Informacdes sobre os Itinerdrios Terapéuticos

7. Como foi a descoberta da doenga? E quanto tempo demorou para ela ser descoberta?
8. Quais os servicos de saude vocé utilizou? Qual foi o primeiro?
9. Como foi o encaminhamento ao HCPA?

10. Vocé fez algum tratamento prévio em outro hospital antes de chegar ao HCPA? Qual hospital? E

que tipo de tratamento?
11. Como foi o “caminho” percorrido na Atengao Basica?

12. Tinhas condi¢des de pagar pela consulta e/ou exame? (quando havia relato de pagamento por

servigos de saude)

13. Quanto tempo demorou o encaminhamento da Atenc¢do Basica para o Pronto Socorro ou

Emergéncia e HCPA?



