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Abstract This article discusses the issue of social
protection against the demands presented in the
treatment of children and adolescents in Brazil.
It aims to problematize the advances and limits
of the Brazilian social protection system in face of
the social demands arising from the treatment of
children and adolescents that go beyond the spe-
cific limits of health care. It is a qualitative study
that was structured based on the analysis of of-
ficial documents, Laws, Decrees, Ordinances and
Policies and the literature destined to children
and adolescents in cancer treatment whose inca-
pacitating consequences produce social demands
that impact, above all, family life. The paper pres-
ents social policies as a fundamental resource for
treatment, considering the demand for income
and displacement, in order to enable an effective
health care. However, the reflections indicate that
there is now a retraction of social policies by the
State that was expressed in the focus and transfer
of responsibilities of the State to other sectors of
civil society.
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Resumo O artigo discute a questdo da protegio
social frente as demandas apresentadas no trata-
mento oncoldgico infanto/juvenil no Brasil. Tem
como objetivo problematizar os avangos e os limi-
tes do sistema de protegio social brasileiro frente
as demandas sociais decorrentes do tratamento
oncoldgico infanto/juvenil que ultrapassam os li-
mites especificos da ateng¢do a satide. Trata-se de
estudo qualitativo que foi estruturado com base
na andlise de documentos oficiais, Leis, Decretos,
Portarias e Politicas e da literatura destinados as
criangas e adolescentes em tratamento de cincer
cujas consequéncias incapacitantes produzem de-
mandas sociais que impactam, sobretudo, a vida
familiar. O trabalho apresenta as politicas sociais
como um recurso fundamental ao tratamento,
considerando a demanda por renda e deslocamen-
to, de modo a possibilitar uma efetiva atengdo a
satide. Entretanto, as reflexdes apontam haver na
atualidade uma retragdo das politicas sociais pelo
Estado que se exprimi na focalizagio e no repasse
de suas responsabilidades a outros setores da so-
ciedade civil.

Palavras-chave Crianga, Adolescente, Neoplasia,
Defesa das pessoas com deficiéncia, Politica social

3965

SHNHHL HH¥d SHIAITSVINAL




w
O
=)
[=)}

Huesca IM et al.

Introducao

Na atualidade o cancer constitui-se como uma
doenga crénica incapacitante em decorréncia do
tratamento complexo e continuado. A crianga ou
adolescente em tratamento oncoldgico ¢é expos-
ta a repetidos procedimentos médicos invasivos
dos quais decorrem efeitos colaterais e dor, além
de sofrerem com a interrupg¢ao da rotina esco-
lar e social, a suspensdo de atividades de lazer,
a alteracao na alimenta¢io, as mudancgas na au-
toimagem, os sentimentos de incerteza sobre o
tratamento, as internagdes frequentes, as perdas
que prejudicam sua socializa¢do e interferem de
modo adverso sobre a manuteng¢do de seus re-
lacionamentos cotidianos'. Estas consequéncias
extrapolam o ambito individual e alcangam a
vida familiar como um primeiro ntcleo de so-
cializagdo e apoio para os individuos?, sobretudo
para criangas e adolescentes cujo grau de auto-
nomia na tomada de decisdo e na manuten¢ao
das condigoes materiais de existéncia é limitado.
Portanto, o cancer infantojuvenil, pode ser con-
siderado como uma deficiéncia, tendo por base
uma perspectiva critica a conceituagdo tradicio-
nalmente definida pelo modelo médico de do-
enga’ que a delimita aos aspectos biolégicos. O
conceito critico do que ¢ deficiéncia incorpora a
visdo de um fendmeno complexo e multifaceta-
do, e expressa as desigualdades sociais, culturais
e econdmicas®.

Historicamente a defini¢do de deficiéncia se
deslocou do modelo biomédico para o modelo
social, que a entende ndo apenas como uma li-
mitacao do corpo, mas como a relagdo de desi-
gualdade imposta por ambientes com barreiras
a um corpo com impedimentos®. A partir desta
ampliagao, o conceito de deficiéncia passa a ser
um conceito guarda-chuva que engloba, além do
corpo biolégico com impedimentos, as limita-
¢oes de atividades ou restricoes de participagao.
Entretanto, no Brasil, o modelo biomédico da
deficiéncia parece ainda fundamentar as acoes de
assisténcia e as politicas sociais, independente do
avanc¢o do debate tedrico em torno do modelo
social.

A deficiéncia surge, portanto, como tema
para as politicas publicas, principalmente as de
carater distributivo e de protecao social®. Nesta
revisao conceitual e de ampliacio do conceito,
as doengas genéticas, cronicas e infecciosas gra-
ves passam a ser classificadas como deficiéncia’.
Cabe apontar, neste novo cendrio, os diferentes
sentidos e as tensdes em jogo na redefini¢ao deste
conceito no que concerne a constru¢ao das iden-

tidades e da autoclassificacdo dos grupos sociais
nem sempre concordantes.

Tendo por bases essas reflexdes, nosso intuito
foi contextualizar brevemente a razao pela qual
o cAncer, como uma doenga limitante e de trata-
mento prolongado, vincula-se ao que se denomi-
na de deficiéncia no plano das politicas publicas,
apesar de ndo se enquadrar como uma defici-
éncia em si. H4 de se destacar, nesta dire¢do, a
expressdo deste entendimento em recente altera-
¢30 no plano das politicas publicas, a Lei 12.470/
2011 - Lei Organica da Assisténcia Social® é um
exemplo -, onde o conceito de deficiéncia sofreu
altera¢do no sentido de amplia-lo.

A experiéncia do adoecimento por cancer
em criangas e adolescentes é muito complexa e
condensa diversos significados. Expressa, muitas
vezes, mudangas profundas na rede de familiares
envolvidos, devido: as dificuldades financeiras, o
distanciamento entre membros da familia, con-
flitos intrafamiliares e a for¢ada reorganizacio do
cotidiano familiar. As demandas destacadas por
cuidadores de criancas com leucemia, em estudo
realizado por Kohlsdorf e Costa Junior!, incluem
a necessidade de maior aten¢do e monitoramen-
to dirigidos ao paciente; alteragdes na rotina
profissional dos cuidadores que necessitam de
adaptacdes financeiras, decorrentes do aumento
dos gastos; e, mudancas de residéncia devido as
exigéncias do tratamento. Por estas razoes, ¢ de
extrema importincia compreender as demandas
sociais geradas no processo de tratamento on-
coldgico infantojuvenil e as atuais respostas do
sistema de protegdo social brasileiro a estas situa-
¢des que impactam de modo peculiar a existéncia
coletiva e individual das criangas e adolescentes
em tratamento e suas familias.

Este artigo tem como objetivo problematizar
os avangos e limites do sistema de protecao social
brasileiro frente as demandas sociais decorrentes
do tratamento oncoldgico infantojuvenil que ul-
trapassam os limites especificos da atengdo a sat-
de. A necessidade dessa reflexdo se imp0s no con-
texto da experiéncia da primeira autora em uma
enfermaria pedidtrica de um hospital publico de
referéncia em oncologia no municipio do Rio de
Janeiro, que acompanha criancas e adolescentes
com céncer e suas familias, o que resultou no es-
tudo sobre o tema no 4mbito de uma Pos-gra-
duagdo em Saude Publica na mesma cidade. Este
parte do reconhecimento da complexidade desta
doenga caracterizada por severas exigéncias clini-
cas e diversas repercussdes no cotidiano familiar
e da vida social. O artigo atém-se aos direitos so-
ciais desta parcela da populagio.



Cancer infantojuvenil, acesso ao tratamento
oncolégico e demandas sociais:
breve panorama

O acesso ao tratamento oncoldgico perpassa
diversas areas da vida do paciente e de sua fami-
lia, ndo estando relacionado apenas ao aspecto
médico-bioldgico da doenga. As condig¢des socio-
econdmicas, emocionais e culturais também po-
dem influenciar no acesso e na continuidade do
tratamento. Isto porque, a partir do adoecimento
infantojuvenil, diversas sdo as demandas sociais
que emergem para o cotidiano familiar. A litera-
tura ja apontou, em nosso passado recente, a re-
levancia de discernimento quanto as demandas e
as necessidades em satide como conceitos histori-
cos particulares relacionados a um determinado
tipo de economia e modelo de organiza¢do so-
cial, bem como sua importancia para o planeja-
mento das a¢des em saude’. As demandas sociais
aqui problematizadas encontram-se no escopo
de preocupacoes ligadas a garantia de direitos so-
ciais previstos constitucionalmente e as respos-
tas do poder publico em situagdes que envolvem
as politicas publicas de saide como é o caso do
cancer infantojuvenil. Nesta dire¢do, discute-se
a relevancia dos sistemas de prote¢do social en-
quanto recurso fundamental para a efetivacao
do tratamento. Cabe aten¢do nesse ponto para as
estimativas de casos novos de cancer em crian-
cas e adolescentes até os 19 anos no Brasil, o que
justifica a necessidade de se discutir as demandas
crescentes deste grupo social em um contexto de
consideravel desigualdade social. Estimam-se,
para o Brasil, no ano de 2016, 420.310 casos no-
vos de cancer. Como o percentual mediano dos
tumores pedidtricos observados nos Registros de
Cancer de Base Populacional (RCBP) brasileiros
encontra-se proximo de 3%, depreende-se que
ocorrerdo aproximadamente 12.600 casos novos
de cincer em criangas e adolescentes até os 19
anos'’. As neoplasias ocupam a segunda posi¢ao
de dbitos ocorridos em 2013 para criangas/ado-
lescentes (de 1 a 19 anos), ficando abaixo somen-
te dos Gbitos por causas externas, configurando-
se como a doenga de maior letalidade'. Esses
dados destacam a importancia desta doenga cro-
nica ndo transmissivel, na formula¢ao de politi-
cas e acdes de promogdo da satde da crianca e do
adolescente®.

Para Monteiro e Pimentel'?, o dinamismo
dos processos saide-doenga é remetido ao reco-
nhecimento das interferéncias das condi¢coes de
existéncia tanto na producdo de agravos, quan-
to na recuperagdo da satide dos individuos. Esta

percepgdo vem exigindo a superacio do modelo
tradicional de atengdo centrado no atendimento
biomédico, o que implica em admitir o quanto o
tratamento deve atentar aos aspectos sociais que
perpassam os processos satde e doenca. Pode-se
perceber que, se a incidéncia do cancer ndo estd
relacionada diretamente a fatores socioeconomi-
cos, a efetivacdo do tratamento certamente esta'’.
Nessa perspectiva, as condigdes de acesso ao tra-
tamento e a sua manuten¢do determinam as pos-
sibilidades de enfrentamento da doenca'.

O tratamento oncoldgico infantojuvenil, em
geral, gera inimeras demandas sociais que ex-
pressam as desigualdades sociais presentes na
sociedade contemporanea. Nesse sentido, as de-
mandas emergentes apds o adoecimento cronico,
de acordo com Silva et al."?; relacionam-se a estas
condigdes socioecondmicas dos individuos e de
sua rede de apoio familiar. O processo de adoe-
cimento da crianca e do adolescente é apresen-
tado, primeiramente como uma questdo privada
e de 4mbito familiar, dai a importéncia de se dar
atenc@o aos aspectos da vida cotidiana, as mu-
dangcas na rotina, a organiza¢do dos cuidados®. O
impacto da doenga para o paciente e sua familia
precisa ser compreendido, uma vez que é nesse
contexto que surge a doenca, e é com essa estru-
tura sociofamiliar que vdo responder a situa¢ao
de doenca'.

Portanto, a experiéncia do adoecimento cro-
nico, incluindo o cancer, também ¢ influenciada
por externalidades, referentes as politicas sociais,
que proporcionam acesso aos servigos de saude e
a outros condicionantes que interferem nas suas
vidas'®. A efetiva realizacdo do tratamento onco-
logico pressupde o atendimento satisfatério de
um conjunto de necessidades como: habitacio,
transporte, alimentag¢do, renda e o acesso a bens
e servigos sociais. Para Silva e Fonseca'®, a forma-
¢do dos sistemas de protec¢ao social tem origem
nas necessidades das sociedades de impedir ou
diminuir o impacto de determinados riscos so-
bre os individuos ou grupos sociais. Tais riscos
decorrem de certas vicissitudes da vida social,
como a velhice, a infincia, a doenga, a invalidez,
as privagoes, etc.

Diante desta perspectiva, “o exercicio vital
das familias é semelhante as fungdes das politicas
publicas: ambas visam dar conta da reprodu¢ao
e da protecdo social dos grupos que estio sob
sua tutela”", a diferenca é que uma se efetiva no
ambito privado e a outra na esfera publica, no
campo dos direitos a prote¢ao social. Mas, como
destaca a autora, se, nas sociedades tradicionais
e pré-capitalistas, a familia se ocupava quase ex-
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clusivamente dessas fungdes, nas sociedades con-
temporaneas elas devem ser partilhadas com o
Estado.

A partir dessas consideragdes percebe-se a
centralidade das politicas de protecio social,
como recurso fundamental para responder as
demandas sociais e, assim possibilitar a efetiva-
¢do do tratamento. As politicas sociais sdo aqui
consideradas como resultado de relagdes com-
plexas e contraditorias estabelecidas entre Estado
e sociedade civil, no ambito dos conflitos e luta
de classes que envolvem o processo de producio
e reproducido do capitalismo’. No entanto, as
politicas sociais vém sofrendo, nos dltimos anos,
com a desresponsabilizacido por parte do Estado
e o retrocesso nos ganhos obtidos com a promul-
gacdo da Constituigao de 1988.

Materiais e métodos

Este estudo foi estruturado com base em uma
perspectiva qualitativa’, a partir da analise de
documentos oficiais que apresentam os direitos
sociais de pessoas com cincer, como: Leis, Decre-
tos, Portarias e Politicas somados a literatura so-
bre criangas e adolescentes com cincer. A analise
teve por objetivo descrever os documentos rela-
cionados ao sistema de garantia de direitos dos
pacientes oncoldgicos e seus familiares no Brasil.
Tal delineamento visou ampliar a compreensao
das demandas em rela¢do ao grupo pesquisado.
O projeto de pesquisa foi submetido a apreciagdo
e aprovado pelo Comité de Etica da Escola Na-
cional de Saude Publica.

Com base na abordagem qualitativa, os docu-
mentos oficiais permitem cotejar, a partir de seu
conteddo, as diretrizes vigentes e suas possiveis
lacunas. Trata-se de tornar possivel por meio da
andlise a realizacdo de pondera¢des e modifica-
¢des as interpretagdes correntes sobre o tema.
Na presente pesquisa documental busca-se uma
maior aproximagdo com a realidade por meio da
andlise dos documentos levantados, descritos e
apresentados a seguir, que, por suas caracteristi-
cas intrinsecas, promovem um melhor conheci-
mento da organiza¢do e dinidmica da sociedade
no que tange ao tema tratado, permitindo novas
interpretacdes dos eventos a ele relacionados®.

A organizacio e andlise dos dados foram re-
alizadas em duas etapas. A primeira consistiu no
levantamento dos documentos em si cujas ca-
racteristicas atendiam aos seguintes critérios: (1)
relevancia na explicitacdo dos direitos sociais da
pessoa com cancer (2) potencial de abrangéncia

na divulgacdo das informagdes para os gestores,
profissionais de saude e para a sociedade; (3) ex-
primir o objetivo de proteger a crianca e o ado-
lescente e 0 compromisso manifesto de garantia
de acesso aos servigos publicos, em especial ao de
saude. Ou seja, os documentos que compdem 0
corpus de andlise sao aqueles que guardam rela-
¢30 com o objetivo mais amplo de viabilizar o
acesso e garantir a manuten¢do do tratamento
oncoldgico infantojuvenil. Visando atender a es-
tes critérios, na identificagdo e no levantamento
dos documentos foi utilizado o portal virtual de
acesso aberto do INCA. Neste portal foram aces-
sados documentos relativos aos direitos sociais
da pessoa com cancer e a questdo da protecdo
social a crianca e adolescente com cancer, dispo-
niveis até margo de 2016, na se¢do de orientagdes
ao paciente e familiares. A partir deste primeiro
rastreamento foram também resgatadas as legis-
lacoes nos websites do Governo Federal e do Go-
verno Estadual do Rio de Janeiro.

Na segunda etapa, realizou-se a organiza¢do
e a classificacdo do material de modo a permitir
descrevé-lo e comentd-lo criticamente. O mate-
rial reunido perfaz um total de oito documentos
descritos no Quadro 1. Observou-se que os do-
cumentos selecionados sao, em grande parte, de
abrangéncia nacional. Apenas as legislacdes refe-
rentes a gratuidade no transporte publico coleti-
vo sdo de competéncia dos governos dos estados
e municipios.

Resultados e discussao

Dentre as normativas para a protecao social das
criancas e adolescentes com céncer no Brasil,
destaca-se a Politica Nacional para a Prevenc¢do
e Controle do Cancer (PNPCC). Desde os anos
30 iniciou-se uma preocupa¢ao com a preven-
¢d0 e o controle do cancer, tomando-o como um
problema de satde publica. Naquela época, ji
se idealizava uma ampla politica de combate ao
cancer, de ambito nacional, capaz de orientar as
acdes preventivas e assistenciais em larga escala
corrigindo a tendéncia de se priorizar as agdes
terapéuticas individuais, conforme ocorria nos
ambientes médico-hospitalares. O objetivo era
promover a detecgdo precoce do cancer e permi-
tir o acesso a um tratamento de qualidade e equi-
tativo em todo o territério nacional®.

A PNPCC tem por objetivo a “redugdo da
mortalidade e da incapacidade causadas por esta
doenga e ainda a possibilidade de diminuir a in-
cidéncia de alguns tipos de cancer, bem como



Quadro 1. Documentos destinados a aten¢do a crianga e ao adolescente com cancer.

Defini¢ao

Objetivo

Publico a que se destina

Resposta oferecida

LOAS

Leine 8.742,de 7
de dezembro de
1993.

Dispde sobre

a organiza¢ao

da Assisténcia
Social e da outras
providéncias®.

A Assisténcia Social,
direito do cidadao

e dever do Estado, é
Politica de Seguridade
Social nao contributiva,
que prové os minimos
sociais, realizada
através de um conjunto
integrado de a¢des

de iniciativa publica

e da sociedade, para
garantir o atendimento
as necessidades bdsicas.

I- a prote¢ao social, que visa
a garantia da vida, a redugao
de danos e a prevencao

da incidéncia de riscos,
especialmente:

a) a protecdo a familia, a
maternidade, a infancia, a
adolescéncia e a velhice;

b) o amparo as criangas e aos
adolescentes carentes;

¢) a promogao da integracdo
ao mercado de trabalho;

d) a habilitagdo e
reabilitacdo das pessoas com
deficiéncia e a promog¢ao

de sua integragdo a vida
comunitéria; e

e) a garantia de 1 (um)
saldrio-minimo de beneficio
mensal a pessoa com
deficiéncia e ao idoso que
comprovem nao possuir
meios de prover a prépria
manutenc¢do ou de té-la
provida por sua familia;

II - a vigilancia
socioassistencial, que visa

a analisar territorialmente

a capacidade protetiva das
familias e nela a ocorréncia
de vulnerabilidades, de
ameagas, de vitimizagoes e
danos;

III - a defesa de direitos, que
visa a garantir o pleno acesso
aos direitos no conjunto das
provisoes socioassistenciais.

A familia, 2 maternidade,
a crianga e ao
adolescente, ao idoso

e aos portadores de
deficiéncia.

Universaliza¢ao

dos direitos sociais,
a fim de tornar o
destinatario da agao
assistencial alcangdvel
pelas demais politicas
publicas.

Concessao

do Beneficio

de Prestacdo
Continuada.
Concessao

de beneficios
eventuais, no caso
de nascimento,
morte, situagoes

de vulnerabilidade
tempordria e de
calamidade publica.
(Varia de acordo
com os estados e
municipios).

Programa Bolsa
Familia
Lein® 10.836, de 9

Cria o Programa
Bolsa Familia

e dd outras
providéncias®.

de janeiro de 2004.

Programa de
transferéncia de renda
com condicionalidades,
destinado a familias em
situagdo de pobreza e
extrema pobreza.

Objetivos:

Promover o acesso a rede
de servigos publicos, em
especial, de saide, educacio
e assisténcia social;
Combater a fome e
promover a seguranca
alimentar e nutricional;
Estimular a emancipagio
sustentada das familias

que vivem em situagdo de
pobreza e extrema pobreza;
Combater a pobreza; e
Promover a
intersetorialidade, a
complementaridade e a
sinergia das agdes sociais do
Poder Publico.

As familias em situagao
de pobreza e extrema
pobreza, que tenham em
sua composicao gestante,
nutriz, crianga e/ou
adolescente.

Proporciona renda as
familias em situagao
de pobreza e extrema
pobreza.

continua
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Quadro 1. Documentos destinados a aten¢do a crianga e ao adolescente com cancer.

Defini¢ao Objetivo Publico a que se destina | Resposta oferecida
Saque FGTS Permite a Permitir a movimentagao Ao trabalhador, cujo ele | Oferece a
Lei N© 8.922 de 25 | movimentacdo da na conta vinculada do préprio ou qualquer de | possibilidade de o

de Julho de 1994.
Acrescenta
dispositivo ao art.
20 da Lei n° 8.036,
de 11 de maio de
1990, para permitir
a movimentagao
da conta vinculada
quando o
trabalhador ou
qualquer de seus
dependentes

for acometido

de neoplasia

conta vinculada
quando o trabalhador
ou qualquer de seus
dependentes for

acometido de neoplasia

maligna.

trabalhador no FGTS.

seus dependentes for
acometido de neoplasia
maligna.

trabalhador ter mais
uma fonte de renda
quando ele préprio
ou seu dependente
estiver realizando
tratamento
oncoldgico.

maligna®.
Passe Dispoe sobre a isen¢ao | A isengdo do pagamento Alunos do ensino Gratuidade no
intermunicipal do pagamento de de tarifa nos servigos fundamental e médio da | transporte publico

Lein° 4510,de 13
de janeiro de 2005.
Dispde sobre
aisencao do
pagamento de
tarifas nos servicos
de transporte
intermunicipal

de passageiros

por onibus do
estado do Rio

de Janeiro, para
alunos do ensino
fundamental e
médio da rede
publica estadual
de ensino, para as
pessoas portadoras
de deficiéncia e
portadoras de
doenga crénica

de natureza fisica
ou mental que
exijam tratamento
continuado e cuja
interrupgao no
tratamento possa
acarretar risco de
vida, e d4 outras

providéncias®.

tarifas nos servigos
de transporte
intermunicipal de

passageiros por 6nibus

do estado do Rio de

Janeiro, para alunos do

ensino fundamental
e médio da rede
publica estadual

de ensino, para as
pessoas portadoras
de deficiéncia e
portadoras de doenga
cronica de natureza
fisica ou mental que
exijam tratamento
continuado e cuja
interrupgao no
tratamento possa
acarretar risco de
vida, e d4 outras
providéncias.

convencionais de transporte
rodovidrio intermunicipal
de passageiros por 6nibus
do Estado do Rio de
Janeiro, bem como nos
transportes coletivos
aquavidrio, ferroviario e
metroviario, nao seletivos,
sob administragado estadual,
para alunos do ensino
fundamental e médio da
rede publica estadual, para
pessoas portadoras de
deficiéncia e para pessoas
portadoras de doenga
cronica de natureza fisica e/
ou mental, cuja interrup¢ao
no tratamento possa
acarretar risco de vida.

rede publica estadual,
pessoas portadoras de
deficiéncia e portadores
de doenga crénica.

coletivo para
realiza¢ao do
tratamento de satide.

continua




Quadro 1. Documentos destinados a aten¢do a crianga e ao adolescente com cancer.

Definicao

Objetivo Publico a que se destina

Resposta oferecida

Passe Municipal
Lei n° 3650, de 21
de setembro de
2001.

Dispoe sobre a
concessao pelo
poder executivo de
passe de transporte
aos portadores de
deficiéncia e de
doengas cronicas
de natureza

fisica, mental

ou psiquidtrica,
nos transportes
administrados e/
ou concedidos
pela Secretaria

Concessao pelo

poder executivo de
passe de transporte
aos portadores de
deficiéncia e de
doengas cronicas

de natureza fisica,
mental ou psiquidtrica,
nos transportes
administrados e/

ou concedidos pela
Secretaria de e

Estado de Transportes.

Assegurar aos portadores Pessoas com doenga

de doengas cronicas, de cronica e deficiéncias.
natureza fisica ou mental, e
de deficiéncias, que exijam
tratamento continuado e/
ou didrio, e cuja interrup¢ao
possa acarretar risco de

vida e/ou agravamento

do estado de satde, bem
como dificuldades de
locomogao reconhecida,

e que necessitem para sua
terapia ou tratamento

0 uso dos servicos de
transportes coletivos de
passageiros a isen¢do do
pagamento das tarifas,
mediante apresenta¢ao do

Gratuidade no
transporte publico
coletivo municipal
para realizacao do
tratamento de sadde.

de Estado de passe especial de portadores
Transportes®. de doengas cronicas e de
deficiéncias.
CLT Regulamenta as Tem por objetivo regular as | Trabalhadores que Nao garante o

Decreto-Lei n.o
5.452, de 1° de
maio de 1943
Aprova a
Consolidagao das
Leis do Trabalho?.

relagoes individuais e
coletivas de trabalho,
nela previstas.

possuam vinculo com a
previdéncia social.

relagoes de trabalho.

afastamento do
trabalhador para
acompanbhar o filho
em tratamento
médico.

continua

contribuir para a melhoria da qualidade de vida
dos usudrios com céncer”. Visa ainda, promo-
ver atendimento multiprofissional aos pacientes
diagnosticados, oferecendo tratamento compati-
vel a cada nivel de atengdo e evolucao da doenga,
além de ofertar tratamento oportuno o mais pro-
ximo possivel do domicilio da pessoa®. Esta po-
litica reconhece o cancer como doenga cronica,
que necessita de cuidado integral, também des-
taca a importincia da identificacdo e intervenciao
sobre os determinantes e condicionantes dos ti-
pos de cancer através de agdes intersetoriais que
promovam a satiide e a qualidade de vida®. Sendo
assim, ela perpassa os diversos aspectos aborda-
dos pelos demais documentos apresentados aqui.

A elaboragao e aprovagao da PNPCC podem
ser consideradas um ganho significativo para a
populagdo em geral. Entretanto, a politica por
si s6 nao garante condi¢des concretas para a sua
efetivagdo. Na andlise de a¢des para promogao,
prevencao e detecgdo precoce para o controle do

cancer do colo do utero Carvalho® identificou
um descompasso entre a proposta da PNPCC e
as agoes implementadas, concluindo que esta po-
litica ainda nao foi efetivada no ambito munici-
pal. A autora indica ainda a auséncia de trabalhos
cientificos sobre a PNPCC, portanto, uma lacuna
na produgao do conhecimento sobre o tema. So-
ma-se a esta observacao quanto aos limites de sua
abrangéncia quando se pondera sobre os reflexos
desta doenga incapacitante na instdncia familiar
como um objeto também pouco contemplado na
producao de conhecimento sobre o tema.

Um dos primeiros e principais impactos do
tratamento oncoldgico infantojuvenil para a fa-
milia é a perda ou diminui¢do da renda familiar,
uma vez que, na maioria dos casos, um dos pais
ou responsavel se vé obrigado a deixar o trabalho
para acompanhar o tratamento do filho. Situagao
mais grave nos casos em que o provedor é tam-
bém o tnico responsavel pela crianca ou adoles-
cente. Estudos apontam que o adoecimento por

w
O
~
—_

810T ‘8L6€-596€:(11)€T ‘BAIR[OD) 2pNES X BOUIID



w
o
~
3]

Huesca IM et al.

Quadro 1. Documentos destinados a aten¢do a crianga e ao adolescente com cancer.

Defini¢ao

Objetivo

Publico a que se destina

Resposta oferecida

Politica Nacional
para a Prevengao

e Controle do
Cancer

Portaria N° 874, de
16 de maio de 2013
Institui a Politica
Nacional para

a Prevencado e
Controle do
Céancer na Rede de
Atengao a Saude
das Pessoas com
Doengas Cronicas,
no ambito do
Sistema Unico de

E a Politica Nacional
para a Prevencdo e
Controle do Cancer
na Rede de Atengdo a
Saude das Pessoas com
Doengas Cronicas, no
ambito do Sistema
Unico de Sadde (SUS).

Reduzir a mortalidade e

a incapacidade causadas

por esta doenga e ainda a
possibilidade de diminuir a
incidéncia de alguns tipos de
cancer, bem como contribuir
para a melhoria da qualidade
de vida dos usudrios com
cancer, por meio de agoes

de promogao, prevengao,
detecgao precoce, tratamento
oportuno e cuidados
paliativos.

Identificar e intervir

sobre os determinantes e
condicionantes dos tipos

Destina-se a toda a
populacio.

Promover tratamento
oportuno e seguro
dos pacientes
diagnosticados

com céncer e lesdes
precursoras, de
forma mais préxima
possivel ao domicilio
da pessoa;
Atendimento
multiprofissional a
todos os usudrios
com cincer, com
oferta de cuidado
compativel a cada
nivel de atengdo e

Saude (SUS)* de cancer e orientadas evoluc¢do da doenga;
para o desenvolvimento Realizagao de
de agoes intersetoriais de tratamento dos casos
responsabilidade publica raros ou muito raros
e da sociedade civil que que exijam alto nivel
promovam a saude e a de especializagao
qualidade de vida. e maior porte
Eliminar, reduzir e tecnolégico em
controlar os fatores de estabelecimentos de
risco fisicos, quimicos e saude de referéncia
biolégicos e a intervengao nacional; e
sobre seus determinantes Oferta de reabilitagao
socioecondmicos, além de e de cuidado
integrar agdes de deteccao paliativo.
precoce do cancer.

TFD E o instrumento Visa garantir o acesso de A todas as pessoas que O TED custeard as

Portaria/SAS/ legal que viabiliza o pacientes de um municipio/ | necessitam se deslocar despesas relativas

Ne 055 de 24 de encaminhamento de estado a servigos assistenciais | de seu municipio/estado | a transporte

fevereiro de 1999.
Dispoe sobre
arotina do
Tratamento Fora
de Domicilio no
Sistema Unico
de Saude — SUS,
com inclusdo dos
procedimentos
especificos

na tabela de
procedimentos
do Sistema de
Informacgdes
Ambulatoriais
do SIA/SUS

e da outras
providéncias*.

pacientes portadores de

doengas nao tratdveis
em seu municipio/
estado de origem a
outros municipios/
estados que realize o
tratamento necessario.
O TED pode ser
intermunicipal ou
interestadual.

de outro municipio/estado.
Realiza o custeio das
despesas referentes a
transporte, didrias para
alimentac¢ao e hospedagem
do paciente e acompanhante.
E responsavel pelas despesas
em caso de ébito do paciente

de origem para realizar
tratamento de saide em
outro municipio/estado.

aéreo, terrestre

e fluvial; didrias

para alimentagao

e pernoite

para paciente e
acompanhante,
devendo ser
autorizadas de
acordo com a
disponibilidade
or¢amentdria do
municipio/estado.
Em caso de 6bito

do usudrio em
Tratamento Fora

do Domicilio, a
Secretaria de Satude
do Estado/Municipio
de origem se
responsabilizara pelas
despesas decorrentes.




cancer de um dos filhos, com a reorganiza¢do do
cotidiano, pode acarretar o rompimento do vin-
culo empregaticio e comprometer a renda fami-
liar** devido a dificuldade em conciliar as ativi-
dades do cuidado e do trabalho. A permanéncia
prolongada do responsével no cuidado ocasiona
frequentemente uma diminui¢io da renda fa-
miliar, dificultando assim a reprodugdo social
de toda a familia, bem como a manutengdo do
tratamento do paciente”. Em seu estudo, sobre
os cuidadores/familiares de criancas com cincer,
Beck e Lopes®, constatou prejuizo no trabalho
em todos aqueles em atividade laboral quando
a crianca adoeceu e todos afirmaram ser muito
dificil conciliar as atividades de cuidado e de tra-
balho.

No que tange & demanda da familia por renda
¢é importante destacar que, como apresentado no
Quadro 1, a Consolidagdo das Leis do Trabalho?
garante apenas o afastamento do préprio traba-
lhador por motivo de doenga (artigo 473 da CLT),
ndo se estendendo para pessoa da familia em si-
tuacdo de doenga. Os servidores publicos diferen-
temente, mas com limita¢oes, possuem direito a
licenca remunerada para acompanhamento de fi-
lho doente por determinado periodo seguida por
licenca sem remuneragao® (Lei n° 8.112/90 - Ca-
pitulo - Das Licengas - Regime Juridico dos Ser-
vidores Publicos Civis da Unido, das Autarquias e
das Fundacdes Publicas Federais).

Portanto, frente a precarizacio das condi-
¢des de trabalho e de vida da popula¢io, torna-
se paradoxal, no contexto da atengdo a saide, a
demanda por acompanhamento continuo de um
responsdvel durante o tratamento oncoldgico
infantojuvenil. Isto porque nao ha respaldo da
legislacdo trabalhista que garanta a manuten¢io
do emprego ou da renda daquele responsavel.
Ou seja, em termos comparativos, hd por parte
do Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA)¥,
a garantia/necessidade de acompanhamento por
parte dos responséveis junto as criangas ou ado-
lescentes em tratamento de satide, porém inexis-
te na Consolidagdo das Leis do Trabalho (CLT)
qualquer previsdo de beneficio de seguridade so-
cial ou de trabalho para tais responséveis/cuida-
dores incumbidos desta responsabilidade.

Deve-se ainda considerar os pais ou respon-
sdveis que exercem atividades laborativas infor-
mais, ou seja, sem qualquer vinculo trabalhista
ou previdencidrio. Para estes, as transformagdes
societdrias das tltimas décadas acirraram as desi-
gualdades sociais, sujeitando um grande contin-
gente de trabalhadores a dependéncia da assis-
téncia social para garantir a sua sobrevivéncia e a

de sua familia® e excluindo outra grande parcela
destes beneficios.

A omissdo das politicas em relacdo aos cuida-
dores/familiares que necessitam deixar o empre-
go em prol dos cuidados a crianca ou adolescente
com cancer representa um dos limites do sistema
de protecdo social brasileiro. A alternativa que
se apresenta para essas situagdes onde o familiar
necessita deixar o emprego para acompanhar
o tratamento do filho doente ou nos casos em
que os pais se encontram desempregados é a de
acessar a Politica de Assisténcia Social através do
Beneficio de Prestacio Continuada (BPC) e/ou
do Programa Bolsa Familia (PBF). A Lei Orga-
nica da Assisténcia Social prevé a concessio do
Beneficio de Prestagao Continuada (BPC)?, que
¢ a transferéncia de renda destinada a idosos ou
pessoas com deficiéncia, sendo incorporadas as
pessoas com doengas genéticas, cronicas e in-
fecciosas graves, cuja renda familiar per capita
seja inferior a Y de saldrio minimo. O valor da
transferéncia é de um salario minimo mensal. Tal
transferéncia independe de contribui¢des para o
sistema de previdéncia social e ndo estd condicio-
nada ao cumprimento de contrapartidas.

A possibilidade de o usudrio em tratamen-
to oncoldgico requerer tal beneficio ocorre efe-
tivamente com a alteracio da LOAS pela Lei
13.146/2015. A partir dessa emenda passou-se
a considerar pessoa com deficiéncia aquela que
tem impedimentos de longo prazo de natureza fi-
sica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em
interagdo com diversas barreiras, podem obstruir
sua participagdo plena e efetiva na sociedade em
igualdade de condigcdes com as demais pessoas®. A
garantia do BPC para as familias de baixa renda
ou sem renda cuja crianca ou adolescente este-
ja realizando tratamento oncolégico é funda-
mental, j4 que elas, consumidas pelo processo
de tratamento, sem renda e sem condi¢des de
trabalho, encontram-se em situacdo de insegu-
ranga social”. Entretanto, o BPC possui critérios
de seletividade que devem ser atendidos para a
concessdo do beneficio. O principal é a renda fa-
miliar per capita que nao pode ultrapassar ¥4 do
saldrio-minimo. Também é necessdrio passar por
avaliac¢do social e clinica realizada por técnicos do
Instituto Nacional de Seguridade Social (INSS).
Essas circunstancias expdem os usudrios, na vi-
sdo de Silva et al.”? , a situacdes de incerteza em
relagdo a garantia do beneficio e a propria manu-
ten¢ao da renda.

Ainda com relagdo ao atendimento da de-
manda por renda, destaca-se a Lei 10.836 de 9
de Janeiro de 2004, que rege o Programa Bolsa
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Familia e o Saque do FGTS. Quanto ao primeiro,
este é 0 maior programa de transferéncia de ren-
da atualmente no pais, assumindo centralidade
no Sistema Brasileiro de Prote¢ao Social. O PBF
“destina-se a populag¢do que vive em situacdo
de fragilidade decorrente da pobreza, auséncia
de renda, acesso precdrio ou nulo aos servicos
publicos ou fragilizagao de vinculos afetivos™.
Entretanto, as familias atendidas pelo PBF devem
cumprir exigéncias bésicas, que sao: participar de
agOes no acompanhamento da saide e do estado
nutricional dos filhos, matricular e acompanhar
a frequéncia escolar das criangas e ou adolescen-
tes no ensino fundamental e participar das ati-
vidades socioeducativas ofertadas pelos Centros
de Referéncia de Assisténcia Social (CRAS). O
PBEF foi incluido por sua significancia para a sub-
sisténcia das familias de criancas e adolescentes
com cancer, do ponto de vista de quem atua na
assisténcia aos usudrios do servico.

Cabe destacar que tanto o BPC quanto o PBF
destinam-se a familias em situac¢do de vulnerabi-
lidade, tendo como principal critério a renda per
capita. E importante sinalizar que os programas
sociais focalizados e seletivos, com critérios res-
tritos e inflexiveis, tendem a limitar o acesso dos
usudrios aos beneficios e servigos dessa politica.
Dessa forma excluem parcelas da popula¢io que,
mesmo estando em situacdo de vulnerabilidade,
ndo atendem aos critérios estabelecidos®.

Em relagdo ao segundo, trata-se de legislacdo
que garante o Saque do FGTS para o trabalhador
cujo dependente esteja com céncer®. O saque do
FGTS é a possibilidade de obten¢do de uma ren-
da extra, em um momento em que os gastos da
familia se elevam. Entretanto, devemos conside-
rar que é uma renda pontual e cuja possibilidade
de acesso existe apenas para as pessoas que em
algum momento trabalharam com vinculo pre-
videncidrio.

No que se refere a realizagdo do tratamento
héd outra demanda crucial relacionada ao deslo-
camento necessdrio do domicilio a unidade de
satde. Para esta situagdo foi criada a Portaria/
SAS/Ne 055, de 24 de fevereiro de 1999, que dis-
pde sobre a rotina do Tratamento Fora de Domi-
cilio (TED), no Sistema Unico de Satude (SUS).
Ela viabiliza o encaminhamento de pacientes
portadores de doengas ndo tratdveis em seu mu-
nicipio/estado de origem a outros municipios/
estados que realizem o tratamento exigido. E
uma forma de garantir o acesso do paciente ao
tratamento necessario, mesmo quando este nao
exista em seu municipio ou estado®. O TFD
custeia os gastos com transporte, hospedagem e

alimentagdo. Porém, essa portaria destaca que os
municipios e estados irdo custear os gastos acima
relacionados de acordo com a disponibilidade
or¢amentdria, o que pode acarretar a nao efeti-
vagdo deste direito.

Cabe também observar, como consta dos
dados apresentados, as Leis referentes a gratui-
dade nos transportes publicos coletivos da rede
municipal e intermunicipal®**, que em conjunto
com o TFD, visam garantir o acesso do pacien-
te a unidade de satide onde realiza tratamento.
Entretanto, a gratuidade nos transportes publi-
cos coletivos também possui alguns limites, ndo
servem para todos os tipos de dnibus; tem nime-
ro de passagens pré-determinados por més; e, o
tramite para sua concessdo é demorado. E, ainda
existem os casos de pacientes que ndo possuem
condigoes clinicas de utilizar o transporte pua-
blico, tornando o seu acesso a unidade de saude
uma questdo a ser resolvida no 4&mbito da familia
e da comunidade.

Em seu estudo, Maldaner et al.”” destaca que
a distancia entre a residéncia e a unidade de sau-
de repercute em Onus financeiro para a familia,
podendo contribuir para a descontinuidade ou
interrupgdo do tratamento.

Por fim, pondera-se que as politicas de pro-
te¢do social ndo vém conseguindo atender as
demandas impostas pelo tratamento oncol6gi-
co que, além das j4 citadas, podemos destacar:
condi¢oes adequadas de habitacdo e saneamento
bésico; condi¢des de higiene — rede de esgoto e
dgua potavel; alimentagdo saudavel; acessibilida-
de; acesso a bens e servicos sociais”.

Consideragoes Finais

Como apresentado neste artigo, o0 tratamento
oncoldgico infantojuvenil gera intimeras deman-
das, como: a reorganizacdo da rotina familiar
para acompanhar a crianga e ou adolescente, a
alteracdo da situagdo de trabalho dos responsa-
veis, a necessidade de manutencio da renda fa-
miliar, o deslocamento do domicilio a unidade de
saide, dentre outras. Trata-se de questdes com-
plexas que extrapolam o escopo deste trabalho.
O levantamento das Leis, Decretos, Portarias e
Politicas somados a literatura sobre as criangas e
ou adolescentes com cancer destacou aspectos re-
lacionados a demanda por renda e deslocamento.

A PNPCC pode, sem duvida, ser considerada
um avango para o controle e preven¢do do cin-
cer, entretanto, como uma politica recente, en-
contra barreiras em sua implementag¢do no atual



contexto da satide publica no Brasil. Ainda é no-
tério o distanciamento entre a politica escrita e
a efetivacdo da garantia do direito aos que dela
deveriam se beneficiar de fato.

Em relagdo a demanda por acompanhamen-
to da crianga ou adolescente, os funciondrios pu-
blicos possuem garantia por lei de acompanhar
os filhos doentes ainda que por tempo limitado.
Os demais trabalhadores, que exercem ativida-
des de trabalho formais ou informais, ndo pos-
suem qualquer garantia de manutencdo de seus
empregos ou de sua renda durante o periodo de
tratamento dos filhos, o que se destaca como um
limite importante da atual politica de protecao
social brasileira.

Quanto ao BPC, grandes avan¢os foram al-
cangados, como a ampliacdo do conceito de defi-
ciéncia, as mudangas no conceito de familia e os
mecanismos de avalia¢do, que passaram a incluir
avaliagdo social além da pericia médica. Estes
propiciaram um maior acesso ao beneficio para
pacientes com cancer. Porém, alguns desafios se
apresentam, como: a concessdo do beneficio de
acordo com a renda per capita, como principal
critério, balizada em um valor muito baixo e a
concessdo do beneficio que ainda muito depende
dos critérios de avaliagdo utilizados pelo perito
médico. Por estas razdes, mesmo sendo esta uma
das principais politicas de protegdo social, seu al-
cance ainda é reduzido.

Ainda com relagdo a renda, a criagdo do PBF
significou um avang¢o no 4mbito do Sistema Bra-
sileiro de Prote¢do Social, como mecanismo de
combate a pobreza no pais, caracterizando-se
como Unica fonte de renda para muitas familias.
No entanto, o mesmo ¢ focalizado na populacio
pobre e extremamente pobre, tendo como prin-
cipal critério de acesso a renda per capita, o que
demonstra o seu cardter restritivo. Cabe ainda
destacar, que uma das contrapartidas para o rece-
bimento do beneficio é a frequéncia escolar, que
pode ficar comprometida devido ao tratamento
oncoldgico infantojuvenil. Sendo assim, familias
que estavam inseridas no programa antes do ado-
ecimento do filho, podem ser excluidas do mes-
mo devido ao ndo cumprimento deste critério.

Quanto as legislagoes que garantem o trans-
porte para deslocamento do paciente de seu
domicilio até a unidade de satde, tanto o TFD
quanto a gratuidade no transporte publico se
constituem como importantes mecanismos de
garantia do tratamento oncoldgico infantoju-
venil, porém ambas apresentam limites signifi-
cativos. No caso do TFD a legislagao define que
a atuacdo dos estados e municipios nesta drea

dependerd da disponibilidade orcamentdria, dei-
xando brechas para a ndo execug¢do ou execu¢ao
parcial do que é preconizado na Portaria. Em re-
lagdo a gratuidade no transporte publico, a apro-
vagdo desse direito tem sido demorada, restrita a
alguns tipos de veiculo e conta com nimero de
passagens reduzidas comprometendo o acesso do
paciente a unidade de satde.

Depreende-se que o atual sistema de prote¢do
social brasileiro é um importante instrumento
para a garantia do tratamento oncoldgico infan-
tojuvenil. No entanto, diante da magnitude da
situa¢do do cancer no Brasil, ha, neste momento,
demanda por politicas pablicas mais abrangen-
tes e com critérios menos inflexiveis, que possi-
bilitem as condigdes necessdrias para que o trata-
mento e o cuidado sejam exercidos.

Com base no material reunido cabe reiterar
que este estudo restringe-se a questdo da prote-
¢30 social relacionada ao céncer entre criangas
e adolescentes e seu impacto nas relagdes fami-
liares a partir de um conjunto especifico de do-
cumentos oficiais escolhidos mediante os crité-
rios expostos. Ainda que tenha sido considerada
uma dimensdo relevante do problema, este ndo
se encontra reduzido a esta, pois se trata de um
fendmeno complexo e multifacetado. Néo foi ob-
jetivo do estudo, por exemplo, contemplar uma
discussdo das interfaces e interrelacdes entre de-
mandas sociais e demandas de satide no ambito
mais amplo das politicas publicas de satude no
Brasil, o que poderia ser considerado aqui como
um limite do estudo. Destaca-se, no entanto, a
urgente necessidade de ampliagdo das politicas
publicas que oferecem suporte a essas familias,
possibilitando-lhes o acesso integral a sadde,
entendendo que a garantia de suporte social e
financeiro sdo fatores essenciais para o objetivo
maior da promogado da satde. Os estudos sobre
a populacio infantojuvenil em tratamento on-
coldgico demandam a agregacdo de saberes, que
tenham como norte a ateng¢do integral, envolven-
do pacientes e familia. Sendo assim, é necessario
aprofundar o conhecimento sobre as demandas
apresentadas, em seu cardter singular e coletivo, e
a protecdo social destinada a esta parcela da po-
pulagdo, objetivando a melhoria da qualidade da
assisténcia oncoldgica.

Por fim, é necessdrio chamar a aten¢do dos
profissionais de satde, da sociedade civil e do
poder publico quanto as questdes de cardter co-
letivo do céncer infantojuvenil, e de seu trata-
mento, que estdo para além dos aspectos biologi-
cos e psicologicos abordados como inerentes ao
adoecimento por cancer neste grupo social. Sdo
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questdes fundamentais relacionadas aos direitos
sociais que tém impacto profundo na vida do pa-
ciente e de sua familia como pretendemos indicar
e contribuir para o debate. Ademais este estudo
pode contribuir para uma maior visibilidade dos
documentos oficiais disponiveis como ferramen-
ta auxiliar na abordagem de profissionais dedica-
dos ao cuidado em saude.
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