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RESUMO

Este trabalho teve como objetivo analisar a integragdo entre as politicas nacionais de saude e
assisténcia social frente as necessidades sociais do cancer infantojuvenil. De carater eminente-
mente exploratdrio e qualitativo esta pesquisa utilizou-se de métodos quantitativos e qualitati-
vos para processamento ¢ analise de informagdes. As estratégias metodologicas adotadas en-
volveram revisio bibliografica, analise documental e processamento de dados secundarios. A
luz da abordagem tedrica do institucionalismo historico, recorreu-se ao legado institucional das
politicas de saude e assisténcia social para compreender de que forma a trajetoria prévia e as
normatizagdes dessas politicas afetaram a integracao entre elas e influenciaram na prestacao de
servigos na area do cancer infantojuvenil. Nesse sentido, empreendeu-se intensa revisao docu-
mental sobre as politicas de satide e assisténcia social, visando identificar e compreender seus
arcaboucos politico institucionais e suas trajetorias no campo da oncologia pediatrica. Além
disso, buscou-se identificar os servicos ofertados pelas politicas de saude e assisténcia social
através do mapeamento do nimero de hospitais habilitados em oncologia pediatrica e de Cen-
tros de Referéncia em Assisténcia Social. Concluiu-se que os limites para a integragao entre as
politicas de satide e assisténcia social frente as necessidades sociais do cancer infantojuvenil
sdo, principalmente, a falta de unidade no conceito de integralidade, a auséncia de mecanismos
intersetoriais nos marcos regulatorios dessas politicas, a invisibilidade do cancer pediatrico na
politica de controle de cancer, o predominio de equipamentos privados na oferta de servigos de
saude e socioassistenciais voltados as criangas e adolescentes com cancer e suas familias ¢ a
pactuacdo enddgena dessas politicas na conformagado de suas redes assistenciais. No tocante as
possibilidades podem-se elencar o ideario integrador da Seguridade Social, o carater universal
e descentralizado de ambas as politicas, a intersetorialidade prevista na politica de assisténcia
social entre o SUS e o SUAS além da capilarizagdo dos equipamentos de satide e da assisténcia

social.

Palavras-chave: Intersetorialidade, Cancer infantojuvenil, Necessidades sociais, Politica Naci-

onal de Satde, Politica Nacional de Assisténcia Social.



ABSTRACT

The objective of this study was to analyze the integration between national health policies and
social assistance in face of the social needs of child and adolescent cancer. Of eminently ex-
ploratory and qualitative character, this research was used of quantitative and qualitative meth-
ods for processing and analysis of the information. The adopted methodological strategies in-
volved bibliographic revision, documentary analysis and processing of secondary data. In light
of the theoretical approach of historical institutionalism, we used the institutional le-gacy of
health and social assistance policies to understand how the previous trajectory and the norms
of these policies affected the integration between them and influenced the provision of services
in the area of cancer children. In this sense, we undertook an intense documentary review on
health and social assistance policies, aiming to identify and understand their institutional polit-
ical frameworks and their trajectories in the field of pediatric oncology. In addition, we sought
to identify the services offered by health and social care policies by mapping the number of
hospitals qualified in pediatric oncology and Reference Centers in Social Assistance. It was
concluded that the limits for the integration between health policies and social assistance in face
of the social needs of childhood and child cancer are mainly the lack of unity in the concept of
integrality, the absence of intersectoral mechanisms in the regulatory frameworks of these pol-
icies, invisibility of pediatric cancer in cancer control policy, the predominance of private
equipment in the provision of health and social assistance services aimed at children and ado-
lescents with cancer and their families and the endogenous agreement of these policies in the
conformation of their care networks. With regard to possibilities, it is possible to list the inte-
grative Social Security ideology, the universal and decentralized nature of both policies, the
intersectoriality of social assistance policy between SUS and SUAS, as well as the capillariza-

tion of health equipment and social assistance.

Keywords: Intersectoriality, Childhood Cancer, Social needs, National Health Policy, National

Social Assistance Policy.
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Introducao

Esta dissertacdo aborda a tematica da intersetorialidade das politicas nacionais de saude e
assisténcia social, inseridas no contexto da protecéo social e das complexas necessidades sociais
relacionadas ao cancer na infancia e adolescéncia. O interesse por esse objeto surgiu durante a
experiéncia da pesquisadora como assistente social residente na clinica de pediatria do Instituto
Nacional de Céancer José Alencar Gomes da Silva (INCA). Neste periodo (2015-2017) foi pos-
sivel perceber que criangas e adolescentes com cancer apresentam necessidades abrangentes —
que se expandem para suas familias como um todo — e ndo se esgotam nos protocolos e fluxos
estabelecidos no setor da saude, exigindo articulacdo intersetorial. Portanto, este estudo é fruto
de inquietacdes empiricas sobre a protecdo social ofertado pelo Estado a esse publico.

Aproximadamente 160.000 criancas e adolescentes no mundo sao diagnosticados com a
doenca todos os anos (FERLAY: et al., 2015). Diferente das neoplasias que acometem adultos,
o0 cancer infantojuvenil € uma doenca rara e ndo evitavel. O diagndstico e dificil e o tratamento
costuma ser longo, exigindo acesso a hospitais de alta complexidade e equipe multiprofissional
especializada (BRASIL, 2014).

Nas ultimas décadas, houve importante melhora no sucesso do tratamento, especialmente
nos paises de alta renda, onde a taxa de mortalidade diminuiu em 50% e a cura alcangou cerca
de 80% dos casos (SMITH; et al., 2010). Contudo, esses resultados promissores ainda nao
ocorrem nos paises de baixa e média renda (RODRIGUEZ-GALINDO; et al., 2015). O Brasil
ndo apresenta 0 mesmo progresso evidenciado em paises desenvolvidos, chegando a uma média
de 50% de cura devido ao diagnostico tardio, abandono de tratamento e falta de suporte ade-
quado (FERMAN, et al., 2013; GRABOIS; EVANGELINA; CARVALHO, 2013). Assim, a
provisdo do suporte social é fundamental para que as criancgas, adolescentes e suas familias
lidem melhor com o abalo do diagndstico e com as demandas do tratamento (VASILATOU-
KOSMIDIS, 1998). Ressalta-se que a incidéncia da doenca ndo esta relacionada a fatores soci-
oecondmicos, mas a concretizacdo do tratamento indubitavelmente esta (SILVA; CHAVES;
MONTEIRO, 2013).

No contexto brasileiro, o cancer infantojuvenil corresponde a aproximadamente 3% de to-
dos os tumores, sendo a segunda doenca que mais mata criancas e adolescentes, roubando anos

potenciais de vida da populagio® (INCA 2017b). Para o periodo de 2018 e 2019, estima-se no

As neoplasias sdo a primeira causa de morte por doenca na faixa etaria de 5-19 anos e a segunda causa na faixa
etaria entre 0-19 anos. O nimero de 6bitos por cancer em criangas e adolescentes sO € ultrapassado por causas
externas como é o caso dos acidentes, por exemplo (INCA, 2017b).
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pais a incidéncia de 12.500 novos casos de cancer compreendendo a faixa etéria de 0-19 anos,
com excecdo dos tumores de pele ndo melanoma (INCA, 2017b). Embora os niameros eviden-
ciem uma baixa prevaléncia do ponto de vista epidemioldgico, o cancer pediatrico € um impor-
tante problema de Saude Publica em virtude de seus profundos impactos fisicos, econdémicos,
psicoldgicos e sociais que atingem o paciente, a familia e a sociedade? (GRABOIS, 2011).

A Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatrica (SOBOPE) e o Instituto Nacional de Can-
cer José Alencar Gomes da Silva apontam que a Linha de Cuidado do cancer infantojuvenil
deve ser composta por: diagndstico precoce e preciso, estadiamento clinico e bioldgico, trata-
mento multidisciplinar observando os aspectos psicossociais e de qualidade de vida, acompa-
nhamento de sobreviventes em longo prazo (efeitos tardios) e cuidados paliativos (BRASIL,
2014). Desta forma, espera-se que as politicas publicas para o controle do cancer infantojuvenil
promovam e apoiem acgdes que visem garantir acesso ao diagnostico, tratamento eficiente e
acompanhamento de longo prazo, buscando a qualidade de vida de criancas, adolescentes e suas
familias (LIMA, 2009).

Sabe-se que a rotina do tratamento exige mudancas substanciais na dinamica familiar, pois
as repetidas internacdes e idas frequentes a consultas e exames tendem a concentrar o paciente
e sua familia em torno do ambiente hospitalar (CARVALHO, 2008a). Além disso, as familias
atendidas sdo majoritariamente de baixa renda, com vinculos precéarios de trabalho ou em situ-
acdo de desemprego. Observa-se significativo nimero de familias monoparentais chefiadas por
mulheres com tendéncia de sobrecarga da mae nos cuidados ao paciente (que muitas vezes
também precisa cuidar de outros filhos pequenos) com rede familiar e social reduzida. Ao vi-
venciarem o adoecimento por cancer, tais familias tém a situac@o de renda ainda mais compro-
metida, pois as legislacdes previdenciarias e trabalhistas vigentes ndo garantem estabilidade aos

pais e/ou responsaveis que se ausentam do trabalho para acompanhar a crianga hospitalizada®

30 Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) dispde em seu artigo 12 que criancas e adolescentes, nos casos de
internacdo, tém o direito a convivéncia familiar, garantida por meio da permanéncia em tempo integral de um dos
pais ou responsavel. Entretanto, apenas servidores publicos tém esse direito garantido por legislacéo especifica.
A Consolidacéo das Leis do Trabalho (CLT) que protege a maioria absoluta de trabalhadores do pais prevé o
afastamento de apenas 1 dia por ano para acompanhamento de tratamento dos filhos. Desta forma, observa-se uma
incompatibilidade entre as garantias asseguradas pelo ECA e a CLT. Atualmente, a legislagdo brasileira garante
aos trabalhadores formais, pais ou responsaveis legais da crianca e adolescente com cancer o saque do Fundo de
Garantia por Tempo de Servico (FGTS) e também o saque de quotas do Programa de Integracdo Social (PIS) que
apesar de serem beneficios importantes sdo insuficientes visto o tempo de duracdo extenso dos tratamentos onco-
I6gicos (HORA, et al., 2018).
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(MARTINS; HORA, 2017; HORA, et al., 2018). Nesse contexto, familias de criancas e ado-
lescentes com cancer tém sido colocadas como referéncia de protecdo além de serem responsa-
bilizadas pela garantia do cuidado (HORA, 2017).

No cotidiano de trabalho em oncologia pediatrica observa-se que 0s servigcos socioassis-
tenciais especificamente direcionados ao cancer infantojuvenil séo ofertados, via de regra, pelo
setor privado através de organizacOes sociais e sem fins lucrativos. De acordo com o site da
Confederagdo Nacional das InstituicGes de Apoio e Assisténcia a Crianca e ao Adolescente com
Céancer (CONIACC), ha cerca de 50 instituicdes no pais que atuam em ac¢des voluntarias, que
visam facilitar o acesso e a manutencdo do tratamento oncolégico. No geral, estas instituicdes
filantrépicas ofertam gratuitamente* diversos servicos de suporte socioassistencial como hos-
pedagem, transporte, atividades de lazer, assisténcia psicossocial, recreacéo, cursos de profis-
sionalizacdo aos pais, atividades que contribuem para o desenvolvimento social das familias,
pequenas reformas na casa das criancas e adolescentes que vivem em condicdes precarias, me-
dicamentos, assisténcia odontoldgica e palestras sobre a doenca (CONIACC, 2018).

Ja no ambito do setor publico a¢bes desse tipo ndo séo voltadas exclusivamente para as
criancas e adolescentes com cancer e suas familias. As necessidades de transporte, alimentacao,

hospedagem e renda acabam sendo ofertadas pelas politicas de saude e assisténcia social através

4 Instituicoes filantropicas que sdo enquadradas como entidades de assisténcia social pelo Conselho Nacional de
Assisténcia Social podem receber recursos publicos por meio de convénios com o Estado que, em contrapartida,
exige que os servicos sejam ofertados gratuitamente (PNAS, 2004). Contudo, vale ressaltar que ndo foi intuito
dessa pesquisa verificar se as instituicdes conveniadas com a CONIACC recebem subsidios do governo.
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de servigos e beneficios genéricos em sua conformacdo. Nesse escopo destacam-se o Trata-
mento Fora de Domicilio® (TFD) e o Beneficio de Prestagio Continuada (BPC)® que, se garan-
tidos, tém potencial de contribuir na adeséo, acesso e continuidade do tratamento oncoldgico,
apesar de apresentarem importantes fragilidades intersetoriais’.

Estudos indicam que as areas da salde e da assisténcia social tém concepcgoes e institucio-
nalidades préprias e operam em contextos especificos que ndo favorecem a integracdo entre as
acOes e servicos. (MONNERAT; SENNA, 2007; MENEZES, 2012; MONNERAT,
ALMEIDA; SOUZA, 2014).

Partindo dessas premissas, 0 estudo foi orientado pela seguinte questdo: de que forma as
trajetdrias historicas e politico-institucionais condicionam as politicas e a estrutura da oferta de
servicos de saude e assisténcia social relacionados as necessidades sociais do cancer infantoju-
venil? Na literatura sobre intersetorialidade predominam as discussdes conceituais e analises
sobre marcos institucionais mais amplos dessas politicas (CARMO; GUIZARDI, 2017
NASCIMENTO, 2004). Entretanto, restam lacunas no que tange a compreensdo do significado
e possiveis implicacdes dos legados dessas politicas para integracdo de propostas de interven-
cao e servigos voltados para a atencdo de necessidades sociais especificas, como € o caso das

criancas e adolescentes com cancer.

50 TFD, instituido pela Portaria n® 55/1999, é um servigo que busca assegurar 0 acesso de pacientes a servigos
assistenciais localizados em municipios do mesmo Estado ou de outro Estado da Federacdo, quando esgotados
todos 0s meios de tratamento na localidade de residéncia do paciente, com distancia superior de 50 km entre o
municipio de residéncia e servico publico de salde, com garantia de atendimento na referéncia. Dessa forma, deve
fornecer ao paciente o pagamento das despesas de transporte aéreo, terrestre e/ou fluvial, além de diérias para
alimentacdo e pernoite para paciente e acompanhante (se este se fizer necessario), limitado ao periodo do trata-
mento (BRASIL, 1999).

& Beneficio assistencial de um salario minimo as pessoas com deficiéncia ou idade igual ou superior a 65 anos e

que ndo tém como prover a propria manutencdo ou cujas familias ndo possam fazé-lo. A pessoa com céncer, in-

dependentemente da idade, é considerada deficiente para fins desse beneficio. O critério para concessdo do BPC,
além da condicéo de deficiéncia, é a renda per capita da familia, que deve ser inferior a ¥ do sal&rio minimo vi-

gente.

’0 BPC contribui para a subsisténcia de familias extremamente pauperizadas e o TFD viabiliza hospedagem e
transporte aos pacientes. No entanto, ambos apresentam critérios restritivos de acesso e diversas exigéncias pro-
cedimentais para sua implantacdo, além de serem insuficientes frente a complexidade e urgéncia do cancer infan-
tojuvenil. O TFD limita-se aos recursos orgamentarios existentes e por isso ndo obriga os entes federativos a oferta-
lo. Além disso, impdem vérios procedimentos burocréticos que podem inviabilizar o tratamento em tempo hébil.
Em relacdo ao BPC, além da morosidade no processo de concessdo, persiste o conflito entre 0 modelo biomédico
e social nos critérios de elegibilidade. Em que pese a adog¢do do conceito internacional da pessoa com deficiéncia
que engloba o cancer infantojuvenil e outras doencas graves, 0s processos de avalia¢do favorecem os requerentes
em situacdo de extrema vulnerabilidade biomédica, seguindo o conceito de deficiéncia a partir das incapacidades
(COSTA, 2017).
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A escolha por esse recorte deve-se a experiéncia profissional da pesquisadora na clinica de
oncologia pediéatrica, pois a busca por a¢des socioassistenciais as criancas e adolescentes com
cancer sugeria que no bojo das politicas sociais existentes, a salide e a assisténcia social ofertam
mais servicos a esse publico do que qualquer outra politica estatal. Além disso, a reviséo bibli-
ogréfica realizada neste trabalho ndo constatou nenhuma investigacdo que explorasse a integra-
cao das politicas de saude e assisténcia social no contexto do cancer infantojuvenil embora se
encontrem producdes sobre a protecdo social das criangas com cancer, desigualdades no acesso
ao tratamento, impactos socioeconémicos e psicossociais que atingem o paciente e seus fami-
liares, entre outros (SPOTORNO; WUNSCH, 2014; MARQUES-CAMARGO, 2014; HORA,
2017; HUESCA; VARGAS; CRUZ, 2018)

Baseado na pergunta norteadora o objetivo geral da dissertacdo foi analisar os limites e
possibilidades de integracao entre as politicas nacionais de saude e assisténcia social frente as

necessidades sociais do cancer infantojuvenil. Os objetivos especificos compreendem:

e Identificar a trajetéria das politicas nacionais de saude e assisténcia social;

e Mapear a oferta de servigos de saude e assisténcia social entre os anos de 2007 e 2017,

e Discutir as possiveis implicagdes dos legados historicos e politico-institucionais para a in-
tegragdo das politicas nacionais de saude e assisténcia social, frente as necessidades sociais

do cancer infantojuvenil.

A luz da abordagem teérica do institucionalismo historico, recorreu-se ao legado instituci-
onal das politicas de salude e assisténcia social para compreender de que forma a trajetoria pre-
via e as normatizacdes dessas politicas afetaram a integragéo entre elas e influenciaram na pres-
tacdo de servicos na area do cancer infantojuvenil. Espera-se que as conclusdes desse estudo
fornecam subsidios para tomadas de decisdo que favorecam a melhoria da atencdo ofertada em
oncologia pediatrica e ampliem mecanismos de protecdo social a essas criancgas e adolescentes
e suas familias.

A dissertacdo esta estruturada em seis capitulos, além desta Introducéo. O primeiro capitulo
discorre sobre a abordagem tedrico-metodoldgica adotada, assim como as técnicas de pesquisa.
O capitulo 2 é destinado a contextualizacdo da tematica com tépicos de revisdo bibliografica
sobre necessidades sociais, particularidades do cancer infantojuvenil, protecdo social e interse-
torialidade. Os capitulos 3 e 4 apresentam o0s achados da pesquisa documental e bibliografica
sobre a politica nacional de salde e assisténcia social frente ao cancer infantojuvenil e as suas
necessidades sociais. O capitulo 5 dedica-se aos servicos ofertados pelas politicas supracitadas

frente ao cancer infantojuvenil e também traz um panorama do que é ofertado pela iniciativa
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privada. O capitulo 6 traz um balanco analitico dos resultados empreendidos neste trabalho por
meio de discussdo da literatura e relata a conclusdo da pesquisa sob 0 marco tedrico utilizado,

manifestando as limitagdes do estudo.
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1. Método

1.1 Referencial de Analise

Sendo as politicas piblicas um campo multidisciplinar amplamente discutido no ambito
das ciéncias sociais, € possivel depararmo-nos com formulagdes conceituais diversas. Neste
trabalho, a concep¢ao de politicas publicas adotada seguira a proposi¢do de Marques (2013).
Para este autor, que se inspira na concepcao do “Estado em agdo” de Jobert e Muller (1987),
embora haja varias definigdes, as politicas publicas podem ser definidas, genericamente, como
“o conjunto de acdes implementadas pelo Estado e pelas autoridades governamentais em
sentido amplo” (MARQUES, 2013, p. 24). Desta forma, analisar as politicas ¢ explorar “por
que e como o Estado age, dada as condicdes que o cercam” (p.24), sendo possivel a
identificag¢do de diferentes perspectivas de analise sobre as politicas, em fun¢do das teorias que
se debrugam sobre a natureza, o funcionamento ¢ as caracteristicas do Estado.

Particularmente, para a compreensdo das politicas em foco — saude e assisténcia social -
a pesquisa se apoiou nas contribuigdes do institucionalismo historico, uma das vertentes do
neoinstitucionalismo. O neoinstitucionalismo tem como perspectiva geral a centralidade das
instituigdes, partindo do pressuposto de que os atores e as instituicdes importam nas politicas
devido as influéncias que estas exercem nos processos sociais € decisorios. Esta abordagem
rejeita pressupostos deterministas como as teorias de longo alcance ou hipdteses definitivas,
pois visa a compreender a variagdo historica e conjuntural dos fendmenos (MARQUES, 1997).

Para os neoinstitucionalistas, as institui¢des sdo as estruturas intermediarias entre o
Estado e a sociedade tais como regras formais, leis, normas, regimentos em geral, mas também
regras informais como os hdbitos e as convengdes sociais. Além destas regras formais e
informais, o conceito de instituicdo utilizado pelos neoinstitucionalistas abarca os atores e suas

disputas de interesses no Estado (LIMA; MACHADO; GERASSI; 2015).

Por institui¢des entendem-se qualquer regra ou forma de constrangimento que
moldam as interagdes humanas; e, por organizagdes, os grupos e agentes politicos
(partidos governos, senado, prefeitura), econdmicos (sindicatos, cooperativas), sociais
(igrejas, clubes) e educacionais (escolas, universidades) (LIMA; MACHADO;
GERASSI, 2015. p. 156).

O institucionalismo histdrico considera que as institui¢des devem ser compreendidas a

partir de sua dupla funcdo: a fungdo de agente e produto da histéria. Ou seja, as instituigdes
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delimitam a atuagdo dos atores politicos devido ao seu arcabouco de regras e convengdes, ao
mesmo tempo em que sdo resultado das acdes, conscientes ou ndo, destes atores. Através de
uma abordagem analitica dedutiva-indutiva o institucionalismo historico busca contextualizar
a acdo historica destas instituigdes, visando responder questdes de pesquisa de médio alcance,

especialmente no que se refere as relagdes entre Estado e sociedade.

O institucionalismo historico privilegia as instituicdes de nivel intermediario, que
mediam as a¢oes dos individuos e os efeitos politicos mais amplos. Sdo exemplos
dessas institui¢oes os sistemas partidarios, as regras federativas e a organizagdo dos
Poderes de Estado (LIMA; MACHADO; GERASSI, 2015. p. 192).

No institucionalismo historico se valorizam a sequéncia e a temporalidade dos eventos,
pois tem como conceito fundamental a dependéncia de trajetdria, ou path-dependence, que
relaciona os eventos passados ao tempo atual, de modo que os acontecimentos historicos
exercem influéncia sobre as decisdes e consequéncias politicas do presente. Na perspectiva da
dependéncia de trajetoria, evidencia-se que as politicas publicas trazem consigo legados
historicos que, para serem modificados, necessitam de alto custo politico e econdomico. Desta
forma, as politicas publicas ndo sdo apenas fruto das circunstancias atuais, mas sim de um
percurso onde decisdes prévias definem escolhas que afetam nas possibilidades futuras
(THELEN; STEINO, 1992; PIERSON, 2004 apud LIMA, MACHADO; GERASSI, 2015).

Para Franzese e Abrucio (2013) a abordagem metodologica do institucionalismo
historico ¢ importante no estudo das instituigdes politicas, especialmente quando se pretende
compreender a influéncia das regras na formacdo de aliangas, nas estratégias dos atores
envolvidos e na negociacao para a producgdo de politicas publicas.

A adog¢ao de contribuicdes do institucionalismo histérico neste trabalho deve-se a
pertinéncia de suas premissas teoricas para a compreensao da formacgao, das continuidades e
das mudangas na trajetoria das politicas puiblicas em foco, bem como das possiveis implicacdes
de seus legados historicos e politico-institucionais para integra¢do das politicas e estruturacao

de servigos.

1.2 Estratégias metodologicas

O presente estudo tem carater eminentemente exploratdrio e qualitativo, utilizando-se

de métodos quantitativos e qualitativos para processamento e andlise de informagdes. As
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estratégias adotadas envolveram revisdo bibliografica, andlise documental e processamento de
dados secundérios de acesso publico.

O primeiro passo da construgdo deste trabalho foi o aprofundamento da revisdo
bibliografica sobre temas que contextualizam o objeto da dissertacdo. Essa revisdo foi realizada
de forma ampla através de livros e também através de mecanismos de busca nos sitios
eletronicos do Banco de Teses e Dissertagcdes da Capes, da Base da Scielo e da Biblioteca Virtual
de Saude (BVS)®.

Apds esse momento, empreendeu-se intensa revisdo documental® sobre as politicas de
saude e assisténcia social, visando identificar e compreender seus arcaboucos politico
institucionais e suas trajetorias no campo da oncologia pediatrica. Segundo Kripka, Sheller e
Bonotto (2015) “o uso de documentos em pesquisa permite acrescentar a dimensdo do tempo
a compreensdo do social” (KRIPKA; SHELLER; BONOTTO, 2015, p. 245). Nesse sentido,
realizaram-se sistematizagcdes do percurso normativo das politicas em questao, confrontando
seus marcos regulatorios mais abrangentes com os imperativos da intersetorialidade e da
integralidade®®. Na politica de satide, privilegiaram-se as politicas de controle de cancer. Na
assisténcia social, o estudo se direcionou para a Lei Organica da Assisténcia Social (BRASIL,
1990) e para a Politica Nacional de Assisténcia Social (BRASIL. 2004).

Na etapa subsequente, buscou-se identificar os servicos ofertados pelas politicas de
saude e assisténcia social através do mapeamento do nimero de hospitais habilitados em
oncologia pediatrica e de Centros de Referéncia em Assisténcia Social (CRAS), pois a
existéncia de um estabelecimento ¢ um indicativo de prestagcao de servigo. No tocante a politica
de saude foi apresentada a natureza juridica desses servigos, nao sendo necessario realizar o

mesmo sobre os servicos da politica de assisténcia social, na medida em que o CRAS ¢ um

8 Utilizaram-se as seguintes palavras-chaves, combinadas de muitas formas: “cAncer pediétrico”; “cAncer infanto-

99, < 99, ¢ 99, ¢ 99, ¢

juvenil”; “impactos sociais”; “cancer”; “pediatria”; “politicas de controle do cancer”; “criangas e adolescentes”;

99, 99, ¢

“doencas cronicas”; “protecdo social”; “acesso”; “Brasil”; “oncologia”; “necessidades sociais”; “demandas soci-

LS LI 99, ¢ 99, 99, ¢ 99, ¢

ais”; “aspectos sociais”; “intersetorialidade”; “integragdo”; “politicas”; ‘servi¢os”; “politicas sociais”; “seguridade
social no Brasil”; “historia”; “trajetoria”; “satde”; “assisténcia social“; “integrac¢do entre politicas”; “Sistema
Unico de Satde”; e “SUS”. Também foram consultadas diversas publicagdes disponibilizadas nos sitios eletroni-
cas do Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA), Ministério da Satde (MS), Ministério
do Desenvolvimento Social (MDS), Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) e do Instituto de Pes-

quisa Econdmica Aplicada (IPEA).

°A pesquisa documental difere da pesquisa bibliografica, pois se utiliza de fontes primarias, que ainda nio foram
analisadas tais como documentos oficiais; fontes estatisticas, publica¢des parlamentares, documentos particulares
e outros como desenhos, pinturas, imagens, etc. (KRIPKA; SHELLER; BONOTTO, 2015).

00 debate de necessidades sociais esta relacionado a discussio de integralidade. A integralidade implica a garantia

de um atendimento focado para necessidades abrangentes da populagdo (MATTA; MOROSINI, 2008) que, por
sua vez, exigem mecanismos intersetoriais para sua concretizacdo (FAGUNDES; NOGUEIRA, 2009).
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equipamento exclusivamente estatal. A escolha do CRAS como servigo representativo da
assisténcia social se deve ao fato de que esse equipamento possui centralidade na prestacao de
servigos socioassistenciais da chamada Protecao Social Basica, a qual tem por objetivos “(...)
prevenir situagoes de risco por meio do desenvolvimento de potencialidades e aquisi¢oes, e o
fortalecimento de vinculos familiares e comunitarios. Destina-se a populag¢do que vive em
vulnerabilidade social (...)” (BRASIL, 2004, p. 33).

O recorte temporal estudado, de 2007 a 2017, se justifica porque 2007 foi o primeiro
ano em que informagdes da recente Politica Nacional de Assisténcia Social (PNAS) foram
sistematizadas, e finaliza em 2017 por este ser o ultimo ano com dados disponiveis até fim dessa
dissertacdo. Por fim, vale ressaltar que as bases de dados utilizadas abrangeram o Cadastro
Nacional de Estabelecimentos de Satde, o Censo do Sistema Unico de Assisténcia Social
(Censo SUAS) ¢ o Indice de Desenvolvimento dos CRAS (IDCRAS).

A descricdo dos eixos de andlise, componentes, técnicas e fontes empregadas neste

estudo, estdo sintetizadas no Quadro 1.
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Quadro 1: Sintese da estratégica de pesquisa.

Objetivo geral da pesquisa: Analisar os limites e possibilidades de integragdo entre as politicas nacionais de satide e assisténcia social frente
as necessidades sociais do cancer infantojuvenil.

Pergunta norteadora do estudo: De que forma as trajetorias prévias condicionam as politicas e a estrutura da oferta de servigos de satde e

assisténcia social relacionados as necessidades sociais do cancer infantojuvenil?

Objetivos Especificos

Eixo de Analise

Componentes

Instrumentos e Técnicas

Fontes

Identificar a trajetoria
das politicas nacionais
de satude e assisténcia
social.

Elementos da
regulamentacao das
politicas nacionais de
saude e assisténcia social
relacionados as
necessidades sociais do
cancer infantojuvenil

Concepgdes, principios
norteadores e objetivos;
Prioridades e estratégias;
Populacao alvo e critérios de
acesso;

Atores preponderantes
(organizagdes envolvidas na
formulagao da politica e na
prestacao de servigos);
Continuidades e mudancas.

Pesquisa bibliografica;
Pesquisa documental.

Banco de Teses e
dissertacdes da Capes;
Base da Scielo; Base da
BVS, CF de 1988; Lei
Organica da Saude;
Legislacdes diversas e
politicas de Controle de
Cancer;

Lei Organica da
Assisténcia Social e
Politica Nacional de
Assisténcia Social.

Mapear a da oferta de
servicos de saude e
assisténcia social.

Estrutura da oferta de
servicos relacionados a
atencao integral ao
cancer infantojuvenil.

Tipos de servicos (publicos e
privados);

Distribuigdo espacial de
servigos; Evolucao temporal
da oferta.

Pesquisa documental,
Processamento de dados
secundarios.

CNES; Censo SUAS;
IDCRAS; Documentos ¢
publicagdes do INCA,
MDS, IPEA e IBGE.
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2. Cancer infantojuvenil, proteciio social e intersetorialidade das politicas de satde e

assisténcia social no Brasil

2.1 As necessidades sociais relacionadas ao cancer infantojuvenil

O conceito de necessidades sociais ndo é muito bem demarcado na literatura das ciéncias
humanas e sociais, contudo pressupde o estabelecimento de padrdes no que diz respeito ao bem
estar de uma comunidade. Em geral a ideia de “necessidade” se diferencia de “demanda” pois
a necessidade se relaciona ao funcionamento da sociedade e a satisfacdo imperativa do indivi-
duo para sua sobrevivéncia, j& a demanda é uma concep¢do de economia de mercado™
(CAMPOQS, 1969). Na Teoria das Necessidades Sociais, Len Doyal e lan Gogh** apontam a
existéncia de um consenso moral nas diferentes visdes de mundo sobre a importancia de atender
necessidades fundamentais que sdo comuns a todos, sob o risco de comprometer o desenvolvi-
mento de uma vida humana digna. Independente das diferencas culturais todos os seres huma-
nos possuem duas necessidades basicas comuns que devem ser satisfeitas de forma concomi-
tante: a satde fisica e a autonomia. (PEREIRA, 2011).

Potyara Pereira (2011), admite que essas necessidades sdo abrangentes e intimamente re-
lacionadas e, desse modo, ndo podem ser compreendidas como carecimentos passiveis de aten-
dimentos minimos. Entretanto, observa-se que no discurso politico o termo “necessidade” €
comumente usado como sindnimo de caréncia, pois em geral evidencia as privacoes dos sujeitos
nas situacdes de injustica social (PEREIRA, 2011). A autora ancora-se na teoria de Doyal e
Gough ao considerar a objetividade e a universalidade - e ndo o mero desprovimento — as ca-

racteristicas principais das necessidades sociais.

(...) sdo objetivas, porque sua especificacdo tedrica e empirica independe de preferén-
cias individuais. E sdo universais, porque a concepgao de sérios prejuizos, decorrentes
da ndo satisfacdo adequada, é a mesma para todo individuo, em qualquer cultura
(PEREIRA, 2011, p. 68).

Embora a salde fisica e a autonomia sejam necessidades humanas béasicas universais, 0s

seus meios para alcanca-las (o que os autores chamam de satisfers) ndo o sdo, pois existem

11 E importante diferenciar “demanda” e “necessidade”, pois s&0 termos que historicamente correspondem a con-
ceitos particulares. Segundo Campos (1969), demanda é um conceito de economia de mercado e por isso, reco-
menda-se que 0 planejamento em saude substitua “demanda” por “necessidades” (CAMPOS, 1969).

2DOYAL, Len e GOUGH, lan. A theory of human need. London, MacMillan, 1991
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variadas formas de satisfacdo dessas necessidades, como por exemplo, através de bens, servi-
cos, atividades, politicas, relacGes, etc. (DOYAL; GOUGH, 1991 apud PEREIRA, 2011).

Doyal e Gough especificaram onze satisfers essenciais a prote¢do da satde fisica e da au-
tonomia que em qualquer lugar do mundo podem contribuir nas condigdes de vida e cidadania
dos povos. S&o eles, sem ordem hierarquica: alimentacdo nutritiva e agua potavel; habitacdo
adequada; ambiente de trabalho desprovido de riscos; ambiente fisico saudavel; cuidados apro-
priados de saude; protecdo a infancia; relagdes primérias significativas; seguranca fisica; segu-
ranca econdmica; educacao apropriada; seguranca no planejamento familiar, na gestacao e no
parto (DOYAL; GOUGH, 1991 apud PEREIRA, 2011).

N&o obstante, grupos que enfrentam problemas sociais especificos (mulheres, idosos, pes-
soas submetidas a opressao racial e sexual ou deficientes) como € o caso das criancas e adoles-
centes com cancer® possuem mais riscos a sua existéncia fisica e autonomia e, portanto, neces-
sitam de um adicional de satisfers, o que justificaria um processo de desdobramento e particu-
larizacdo dos direitos sociais (Bobbio, 1992 apud Pereira, 2011 ). Na Teoria das Necessidades
Sociais, a saude fisica e a autonomia se realizam a partir da maxima reducéo de incapacidades
fisicas e mentais, doencas e mortes prematuras (DOYAL; GOUGH, 1991 apud PEREIRA,
2011).

Sabe-se que cancer ou neoplasia retne mais de 100 doencas potencialmente fatais que po-
dem acarretar diversos impedimentos de longo prazo®. Os casos pediatricos ndo sdo preveni-
veis, pois possuem caracteristicas morfolégicas proprias e, diferente das neoplasias que atingem

adultos, o fator ambiental ndo é determinante (INCA, 2016)™. Em sua maioria, o tratamento é

130 céncer infantojuvenil, assim como outras doencas genéticas, cronicas e infecciosas graves passou a ser consi-
derado deficiéncia, principalmente sob a critica da concep¢éo estritamente biomédica do conceito através do re-
conhecimento dos profundos impactos culturais, econdmicos e sociais dessas doengas (HUESCA; VARGAS;
CRUZ, 2016). Essa mudanca ocorreu na revisdo do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia em 2015 quando houve
uma ampliacdo do conceito. A Lei 13.146/2015 que institui a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia
(Estatuto da Pessoa com Deficiéncia) dispde que: “(...) considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impe-
dimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em interacdo com uma ou mais
barreiras, pode obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢bes com as demais
pessoas” (BRASIL, 2015).

14As neoplasias tém como caracteristica comum o crescimento celular descontrolado das células que ao se dividi-
rem rapidamente e de forma agressiva, invadem tecidos e 6rgéos, se condensam e formam os tumores que podem
espalhar-se para diversas areas do corpo. As causas so variadas, mas sabe-se que em adultos hd uma inter-relacdo
entre causas externas e internas, ou seja: fatores ambientais e fatores hereditarios, que combinados podem trans-
formar células normais em células malignas (BRASIL, 2017).

15Apesar de alguns estudos indicarem potenciais fatores de risco por exposicdo intrauterina, no existem evidéncias
cientificas que comprovem essa associacdo (BRASIL, 2017). Em criangas e adolescentes os tumores sdo origina-
dos, predominantemente, de células embriondrias, possuem curto periodo de laténcia e, em geral, crescem rapida-
mente. Os tipos mais frequentes nessa faixa etaria sdo as leucemias, os tumores do sistema nervoso central e 0s
linfomas (INCA, 2016).
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realizado através de trés modalidades terapéuticas: cirurgia, radioterapia e quimioterapia, im-
plicando equipe multidisciplinar especializada®. No estagio inicial a doenga apresenta sinais e
sintomas inespecificos que se confundem com outras doencas comuns na infancia, o que difi-
culta seu diagnostico. Via de regra, é nesta fase que se observa melhor resposta aos tratamentos,
0 que ndo se verifica em estagios mais avancados (BRASIL, 2017). Assim, o aumento das
chances de cura e a melhora da qualidade vida estdo relacionados ao diagnostico precoce, tra-
tamento rapido e de qualidade ainda nos estagios iniciais da doenca (BRASIL, 2014; INCA,
2016).

O Sistema Unico de Satide (SUS) preconiza que a suspeita clinica do cancer deve ser rea-
lizada na unidade de atencdo basica e logo referenciada para niveis mais complexos de atencéo,
para diagnostico e tratamento (BRASIL, 2014). Contudo, existem importantes desigualdades
no acesso a oncologia pediatrica no Brasil (GRABOIS, EVANGELINA; CARVALHO, 2013)
e as familias de criangas e adolescentes com cancer geralmente percorrem um longo caminho
até o inicio do tratamento (FERMO; et al., 2014). Alem disso, pesquisas sobre o contexto vi-
venciado pelo familiar cuidador da crianga com cancer apontam situagdes de inseguranga no
trabalho e vulnerabilidades de ordem social e econdmica (SPOTORNO; WUNSCH, 2014;
MARQUES-CAMARGO, 2014).

Estudos sobre a protecéo social das criancas e adolescentes com cancer no Brasil (HORA,
2015; HUESCA; VARGAS; CRUZ, 2018) indicam que as necessidades sociais relacionadas
ao cancer infantojuvenil referem-se principalmente a habitacao, transporte, alimentacdo e renda
devido ao impacto direto que 0 acesso a esses bens e servigos acarretam na promocao da saude
desse publico. Nesse sentido, o referencial tedrico de Determinacdo Social em Saude elucida
que fatores como renda, emprego e organizacdo da producdo podem atingir de forma positiva
ou negativa a saude (LAURELL, 1982), sendo fundamental a existéncia de politicas publicas
gue ndo sejam restritas a um setor ou area, visando fornecer condicGes efetivas de adesédo e

continuidade do tratamento oncoldgico na perspectiva da atencdo integral (HORA, 2017).

2.2 A especificidade da protecao social brasileira

Por defini¢do, protecdo social é a acdo coletiva de proteger individuos contra 0s riscos

inerentes a vida humana, respondendo as necessidades e situacdes de dependéncia produzidas

15A oncologia pediatrica ¢ uma modalidade de assisténcia multiprofissional especializada no cancer infantojuvenil
que visa aumentar as taxas de sobrevida e minimizar os efeitos tardios do tratamento com qualidade de vida
(CAMARGO; KURASHIMA, 2007).
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pela sociedade, Estado e mercado (VIANA; LEVCOVITZ, 2005). Os sistemas de prote¢éo so-
cial visam assistir a populacdo dos riscos classicos, como por exemplo: doenca, velhice, inva-
lidez, desemprego e exclusdo. Desta forma, a protecdo social implica a instituicdo de politicas
sociais ampliadas. Viana e Levcovitz (2005) apontam que as politicas sociais e 0s sistemas de
protecdo social buscam agregar a independéncia dos individuos com a responsabilidade presen-
tes no valor ético da concepcao de solidariedade.

O surgimento dos modernos sistemas de protecdo social é contemporaneo a formacao dos
Estados Nacionais e dos seus processos de industrializagdo e urbanizagdo no amago do desen-
volvimento capitalista. Até meados do século XI1X, a protecdo social era composta pelas fami-
lias e por agBes filantropicas da igreja. Somente em fins do século XIX, intervencfes mais
sistematizadas do Estado sdo reivindicadas pelo movimento operério, pois a questéo social'’ se
evidenciava de forma exorbitante especialmente em paises como Inglaterra e Franga cujo pro-
cesso de Revolucdo Industrial foi mais latente (YAZBECK, 2014). Era a primeira vez na his-
toria que a pobreza crescia proporcionalmente a capacidade social de produzir de riqueza
(NETTO, 2001).

A introducéo de politicas sociais abrangentes visando atingir distintos grupos sociais indi-
cava a criacdo de um padrdo de protecédo social na Europa denominado Welfare State ou Estado
de Bem Estar Social*® (VIANA; LEVCOVITZ, 2005). Para Draibe (1993) Welfare State ¢ uma
forma de regulacio estatal do sistema capitalistal® expressa nas transformacdes das relacdes
entre o Estado e a Economia e entre o Estado e a Sociedade, onde emergem os sistemas nacio-

nais publicos e/ou regulados de maneira estatal:

Concretamente, trata-se de processos que, uma vez transformada a propria estrutura o

17 Fenémeno da pauperizacdo produzido pelo desenvolvimento capitalista em todos os seus estagios. A questio
social é determinada pela exploragdo contida na relacdo capital/trabalho e, por ser especifica do modo de producéo
capitalista, deve ser diferenciada das situacdes de escassez e desigualdade das sociedades anteriores & ordem bur-
guesa (NETTO, 2001).

18 Nos paises europeus, observa - se que a intervencdo do Estado na éarea social seguiu originariamente o modelo
bismarkiano alemédo (de carater corporativo) ou beveridgiano inglés (de carater democratico) organizando-se em
trés modalidades principais: assisténcia social, seguro social e seguridade social. A assisténcia social possui uma
cobertura restrita, a partir de a¢des focalizadas e de carater residual para camadas especificas da popula¢do. O
seguro social esté relacionado & distribuicdo de beneficios apenas para categorias ocupacionais especificas com
base no financiamento contributivo. Ja a seguridade social garante beneficios, acdes e servicos a partir de financi-
amento fiscal, com cobertura para toda a populagdo (VIANA; LEVCOVITZ, 2005).

19 Vale destacar que uma das caracteristicas estruturais do sistema capitalista é sua dinamica contraditdria e dual,
pois a0 mesmo tempo em que promove um processo de homogeneizacdo social através do assalariamento das
massas, também produz a conservacdo da heterogeneidade ao fomentar as diferencas sociais. Por isso, mesmo 0s
mais modernos sistemas de protecao social ndo conseguem eliminar a pobreza e prover a plena igualdade (VIANA,;
MACHADO, 2008).
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Estado, expressam-se na organizagdo e producao de bens e servigos coletivos, na
montagem de esquemas e transferéncias sociais, na interferéncia publica sobre a
estrutura de oportunidades de acesso a bens e servigos publicos e privados e,
finalmente na regulacao da produgdo e de bens e servigos sociais privados. (DRAIBE,
1993. p.19)

Ha diversas interpretacdes do fendmeno do Welfare State, entretanto Draibe (1993) de-
termina alguns elementos comuns, s&o eles: a acdo estatal na organizacédo e implementacao das
politicas sociais; a relagdo entre Estado e mercado em que o Estado regula o mercado em prol
da sociedade; e a manutencdo da renda por perda de condi¢des de trabalho ou velhice.

No entanto, somente estes elementos dificilmente s&o suficientes para se compreender
as diversas modalidades das politicas sociais e configuracfes especificas do Estado de Bem
Estar Social. Segundo Draibe (1993) a literatura comparativa internacional permite identificar
as particularidades socio-histéricas de formacéao, desenvolvimento e transformacéo do sistema
social de diferentes paises , principalmente na realidade daqueles que apresentam capitalismo
tardio, como é o caso do Brasil.

Acompanhando as analises de Aureliano e Draibe (1989), o processo de organizacao, pro-
ducdo, regulacdo e incentivo de servigcos publicos e sociais assim como seus esquemas de trans-
feréncias sociais - caracteristicos de um Estado interventor - possuem marcos no Brasil que
elucidam a constituicdo de um Estado de Bem Estar Social no pais. As autoras realizam trés
periodizacdes tendo como critério as relevantes mudancas no regime politico que influenciaram
significativamente a concepc¢édo, o desenho e o perfil da protecéo social no pais: 1930-1964,
1964-1985 e 1985-1988.

O periodo de 1930 a 1964, “Introdugdo e Expansdo Fragmentada”, assinala o inicio do
processo de regulacdo social. Esses anos sdo marcados por governos de carater ditatorial e tam-
bém de democracia populista que preservam um forte traco conservador com um intenso con-
trole das organizac6es dos trabalhadores. Destacam-se a criacao do Instituto de Aposentadorias
e Pensdes (IAP) e a consolidacdo das legislacdes trabalhistas que passaram a regulamentar a
jornada de trabalho, o salario minimo, as férias e o repouso remunerado. Ha uma expansao legal
e institucional nos campos da educacéo, satde e assisténcia social, abarcando outros grupos aos
sistemas de protecao.

Contudo, estes avancos foram incorporados sob um padrédo seletivo e heterogéneo de
concessao de beneficios além de fragmentado do ponto de vista financeiro. Esta introducao
seletiva do sistema protetivo brasileiro a poucas categorias é baseada, segundo Yazbek (2014),
numa légica de benemeréncia. Com a criagdo do Conselho Nacional de Servigo Social (CNSS)

em 1938, o Estado passa a incentivar agdes filantropicas através da sociedade civil, entretanto
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ndo define politicas publicas para atender os mais pobres. Portanto, a protecéo social deste pe-
riodo estava vinculada ao modelo de seguro social, distante do padréo universalista, ndo abran-
gendo a grande parcela da populacdo excluida do mercado formal de trabalho (YAZBEK,
2014).

J& o periodo de 1964 a 1984, chamado de “Consolida¢do Institucional e Reestruturacao
Conservadora” caracteriza-se pela organizacao de sistemas nacionais publicos ou estatalmente
regulados em areas fundamentais como educacdo, satde, assisténcia social, previdéncia e habi-
tacdo. Além disso, a legislacdo trabalhista estendeu-se aos trabalhadores rurais e foram criados
mecanismos de formacdo de patrimdnio dos trabalhadores como o Fundo de Garantia por
Tempo de Servico (FGTS), o Programa de Integracdo Social (PIS) e o Programa de Formacao
do Patriménio do Servidor Publico (PASEP).

Esta organizacao institucional deu origem a uma incipiente tendéncia universalizante no
trato das politicas de massa em que o Estado passou a intervir em setores que até entdo nédo
realizava aces. E neste periodo que, mesmo na forma autoritaria e tecnocratica do regime po-
litico militar instalado 1964, o pais estabelece com for¢ca um aparato institucional capaz de sus-
tentar uma intervencéo social no Brasil (AURELIANO; DRAIBE, 1989).

Sdo identificados os fundos, e recursos que apoiardo financeiramente o sistema;
definem-se principios de operagdo e, finalmente, as regras de inclusdo e exclusdo
social que marcam definitivamente o sistema. A expansdo massiva que se verifica a
partir de meados dos anos 70, far-se-a sob o padrdo organizado desde 1964 ¢ que, ja
no final dos anos 70, apresenta indicios, pelos aspectos organizacionais, financeiros e
sociais, de esgotamento e crise (AURELIANO; DRAIBE, 1989, p. 141).

Ressalta-se que, neste interim, mais especificamente em meados de 1970, ha um cresci-
mento das organizacGes da sociedade civil e dos movimentos sociais na luta por democratiza-
cao. Observa-se um fortalecimento do movimento sindical, organizac6es de profissionais libe-
rais e também organizac6es de carater popular e progressistas. Desta forma, este periodo tam-
bém é marcado por movimentos de greve e reivindicacdes pleiteando respeito aos direitos hu-
manos e eleicdes diretas pelo fim do periodo ditatorial (YAZBECK, 2014).

O ultimo corte temporal demarcado por Aureliano e Draibe (1989) compreende 1985 a
1988 ¢ ¢ intitulado de “Reestruturagdo Progressista”. Esses anos envolvem a recolocacdo da
agenda de politicas frente a crise econdmica e a abertura politica pds-governo ditatorial. Um
marco importante é a Assembleia Nacional Constituinte, direcionada a ampliar a intervencédo

social do Estado.
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A promulgacéo da Constituicdo Federal de 1988 (CF) garantiu mecanismos de amplia-
¢ao de direitos sociais universais. Institucionalizar juridicamente o modelo de Seguridade So-
cial, articulando-o as politicas de previdéncia social, assisténcia social e a satde determinou
novos sentidos as mesmas. A salde passa a ser entendida como “direito de todos e dever do
Estado” (BRASIL, 1988, art. 196), a assisténcia social rompe com sua heranga assistencialista
a partir de sua condicdo de politica publica e a previdéncia social, apesar de manter uma l6gica
contributiva, apresenta certo afrouxamento do vinculo contributivo como principio estruturante
do sistema além de assegurar programas de transferéncia de renda como é o caso da aposenta-
doria rural (MONNERAT; SOUZA, 2011).

Antes da CF 0 acesso a servicos basicos como os de salde, por exemplo, eram restritos
apenas aos segurados da Previdéncia Social. O modelo de Seguridade Social inaugurado pela
CF presume que todos os cidaddos tenham acesso a direitos sociais que 0s protejam contra

riscos sociais, independentemente de sua situacéo laboral.

[...] a seguridade social brasileira emerge como um sistema de cobertura de diferentes
contingéncias sociais que podem alcancar a populacdo em seu ciclo de vida, sua tra-
jetoria laboral e em situacGes de renda insuficiente. Trata-se de uma cobertura social
que ndo depende de custeio individual direto (YAZBEK, 2014, p.89).

Ao definir a seguridade social como principio norteador de protecéo, a CF dispde sobre
a universalizacdo do acesso e a expansdo da cobertura; redefine patamares minimos de valores
dos beneficios sociais e compromete o Estado através de fortes responsabilidades com o sis-
tema, projetando assim um maior grau de provisdo estatal publica de bens e servigos sociais
(DRAIBE, 2005).

Destarte, do ponto de vista normativo, a Carta Magna redesenha de forma radical o sis-
tema de protecdo social brasileiro e afasta-se do modelo meritocratico conservador de seguro
social que marcou historicamente a protecdo social no pais, aproximando-se de um modelo
redistributivista, voltado para toda a sociedade (CASTRO; RIBEIRO, 2009). Contudo, ha con-
senso na literatura que ndo houve implementacéo da Seguridade Social tal como foi formulada
na Constituicdo Federal de 1988 (FLEURY, 2004; VIANNA, 2001).

A promulgacdo da CF representou uma ruptura com o passado assistencialista das
politicas sociais. Entretanto, o Brasil se redemocratizou e institucionalizou a protecdo social na
mesma época em que se vivia uma forte crise internacional que ampliava o endividamento e a
inflacdo. A CF era incompativel com a concep¢ao do Estado Minimo no cenario de concorréncia

capitalista mundial que se consolidava. Com a queda do muro de Berlim em 1989, as ideias
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neoliberais que criticavam o intervencionismo do Estado no mercado tomavam maiores
propor¢des entre os paises subdesenvolvidos?® (FAGNANI, 2005).

Em 1993 a CF poderia passar por uma revisao e temia-se que o capitulo sobre a Ordem
Social fosse retirado pelo Congresso Nacional. Contudo, em decorréncia da instabilidade
politica do impeachment do presidente Fernando Color de Mello em 1992, e o subsequente
governo Itamar Franco entre 1992 e 1994, a indefini¢do politica inviabilizou o processo de
revisdo. Apesar disso, medidas de manobra como a criagdo do Fundo de Emergéncia Social,
foram realizadas para capturar o financiamento da politica social assegurada na CF (FAGNANI,
2017).

Entre 1995 e 2002 com o governo do presidente Fernando Henrique Cardoso, foi
retomada a contrarreforma das politicas sociais do Brasil, fragilizando a Seguridade Social tal
como foi instituida na CF. As agdes realizadas eram focalizadas nos mais pobres com infimo
comprometimento do Produto Interno Bruto (0,5%) e com a ampliagdo da oferta de servigos
privados para aqueles que recebiam mais de um dolar por dia, considerados “ndo pobres”. Nesse
bojo também ocorreu a regressao de direitos trabalhistas e previdencidrios, a flexibilizagcdo do
mercado de trabalho, o avango da privatizagdo de politicas sociais estratégicas como
saneamento, mobilidade, saude, previdéncia e educagdo, além de um significativo
esvaziamento do pacto federativo (FAGNANI, 2017).

Ja no periodo de 2003 a 2006, o primeiro governo do presidente Luis Inacio Lula da
Silva, nao foi marcado por mudangas substanciais na politica econdmica do pais, uma vez que
as reformas liberais continuaram a ser implantadas, limitando as possibilidades das politicas
sociais. A “Carta aos Brasileiros” escrita pelo presidente em 2002 ja anunciava que o seu
governo enfrentaria limitagdes para implantagao de reformas estruturais em prol de um novo
projeto de desenvolvimento. Como no passado, continuou a haver disputas entre os paradigmas
do Estado Minimo e do Estado Social. J4 no segundo mandato, entre os anos de 2006 ¢ 2009,
viveu-se um periodo de crescimento e inclusdo social. Houve uma significativa expansdo dos
gastos sociais, além do aquecimento do mercado de trabalho, melhorando de forma
incontestavel os indicadores. Contudo, vale destacar que ndo houve investimentos em reformas

estruturais (FAGNANI, 2017).

20 Um marco é o documento chamado “Consenso de Washington™ que instituiu condicionalidades neoliberais para
a renegociacdo de dividas externas através do Banco Mundial e do Fundo Monetéario Internacional. Assim, no
inicio de 1990 quase 60 paises periféricos (e praticamente toda América Latina, inclusive o Brasil) ja estavam
comprometidos em realizar uma reforma econdmica que proporcionasse ajuste fiscal, desregulamentacdo dos
mercados, privatizag@o do setor publico e flexibilizacdo das condig¢des de trabalho (FAGNANI, 2005).
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No governo subsequente da presidenta Dilma Rousseff, entre 2010 e 2014, os impactos
da crise econdmica internacional de 2008 atingiram o Brasil e acarretaram desaceleragdo no
desenvolvimento econdmico, ainda mais agravadas pelos erros na conducao da politica interna.
Neste escopo, ressalta-se o incremento na politica de isen¢do fiscal que contribuiu para
deteriorar as contas da Seguridade Social. Entre 2014 ¢ 2016, periodo que compreendeu o
segundo mandato da presidenta Dilma, aumentaram os acirramentos politicos que culminou em
um golpe juridico-parlamentar no ano de 2016 (FAGNANI, 2017).

Ap0s o golpe o entdo vice-presidente Michel Temer se tornou presidente da Republica
e implantou medidas drasticas de austeridade fiscal como a Emenda Constitucional 95, que
congela os gastos em publicos por 20 anos. Atraves da radicaliza¢do do projeto liberal, este
governo retoma a contrarreforma do Estado iniciada na década de 1990, com propostas
privatizantes em todos os ambitos, do econdmico ao social. Sob o discurso de que a atual crise
fiscal ¢ em decorréncia da trajetéria de aumento de gastos sociais desde a implementacdo da
Constituigao Federal de 1988, reforca-se um desmantelamento do Estado Social frente ao

estabelecimento de um Estado Minimo (FAGNANI, 2017).

No inicio do século XXI, o Brasil permanece uma nacéo de migalhas, vice-campedo
mundial de concentracdo de renda e ainda vive sob um natimorto sistema de protegao
social contra-reformado, cada vez mais ameagado de aniquilamento (FAGNANI,
2005, p.557).

Para Fagnani (2005), os direitos sociais introduzidos pela CF tinham como referéncia a
experiéncia europeia do Welfare State no pos-guerra (1945-1974): universalidade (em oposicao
a focalizacdo); seguridade social (em oposi¢do ao seguro social); e direito (em oposi¢ao ao
assistencialismo). As primeiras agdes estatais de protecao social no Brasil, assim como nos
paises europeus, datam da emergéncia do processo de industrializagdo. Todavia, o
desenvolvimento do sistema de prote¢ao social brasileiro apresenta diferengas importantes, pois
os direitos sociais foram galgados de forma fragilizada e tardia reverberando graves questdes
sociais como a aguda concentragdo de renda e o alto indice de pobreza. (MACHADO, 2012).

A formagao sécio-historica brasileira foi atravessada pela experiéncia colonial, intensa
exploragdo de riqueza, exterminio de populagdo nativa e longo periodo de escraviddao que

corroboraram para a manutengo das desigualdades estruturais mesmo apds a independéncia?.

21«0 interesse em manter o status quo social que as elites comandam secularmente no Brasil foi, em ultima
instdancia, um dos fatores determinantes para que tenhamos perdido uma magnifica oportunidade para que se
implantassem aqui as bases institucionais, financeiras e de prote¢do caracteristicas do Estado de Bem-Estar
Social, cuja versdo mais acabada encontrava-se, para nos, na Constituigdo de 1988” (FAGNANI, 2005, p. 556).
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A propria construgdo do Estado nacional independente ocorreu sem modificagdes na
organizacdo da economia e da sociedade, pois ndo houve ruptura com as estruturas sociais e
econdmicas do mundo colonial, o que gerou consequéncias para o desenvolvimento do
capitalismo no Brasil (FERNANDES, 1972).

Em sintese, a prote¢do social no Brasil possui caracteristicas comuns & maioria dos
paises latino-americanos, principalmente no acesso desigual, heterogéneo e fragmentado dos
bens e servicos sociais (YAZBECK, 2014). Nao obstante, ha tragos histérico-estruturais que
exprimem particularidades da protecdo social no caso brasileiro. Sdo eles: a extrema
centralizacdo politica e financeira no nivel federal das a¢des sociais do governo; a formidavel
fragmentacdo institucional, o principio do autofinanciamento do investimento social; o
principio da privatizagdo; a exclusdo da participagdo da populacao nos processos de decisdo; e

uso do clientelismo na maquina do Estado (AURELIANO; DRAIBE, 1989).

2.3 Intersetorialidade entre as politicas de satde e assisténcia social no Brasil

A revisao do estado da arte sobre intersetorialidade aponta que ainda existe um debate
tedrico em aberto sobre o tema, visto que intersetorialidade ¢ um termo poliss€émico (CARMO;
GUIZARDI; 2017, NASCIMENTO, 2010). Para Monnerat ¢ Souza (2014) a concepgao

predominante de intersetorialidade ¢ a de estratégia de gestao:

(...) pode-se afirmar em linhas gerais que predomina a nocdo de intersetorialidade
como uma estratégia de gestdo voltada para a construcéo de interfaces entre setores e
instituicdes governamentais (ndo governamentais), visando o enfrentamento de pro-
blemas sociais complexos que ultrapassem a algada de um s6 setor de governo ou area
de politica publica (MONNERAT; SOUZA, 2014, p. 42).

Segundo Potyara Pereira (2014), a intersetorialidade deve ser compreendida enquanto
instrumento de otimizacao de saberes, competéncias e relagdes sinérgicas em prol de um obje-

tivo comum e pratica social compartilhada:

(...) relacionada a sua condic¢do de estratégia, a intersetorialidade também é entendida
como: instrumento de otimizacdo de saberes; competéncias e relagfes sinérgicas, em
prol de um objetivo comum; e prética social compartilhada, que requer pesquisa, pla-
nejamento e avaliagdo para a realizagéo de a¢des conjuntas” (PEREIRA, 2014, p. 24,
grifos do autor).
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Junqueira (2004) aponta que a intersetorialidade ¢ uma nova maneira de tratar os
problemas sociais, pois engloba a ideia de integragdo e de equidade. Junqueira e Inojosa (1997)
consideram que as praticas intersetoriais visam o desenvolvimento social e a superagdo da

exclusdo social, constituindo-se enquanto:

“articulacdo de saberes e experiéncias no planejamento, realizacdo e avaliagdo de
acOes para alcangar efeito sinérgico em situagdes complexas visando o
desenvolvimento social, superando a exclusdo social” (Junqueira; Inojosa, 1997 apud
Junqueira, 2004, p.27)

Visto a complexidade dos aspectos sociais presentes na realidade brasileira, mecanismos
intersetoriais sao essenciais na garantia dos direitos sociais (FAGUNDES; NOGUEIRA, 2009).
Sposati (2006) aponta que as politicas setoriais t€ém limitagdes e nao respondem a toda
complexidade dos problemas sociais, por isso ¢ importante uma articulagcdo entre as diferentes
politicas. Assim, a ideia de intersetorialidade passou a ser pleiteada, uma vez que isoladamente
os setores nao respondem adequadamente as necessidades da populagao (NASCIMENTO,
2010).

Neste sentido, a Constituicao Federal de 1988 elevou a Assisténcia Social ao status de
Politica Publica, junto da Previdéncia Social e a Saude, atribuindo-lhe o carater de Politica de
Protecdo Social (COUTO, 2006). Em seu artigo 194 dispde que a Seguridade Social ¢ um
“conjunto integrado de agdes de iniciativa dos Poderes Publicos e da sociedade destinadas a
assegurar os direitos relativos a satide, a previdéncia e a assisténcia social”. Esta concepcao do
sistema protetivo foi orientada sob forte critica a histérica fragmentacao das politicas sociais
no Brasil, enfatizando que os diferentes setores necessitam de atuagdo integrada (SENNA;
GARCIA, 2014).

Apesar do imperativo da intersetorialidade estar presente no texto constitucional, a
institucionaliza¢do do Sistema de Seguridade Social no Brasil ndo se realizou através da
construcao de uma identidade na area social, acarretando falta de correspondéncia entre as leis
organicas da saude, assisténcia social e previdéncia. No periodo pds-constituinte transcorreu
uma desmobilizacdo das areas supracitadas para um orcamento unificado, assim como disputas
por financiamento e a auséncia de um ministério préprio (MONNERAT; SENNA, 2007).

A Seguridade Social, conforme estabelecida pela CF, deveria ser organizada através da
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Lei de Organizacdio da Seguridade Social, que estabelecia um orcamento unificado?.
Entretanto, o Executivo acabou por elaborar projetos de lei desarticulados e separados por
setores: saude, assisténcia social, previdéncia e seguro-desemprego. Inconstitucionalmente,
estes projetos de lei foram aceitos pelo Congresso Nacional. Além disso, a area econdmica

empregou medidas drasticas para deter recursos do Orcamento da Seguridade Social?®

(FAGNANI, 2005).

Desse modo, a auséncia de cooperagdo entre as politicas intensificou as dificuldades
para realizar uma articulagdo concreta da proposta integradora do sistema de prote¢do social
conforme preconiza a CF (MONNERAT; SOUZA, 2011). Um aspecto relevante a se considerar
neste cenario ¢ o nivel de habilidade politica, organizativa e também de resisténcia dos atores
envolvidos nos diferentes setores que compdem o tripé da seguridade social. A 4rea da saude
possui uma trajetdria mais consolidada politico-institucional do ponto de vista historico que a
assisténcia social, uma vez que a assisténcia social s6 foi dissociada de agdes filantrdpicas e
reconhecida como direito apds a CF. A saude, apesar de anteriormente & CF nao ser universal e
estar ligada diretamente a contribui¢ao laboral, ja era considerada uma politica e sua provisao
era realizada através de uma instituicdo publica, o Instituto Nacional de Assisténcia Médica da
Previdéncia Social (INAMPS). Ja a previdéncia social possui uma trajetéria intensamente
centralizada e, mesmo apos as mudancas ocorridas na CF, se apresenta como uma politica dificil
a integragdo com outras areas setoriais (MONNERAT; SOUZA, 2011).

Com a ampliacdo da responsabilidade do Estado nas politicas sociais, associada ao
modelo federativo instituido na CF de 8824, reforca-se a necessidade de criacdo de sistemas de
politicas publicas como ¢ o caso do SUS e do SUAS (FRANZESE; ABRUCIO, 2013). Apesar
das politicas de saude e assisténcia social terem sido normatizadas sob a concep¢ao da

seguridade social e possuirem principios, diretrizes e marcos organizativos similares, tais como:

22 O Orgamento da Seguridade Social (OSS) englobava todos os 6rgios e entidades vinculados, da administragio
direta e indireta, assim como as fundagdes e os fundos instaurados e mantidos pelo Poder Publico (FAGNANI,
2005).

ZCentralizagéo das receitas do OSS; descumprimento da obrigatoriedade de transferéncia de recursos fiscais para
financiar a Seguridade Social; camuflagem de fontes de financiamento do OSS nas transferéncias da Unido; e uso
de Fontes do OSS no Custeio dos Servidores Inativos da Unido (FAGNANI, 2005).

247 estrutura federativa proposta na CF impde nova dindmica a intersetorialidade no pais, uma vez que ha
alteragdes na distribuicdo de competéncias e fung¢des, como o maior compartilhamento de responsabilidades entre
as trés esferas do governo, sendo que os municipios tornam-se atores-chave na gestao da prestagdo de servigos. O
modelo federativo proposto na CF baseou-se na compreensdo que uma maior descentralizacdo provocaria uma
maior democratizagdo. Contudo, os autores apontam que na maioria dos casos o texto constitucional ndo especifica
claramente qual funcdo cabe a cada ente governamental, o que causa problemas como a pratica do “jogo do
empurra” entre as esferas do governo (FRANZESE; ABRUCIO, 2013).
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universalidade;

equidade/igualdade de

direitos no acesso;

descentralizacao politico-

administrativa e participacdo da comunidade/populacdo, hd uma discrepancia temporal entre a

institucionalizagdo do SUS, criado em 1990 e do SUAS, criado somente 2004.

Neste sentido, a politica de satde teve inimeros avangos quando comparada com a

politica de assisténcia social. Além disso, ambos os sistemas apresentam concepgdes e

institucionalidades distintas, dificultando sua integracdio (MONNERAT; SENNA, 2007),

conforme pode ser observado no Quadro 2.

Quadro 2: Aspectos gerais do SUS e do SUAS

SUS

SUAS

Caracteristicas

Universalidade.

Coexisténcia da universalidade e

contributiva: toda a
populagdo.

gerais do sis- Direito constitucional. da focalizag&o.
tema Descentralizado. Apenas 0 BPC é um direito
Regionalizado. constitucional.
Gestdo compartilnada en- | Descentralizado.
tre as trés esferas de go- Regionalizado.
verno. Gestdo compartilhada entre as
Cofinanciado. trés esferas de governo.
Cobertura em todos os mu- | Cofinanciado.
nicipios brasileiros. Cobertura em todos 0s munici-
Orienta-se pela integracdo | pios brasileiros, mas a nao a to-
de programas e acdes. dos os beneficiarios elegiveis.
Participagdo social no Orienta-se pela integracéo de
planejamento e avaliagdo. | programas e agoes.
Servicos padronizados.
Participagao social no
planejamento e avaliacao.
Publico alvo Politica universal ndo Politica publica seletiva e ndo

contributiva: todos aqueles que
dela necessitar, identificados
como pessoas em situacdo de
risco ou vulnerabilidade, tais
como idosos, criancas e portado-
res de deficiéncias.

Estrutura Orga-
nizacional

Unido: Ministério da Sa-
ude (MS).

Estados: Secretarias Esta-
duais de Salde.
Municipios: Secretarias
municipais de Saude.
Unidades executoras: MS
(6rgaos e hospitais
vinculados), secretarias
estaduais e municipais.

Unido: Ministério do Desenvol-
vimento Social e Combate a
Fome (MDS).

Estados: Secretarias Estaduais
de Assisténcia Social ou corres-
pondente.

Municipios: Secretarias munici-
pais de Assisténcia Social ou
correspondente.

Unidades executoras: Centro de
Referéncia da Assisténcia Social
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(CRAS) e Centro de Referéncia
Especializado de Assisténcia
Social (CREAS) geridos
principalmente pelos municipios
e subsidiariamente pelos estados,
e os programas de transferéncia
de renda sdo executados pelo
MDS.

Fonte: Brasil (1990; 1993; 2004). Elaboracao da autora, adaptado de Menezes (2012).

Este panorama evidencia que mesmo sob o modelo de Seguridade Social, as politicas
de saude e assisténcia social sdo fragmentadas, implicando em dificuldades na promogao da
equidade e integralidade no atendimento ao cidaddo (MONNERAT; ALMEIDA.; SOUZA,
2014).

No que se refere a intersetorialidade, a politica de assisténcia social possui a marca da
atuacdo intersetorial desde o seu processo de implementacdo, em 2004. Palavras com sentido
andlogo tais como “integracdo”, “interface” e ‘“conexdo” foram muito utilizadas nos

documentos de estruturagao da politica (NASCIMENTO, 2010).

“(...) a Assisténcia Social, enquanto politica publica que compde o tripé da Seguridade
Social, e considerando as caracteristicas da populagdo atendida por ela, deve
fundamentalmente inserir-se na articulagio intersetorial”

(BRASIL, 2004, p. 36).

Jana politica de satde, o termo intersetorialidade nao € tao expressivo quanto na politica
de assisténcia social. Contudo, na Lei Organica da Saude (Lei 8.080/1990) a presenca das
palavras “integracdo”, “articulagdo”, “participa¢dao” e “colaboracao” podem ser consideradas
uma referéncia a ideia de intersetorialidade®® (NASCIMENTO, 2010). Apesar da articulagdo
intersetorial ser um destaque do movimento sanitario brasileiro ha muito tempo, as agdes
intersetoriais na politica de saude tém se realizado, majoritariamente, por iniciativas dos
trabalhadores da saude do que pelo disposto no desenho da politica (SENNA; GARCIA, 2014).

Comparando a trajetoria das duas politicas, sabe-se que na época da elaboragdo da Lei

Organica da Assisténcia Social, em 1993, o debate da intersetorialidade ndo tinha tanto destaque

%5 Observa-se que na Lei Organica da Salde (LOS), ha elementos que denotam intersetorialidade com as politicas
de meio ambiente e saneamento bésico, por exemplo. No art. 6° a LOS dispde sobre os campos de atuacdo do SUS
e estabelece, dentre outras atribui¢Bes, “a participagdo na formulagdo da politica e na execugdo de acgles de
saneamento bdsico” e “colaboragdo na proteg¢do do meio ambiente, nele compreendido o da saide do trabalha-
dor”. No art. 7° que dispoe sobre as diretrizes e principios do SUS aponta “a integracdo em nivel executivo das
acoes de salde, meio ambiente e saneamento basico” (BRASIL, 1990).
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quanto na época da elaboragao da Politica Nacional de Assisténcia Social (PNAS), em 2004.
Nao obstante, para Nascimento (2010), as politicas de satde e assisténcia social se
complementam ainda que a politica de saude ndo mencione a politica de assisténcia social, pois
o contetido de ambas sugere a possibilidade de uma atuagdo integrada. Segundo analise de
Senna e Garcia (2014) as politicas de saide e de assisténcia social tém capacidade de
impulsionar o desenvolvimento da intersetorialidade no Brasil, uma vez que a agdo intersetorial
¢ uma diretriz presente nas politicas em questao.

Em suma, a intersetorialidade ¢ um processo complexo que exige decisdes politicas
substancias para mudar a logica setorial para uma logica intersetorial (SENNA; GARCIA,
2014). Assim, o principal desafio que se coloca a efetivacdo da Seguridade Social ¢ produzir
meios que oportunizem sua integragdo. Este processo exige uma estrutura politica e
institucional que vise a cooperacdo e compartilhamento de objetivos e favoreca didlogos
institucionais, superando as estruturas verticais presente na historia das arenas setoriais no pais

(MONNERAT; SOUZA, 2011).
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3. A Politica Nacional de Satde e o cincer infantojuvenil

3.1 Trajetoria prévia

No inicio do século XX, o debate sobre o cancer era pauta em diversos paises do mundo.
No Brasil, as primeiras a¢des de controle da doenca ocorreram a partir de 1920, com abordagem
similar & das grandes endemias da época (TEIXEIRA; FONSECA, 2007). Contudo, o cancer
pediatrico s6 foi evidenciado em suas particularidades pela sociedade cientifica em meados de
19802 ¢, por se encontrar no escopo das doencas raras, ndo recebeu relevancia tanto na agenda
da salde da crianga — majoritariamente voltada para o ciclo gravidico-puerperal (BRASIL,
2011a)>” —, quanto nas politicas de controle do cancer (MAGALHAES, et al., 2016).
Como se pode observar no Quadro 3, as politicas voltadas ao cancer no pais foram mar-
cadas pela realizacdo de grandes campanhas focadas nos tipos mais frequentes da do-
enca e pelo incentivo a participacdo do setor privado. Notam-se periodos de fortaleci-
mento da saude publica com a instituicdo do Servico Nacional de Cancer em 1941, e a
inauguracéo do prédio do Instituto Nacional de Cancer em 195728, Entretanto, também
houve periodos de sucateamento com cortes de investimentos e expansdo da medicina
liberal, amplamente difundida na Ditadura Militar, que ndo favoreceram a consolidacéo
de uma politica eficiente de combate ao cancer no pais. De uma forma geral, as politicas
de saude voltadas ao céancer refletiram os caminhos politicos do Brasil em cada época
(SILVA etal., 2017).

26 Foi somente em 1987 que a Agéncia Internacional de Pesquisa em Cancer (IARC) cria uma classificagdo do
cancer infantil por histopatologia, de acordo com as caracteristicas morfologicas do cancer pedidtrico. Antes a
classificagio era realizada segundo localizagdo anatomica propria do cancer em adultos (MAGALHAES, et al.;
2016).

27 A publicagdo do Ministério da Saude “Gestdes e gestores de politicas pUblicas de atencéo a sadde da crianca:
70 anos de historia” traz um importante panorama sobre as legislagdes relacionadas a saude da crianca entre 1953
€ 2010, em que é possivel constatar a invisibilidade do cancer infantojuvenil na &rea (BRASIL, 2011a). Ver Anexo
a.

28 A partir de cursos de capacitacdo em oncologia realizados no INCA, com pesquisadores nacionais e estrangeiros
de alto nivel, formou-se uma classe de médicos brasileiros que reconheciam o cancer enquanto um problema social,
demandando a¢des sistematizadas do Estado, principalmente através de politicas focadas na integracéo entre pre-
vencdo, educacdo em sadde, tratamento e diagndstico. Entretanto, esta perspectiva se enfraquece no periodo dita-
torial, que limita o financiamento do INCA e incentiva amplamente a medicina previdenciéria em detrimento da
salde publica (TEIXEIRA; FONSECA, 2007).
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Quadro 3: Politicas nacionais de saude relacionadas ao cancer no Brasil de 1920 a 1987.

Ano Marco regulatorio e institucional Conteudo e determinacgdes

1920  |Decreto n°® 14.354 de 15/09/1920 - Aprova um novo regulamento para o Departamento Nacional de Satide Publica e, no tocante
Notificagdo compulsoria a questdo do cancer, estabelece a inclusdo de uma rubrica especifica para o cancer nos
Campanha de Educacao Higiénica atestados de 6bito e notificagdo compulséria dos casos.

- Criacao da Campanha de Educagdo Higi€nica, que visava capacitar os profissionais de saude
sobre a doenca e levar conhecimento a populacao, evitando charlatanismos.

1923  Decreto n° 16.300 de 31/12/1923 - Criacao da Inspetoria que incluia a ateng¢do ao cancer no ambito do Departamento Nacional
Inspetoria de Profilaxia da Lepra e das |de Saude Publica, através de agdes higienistas, como a desinfec¢do das casas onde haviam
Doencas Venéreas Obitos de pessoas com cancer e a autorizagdo de parceria entre o poder publico e a filantropia

na cria¢ao de institutos de cancer, com finalidades terap€uticas e experimentais.
- Vale ressaltar que o Instituto Radium, primeiro centro destinado a luta contra o cancer” no
Brasil, era da iniciativa privada e ja havia sido inaugurado um ano antes, em Belo Horizonte.

1937  |Decreto-lei n® 378 de 15/01/1937 - Fundacao do Centro de Cancerologia, no Servigo de Assisténcia Hospitalar do Distrito
Centro de Cancerologia Federal, no Rio de Janeiro, inaugurado em 1938 com a diregdo do Dr. Mério Kroeff. E

considerado a base do que seria, 20 anos depois, o Instituto Nacional de Cancer.

1941  |Decreto-lei n° 3.643 de 23/09/1941 - Instituido no ambito do Departamento Nacional de Saude e do Ministério da Educacdo e

Servigo Nacional do Cancer (SNC)

Saude, o SNC tinha como objetivo centralizar a politica de combate ao cancer. Aplicava-se ao
SNC, dentre outras responsabilidades:

“a) investigacdo sobre a etiologia, a epidemiologia, a profilaxia, o diagndstico e a terapéutica
da doenga; b) execucdo das adequadas providéncias preventivas, de natureza individual e
coletiva; c) propaganda intensiva da pratica dos exames periddicos de satide para obtengdo do
diagnostico precoce da doenga; d) tratamento da doenca e vigilancia dos doentes no pos
tratamento; e) asilamento dos cancerosos necessitados de amparo.” (Decreto-lei n® 3.643 de

23/09/1941).
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1957

Inauguragdo do prédio do Instituto
Nacional de Cancer (INCA)

- O prédio do INCA foi inaugurado no governo Juscelino Kubitscheck. O instituto era com-
posto por 11 andares e 350 leitos, sendo considerado um dos hospitais mais modernos da
América Latina, j& dispondo de um setor especifico de oncologia pediatrica, situado dentro do
Departamento de Medicina. Apesar de o instituto ter sido criado mediante fortes investimen-
tos, sofreu diversos cortes de recursos durante a Ditadura Militar.

1967

Decreto n° 61.968 de 22/12/1967
Campanha Nacional de Combate ao
Cancer (CNCC)

- Instituida no ambito do Ministério da Saude, a CNCC visava, principalmente: “intensificar e
coordenar, em todo o territdrio nacional, as atividades publicas e privadas de prevencao, de
diagnostico precoce, de assisténcia médica, de formagdo de técnicos especializados, de
pesquisa, de educacao, acao social e de recuperagdo relacionadas com as neoplasias malignas
em todas as suas formas clinicas, com a finalidade de reduzir-lhes a incidéncia” (Decreto n°
61.9688 de 22/12/1967).

- O diferencial da CNCC frente as campanhas anteriores era o de ndo alarmar ou estigmatizar
ainda mais a doenga. Com foco na Campanha Educativa Social, o intuito da CNCC era de
divulgar os avangos do tratamento, os principais sinais € sintomas a populagdo em geral, sejam
médicos ou leigos, estimulando o diagnostico precoce através da realizagdao de exames
periddicos aos maiores de 40 anos.

- Mesmo com um or¢amento reduzido, a CNCC atingiu quase todos os estados e prestou
incentivos financeiros a varias instituigoes privadas de combate ao cancer, sobretudo
filantropicas. Contudo, havia uma forte tendéncia ao avango da medicina liberal, que
reforcava o entendimento do cancer como problema individual.

- Com a institucionalizagdo da CNCC, o INCA deixou de ser o principal formulador das
politicas de combate a doenga no pais. Contudo, ainda mantinha um papel importante no que
se refere a assisténcia médica, ensino, pesquisa e elaboracdo de programas educativos.

1973

Programa Nacional de Controle de
Cancer (PNCC)

- Criado pela Divisdo Nacional de Céancer, o PNCC enfatizou ac¢des voltadas aos canceres
ginecologicos, incentivando a prevencao do cancer de colo de utero em parceria com
secretarias estaduais e entidades filantropicas. Na década de 1980, foi descontinuado por falta
de financiamento.
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1975  |Programa de Controle do Céancer (PCC) |- Criado pelo Ministério da Previdéncia Social, o PCC tinha como diretriz a gratuidade e
abrangéncia do tratamento de cancer a todos os brasileiros por meio da previdéncia social
através da ampliag¢do das agdes de prevencdo e tratamento na rede de hospitais publicos. Na
década de 1980, foi descontinuado por falta de financiamento.

1982  [Sistema Integrado de Controle de Cancer}- Criado pela Comissdo Interministerial de Planejamento e Coordenacao dos Ministérios da

(SICC) Saude e da Previdéncia e Assisténcia Social, o SICC agregou 25 hospitais de cancer, com o
roposito de assegurar um modelo de assisténcia mais abrangente e uniforme no pais.

1984  [Programa de Assisténcia Integral a - Criado pelo Ministério da Saude, preconizava a¢des de saide da mulher para além da

Satde da Mulher convencional atencao ao periodo gravidico-puerperal, destacando-se a prevencao dos canceres
de colo de utero e de mama.

1987  |Programa de Oncologia (Pro-Onco) - Criado através de um termo de cooperacao técnica entre o INAMPS e o Ministério da Saude,

visava implementar agdes nacionais para informagao, prevengao, diagnostico e controle do
cancer, em especial o de mama. A partir do Pro-Onco, as atividades relativas ao cancer, que
permaneciam no ambito do Departamento Nacional de Doengas Cronico-Degenerativas,
paulatinamente foram transferidas ao INCA, que se revigorava apos a crise.

Fonte: Brasil (2006); Ferman; et al. (2002); Teixeira (2010); Teixeira; Fonseca (2007); Teixeira; Porto; Habib (2012). Elaboragao da

autora, 2019.
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A trajetoria “médico-assistencial privatista” da politica de saude brasileira (TEIXEIRA;
OLIVEIRA, 1985) influenciou as acdes voltadas ao controle do cancer nos tipos mais
frequentes, repercutindo nas acdes voltadas ao cancer infantojuvenil.

Segundo Magalhaes et al. (2016), mudangas significativas na oncologia pediatrica nacional
decorreram da criagdo da Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatrica (SOBOPE)? em 1981.
A institui¢do exerce forte influéncia no controle do cancer em criangas e adolescentes no pais
através de parcerias publico-privadas. As atividades realizadas pela SOBOPE desde sua
fundacdo evidenciam, principalmente, a ampla participagdo do setor privado e filantropico e o

privilegiamento das atividades de carater médico-assistencial.

Quadro 4: Resumo cronologico das atividades desenvolvidas pela SOBOPE

Ano

Atividades

Determinacoes

1983

Congresso Brasileiro de
Oncologia Pediatrica

Organizacao do Congresso, realizado
bianualmente desde 1983.

1985

Grupos Cooperativos
Brasileiros abrangendo
diversos tumores pedidtricos

Organizagdo de encontros anuais de Grupos
Cooperativos desde 2002.

1998

Projeto Crianga e Vida em
parceria com o Banco do
Brasil e o Ministério da Satde

Realizado entre 1998-2005, o projeto construiu
oito centros de diagndstico e implantou 25 centros
de tratamento de cancer infantojuvenil em
hospitais publicos ou filantropicos.

2001

Central Informatizada de
Oncologia e Hematologia
Pediatrica (CIOPE), na sede da
SOBOPE.

A CIOPE foi criada com a intengao de
operacionalizar os dados epidemiolégicos do
cancer infantojuvenil no Brasil.

2008

Publicacao “Cancer na crianga
e no adolescente no Brasil”

Elaboragao do livro “Cancer na crianga e no
adolescente no Brasil”, em parceria com o INCA e
o Instituto Ronald Mc Donald.

2009

Congresso Internacional da
Sociedade Internacional de
Oncologia Pediatrica (SIOPE)

Realizacao do Congresso Internacional da
Sociedade Internacional de Oncologia Pediatrica
no Brasil em parceria com o Instituto Ronald Mc
Donald.

2009

Publicagdo “Diagndstico
precoce na crianga € no
adolescente”

Elaboracao do livro “Diagnostico precoce na
crianga e no adolescente” em parceria com o
Ministério da Saude, o INCA e o Instituto Ronald
Mc Donald.

Fonte: Magalhaes; et al. (2016) e sitio eletronico da SOBOPE. Elaboragdo da autora.

A SOBOPE foi fundada pelo cirurgido pediatrico Virgilio Alves de Carvalho Pinto, professor na Faculdade de
Medicina da Universidade de S&o Paulo e também fundador da Associacdo Brasileira de Cirurgia Pediatrica. A
proposta de criacdo da SOBOPE surgiu a partir de sua participacdo nos Congressos Integrados Latinoamericanos
de Cancerologia, realizados em 1981 em S&o Paulo.
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3.2 O periodo pos-constituinte

Apbs a promulgagdo da Constituigio Cidadd e o estabelecimento do Sistema Unico de
Satde, a atencdo oncologica no pais também contou com um importante processo de
reestruturacdo. Observam-se progressos na aten¢do oncoldgica como o estabelecimento da
Politica Nacional de Controle de Tabagismo, a implantagdo do Registro Nacional de Doadores
de Medula Ossea (REDOME), a institucionalizagdo do Banco Nacional de Tumores ¢ DNA
(BNT), além do uso de radiointervengdo, cirurgia roboética e a criagdo de pos-graduacao em
Oncologia com nivel de exceléncia pela Capes (INCA, 2006). No que se referem aos avangos
nos marcos legais, recente pesquisa sobre a politica de atencdo oncologica apos a criagdo do
SUS constatou que a agenda politica da saude esteve de acordo com a relevancia
epidemiologica do céncer, entretanto o grande nimero de normativas criadas dificulta a ciéncia
de seu contetido pelos gestores e profissionais de saude (SILVA; et al., 2017).

Para Silva et al. (2017), esse processo de reestruturacdo pode ser divido em quatro fases
historicas: definicdo, organizacdao, expansao e integracao. Segundo os autores, entre 1990 e
2017, aimportancia epidemiologica da doenca € valorizada no contetido das normativas criadas,
sendo definidas: 1) Regras estruturantes sobre organizacao dos servicos de saude, instalacdes
fisicas, critérios de avaliagdo, formas de habilitacdo, gestdo e governanca; 2) Regras de
habilitacao e credenciamento das unidades de assisténcia, com numero de estabelecimentos
habilitados; 3) Regras de financiamento, com discriminagao de valores de procedimentos,
reembolso, repasses e programacao de recursos; € 4) Protocolo de novas tecnologias, com

defini¢des operativas de inclusdo, substituicao e exclusao (SILVA; et al., 2017).

Figura 1: Distribuicdo das normativas publicadas sobre atenc¢do ao cancer no periodo po6s-SUS,
de acordo com a finalidade. Brasil, 1990-2017 (SILVA; et al., 2017).
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Elaboragao de SILVA, et al. (p. 179, 2017).

Conforme aponta a Figura 1, a partir de 1998 ha um importante salto na estruturacao da
atencdo oncologica no pais. Dentre as muitas normativas, trés podem ser consideradas mais
relevantes devido a sua abrangéncia: a Portaria GM/MS n° 3.535/1998, a Portaria GM/MS n°
2.439/2005 e a Portaria GM/MS n° 874/2013.

A Portaria GM/MS n° 3.535/1998 foi pioneira ao utilizar dados epidemiologicos e
demograficos nos critérios de implantacdo de novos servicos. Além disso, dispde sobre
estratégias de atendimento integral especificas ao paciente oncologico, em rede hierarquizada
de prestacdo de servigos e atualiza os critérios minimos para o cadastramento de Centros de
Alta Complexidade em Oncologia (CACON). A Portaria GM/MS n° 2.439/2005 discorre sobre
aspectos da promocao, prevencdo, diagndstico, tratamento, reabilitacdo e cuidados paliativos,
Jja tratados na legislacdo anterior, e institui pela primeira vez uma Politica Nacional de Atengao
Oncolédgica (PNAO) e a Rede de Atengdo Oncoldgica, constituida através da cooperagdo entre
as trés esferas da federacao devendo ser formalizada nos Planos Estaduais de Saude. A PNAO
¢ considerada um grande marco pois reconhece o controle do cancer enquanto uma questao de
satide publica. J4 a Portaria GM/MS n° 874/2013 substitui a PNAO e institui a Politica Nacional
para Prevencdo e Controle do Cancer (PNPCC) e evidencia aspectos da linha de cuidado na

perspectiva da integralidade.
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No que compete ao cancer infantojuvenil, as portarias estabeleceram critérios para o
cadastramento de centros de atendimento em oncologia no ambito pediatrico®, contudo ¢é
importante ressaltar que essas normativas sdo voltadas para o controle do cancer de modo geral.
Percebem-se avangos significativos no que se refere a integralidade, essencial ao paciente
oncolégico, particularmente as criangas, adolescentes e suas familias. Sabe-se que a
integralidade / atengdo integral a esses segmentos e suas familias implica na realizagao de agdes
que ultrapassem a perspectiva médico-assistencial e seu aparato hospitalar, atendendo as
necessidades sociais ocasionadas ou agravadas pela situagdo de adoecimento (HORA, 2017).
Neste sentido, a partir de andlise documental das trés normativas supracitadas, o Quadro 5
descreve o conteudo das portarias no atendimento das necessidades sociais.

Dentre as normativas, destacam-se a ja mencionada portaria 874/2013 e a portaria
140/2014, que redefine os critérios da atencado em oncologia, e a lei 12.732/12, que assegura
aos pacientes com cancer o inicio do tratamento em, no maximo, 60 dias apos o diagndstico.
Esta tltima, por exemplo, ndo contempla as necessidades das criancas e adolescentes com
cancer, visto que um tumor infantil pode ter significativa piora em poucas semanas, tendo que

ser iniciado o tratamento de imediato.

%0 Os Servicos de Oncologia Clinica, que atendem exclusivamente criancas e adolescentes com cancer, devem ter
como responsavel um médico especialista em Oncologia Pediatrica (BRASIL, 1998).
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Quadro 5: Contetido e possiveis implicagdes do marco regulatério e institucional das principais politicas de controle de cancer no atendimento das

necessidades sociais do cancer infantojuvenil segundo critérios da integralidade e intersetorialidade.

hierarquizada que garanta atencao integral a populagdo, bem como o acesso a
consultas e exames para o diagnostico do cancer”.

No que compete a intersetorialidade, dispde em seu Art. 2 que a PNAO deve:
“desenvolver estratégias coerentes com a politica nacional de promogao da saude
voltadas para a identificagdo dos determinantes ¢ condicionantes das principais
neoplasias malignas e orientadas para o desenvolvimento de a¢des intersetoriais
de responsabilidade publica e da sociedade civil que promovam a qualidade de
vida e satde, capazes de prevenir fatores de risco, reduzir danos e proteger a vida
de forma a garantir a equidade e a autonomia de individuos e coletividades” e
“promover intercdimbio com outros subsistemas de informacdes setoriais,
implementando e aperfeigoando permanentemente a producdo de dados e a

Marco legal Conteudo Implicagdes
Portaria Estabelece a necessidade da atengdo integral que devera ser realizada através de: | As estratégias de atencao integral referem-
GM/MS n° | diagnostico; cirurgia oncoldgica; oncologia clinica; radioterapia; medidas de | se a assisténcia prestada no Centro de Alta
3.535/1998 | suporte, reabilitacdo e cuidados paliativos. Complexidade em Oncologia.
No que se refere as medidas de suporte, preve: “conjunto de acdes especificas | Na letra da lei, as medidas de suporte sdao
destinadas a sustentagdo das condicdes fisicas, psicologicas e sociais dos pacientes | vagas e, apesar de evidenciar o trabalho
que necessitam receber as diversas modalidades terap€uticas indicadas”. multidisciplinar (o servigo deve conter
profissionais especialistas em psicologia
clinica; hemoterapia; pronto atendimento
para as emergéncias oncoldgicas; nutrigao;
assisténcia social; terapia ocupacional e
farmacia) ndo define intersetorialidade com
outras politicas.
Portaria Institui a PNAO, considerando a magnitude epidemioldgica e social do cancer e | A garantia da atengao integral ¢ relacionada
GM/MS n° | “Considerando as condigdes de acesso da populagdo brasileira a atencdo | a estruturacdo de uma rede hierarquizada e
2.439/2005 | oncologica e a necessidade de se estruturar uma rede de servigos regionalizada e | regionalizada de servigos de saude.

Observa-se avancos nesta politica em
responder as necessidades sociais do
paciente oncoldgico, especialmente através
de agdes intersetoriais pautadas na Politica
Nacional de Promocao da Satde (PNPS).
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democratizacdo das informag¢des com a perspectiva de usad-las para alimentar
estratégias promocionais da saude”.

No Art. 3: “Definir que a Politica Nacional de Aten¢ao Oncoldgica seja constituida
a partir dos seguintes componentes fundamentais: I - promog¢ao e vigilancia em
saude: elaborar politicas, estratégias e agdes que ampliem os modos de viver mais
favoraveis a satde e a qualidade de vida e que superem a fragmentacao das ag¢des
de saude, mediante articulacdo intersetorial em busca de uma maior efetividade e
eficiéncia”

Portaria
GM/MS n°
874/2013

Institui a Politica Nacional para a Prevencdo e Controle do Cancer na Rede de
Atencdo a Saude das Pessoas com Doencas Cronicas, no ambito do SUS. No
tocante as necessidades sociais, destacam-se:

Art. 5° incisos | e I'V: “Constituem-se principios gerais da Politica Nacional para
a Prevengdo e Controle do Cancer: I - reconhecimento do cancer como doenca
cronica prevenivel e necessidade de oferta de cuidado integral, considerando-se as
diretrizes da Rede de Atencdo a Saude das Pessoas com Doengas Cronicas no
ambito do SUS” (...) e “IV - articulagdo intersetorial e garantia de ampla
participacao e controle social;”

Art. 6° “Constitui-se principio relacionado a promocdo da salde no ambito da
Politica Nacional para a Prevencdo e Controle do Cancer a identificacao e a inter-
vencao sobre os determinantes e condicionantes dos tipos de cancer e orientadas
para o desenvolvimento de acGes intersetoriais de responsabilidade publica e da
sociedade civil que promovam a salde e a qualidade de vida.”

Art. 7°, incisos I, II e VII: “Sao diretrizes relacionadas a promogao da satde no
ambito da Politica Nacional para a Prevencao e Controle do Cancer: | - fortaleci-
mento de politicas publicas que visem desenvolver ao maximo a saude potencial
de cada cidadao, incluindo politicas que tenham como objeto a criacdo de ambien-
tes favoraveis a satde e ao desenvolvimento de habilidades individuais e sociais
para o0 autocuidado; Il - realizacdo de agOes intersetoriais, buscando-se parcerias

Esta politica ¢ mais especifica do que as
anteriores, pois reconhece o cancer
enquanto doenga cronica e a incluiu na
Rede de Atencgao a Satude das Pessoas com
Doengas Cronicas, de maneira pertinente
as caracteristicas epidemiologicas e
morfologicas da doenga.

Percebem-se avangos na descricao das
acOoes voltadas para a prevengcdo e o
controle do cancer no que compete a
promocao da saide e ao atendimento
integral. Contudo, a articulagao
intersetorial e o fortalecimento de politicas
publicas, apesar de citadas sdo restritas a
ideia de “qualidade de vida” e a “promocgao
da satude”.

O cuidado integral € reiterado em diversas
passagens da normativa enquanto um
cuidado ofertado através de servicos de
saide de  prevencdo, diagnostico,
tratamento e cuidados paliativos.
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que propiciem o desenvolvimento das agdes de promocao da saude” (...) e “VII -
promocao de atividades e praticas relacionadas a promocdo da salde a serem de-
senvolvidas em espagos que inclusive ultrapassem os limites dos servigos de sa-
Ude, chegando, por exemplo, as escolas, aos locais de trabalhos e aos lares”

Art. 12, 13 e 14: “Art. 12. Constitui-se principio do cuidado integral no &mbito da
Politica Nacional para a Prevencgdo e Controle do Cancer a organizacdo das acdes
e servicos voltados para o cuidado integral da pessoa com cancer na Rede da Aten-
cao a Saude das Pessoas com Doengas Cronicas no ambito do SUS, com base em
parametros e critérios de necessidade e diretrizes baseadas em evidéncias cientifi-
cas.

Art. 13. Fazem parte do cuidado integral a prevencao, a deteccdo precoce, o diag-
nostico, o tratamento e os cuidados paliativos, que devem ser oferecidos de forma
oportuna, permitindo a continuidade do cuidado.

Art. 14. S&o diretrizes referentes ao diagnostico, ao tratamento e ao cuidado inte-
gral no ambito da Politica Nacional para a Prevencdo e Controle do Céancer:

| - tratamento oportuno e seguro dos pacientes diagnosticados com cancer e lesdes
precursoras de forma mais proxima possivel ao domicilio da pessoa, observando-
se 0s critérios de escala e de escopo; Il - atendimento multiprofissional a todos os
usuarios com cancer, com oferta de cuidado compativel a cada nivel de atencéo e
evolucdo da doenca; Il - realizacdo de tratamento dos casos raros ou muito raros
que exijam alto nivel de especializacdo e maior porte tecnolégico em estabeleci-
mentos de salde de referéncia nacional, garantindo-se sua regulamentacao e regu-
lacdo; e IV - oferta de reabilitacdo e de cuidado paliativo para os casos que 0S
exijam.”

Fonte: Brasil (1998; 2005 ¢ 2013). Elaboracao da autora, 2019.
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O Quadro 5 revela que as portarias sdo abrangentes e reconhecem a magnitude do cancer
em suas dimensdes sociais e epidemioldgicas, avancando na perspectiva da integralidade e da
intersetorialidade. Contudo, as a¢des descritas para a sua efetivacdo ainda sdo muito relaciona-
das ao acesso aos servigos de salde e a valorizacdo da equipe multiprofissional, centralizadas
nas competéncias do Ministério da Salde e das Secretarias de Satde dos Estados e Municipios.
Neste sentido, percebe-se que o principio da integralidade nas politicas de controle de cancer
seguem a institucionalizacdo da Lei Organica da Salde, que descreve o principio da integrali-
dade como um “conjunto articulado e continuo das ac¢des e servigcos preventivos e curativos,
individuais e coletivos, exigidos para cada caso em todos os niveis de complexidade do sis-
tema” (Lei, 8.080 de 19.09.1990, art. 7°, inciso II). Segundo Giovanella et al (2002) e Mattos
(2001) o principio da integralidade foi 0 menos fortalecido na trajetéria do SUS.

Ja a articulacdo intersetorial, quando citada, possui carater genérico e ndo aponta interlo-
cucdo direta com outras politicas de protecéo social. Observa-se um privilegiamento da Politica
Nacional de Promocéo da Saude, entretanto, a PNPS abrangeu o controle do cancer nos aspec-
tos preventivos e ndo priorizou acgdes voltadas diretamente para o atendimento do paciente on-
coldgico em tratamento e suas necessidades sociais®'.Especialmente a Portaria GM/MS
874/2013, que inclui as ac¢bes de controle do cancer na Rede de Atencdo a Saude das Pessoas
com Doencas Cronicas no ambito do (SUS), amplia a integracdo entre as diversas politicas de
salde no tocante a oncologia. Vale ressaltar que esta rede considera o alto impacto na satude de
pessoas idosas, e o Plano de Ac¢bes Estratégicas para o Enfrentamento das Doencas Crdnicas
N&o Transmissiveis (DCNT) no Brasil para o periodo de 2011-2022 inclui a tematica oncold-

gica, no tocante a prevencéo e ao tratamento aos tipos mais frequentes®.

31 Recente estudo elenca as prioridades estabelecidas ao longo da histéria da PNPS, sfo elas: o enfrentamento ao
uso do tabaco e seus derivados; a alimenta¢do adequada e saudavel; as praticas corporais e atividades fisicas; a
promogao do desenvolvimento sustentavel; o enfrentamento do uso abusivo de alcool ¢ outras drogas; a promogéo
da mobilidade segura e sustentavel; e a promogdo da cultura da paz e de direitos humanos (Malta; et al., 2018).

32 0 Plano visa enfrentar as doengas cronicas néo transmissiveis (DCNT), entre as quais: acidente vascular cere-
bral, infarto, hipertensdo arterial, cancer, diabetes e doencas respiratorias crénicas. As metas nacionais propostas
sdo: reduzir a taxa de mortalidade prematura (<70 anos) por DCNT em 2% ao ano; reduzir a prevaléncia de obe-
sidade em criancas; reduzir a prevaléncia de obesidade em adolescentes; deter o crescimento da obesidade em
adultos; reduzir as prevaléncias de consumo nocivo de &lcool; aumentar a prevaléncia de atividade fisica no lazer;
aumentar o consumo de frutas e hortaligas; reduzir o consumo médio de sal; reduzir a prevaléncia de tabagismo;
aumentar a cobertura de mamografia em mulheres entre 50 e 69 anos; aumentar a cobertura de exame preventivo
de céncer de colo uterino em mulheres de 25 a 64 anos; tratar 100% das mulheres com diagnostico de les6es
precursoras de cancer. As principais a¢es para 0 cumprimento dessas metas sdo relacionadas ao incentivo a ati-
vidade fisica, a alimentagdo saudavel, ao envelhecimento ativo e ao enfrentamento do tabagismo (BRASIL,
2011b).
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A publicacdo “ABC do Cancer: abordagens basicas para controle do cancer” (INCA,
2017a) indica outras politicas que se aplicam ao controle do cancer. S&o elas: Politica Nacional
de Humanizacdo; Politica Nacional de Atencdo Bésica; Politica Nacional de Promocdo a Saude
e a Rede de Atencdo a Salde das Pessoas com Doencgas Cronicas (INCA, 2017a). Neste sentido,
Spotorno e Wiinsch (2014) apontam que € necessario problematizar a politica de atencdo onco-
I6gica na perspectiva de agregar as suas diretrizes a necessaria articulacdo entre as politicas

publicas existentes.

3.3 Iniciativas da sociedade cientifica e do terceiro setor no desenvolvimento da

politica de saiide voltada ao cancer infantojuvenil

A trajetoria das politicas nacionais de controle do cancer revela a auséncia de acdes
especificas para os casos pediatricos. Nao obstante, ¢ possivel encontrar um numero
significativo de iniciativas da sociedade cientifica e de instituigdes ndo-governamentais. Um
exemplo importante é o Programa Unidos Pela Cura, iniciativa do Instituto Desiderata®® em
parceria com o INCA, hospitais publicos que atendem oncologia pediatrica e a Secretaria de
Saude do Estado do Rio de Janeiro. Tal iniciativa visa a fortalecer a rede publica do Estado do
Rio de Janeiro na aten¢do ao cancer infantojuvenil por meio da garantia do diagnostico precoce
e do acesso ao tratamento de qualidade. As principais agdes do programa englobam a
capacitacao de profissionais da Atencao Basica, e a criagao de um cartao de encaminhamento
especifico nos casos de suspeita, para agilizar o fluxo de encaminhamento para o maximo de
72 horas. Entre 2007 e 2016, o Programa capacitou cerca 300 Equipes de Saude da Familia no
Estado do Rio de Janeiro.

Em 2008, sob a coordenagao do INCA em parceria com a SOBOPE, o Instituto Desiderata
e o Instituto Ronald Mc Donald®*, entre outras instituicdes, foi criado o “Férum Permanente de
Atencdo Integral a Crianga e ao Adolescente com Cancer”. Neste forum, definiu-se a
necessidade de uma 4rea técnica diferenciada na gestdo da Rede de Atengdo Oncoldgica no

ambito da Oncopediatria, assim como linhas de trabalho referentes a orientacdo diagndstica,

33 0 Instituto Desiderata ¢ uma OSCIP - Organizagdo da Sociedade Civil de Interesse Publico, fundada em 2003
no Rio de Janeiro. Atua em parceria com gestores publicos, tendo como foco as areas de salde e educagdo no
diagndstico precoce e no acesso a tratamento de qualidade do cancer infantojuvenil.

34 O Instituto Ronald Mc Donald foi fundado em 1999 e faz parte do sistema beneficente global Ronald McDonald
House Charities (RMHC), presente em mais de 60 paises. Atua através de programas que possibilitam o diagnos-
tico precoce, 0 encaminhamento adequado, o acolhimento e o atendimento de qualidade para criangas e adoles-
centes com cancer e seus familiares.
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divulgacdo e comunica¢do, qualidade da assisténcia especializada e avaliacdo dos servigos
(INCA, 2008). Contudo, este forum nao teve expressividade nos ultimos anos (Magalhaes, et
al., 2016).

No XIV Congresso da Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatrica realizado em 2014,
em Brasilia, produziu-se o documento oficial “Carta de Brasilia - Oncologia Pediatrica 2014”,
na presenca de representantes de diversas instituicdes governamentais e ndo governamentais,
como o Instituto Nacional de Cancer José¢ Alencar Gomes da Silva, a Coordenagdo da Saude da
Crianca e a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitéria. Fruto da discussdo sobre os desafios do
acesso de qualidade da assisténcia em oncologia pediatrica no Brasil no século XXI, essa carta
dispde sobre a infraestrutura essencial para atender os casos de cancer infantojuvenil com o
compromisso de prestar assisténcia de qualidade e obter o melhor prognostico possivel.

O documento aponta as condi¢gdes basicas para o aprimoramento da rede de diagndstico e
de cuidado, além da ampliacdo e integracao da assisténcia oncoldgica pediatrica. Sdo elas: 1)
Sistema de satide organizado e regulado; 2) Redes regionalizadas e hierarquizadas de atencao
integral, considerando as peculiaridades de cada regido e as complexidades dos diferentes tipos
de cancer; 3) Acesso a exames diagnoOsticos na atengdo terciaria, ndo somente aos casos
diagnosticados, mas também aos casos suspeitos; 4) Pesquisa basica, clinica e epidemioldgica
articuladas; 4) Biorrepositorio Nacional dos Tumores Pediatricos com legislagdo especifica; 5)
Rede credenciada, estimulada a participar dos estudos cooperativos nacionais sob coordenagao
central, com implantacao de indicadores de monitoramento e avaliagdo na atengao a Oncologia
Pediatrica; 6) Centrais de revisdo diagndstica dos Grupos Cooperativos integradas a rede
nacional de pesquisa clinica; 7) Revitalizagdo da rede de centros diagnosticos com garantia do
financiamento dos exames; 8) Regulagdo do mercado de medicamentos e produtos de saude,
combatendo a suspensao da comercializagao de medicamentos essenciais; 9) Acessibilidade aos
estudos com novos antineoplasicos (MAGALHAES; et al., 2016).

O Conselho Consultivo do INCA (COSINCA)®* apoiou a manifestagdo da Carta de Brasilia

35 O COSINCA foi criado em 1992 e é formado por entidades representativas de varios setores de ambito nacional.
O conselho visa contribuir de forma decisiva para elaboracdo de atos normativos relativos a estrutura e financia-
mento da atencio oncoldgica no pais. E presidido pelo diretor-geral do INCA e deve pronunciar-se, quando soli-
citado, sobre: 1. Atualizacdo da politica nacional para a prevencéo e controle do cancer; 1. O desenvolvimento das
acdes de prevencéo e controle do cancer das entidades publicas e privadas que integram o Sistema Unico de Satide
(SUS), sugerindo medidas necessarias; Ill. Projetos de incentivo, supervisdo, controle e avaliacdo, das acdes de
prevencdo e controle do cancer; IV. Questdes em area administrativa, técnica, financeira, politica e cientifica; V.
Criacao de comiss@es e grupos de trabalho para discusséo e elaboragdo de propostas sobre assuntos pertinentes a
prevencdo e controle do cancer; VI. Estudos e pesquisas sobre temas de prevencdo e controle do cancer e ao
desenvolvimento e aprimoramento do SUS nessas areas; VII. Critérios que confiram melhor resolubilidade nas
areas de prevencdo e controle do cancer, visando inclusive a incorporacgdo de avancos cientificos e tecnologia, em
conformidade com a lei e regulamentos do Ministério da Salde.
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reiterando a pertinéncia do tema, conforme escrito em ata de reunido realizada no dia 15 de
abril de 2015%. Entretanto, ¢ possivel notar que tanto as reinvindicagdes da Carta de Brasilia
quanto o posicionamento do COSINCA ndo sugerem acdes sobre os impactos e necessidades
sociais do adoecimento, uma vez que se restringem aos aspectos clinicos do cuidado.

No proximo capitulo, os impactos e necessidades sociais das criancas e adolescentes com
cancer serdo confrontados quanto a sua inser¢do no desenho da politica de assisténcia social.
Tratar-se-4 sobre os elementos de sua trajetoria prévia, as mudangas no pds-constituinte e

implicac¢des do terceiro setor.

36 Ver Anexo b.
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4. A Politica Nacional de Assisténcia Social e o cincer infantojuvenil

4.1 Trajetoria prévia

A prética da assisténcia atravessa a historia da humanidade, sendo mais remota que as
sociedades capitalistas. Ha registros de agdes de assisténcia social na Grécia e Roma antigas,
com fornecimento de trigo aos necessitados. Com a sociedade judaico-crista sob a perspectiva
da solidariedade e da moral, comegaram a se formar grupos religiosos e filantropicos originando
as instituicdes de caridade, cujo objeto era a ajuda e o apoio aos pobres, viajantes, incapazes €
doentes. Na Idade Média, a forte influéncia da igreja catolica disseminou préaticas assistenciais
através da doutrina religiosa com o intuito de atender vitvas, o6rfaos, velhos e doentes
(SPOSATT; et al., 2007).

Com os avancos do capitalismo, a solidariedade passou a ser considerada uma das
estratégias no combate ao aumento exponencial da pobreza. Entre os séculos XVII e XIX, a
maioria dos paises europeus, por exemplo, criou as chamadas “Poor Laws” - as Leis dos Pobres
— essencialmente caritativas e com mais caracteristicas repressivas do que protetoras®’. Com a
crise de 1929, o Estado passa a intervir de forma mais significativa, principalmente através de
politicas sociais e da ampliagdo de instituicdes estatais. No Brasil, a partir de 1930, a pobreza ¢
reconhecida como uma questdo social e, sob o patamar da caridade, sdo constituidas as
primeiras acoes estatais voltadas diretamente para a assisténcia (BOSCHETTI, 2003).

A primeira medida publica foi no Governo Getulio Vargas, com a criacao da Lei n® 91
de 1935, a chamada Lei de Utilidade Publica, em que o Estado regulariza o fomento publico as
instituigdes filantropicas. Com a legislacdo consolidam-se incentivos diversos, tais como
isengoes fiscais e financiamentos para que as entidades privadas de fins sociais pudessem
fornecer servigos de saude, educagao e assisténcia social (LANDIN, 1993).

Em 1938, o decreto Decreto-lei n® 525 instituiu o Conselho Nacional de Servigo Social
(CNSS), vinculado ao entdo Ministério da Educacdo e Satide. O CNSS era composto por
membros considerados notéveis, cujo papel consistia em elaborar inquéritos sociais, elencar as
demandas dos mais necessitados e realizar analises das solicitagdes de iseng¢des as instituicoes
de caridade. Os conselheiros deveriam assumir o didlogo com as entidades sociais € 0os mais

pobres, no entanto o CNSS favoreceu praticas de clientelismo politico (SPOSATI, 2007).

3" Destaca-se a “Poor Law Amendment Act”, implementada na Inglaterra em 1834. Essa lei limitou a assisténcia
aos pobres as agdes filantropicas, afirmando o trabalho como tnica fonte de renda possivel (BOSCHETTI, 2003).
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Segundo Sposati (2007), a moral republicana liberal da época junto a ditadura varguista
impossibilitava a consolidacdo de espagos democraticos participativos, com representacdo dos
usuarios.

Na década de 1940 as primeiras fundagdes sociais dirigidas por “Primeiras Damas do
Estado” sdo criadas, sendo frequentemente representadas pelas “damas caridosas” da elite
corporativista que controlavam as principais instituicdes privadas do pais (SOUSA, 2010). Um
exemplo ¢ a Legido Brasileira de Assisténcia (LBA) criada em 1942 e coordenada pela primeira
dama Darcy Vargas, instituicdo pioneira na assisténcia social no Brasil. A LBA assumiu as
atribuigdes do CNSS e reunia as instituigdes de assisténcia para o atendimento das familias de
militares de baixa patente, os chamados “pracinhas”. Em 1946 passou a oferecer atendimento
médico e social & maternidade e a infincia, buscando a legitimagdo do Estado® com os mais
pobres, especialmente aqueles ndo cobertos pela previdéncia: desempregados e trabalhadores
informais, a grande massa que ndo tinha direito a satde, educacao e assisténcia social (SOUSA,

2010).

A assisténcia se mesclava com as necessidades de satde, caracterizando o que se
poderia chamar de bindmio de ajuda médico-social. Isto ira se refletir na propria
constitui¢do dos organismos prestadores de servigos assistenciais, que manifestardo
as duas faces: a assisténcia a satide e a assisténcia social. O resgate da historia dos
orgios estatais de promocdo, bem-estar, assisténcia social, traz, via de regra, esta
trajetoria inicial unificada (SPOSATI et al., 2007, p. 42).

A partir de 1940 observa-se o surgimento de diversas organizagdes privadas de cunho
filantropico que realizavam atendimento médico-hospitalar, mas também de suporte as
necessidades sociais dos pacientes com cancer. Destacam-se a Fundacao das Pioneiras Sociais;
a Liga Paranaense Contra o Cancer; a Associagdo Paulista de Combate ao Cancer; a Liga
Bahiana na Contra o Cancer; a Legido Feminina de Educacdo e Combate ao Cancer e a
Sociedade Pernambucana de Combate ao Cancer. Estas instituicdes eram voltadas para os tipos
de cancer mais incidentes que acometiam adultos e realizavam diversas a¢des voluntarias, além
de arrecadagdo de fundos e organizacdo de campanhas educativas, capacitacdo de médicos
brasileiros no exterior e constru¢do de hospitais especializados (BARRETO, 2005).

Sabe-se que at¢ a criacdo do Servigo Nacional de Cancer (SNC), em 1947, as atividades

38 A LBA foi encampada pelo Estado e assumiu o carater de fundagéo vinculada ao Ministério da Previdéncia e
Assisténcia Social durante a Ditadura Militar. Na prética, a LBA funcionava como grande balcdo de repasse de
verbas publicas a institui¢des filantropicas subvencionadas pelo Estado. Até que em 1995, a LBA foi extinta,
envolta em escandalos de corrupcdo envolvendo a primeira dama na gestdo do presidente Collor de Mello
(PEREIRA, 2011).

56



de ateng@o ao cancer eram esparsas e descontinuas, realizadas através da unido de iniciativas
filantropicas e estatais®. A forte estigmatizacdo da doenga, por muito tempo considerada um
mal incurdvel a ser tratado na solidariedade religiosa e civil*’, foi ratificada com o incentivo
estatal a essas organizagdes caritativas (TEIXEIRA; PORTO; NORONHA, 2012).

Os pacientes mais pobres eram majoritariamente atendidos em Santas Casas da
Misericordia, enquanto aqueles que tinham mais recursos eram atendidos em hospitais
particulares. Os hospitais das Santas Casas de Misericordia sdo, historicamente, referéncias de
acolhimento, pois exerceram papel muito importante para a populagdo que ndo tinha acesso aos
servigos e beneficios previdenciarios, restritos aos trabalhadores formais (TEIXEIRA; PORTO,
HABIB, 2012).

Durante quase todo século XX, passando por diversos governos e contextos politicos a
assisténcia social foi operada por instituigdes desarticuladas, com praticas clientelistas, de
carater focalizado e conservador, com programas sociais assistematicos cuja logica era o favor
e a benesse. Em geral, as agdes governamentais eram respostas as iniciativas pessoais € as
demandas de grupos profissionais que tentavam colocar o cancer em evidéncia no ambito da
saude publica, como foi o caso da criagdo do SNC (TEIXEIRA, 2010).

No que compete as criangas e adolescentes com neoplasias, a primeira instituicao
focada nas necessidades sociais do cancer infantojuvenil que se tem conhecimento ¢ a Casa
Ronald Mc Donald, fundada nos Estados Unidos em 1974 através de parceria entre o hospital
infantil da localidade, a marca Mc Donald e um jogador de futebol americano que tinha uma
filha com a doenga. A Casa Ronald Mc Donald fornece hospedagem as criangas e suas familias,
e suporte social durante o tratamento. Atualmente este projeto se ampliou e atende criangas e
adolescentes com cancer em diversos paises do mundo*! (SILVEIRA; LIMA, 2001).

No Brasil, o cancer infantojuvenil s6 comegou a ter expressao na sociedade cientifica

durante a década de 1980, a partir da criagdo da Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatrica

3% Em 1917, parcerias com a iniciativa filantrépica ja estavam inseridas em um projeto mais amplo do entdo diretor
de Saude Publica Carlos Chagas. Atraveés de financiamento do industrial Guilherme Guinle, comegou a construgao
de um hospital especializado em oncologia no Rio de Janeiro, contudo devido & crise econémica no governo Ge-
talio Vargas as obras foram paralisadas e o projeto abandonado (TEIXEIRA; PORTO; NORONHA, 2012).

40 AcBes da filantropia para pessoas com cancer também foram amplamente realizadas em diversos paises da
Europa e também nos Estados Unidos. Um exemplo importante é a Associa¢do Senhoras do Calvario, composta
por vilvas francesas que prestavam cuidados domiciliares as mulheres com cancer (TEIXEIRA; PORTO, HABIB,
2012).

41 A primeira Casa Ronald da América Latina foi inaugurada no Brasil, na cidade do Rio de Janeiro em 1994.
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(SOBOPE) em 1981, uma organizacio fundada por médicos oncologistas*2. Segundo o site da
Confederacao Nacional das Instituicdes de Apoio e Assisténcia a Crianga e ao Adolescente com
Cancer (CONIACC), antes de 1988 havia 12 instituigdes filantropicas que prestavam servigos
socioassistenciais diretamente a este publico no pais. Eram elas: Funda¢do Antonio Dino;
Associacdo dos Voluntarios a Servigo da Oncologia em Sergipe; Hospital Martagdo Gesteira;
Santa Casa da Bahia; Associacdo Brasileira de Assisténcia as Familias de Criangas Portadoras
de Cancer e Hemopatias; Associacdo Paranaense de Apoio a Crianca com Neoplasia;
Associacdo Hospitalar de Protecdo a Infancia Dr. Raul Carneiro; Liga Paranaense Contra o
Cancer; Rede Feminina de Combate ao Cancer; Associacdo de Voluntarios de Apoio e
Assisténcia a Crianca ¢ ao Adolescente; Irmandade da Santa Casa de Misericérdia de Porto
Alegre; e o Grupo de Apoio a Crianga Com Cancer. Vale ressaltar que nio se tem registro de
instituicdo publica especifica ou de agdo estatal de assisténcia voltada diretamente ao suporte
social das criangas e adolescentes com cancer.

No tocante aos legados institucionais mais amplos, a trajetoria das constituigdes
republicanas revela que até a Constituicdo Federal de 1988, a assisténcia social ndo era um
direito social e se caracterizava por intervencdes genéricas, direcionadas aos indigentes,
doentes, filhos de “pais miseraveis” e todos aqueles impossibilitados de trabalhar - ou,
simplesmente, visando a inclusdo no mercado de trabalho formal, pois o trabalho formal era a

base para o acesso a maioria dos direitos (COUTO, 2006), conforme evidencia o Quadro 6.

#2Conforme apontado no capitulo 3, mudangas significativas na oncologia pediatrica no Brasil ocorreram a partir
da fundagio da Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatrica (SOBOPE) em 1981 (MAGALHAES; et al., 2016).
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Quadro 6: Referéncias a assisténcia social nas constituigdes republicanas brasileiras.

Constituicoes
Republicanas

Referéncia a assisténcia social

CF de 1891

“Art. 71 - Os direitos de cidaddo brasileiro s6 se suspendem ou perdem nos casos aqui particularizados.§ 1° -
Suspendem-se: a) por incapacidade fisica ou moral;”

CF de 1934

“Art. 113 - A Constituigdo assegura a brasileiros e a estrangeiros residentes no Pais a inviolabilidade dos direitos
concernentes a liberdade, a subsisténcia, a seguranca individual e a propriedade, nos termos seguintes: (...). 34) A
todos cabe o direito de prover a propria subsisténcia e a de sua familia, mediante trabalho honesto. O Poder Publico
deve amparar, na forma da lei, os que estejam em indigéncia”;

“Art 138 - Incumbe a Unido, aos Estados e aos Municipios, nos termos das leis respectivas: a) assegurar amparo aos
desvalidos, criando servigos especializados (...)".

CF de 1937

“Art. 127 — (...) Aos pais miseraveis assiste o direito de invocar o auxilio e prote¢do do Estado para a subsisténcia e
educagdo da sua prole”;

“Art. 136 - O trabalho ¢ um dever social. O trabalho intelectual, técnico e manual tem direito a protecdo e solicitude
especiais do Estado. A todos ¢ garantido o direito de subsistir mediante o seu trabalho honesto e este, como meio de
subsisténcia do individuo, constitui um bem que ¢ dever do Estado proteger, assegurando-lhe condi¢des favoraveis e
meios de defesa”.

CF de 1946

“Art 145 - A ordem econdmica deve ser organizada conforme os principios da justiga social, conciliando a liberdade
de iniciativa com a valorizacao do trabalho humano. Paragrafo tnico - A todos ¢ assegurado trabalho que possibilite
existéncia digna. O trabalho ¢ obrigagao social”;

“Art 157 - A legislagdo do trabalho e a da previdéncia social obedecerdao nos seguintes preceitos, além de outros que
visem a melhoria da condi¢cdo dos trabalhadores: XV - assisténcia aos desempregados.”

CF. de 1964

“Art 167 - A familia € constituida pelo casamento e tera direito a protecao dos Poderes Publicos (...). § 4° - A lei
mstituira a assisténcia a maternidade, a infincia e a adolescéncia”.

CF. de 1988

“Art. 6°- Sdo direitos sociais a educacio, a satide, o trabalho, a moradia*, o lazer, a seguranca, a previdéncia social,
a protecdo a maternidade e a infancia, a assisténcia aos desamparados, na forma desta Constitui¢do.”
“Art. 194 - A seguridade social compreende um conjunto integrado de agdes de iniciativa dos Poderes Publicos e da

43 O direito a moradia foi incluido somente no ano 2000, pela Emenda Constitucional n°26.

59



sociedade, destinadas a assegurar os direitos relativos a saude, a previdéncia e a assisténcia social.

Paragrafo inico. Compete ao Poder Publico, nos termos da lei, organizar a seguridade social, com base nos seguintes
objetivos: I — universalidade da cobertura e do atendimento; II — uniformidade e equivaléncia dos beneficios e
servigos as populagdes urbanas e rurais; III — seletividade e distributividade na prestagdo dos beneficios e servigos;
IV — irredutibilidade do valor dos beneficios; V — equidade na forma de participagdo no custeio; VI — diversidade da
base de financiamento; VII — carater democratico e descentralizado da administrag¢do, mediante gestdo quadripartite,
com participacao dos trabalhadores, dos empregadores, dos aposentados e do Governo nos 6rgaos colegiados”.

“Art. 203 - A assisténcia social sera prestada a quem dela necessitar, independentemente de contribuicdo a seguridade
social, e tem por objetivos: I - a protecao a familia, a maternidade, a infancia, a adolescéncia e a velhice; II - amparo
as criancas e adolescentes o carentes; III -a promogdo da integracao ao mercado de trabalho; IV -a habilitagcdo e
reabilitacdo das pessoas portadoras de defici€éncia e a promocgao de sua integragao a vida comunitaria; V - a garantia
de um saldrio minimo de beneficio mensal a pessoa portadora de deficiéncia e ao idoso que comprovem nao possuir
meios de prover a propria manutencao ou de té-la provida por sua familia, conforme dispuser a lei.”

“Art. 204 - As acdes governamentais na area da assisténcia social serdo realizadas com recursos do or¢camento da
seguridade social previstos no art.195, além de outras fontes, e organizadas com base nas seguintes diretrizes: [—
descentralizacdo politico-administrativa, cabendo a coordenacao e as normas gerais a esfera federal e a coordenagao
e a execucao dos respectivos programas as esferas estadual e municipal, bem como a entidades beneficentes e de
assisténcia social; II-participacdo da populacdo, por meio de organizagdes representativas, na formulacdo das
politicas e no controle das agdes em todos os niveis.”

Fonte: Brasil (1988); Carvalho (2008b). Elaboracao da autora, 2019.
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Constata-se que até 1988 a assisténcia social tinha pouco destaque e o amparo do Estado
era determinado pelo critério do trabalho. A existéncia digna do individuo era comparada a sua
colocagdo laboral e a sua capacidade de manter a si e sua familia, pois desempregados eram
produtos da “vadiagem” o que acarretava moralismo a problemdtica do desemprego
(BOSCHETTI, 2003). Entretanto, a primazia da dimensdo do trabalho ¢ incompativel com a
realidade brasileira, uma vez que ndo se vivenciou o pleno emprego tal como nos paises de
capitalismo avancado, nem se constituiu uma rede universal de servigos sociais que impedisse

a populagdo da pobreza extrema (PEREIRA, 2011).

4.2 O periodo Pos-Constituinte

Na Constitui¢do Federal de 1988 a assisténcia social se estabelece enquanto direito
social de carater ndo contributivo, inserida na Seguridade Social brasileira junto as politicas de
saude e previdéncia social. O patamar de politica publica exige a organiza¢do de uma nova
forma de gestdo dos servicos no enfretamento da pobreza e das diversas situagdes de
desprote¢ao social no pais. Antes de ser instituida enquanto dever do Estado, a assisténcia social
nao tinha propositos claros, podendo ser objeto de qualquer tipo de ajuda ou alivio aos
“desamparados”. Do ponto de vista formal, o texto constitucional de 1988 rompe com a
trajetoria de favor, que subjugava agdes assistenciais a benesse, ao clientelismo politico e as
vinculagoes religiosas (BROTTO; SPOSATI; SENNA, 2016).

No artigo 203, a Carta Magna estabelece que a politica de assisténcia social serd prestada
a quem dela necessitar, independentemente de contribuicdo a seguridade social, tendo por
objetivos a protecao a familia, & maternidade, a infancia, a adolescéncia e a velhice; o amparo
as criancas e adolescentes carentes; a promoc¢ao da integragdo ao mercado de trabalho; a
habilitagdo e reabilitacdo das pessoas portadoras de deficiéncia e a promocao de sua integragdo
a vida comunitaria e a garantia de um salario minimo de beneficio mensal a pessoa portadora
de deficiéncia e ao idoso que comprovem nao possuir meios de prover a propria manutengao
ou de té-la provida por sua familia, conforme dispuser a lei (BRASIL, 1988).

Assim, a Uinica garantia da politica de assisténcia social diretamente voltada as criangas
e adolescentes com cancer ¢ o Beneficio de Prestagdo Continuada, um beneficio assistencial de
salario minimo as pessoas com deficiéncia ou idade igual ou superior a 65 anos e que ndo tém
como prover a propria manuten¢do ou cujas familias ndo possam fazé-lo. Este beneficio ¢
constitucional, no entanto somente a partir da aprova¢do da mudanga no Estatuto da Pessoa

o

com Deficiéncia em 2015, através da lei n° 13.146/2015, a pessoa com cancer,
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independentemente da idade, ¢ considerada deficiente para fins desse beneficio. Nesse caso, o
critério para concessao do BPC, além da condicdo de deficiéncia, ¢ a renda per capita da familia,
que deve ser inferior a % do salario minimo vigente.

A Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS), Lei n® 8.742/1993, que regulamentou a
assisténcia social institui agdes que vao além do mero subsidios a emergéncias e eventualidades,
ratificando o carater continuado da politica. Contudo, a implementacio do Sistema Unico de
Assisténcia Social (SUAS), ocorreu somente quando a Politica Nacional de Assisténcia Social
(PNAS) de 2004 foi aprovada, 16 anos apos a promulgacdao da CF de 1988 (BRASIL, 1993;
2004). A consolidagdo da politica de assisténcia social ocorreu de forma lenta, pois houve
morosidade no processo de normatizagdo. Além disso, os governos que se sucederam apods a
abertura democratica no Brasil tratavam a assisténcia social como uma érea de transi¢ao, a partir
do principio da subsidiariedade** (QUINONERO; et al, 2016).

Segundo Art.4 da Lei 8.822/1993 sdo principios da LOAS:

I - supremacia do atendimento as necessidades sociais sobre as exigéncias de
rentabilidade econdmica; II - universalizagdo dos direitos sociais, a fim de tornar o
destinatario da acdo assistencial alcancavel pelas demais politicas publicas; III -
respeito a dignidade do cidaddo, a sua autonomia e ao seu direito a beneficios e
servicos de qualidade, bem como a convivéncia familiar e comunitaria, vedando-se
qualquer comprovacdo vexatoria de necessidades; IV - igualdade de direitos no acesso
ao atendimento, sem discriminag@o de qualquer natureza, garantindo-se equivaléncia
as populacdes urbanas e rurais e ; V - divulgagdo ampla dos beneficios, servigos,
programas e projetos assistenciais, bem como dos recursos oferecidos pelo Poder
Publico e dos critérios para sua concessdao (BRASIL, 1993).

No Quadro 7, observa-se que os principios da LOAS sao retomados na PNAS/2004, na
qual se procura desassociar qualquer conotagdo de praticas assistencialistas. Em relagao as
diretrizes da politica, ha um predominio quanto a reponsabilidade do Estado e a
descentralizagdo das agdes em cada esfera do governo. Na PNAS/2004, ha um alargamento dos
principios ao inclui a familia enquanto base (matricialidade sociofamiliar) para a concepgao dos

servicos, beneficios, programas e projetos (QUINONERO; et al, 2016).

4 Um exemplo é o Programa Comunidade Solidario, de 1994, dirigido pela entdo primeira dama Ruth Cardoso,
esposa do Presidente Fernando Henrique Cardoso. Esse programa resgata a pratica do primeiro damismo com
principios que ndo fortaleciam a responsabilidade do Estado na politica de assisténcia social (QUINONERO; et
al, 2016).
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Quadro 7: Sintese do contetudo das Politicas Nacionais de Assisténcia Social. Brasil, 1994 a 2004.

ELEMENTOS
CENTRAIS

PNAS 1994
Redagao Preliminar
N3ao aprovada

PNAS 1997
Proposta Preliminar
Nao aprovada

PNAS 1998
Resolugao CNAS n° 207,
de 16/12/1998

PNAS 2004
Resolugao CNAS n° 145,
de 15/10/2004

Nogoes gerais/

Atendimento a todos os

Assisténcia social como

Instrumento de gestao que

Redesenho da politica;

pressupostos privados dos minimos politica publica; enfrentamento | transforma em agdes diretas | implementacao do
sociais. Assisténcia social da questao social; cidadania, 0S pressupostos SUAS; materializar a
divida entre “restrita” e primazia do Estado, constitucionais e da LOAS. | LOAS; estabelecer
ampla. participacdo; prote¢do social. politicas permanentes.

Finalidade/ Assegurar assisténcia social | Protecao dos segmentos Promover inclusdo, tendo Assegurar a protegdes

Objetivos a quem dela necessitar. involuntariamente excluidos como a familia principal afiangadas (basica e
ou suscetiveis de exclusdo; referencial, assegurando especial), com
garantia de renda. melhorias nas condi¢cdes de | centralidade na familia e

vida. que garantam
convivéncia familiar e
comunitaria.

Publico Alvo Destinatarios: indigentes. Destinatarios: indigentes, Destinatarios: em condi¢do | Usudrios: cidadaos e
pobres, excluidos. de vulnerabilidade. grupos em situacdes de

vulnerabilidade riscos
sociais.

Funcoes Nao aborda. Inser¢ao da populagdo que ndo | Inser¢do; prevencao; Vigilancia social,
participa de direitos, visando promogao; protecao. protecao social, defesa
manter incluidos os segmentos social e institucional.
vulneréveis.

Segurancas Nao aborda. Nao aborda. Nao aborda. Sobrevivéncia, acolhida,

convivio/vivéncia
familiar.
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Principios e
Diretrizes

Supremacia de atendimento
as necessidades sociais;
universalizagdo dos
direitos; respeito a
dignidade; igualdade;
articulacdo com as demais
politicas; descentralizacdo;
capacitacao; participagao;
ocupacdo e renda; oferta de
bens e servicos; sistema
nacional de cadastro de
entidades; estimulo a
implantacdo de conselhos e
fundos.

Incorporag@o da dimensdo
social nas politicas setoriais;
aumento da oferta de bens e
servicos com prioridade para
criangas e adolescentes;
combate ao clientelismo, a
provisoriedade, a provas
vexatorias que estigmatizam as
pessoas; cooperacao entre
setor publico e iniciativa
privada.

Universalizagdo; respeito a
dignidade; equidade;
primazia do Estado;
centralidade da familia;
descentralizagdo; comando
unico; participacao;
articulagdo; participagdo;
parceria; acdes integradas;
pactos Estado-sociedade;
fomento a estudos e
pesquisas.

Universalizagao dos
direitos; respeito a
dignidade do cidadao;
convivéncia familiar e
comunitaria; igualdade
de direitos;
descentralizagao;
participacdo; primazia da
responsabilidade do
Estado, centralidade da
familia.

Estratégias e
instrumentos

N3ao aborda.

Fluxo de informacgao;
negociagao e articulagao;
geragdo de ocupacao e renda;
definicdo de minimos sociais;
capacitacao; implantagdo do
sistema nacional de cadastro.

Sistema Nacional de
Assisténcia Social;
fortalecimento dos
conselhos; efetivacao de
fontes de financiamento;
rede de inclusdo; sistema de
informagdes;
acompanhamento da rede.

Matricialidade
sociofamiliar;
descentralizagao e
territorializagcdo; novas
bases de relagao
Estado/sociedade;
financiamento; controle
social; participacao;
Politica de RH;
informagao,
monitoramento ¢
avaliagao.

Fonte: ALCHORNE (2016). Elaboragdo da autora, 2019.
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Alguns conceitos presentes na LOAS e na PNAS ndo estdo bem definidos, o que
provoca uma falta de parametros coerentes na provisao das necessidades basicas, como ¢ o caso
dos “minimos sociais” e da “vulnerabilidade” (PEREIRA, 2011). O texto da PNAS, por
exemplo, apresenta a vulnerabilidade social enquanto um perfil das pessoas que sdo voltadas a
prote¢do social basica, mas ndo a define, sendo compreendida por diversas situagdes que podem
afetar os sujeitos como a pobreza, a auséncia de renda e o ndo acesso aos servigos publicos

(CARMO; GUIZARDI, 2018).

A protecdo social basica tem como objetivos prevenir situagdes de risco por meio do
desenvolvimento de potencialidades e aquisi¢oes, ¢ o fortalecimento de vinculos
familiares e comunitarios. Destina-se a populacdo que vive em situagdo de
vulnerabilidade social decorrente da pobreza, privacao (auséncia de renda, precario
ou nulo acesso aos servigos publicos, dentre outros) e, ou, fragilizagdo de vinculos
afetivos — relacionais e de pertencimento social (discriminagdes etarias, étnicas, de
género ou por deficiéncias, dentre outras) ( BRASIL, 2004, p. 33).

Recente estudo de Carmo e Guizardi (2018) sobre o conceito de vulnerabilidade nas
politicas de saude a assisténcia social desde a promulgacao da Constituicdo Federal de 1988,
apontou que o termo apresenta imprecisao conceitual e, em relagdo a assisténcia social, refere-
se a contextos de riscos iminentes e a desvinculagdo social. Isso conferiu a politica uma
focalizagdo aos mais pobres, pois ainda que a vulnerabilidade ndo seja exclusivamente
relacionada a falta de renda, existem outros fatores como fragilidade de vinculos familiares e
afetivos, além da questdo da desigualdade no acesso a bens e servigos publicos, que marcam a
ideia de vulnerabilidade. Segundo as autoras “(...) a vulnerabilidade vem se delineando como
categoria que equaciona mais amplamente a problemdatica, admitindo condutas intersetoriais
entre as politicas publicas.” (CARMO; GUIZARDI, 2018, p. 10).

No entanto, conforme indicado no capitulo 2, as politicas de assisténcia social, saude e
previdéncia apesar de pertencerem ao tripé da protegcdo social brasileira possuem concepgoes e
institucionalidades diversas que dificultam sua integracio (MONNERAT; SENNA, 2007;
MENEZES, 2012; MONNERAT; et al 2014;). Agdes com vistas a integralidade e a
intersetorialidade possuem centralidade na politica de assisténcia social, tendo diversas

referéncias tanto na LOAS, quando na PNAS/2004, como aponta o Quadro 8.
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Quadro 8: Conteudo e possiveis implicagdes do marco regulatério e institucional das principais politicas de assisténcia social no atendimento das
necessidades sociais do cancer infantojuvenil segundo critérios da integralidade e intersetorialidade.

Marco Regulatorio

Conteudo

Implicagdes

LOAS
Lei n° 8.742/1993
Modificada pela Lei
n°12.435/2011

Art. 1° A assisténcia social, direito do cidaddo e dever do Estado, é
Politica de Seguridade Social ndo contributiva, que prové os minimos
sociais, realizada através de um conjunto integrado de agdes de
iniciativa publica e da sociedade, para garantir o atendimento as
necessidades basicas.

“Art. 4° A assisténcia social rege-se pelos seguintes principios: (...) II
- universalizagdo dos direitos sociais, a fim de tornar o destinatario da
acdo assistencial alcangavel pelas demais politicas publicas.”

“Art. 6 Sobre a organizagdo e gestdo da politica: “II - integrar a rede
publica e privada de servigos, programas, projetos e beneficios de
assisténcia social” (...) VI - estabelecer a gestao integrada de servigos
e beneficios (...). § 32 Os Cras e os Creas sao unidades publicas estatais
instituidas no ambito do Suas, que possuem interface com as demais
politicas publicas e articulam, coordenam e ofertam os servigos,
programas, projetos e beneficios da assisténcia social.”

J& no artigo primeiro, a politica de
assisténcia estabelece que suas agoes
possuem carater integrado, através da
intersetorialidade entre a esfera publica e
privada.

Em seus principios, enfatiza a primazia da
universalizacdo dos direitos sociais
levando o usuario da assisténcia social as
outras politicas publicas. Contudo, o art. 6
afirma que essa integracdo se refere aos
beneficios, servigos, programas e projetos
da assisténcia social. Isso denota que
apesar da politica de assisténcia social ser
ampla, sua gestdo ndo ocorre de maneira
integrada as demais politicas de protecao
social.

PNAS 2004
Resolugao CNAS
n° 145/ 2004

“A Politica Publica de Assisténcia Social realiza-se de forma integrada
as politicas setoriais, considerando as desigualdades socioterritoriais,
visando seu enfrentamento, a garantia dos minimos sociais, ao
provimento de condi¢des para atender contingéncias sociais € a
universalizagdo dos direitos sociais.”

“Assisténcia Social, enquanto politica publica que compde o tripé da
Seguridade Social, e considerando as caracteristicas da populagdo
atendida por ela, deve fundamentalmente inserir-se na articulacdo

O texto da PNAS ratifica a LOAS como
um todo e reforg¢a o carater integrado da
assisténcia  social assim como a
universalizacdo dos direitos sociais com as
politicas intersetoriais. No entanto nao
define de forma clara o que serias os
minimos sociais.

A PNAS reconhece a intersetorialidade
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intersetorial com outras politicas sociais, particularmente, as publicas
de Satude, Educacdo, Cultura, Esporte, Emprego, Habita¢do, entre
outras, para que as acdes ndo sejam fragmentadas e se mantenha o
acesso ¢ a qualidade dos servigos para todas as familias e individuos”.

“Sao principios organizativos do SUAS: (...) Articulacdo intersetorial
de competéncias e agdes entre 0 SUAS e o Sistema Unico de Satde —
SUS, por intermédio da rede de servicos complementares para
desenvolver acdes de acolhida, cuidados e prote¢des como parte da
politica de protecao as vitimas de danos, drogadi¢do, violéncia familiar
e sexual, deficiéncia, fragilidades pessoais e problemas de saude
mental, abandono em qualquer momento do ciclo de vida, associados
a vulnerabilidades pessoais, familiares e por auséncia temporal ou
permanente de autonomia principalmente nas situagdes de drogadicao
e, em particular, os drogaditos nas ruas”.

enquanto um dos principios organizativos
da politica e cita explicitamente a
articulagdo com varias politicas sociais, em
especial a politica de saude a partir de
articulacdo com entre o SUS e o SUAS.

Fonte: Brasil (1993; 2004). Elaboragao da autora, 2019.
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O Quadro 8 apresenta a forma ampla e genérica da politica de assisténcia social no que
se refere a integralidade e a intersetorialidade. Ressalta-se que a intersetorialidade com outras
politicas ¢ amplamente citada. No caso da politica de satide, prevé interlocugdo entre o SUS e
o SUAS o que pode favorecer criangas ¢ adolescentes com cancer.

A politica de assisténcia social tem como foco a atengdo as familias e o SUAS ¢ respon-
savel pela regulagdo de agdes socioassistenciais em todo pais, se organiza através do territério
e visa atuar nas necessidades da condicdo de desprotegdo referentes a garantia e acesso aos
direitos sociais. Sua gestdo ¢ compartilhada entre os entes federativos, com a participacao da
sociedade civil. Segundo a PNAS “O SUAS materializa o conteudo da LOAS, cumprindo no
tempo historico dessa politica as exigéncias para a realizag¢do dos objetivos e resultados espera-
dos que devem consagrar direitos de cidadania e inclusdo social (BRASIL, 2004, p.39).

De acordo com a Politica Nacional de Assisténcia Social (PNAS) ¢ através do Centro de
Referéncia em Assisténcia Social (CRAS) que se deve organizar e coordenar os servigos
socioassistenciais locais da politica de assisténcia social. O CRAS ¢ o equipamento municipal
da assisténcia social e tem por objetivo ofertar servigcos da Protecdo Social Bésica, sendo a
“porta de entrada” do SUAS (assim como a Atencao Bésica € no SUS). A Prote¢ao Social Basica
¢ o primeiro nivel de protegao do SUAS, que através de um conjunto de servigos, programas,
projetos e beneficios da assisténcia social visa a prevengao de situagdes de risco, por meio do
desenvolvimento de potencialidades e aquisi¢des e o fortalecimento de vinculos familiares e
comunitarios. J4 a Protecao de Média e Alta Complexidade destina-se ao atendimento de
familias e/ou individuos em situa¢do de risco ou com direitos violados e tem os CREAS
(Centros de Referéncia Especializado em Assisténcia Social) como equipamentos de referéncia.

Nesse sentido, vale ressaltar que embora a politica de assisténcia nao tenha como foco
central a crianga e o adolescente com cancer, ela se dirige as familias em situagdo de

vulnerabilidade social, muitas vezes ocasionada e/ou agravada pela situacdo de adoecimento.

4.3 O terceiro setor e as agdes socioassistenciais voltadas ao cancer infantojuvenil

Além das politicas publicas e da familia, o associativismo voluntario pode realizar agdes
voltadas a parcelas da populagdo atingidas pela pobreza e/ou por doengas que agravam suas
condi¢des de exclusdo social (MOREIRA, 2010). Segundo Moreira (2010) a partir da década

de 1990 experiéncias de solidariedade social sdo fruto da sociedade civil engajada em “fazer a



sua parte”, especialmente na conjuntura de crise do Estado que ndo consegue prover os direitos
sociais basicos. Estudo sobre o ativismo politico por pessoas com doengas raras aponta que ¢
importante olhar para as inimeras possibilidades de exercicio dos direitos, pois “o alcance pode
estar em superar as antinomias entre bons e maus propositos” (MOREIRA; ef al., 2017, sem
paginacao).

Assim que promulgada, a Constitui¢do Federal de 1988 sofreu com o desvio das suas
premissas, pois ganharam forca a focalizagdo e a terceirizagao da politica social, acarretando
mudancas na sociedade civil organizada (FAGNANI, 2005). Bonfante e Vieira (2016) apontam
que isso resultou em uma confusdo conceitual, visto que fica cada vez mais dificil diferenciar
os termos usados nas diversas entidades sem fins lucrativos como ONG (organizacdo nao
governamental), fundagdo, instituto, associacdo, empreendedorismo social, dentre outras que
atuam na execucao das politicas sociais.

As organizagOes da sociedade civil, o chamado “terceiro setor”, ndo ¢ coeso, mas ao
serem classificadas como entidades de assisténcia social pelo Conselho Nacional de Assisténcia
Social (CNAS) héa certo controle acerca de seu formato e funcionamento. Esse controle ¢
realizado para fins de parcerias e convénios entre Estado e sociedade civil (BONFANTE;
VIEIRA, 2016).

Em estudo sobre a Politica Nacional de Assisténcia Social o Terceiro Setor, Bonfante e
Vieira (2016) apontam que os servigos prestados por essas instituigdes podem ser isolados ou
acumulativos aos servicos prestados pela politica de assisténcia social. Isso significa que a
legislagao abre inimeras possibilidades de atuagdo para as chamadas “entidades de assisténcia

social”.

(...) a entidade ndo precisa necessariamente atuar exclusivamente com a assisténcia
social, ou em beneficio dos destinatarios desta politica social. Tal leitura poderia
deixar transparecer o entendimento de que, longe de estabelecer definicdes, a
legislagdo supra abre também possibilidades inimeras para a defini¢do do que seja,
afinal, um entidade de assisténcia social, inclusive para a realizagdo de convénios;
afinal, uma entidade que atua na area do esporte, por exemplo, pode desenvolver um
projeto cujo publico alvo sejam pessoas com deficiéncia, entdo beneficidrias da
politica nacional da assisténcia social (BONFANTE; VIEIRA, 2016, sem paginagio).

A LOAS prevé em seu art. 3 que as entidades e organizacdes de assisténcia social que
englobam as instituigdes sem fins lucrativos prestam atendimento e assessoramento na defesa
e garantia de direitos aos beneficiarios da politica de assisténcia social, de acordo com as
deliberagdes do CNAS. Quando vinculadas ao SUAS, essas entidades do Terceiro Setor

recebem financiamento do Estado. As entidades e organizagdes de assisténcia social atuam de
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forma complementar ao poder publico, prestando as ofertas definidas na Tipificagdo Nacional
dos Servigos Socioassistenciais ¢ nas Resolu¢cdes do CNAS (BRASIL, 2009).

No que compete ao cancer infantojuvenil, a Confederagdo Nacional das Instituigdes de
Apoio e Assisténcia a Crianga e ao Adolescente com Cancer (CONIACC) divulgou em seu
sitio eletronico, a associacdo de 52 instituicdes de carater filantropico que prestam servigos
socioassistenciais as criangas e adolescentes com cancer no ano de 2018. No entanto, a literatura
indica que esse processo ndo € recente. A participacao da filantropia em ac¢des socioassistenciais
e “médico-social” voltadas ao cancer no Brasil sdo largamente citadas nos estudos sobre a
historia das politicas de controle do cancer no Brasil (BARRETO, 2005; TEIXEIRA;
FONSECA, 2007; TEIXEIRA, 2010; SANGLARD, 2010; TEMPERINI, 2012; TEIXEIRA;
PORTO, HABIB, 2012).

O préximo capitulo realizard uma analise dessa realidade através de um panorama dessas
instituigdes da iniciativa privada e também da evolucao temporal dos servicos ofertados pelos

equipamentos das politicas de saude e assisténcia social frente ao cancer infantojuvenil.
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5. Panorama dos servicos ofertados: SUS, SUAS e terceiro setor

5.1 A oferta de servicos nos estabelecimentos habilitados em oncologia pediatrica

Em 2007, seguindo a ampliacdo iniciada com a Politica de Atengdo Oncologica (PNAO)
criada em 2005, a Portaria MS/GM 3.212/07 estabeleceu novas formas de habilitacdo de
servicos em oncologia, incluindo os servi¢os isolados de radioterapia e quimioterapia,
permitindo um novo patamar de acesso aos servigos especializados em oncologia (SILVA; et
al, 2017). O Grafico 1 mostra o aumento no nimero de estabelecimentos credenciados em
oncologia pedidtrica a partir de 2007 no pais, sobretudo na regido Sudeste. Destaca-se que os
servicos de oncologia pedidtrica acompanharam a tendéncia de crescimento da oncologia de

uma forma geral.

Grafico 1: Numero de estabelecimentos habilitados em oncologia pediatrica segundo
macrorregido. Brasil, 2007-2017.
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Fonte: Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saude.

A tendéncia expansiva continuou até 2009 sob influéncia dos dispositivos das Portarias
n°® 146/2008 e 62/2009. A primeira autorizou a formac¢do de complexos hospitalares em um
mesmo municipio, incentivando a estrutura¢do de servicos integrados sob a exigéncia de serem
gerenciados por uma instituicio mantenedora e a segunda permitiu que servicos isolados de

radioterapia e oncologia clinica se associassem caso pelo menos um deles fosse um hospital
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(SILVA; et al., 2017).

Em 2012 foram publicadas duas portarias relativas ao estabelecimento de Protocolos
Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) especificas para os casos pediatricos de leucemia
mieloide cronica®® e leucemia linfoide aguda®®. Visando fortalecer o eixo do cancer na Rede de
Atengdo as Pessoas com Doengas Cronicas*’, somente entre 2013 e 2017 foram publicadas 14
normas sobre tecnologias e 20 sobre PCDT*®, pois a crescente judicializagio exercia pressdo
significativa na revisdo dos PCDT no ambito da oncologia (SILVA et al, 2017; VIDAL et al,
2017).

No ambito do cancer infantojuvenil, destaca-se a Portaria n° 140/14 que determina
parametros de atendimento de acordo com o perfil epidemiologico da doenga nessa faixa etéaria
(BRASIL, 2014b)*. Além disso, estabelece critérios minimos aos hospitais credenciados como
servigos de atendimento ambulatorial; quimioterapia; assisténcia farmacéutica; equipe
multiprofissional e, a depender de sua habilitacio®, cirurgia oncologica; instalagdes fisicas
exclusivas; cuidados paliativos e radioterapia.

A evolucdo temporal dos estabelecimentos habilitados em oncologia pediatrica por
macrorregido representada no Grafico 1 evidencia a predomindncia de servicos nas
macrorregides, sudeste, nordeste e sul. No ano de 2017 49,4% de todos os hospitais habilitados
se encontravam no sudeste, 21,5% no nordeste, 19% no sul, 6,3% no centro-oeste ¢ 3,8% na
macrorregiao norte do pais.

Recente artigo sobre a assisténcia oncoldgica e os 30 anos do SUS sumariza as principais
acoes realizadas entre 2005 e 2018: 1) Revisao dos procedimentos radioterdpicos e
quimioterapicos; 2) Revisdo dos procedimentos de cirurgia oncoldgica com a inclusao de

compatibilidades entre procedimentos sequenciais € os procedimentos de materiais

45 Portaria SAS/MS n°. 114/2012.
46 Portaria SAS/MS n°. 115/2012.
47 Portaria GM/MS n° 874/2013.

48 \Ver anexo c.

49 «Os estabelecimentos de satde habilitados como CACON ou UNACON com atendimento em oncologia
pediatrica (de criangas e adolescentes) ou hematologica (de criangas, adolescentes e adultos) deverdo responder
pela cobertura de regides de saude, contiguas ou nao, considerando o perfil epidemioldgico dos canceres o
pardmetro minimo de atendimento adotado ¢ de, em média, 100 casos novos/ano, para cada area (pediatria e
hematologia)” (BRASIL, 2014b).

%0 Codigos do CNES referente a habilitagdo de hospitais do SUS que atendem criangas e adolescentes com cancer,

segundo a Portaria 140/2014: 1709-Unacon com Servi¢o de oncologia pediatrica, 1710-Unacon exclusiva de
hematologia, 1711-Unacon exclusiva de oncologia pediatrica, 1713-Cacon com Servigo de oncologia pediatrica.
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especializados como Orteses e proteses; 3) Organizagdo da oncologia no ambito do SUS e, 4)
Elaboracao de Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas em Oncologia (GADELHA, 2018).
Assim, as normativas relacionadas aos servicos prestados pela atengdo oncologica propunham
aprimoramento técnico mediante avangos conceituais e estruturais principalmente no que se
refere a padrdes de infraestrutura, recursos humanos, PCDT e organizagdo da rede.

Além dos critérios que regulam e expandem os servigos em oncologia pedidtrica
também ¢ relevante analisar a natureza juridica dos equipamentos, em virtude da diversidade
dessa categoria no setor da saude. O Grafico 2 ressalta que a expansao dos estabelecimentos do
setor publico apresentou incremento substancialmente inferior se comparado ao setor privado

sem fins lucrativos.

Grafico 2: Numero de estabelecimentos do SUS habilitados em oncologia pediatrica
segundo natureza juridica. Brasil, 2007-2017.
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Fonte: Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saude.

O Grafico 2 mostra que o quantitativo de equipamentos estatais dobrou e o privado sem
fins lucrativos triplicou no periodo analisado®. No cenario nacional o privado lucrativo nio
teve expressividade e se retraiu ao longo dos anos. Em sintese, os dados revelam que a

ampliagdo no numero de estabelecimentos habilitados em oncologia pediatrica ocorreu na via

51 A ampliacdo ocorreu mais acentuadamente durante os anos de 2007 e 2009, pois conforme ja esclarecido na
andlise do Grafico 1 foi o periodo que se instituiu a Portaria MS/GM 3.212/2007 e as Portarias n°® 146/2008 e
n°62/2009 que determinaram novas formas de habilitacéo e, consequentemente, impulsionaram esse incremento.
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privada, majoritariamente por instituicdes sem fins lucrativos. A continua expansdo de
estabelecimentos dessa natureza juridica evidencia uma possivel influéncia do legado da
filantropia na politica de saude, e mais especificamente, na politica de controle de cancer no

Brasil.

5.2 A oferta de servicos nos centros de referéncia em assisténcia social

Conforme ja abordado no Capitulo 3, embora a politica de assisténcia social ndo tenha
como foco a crianga e o adolescente com cancer, ela se dirige as familias em situagdo de
vulnerabilidade social e tem no CRAS seu equipamento de porta de entrada. Neste trabalho
sera analisada apenas a evolu¢do temporal do Servico de Protecdo e Atencdo Integral as
Familias (PAIF), pois o PAIF € unico servico obrigatorio em todo equipamento estatal de
Protecdo Social Basica - 0 CRAS®?.

O PAIF ¢ previsto na Politica Nacional de Assisténcia Social®>® enquanto a¢io continua da
assisténcia social e destina-se a popula¢do que vive em situacdo de vulnerabilidade social
decorrente da pobreza, privagdo, auséncia de renda, acesso precdrio ou nulo aos servigos
publicos e da fragilizagdo de vinculos afetivos, discriminagdes etdrias, étnico-raciais ¢ de
género (BRASIL, 2004). Seu objetivo ¢ apoiar as familias na melhoria da qualidade de vida,
prevenindo a ruptura de lagos e promovendo o acesso a direitos. O PAIF tem como principios
a universalidade e gratuidade dos atendimentos e € considerado a “pedra basilar” da Assisténcia
Social, devido a relevancia do trabalho social desenvolvido com familias (BROGNOLI,
SANTOS, 2015). Na publicagdo “Tipificagdo Nacional de Servigos Socioassistenciais”, o
MDS dispoe:

O PAIF realiza agdes com familias que possuem pessoas que precisam de cuidado,
com foco na troca de informagdes sobre questdes relativas a primeira infancia, a
adolescéncia, a juventude, o envelhecimento e deficiéncias a fim de promover espagos
para troca de experiéncias, expressio de dificuldades e reconhecimento de
possibilidades. (BRASIL, 2014, p. 12)

52 Para descricdo detalhada de todos os servicos da politica de assisténcia social ver anexo d.

%3Segundo 0 MDS, o PAIF tem como antecedente o Programa Nicleo de Apoio 4 Familia — (NAF), criado em
2001. O NAF foi o primeiro programa federal no &mbito da politica de assisténcia social destinado as familias.
Com o Plano Nacional de Atendimento Integrado a Familia (PNAIF) de 2003 a proposta do NAF foi aprimorada
pelo Ministério do Desenvolvimento Social e Combate & Fome (MDS) através da criagdo PAIF. Por meio do
Decreto n°® 5.085, de 19/05/2004 o PAIF tornou-se “agdo continuada da Assisténcia Social”, passando a integrar a
rede de servigos de a¢do continuada da Assisténcia Social financiada pelo Governo Federal (BRASIL, 2014).
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O Quadro 9 elenca as atividades que compreendem as agdes do servigo sdo: acolhida;

acompanhamento familiar; atividades coletivas e comunitérias e encaminhamentos (BRASIL,

2014).

Quadro 9: Descrigdo das Atividades do Servico de Protecdo e Atengdo Integral as Familias
(PAIF).

ACOES DO PAIF ATIVIDADES
Acolhida e Recepcdo no CRAS
e Entrevista
e Visita domiciliar
e Grupos de Familias
Acompanhamento Familiar e Atendimento particularizado
e Atendimento particularizado domiciliar
e Reunides de planejamento participativo
Atividades coletivas e e Palestras
comunitarias e (Campanhas socioeducativas
e Eventos comunitarios
e Encaminhamento com acompanhamento para
Encaminhamentos beneficios e servigos socioassistenciais ou
para as demais politicas setoriais.

Fonte: Brasil (2014c). Elaboracao da autora, 2019.

A quantidade de CRAS ¢ determinada pelo porte do municipio®*. Dados do Censo SUAS
de 2016 apontam que dos 5.570 municipios brasileiros, 76 ndo possuiam CRAS (1,4% do total),
4.477 (80,4%) possuiam um CRAS, 722 (13%) de 2 a 3 CRAS, 200 (3,6%) de 4 a 6 CRAS, 58
(1%) de 7 a 10 CRAS e 37 (0,7%) mais de 10 CRAS. Essa distribui¢do ¢ compativel com a
predominancia de municipios de pequeno porte no pais. As normativas do SUAS preveem que
o atendimento prioritario do CRAS ¢ voltado as familias beneficiarias do Programa Bolsa
Familia® e aos beneficidrios do BPC, especialmente quando possuem pessoas com deficiéncia

de 0 a 18 anos, que ¢ o caso das criancas e adolescentes com cancer (BRASIL, 2014c).

54 Segundo a NOB/SUAS 2005 a implantacdo de um CRAS depende do porte do municipio: Pequeno Porte | —
minimo de 1 CRAS para até 2.500 familias referenciadas; Pequeno Porte Il - minimo de 1 CRAS para até 3.500
familias referenciadas; Médio Porte - minimo de 2 CRAS, cada um para até 5.000 familias referenciadas; Grande
Porte - minimo de 4 CRAS, cada um para até 5.000 familias referenciadas; Metrépoles - minimo de 8 CRAS, cada
um para até 5.000 familias referenciadas.

% Programa de transferéncia direta de renda, direcionado as familias em situagdo de pobreza e de extrema pobreza
em todo o pais, que visa a contribuir no combate a pobreza e a desigualdade social no Brasil. E um programa
intersetorial que abrange a politica de assisténcia social e foi criado em 2003 pelo entdo Ministério do
Desenvolvimento Social e Combate & Fome.
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No Grafico 3 pode-se observar uma ampliacdo no nimero de CRAS em todas as
macrorregides do Brasil. Este crescimento reflete investimentos do governo federal no
fortalecimento do SUAS na tltima década, em especial, no que se refere a sua municipalizagao

voltada para expansdo da oferta de servigos socioassistenciais (IPEA, 2015).

Grafico 3: Numero de CRAS segundo macrorregides. Brasil, 2007-2017.
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Fonte: Censo SUAS e Censo CRAS.

Os CRAS sio avaliados segundo o Indice de Desenvolvimento dos CRAS®® (IDCRAS),
que consiste em um indicador sintético calculado a partir de trés aspectos para descrever a
qualidade dos servigos ofertados, sdo eles: “Estrutura fisica”, “Recursos humanos” e “Servigos
e Beneficios” (IPEA, 2015).

Segundo critérios do IDCRAS, os equipamentos que apresentam grau de
desenvolvimento “Insuficiente” s3o os que nao realizam visitas domiciliares ou
acompanhamento de familias. O grau de desenvolvimento “Regular” indica que os CRAS
realizam apenas visitas domiciliares e acompanhamento de familias. J&4 o “Suficiente”, além

dessas atividades, indica a realizacdo de orientacdo e acompanhamento para inser¢do no BPC e

% O governo federal se baseia no IDCRAS para realizar o repasse de recursos financeiros aos outros entes fede-
rativos (IPEA, 2015).
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no CadUnico®’ e grupos/oficinas de convivéncia. Para ter grau de desenvolvimento “Superior”
¢ necessario fazer busca ativa no territorio e cumprir todas as acdes supracitadas. Os Graficos

4, 5 e 6 apresentam o IDCRAS entre 2007 e 2017.

Grafico 4: Evolugdo proporcional do Indice de Desenvolvimento dos CRAS. Brasil, 2007-
2010*.
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Fonte: Censo SUAS. Elaborado de MDS (2010).

De 2007 a 2010 as bases do IDCRAS nao estdo disponibilizadas por macrorregiao.
Contudo, a sistematizagdo dessas informacdes permite analisar a evolugdo proporcional dos
graus de desenvolvimento dos CRAS, que apresentou tendéncia de melhoria no periodo
(Grafico 4). A classificagdo Regular reduziu a metade, ao passo que o Suficiente dobrou e o
Superior triplicou, indicando que a ampliacdo no niimero equipamentos foi proporcionalmente
acompanhada de progresso na qualidade dos servigos ofertados. Entretanto, apesar da queda da
participacdo proporcional do grau de desenvolvimento Insuficiente desde 2008, este, em 2010,

ainda era superior a 2007.

Grafico 5: Indice de Desenvolvimento dos CRAS segundo macrorregides Brasil, 2011-2013*.

570 Cadastro Unico para Programas Sociais do Governo Federal é um instrumento que caracteriza e identifica as
familias de baixa renda, permitindo que o governo conheca melhor a realidade socioeconémica dessa populagéo.
No CadUnico séo registradas diversas informag@es como: caracteristicas da residéncia, identificacdo de cada pes-
s0a, escolaridade, situagdo de trabalho e renda, entre outras.
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Fonte: IDCRAS. *Antes de 2014 os indices do IDCRAS eram expressos de 1 a 10, sendo
1 = Insuficiente e 10 = Superior.

A partir de 2011, ¢ possivel obter dados do IDCRAS por macrorregiao do pais. Observa-
se um incremento dos scores em todas as regides no tri€nio, que se mantiveram na classificagao
regular em todo o periodo (Grafico 5). Ressalta-se que os graus Suficiente e Superior nao
estiveram presentes nas médias das macrorregides, 0 que sugere que 0s equipamentos estatais
da Protecdo Social Basica - os CRAS - ndo tinham condigdes de executar todas as atividades
do PAIF conforme descrito no Quadro 7. Vale ressaltar que o IDCRAS “Regular” indica
somente a realizagdo de acompanhamento de familias e de visita domiciliar. Chama atengao
também o fato de que as regides Nordeste e Centro-Oeste apresentaram os mais altos indices

do IDCRAS.

Grafico 6: Indice de Desenvolvimento dos CRAS segundo macrorregides. Brasil, 2014-
2017.
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De 2014 a 2017, observa-se mudanca na escala que caracteriza os graus do IDCRAS,
sendo mantidos os niveis de classificagdo (Insuficiente, Regular, Suficiente e Superior). Nesse
periodo, todas as macrorregides do pais apresentaram IDCRAS no grau Suficiente (Grafico 6),
o que sugere uma melhoria no desenvolvimento dos servicos do CRAS. Os indicadores sao
semelhantes em todas as macrorregioes, apesar das reconhecidas desigualdades regionais no
pais.

J& a pesquisa do IPEA sobre os CRAS aponta que os equipamentos mais eficientes estdo
localizados em estados mais desenvolvidos, quando se esperaria o contrario para a reducao das
vulnerabilidades sociais. Isso porque o IDCRAS desconsidera a eficiéncia enquanto dimensao
avaliativa dos CRAS e as unidades sdo remuneradas pela sua capacidade instalada e ndo pelo
nivel de servicos socioassistenciais prestados a populagdo (IPEA, 2015). Segundo o estudo “(...)
é importante que o MDS também investigue, suplementarmente, as ineficiéncias das unidades
CRAS pelo territorio nacional, buscando causas e ajustando suas politicas de distribui¢do de

recursos” (IPEA, 2015, p. 25).

5.3 A oferta de servicos no terceiro setor

Devido a impossibilidade de utilizar fontes oficiais, procurou-se sistematizar as
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informagdes contidas no site da Confederacdo Nacional das Instituicdes de Apoio e Assisténcia a
Criancga e ao Adolescente com Cancer (CONIACC), pois essa Confederagdo se propde a reunir
as institui¢des de apoio voltadas ao cancer pediatrico do Brasil®®. Em 2017, cerca de 50
instituigdes no pais se encontravam conveniadas 8 CONIACC®®, conforme apresenta o Grafico

7.

Grafico 7: Numero de instituigdes privadas voltadas a agdes socioassistenciais do cancer
infantojuvenil segundo macrorregides. Brasil, 2017.
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Fonte: CONIACC (2017).

Observa-se que os estabelecimentos estdo concentrados nas macrorregides Nordeste,
Sudeste e Sul do pais, compativel com a distribuicdo das unidades habilitadas em oncologia
pediatrica evidenciada no Grafico 1. Segundo informagdes colhidas, a oferta de servicos dessas
instituicdes abrange hospedagem, transporte, alimentacdo e cesta basica, capacitagdo para
geracdo de renda, atividades culturais e recreativas e atendimento psicossocial.

Destaca-se que até o término dessa dissertacdo as pesquisas existentes sobre o Terceiro
Setor no Brasil assim como as bases de dados oficiais sobre o tema ndo permitiram um recorte
das acdes voltadas ao suporte social do cancer infantojuvenil. Em 2013 e 2015 o IBGE publicou

edicoes do estudo “Entidades de Assisténcia Social Privadas sem Fins Lucrativos no Brasil”

8 A CONIACC ¢é uma organizagéo da sociedade civil sem fins lucrativos.

%9 Destaca-se 0 Instituto Ronald Mc Donald que possui 81 projetos e atuagdo em 19 estados e 50 cidades do pais
voltados para a oferta de hospedagem em casas de apoio (CONIACC, 2018).
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que apresentam perfis com delineamentos amplos: orfanatos, asilos, centros de reabilitagdo,
casas de passagem e de acolhida, clubes de maes, grupos de apoio, dentre outras nio especificos
ao nicho de criancas e adolescente com cancer (IBGE, 2013;2015). Igualmente os dados do
Censo SUAS restringem a caracterizacao dessas institui¢cdes sob os critérios da Tipificagdo dos
Servicos Socioassistenciais (BRASIL, 2009) o que também impede a busca de informagdes
mais aprofundadas®. Isso ja aponta para uma tendéncia da politica de assisténcia social: foco
nas vulnerabilidades socioeconémicas de forma geral, sem uma discriminagao ou especificagdo

para segmentos especificos.

60 Para descricdo dos servicos socioassistenciais ver anexo d.
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6. Discussao

No contexto atual o cancer infantojuvenil é a segunda doenca que mais mata criancas e
adolescentes no Brasil e embora continue sendo uma enfermidade rara (INCA, 2016) é consi-
derado um importante problema de satde publica devido aos seus profundos impactos fisicos,
econdmicos, psicologicos e sociais que atingem o paciente, a familia e a sociedade (GRABOIS;
2011). A literatura das necessidades sociais defende que pessoas que enfrentam problemas
sociais especificos, como é o caso do cancer infantojuvenil, devem ter seus direitos sociais
ampliados e particularizados (Bobbio, 1992 apud Pereira, 2011). Nessa ldgica, pesquisas sobre
a protecdo social das criancas e adolescentes com cancer apontam a urgéncia de mecanismos
intersetoriais que viabilizem transporte, alimentacéo, habitacdo e renda devido ao impacto di-
reto que esses bens e servigos conferem ao acesso, a adesdo e a continuidade do tratamento
oncolégico (HORA, 2017; HUESCA; VARGAS; CRUZ, 2018).

Neste estudo foi possivel constatar que na trajetdria da politica nacional de saude e, mais
especificamente, nas politicas de controle de cancer, a tematica do cancer infantojuvenil teve
pouco destaque. A preocupacao com as neoplasias mais prevalentes (sobretudo o cancer gine-
cologico e o de mama), e a atencdo aos agravos na infancia que causavam altos indices de
mortalidade infantil induziram a invisibilidade da doenca na agenda do setor saide. Soma-se a
esses fatores o tardio desenvolvimento de protocolos clinicos focados para cancer em criancas
e adolescentes, iniciado apenas em 1980, periodo que a doenca comecgou a ser discutida pela
sociedade médica cientifica mundial (MAGALHAES, et al.; 2016). No Brasil, ap6s a criacdo
do SUS, diversas regulamentacdes foram criadas com o intuito de estruturar a rede de atencéo
oncoldgica com regras de habilitacdo e credenciamento de estabelecimentos, financiamento,
protocolos e tecnologias (SILVA,; et al., 2017) dispondo sobre o controle do cancer de modo
geral. Ja o cancer infantojuvenil, quando citado, refere-se a protocolos clinicos e a critérios
minimos de habilitacdo de servicos. Ou seja, verifica-se nas normativas que o cancer pediatrico
somente é contemplado em suas especificidades do ponto de vista biomédico.

Na histéria da politica de assisténcia social verificou-se que, do pré ao pds-constituinte,
servicos socioassistenciais direcionados as especificidades das criancas e adolescentes com
cancer na esfera estatal sdo praticamente inexistentes, pois acGes de assisténcia social sdo des-

tinadas, majoritariamente, aos individuos com vulnerabilidade social relacionada a condigédo de
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miséria ou incapacidades fisicas e mentais para o mercado de trabalho (COUTO, 2006). No
inicio do século XX, o suporte social a pessoas com cancer, independentemente da idade, era
ofertado pela filantropia ou instituicdes sem fins lucrativos (BARRETO, 2005; TEIXEIRA,;
FONSECA, 2007; TEIXEIRA, 2010; SANGLARD, 2010; TEMPERINI, 2012; TEIXEIRA;
PORTO; HABIB, 2012), legado este que se mantém até os dias de hoje no cancer infantojuvenil
(SILVEIRA; LIMA, 2001; CONIACC, 2018).

A Constituicdo Federal de 1988 avangou ao instituir o BPC no interior da politica de assis-
téncia social, entretanto seus critérios de renda sdo extremamente restritivos e o critério biolo-
gico sé foi estendido as criancas e adolescentes com cancer em 2015, ap0s a revisdo do Estatuto
da Pessoa com Deficiéncia e a mudanga do conceito de deficiéncia, o que faz a protegéo social
especifica a esse publico ser extremamente recente no ambito da politica publica de assisténcia
social. Verifica-se que os impactos socioecondmicos acarretados ou agravados pela situacéo de
adoecimento podem ser incluidos de forma inespecifica no grupo das “vulnerabilidades sociais”
disposto na LOAS e na PNAS (CARMO; GUIZARDI, 2018).

Sabe-se que até a promulgacdo da CF, a saude era ofertada de forma seletiva com ampla
participacdo do setor privado e a assisténcia social sequer era reconhecida como um direito. Os
trabalhadores formais eram cobertos pelo INAMPS e parte da parcela pauperizada da populagéo
dependia, via de regra, das instituicdes caritativas como as Santas Casas de Misericérdia para
acessar servicos medicos e servigos socioassistenciais, a chamada “ajuda médico-social”
(SPOSATI et al., 2007, p. 42). A CF foi um enorme progresso no que diz respeito a ampliacao
dos direitos sociais e da democracia no Brasil, pois para além de instituir as politicas sociais
universais, estabeleceu que sua provisdo deve ser de responsabilidade do Estado (DRAIBE,
2005).

A Seguridade Social estabelecida na Carta Magna enquanto “conjunto integrado de ag¢des
de iniciativa dos Poderes Publicos e da sociedade destinadas a assegurar os direitos relativos a
saude, a previdéncia e a assisténcia social” rompeu institucionalmente com o modelo merito-
cratico do Seguro Social que permeou a protecdo social brasileira por quase todo século XX
(DRAIBE, 2005). No entanto, essa mudanca radical de paradigma ndo foi um consenso no
processo constituinte e o Seguro Social exerceu, em certa medida, influéncia na conformacéo
das politicas sociais que sucederam a Carta Magna. Segundo Goulart (2013) A dinamica da
constituinte ndo pode ser reduzida a sua dimenséo juridica, pois é pautada por ritmos e inte-
resses de arranjo federativo e natureza politica (GOULART, 2013, p. 185-86).
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A década de 1990 foi marcada pelo enfraquecimento dos direitos sociais, pela privatizagdo
e flexibilizacdo das condigdes de trabalho, além do abandono da concepcao de integracdo pro-
posto pela Seguridade Social. A competitividade entre areas (especialmente por financiamento)
reforcou a setorizagdo das politicas sociais no Brasil e a salde, a previdéncia e a assisténcia
social instauraram seus marcos regulatérios separadamente. O Ministério da Seguridade Social,
assim como seu orcamento unificado tal como proposto na constituinte nunca se efetivou.
(FAGNANI, 2005).

No contexto politico-institucional havia um movimento contréario a ampliacdo de direitos
sociais, a chamada “contrarreforma conservadora” (FAGNANI, 1997), gerando disputas entre
0 abandono e a permanéncia de caracteristicas historico-estruturais que marcaram a trajetoria
da protecdo social brasileira. Sdo elas: centralizacdo politica e financeira em nivel federal; fra-
gmentacdo institucional; exclusdo da participacdo da populacdo nos processos de decisdo; au-
tofinanciamento dos investimentos sociais; privatizacéo e uso clientelistico das politicas sociais
(AURELIANO; DRAIBE, 1989).

Dialogando com a oferta de servigos da politica de satde e assisténcia social apresentada
no capitulo anterior e com os aspectos historico-estruturais da centralizacéo politica e financeira
em nivel federal e da privatizacéo elencados por Aureliano e Draibe (1989), verificam-se tracos
de mudancas e continuidades politico-institucionais.

Do ponto de vista normativo, mudancas podem ser identificadas a partir da promulgacéo
da Lei Organica da Saude e da Lei Organica da Assisténcia Social. Nesses quase 30 anos de
implantacdo do SUS, observa-se um significativo processo de descentralizacdo que favoreceu
a capilarizacdo dos servigcos de satde no Brasil (OPAS, 2018). No tocante a oncologia, esse
processo foi impulsionado pela Politica Nacional para a Prevencdo e Controle do Cancer, por
meio da conformacao de rede de atencéo a satde regionalizada e descentralizada abrangendo
desde centros de referéncias em alta complexidade, hospitais gerais, hospitais de emergéncia e
equipamentos de atencdo basica (BRASIL, 2013).

A analise temporal dos servicos realizada neste trabalho evidenciou maior concentracédo de
hospitais habilitados em oncologia pediatrica na regido sudeste, nordeste e sul. No entanto, em
estudo sobre a equidade e 0 acesso a aten¢do ao cancer infantojuvenil no Brasil, Grabois, Evan-
gelina e Carvalho (2013) afirmam que essa concentracdo corresponde ao perfil demografico de
criancas e adolescentes no Brasil, indicando que as desigualdades ocorrem principalmente de-
vido a falhas importantes na referéncia e na contrarreferéncia desses pacientes. As autoras de-
fendem que a reducdo dessas disparidades ndo esta necessariamente atrelada a construcéo de

mais centros de tratamento especializados, mas sim a melhorias nos mecanismos de rotina do
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SUS, principalmente através da oferta de transporte, hospedagem e suporte social as criancas,
adolescentes e suas familias (GRABOIS; EVANGELINA; CARVALHO, 2013). Na atencdo
ao cancer infantojuvenil a concentracéo de centros especializados é importante para a producao
de expertise, 0 que exige um nmero minimo de novos casos por ano e equipe multiprofissional
especializada (PIRES, 2018), contudo essa aglomeracgdo representa um desafio a integralidade
do cuidado tanto no que diz respeito a regulacdo quanto a contratualizacdo (MIGOWSKI; et
al.,2018).

Na assisténcia social o processo de descentralizacdo e regionalizacdo dos equipamentos
estatais foi acelerado e intenso visto que a PNAS tem apenas 15 anos de existéncia. Os dados
do Censo SUAS de 2016 revelam que os CRAS estdo presentes em quase 100% dos municipios
brasileiros, o que é um grande feito na medida em que a oferta de servicos socioassistenciais
publicos da rede propria é inédito. Assim, verifica-se que a oferta do Servico de Protecdo a
Familia (PAIF)® ¢ amplamente difundida no territério nacional, realizando agGes continuadas
de assisténcia social a populacdo que vive em situacdo de vulnerabilidade social (BRASIL,
2004). Embora a descentralizacdo e a regionalizagcdo sejam principios organizativos tanto da
politica de satde quanto da politica de assisténcia social, a conformacéo das redes de salde e
socioassistenciais ndo se articularam, pois s@o acordadas através das Comissdes Intergestoras
Bipartite (CIB) e Comissdes Intergestoras Tripartite (CT1) de cada setor®? (BRASIL, 1990;
2004). Assim, a negociacdo e a pactuacao dos instrumentos de gestdo e formas de operaciona-
lizagdo de cada politica se realizam de forma particular®®. Neste sentido Pereira (2009) aponta
gue ndo existem normativas que aproximem as politicas de protecdo social através de acOes
integradas e territorializadas.

Outro traco historico-estrutural presente nos servicos € a larga predominancia do setor pri-
vado. As politicas de saude e de assisténcia social preveem a participacdo do setor privado na
prestacdo de servicos desde que sejam em carater complementar. No entanto, 0 mapeamento

dos servicos mostrou que mais da metade de hospitais habilitados em oncologia pediatrica que

61 A oferta desse servico é obrigatoria nos CRAS (PNAS, 2004).

83 A ComissGes Intergestoras Tripartite no SUAS é constituida pelas trés esferas da Unido, através do Ministério
do Desenvolvimento Social e Combate & Fome (MDS); os estados e Distrito Federal, representados pelo Férum
Nacional de Secretarios de Estado de Assisténcia Social (FONSEAS); e os municipios pelo Colegiado Nacional
de Gestores Municipais de Assisténcia Social (CONGEMAS). No SUS também abrange a unido, Distrito Federal
e estados e municipios, sendo respectivamente representados pelo Ministério da Sadde (MS), Conselho Nacional
de Secretarios de Salde (CONASS) e do Conselho Nacional de Secretarias Municipais de Saude
(CONASEMS). Ja a Bipartite abrange os drgdos representativos do Distrito Federal, estados e municipios.
(BRASIL, 1990; 2004).
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atendem ao SUS é de natureza privada e 0s servicos voltados diretamente ao suporte socioas-
sistencial das criangas com cancer que se tem conhecimento s&o filantrépicos. Isso indica que
as areas da saude e da assisténcia social albergam um mix publico-privado expressivo na pres-
tacdo de servicos as criancas e adolescentes com cancer.

H& uma correlacdo histérica entre satde e filantropia no pais, que reverbera no significativo
alcance de instituicdes privado-filantropicas na atencdo publica a satide®® (PORTELA,; et al.,
2000; 2002). InstituicBes privado-filantropicas sempre estiveram presentes na trajetoria das po-
liticas de controle de cancer, conforme abordado no capitulo 3 deste trabalho. Desde a criacao
do primeiro hospital voltado a doenga em 1922, o Instituto Radium, e durante todo século XX,
0 segmento foi um ator expressivo, recebendo subsidios dos governos através de auxilios finan-
ceiros e até através de consoércios firmados com a iniciativa privada (TEIXEIRA; PORTO;
HABIB, 2012).

Pesquisa sobre o mix publico-privado na satde concluiu que a expansao da assisténcia pri-
vada no Brasil se explica por aspectos internos a prépria trajetoria da politica de saude, pois 0
legado privatista do setor é anterior a consolidacdo da assisténcia publica em saude
(MENICUCCI, 2007). Menicucci (2007) argumenta que a escolha politica de constituir uma
assisténcia a saude atraves de instituicGes da previdéncia com caracteristica de seguro contri-
butivo, serviu de base para o alargamento e estruturacdo dos interesses do setor privado de
salide no pais. Segundo a autora, a dependéncia do SUS a rede hospitalar privada fragiliza o
setor publico na sua atividade reguladora, pois oprime sua capacidade de negociacdo. Bahia
(2018) ao discutir o tema, defende que os segmentos privado e filantropico-privado impedem a
concretizacdo do SUS constitucional embora ndo obstaculizem seu acesso. A autora argumenta
que “o setor privado e filantrépico-privado, eminentemente financeirizados, impuseram pa-
drdes para o uso do fundo publico anti-democréaticos e anti-democratizantes” % (BAHIA,
2018, p. 1).

Além da oferta de servicos esse estudo também analisou elementos da regulamentacao das

politicas quanto a concepcao de integralidade e intersetorialidade. Verificou-se que em ambas

84 Especialmente em municipios do interior, onde muitas vezes o privado filantropico é Gnico prestador de servico.
Nos capitais e grandes centros, hospitais filantrépicos também ofertam servigo de referéncia em alta complexidade
que atendem o SUS (PORTELA,; et al., 2000;2002).

% Nesse sentido a autora pontua a inexisténcia de registros que contenha todas as fontes de financiamento e todas
as atividades realizadas mediante o pagamento direto (BAHIA, 2018). Vale destacar que a legislagéo brasileira
prevé incentivos financeiros e fiscais (como isengdo de impostos e subvencdes publicas) as institui¢des sem fins
lucrativos, reconhecidas como entidades beneficentes de assisténcia social sob a contrapartida de 60% de seus
atendimentos sejam voltados aos usuarios SUS, ou ainda, que utilizem pelo menos 20% de sua receita bruta em
acoes de gratuidade (Decreto n° 8.242/2014).
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as politicas, a ideia de atencédo integral se restringe a uma atuagdo dentro dos limites de suas
arenas setoriais, o que favorece respostas fragmentadas as criancas e adolescentes com cancer.
No que diz respeito & intersetorialidade, verifica-se que a politica de assisténcia social apresenta
avancos em relacdo a politica de satde, embora ndo a expresse na oferta de servicos.

Na satide, a integralidade, cuidado integral e/ou atencéo integral®®, quando citados, relaci-
onam-se a oferta de atendimento multiprofissional e a estruturacdo adequada da rede de salde
nos diversos niveis de atencdo. A intersetorialidade é mencionada de forma genérica, relacio-
nando-se a préaticas que visem a qualidade de vida e a promocdo da salde, a Unica politica
mencionada é uma politica do proprio setor saude, a Politica Nacional de Promocao da Saude,
ja outras politicas sociais ndo sdo.

Na assisténcia social, a “atengdo integral a familia” também conserva uma concepg¢do de
integracdo enddgena, pois a ideia de integralidade proposta restringe-se a articulacéo entre 0s
beneficios, servigos, programas e projetos existentes no interior da politica. Contudo, a PNAS
estabelece claramente a articulacéo intersetorial com as politicas sociais e reporta-se direta-
mente a articulagdo entre o SUS e 0 SUAS por intermédio de uma rede de servigos comple-
mentares. Apesar disso, na Tipificacdo de Servicos Socioassistenciais (BRASIL, 2009) ndo ha
indicacdo de uma rede de servicos especifica que abranja o SUAS e o SUS.

Desse modo percebe-se que a perspectiva médico-assistencial é hegeménica na forma
como a atencdo integral e a integralidade sdo descritas nas regulamentacdes das politicas de
controle de cancer, bem como o critério de pobreza, quase indigéncia, condiciona 0 acesso a
maioria dos servigos e beneficios que abrangem a nocdo de integralidade da politica de assis-
téncia social®’.

O Quadro 10 sumariza os legados historicos e politico-institucionais que condicionam a
integracdo das politicas nacionais de saude e assisténcia social frente as necessidades sociais
do céancer infantojuvenil, com base nos dois eixos de analise priorizados no estudo: os elemen-

tos da regulamentacdo da politica e a estrutura de oferta de servicos.

%0 debate da integralidade teve origem na Satude Coletiva, pois 0 Movimento de Reforma Sanitaria criticou
fortemente a hegemonia do modelo biomédico. Assim, tradicionalmente, a ideia de “atenc¢do a saude”, “atengdo
integral” e “cuidado integral” objetivam superar a dicotomia entre assisténcia e prevencao, individuo e sociedade

e, implicando no atendimento abrangentes das necessidades populagdo (MATTA; MOROSINI, 2008).

67 Os servigos de acolhida e a convivéncia, embora desvinculados do critério de renda para o acesso, continuam
sendo praticados sob o paradigma de servigos destinados a pobres (VICCARI, 2008).
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Quadro 10: Limites e possibilidades de integracdo entre as politicas nacionais de salde e assisténcia social frente as necessidades sociais do can-
cer infantojuvenil. Elaboragéo da autora, 2019.

Legados histéricos e politico-institucionais que condicionam a integragdo das politicas nacionais de satde e assisténcia social frente as necessidades soci-

ais do cancer infantojuvenil

Eixos de anélise

Limites

Possibilidades

Elementos da re-
gulamentacéo
das politicas

- A setorizacdo das areas de saude e assisténcia social;

- A ideia de “atengdo integral” limita-se aos servicos e beneficios internos
as proprias politicas;

- Auséncia de mecanismos intersetoriais na politica de saude;

- A imprecisdo dos conceitos de “minimos sociais” e “vulnerabilidade so-
cial” na politica de assisténcia social;

- O critéerio de renda altamente restritivo para 0 acesso aos beneficios da
politica de assisténcia social como o BPC.

- O TFD é condicionado a disponibilidade orcamentaria.

- A articulacdo das a¢des entre as politicas que compde o tripé da
Seguridade Social estabelecida na Constituicdo Federa de 1988;

- O carater universal e descentralizado da politica de salde e da
politica de assisténcia social;

- O principio da soberania do atendimento das necessidades soci-
ais sobre as exigéncias econdmicas disposto na PNAS;

- A intersetorialidade entre o SUS e o SUAS prevista na politica
de nacional assisténcia social através de uma rede de servicos
complementar;

- O TFD previsto na politica de saude e o BPC previsto na politica
de assisténcia social.

Estrutura da
oferta de
Servigos

- Recente particularizacdo cancer infantojuvenil pela sociedade cientifica
internacional quando comparado ao cancer em adultos;

- Falta de visibilidade do cancer infantojuvenil nas politicas de saude, in-
clusive nas politicas de controle de cancer;

- Disparidade temporal entre a institucionalizacdo do SUS e do SUAS;
- O mix publico-privado na oferta de servicos de salde e assisténcia social;

- Falhas na referéncia e na contrarreferéncia do SUS;

- Falta de articulacdo entre as redes de salde e socioassistenciais.

- O fortalecimento e expansdo da atencdo oncologica no Brasil
apos a criacao do SUS, incluindo os servigos de oncologia pedia-
trica;

- O fortalecimento da politica de assisténcia social através da alta
capilarizacdo dos CRAS nos ultimos 10 anos;

- Presenca de equipe multiprofissional nos equipamentos habilita-
dos em oncologia pediatrica e nos CRAS.




Conclui-se que os limites para a integracdo entre as politicas de saude e assisténcia social
frente as necessidades sociais do cancer infantojuvenil séo, principalmente, a falta de unidade
no conceito de integralidade, a auséncia de mecanismos intersetoriais nos marcos regulatorios
dessas politicas, a invisibilidade do cancer pediatrico na politica de controle de cancer, o pre-
dominio de equipamentos privados na oferta de servicos de salide e socioassistenciais voltados
as criancas e adolescentes com cancer e suas familias e a pactuacdo enddgena dessas politicas
na conformacao de suas redes assistenciais. No tocante as possibilidades podem-se elencar o
ideério integrador da Seguridade Social, o carater universal e descentralizado de ambas as po-
liticas, a intersetorialidade prevista na politica de assisténcia social entre 0 SUS e 0 SUAS além
da capilarizacdo dos equipamentos de saude e da assisténcia social.

A partir dessa pesquisa sugere-se que as politicas de saude e assisténcia social explorem
suas possibilidades de integracgdo, ja legitimadas pela Constituicdo Federal de 1988 e criem
acOes articuladas e especificas ao cancer infantojuvenil. A intersetorialidade exige planeja-
mento entre as trés esferas governamentais e a cooperacgao entre os setores envolvidos, se con-
figurando enquanto um processo politico altamente complexo (MONNERA; SOUZA, 2011),
contudo, esse alto custo politico ndo pode ser dispensado visto os profundos impactos do cancer
pediatrico. Para isso, é imprescindivel resgatar o sentido da integralidade proposto pelo Movi-
mento de Reforma Sanitaria que criticou fortemente a pratica médica focada na doenca através
da garantia de um atendimento as necessidades abrangentes da populacdo (MATTA;
MOROSINI, 2008), além da valorizacao do principio da soberania do atendimento das neces-
sidades sociais sobre as exigéncias econémicas, conforme proposto na Politica Nacional de
Assisténcia Social (BRASIL, 2004).

Por fim, vale discorrer sobre os limites e possiveis desdobramentos desse estudo. Ressalta-
se como limite o ndo aprofundamento dos atores chaves envolvidos na formulacdo e na gestdo
das politicas de satde e assisténcia social. Esses atores poderiam explicitar outros elementos
sobre a falta de privilegiamento do cancer infantojuvenil na agenda da saude e da assisténcia
social, assim como outros aspectos que limitam ou possibilitam a integracdo entre as politicas.
Como possivel desdobramento pode-se elencar o papel do setor privado, mais especificamente
as relacdes publico-privadas das entidades sem fins lucrativos que atuam em agdes socioassis-
tenciais para o cancer infantojuvenil. No decorrer desse estudo, a centralidade dessas organiza-
cBes ficou evidente, e por isso, essa é uma tematica que merece ser aprofundada em pesquisas

futuras.
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Anexo a : Legislagdes relacionadas as politicas de saude da crianga no Brasil (1953-2010).

aleitamento materno

ANO | TEMA LEGISLACAO DEFINICOES
1953 | Protegdo legal ao Convengao 103 da Garante a licenga maternidade de no minimo 12 semanas.
aleitamento materno Organizagao Internacional do
Trabalho (OIT) (ratificada no
Brasil em 1966)
1986 | A Aprovacao, pelo Conselho Aprova o Codigo Internacional de Comercializagao de Substitutos
lojamento conjunto Nacional de Saude, da norma | do Leite Materno.
para comercializacdo de
alimentos para lactentes
(resolugdo n° 5)

1988 | Creches Portaria MS n° 321 Estabelece as normas e padrdes minimos para a construgao,
instalagdo e funcionamento de creches, em todo o territorio
nacional. Previa uma sala de apoio a amamentagdo, definida como
“Elemento destinado a recepcao das maes que necessitam
amamentar os filhos que se encontram sob a prote¢do e cuidados da
creche, devendo contar com equipamento apropriado”.

1988 | Banco de Leite Humano Portaria MS n° 322 Regula a instalagdo e funcionamento dos Bancos de Leite Humanos.

1990 | Norma de Aprovacao do cédigo de Traz artigos da Norma de Comercializagao de Alimentos para

comercializacao dos defesa do consumidor Lactentes.
substitutos do leite
materno
1990 | Estatuto da Crianga e do Lei Federal n° 8.069 Dispoe, dos artigos 7° ao 14, sobre o direito da crianga e do
Adolescente. adolescente a vida e a saude.

1994 | Triagem neonatal Resolucao CNS/MS n° 146 Indica aos Conselhos de Saude que desenvolvam politica para
realiza¢do do rastreamento neonatal, para diagndstico precoce da
fenilcetonuria e do hipotiroidismo congénito, para o alojamento
conjunto e utilizagdo do cartdo da crianga a partir do nascimento.

1996 | Transmissdo vertical e Portaria GM/MS n° 2.415 Determina medidas para prevencdo da contaminagdo pelo HIV por

intermédio do aleitamento materno.
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1998 | Gestacdo de alto risco Portaria GM/MS n° 3.016 Institui o Programa de Apoio a implantacao dos Sistemas Estaduais
de Referéncia Hospitalar para atendimento a gestante de alto risco.

1998 | Unidade de Terapia Portaria GM/MS n° 3.432 Estabelece critérios de classificacao entre as diferentes unidades de
Intensiva terapia intensiva.

1999 | Banco de Leite Humano | Portaria MS n° 50 Institui na Secretaria de Politicas de Satide a Comissdo Nacional de
BLH com finalidade de prestar assessoramento técnico na diregao ¢
coordenacdo federal das agdes de BLH em todo o territorio
nacional.

2001 | Maus tratos contra Portaria MS n° 1.968 Dispde sobre a comunicagdo de casos suspeitos de maus tratos

criangas contra criangas.

2001 | Normas para Portaria MS n°® 2.051 Estabelece os novos critérios da Norma Brasileira para
comercializacao de Comercializagdo de Alimentos para Lactentes e Criancas de
alimentos para lactentes Primeira Infancia, Bicos, Chupetas e Mamadeiras.

2002 | Banco de Leite Humano Portaria GM/MS n° 698 Define a estrutura e as normas de atuagao e funcionamento dos

Bancos de Leite Humano.

2002 | Transmissao vertical do Portaria GM/MS n° 2.104 Institui no &mbito do SUS o Projeto Nascer Maternidades.
HIV e sifilis

2002 | Registro civil de Portaria GM/MS n° 938 Inclui na tabela de procedimentos do SIH/SUS o incentivo ao
nascimento registro civil de nascimento.

2002 | Triagem neonatal Portaria GM/MS n° 1.069 Define mecanismos de ampliagdao do acesso dos portadores triados
no programa de Triagem Neonatal ao tratamento e acompanhamento
das doencas diagnosticadas.

2002 | Gestagao de alto risco Portaria GM/MS n° 1.343 Inclui na tabela de procedimento do SIH/SUS atendimento da
gestante de alto risco em hospitais de referéncia.

2005 | Direitos das mulheres Lei Federal n® 11.108 Altera a Lei n° 8.080, de 1990, para garantir as parturientes o direito
gestantes, parturientes, a presenga de acompanhante, durante o trabalho de parto, parto e
puérperas e familia pos-parto imediato, no ambito do Sistema Unico de Satide— SUS.

2005 | Redugao de mortalidade | Portaria MS n° 386 Aprova o regimento interno da Comissao Nacional de
materna e infantil Monitoramento e Avaliacao da Implementacao do Pacto Nacional

pela Reducdo da Mortalidade Materna e Neonatal.

2005 | Atengdo ao parto Portaria GM/MS n° 2.418 Regulamenta a presenga do acompanhante para mulheres gestantes.

2005 | Caderneta da Crianca Portaria GM/MS n° 964 Aprova resolucdo Mercosul/GMC n° 04/05 e seu anexo
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“Informagdo basica comum para caderneta de saide da crianga.

Técnica Conjunta Anvisa/MS

2005 | Caderneta da Crianga Portaria GM/MS n° 1.058 Institui a disponibilizacdo gratuita da Caderneta de Saude da
Crianga.

2008 | Direitos das mulheres Lein® 11.770 Estabelece a licenga maternidade de seis meses, sem prejuizo do
gestantes, parturientes, emprego ¢ do salario, para as funciondrias publicas federais, ficando
puérperas e familia a critérios dos estados, municipios e empresas privadas a adogao

desta Lei — Programa Empresa Cidada.

2008 | Aleitamento materno Portaria GM/MS n° 2.799 Institui a Rede Amamenta Brasil.

2008 | Aleitamento materno Portaria SAS/MS n° 9 Altera critério 8 das normas para habilitagao da IHAC.

2008 | Servigos de atengdo RDC Anvisa n° 36 Regulamenta o funcionamento dos Servigos de Atengao Obstétrica e
obstétrica e neonatal Neonatal e seus anexos.

2009 | Sistema de informagdes Portaria MS n° 116 Regulamenta a coleta de dados, fluxo e periodicidade de envio das
sobre Obitos e nascidos informagdes sobre Obitos e nascidos vivos para os Sistemas de
Vivos Informagdes em Saude sob gestao da Secretaria de Vigilancia em

Saunde.

2009 | Pacto pela Reducao da Portaria MS n° 364 Constitui o Grupo Ministerial com a finalidade de elaborar plano de
Mortalidade Infantil acdo em parceria com os gestores do SUS visando a redugdo da
Nordeste—Amazonia mortalidade infantil nos estados que compdem a Amazodnia Legal e
Legal a regido Nordeste, bem como monitorar e avaliar a implementacao

das acdes propostas.

2009 | Mobilizacao social Portaria MS n° 2.394 Institui a Semana Mundial da Amamentacao no Brasil, tendo como

data 1° a 7 de agosto, e estabelece parceria com a Sociedade
Brasileira de Pediatria.
2010 | Aleitamento materno Portaria Anvisa n° 193— Nota | Orienta a instalagdo de salas de apoio a amamentagdo em empresas

publicas e privadas e a fiscalizagdo desses ambientes pelas
vigilancias sanitarias locais.

Fonte: Gestdes e gestores de politicas publicas de atenc¢do a satde da crianga: 70 anos de histéria (BRASIL, 2011). Elaborado por Brasil (2011).
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Anexo b: Reunido de 15 de abril de 2015 do Conselho Consultivo do INCA — COSINCA

Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva
CONSELHO CONSULTIVO DO INCA — CONSINCA
Reunido de 15 de abril de 2015 — 10 horas — auditorio I do prédio sede do DG/INCA

Participante:

Carlos Sérgio Chiattone - ABHH
Jos¢ Eluf Neto - FOSP

a) Eduardo Weltman - SBRT

Reinaldo Rondinelli - COAS/INCA
Germana Gomes - HC IV/INCA
Rodrigo Motta de Carvalho -
HCIII/INCA

Claudio Noronha - CONPREV/INCA
Monica Torres — DCS/INCA

Rosamélia Cunha — Assessora/DG/INCA
Gustavo Advincula - COAS/INCA
Maria Beatriz Kneipp Dias -

Leonaldson Castro - SBCO

Cristiane Sanchonete Voucher - SBEO
José Getulio Segalla - ABRC

Teresa Cristina C. Fonseca - SOBOPE
Ricardo José Curioso da Silva - ABIFICC

Rodolfo Acatauassu - ABRAHUE CONPREV/INCA
Luiz Anténio Negrio Dias - CMB Eduardo Barros Franco -
hy & CONPREV/INCA

Maria Inez p. Gadelha - SAS/MS

Patricia Sampaio Chueiri - CGAPDC/MS Reinhard Braun — Assessor/DG/INCA

Marise Cesar Gomes -COAS/INCA
Maria Adelaide Werneck -COAS/INCA
Renata Erthal Knust - COAS/INCA
Liz Maria de Almeida - Div. Pesq
Epid/INCA

Auséncia Justificada

Evanius Wiermann-SBOC

Convidado:
Lilian Alicke - ABRAZ
Ailse Bittencourt - Chefe de Gabinete/INCA

Aos quinze dias do més de abril de 2015, as 10 horas, no auditério I do prédio-sede do Instituto
Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva, reuniu-se o Conselho Consultivo do INCA
— CONSINCA, com as presencas ¢ auséncias registradas em folhas especificas, anexa a esta
ata, para deliberar sobre a pauta do dia, da qual constavam os seguintes assuntos: (1) aprovaciao
da ata de 17/12/2014; (2) “Carta de Brasilia” — Dr”. Teresa Cardoso Fonseca — Presidente
da SOBOPE; (3) Demandas Preocupantes — Rede ABIFICC; (4) informes gerais. O
Presidente do Conselho Consultivo do INCA deu por aberta a reunido e convidou a mim,
Vanessa Fuzer, para secretarid-la. Iniciada a sessdo, o Presidente do Conselho agradeceu a
presenca de todos, deu as boas vindas ao Dr. Eduardo Weltman — Presidente eleito da Sociedade
Brasileira de Radioterapia. Aproveitou a oportunidade para informar que a construtora licitada
(Schahin Engenharia) para realizar a obra de fundagao e constru¢ao do novo campus do Instituto

notificou o INCA que estava deixando a obra, inclusive com a retirada de suas maquinas,
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alegando recuperacao judicial ap6s o escandalo da Petrobras. Cabe ressaltar que o INCA e o
Ministério da Satde ndo tiveram qualquer responsabilidade sobre este fato, estando todo o
processo, pagamentos e orcamentos em dia. Todas as providéncias junto aos Orgaos
responsaveis foram tomadas, no intuito de minimizar o impacto negativo para o Instituto, o
Ministério da Saude e a sociedade civil. Complementa sua fala de introducdo sugerindo que os
conselheiros leiam a Edi¢do n° 29 da Revista Rede Cancer, onde encontrardo matérias debatidas
no Consinca, como: pesquisa, eventuais faltas de medicamentos ¢ uma entrevista do Dr.
Christopher Wild — Diretor da IARC. O Presidente do Conselho passou a analise do primeiro
item da pauta: (1) aprovacao da ata de 17/12/2014 — Ata aprovada por unanimidade, com
ressalva do Dr. Segalla, que solicita anexar a esta a mensagem de solidariedade aos familiares
do Dr. Roberto Gomes, desaparecido em 2014. Em seguida, Dr. Santini passou a palavra a Dr*.
Teresa Fonseca, que relatou sobre o item (2) “Carta de Brasilia”: A carta de Brasilia foi
apresentada no ultimo Congresso da SOBOPE. Ela ¢ um manifesto a respeito da oncologia
pediatrica no Brasil. Dr". Teresa faz um breve historico da criagdo da SOBOPE. Apresenta,
ainda, estatisticas da oncologia pediatrica no Brasil em comparagdes com outros paises. Nos
paises desenvolvidos, a taxa de cura do cancer infantojuvenil atinge 80% (ndo ¢ o caso do
Brasil, como um todo), como exemplo raro de sucesso na medicina oncologica, e eles apontam
a chave do sucesso, como: padroes de atengcdo focados na centralizagdo multidisciplinar do
cuidado; nos protocolos clinicos colaborativos multi-institucionais; € na integracao clinico-
laboratorial dentro destes estudos — material bioldgico para pesquisa qualificada casada a dados
clinicos. Diversas publicagdes mostram que o cancer pediatrico entrou na meta global, e que a
biologia molecular chegou para revolucionar. Diante de varias demandas, mostra-se necessario
a criacdo de uma Rede entre os paises de baixa renda, para que a realidade oncologica seja
modificada. A SOBOPE, em uma reflexao em 2014, questionou se o Brasil esta preparado para
diagnosticar, em tempo habil, a fim de obter o melhor prognostico que o estado da arte do
conhecimento disponivel nos permite oferecer, estamos dotados de infraestrutura necessaria
para atender com o compromisso publico de assisténcia de qualidade? Por que € possivel em
institui¢des isoladas no Brasil atingem taxas de cura equivalentes aos paises desenvolvidos e
nossos dados populacionais apresentarem 47%-50% de sobrevida? Que questdes de
acessibilidade, de organizacdo de sistema de satide devemos abordar e corrigir? Por que
assistimos estarrecidos a suspensdo de fabricacdo de medicamentos que sdo parte essenciais de
nossos protocolos e o desabastecimento em todo territorio nacional? Como manter o
abastecimento dos medicamentos essenciais ao tratamento do cancer pediatrico que ndo tém

apelo econdmico as empresas que os fabricam? Como seguir para o incentivo a produgio
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nacional, melhorar os critérios de registro, a regulagdo dos precos e do mercado e 0 acesso a
antineopldsicos de comprovada efetividade e seguranca? A SOBOPE, diante de todos esses
desafios, lancou a chamada “Carta de Brasilia”, que é a voz da comunidade cientifica brasileira,
para expressar suas consideragdes e sugestoes ao Ministério da Saude. Sendo elas, a melhoria
das condi¢des para os diagndsticos clinico e laboratorial do cancer infanto-juvenil; melhoria
das condig¢des de acesso e da qualidade do cuidado; e melhoria das condigdes para prevengao e
controle de eventos adversos agudos ¢ a longo prazo. Para tanto, profissionais da satide, gestores
dos sistemas de saude e de unidades hospitalares, universidades, pais e organizagdes nao
governamentais devem unir esfor¢os no sentido unico de alcangar o objetivo maior de reduzir
a mortalidade por cancer entre as criancas e adolescentes brasileiros. E preciso que o cancer
infanto-juvenil compare¢a como tema de relevancia maxima em todas as instancias de saude
do Brasil € no mundo. Isto nos remete ao Forum Permanente de Atencao Integral a Crianca e
ao Adolescente com Cancer, criado em 2008 e coordenado pelo INCA, com varias
representacdes: Instituto Ronald Mcdonald, Instituto Desiderata, HemoRio, Secretaria
Municipal de Satide e Ministério da Satde, entre outros. A SOBOPE conta com a parceria
sempre presente do INCA e do Ministério da Saude, para estabelecer uma grande alianca de
redu¢do da mortalidade do cancer infanto-juvenil no nosso pais e tentar a regionalizacao dos
servigos. Os conselheiros se manifestam de acordo, colocam-se a disposicao para parcerias €
reafirmam que a regulamentagdo da Portaria SAS/MS n° 140, de fevereiro de 2014, seja isenta
de influéncia politica. Dr. Luiz Santini agradece a SOBOPE pela apresentacao ¢ iniciativa.
Fala que a retomada do Férum Permanente em Atengdo Integral a Crianga e ao Adolescente
com Cancer ¢ fundamental para fomentar discussdes sobre a oncologia pediatrica, entre todos
os envolvidos (sociedade civil, cientificas, ongs, institutos). (3) Demandas Preocupantes —
Rede ABIFICC - Dr. Ricardo Curioso, representante da ABIFFIC, apresenta situagdes que
estdo impactando a gestdo das unidades hospitalares da ABIFFIC, com relag@o a determinacdes
constantes na Portaria SAS 140, em especial o artigo 32. A quantidade de exames e o seu valor
sdo insuficientes para cobrir as despesas dos procedimentos. Outra situacdo ¢ o valor pago ao
honorario médico, uso de materiais ¢ medicamentos por procedimento. Existe uma
determinacdo da ANVISA em ndo reesterelizar materiais de uso Unico, como, por exemplo,
agulha para ultrassonografia retal com bidpsia, que tem um valor SUS de R$ 212,58, e o custo
real ¢ de R$ 329,00, isto sem considerar as intercorréncias, depreciacdo, analgesia e
manutencdo. Cita, ainda, os valores pagos pelas analises anatomopatologicas que ndo suprem a
demanda cirtirgica e pagam muito menos que o real valor de custeio. Encerra sua apresentagao,

afirmando que o tema de financiamento do SUS continua em evidéncia, ¢ real e angustia o
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gestor de alta complexidade oncologica. Dr®. Inez Gadelha diz que avaliard a apresentagdo e
na préoxima reunido trard consideracdes. Sugere que a ANVISA seja convidada a apresentar ao
CONSINCA as justificativas do ndo reuso de material. Dr. Luiz Antonio Negrao fala que o
Hospital Erasto Gaertner finalizou o estudo de anélise de sobrevida dividido em trés periodos.
Estudos demonstraram que nos ultimos 15 anos houve ganho de 20% na sobrevida dos pacientes
tratados. Este dado ¢ muito positivo ¢ demonstra que os valores investidos na oncologia estdo
sendo aplicados. Infelizmente, para as entidades, administrar estes recursos ¢ um grande
desafio. As tabelas ndo sdo atualizadas com regularidade, por vezes, demoram anos para
reajusta-las. Em sua opinido, as tabelas deveriam ter um indice de indexagdo. Dr”. Inez
Gadelha ¢ contra esta afirmativa e explica que a0 mesmo tempo em que produtos aumentam
outros diminuem de preco, € que nao se deve confundir microeconomia na esfera da
macroeconomia. Dr. Luiz Antonio Santini encerra o debate, agradece as consideragdes, e fala
que este tema ¢ sempre um ‘“calo” na saude publica do nosso pais. Abre-se o espaco do item (4)
informes gerais. Dr". Inez Gadelha informa que, em 2014, foram publicados em livro e CD
os Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas em Oncologia, contendo 21 protocolos, que
também estdo disponiveis no sitio eletronico: www.saude.gov.br/sas e www.conitec.gov.br.
Estes protocolos e diretrizes resultam de um extenso trabalho técnico de pessoas e instituicdes
e da propria sociedade — um processo dinamico e permanente de revisdo, complementacao,
atualizacdo técnico-cientifica e executiva e de se comtemplar novas demandas e realidades.
Todos os conselheiros receberdo um exemplar a ser entregue na proxima reunido do
CONSINCA. Dr. Luiz Santini agradece e refor¢a a importancia desta publicacao e dos esforgos
de todos os envolvidos.

Eu, Vanessa Fuzer Martins de Mendonca, matricula Fundagdo do Cincer 1002475, redigi e

encerro a ata. Rio de Janeiro, 15 de abril de 2015.

Fonte: CONSINCA (2015).
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Anexo c: Protocolos clinicos / Diretrizes diagnésticas e terapéuticas em oncologia.

N° PCDT/DDT Portaria vigente
1 Cancer de ovario Portaria SAS/MS n°. 458, de
21/5/2012
2 | Cancer de estdmago Portaria conjunta n°. 3, de 15/1/2018
3 Melanoma cutaneo Portaria SAS/MS n°. 357, de
8/4/2013
4 | Tumor do estroma gastrointestinal Portaria SAS/MS n°. 494, de
(GIST) 18/6/2014
5 Cancer de prostata Portaria SAS/MS n°. 498, de
11/5/2016
6 | Cancer de esdfago Portaria SAS/MS n°. 1.439, de
16/12/2014
7 | Cancer de mama Portaria conjunta n°. 19, de 3/7/2018
8 Cancer de colon e reto Portaria SAS/MS n°. 601, de
26/6/2012
9 | Cancer de figado no adulto Portaria SAS/MS n°. 602, de
26/6/2012
10 | Cancer de pulmao Portaria SAS/MS n°. 600, de
26/6/2012
11 | Tumor cerebral no adulto Portaria SAS/MS n°. 599, de
26/6/2012
12 | Cancer de cabeca e pescoco Portaria SAS/MS n°. 516, de
17/6/2015
13 | Cancer de rim Portaria SAS/MS n°. 1.440, de
16/12/2014
14 | Linfoma folicular Portaria SAS/MS n°. 1.501, de
10/10/2014
15 | Leucemia mieloide cronica - adultos Portaria SAS/MS n°. 1.219, de
4/11/2013
16 | Mieloma multiplo Portaria SAS/MS n°. 708, de
6/8/2015
17 | Leucemia mieloide aguda - criangas e | Portaria SAS/MS n°. 840, de
adolescentes 10/9/2014
18 | Leucemia mieloide aguda - adultos Portaria SAS/MS n°. 705, de
12/8/2014 (*)
19 | Carcinoma diferenciado de tireoide Portaria SAS/MS n°. 7, de 3/1/2014
20 | Leucemia linfoide aguda Ph+ - adultos | Portaria SAS/MS n°. 312, de
27/3/2013
21 | Linfoma difuso de grandes células B Portaria SAS/MS n°. 621, de
5/7/2012
22 | Leucemia mieloide cronica - criangas | Portaria SAS/MS n°. 114, de
e adolescentes 10/2/2012
23 | Leucemia linfoide aguda Ph+ - Portaria SAS/MS n°. 115, de
criangas ¢ adolescentes 10/2/2012

Legendas: (*) Republicada. PCDT = Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas;
DDT = Diretrizes Diagnosticas e Terapéuticas em Oncologia. Fonte: GADELHA et al. (2018).
Elaborado por Gadelha ef al. (2018).
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Anexo d: Descricdo Geral dos Servigos Socioassistenciais da Politica de Assisténcia Social.

NOME DO SERVICO / NIVEL DE PROTECAO / DESCRICAO*

1) SERVICO DE PROTECAO E ATENDIMENTO INTEGRAL A FAMILIA (PAIF) / PROTECAO SOCIAL BASICA

Servig¢o de Protecdo e Atendimento Integral a Familia - PAIF consiste no trabalho social com familias, de carater continuado, com a finalidade
de fortalecer a fungdo protetiva das familias, prevenir a ruptura dos seus vinculos, promover seu acesso e usufruto de direitos e contribuir na
melhoria de sua qualidade de vida. Prevé o desenvolvimento de potencialidades e aquisi¢cdes das familias e o fortalecimento de vinculos
familiares e comunitarios, por meio de agdes de carater preventivo, protetivo e proativo. O trabalho social do PAIF deve utilizar-se também de
acoes nas areas culturais para o cumprimento de seus objetivos, de modo a ampliar universo informacional e proporcionar novas vivéncias as
familias usuarias do servico. As a¢des do PAIF ndo devem possuir carater terapéutico. E servico baseado no respeito a heterogeneidade dos
arranjos familiares, aos valores, crengas e identidades as familias. Fundamenta-se no fortalecimento da cultura do didlogo, no combate a todas
as formas de violéncia, de preconceito, de discriminacao e de estigmatizagao nas relagdes familiares. Realiza acdes com familias que possuem
pessoas que precisam de cuidado, com foco na troca de informagdes sobre questdes relativas a primeira infancia, a adolescéncia, a juventude,
o envelhecimento e deficiéncias a fim de promover espacos para troca de experiéncias, expressao de dificuldades e reconhecimento de
possibilidades. Tem por principios norteadores a universalidade e gratuidade de atendimento, cabendo exclusivamente a esfera estatal sua
implementagao. Servigo ofertado necessariamente no Centro de Referéncia de Assisténcia Social (CRAS). O atendimento as familias residentes
em territorios de baixa densidade demografica, com espalhamento ou dispersao populacional (areas rurais, comunidades indigenas,
quilombolas, calhas de rios, assentamentos, dentre outros) pode ser realizado por meio do estabelecimento de equipes volantes ou mediante a
implanta¢ao de unidades de CRAS itinerantes. Todos os servicos da protecdo social basica, desenvolvidos no territério de abrangéncia do
CRAS, em especial os Servigos de Convivéncia e Fortalecimento de Vinculos, bem como o Servigo de Prote¢ao Social Basica no Domicilio
para Pessoas com Deficiéncia e Idosas, devem ser a ele referenciados e manter articulagdo com o PAIF. E a partir do trabalho com familias no
servico PAIF que se organizam os servicos referenciados ao CRAS. O referenciamento dos servicos socioassistenciais da prote¢do Social basica
ao CRAS possibilita a organizagdo e hierarquiza¢ao da rede socioassistencial no territorio, cumprindo a diretriz de descentralizag¢do da politica
de assisténcia social. A articulacdo dos servicos socioassistenciais do territorio com o PAIF garante o desenvolvimento do trabalho social com
as familias dos usuarios desses servigos, permitindo identificar suas necessidades e potencialidades dentro da perspectiva familiar, rompendo
com o atendimento segmentado e descontextualizado das situagdes de vulnerabilidade social vivenciadas. O trabalho social com familias,
assim, apreende as origens, significados atribuidos e as possibilidades de enfrentamento das situagdes de vulnerabilidade vivenciadas por toda
a familia, contribuindo para sua protec¢do de forma integral, materializando a matricialidade sociofamiliar no &mbito do SUAS.
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2) SERVICO DE PROTECAO SOCIAL BASICA NO DOMICILIO PARA PESSOAS COM DEFICIENCIA E IDOSAS /
PROTECAO SOCIAL BASICA

O servigo tem por finalidade a prevengdo de agravos que possam provocar o rompimento de vinculos familiares e sociais dos usuarios. Visa a
garantia de direitos, o desenvolvimento de mecanismos para a inclusdo social, a equiparagdo de oportunidades e a participacdo ¢ o
desenvolvimento da autonomia das pessoas com deficiéncia e pessoas idosas, a partir de suas necessidades e potencialidades individuais e
sociais, prevenindo situagdes de risco, a exclusdo e o isolamento. O servico deve contribuir com a promog¢ao do acesso de pessoas com
deficiéncia e pessoas idosas aos servicos de convivéncia e fortalecimento de vinculos e a toda a rede socioassistencial, aos servigos de outras
politicas publicas, entre elas educacao, trabalho, saude, transporte especial e programas de desenvolvimento de acessibilidade, servicos setoriais
e de defesa de direitos e programas especializados de habilitacdo e reabilitagdo. Desenvolve acdes extensivas aos familiares, de apoio,
informagao, orientagdo e encaminhamento, com foco na qualidade de vida, exercicio da cidadania e inclusdo na vida social, sempre ressaltando
o carater preventivo do servigo. O planejamento das agdes deverd ser realizado pelos municipios e pelo Distrito Federal, de acordo com a
territorializacdo e a identificagdo da demanda pelo servigo. Onde houver CRAS, o servico ser a ele referenciado. Naqueles locais onde nao
houver CRAS, o servico sera referenciado a equipe técnica da Protecao Social Bésica, coordenada pelo 6rgao gestor. O trabalho realizado sera
sistematizado e planejado por meio da elaboracdo de um Plano de Desenvolvimento do Usuario - PDU: instrumento de observagao,
planejamento e acompanhamento das acdes realizadas. No PDU serao identificados os objetivos a serem alcancados, as vulnerabilidades e as
potencialidades do usuario.

3) SERVICO DE CONVIVENCIA E FORTALECIMENTO DE VINCULOS / PROTECAO SOCIAL BASICA

Servigo realizado em grupos, organizado a partir de percursos, de modo a garantir aquisicdes progressivas aos seus usuarios, de acordo com o
seu ciclo de vida, a fim de complementar o trabalho social com familias e prevenir a ocorréncia de situagdes de risco social. Forma de
intervencao social planejada que cria situagdes desafiadoras, estimula e orienta os usuarios na construg¢ao e reconstru¢ao de suas historias e
vivéncias individuais e coletivas, na familia e no territorio. Organiza-se de modo a ampliar trocas culturais e de vivéncias, desenvolver o
sentimento de pertenca e de identidade, fortalecer vinculos familiares e incentivar a socializagdo e a convivéncia comunitaria. Possui carater
preventivo e proativo, pautado na defesa e afirmagao dos direitos e no desenvolvimento de capacidades e potencialidades, com vistas ao alcance
de alternativas emancipatérias para o enfrentamento da vulnerabilidade social. Deve prever o desenvolvimento de a¢des intergeracionais e a
heterogeneidade na composicao dos grupos por sexo, presenca de pessoas com deficiéncia, etnia, raca, entre outros. Possui articulagdo com o
Servigo de Protecdo e Atendimento Integral a Familia (PAIF), de modo a promover o atendimento das familias dos usudrios destes servigos,
garantindo a matricialidade sociofamiliar da politica de assisténcia social.

4) SERVICO DE PROTECAO E ATENDIMENTO ESPECIALIZADO A FAMILIAS INDIVIDUOS (PAEFI) / PROTECAO
SOCIAL ESPECIAL - SERVICO DE MEDIA COMPLEXIDADE
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Servigo de apoio, orientacdo e acompanhamento a familias com um ou mais de seus membros em situagdo de ameaga ou violagdo de direitos.
Compreende atengdes e orientacdes direcionadas para a promocdo de direitos, a preservagdo e o fortalecimento de vinculos familiares,
comunitarios e sociais e para o fortalecimento da fungdo protetiva das familias diante do conjunto de condi¢des que as vulnerabilizam e/ou as
submetem a situagdes de risco pessoal e social. O atendimento fundamenta-se no respeito a heterogeneidade, potencialidades, valores, crencas
e identidades das familias. O servigo articula-se com as atividades e atengdes prestadas as familias nos demais servigos socioassistenciais, nas
diversas politicas publicas e com os demais 6rgaos do Sistema de Garantia de Direitos. Deve garantir atendimento imediato e providéncias
necessarias para a inclusao da familia e seus membros em servigos socioassistenciais e/ou em programas de transferéncia de renda, de forma a
qualificar a intervengdo e restaurar o direito.

5) SERVICO ESPECIALIZADO EM ABORDAGEM SOCIAL / PROTECAO SOCIAL ESPECIAL - SERVICO DE MEDIA
COMPLEXIDADE

Servigo ofertado, de forma continuada e programada, com a finalidade de assegurar trabalho social de abordagem e busca ativa que identifique,
nos territorios, a incidéncia de trabalho infantil, exploracdo sexual de criangas e adolescentes, situacdo de rua, dentre outras. Deverdo ser
consideradas pragas, entroncamento de estradas, fronteiras, espacos publicos onde se realizam atividades laborais, locais de intensa circulacao
de pessoas e existéncia de comércio, terminais de Onibus, trens, metrd e outros. O Servigo deve buscar a resolugao de necessidades imediatas
e promover a inser¢ao na rede de servigos socioassistenciais € das demais politicas publicas na perspectiva da garantia dos direitos

6) SERVICO DE PROTECAO SOCIAL A ADOLESCENTES EM CUMPRIMENTO DE MEDIDA SOCIOEDUCATIVA DE
LIBERDADE ASSISTIDA (LA) E DE PRESTACAO DE SERVICOS A COMUNIDADE (PSC) / PROTECAO SOCIAL
ESPECIAL - SERVICO DE MEDIA COMPLEXIDADE

O servico tem por finalidade prover atencdo socioassistencial e acompanhamento a adolescentes e jovens em cumprimento de medidas
socioeducativas em meio aberto, determinadas judicialmente. Deve contribuir para o acesso a direitos e para a resignificacdo de valores na vida
pessoal e social dos adolescentes e jovens. Para a oferta do servico faz-se necessario a observancia da responsabilizacdo face ao ato infracional
praticado, cujos direitos e obrigagdes devem ser assegurados de acordo com as legislacdes e normativas especificas para o cumprimento da
medida. Na sua operacionalizagdo € necessario a elabora¢ao do Plano Individual de Atendimento (PIA) com a participacdo do adolescente e da
familia, devendo conter os objetivos e metas a serem alcancados durante o cumprimento da medida, perspectivas de vida futura, dentre outros
aspectos a serem acrescidos, de acordo com as necessidades e interesses do adolescente. O acompanhamento social ao adolescente deve ser
realizado de forma sistematica, com frequéncia minima semanal que garanta o acompanhamento continuo e possibilite o desenvolvimento do
PIA. No acompanhamento da medida de Prestagdo de Servicos a Comunidade o servigco deverd identificar no municipio os locais para a
prestacdo de servicos, a exemplo de: entidades sociais, programas comunitdrios, hospitais, escolas e outros servigos governamentais. A
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prestacdo dos servigos devera se configurar em tarefas gratuitas e de interesse geral, com jornada méaxima de oito horas semanais, sem prejuizo
da escola ou do trabalho, no caso de adolescentes maiores de 16 anos ou na condig@o de aprendiz a partir dos 14 anos. A inser¢do do adolescente
em qualquer dessas alternativas deve ser compativel com suas aptidoes e favorecedora de seu desenvolvimento pessoal e social

7) SERVICO DE PROTECAO SOCIAL ESPECIAL PARA PESSOAS COM DEFICIENCIA, IDOSAS E SUAS FAMILIAS /
PROTECAO SOCIAL ESPECIAL - SERVICO DE MEDIA COMPLEXIDADE

Servigo para a oferta de atendimento especializado a familias com pessoas com deficiéncia e idosos com algum grau de dependéncia, que
tiveram suas limitagdes agravadas por violagdes de direitos, tais como: exploracdo da imagem, isolamento, confinamento, atitudes
discriminatorias e preconceituosas no seio da familia, falta de cuidados adequados por parte do cuidador, alto grau de estresse do cuidador,
desvalorizagao da potencialidade/capacidade da pessoa, dentre outras que agravam a dependéncia e comprometem o desenvolvimento da
autonomia. O servigo tem a finalidade de promover a autonomia, a inclusao social e a melhoria da qualidade de vida das pessoas participantes.
Deve contar com equipe especifica e habilitada para a prestagao de servigos especializados a pessoas em situacao de dependéncia que requeiram
cuidados permanentes ou temporarios. A acdo da equipe sera sempre pautada no reconhecimento do potencial da familia e do cuidador, na
aceitacdo e valorizagdo da diversidade e na redugdo da sobrecarga do cuidador, decorrente da prestagao de cuidados diarios prolongados. As
acoes devem possibilitar a ampliacao da rede de pessoas com quem a familia do dependente convive e compartilha cultura, troca vivéncias e
experiéncias. A partir da identificacdo das necessidades, devera ser viabilizado o acesso a beneficios, programas de transferéncia de renda,
servigos de politicas publicas setoriais, atividades culturais e de lazer, sempre priorizando o incentivo a autonomia da dupla “cuidador e
dependente”. Soma-se a isso o fato de que os profissionais da equipe poderao identificar demandas do dependente e/ou do cuidador e situagdes
de violéncia e/ou violagao de direitos e acionar os mecanismos necessarios para resposta a tais condigdes. A intervencao serd sempre voltada a
diminuir a exclusdo social tanto do dependente quanto do cuidador, a sobrecarga decorrente da situacao de dependéncia/prestacao de cuidados
prolongados, bem como a interrupcao e superagdo das violagdes de direitos que fragilizam a autonomia e intensificam o grau de dependéncia
da pessoa com deficiéncia ou pessoa idosa.

8) SERVICO ESPECIALIZADO PARA PESSOAS EM SITUACAO DE RUA / PROTECAO SOCIAL ESPECIAL - SERVICO
DE MEDIA COMPLEXIDADE

Servico ofertado para pessoas que utilizam as ruas como espago de moradia e/ou sobrevivéncia. Tem a finalidade de assegurar atendimento e
atividades direcionadas para o desenvolvimento de sociabilidades, na perspectiva de fortalecimento de vinculos interpessoais e/ou familiares
que oportunizem a constru¢do de novos projetos de vida. Oferece trabalho técnico para a andlise das demandas dos usuérios, orientacao
individual e grupal e encaminhamentos a outros servigos socioassistenciais e das demais politicas publicas que possam contribuir na constru¢ao
da autonomia, da inserc¢do social e da protecdo as situa¢des de violéncia. Deve promover o acesso a espagos de guarda de pertences, de higiene
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pessoal, de alimentacdo e provisdo de documentacgdo civil. Proporciona endereco institucional para utilizagdo, como referéncia, do usuario.
Nesse servigo deve-se realizar a alimentagao de sistema de registro dos dados de pessoas em situagdo de rua, permitindo a localizagdo da/pela
familia, parentes e pessoas de referéncia, assim como um melhor acompanhamento do trabalho social.

9) SERVICO DE ACOLHIMENTO INSTITUCIONAL / PROTECAO SOCIAL ESPECIAL - SERVICO DE ALTA
COMPLEXIDADE

Acolhimento em diferentes tipos de equipamentos, destinado a familias e/ou individuos com vinculos familiares rompidos ou fragilizados, a
fim de garantir protecdo integral. A organizacdo do servigo devera garantir privacidade, o respeito aos costumes, as tradigoes e a diversidade
de: ciclos de vida, arranjos familiares, raca/etnia, religido, género e orientacdo sexual. O atendimento prestado deve ser personalizado e em
pequenos grupos e favorecer o convivio familiar e comunitdrio, bem como a utilizagdo dos equipamentos e servigos disponiveis na comunidade
local. As regras de gestao e de convivéncia deverdo ser construidas de forma participativa e coletiva, a fim de assegurar a autonomia dos
usudrios, conforme perfis. Deve funcionar em unidade inserida na comunidade com caracteristicas residenciais, ambiente acolhedor e estrutura
fisica adequada, visando o desenvolvimento de relagdes mais proximas do ambiente familiar. As edificagdes devem ser organizadas de forma
a atender aos requisitos previstos nos regulamentos existentes e as necessidades dos usuarios, oferecendo condigdes de habitabilidade, higiene,
salubridade, seguranca, acessibilidade e privacidade.

10) SERVICO DE ACOLHIMENTO EM REPUBLICA / PROTECAO SOCIAL ESPECIAL - SERVICO DE ALTA
COMPLEXIDADE

Servigo que oferece protecao, apoio e moradia subsidiada a grupos de pessoas maiores de 18 anos em estado de abandono, situacdo de
vulnerabilidade e risco pessoal e social, com vinculos familiares rompidos ou extremamente fragilizados ¢ sem condigdes de moradia e
autossustentagdo. O atendimento deve apoiar a construgdo e o fortalecimento de vinculos comunitérios, a integracao e participagao social e o
desenvolvimento da autonomia das pessoas atendidas. O servigo deve ser desenvolvido em sistema de autogestdo ou cogestao, possibilitando
gradual autonomia e independéncia de seus moradores. Deve contar com equipe técnica de referéncia para contribuir com a gestao coletiva da
moradia (administragao financeira e funcionamento) e para acompanhamento psicossocial dos usuarios e encaminhamento para outros servigos,
programas e beneficios da rede socioassistencial e das demais politicas ptiblicas. Sempre que possivel, a defini¢do dos moradores da reptblica
ocorrerd de forma participativa entre estes e a equipe técnica, de modo que, na composi¢ao dos grupos, sejam respeitados afinidades e vinculos
previamente construidos. Assim como nos demais equipamentos da rede socioassistencial, as edificacdes utilizadas no servigo de republica
deverdo respeitar as normas de acessibilidade, de maneira a possibilitar a inclusdo de pessoas com deficiéncia. De acordo com a demanda local,
devem ser desenvolvidos servicos de acolhimento em republica para diferentes segmentos, os quais devem ser adaptados as demandas e
necessidades especificas do publico a que se destina
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11) SERVICO DE ACOLHIMENTO EM FAMILIA ACOLHEDORA / PROTECAO SOCIAL ESPECIAL — SERVICO DE ALTA
COMPLEXIDADE

Servigo que organiza o acolhimento de criangas e adolescentes, afastados da familia por medida de protecdo, em residéncia de familias
acolhedoras cadastradas. E previsto até que seja possivel o retorno & familia de origem ou, na sua impossibilidade, o encaminhamento para
ado¢do. O servico € o responsavel por selecionar, capacitar, cadastrar € acompanhar as familias acolhedoras, bem como realizar o
acompanhamento da crianca e/ou adolescente acolhido e sua familia de origem. O Servigo devera ser organizado segundo os principios,
diretrizes e orientacdes do Estatuto da Crianca e do Adolescente e do documento “Orientacdes Técnicas: Servicos de Acolhimento para Criangas
e Adolescentes”, sobretudo no que se refere a preservacao e a reconstrucao do vinculo com a familia de origem, assim como a manutencao de
criangas e adolescentes com vinculos de parentesco (irmaos, primos, etc.) numa mesma familia. O atendimento também deve envolver o
acompanhamento as familias de origem, com vistas a reintegracao familiar. O servigo € particularmente adequado ao atendimento de criangas
e adolescentes cuja avaliagdo da equipe técnica indique possibilidade de retorno a familia de origem, nuclear ou extensa.

12) SERVICO DE PROTECAO EM SITUACOES DE CALAMIDADES PUBLICAS E DE EMERGENCIAS / PROTECAO
SOCIAL ESPECIAL - SERVICO DE ALTA COMPLEXIDADE

O servico promove apoio e protecao a populacao atingida por situagcdes de emergéncia e calamidade publica, com a oferta de alojamentos
provisorios, atengdes e provisdes materiais, conforme as necessidades detectadas. Assegura a realizacao de articulagdes e a participagdo em
acoOes conjuntas de carater intersetorial para a minimizacao dos danos ocasionados e o provimento das necessidades verificadas.

Fonte: BRASIL (2014c). * As descrigdes dos servicos foram extraidas na integra da Publicagao do MDS “Tipificagdo Nacional de Servicos
Socioassistenciais” (BRASIL, 2014c). Elaborado pela autora.
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