UNIVERSIDADE ESTADUAL DO CEARA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE COLETIVA
MESTRADO ACADEMICO EM SAUDE COLETIVA

ALINE MAYRA LOPES SILVA

ADVOCACY E PROTECAO SOCIAL A CRIANCA E ADOLESCENTE COM
CANCER

FORTALEZA - CE
2015



ALINE MAYRA LOPES SILVA

ADVOCACY E PROTECAO SOCIAL A CRIANCA E ADOLESCENTE COM
CANCER

Dissertacdo apresentada ao Mestrado
Académico em Saude Coletiva da
Universidade Estadual do Ceara, como
parte dos requisitos para a obtencdo do

titulo de Mestre em Saude Coletiva.

Orientadora: Prof.2 Dr.2 llvana Lima Verde

Gomes.

FORTALEZA - CE
2015



Dados Internacionais de Catalogacio na Publicagio
Universidade Estadual do Ceara

Sistema de Bibliotecas

Silwva, Aline Mayra Lopes

Advocacy & protegdo social & crianga e adolescente
com cdncer [recurso eletrénico] / Aline Mayra Lopes
Silwva. - 2015.

1 CO-ROM: il.; 4 % pol.

CO-ROM contendo o arquivo no formato FDF do
trabalho académico com 117 folhas, acondicionado em
caixa de DVD Slim (1% »x 14 em = 7 mm).

Dissertacdo (mestrado académico) - Universidade
Estadual do Ceara, Centre de Ciéncias da Sande,
Frograma de Pos-Graduacdo em Sande Coletiva,
Fortaleza, 2015.

Area de concentracdo: Satde Coletiva.

Orientacio: Prof.?® Ph.D. Ilvana Lima Verde Gomes.

1. Advocacia em Saude. 2. Defesa da Crianca = do
Adolescente. 3. Saunde Coletiva. I. Tituls.




UNIVERSIDADE ESTADUAL DO CEARA — UECE

Centro de Ciénclas da Satde - CCS

Programa de Pés-Graduagao em Sande Coletiva - PPSAC

Av. Sias Munguba n® 1700 - Campus do tapen - CEF £0740-000 - Savinha
Fortaiezs — Ceara — Brasil

Fone. (B5) 3101-862¢

FOLHA DE AVALIACAO

Titwlo da dissenacdo: “Advecacy ¢ Protegao Sodial 4 Criangs ¢ Adolescente com
Cancer’.
Nome do Mestrando: Avne Mayra Lopes Silva

Nome do Orientador (a): Prof* Dr* llvana Lima Verde Gomes

DISSERTAGAO APRESENTADA AD PROGRAMA DE POS-GRADUACAD EM SALDE
COLETIVA /CCS/VECE. COMO REQUISITO PARCIAL PARA CETENCAD DO GRAU DE
MESTRE EM SAUDE COLETIVA, AREA DE CONCENTRACAQ EM "POLITICA, CESTAD E
AVALIACAD EM SAUDE”

BANCA EXAMINADORA:

‘ i - f {1
:"p — L—-“‘a‘&""f e @3’.5.-.@3
fivana Lima Verde Gomes - - Oriéhtadora
| iR A~
Prof* Dr" Thareza Maria Magalhldes Moreira - 1° membro

_ by hcn‘\\ﬁ’; .‘(’o.cs\(‘

Pnal' De* Mardema Gomes Ferrelra Vasconoelos - 2° mambro

Prof® Dr* Layza Castelo Branco Mendes - Supiente

Data da defesa: 09/12/2018



Dedicatério

A Deus pelo dom da vida e pela
sabedoriv parar  desevwolver — essov
dissertacdio-

A minha fomidioy, mew alicerce em todas
as horas, por todo-o-apoio-e incentivo-

Ao mew nowo; Leandro- Cawrvalho, pelo-
amor, paciénciv e companheirismo
duwronte esso caominhada.



Agradecimentoy

Agradeco de forma especial a minha orientadora, a estimada professora
llvana Lima Verde Gomes, pela amizade e contribui¢cdes cientificas na elaboragéo

dessa dissertacao.

A enfermeira Deborah Danna que foi muito importante para a coleta de dados

dessa pesquisa. Obrigada Pela ajuda!

A professora Dr2. Thereza Maria Moreira por todo o apoio e incentivo desde a

selecdo do mestrado sempre mostrando acreditar na minha capacidade.

A Professora Dr2. Mardénia Gomes Ferreira Vasconcelos pelo conhecimento
compartilhado através das ricas consideracbes cientificas que ajudaram no

aprimoramento desde trabalho.

A minha queria amiga Edina Silva Costa, que foi parte fundamental no
desenvolvimento do projeto que deu origem a essa dissertacdo. Obrigada, pois

mesmo longe se fez presente com suas contribuicbes e amizade!

Aos sujeitos desta pesquisa, familiares das criancas e adolescentes
profissionais de saude e membros da sociedade civil organizada, obrigada por
acreditarem nos objetivos deste trabalho e por aceitarem participar da pesquisa.

Sem vocés nada disso seria possivel!

Agradeco, por fim, ao Centro Pediatrico do Cancer, a Associagado Peter Pan e

ao Lar amigos de Jesus pelo acolhimento e ajuda durante as entrevistas.



RESUMO

O céancer em criancas e adolescentes traz consigo uma situacdo de vulnerabilidade,
tanto para o paciente como para os membros de sua familia, na maioria das vezes,
para viabilizar o tratamento estes precisam usufruir de seus direitos legais no
atendimento nos servicos publicos e no recebimento de seus beneficios sociais.
Considerando que o direito a saude nao alcanca a totalidade da populacéo, é que,
surge a advocacy em saude, da necessidade de fortalecer a populacdo
hipossuficiente por omissdes institucionais no processo de reivindicagdo do direito a
saude. No caso das criancas e adolescentes, a advocacy se concretizou como uma
alternativa para o cumprimento de direitos ndo garantidos. Nessa perspectiva
tivemos como objetivo compreender a protecdo socioassistencial fornecida pelo
governo a crianca e ao adolescente com cancer e a contribuicdo da advocacy no
processo de garantia de seus direitos. Estudo exploratério com abordagem
qualitativa desenvolvido em um hospital publico terciario de referéncia no
atendimento a saude da crianca e do adolescente no estado do Ceara. A coleta das
informacdes foi realizada no periodo de janeiro a margco de 2015 por meio de
entrevista semiestruturada com vinte profissionais de saude, doze familiares e cinco
membros da sociedade civil organizada. O material empirico produzido foi analisado
com base na andlise categorial temética de Bardin. A partir das falas foi possivel
identificar que o conhecimento acerca dos direitos das criancas e adolescentes esta
muito aqguém do que se espera para que os profissionais de salde possam orientar
as familias a buscarem de forma efetiva os seus direitos garantidos por lei. Denota-
se, portanto, que a participacdo desses profissionais na garantia dos direitos das
criangas e adolescentes em tratamento oncoldgico por meio da advocacia em saude
€ pouco significativa, visto que, em sua maioria, estes nao incorporaram na sua
pratica o cuidar a partir da orientacdo e defesa dos direitos além de desconhecerem
0 préprio conceito de advocacia em saude. Em relacéo a sociedade civil organizada
foi notéria a importancia do suporte social fornecido por essas instituicbes a
crianca/adolescente e sua familia durante o tratamento do cancer, pois por meio de
seus projetos consegue preencher grande parte das lacunas deixadas pelas leis e
politicas publicas voltadas para a populagdo em estudo. Assim, Acredita-se que este
estudo contribuird para que o conceito de advocacia em salde seja conhecido por
mais profissionais da saude e, dessa forma, discussbes sejam fomentadas no
sentido de alcancar maior disseminacao de sua pratica.

Palavras-chave: Advocacia em Saude. Defesa da Crianca e do Adolescente. Saude
Coletiva.



ABSTRACT

Cancer in children and adolescents brings a vulnerable situation for both the patient
and members of his family, most of the time, to enable the treatment they need to
enjoy their legal rights in attendance in public services and receiving their social
benefits. Whereas the right to health does not reach the entire population, it is that
advocacy on health arises from the need to strengthen the institutional pool
population omissions on the right to health claim process. For children and
adolescents, advocacy materialized as an alternative for compliance with non-
guaranteed rights. From this perspective we aimed at understanding the social-
protection provided by the government for children and adolescents with cancer and
the contribution to the advocacy of their rights assurance process. Exploratory study
with qualitative approach developed in a public tertiary referral hospital in the health
care of children and adolescents in the state of Ceara. Data collection took place
between January to March 2015 through semi-structured interviews with 20 health
professionals, 12 families and five members of organized civil society. The empirical
material produced was analyzed based on thematic categorical analysis of Bardin.
From the speeches were identified that knowledge about the rights of children and
adolescents is far short of what is expected so that health professionals can guide
families to pursue effectively their rights guaranteed by law. Denotes, therefore, that
the participation of professionals in ensuring the rights of children and adolescents in
cancer treatment through the health law is insignificant since, mostly, they do not
incorporate in their practice the care from the orientation and defense of the rights as
well as knowing the very concept of law in health. With regard to organized civil
society it was evident the importance of social support provided by these institutions
to children / adolescents and their families during cancer treatment, because through
their projects can fill most of the gaps left by public laws and policies aimed at study
population. So, It is believed that this study will contribute to the concept of advocacy
on health is known to most health professionals and thus discussions are
encouraged towards greater dissemination of their practice.

Keywords: Health Advocacy. Defense of Children and Adolescents. Public health.
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1 TRODUCAO A TEMATICA

1.1 Aproximacéo do pesquisador com o objeto

Quando ainda académica de enfermagem fiz estagio extra curricular em uma
instituicdo de tratamento oncoldgico 0 que me proporcionou conviver com a dura
experiéncia de pacientes e familiares em busca de tratamento para o cancer,
principalmente quando se tratava de criancas e adolescentes. Ao me formar, me
especializei em oncologia e, a partir dai, tive a certeza que queria seguir nessa area,
pois sabia que pela minha atuagdo como enfermeira teria a oportunidade de
amenizar o sofrimento e as dificuldades enfrentadas por esses pacientes durante o

tratamento do cancer.

A experiéncia como enfermeira na area da oncologia me sensibilizou para a
oncologia pediatrica, pois tive a oportunidade de perceber os desafios que estas
criancas e adolescentes, juntamente com a sua familia, enfrentam no acesso ao

servico de saude e na busca por seus direitos durante o tratamento.

Muitas vezes presenciei familias que ndo conheciam os seus direitos e
quando ficavam sabendo de algum beneficio ao qual seu filho (a) tinha direito ndo
sabiam sequer onde buscar. Somado a isso, era comum presenciar 0
desconhecimento e desinteresse dos profissionais que assistiam a essa populagao
de os orientarem 0s mesmo sobre essas questdes sociais por achar que nao fazia

parte de suas atribuicdes.

Diante dessa realidade vivenciada me surgiram inquietacbes acerca da
vulnerabilidade da criangca em sua autodefesa e na garantia de seus direitos, como
também em relacdo a responsabilidade dos profissionais de salude que assistem a

esse grupo.

Isso me fez despertar para a tematica sobre os direitos das criancas e dos
adolescentes com cancer em suas varias perspectivas, ou seja, hasceu em mim o
desejo de me aprofundar no que ja existe garantido em lei para esta populagéo,

entender o conhecimento dos profissionais que assistem a esta clientela em relacéo
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a esses direitos, como também compreender a importancia do apoio da sociedade

civil organizada neste processo.

Ao me aprofundar na literatura sobre esta tematica me deparei com o
conceito de advocacy em saude, que, segundo Dallari (1996), pode ser conceituado
como a busca pelos direitos em saude garantidos juridicamente, mas que sao
desrespeitados. Vale ressaltar que varios autores defendem que os atores principais
desse tipo de atividade sdo os profissionais de saude e, sobretudo, todo cidadé&o-
cidadd que deseje reivindicar seu direito a saude (GERMANI E AITH, 2013;
ANDRADE et al., 2011).

Diante disso, fui impelida acerca do objeto dessa pesquisa, levando-me a
buscar o aprofundamento dessa tematica, principalmente apds a formulacdo de
alguns questionamentos sobre o assunto e do reconhecimento das lacunas

existentes na literatura.

1.2 Contextualizacdo do objeto

O perfil epidemiologico apresentado pelo cancer, no Brasil, tem feito com que
essa doenca ganhe cada vez mais relevancia, conquistando espaco nas agendas
politicas e técnicas de todas as esferas do governo. As acdes de controle de cancer
sdo um dos 16 objetivos estratégicos do Ministério da Saude para o periodo 2011 —

2015, mostrando a importancia desse tema para a saude publica (INCA, 2014).

Resgata-se que a palavra cancer € o nome dado a um conjunto de mais de
cem tipos diferentes de doencas, que tém em comum o crescimento desordenado
de células anormais, com potencial invasivo, tendo sua origem em condi¢cdes
multifatoriais (INCA, 2014).

Segundo as estimativas do Instituto Nacional do Cancer (INCA) para o ano de
2016 estima-se, que no Brasil ocorrerdo 420.310 casos novos de cancer e como o
percentual mediano dos tumores pediatricos é de 3%, depreende-se, portanto que
ocorrerdao cerca de 12.600 casos novos de cancer em criangas e adolescentes até

os 19 anos. Ao considerarmos a incidéncia por regido, o Sudeste e o Nordeste
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apresentaram 0S maiores numeros de casos novos, sendo 6.050 e 2.750,
respectivamente (INCA, 2015).

Ao tratarmos da crianca e do adolescente, o esperado é que vivam saudaveis
para crescer e se desenvolver dentro dos limites considerados normais, porém
guando nos defrontamos com eles em condicdo de doenca, como em todo ser
humano, ocorrem mudancas no seu comportamento. Diante dessa experiéncia
desconhecida, que € a doenca, podem emergir sentimentos de medo, angustia,

tristeza e ameaca a rotina do seu dia-a-dia (VIEIRA e LIMA, 2002).

Especificamente no céncer, a crianga e 0 adolescente tém seu cotidiano
modificado, muitas vezes, por limitacées, principalmente fisicas, devido aos sinais e
sintomas da doenca e podem ser frequentemente submetidos a hospitalizacGes para
exames e tratamentos a medida que a doenca progride. Assim, a hospitalizacao
interfere no processo de crescimento e desenvolvimento, modificando o cotidiano e

os afastando do convivio de seus familiares (VIEIRA e LIMA, 2002).

O contexto que envolve o cancer infanto-juvenil é peculiar nas dimensfes
fisica e emocional. Fisica porque afeta o corpo em pleno crescimento e emocional,
por acarretar modificagdo na rotina, entrando no mundo hospitalar, submetendo o
corpo a restri¢cdes fisicas e a dor. Essa é a doenca cronica de maior impacto devido
ao estigma que lhe é peculiar, sendo socialmente caracterizado por sofrimento e
morte, podendo levar o doente e sua familia a um processo de desintegracdo social
(ROSMAN, 2004).

Diante dessas modificagdes na rotina de vida da crianca e do adolescente
impostas pelo cancer, sdo necessarias adaptacfes e estratégias para seu
enfrentamento. Esse processo depende da complexidade e gravidade da doencga, da
fase em que a doenca se encontra e das estruturas disponiveis para satisfazer suas
necessidades e readquirir o equilibrio (VIEIRA e LIMA, 2002).

O perfil epidemioldgico das causas de hospitalizacbes e acompanhamento em
Pediatria modificou-se, pois as doencas agudas infectocontagiosas, que eram
anteriormente as principais causas das hospitaliza¢des infanto-juvenis, deram lugar
as doencas crbnicas. Entende-se que, com o aumento no niumero de criancas e de

adolescentes cronicamente adoecidos, precisamos avancar no debate sobre as
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politicas publicas para esta populacédo, enfatizando este aspecto da condicdo
cronica de adoecimento numa fase da vida de desenvolvimento e amadurecimento
gue € a infancia e a adolescéncia (MARQUES, 2012).

Na politica de saude publica correram algumas conquistas na ampliacdo da
assisténcia que deve ser prestada as criangas e aos adolescentes. Como por
exemplo, o “Programa de Assisténcia Integral a Saude da Crianga (PAISC)” em
1984 e o0 “Programa de Saude do Adolescente (PROSAD)” em 1989. Porém, apesar
de constar como diretriz do Sistema Unico de Satde (SUS) e ser proposta de
programas  estabelecidos, a integralidade da atencdo oferecida a
criancas/adolescentes ainda esta sendo construida (MARQUES, 2012).

Desta forma, ressalta-se a necessidade de maior problematizacdo deste
universo, ampliando-se o debate sobre os programas socioassistenciais voltados
para criangas e adolescentes em condigbes crbnicas de adoecimento e sobre suas
diversas necessidades de saude que perpassam por todo o fluxo de atendimento da

rede de servicos assistenciais.

O Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), promulgado nos anos 1990
do século XX, é uma das maiores conquistas da sociedade civil organizada. O ECA
segue a doutrina da protecdo social e integral da crianca e do adolescente,
propagada pela Organizacdo das NacfGes Unidas (ONU). No entanto, colocar seus

propésitos em pratica € tomado como um grande desafio (ANDRADE, et al., 2011).

Considerando que o direito a saude nao alcanca a totalidade da populacao, é
que, surge a advocacy em saude, da necessidade de fortalecer a populacao
hipossuficiente por omissées institucionais no processo de reivindicacdo do direito a
saude. A advocacy envolve esfor¢os individuais e de grupos organizados que tratam
de influir sobre as autoridades para que sejam mais sensiveis as necessidades das

pessoas, assim como, dos grupos desprivilegiados (DALLARI et al., 1996).

Nesse contexto, surge a advocacy em saude, que se baseia no principio de
gue as pessoas tém direitos basicos garantidos juridicamente, que sao
desrespeitados ou ndo garantidos (DALLARI et al., 1996).

No caso das criancas e adolescentes, a advocacy se concretizou como uma

alternativa para o cumprimento de direitos ndo garantidos, ou seja, como um
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processo que utiliza conjuntos de estratégias politicas visando promover direitos nao
respeitados, pelos meios ético-legais, a favor de grupos sociais desfavorecidos ou
oprimidos. Assim, a advocacy em saude desenvolve acdes que procuram influenciar
autoridades e particulares, sensibilizando-os para caréncias e necessidades

sanitarias diversas.

Foi nessa perspectiva de advocacy e protecdo social das criancas e

adolescentes com cancer que emergiram 0s seguintes questionamentos.

. Quais sdo os direitos e politicas publicas de saude voltados para as criancas e

aos adolescentes com cancer?

o A protecao social voltada para as criangas e para os adolescentes acometidos

pelo cancer contemplam suas necessidades?

. Os familiares dessas criancas/adolescentes em tratamento de cancer

conhecem os seus direitos?
o Como se da o acesso a essas politicas assistenciais?

o Qual a contribuicdo da advocacy e do profissional de saude no processo de

garantia de direitos das criancas e dos adolescentes com cancer?

Essas indagacdes emergiram da leitura sobre temas referentes aos direitos
da crianca e do adolescente com cancer e sobre as estratégias que podem ser
usadas para a garantia desses direitos. Uma vez que, apesar do reconhecimento
legal dos diversos fatores determinantes e condicionantes da saude, as criangas e
adolescentes com céancer, ainda enfrentam entraves no momento que precisam
acessar seus direitos fundamentais, pois em algumas situacées o Estado se omite
ou impde burocracias que dificultam o atendimento nos servicos publicos e no

recebimento de beneficios sociais.

O interesse pelo tema justifica-se pela insercdo académica e pelo estudo das
variadas politicas assistenciais oferecidas pelo Estado. O que permite o contato
cotidianamente com a escassez ou a insuficiéncia de politicas, programas e servigos
voltados para as necessidades particulares dos variados seguimentos da populacéo,
inclusive das criancas e adolescentes que enfrentam o tratamento para algum tipo

de neoplasia.
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Entdo, considerando o viés do acesso a uma rede integrada de atencédo a
estes usuarios, apreendendo os desafios praticos enfrentados por estes sujeitos no
acesso aos seus direitos fundamentais, as politicas e aos servigcos publicos é que se
torna justificavel a busca por uma compreenséo de porque iSSo acontece e como a
advocacy pode contribuir para o cumprimento e garantia dos direitos das criangas e
adolescentes cronicamente adoecidos.

Além disso, existe a necessidade de compreender melhor os direitos em
salude existentes no Brasil que favorecam essa parcela da populacdo, como tem
sido a experiéncia da familia na sua obtencdo, o acesso aos servicos de saude e
qual a importancia do profissional de saldde na busca por esses direitos.

A partir de uma revisdo da literatura realizada em maio de 2014 pela busca
nas bases de dados Scientific Electronic Library Online (Scielo), Medical Literature
Analysis and Retrieval System Online (Medline) e Literatura Latino-americana e do
Caribe em Ciéncias da Saude (Lilacs), onde foram entrecruzados varios descritores:
“Advocacia em Saude”, “Health Advocacy”, “Defesa da Criangca e do Adolescente”,
“oncologia”, “politica de saude”, percebemos que, em relagdo a advocacia em saude,
todos os artigos encontrados sdo artigos que contextualizam e definem a pratica da
advocacia em saude em geral, ndo sendo encontrados artigos que relacionem a
advocacia em saude na defesa da crianca e do adolescente com cancer, ou seja,
quando efetuamos o entrecruzamento de “Defesa da Crianga e do Adolescente”,

“Advocacia em Saude” e “Oncologia” ndo € encontrado nenhum artigo.

Assim, a relevancia dessa pesquisa se ampara no fato de que nédo ha
producdo cientifica sobre a tematica advocacy em saude e a protecao

socioassistencial a criancas e ao adolescente com céancer.

7z

Este debate é relevante socialmente e também promissor para a saude
publica por permitir melhor compreensdo das Politicas Publicas em Saude
existentes e instituidas na pratica para essa parcela da populacdo, além de
proporcionar maior discussédo da advocacy em saude, que busca nas diversas areas
das politicas publicas lutar pela ampliacdo e defesa dos direitos socialmente

conquistados pelas criancas e adolescentes.
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2 OBJETIVOS

2.1 Geral

Compreender a protecdo socioassistencial fornecida pelo governo a crianga e
ao adolescente com cancer e a contribuicdo da advocacy no processo de garantia

de seus direitos.

2.2 Especificos

Analisar os principais programas de protecdo socioassistenciais voltados para
o atendimento da crianca e do adolescente com cancer, e sua adequacdo as

necessidades dessa clientela.

Apreender o conhecimento dos familiares em relagédo aos direitos em saude

das criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico

Apreender o conhecimento dos profissionais de saude em relagcédo a advocacy

e de que forma influenciam na garantia dos direitos dessas criancas.

Descrever sobre a contribuicdo da sociedade civil organizada na protecéo e

garantia dos direitos da crianca e do adolescente com cancer.
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3 REFERENCIAL TEORICO

3.1 Advocacy em saude

O termo “advogar”, tradicionalmente usado apenas para designar a atividade
profissional do bacharel em direito, passa, também, a conformar uma nova
expressao: a “advocacy em saude”, significando a reivindicagcao pelo direito a saude
(PIMENTEL et al., 2011).

O termo advocacia assim utilizado tem sua origem no inglés “advocacy”
(KNITZER, 1976). Segundo Dallari et al. (1996) esse termo nasceu das experiéncias
da democracia Americana que possui historico de reivindicacdes de direitos em
forma de acdes individuais ou grupos organizados que buscam influenciar as

autoridades para que fiqguem mais sensiveis as necessidades da sociedade.

As primeiras praticas de “advocacia em saude” ocorreram em 1975 quando
um grupo de pediatras decidiu lutar pela garantia dos direitos de criancas (DALLARI
et al., 1996). Inicialmente esse movimento se restringiu apenas aos profissionais de
salude, mas aos poucos as entidades ndo governamentais comecaram a atuar como

“advogados” ao monitorar programas governamentais destinados as criangas.

Em 1975, a Associacdo Americana de Pediatria, recomendou expressamente
o0 exercicio de advocacia em saude. Esse documento, além de apresentar uma
primeira conceituacdo, descreve as principais acfes que devem caracterizar a

advocacia em favor da crianca (BRASIL, 2003).

Observa-se que a utilizacdo do termo advocacy na area da saude nasceu em
um campo de atencao a clientela infantil e que foi por meio de profissionais de saude
gue as primeiras experiéncias aconteceram. O que mostra a relevancia da advocacy
em situacdes de vulnerabilidades vivenciados por determinados grupos, destacando-

se o0 grupo infanto-juvenil.

A advocacy em saude parte do principio de que as pessoas possuem direitos
basicos garantidos juridicamente que sdo desrespeitados ou ndo garantidos, pois,
ndo basta que o direito a saude esteja expresso em documentos, € necessario
torna-lo um direito garantido de fato (DALLARI, 1996).
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Segundo a mesma autora na sociedade brasileira os direitos sociais ndo sao
garantidos por concessao espontanea, mas conquistados pelas classes menos
favorecidas. Ao longo do tempo a conquista dos direitos sociais deveu-se as "lutas
travadas pela classe trabalhadora em torno da ampliagcédo da nog¢ao de igualdade”
(TEIXEIRA, 1986).

Apesar disso, ainda existem direitos pouco conhecidos pela populacdo em
geral fazendo com que ainda que exista uma legislacdo adequada sobre o tema
essa nao seja aplicada na pratica por desconhecimento (ANDRADE et al., 2011).
Assim, Raman, Woofenden e William (2007) defendem ser importante que os
profissionais de saude tenham conhecimento a cerca dos instrumentos legais
existentes para a garantia dos direitos em saude da crianca e adolescente visando

divulgéa-los no caso de identificar alguma situacéo de vulnerabilidade.

Um importante ponto a ser analisado na compreensédo da advocacy refere-se
a identificacdo dos atores principais desse tipo de atividade no ambiente social.
Entre esses atores temos os profissionais de saude e, sobretudo, todo cidadao-
cidada que deseje reivindicar seu direito a saude (GERMANI E AITH, 2013).

O exercicio da advocacy voltado a saude da crianca e do adolescente pode
ser explorado na atuacao dos profissionais de saude que assistem diretamente essa

clientela como os enfermeiros, médicos, assistentes sociais, entre outros.

Ao tratar das criancas e adolescentes com cancer, a advocacy pode ser
utilizada como ferramenta na garantia dos direitos jA estabelecidos para essa
populacao pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente e pela Constituicdo Federal
Brasileira (1988). Na intencdo da garantia desses direitos, a advocacy em saude,

nao raro, conta com o apoio dos profissionais de saude e com a sociedade civil.

No entanto Andrade et al. (2011) nos alertam que essa atitude de defesa da
saude da crianca por englobar multiplos fatores devido ao processo complexo de
saude doenca e dos determinantes sociais que o influenciam, a atuacao isolada do
profissional de saude pode dificultar o alcance da resolubilidade almejada tornando
imperativo que se estabelecam parcerias com outros setores ou com a comunidade

em prol do papel de advogado pela saude daqueles que assiste.
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Mediante essa vulnerabilidade ou privacdo vivenciada pela crianca e
percebida pelo profissional de saude, este deve identificar alternativas potenciais de
resolucdo, colocando o foco nas possibilidades, e ndo nas dificuldades, devendo
buscar uma diversidade de recursos na comunidade e competéncias profissionais,
exercendo, dessa forma, esse papel de mediador e facilitador, o qual caracteriza o
papel de advogado. Portanto, para o exercicio da advocacia em saude, € preciso

tomar para si a iniciativa de direcionar esforcos (ANDRADE et al., 2011).

No cenario internacional € explicita a associacdo da pratica da advocacy em
saude com o profissional enfermeiro. A pratica da advocacia em saude por
enfermeiros tem suas raizes na década de 1970, emergindo de movimentos sociais
que contribuiram para a rejeicdo de praticas de saude paternalistas
(TOMASCHEWSKI-BARLEM et al., 2015). Tendo em vista a proximidade da relacéo
enfermeiro/ paciente e o tempo de permanéncia desse profissional nas unidades de
saude, a partir de 1980, a advocacia em saude passou a ser reconhecida nos
ambientes de pratica de enfermagem como um elemento inerente a ética
profissional (HANKS, 2010; JOSSE-EKLUND, 2014).

Dallari et al. (1996), referem que, a partir do conceito de advocacia em saude,
pode-se considerar que qualquer individuo € um possivel advogado, tendo uma
formacdo técnica ou sendo leigo, pode agir individual ou coletivamente. Ressalta,
ainda que dependendo de cada situacgéo, tanto o perfil do advogado quanto a forma
de advocacia em saude vao sendo delineados de acordo com a intencionalidade do
individuo (DALLARI et al., 1996).

Por meio da advocacy, a sociedade civil organizada e a populacdo podem
contribuir para a promocdo de politicas publicas efetivas com o intuito de que o
governo atue de acordo com o interesse da sociedade em respeito as leis e a
constituicdo federal (ACT, 2013).

Dados os conceitos expostos, pode-se definir a advocacy em saiude como o
conjunto coordenado e articulado de agdes de cidadaos e/ou grupos sociais, voltado
a influir sobre as autoridades estatais e sobre a sociedade em geral para a garantia
dos direitos a saude desrespeitados pelo estado (GERMANI E AITH, 2013).
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A advocacy permite, ainda, a possibilidade de parcerias intersetoriais, com
consequente construcdo de iniciativas para a solucdo de problemas publicos,
evitando a negacdo do Estado e a fragmentacdo das acdes que devem por direito

ser oferecidas as pessoas de forma geral (MAGALHAES, 2008).

O acesso aos direitos e aos servigcos socioassistenciais voltados para
criancas e adolescentes com cancer ainda é um desafio (ALMEIDA et al., 2007).
Atualmente, é possivel contar com o apoio da advocacy para que o0s diversos
direitos humanos da criangca e do adolescente sejam alcancados, dentre eles o

direito a saude.

Assim, a advocacy em saude representa atualmente, nas sociedades
democraticas, um exercicio de cidadania e um instrumento de participacdo social
essencial para a defesa do direito universal da salde e para o desenvolvimento
social da nacao, tendo como objetivos a equidade em salude e a garantia do bem-
estar fisico, mental e social das pessoas (GERMANI E AITH, 2013).

3.2 O cancer infanto-juvenil

E considerado cancer infantil toda neoplasia maligna que acomete criangas e
adolescentes entre 0 e 19 anos. Esse tipo de cancer varia de acordo com o tipo
histologico, localizagdo priméaria do tumor, etnia, sexo e idade, ndo podendo ser
reduzido a uma simples doenca, pois se apresenta como uma gama de diferentes
malignidades (INCA 2014).

No adulto, sabe-se que em 95% dos casos 0 surgimento do cancer esta
associado aos fatores de risco ambientais como, jA nos tumores da infancia e
adolescéncia, até 0 momento, ndo existem evidéncias cientificas que nos permitam
observar claramente essa associacdo (INCA 2014). Assim, os fatores etiol0gicos
para o cancer infantil ainda sédo objeto de estudo em diversas pesquisas geralmente
as exposicOes durante a vida intrauterina sdo consideradas o fator de risco mais
conhecido na etiologia desse grupo de neoplasias, logo a prevencéo torna-se um
desafio (INCA, 2008).
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Apesar de ser considerado um cancer raro por corresponder apenas a 1- 3%
de todos os tumores malignos na maioria das populacdes, o cancer infanto juvenil ja
representa a segunda causa de mortalidade proporcional entre criancas e
adolescentes de um a 19 anos. Como primeira causa esta as mortes por acidentes e
violéncia, assim, podemos dizer que o cancer € a primeira causa de mortes por

doenca, apos um ano de idade, até o final da adolescéncia (INCA, 2014).

O Cancer pediatrico corresponde a um grupo de varias doencas que tém em
comum a proliferacdo descontrolada de células anormais e que pode ocorrer em
qualquer local do organismo, por serem predominantemente de natureza
embrionéria, sdo constituidos de células indiferenciadas, o que determina, em geral,
curtos periodos de laténcia, maior agressividade e crescimento rapido, porém por
responderem bem aos tratamentos sdo considerados de bom progndstico. (INCA,
2014).

A maioria dos tumores pediatricos apresentam achados histologicos que se
assemelham a tecidos fetais nos diferentes estagios de desenvolvimento, sendo
considerados embrionarios, por isso recomenda-se que o cancer infanto-juvenil seja
estudado separadamente do cancer do adulto por apresentar diferencas nos locais
primarios, diferentes origens histologicas e diferentes comportamentos clinicos
(INCA, 2008).

De acordo com o Instituto Nacional do Céancer (2014) as neoplasias mais
frequentes na infancia sao: Leucemias (tipo de cancer infanto-juvenil mais comum
na maioria das populagdes representando cerca de 25% a 35% de todos os casos
de céancer em menores de 15 anos), Linfomas (segundo tipo de tumor mais
prevalente na infancia), Tumores do sistema nervoso central (ocorrem
principalmente em criangas menores de 15 anos, com um pico na idade de 10 anos,
estima-se que cerca de 8% a 15% das neoplasias pediatricas sejam representadas

por esse grupo, sendo o mais frequente tumor solido na faixa etaria pediatrica).

Também acometem criancas o neuroblastoma (tumor de células do sistema
nervoso periférico), tumor de Wilms (tumor renal), retinoblastoma (tumor da retina do
olho), tumor germinativo (tumor das células que vao dar origem as gbdnadas),

osteossarcoma (tumor ésseo), sarcomas (tumores de partes moles) (INCA, 2008).
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As trés modalidades terapéuticas principais para as neoplasias malignas em
criancas e adolescentes sédo a quimioterapia, cirurgia e radioterapia, sendo aplicada
de forma racional e individualizada para cada tumor especifico e de acordo com a
extensdo da doenca. Vale ressaltar que os tratamentos atuais possuem dois
objetivos principais: aumentar as taxas de sobrevida, minimizando os efeitos tardios
do tratamento; e reintegrar a crianga na sociedade com qualidade de vida
(CAMARGO E KURASHIMA, 2007).

A guimioterapia é o tratamento sistémico mais utilizado em criancas e
adolescentes com céancer, consiste no emprego de substancias quimicas, isoladas
ou em combinacdo, com o objetivo de destruir as células neoplasicas (VALLE,
1997).

Devido a toxicidade causada pela quimioterapia antineoplasica que na maioria
das vezes, ndo é especifica para as células tumorais fazendo com que células dos
tecidos normais que se encontram em divisdo, também sofram o efeito da
medicacdo, acarretando varios efeitos colaterais a criangca/adolescente que se
submetem a esse tipo de terapia. Os efeitos colaterais agudos podem variar de
acordo com a droga e a dose usada, no entanto os mais frequentes sao cefaleia,
vomitos, nauseas, diarreia, febre, perda de peso, alopecia, leucopenia e anemia
(INCA, 2011).

7

A radioterapia € um tratamento loco regional que consiste na utilizacdo de
radiacdes ionizantes para destruir células tumorais ou impedir que elas cresgcam
(DENARDI, 2008). Essa modalidade de tratamento atinge diretamente 0 mecanismo
de divisdo celular, por isso é bastante eficiente nas células cancerosas devido a sua

caracteristica de crescimento rapido e desordenado (FERRIGNO, 2013).

Os tumores pediatricos sdo mais sensiveis a radiacdo por possuirem maior
velocidade de crescimento e rapida proliferacdo, mas as células normais também
estdo em processo de reproducdo continuo, por estar em fase de desenvolvimento.
Assim a radioterapia torna-se bastante toxica para um organismo em formacao,
como o da crianca, devendo ser ministrado com extremo critério, pois a mesma

radiacdo que destroi os tumores, também agride as células sadias (INCA, 2011).
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Diante disso a radioterapia pode causar alguns efeitos colaterais com o tipo e
a intensidade podendo variar de acordo com a area tratada e a resposta da
crianca/adolescente ao tratamento, como por exemplo, mucosite, radiodermite,
diarréia, dissuria, xerostomia, disfagia. Esses efeitos colaterais somados aos da
quimioterapia na maioria das vezes acarreta em diminui¢cdo da qualidade de vida da
crianca e adolescente em tratamento por estarem associados a dor, perda do
paladar e do apetite, podendo ter como consequéncia a desidratacdo e a
desnutricdo, representando um fator de risco para infecgdes, particularmente em
pacientes imunossuprimidos (WOLFGANG et al., 2001).

O tratamento do cancer na infancia teve um grande progresso nas uUltimas
quatro décadas, hoje, estima-se que em torno de 70% das criancas que
desenvolvem a doenca podem ser curadas, se diagnosticadas precocemente e
tratadas em centros especializados, ou seja, a maioria das criangas acometidas pelo
cancer podera ter boa qualidade de vida caso recebam um tratamento adequado e
em tempo habil. (INCA, 2011)

Infelizmente, na populacdo infantil, tanto a prevencdo como o diagndéstico
precoce sdo extremamente dificeis tornando a terapéutica a principal estratégia.
Sabe-se que a descoberta do cancer na crianga e no adolescente vai depender do
esforco do paciente e de sua familia em procurar o servico médico no inicio dos
sintomas e da agilidade e sabedoria do médico em considerar a possibilidade de
cancer, estabelecendo o diagnéstico precoce e o adequado encaminhamento (INCA
2008).

Infelizmente muitas criancas e adolescentes ainda sdo encaminhados ao
centro de tratamento com doencas jA em estagio avancado. Esse atraso no
diagnoéstico pode ser consequéncia de varios fatores como a desinformacdo dos
pais, medo do diagnéstico de cancer, falta de perspicacia do médico na suspeita
clinica, problemas de organizacdo da rede de servicos e o acesso desigual as

tecnologias diagnoésticas (INCA, 2011).

O fato dos sinais e sintomas clinicos de alguns tipos de neoplasia ndo serem
muito especificos e muitas vezes nao diferir muito de sinais e sintomas de algumas

doencas comuns na infancia também pode ser um fator de demora na descoberta do
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cancer infanto juvenil. Dessa forma é importante estar atento a algumas formas de

apresentacao dos tumores da infancia, conforme disposto no quadro 1:

Quadro 1 - Sinais e sintomas do cancer infantil e seu diagndstico diferencial

SINAIS E SINTOMAS TIPOS DE CANCER DIAGNOSTICO DIFERENCIAL
FEBRE Leucemia, Linfoma Infecgdo
VOMITO Massa abdominal, tumor Infeccao, reflgxo,
cerebral gastroesofagiano
CONSTIPACAO Massa abdominal Ma alimentacéo
Infeccao do trato respiratorio
TOSSE Massa mediastinal superior, doenca respiratoria
reativa, pneumonia.
DOR OSSEA OU MUSCULAR Leucemia, tumor ésseo, Lesdo musculoe;queletlca,
neuroblastoma infeccao viral
DOR DE CABECA Tumor cerebral Cefaleia de tensdo, enxaqueca,
infec¢céo
LINFADENOPATIA Leucemia, linfoma, doenca Linfadenite, infec¢céo sistémica,
(>2CM) metastatica doenca do coldgeno
HEMATURIA Tumor de Wilms Infeccdo do trato urinério,

glomerulonefrite

Fonte: INCA (2011).

Por sua complexidade, o tratamento do cancer pediatrico deve ser efetuado
em centro especializado, pois, o trabalho coordenado de véarios especialistas como
oncologistas pediatras, cirurgibes pediatras, radioterapeutas, patologistas,
radiologistas, enfermeiros, assistentes sociais, psicologos, nutricionistas,
farmacéuticos, terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas também ¢é fator

determinante para o éxito do tratamento (INCA, 2011).

Tao importante quanto o tratamento do cancer em si, é a atencdo dada aos
aspectos sociais da doenca, uma vez que a crianca e o adolescente doentes devem
receber atencdo integral, inseridos no seu contexto familiar, visto que o céncer
causa inumeras repercussfes na vida da crianca e do adolescente que o vivencia,

juntamente com a sua familia.

O diagnostico do cancer na crianca e no adolescente traz consigo mudancas
importantes no modo de vida, alteracdes fisicas e emocionais geradas na maioria
das vezes pela dor, desconforto, desfiguracédo, dependéncia e perda da autoestima
(MANSANO-SCHLOSSER e CEOLIM, 2012).
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Além disso, é a partir do diagnéstico de cancer que se inicia a caminhada
incerta do tratamento, muitas vezes, doloroso, prolongado, que modifica o0 corpo,
fragiliza a familia e os planos futuros da crianca e do adolescente, além, de tornar
iminente a possibilidade de morte (LIMA et al., 2012). Nessa perspectiva, a crianca
vivencia uma doenga impactante e assustadora, passando a conviver com servigos

de saude que lhes sdo desconhecidos e angustiantes (SOUSA et al., 2014).

Neste sentido, ndo deve faltar a crianca, ao adolescente e a sua familia,
desde o inicio do tratamento, o suporte psicossocial necessario, 0 que envolve o
comprometimento de uma equipe multiprofissional, pois, a cura ndo deve se basear
somente na recuperacdo biolégica, mas também no bem-estar e na qualidade de
vida desse paciente (INCA, 2008).

3.2.1 Tratamento do cancer infanto-juvenil no estado do Ceara

Apesar do avanco da medicina a favor do tratamento do cancer infanto-juvenil
mostrado anteriormente sabe-se que existem diversos fatores que podem influenciar
no prognostico da doengca como o sexo, idade, ragca, comorbidades, fatores sécio
econdmicos; o tipo de tumor (extensao, local primario, morfologia e biologia) e o
sistema de saude, (rastreamento, facilidades de diagndstico e tratamento, qualidade

do tratamento e acompanhamento) (BLACK, 1998).

Em se tratando do sistema de saude, segundo dados disponiveis no site do
Instituto Nacional do Cancer, no Ceara existem oito Unidades de Assisténcia de Alta
Complexidade em Oncologia (UNACON) e dois Centro de Assisténcia de Alta

Complexidade em Oncologia (CACON) conforme mostra o quadro a seguir:
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Quadro 2 - UNACONs e CACONSs no Estado do Ceara - Brasil

SERVICO DESCRICAO CIDADE
Hospital e Maternidade S&o UNACON com servigo de Barbalha
Vicente de Paulo Radioterapia e Hematologia
Hospital da Santa Casa de CACON com servigo de Sobral

Misericérdia de Sobral Radioterapia

Hospital Infantil Albert Sabin UNACON excluglva_l de Oncologia Fortaleza

Peditrica

Hospital Universitario Walter UNACON com servico de Fortaleza
Cantidio/UFC Hematologia

Instituto de Céncer do Ceara CACON com Servico de Fortaleza
Radioterapia

Hospital Santa Casa de UNACON Fortaleza

Misericordia de Fortaleza

Hospital Cura D'ars UNACON Fortaleza

UNACON com servigo de

Hospital Geral de Fortaleza : Fortaleza
Hematologia
Hospital Dlstr|EaI Dr. Fernandes UNACON Fortaleza
Tavora
Centro Regional Integrado de UNACON com servigo de Fortaleza
Oncologia/CRIO Radioterapia

Fonte: INCA

De acordo com a Portaria N° 2.439/GM de 8 de dezembro de 2005.que institui
a Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica (PNAO) pode ser considerada Unidade
de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (UNACON) o hospital que
possua condi¢des técnicas, instalacdes fisicas, equipamentos e recursos humanos
adequados a prestacdo de assisténcia especializada de alta complexidade para o
diagnostico definitivo e tratamento dos canceres mais prevalentes no Brasil. Ja 0
Centro de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (CACON) é o hospital
que possui as condicbes técnicas, instalacdes fisicas, equipamentos e recursos
humanos adequados a prestacado de assisténcia especializada de alta complexidade
para o diagnéstico definitivo e tratamento de todos os tipos de cancer (BRASIL,
2005)

Podemos observar que em todo o estado do Ceara existe apenas um servico
exclusivo de oncologia pediatrica: o Hospital Infantil Albert Sabin e este esta situado

na capital.

Esses dados mostram uma dimenséo importante do que € o atendimento da
crianca e do adolescente com diagnéstico de cancer e sua familia no Estado do

Ceard, pois se o hospital de referéncia no tratamento do cancer infantojuvenil se
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encontra na capital, significa que para viabilizar o tratamento, a crianca e o familiar
residentes nas cidades do interior terdo que viajar constantemente do seu municipio
de origem para a capital ndo so para se internar, mas também para realizar exames,

consultas, quimioterapia.

Isso implica em gasto para garantir alimentacao, transporte e hospedagem
ndo so6 da crianca, mas também do familiar acompanhante. Esses custos indiretos,
para uma familia de classe baixa, pode ser uma barreira com impacto negativo no
tratamento, principalmente se levarmos em consideracdo que em alguns casos
como, de leucemia linféide aguda e linfoma linfoblastico o tratamento pode chegar a
ter duracdo de até 36 meses (BRASIL, 2011)

Embora o tratamento seja custeado pelo Sistema Unico de Saude (SUS) os
gastos da familia durante o periodo do tratamento aumentam, pois o cancer requer
tratamento prolongado, diferentes tipos de exames e retornos médicos frequentes
exigindo da familia disponibilidade de tempo e recursos para tal aléem de outras
necessidades advindas da nova rotina imposta pela doenca (STOLAGLI,
EVANGELISTA e CAMARGO, 2008).

Além disso, estudos mostram que a distancia do centro de tratamento é um
dos fatores que podem interferir no tempo gasto desde o inicio da apresentacédo dos
primeiros sinais e sintomas até o diagndstico do cancer em criancas e adolescentes
podendo influenciar no progndstico da doenca (INCA, 2011). O estudo de Fajardo-
Gutierrez et al. (2002), mostrou que pacientes que viviam proximos da cidade do
México tinham um tempo de diagnéstico menor do que os que viviam longe da

cidade.

3.2.3 Direitos em saude das criancas e adolescentes com cancer

E recente a inclusdo das criancas em leis, como detentoras de direitos.
Somente a partir do século XX a criangca comecou a ter seu lugar nas leis e codigos

no mundo e, por extensédo, no Brasil.
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Barroso (2000) descreve o século vinte como o periodo da descoberta da
criangca como um sujeito de direitos. Diante da importancia de olhar a crianca como
um ser que existe e procurar meios para lhe dar protecdo visto sua fragilidade e
dependéncia, varios segmentos da sociedade civil e instituicbes passaram a lutar
por leis em defesa das criancas (GOMES, CAETANO e JORGE, 2008).

Em 1945 foi criado o Fundo das Nagbes Unidas para a Infancia (UNICEF),
orgao internacional que vem, ao longo dos anos, ampliando seu campo de atuacao,
como uma das principais instituicbes na luta pela defesa e garantia dos direitos da
crianca e do adolescente (BARROSO, 2000).

Um momento de muita importancia para a infancia foi a aprovacdo na
Assembleia Geral das NacOes Unidas da Declaracdo dos Direitos da Crianca. A
proclamacao dessa declaracdo em 1959 tornou a crianga um sujeito de direitos,

preservando sua dignidade como pessoa humana (UNICEF, 2004).

A Declaracado dos Direitos da Crianca é composta por dez direitos, cada um

baseado em um principio:

1. Direito a igualdade, sem distin¢céo de raca, religido ou nacionalidade;

2. Direito a especial protecao para o seu desenvolvimento fisico, mental e social;
3. Direito a um nome e uma nacionalidade;

4. Direito a alimentacédo, moradia e assisténcia médica adequada para a crianca e
sua mée;

5. Direito a educacao e a cuidados especiais para a crianca fisica ou mentalmente
deficiente;

6. Direito ao amor e a compreensao dos pais e da sociedade;

7. Direito a educacao gratuita e ao lazer infantil;

8. Direito a ser socorrido em primeiro lugar, em caso de catastrofes;

9. Direito a ser protegida contra o abandono e a exploracao no trabalho;

10. Direito a crescer, dentro de um espirito de solidariedade, compreensao, amizade
e justica entre os povos. (UNICEF, 2004; BARROSO, 2000).
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No Brasil, outro documento importante na garantia dos direitos da crianca e
do adolescente foi a constituicdo Federal Brasileira elaborada em 1988. Esta

revolucionou ao assegurar em seu artigo 227:

E dever da familia, da sociedade e do Estado assegurar & crianca e ao
adolescente, com absoluta prioridade, o direito a vida, a saude, a
alimentacdo, a educacdo, ao lazer, a profissionalizacdo, a cultura, a
dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria,
além de coloca-los a salvo de toda forma de negligéncia, discriminacao,
exploracéo, violéncia, crueldade e opressdo (BRASIL, 1988).

Na década de 1990, foi consolidado o Estatuto da Crianca e do Adolescente
(ECA), que dispde sobre a protecdo integral a crianca e ao adolescente
considerando como crianca a pessoa até 12 anos de idade incompletos,e

adolescente de 12 a 18 anos.

O ECA foi um marco nos direitos da crianga e do adolescente, pois, veio
assegurar a estes todos os direitos fundamentais inerentes a pessoa humana
(GOMES, CAETANO E JORGE, 2008) como mostra o Art. 3° do ECA:

A crianca e o0 adolescente gozam de todos os direitos fundamentais
inerentes a pessoa humana, sem prejuizo da protecéo integral de que trata
esta Lei, assegurando-se-lhes, por lei ou por outros meios, todas as
oportunidades e facilidades, a fim de Ihes facultar o desenvolvimento fisico,
mental, moral, espiritual e social, em condi¢des de liberdade e de dignidade.
(BRASIL, 1990).

De acordo com o estatuto, € dever da familia, comunidade, sociedade e do
poder publico assegurar prioritariamente a efetivacdo dos direitos das criancas e
adolescentes relacionados a vida, saude, alimentacdo, educacado, liberdade,
convivéncia familiar e comunitaria, cultura, dignidade, profissionalizacdo, esporte,
lazer e respeito (BRASIL, 1990).

O primeiro dos direitos fundamentais descritos pelo ECA é a garantia a vida e
a saude, segundo o Art. 7° a crianca e o adolescente tém direito a protecdo a vida e

a saude, mediante a efetivacdo de politicas sociais publicas que permitam o
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nascimento e o desenvolvimento sadio e harmonioso, em condi¢cdes dignas de
existéncia (BRASIL, 1990).

Esse direito a vida e a saude é assegurado pelo Art. 11 que garante o
atendimento integral a saude da crianca e do adolescente, por intermédio do
Sistema Unico de Salde, garantindo o acesso universal e igualitario as acdes e

servigos para promocao, protecdo e recuperacao da saude.

Outro artigo do ECA especifico quanto ao direito a saude € o Art. 12 que
defende o direito do acompanhante quando a criancga se interna, recomendando que
os estabelecimentos de salude devem providenciar condigbes para a permanéncia
de um dos pais ou responsavel em tempo integral (GOMES, CAETANO e JORGE,
2008). Sendo pessoas em desenvolvimento, carecem de afeto e cuidados,
justificando-se a presenca de um familiar que lhe proporcione protecédo, seguranca e
socializagéo (INCA, 2011).

Em 1993 foi sancionada a Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS) que traz
como um de seus objetivos a protecdo a familia, maternidade, infancia, adolescéncia
e velhice e o amparo as criancas e adolescentes em situacdo de caréncia dentre

outras esferas de atuacao.

O ECA juntamente com o LOAS séo os instrumentos a partir dos quais se
garante a crianca e ao adolescente condi¢cBes de cidadania (SOUZA e ERDMANN,
2003). Costa (2002), entretanto considera que ambas ainda nédo estdo totalmente

sedimentadas devido inUmeras dificuldades.

Como podemos perceber o Estatuto da Crianca e do Adolescente foi uma
grande vitéria da sociedade civil organizada, muitos direitos foram alcancados por
meio dele, mas ha reconhecimento de que, apesar dos avancos alcan¢cados, 0s
indicadores de saude revelam longo caminho a percorrer em busca do direito

integral & saude da crianca e do adolescente assumido nas leis brasileiras.

No seu art. 196, a Constituicdo preconiza que “a saude é direito de todos e
dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e econbmicas que visem a
reducdo do risco de doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario
as agdes e servigos para sua promogao, protecdo e recuperagao”. Diante disso

entende-se que toda pessoa acometida por doencas tem direito a tratamento
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adequado independentemente de sua condicdo social e financeira, por meio dos
diversos servigos ofertados e financiados pelo SUS.

Dessa forma, aos portadores de cancer estdo garantidos, dentre outros
(INCA, 2011):

. Exames complementares necessarios, desde os mais simples até os mais
complexos;
. Assisténcia médica e de outros profissionais como enfermeiro, assistente

social, psicélogo, nutricionista, em unidades especializadas no tratamento do cancer,
mesmo fora de seu municipio de origem, ou, se necessario, fora do Estado;

. Cirurgia, quimioterapia, radioterapia, transplantes, cuidados paliativos, entre
outros tratamentos;

. Transporte ou recursos financeiros para custeio de passagens, hospedagem
e alimentacdo quando o tratamento for realizado fora do seu municipio de origem;

. Acesso a medicacao mais indicada para os diferentes casos;

. Acesso a orteses e proteses.

Dentre os diversos direitos sociais garantidos para pessoas com cancer, as
criancas e adolescentes com essa doenca foram beneficiadas com a
regulamentacdo de algumas leis, ndo sendo encontradas na legislagédo nacional
direitos e/ou politicas de saude exclusivas para as criancas e adolescentes com
cancer, apesar delas apresentarem necessidades multidimensionais como ja

mostrada anteriormente, devido ao tratamento e suas complicacoes.

Vale ressaltar que existe uma incompatibilizacdo das garantias asseguradas
pelo ECA com as legislacdes trabalhista (CLT) e previdenciaria vigentes fato esse
que contribui para o aumento da vulnerabilidade de muitas familias (INCA, 2011).
Um exemplo sdo os pais trabalhadores formais e contribuintes previdenciarios do
Instituto Nacional do Seguro Social (INSS) que ndo podem se ausentar do trabalho
para acompanhar o filho doente contrariando o direito ao acompanhante descrito no

ECA discutido anteriormente.
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Consciente dessa vulnerabilidade financeira enfrentada pelas familias
envolvidas no processo de diagndstico e tratamento de doencas como cancer a
legislacdo brasileira garante, para os trabalhadores formais, pais ou responsaveis
legais de crianca ou adolescente com céancer, alguns beneficios que serao

discutidos a sequir:

O saque do Fundo de Garantia por Tempo de Servico (FGTS) - Lei n°
8.036, de 11 de maio de 1990 - é um direito social para pessoas com neoplasia
maligna ou que tenham um dependente (cnjuge ou companheira (0), filho menor de
18 anos ou invalido) com céncer (BRASIL, 2012a). No caso de persisténcia da
doenca a liberacdo do beneficio poderd ser solicitada quantas vezes forem
necessarias, ou seja, mesmo ap0s um saque, havendo mais depdsitos na conta

vinculada, a operacao de liberacdo podera ser repetida (ALVES et al., 2009).

Vale ressaltar que apenas o titular da conta do FGTS pode solicitar o saque e
para isso deve estar munido da seguinte documentacdo que comprobatoria:
Atestado médico informando o diagndstico, estagio clinico atual da doenca e do
paciente, CID (Codigo Internacional de Doencas) devidamente assinado e
carimbado pelo médico responséavel, original e coépia do resultado do exame
histopatoldgico, certiddo de nascimento, termo de guarda ou tutela da crianca ou do
adolescente, documento de identificacdo e carteira de trabalho do titular da conta
(INCA, 2011).

Saque do Programa de Integracédo Social e do Programa de Formacé&o do
Patriménio do Servidor Publico (PIS/PASEP) (Resolucdo n° 1, de 15 de outubro
de 1996, do Conselho Diretor do Fundo de Participacdo PIS-PASEP/MF) para ter
direito a esse beneficio é necessario que o responsavel legal pela
crianca/adolescente com diagndstico de cancer esteja cadastrado no PIS/PASEP
junto a Caixa Econdémica Federal ou ao Banco do Brasil. Pra realizar o saque deve-
se apresentar os seguintes documentos: Atestado médico informando o diagndstico,
estagio clinico atual da doenca e do paciente, CID (Cddigo Internacional de
Doencas), Comprovante de dependéncia da crianga e do adolescente, Copia do
resultado do exame histopatologico que comprove a doenca, Documento de
Identidade, Carteira de Trabalho e Cartdo do PIS/PASEP do titular (INCA, 2011).
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A Lei Organica de Assisténcia Social (LOAS) - Lei n® 8.742, de 7 de dezembro
de 1993- garante o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) que consiste no
repasse de um salario-minimo pelo Governo Federal para aqueles pacientes que
comprovem estar incapacitados para o exercicio da vida independente e para o

trabalho, esse direito se estende as criancas e adolescentes de zero a 18 anos.

Para ter direito ao beneficio a renda familiar deve ser inferior a ¥4 (um quarto)
do salario-minimo. Esse calculo considera o numero de pessoas que vivem no
mesmo domicilio. O critério de renda caracteriza a impossibilidade do paciente e de
sua familia de garantir seu sustento. Além disso, deve também comprovar que o
requerente, pais ou responsaveis ndo estdo vinculados a nenhum regime de
previdéncia social, ndo recebe outro beneficio social (bolsa-familia, auxilio-doenca,
aposentadoria de um dos pais ou responsavel) e a dependéncia da crianca e do
adolescente através da certiddo de nascimento, termo de guarda ou tutela (INCA,
2011)

E importante ressaltar que nem todos 0s pacientes terdo acesso a esse
direito, pois ele € mais voltado para casos em que a crianca ou 0 adolescente possui
doenca em estagio avancado ou com sequelas que lhe impossibilite o exercicio da

vida diaria e, futuramente o seu trabalho (INCA, 2011).

Outro beneficio assegurado a pessoa com deficiéncia que pode ser usufruido
pelo paciente com céncer é o direito a gratuidade no pagamento de tarifas do
sistema de transporte publico de Fortaleza descrita na Lei Complementar n° 0057,
de 18 de julho de 2008. O Art 4° desta lei garante ainda que o direito a este
beneficio podera ser estendido a um acompanhante, dependendo da dificuldade
fisica apresentada pelo beneficiario, de acordo com avaliacdo da pericia médica.
Vale ressaltar que todas as criancas (até 11 anos, 11 meses e 29 dias) tém direito a

acompanhante.

A Portaria da Secretaria de Assisténcia a Saude/Ministério da Saude n° 055,
de 24 de fevereiro de 1999, dispde sobre o Tratamento Fora de Domicilio (TFD).
Esta normatizacdo tem por objetivo garantir o acesso de pacientes de um municipio

a servicos assistenciais em outra cidade, ou ainda, em casos especiais, de um
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estado para outro estado, desde que esgotadas as formas de tratamento de saude
na localidade em que o paciente residir (BRASIL, 1999).

O TFD pode envolver a garantia de transporte para tratamento e
hospedagem, quando indicado. Esse beneficio s6 é concedido a pacientes
atendidos na rede publica e referenciada. Ainda segundo a portaria, nos casos em
que houver indicacdo médica, poderd, também, ser autorizado o pagamento de

despesas para o acompanhante (BRASIL, 1999).

O portador de neoplasia que adquire alguma sequela limitante da doenca tem
o beneficio de poder adquirir um veiculo adaptado com desconto de impostos como
o0 Imposto sobre Produtos Industrializados (IP1), Imposto sobre Operacbes de
Crédito (IOF), Imposto Sobre Operacdes Relativas a Circulagcdo de Mercadorias e
Servicos (ICMS) e o Imposto sobre a Propriedade de Veiculos Automotores (IPVA).
No caso da crianca e do adolescente que ndo podem conduzir o veiculo por causa
da idade, podera, entdo, apresentar trés condutores autorizados (ALVES et al.,
2009).

Um beneficio pouco difundido é a Tarifa Social de Energia Elétrica (TSEE)
garantida pela Lei n° 12.212 (BRASIL, 2010). Grande parte da populacéo
desconhece que familias que possuem algum membro que receba o Beneficio de
Prestacdo Continuada da Assisténcia Social (BPC); ou com renda mensal de até 3
(trés) salarios minimos, que tenha portador de doencga ou deficiéncia cujo tratamento
requeira o uso continuado de aparelhos, equipamentos ou instrumentos que, para o
seu funcionamento, demandem consumo de energia elétrica também podem usufruir
do beneficio descontos na conta de luz (BRASIL, 2010).

Sabemos que dentre esses direitos citados a maioria ainda é pouco
conhecido tanto pelos usuarios quanto pelos profissionais de saude, fazendo com
gue nao sejam aplicados de forma efetiva na pratica por desconhecimento mesmo
estando garantidos através de uma legislacdo adequada (ANDRADE et al., 2011).
Diante disso, é importante que os profissionais de saude tenham conhecimento a
cerca dos instrumentos legais existentes para a garantia dos direitos em salude da
crianca e adolescente visando divulga-los no caso de identificar alguma situacéo de
vulnerabilidade (RAMAN; WOOFENDEN; WILLIAM, 2007).
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Apesar do avanco das leis e politicas publicas voltadas para a crianca e o
adolescente ainda existe um abismo entre o que estd escrito no papel e 0o que
acontece na pratica. Diante disso, ressalta-se, que as criangcas\adolescentes com
cancer e suas familias ainda carecem de um maior suporte do sistema publico de
saude em relacdo a necessidades especificas inerentes a doenca e o tratamento,
sendo necessario, portanto, implementacdo de novas politicas publicas, que sejam
de fato instituidas para fornecer esse apoio, além de, avaliar de forma mais eficaz as

ja existentes.
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4 METODOLOGIA

4.1 Tipo de Estudo

Estudo exploratério com abordagem qualitativa. Segundo Gil (2010) a
pesquisa exploratéria tem como objetivo proporcionar maior familiaridade com o

problema pesquisado visando torna-lo mais explicito ou construir hipéteses.

Optou-se pelo método qualitativo, buscando melhor atingir os objetivos
propostos, jA que esse método busca conhecer o objeto estudado tal como se
apresenta, seu significado e o contexto onde ela se insere, aplicando-se ao estudo
das percepcOes, das relacdes, das crencas, das representacdes, e das opinides,
onde procuraremos compreender uma determinada situagcdo na perspectiva dos
individuos que a vivenciam. (MINAYO, 2010).

4.2 Cenario da pesquisa

A pesquisa foi desenvolvida no Centro Pediatrico do Céancer (CPC),
conhecido como Hospital Peter Pan (HPP) o qual € uma unidade anexa ao Hospital
Infantil Albert Sabin (HIAS), hospital publico terciario referéncia no atendimento a
saude da crianca e do adolescente no Estado do Ceara. O CPC foi criado a partir de

uma parceria entre a Associagéo Peter Pan (APP) e o HIAS.

O CPC é uma unidade hospitalar destinada ao tratamento do cancer infanto-
juvenil e realiza quimioterapia em pacientes que necessitam de internacdo e em
ambulatério quando a crianga estd com melhor estado de saude. A unidade oferece
71 leitos, divididos em Unidades de Terapia Intensiva (UTI’s), salas de
quimioterapia, enfermaria, consultérios medicos, brinquedoteca, projeto ABC +
Saude e atendimento multidisciplinar. Ha também um centro cirargico para

realizacédo de procedimentos como punc¢ao lombar e mielograma.

Outro cenario da pesquisa foi a Associacdo Peter Pan (APP), entidade sem

fins lucrativos, cuja missao é: “elevar o indice de cura e melhorar a qualidade de vida
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de criancas e adolescentes com cancer e de suas familias.” A APP desenvolve
varios projetos de apoio social as familias e as criancas e adolescentes em

tratamento de cancer no CPC (APP, sd).

4.3 Participantes da pesquisa

Participaram da pesquisa os profissionais de saude que atuam diretamente no
tratamento e acompanhamento de criancas e adolescentes com cancer,
representantes da sociedade civil organizada, que desenvolvem atividades
referentes aos direitos e a protecdo social dessas criancas e os familiares e/ou

responsaveis pelas criancas e adolescentes.

Pensamos inicialmente em entrevistar dois representas de cada categoria
profissional que faz parte da equipe multiprofissional do CPC, 10
familiares/acompanhantes e trés representantes da sociedade civil. Sabendo que
esse numero poderia vir a aumentar ou diminuir conforme necessidades da

pesquisa.

Ao final da pesquisa, atingiu-se um total de 20 profissionais de saude, 12
familiares/acompanhantes, e 5 membros da sociedade civil organizada, totalizando
37 participantes, sendo delimitado o término da coleta com base no grau de

aprofundamento das informacdes fornecidas.

Vale ressaltar que a escolha dos participantes se deu de forma aleatéria. Os
familiares foram abordados na recepcao durante a espera para as consultas e os
profissionais conforme a escala do servico, ja em relacdo aos membros da
sociedade civil organizada foi feito contato prévio por telefone e marcada visita e
entrevista conforme disponibilidade do responséavel pela instituicdo.
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Quadro 3 - Critérios de inclusdo e exclusdo dos participantes da pesquisa
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Critérios de inclusao

Critérios de excluséao

Justificativa

Familiar/
Acompanhante

Familiar responsavel pela
crianga que tenha
recebido o diagnostico da
doenca ha pelo menos
seis meses.

O familiar a ser
entrevistado deveréa ser o
acompanhante de rotina
aos servicos de saude.

Apresentar algum déficit
mental que prejudique a
sua participacao nas
entrevistas.

Possuir pouco
conhecimento acerca do
cotidiano da crianca ou
do adolescente.

Crianca com diagnéstico
h& pelo menos seis
meses visando
contemplar de forma
satisfatoria os objetivos
tracados.

Devera ser o
acompanhante de rotina
de forma a compatrtilhar
informag¢des com um
maior teor de detalhes
guanto ao objeto em
estudo.

Profissional de
saude

Atuar com criangas em
tratamento para o cancer
na instituicdo ha pelo
menos seis meses.

Tempo minimo em que se
considera que o
profissional adquiriu
melhor vivéncia no
cuidado a esses usuarios.

Membro da
sociedade civil
organizada

Atuar diretamente com a
crianca e a familia no
sentido de buscar garantir
os seus direitos.

Representantes da
sociedade civil que a
menos de seis meses
desenvolvam essas
atividades.

Por acreditar que o curto
periodo de tempo
trabalhando e/ou
representando as
criancas, ndo permite o
aprofundamento no
conhecimento das
questdes que se pretende
alcancar durante o
estudo.

FONTE: elaboracéo do autor.

4.5 Técnica e Instrumento de Coleta de Informacdes

A coleta das informacdes foi realizada no periodo de janeiro a marco de 2015

por meio de entrevista semiestruturada realizadas com os profissionais de salde da

instituicdo, com os representantes das organizacdes da sociedade civil e com 0s

familiares das criangas internadas para tratamento oncolégico.

As entrevistas foram gravadas na integra em um gravador digital portatil; As

mesmas seguiram um roteiro apresentado sob a forma de tépicos que contemplando

a abrangéncia das informacdes esperadas para o entendimento do objeto e por
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perguntas abertas que permitissem a ampliacio e o aprofundamento da

comunicacao entre pesquisador e interlocutor (MINAYO, 2010).

Foi utilizado um roteiro de entrevista semiestruturada diferente para cada

participante da pesquisa como descrito no quadro a seguir:

Quadro 4 — Instrumentos utilizados para coleta das informacfes

ROTEIRO TOPICOS DESCRICAO
. 1 (_jgdos~de Grau de parentesco, Sexo, ldade, Escolaridade, Estado civil,
identificacdo do ~ s . -
o Ocupacdo, Religido, Procedéncia e Renda familiar.
familiar
. 2) I.D‘."ldOSNde Sexo, ldade, Escolaridade, N° de internacdes, Naturalidade,
identificacdo da ; o . . .
crianca Diagndstico, Tempo de diagnostico e tipo de tratamento.
_ a) Fale sobre os direitos em salde para as
Roteiro de criancas/adolescente em tratamento de Cancer;
entrevista b) Fale sobre os beneficios que vocé conhece e que vocé
semiestruturada | conseguiu adquirir;
Familiar

(APENDICE A)

3) Questdes

¢) Tem algum direito que vocé sente necessidade mas nao
conseguiu adquirir? Fale sobre isso;
d) Fale sobre as dificuldades e/ou facilidades do seu

norteadoras deslocamento até o Hospital e permanéncia nos dias de
tratamento;
e) Vocé acha que esses direitos oferecidos as
criancas/adolescentes com cancer sao suficientes para
garantir um tratamento tranquilo para o seu paciente? Fale
sobre isso
1) dados de Sexo, ldade, profissdo, Tempo de formacéo, Pds-graduacéo,
Roteiro de identif!cagéo do _Set(_)r <_je atuacdo, Tempo de atuacdo no setor, Vinculo
: profissional institucional.
entrevista

semiestruturada |l
profissional de
salide

2) Questdes

a) Fale sobre os direitos em salde para as
criancas/adolescente em tratamento de Céancer; b) O que é
para vocé advocacia em salde? Fale sobre isso; ¢) Vocé

(APENDICE B) norteadoras orienta os usudrios acerca dos seus direitos em saude? Fale
acerca da sua experiéncia; d) Fale sobre a relevancia da
advocacia em salde na sua pratica no servico.

1) Dados de Sexo, Idade, Funcdo que desempenha, Tempo de atuacéo,
Roteiro de identificagdo Vinculo institucional.
entrevista a) Fale sobre os direitos em sadde para as

semiestruturada
11
Representante da
sociedade civil
organizada
(APENDICE C)

2) Questdes
norteadoras

criancas/adolescente em tratamento de Cancer;

b) O que é para vocé advocacia em saude? Fale sobre isso;
¢) Como o usuério chega até a Associacao Peter Pan? Fale
acerca da sua experiéncia em ajudar essas familias na
garantia de seus direitos em saude;

d) Fale sobre a relevancia da advocacia em salde na sua
pratica no servico

FONTE: Elaboracao propria do autor.
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4.6 Técnica de Analise das Informacdes

O material coletado a partir das entrevistas foi transcrito na integra e
organizado em arquivos individuais. As informac8es do material empirico produzidas
foram analisadas com base na andlise categorial temética de Bardin (2011),
segundo a autora fazer uma analise tematica consiste em descobrir os nacleos de
sentido que compdem um discurso, cuja frequéncia sejam significativos para o

objeto em estudo.

Para Bardin (2011) a analise de conteudo, enquanto método, torna-se um
conjunto de técnicas de andlise das comunicacdes que utiliza procedimentos

sistematicos e objetivos de descricdo do conteldo das mensagens.

Para isto serdo seguidas as seguintes etapas recomendadas: pré-analise das
informacgdes, exploragdo do material e, por fim, o tratamento dos resultados obtidos

e interpretacao.

A pré-analise consiste na escolha dos documentos a serem analisados e na
retomada das hip6teses e dos objetivos iniciais da pesquisa, esta etapa pode ser

decomposta em trés:

1) Leitura flutuante: momento em que o pesquisador tem o primeiro contato direto
com o material de campo deixando-se impregnar pelo seu conteudo.

2) Constituicdo do corpus: diz respeito ao momento em que se deve responder a
alguns aspectos de validade da pesquisa qualitativa, tais como exaustividade
(achados contemplam todos os aspectos existentes no roteiro), representatividade
(presenca de caracteristicas essenciais ao estudo), homogeneidade (obedecer
critérios especificos de escolha quanto aos aspectos abordados) e pertinéncia (as
informacdes analisadas sejam adequadas aos objetivos);

3) Formulacdo e reformulacdo de hipdteses e objetivos: fase em que had uma
retomada da etapa exploratoria, tendo como foco a leitura exaustiva das
informagcbes as indagacdes iniciais do estudo. Nessa primeira etapa sao
determinadas as unidades de registro, contexto, os recortes, a forma de

categorizacdo, a modalidade de codificacdo e os conceitos tedricos gerais.
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A segunda etapa consiste da exploracdo do material, momento em que se
visa 0 alcance do nucleo de compreensao do texto. Nesse sentido, o pesquisador
busca achar categorias que sdo expressdes ou palavras de significacdo, onde o
conteldo das falas serd organizado e discutido. Nessa etapa, 0os achados sao
agregados de acordo com as categorias tedricas ou empiricas, classificadas por

temas.

A categorizacdo consiste nesse processo de reducdo do texto as palavras e

expressoes significativas.

A terceira e Ultima etapa consiste do tratamento dos resultados obtidos e
interpretacdo. Nessa fase, o pesquisador realiza inferéncias e interpretacoes,
relacionando-os com o referencial tedrico inicial, ou pode gerar novas dimensdes
tedricas e interpretativas, a partir da leitura do material, no intuito de destacar as

principais informacgdes encontradas na pesquisa e expo-las de forma clara.

Apés a andlise final dos dados com a elaboracdo dos temas centrais,
sintetizou-se as seguintes categorias tematicas: “Conhecimento dos familiares
acerca dos direitos em saude das criancas e adolescentes durante o tratamento do
cancer”; “Conhecimento dos profissionais acerca dos direitos em saude das criancas
e adolescentes em tratamento oncoldgico”; “Advocacia em saude: conhecimento e
pratica dos profissionais”; “Sociedade civil organizada — o papel das instituicbes de

apoio”.

4.7 Aspectos Eticos

O projeto foi submetido ao Comité de Etica e Pesquisa do Hospital Infantil
Albert Sabin e foi aprovado sob o parecer niumero 832.720. Foram consideradas
todas as exigéncias contidas na Resolucdo n° 466/12, do Conselho Nacional de
Saude, que atualmente regulamenta os aspectos ético-legais da pesquisa com seres

humanos.
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Aos participantes, foi assegurada a autonomia, nao maleficéncia,
beneficéncia, privacidade e o direito a desisténcia em qualquer etapa da pesquisa,
além disso, foi solicitada aos participantes a assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE D), sendo orientados acerca dos objetivos
da pesquisa, de seus riscos e beneficios, da possibilidade de poderem desistir da
sua participacdo em qualquer momento e da auséncia de 6nus (BRASIL, 2012b).

Na pesquisa qualitativa, como em outras abordagens, o0 respeito ao
anonimato e sigilo sdo particularmente importantes, assim, algumas precaucoes
foram adotadas a fim de proteger a identidade dos familiares, profissionais de saude
e membros da sociedade civil organizada citados nas falas. Diante disso,
identificamos os entrevistados nas falas pela sigla correspondente ao tipo de sujeito
entrevistado seguido do numero da entrevista, por exemplo: profissional de saude
entrevista 3 [PS3], familiar entrevista 8 [F8] e sociedade civil organizada entrevista 1
[SCO1].
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

5.1 CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

Na pagina atual e nas seguintes dispomos 0s quadros que mostram as
caracteristicas dos familiares e das criancas/adolescentes em tratamento oncolégico

como também dos profissionais de saude que participaram da pesquisa.

5.1.1 Apresentacao dos familiares

Quadro 5 - Dados de identificagdo dos familiares participantes da pesquisa.

DADOS DE IDENTIFICAGAO
ACOMPANHANTE/RESPONSAVEL

PARENTESCO EX IDADE | ESCOLARIDADE EST. CIVIL RENDA FAM PROCEDENCIA OCUPACAO RELIGIAO
01 Mae F 34 EFI Solteira Bolsa familia Ubajara Agricultora Catdlica
02 Méae F 25 EMI Solteira 1 salario Maracanau Do lar Catdlica
03 Mée F 39 EFI Casada 1 salario Fortaleza Diarista Evangélica
04 Méae F 26 EFC Un!ao Bolsa familia Quixeré Do lar Catdlica
estavel
= Unido - . .
05 Mae F 22 EFC . 1 salério Horizonte Do lar Catolica
estavel
06 Mae F 28 EMI Solteira 1 salario Paracuru Do lar Evangélica
07 Mée F 54 EFI Casada 1 saléario Pacajus Agricultora Catodlica
08 Mae F 34 EFI Solteira Bolsa familia Ubajara Agricultora Catolica
= s Juazeiro do L .
09 Mae F 25 EFI Casada 1 salério Norte Faxineira Catolica
10 Mée F 37 EFI Solteira 1 salario Mulungu Agricultora Evangélica
11 Mae F 45 ESC Casada 2 salario Fortaleza Plfjli)rlli%a Catolica
12 Mae F 35 EFC Solteira 1 salario Redencéo Do lar Catdlica

LEGENDA: EFI — Ensino Fundamental Incompleto; EFC — Ensino Fundamental Completo; EMI — Ensino Médio
Incompleto; ESC — Ensino Superior Completo. Fonte: prépria.

Todos os acompanhantes que foram entrevistados eram mées das criancas e
adolescentes que estavam em tratamento, aspecto este que corrobora com a
literatura que mostra que elas sédo as principais cuidadoras e acompanhantes das
criancas com necessidades especiais de salde (PAVAO; SILVA; ROCHA, 2011;
ASTOLPHO; OKIDO; LIMA, 2014).

Segundo Yeh (2002), as maes relatam a necessidade de serem guardids da
crianca protegendo-a dos perigos potenciais, assim como oferecer apoio ao filho em

sua dor, vulnerabilidade e mudancas de comportamentos.

Além disso, geralmente a familia elege a mde como a pessoa responsavel e

com o dever moral de acompanhar o filho durante o tratamento, assim, as mesmas
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sentem-se na obrigacéo do cuidado, sendo também eleita pela propria crianca como
a protetora dentre outros familiares (REZENDE,2011).

Por ter encontrado resultado bastante semelhante em sua pesquisa onde de
36 acompanhantes 34 eram maes Rezende (2011) considera importante a
organizagdo de grupos de pais com a finalidade de orienta-los e estimula-los a
cuidarem de seus filhos, valorizando a presenca paterna junto a crianca durante o

tratamento do cancer.

No que diz respeito a faixa etéria, observa-se que esta variou de 26 a 54 anos
de idade, havendo um predominio de participantes entre 20 e 40 anos (10), sendo a
média de 34 anos.

Em relacdo ao grau de escolaridade, mais da metade havia cursado o ensino
fundamental completo ou incompleto (9), duas pessoas possuiam ensino médio

incompleto e apenas uma com ensino superior completo.

A baixa escolaridade dos pais € considerado um dos fatores que podem
interferir no tempo gasto desde o inicio da apresentacdo dos primeiros sinais e
sintomas até o diagnéstico do cancer em criangas e adolescentes (INCA, 2011). No
México, pesquisas mostraram que criangcas cujos pais tinham nivel de educacéo
mais baixo tinham tempos mais longos para o diagnéstico do que criangas com pais
com nivel educacional mais alto (FAJARDO-GUTIERREZ et al., 2002).

Quanto ao estado civil, metade dos responsaveis eram casados ou viviam em
unido estavel (06), e a outra metade eram maes solteiras. No que diz respeito a
ocupacgao, cinco (5) eram “do lar”, quatro (4) agricultoras, duas (2) diaristas e uma
(1) funcionéria publica. Vale ressaltar que todas que possuiam atividade laborais
formais relataram ter deixado o emprego ou estar afastada devido ao tratamento do
filho (a).

No tocante a renda familiar a maioria (7) relataram viver com apenas um
salario minimo mensal, ou seja, salario este proveniente do BPC que teve sua
importancia bastante evidenciada nas falas dos entrevistados, como de grande
importancia para suprir as inimeras despesas extras que o tratamento longo e

debilitante do cancer acarreta para a familia e a crianca/adolescente.
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Das familias que nédo conseguiram a garantia do recebimento do BPC, quatro
(4) relataram que a fonte de renda principal no momento da entrevista era o
Beneficio do Bolsa Familia que é um programa do Governo Federal, que garante por
meio da Lei n° 10.836 a transferéncia direta de renda as familias em situacdo de
pobreza e de extrema pobreza em todo o Pais, de modo que consigam superar a
situacao de vulnerabilidade.

No gue concerne a procedéncia, apenas dois residiam na capital do Ceara,
Fortaleza, havendo um predominio de pessoas que residiam no interior do estado

(8) e regidao metropolitana (2).

Esse fato pode prejudicar o acesso oportuno e adequado aos centros de
tratamento especializado aumentando o tempo entre o inicio dos sinais e sintomas e
o diagnadstico (INCA, 2011). Um estudo feito no México mostrou haver associacéo
entre a distancia da residéncia com o tempo de diagnostico do cancer, ou seja, as
pessoas que residem proximo da cidade onde esta localizado o centro de referéncia
para o tratamento possuiam um menor tempo de diagnostico (FAJARDO-
GUTIERREZ, 2002).

5.1.2 Apresentacdo das criancas e adolescentes

O quadro a seguir faz a caracterizacdo das criancas e dos adolescentes com
cancer filhos dos 12 familiares entrevistados, quanto a idade, o sexo, a escolaridade,
numero de internacdes, naturalidade, diagndstico médico, tipo de tratamento e

tempo de diagnéstico.

Quadro 6 - Dados de identificacdo das criancas e adolescentes. Fortaleza, CE. 2015

DADOS DE IDENTIFICAGCAO

CRIANCA/ADOLESCENTE
SEXO IDADE ESCOLARIDADE INTERNAGCOES NATURALIDADE | DIAGNOSTICO TRATAMENTO | TEMPO
(Anos) DIAGNOSTICO
01 M 10 42 serie 2 Ubajara Sarcoma Cirurgia+ QT lano 5 meses
02 M 06 N&o Estuda +10 Maracanau LLA QT 2 anos
7meses
03 F 16 1° ano 4 Fortaleza TU abdominal QT 2 anos
04 M 04 N&o Estuda 1 Limoeiro Neuroblastoma QT 6 meses
05 M 05 N&o Estuda 6 Horizonte Neuroblastoma QT + Cirurgia 2 anos 5
meses
06 M 06 N&o Estuda 5 Juazeiro do LLA QT 2 anos
Norte
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07 F 05 N&o Estuda +10 Baturité LLA QT 2 anos 6
meses
08 F 11 32 serie 3 Parnaiba LMA QT 3 anos
09 F 16 2° Ano +10 Redencao LLA QT 2 anos 4
meses
10 M 16 2° Ano 2 Pacajus Rabdmiossarcoma QT 4 anos
11 F 02 - 2 Fortaleza TU abdominal QT 6 meses
12 F 03 - 2 Paracuru LLA QT 2 anos

Legenda: QT — quimioterapia; LLA — Leucemia Linfoide Aguda; LMA - Leucemia Mieléide Aguda. Fonte:
prépria.

A idade variou de 2 a 16 anos, considerando a descricdo do ECA (1990) que
crianca é a pessoa até doze anos de idade incompletos, e adolescente aquela entre
doze e dezoito anos de idade tivemos nove criancas e trés adolescentes. Quanto ao

sexo metade eram do sexo feminino (6) e a outra do sexo masculino (6).

Houve predominio do diagndstico de leucemia (6) — cinco casos de Leucemia
Linfoide Aguda (LLA) e um Leucemia Mieloide Aguda (LMA) - seguido de tumores do
sistema nervoso central (3) — dois neuroblastomas e um rabminiosarcoma - tumores

abdominais (2) e sarcoma (1).

Esses achados corroboram com a literatura mundial que descreve o perfil
epidemiolégico do cancer infanto-juvenil e mostra que as leucemias caracterizam-se
por serem neoplasias malignas primarias da medula 6ssea, e representam o cancer
mais frequente em menores de 15 anos de idade. Além disso, os estudos de
incidéncia de Leucemia apontam que o tipo histolégico mais comum da doenca para
esta faixa etaria é a LLA, responsavel por aproximadamente 75% dos casos (INCA
2014; SILVA, 2012; HADAS; GAETE; PIANOVSKI, 2014).

by

No que diz respeito a escolaridade, das dez criangas e adolescentes que
estavam dentro da faixa etaria obrigatéria (a partir de quatro anos), para estarem
matriculados no ensino educacional, apenas cinco frequentavam a escola (BRASIL,
2013b) e destes trés estavam atrasados devido as inUmeras internacdes
decorrentes do tratamento. Além disto, as quatro criancas em idade escolar (duas de
seis anos e duas de cinco anos) que , segundo as maes, nunca tinham sido
matriculadas na escola deveu-se ao fato de possuirem mais de dois anos de
diagnostico e apdés a descoberta da doengca o tratamento de quimioterapia
prolongado associado as internagbes devido a imunossupressdo causada pelo

tratamento impossibilitaram a iniciacdo da crianca na escola.
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Corroborando com estes achados Silva (2001) afirma que a crianca e 0
adolescente em condicdo de adoecimento crdnico precisam lidar com constantes
internacbes e reinternacdes, pois a doenca o0s torna dependentes de uma
assisténcia multiprofissional e de um acompanhamento continuo nos servicos de
saude. Como consequéncia as constantes hospitalizacGes, essas criancas e esses
adolescentes em tratamento acabam sendo afastados do ambiente escolar,
essencial para o seu processo de desenvolvimento cognitivo e social saudavel
(COHEN e MELO, 2010)

Diante dessa realidade e do prejuizo decorrente do afastamento dessas
criancas e adolescentes por tempo indeterminado do ambiente escolar o Conselho
Nacional dos Direitos da Crianca e do Adolescente (Conanda), através da
Resolugdo n. 41/95, garantiu para essa parcela da populagao o “direito a desfrutar
de alguma forma de recreacdo, programas de educacdo para a saude e
acompanhamento do curriculo escolar, durante sua permanéncia no hospital” (Brasil,
1995).

O Ministério da Educacgéo, por meio de sua Secretaria de Educagéo Especial,
tendo em vista a necessidade de estruturar acdes politicas de organizacdo do
sistema de atendimento educacional em ambientes e instituicbes outros que ndo a
escola, resolveu promover a oferta do atendimento pedagogico em ambientes
hospitalares, através da classe hospitalar que consiste no atendimento pedagdgico-

educacional que ocorre em ambientes de tratamento de satude (BRASIL, 2002).

A classe hospitalar tem como objetivo elaborar estratégias e orientacdes para
possibilitar o acompanhamento pedagdgico-educacional do processo de
desenvolvimento e constru¢cdo do conhecimento no @mbito da educagédo béasica de
criancas, adolescentes e jovens que se encontram impossibilitados de frequentar
escola, temporaria ou permanentemente e, garantir a manutencao do vinculo com as
escolas por meio de um curriculo flexibilizado e/ou adaptado, favorecendo seu
ingresso, retorno ou adequada integracdo ao seu grupo escolar correspondente,
como parte do direito de atencgao integral (BRASIL, 2002)
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Desse modo, a classe hospitalar foi criada para garantir as criancas e aos
adolescentes hospitalizados a oportunidade de continuarem a vivenciar as
experiéncias pedagodgicas, dessa forma a hospitalizacdo ndo deve mais ser vista
como sinénimo de perda do direito de estudar nem do rompimento do elo entre a

crianca/adolescente e a escola (ZOMBINI et al., 2012).

Vale ressaltar que na instituicdo onde ocorreu a pesquisa existe o projeto
ABC + Saude cujo objetivo é oferecer apoio pedagogico as criancas e aos
adolescentes com cancer internados na instituicdo que consiste no desenvolvimento
de atividades como leitura, escrita, atividades ludicas e artisticas. A equipe realiza
atividades educativas, previamente elaboradas, e as aplica na sala de convivéncia
do projeto ou a beira do leito do paciente. Sdo atividades escolares, ludicas e
artisticas que podem ser realizadas em grupos ou individualmente, assim as
criancas e adolescentes que participam do projeto podem resgatar um pouco do
ambiente escolar, além de serem incentivados a ndo perder o amor pelo
aprendizado (Hospital Infantil Albert Sabin, 2008), porém nédo é considerada classe

hospitalar.

Apesar do apoio ludico-terapéutico ser fundamental, € ao mesmo tempo
insuficiente diante do que realmente preconiza a classe hospitalar, assim, podemos
considerar, que nesta instituicdo, este € um direito ndo garantido para as
criangas/adolescentes em hospitalizados visto que ndo € ofertada a essas
criancas/adolescentes 0 acompanhamento pedagoégico conforme preconizado em

lei.

Holanda e Collet (2012) ressaltam a importancia da continuidade do processo
de escolarizagdo dentro do hospital, pois, além de ajudar a crianga a superar esse
periodo, contribui para que ela se sinta incluida na sociedade, reduzindo a sensagéo

de estar sendo punida pelo fato de ter uma condicéo cronica de adoecimento



51

5.1.3 Caracterizacéo dos profissionais

No total 20 profissionais da equipe multidisciplinar participaram da pesquisa,
sendo um da area da nutricdo, dois da terapia ocupacional, um assistente social,

dois da psicologia, trés da medicina, 10 da enfermagem e um da fisioterapia.

A idade variou entre 24 e 67 anos sendo a média de idade dos participantes
da pesquisa de 40,7 anos, com predominancia do sexo feminino (17). O menor
tempo de formacéao foi de trés anos e o maior de 40 anos. Ja em relacdo ao tempo
de atuacdo no setor em que trabalha esse variou de um ano e nove meses até 22

anos.

Um dado que chamou atencao foram as especializacdes dos profissionais de
salude atuantes em oncologia pediatrica que participaram da pesquisa, com excecao
dos médicos que para atuar na area necessitam da residéncia em oncologia
pediatrica, apenas uma enfermeira possuia pos-graduacdo em oncologia e outras

duas em pediatria.

Quadro 7 - Dados de identificac@o dos profissionais de salde participantes da pesquisa.

DADOS DE IDENTIFICAGAO
PROFISSIONAIS DE SAUDE

TEMPO DE
x TEMPO DE X SETOR DE X
PROFISSAO IDADE | SEXO FORMACAO POS GRADUACAO ATUACAO Q('gl.lsﬁé(zl?%(;
- 1- PSF Nao
01 Nutrigdo °6 F 34 anos 2- Ed. ambiental cpc informado
02 | T. Ocupacional 40 F 12 anos 1- Psicomotricidade Adolescentes 3 anos
03 Ass. Social F 35 anos Nao CPC . Néo
informado
04 | T. Ocupacional 55 F 34 anos 1- Ontogénese da Brinquedoteca 22
motricidade
05 Psicologia 27 F 3 anos NAO CPC 126m
06 Psicologia 45 F 19 anos 1- Satde Publica CPC 16
2- Psicologia Clinica
07 | Fisioterapia | 63 F 35 anos 1- Sadde Publica 3 ANDAR 7
08 Enfermagem 29 F 4 anos 1- Auditoria AMB- QT 2 anos
09 Enfermagem 24 F 3 anos 1- UTI UTI 1la9m
10 Enfermagem 26 F 3 anos 1-Ped|atr|a_e QT DIA 2 anos
neonatologia
11 | Enfermagem 30 F 6 anos 1-Auditoria QT SEQ 5 anos
12 | Enfermagem 53 F 27 anos 1-Enf. Med. Cirdrgica. UTI 3 anos
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13 Enfermagem 52 F 22 anos - INTERNACAO 20 anos
1-Oncologia
2-UTI
14 | Enfermagem 35 F 13 anos 3-psicooncologia QT AMB 3 anos
4-auditoria
5-med.cirurgica.
1-Mat.infantil
15 Enfermagem 67 F 40 anos 2_obstetricia QT-SEQ 5 anos
16 | Enfermagem 31 F 6 anos 1-Saude da familia C.CIRURGICO 5 anos
17 Enfermagem 38 F 3 anos 1-Urgeqma_ N QT-SEQ 2 anos
emergéncia
18 | Enfermagem 26 M 2 anos 1-UTI INTERNACAO 1 anos
19 | Enfermagem 43 F 3 anos UTI UTI 2 anos
I . PEDIATRIA/
20 | Enfermagem 27 F 6 anos Pediatria/neonatologia NEONATOLOGIA 5 anos

Fonte: proépria.

5.2 CONHECIMENTO DOS FAMILIARES ACERCA DOS DIREITOS EM SAUDE
DAS CRIANCAS E ADOLESCDENTES DURANTE O TRATAMENTO DO CANCER

Quando indagados se conheciam os direitos que o filho/filha possui durante o

tratamento do cancer a maioria dos familiares disseram conhecer apenas o direito

do Beneficio Da Prestacédo Continuada (BPC) e o direito ao transporte, pois recebem

a informacao no acolhimento feito pelo servigo social ao iniciarem o tratamento.

O Unico direito que eu sabia mesmo era o0 do beneficio que assim
gue a gente entra aqui eles falam [...] Mas nem todos os direitos eles
falam, s6 do beneficio e do transporte mesmo! Eles escondem do
gue a gente tem direito pra gente nao ir atras. [F5]

N&o sei quais sdo nao [...] Falaram s6 do beneficio. O direito que eu
sei é s6 esse! [F12]

Direito que ele tem é sé desse beneficio mesmo que eu saiba [...]
Que ele j& recebe. A assistente social daqui que me disse ai 0 povo
la da casa de apoio que me levou |4 e marcaram a pericia! [F6]

Beneficio do auxilio doenca e o carro da prefeitura [...] 0 servico
social me falou. [F10]

Essas falas deixam clara a falta de informacao dos usuarios em relagdo aos

direitos e beneficios especiais garantidos para seus filhos durante o tratamento do
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cancer. Infelizmente, devido a esse desconhecimento muitos deixam de desfrutar

desses beneficios por desconhecer seus direitos (GOMES et al., 2013)

Em estudo realizado no Nucleo de Oncologia da Sociedade Beneficente e
Hospitalar Santa Casa de Misericérdia de Ribeirdo Preto — SP, com o objetivo de
conhecer 0 que o0s pacientes oncologicos sabiam sobre seus direitos legais, os
autores encontraram que 45% dos pacientes entrevistados desconheciam seus
direitos durante o tratamento do cancer, chegando a conclusdo de que o
desconhecimento e a falta de divulgacdo dos direitos aos pacientes fazem com
esses beneficios ndo sejam assegurados (SONOBE, BUETTO E ZAGO, 2011).

Em outro estudo realizado em um hospital puablico universitario no Rio Grande
do Sul cujo objetivo também foi verificar o conhecimento de pacientes com cancer
sobre o0s seus direitos legais, tiveram como resultado a prevaléncia do
desconhecimento em relacdo & maioria dos direitos que abrangem a area social,
sendo os mais citados pelos participantes o auxilio-doenca a aposentadoria por

invalidez, respectivamente (ROSA et al., 2014)

Nota-se que os dois beneficios mais conhecido na pesquisa citada também
foram beneficios financeiros, talvez, pelo fato de que os pacientes e suas familias
possuem dificuldade para custear as despesas decorrentes do tratamento
oncoldgico, assim, mesmo quando atendidos pelo Sistema Unico de Satde (SUS),
usufruir dos beneficios de cunho financeiro assegurados pela legislacdo tem uma

representacéo importante no contexto de vida dessas pessoas (ROSA et al., 2014).

Em relacdo ao Beneficio de Prestacdo continuada da Assisténcia Social
(BPC), o mais citado nesta pesquisa, este foi instituido pela Constituicdo Federal de
1988 e regulamentado pela Lei Orgénica da Assisténcia Social — LOAS, é um
beneficio que integra a Prote¢cdo Social Basica no ambito do Sistema Unico de
Assisténcia Social — SUAS e para ter direito ndo € necessario ter contribuido com a
Previdéncia Social. E um beneficio individual, ndo vitalicio e intransferivel, que
assegura um salario minimo mensal ao idoso, com 65 (sessenta e cinco) anos ou
mais, e a pessoa com deficiéncia, de qualquer idade, com impedimentos de longo

prazo, de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, 0s quais, em interacao
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com diversas barreiras, podem obstruir sua participacdo plena e efetiva na

sociedade em igualdade de condi¢des com as demais pessoas.

Em ambos os casos, devem comprovar ndo possuir meios de garantir o
préprio sustento, nem té-lo provido por sua familia. A renda mensal familiar per
capita deve ser inferior a ¥ (um quarto) do salario minimo vigente (BARBOSA,
2014).

De acordo com as entrevistas percebemos que dos familiares que buscaram
receber o BPC a maioria conseguiu, mas alguns referiram bastante dificuldade
devido as regras descritas na lei que muitas vezes podem ser mal interpretadas por
parte das pessoas responsaveis em liberar ou ndo esse beneficio como mostra as

falas a seguir:

Ate agora ndo deu certo receber o beneficio ja levei todos os papeis
la no INSS colocaram dificuldade porque disse que ela s6 tinha
direito se ela fosse deficiente [...] mas o tumor dela é raro o tumor
dela ndo responde a quimioterapia esse tratamento € uma tentativa
gue os médicos estdo fazendo [...] ndo tem certeza se vai dar certo!
[F3]

O beneficio ele recebe, mas foi dificil [...] eles primeiro negaram!
passei uns quatro meses pra conseguir [...] ele [0 perito] olhou pro
menino e disse que cancer ndo era doenca que precisasse de auxilio
porgue ele era crianga e ele ia se curar, ai eu disse que eu sabia que
ele ia se curar mas enquanto isso quem ia pagar as medicacoes e as
despesas dele? Ai ele pediu pra eu sair da sala ai quando fui receber
o resultado ele negou [...] Ai eu tive que passar pela assistente social
de novo e por outro perito ai esse segundo aprovou! [F5]

A primeira vez que eu fui atras foi negado por causa da renda porque
a minha mae é aposentada [...] mas ai a assistente social daqui ligou
pra assistente social do Maracanal ai deu certo mas demorou dei
entrada em outubro e ele s6 comecgou a receber em fevereiro, cinco
meses depois. [F2]

A lei refere que o BPC é um direito nao vitalicio desta forma a cada dois anos,
deve ser verificado se o beneficiario continua dentro dos critérios através de uma
revisdo que consiste em verificar se as condi¢cdes que deram origem ao beneficio
permanecem, assim o BPC pode ser suspenso nos casos de superacdo das

condi¢cbes que lhe deram origem. Diante disso nédo faz sentido negar esse beneficio
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a uma crianga com vulnerabilidades decorrentes do tratamento de céancer alegando
que o cancer tem cura, sim o cancer tem cura, mas antes da cura o tratamento é

longo e debilitante.

Outro questionamento que podemos levantar dessas falas € porque para uma
mesma crianga um perito nao libera o beneficio e outro libera? Por que uma crianga
consegue o beneficio com facilidade e outra com o mesmo diagndstico passa cinco

meses tentando antes de ser aprovado? Como mostra a fala a seguir:

O beneficio ele ja recebe e foi num instante porque a minha renda é
pouca. Eu juntei todos os papeis levei la e com dois meses ja
comecei a receber. [F6 que tem 0 mesmo diagnostico de F3]

Para Sonobe, Buetto e Zago (2011) o conceito de invalidez no paciente
acometido pelo cancer torna-se motivo de divergéncias entre os médicos peritos,
ficando o paciente dependente de decisfes pautadas em experiéncias clinicas, ndo

obrigatoriamente da area de oncologia.

Corroborando com isto um estudo realizado no Nucleo de Oncologia da
Sociedade Beneficente e Hospitalar Santa Casa de Misericordia de Ribeirdo Preto —
SP mostrou que as principais dificuldades no acesso dos pacientes oncoldgicos a
seus direitos é a burocracia existente e a falta de organizacdo dos Orgaos
governamentais responsaveis pelo beneficio, fazendo com que, varios pacientes,
guase sempre debilitados, ndo conseguissem prioridade no atendimento, tendo que
voltar ao 6rgdo outras vezes, ocorrendo gastos financeiros, desgaste fisico e até
mesmo a desisténcia do beneficio (SONOBE, BUETTO E ZAGO, 2011).

Como se trata de um assunto complexo Buetto Sonobe e Zago (2011)
defendem que o estado deveria garantir a divulgacdo e o treinamento dos
profissionais que atuam na area sobre a legislacdo e ressalta a importancia da
atuacao do profissional de saude juntamente com um da éarea juridica através de
orientagcdes adequadas com o intuito de facilitar a compreensdo dos direitos e

beneficios por parte do paciente e sua familia.

Alguns direitos sociais apareceram nas falas com menos frequéncia como o

desconto na conta de energia que foi citado por um familiar. Além disso, as familias
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que citaram esse direito relataram ter tomado conhecimento dos mesmos de

maneira informal.

Nem todos [direitos] a gente sabe [...] Uns a gente vai descobrindo
com o tempo [...] Que ele tinha direito na conta de energia. Esse eu
descobri com outra méezinha [...] Que foi colocar ar condicionado no
guarto e me disse que eles tém direito porque é um gasto. Eu queria
colocar o ar condicionado no quarto dele, mas néo tinha condi¢éo por
causa do custo da energia que t4 cada dia mais cara [...] Ai outra
mae que conseguiu me falou que era s6 levar um laudo que a
crianca faz QT la que eles davam desconto na conta. [F5]

Esse desconto na conta de energia elétrica citada na fala anterior refere-se a
Tarifa Social de Energia Elétrica (TSEE) garantida pela Lei n°® 12.212, de 20 de
janeiro de 2010 e regulamentada pela Agencia Nacional de Energia Elétrica
(ANEEL) que é caracterizada pela concessdo de descontos na conta de luz de
consumidores de baixa renda podendo variar de 10-65% de desconto (BRASIL,
2010).

Essa tarifa social de energia elétrica € um direito bastante difundido em meio
a populacdo em geral, mas o que a maioria ndo sabe é que as familias com renda
mensal de até trés salarios minimos, que tenha um portador de doenca ou
deficiéncia cujo tratamento que requeira 0 uso continuado de aparelhos que
demandem consumo de energia elétrica esta familia também tera direito ao

desconto na conta de energia elétrica.

Vale ressaltar que de todas as entrevistas feitas esse direito foi citado apenas
por essa acompanhante que afirmou ter tomado conhecimento através de outra mée
durante a espera na recepcdo. Nenhum dos profissionais entrevistados referiram
conhecer esse beneficio nem mesmo a assistente social que mostrou ter bastante

conhecimento sobre o assunto abordado.

Alguns acompanhantes relataram, ainda, ndo conhecer nenhum direito nem
mesmo o0 BPC e o beneficio ao transporte que sédo os direitos mais difundidos e,

pior, disseram nunca terem sido orientados.
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Nao, nunca fui orientada! eu tenho uma cartilhazinha mas é sobre o
tratamento [...] sobre o0 que é a quimioterapia. [F11]

O direito que eu sei minha fia é todos os direitos (risos) mas nem
tudo é direito ne? Tanta coisa desses direitos ai que ndo da nem pra
contar! [F1]

Dentre os principais direitos que as familias sentem necessidade, mas nao
conseguiram adquirir os mais citados foram os direitos a o6rteses como a cadeira de
rodas nos casos em que houveram amputacdo de algum membro da
crianca/adolescente, o direito ao BPC que alguns familiares relataram até hoje estar

tentando conseguir, e ao transporte do municipio.

Apesar de serem mencionados como direitos que sentem necessidade, mas
nao tiveram acesso, podemos perceber nas falas dos familiares um certo
conformismo e acomodacéo da hora da busca por seus direitos mostrando que as
pessoas mesmo quando possuem a informacdo e sentem necessidade do direito
gue |Ihe esta sendo ofertado diante de qualquer dificuldade prefere procurar um meio
alternativo para suprir sua necessidade ao invés de lutar pelo seu direito, como fica

bem claro nas falas a seguir:

Durante o tratamento eu pelejei pra arranjar uma cadeira de rodas
pra ele, mas ndo consegui! Disseram que o prefeito tinha que
autorizar [...] ai eu num quis mexer com essa historia de prefeito [...]
Num fui atras ndo [...] Ai quando eu tirei o bolsa familia dele eu
comprei uma muleta pra ele andar! Hoje ele j& faz tudo de muleta ai
eu deixei pra la. [F1]

Sabe-se que o tratamento do cancer pode acarretar alteracbes fisicas
persistentes como no caso dos tumores 6sseos que representam cerca de 10% das
neoplasias que acometem criangas e adolescentes, dependendo do tamanho do
tumor o tratamento consiste em cirurgia de amputagdo (MACEDO E PETRILLI,
1999).

O conceito de deficiéncia foi definido como: “toda perda ou anormalidade de
uma estrutura ou funcéo psicoldgica, fisioldgica ou anatbmica que gere incapacidade
para o desempenho de atividade, dentro do padrdo considerado normal”, sendo
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considerada pessoa com deficiéncia aquele que apresenta uma ou mais das

seguintes alteracdes: deficiéncia fisica, auditiva, visual ou mental (BRASIL, 1999).

Nesse caso a crianca/adolescente com deficiéncia tem direito a aquisicao
gratuita de érteses e proéteses por intermédio das unidades de saude credenciadas
pelo Sistema Unico de Salde. Essa concesséo ¢ considerada como parte integrante
do processo de reabilitacdo visto que tais equipamentos complementam o
atendimento, aumentando as possibilidades de independéncia e inclusdo. Para isto,
deve-se procurar a secretaria estadual ou municipal de saude para obter
informacdes sobre os servicos de salude de seu municipio, que disponibilizam
orteses e proéteses, tais como: aparelhos ortopédicos, cadeiras de rodas, bolsas de

colostomia, proteses auditivas, proteses visuais e outras (BRASIL, 2009a).

Para Torronteguy e Raupp (2008) os obstaculos sdo diversos e inUmeros na
busca dos direitos em saude, pois, além dos impasses de cunho politico, existem

também a dificuldade de convencimento e engajamento do cidaddo na causa.

Essa falta de “engajamento na causa” como citado pelos autores fica bem
clara na fala anterior quando o cidaddao mesmo sabendo do direito que tem diante da
invalidez do seu filho decorrente do tratamento oncolégico prefere sacrificar a
pequena fonte de renda familiar para comprar uma muleta ao invés de ir em busca

do direito da crianca de receber do governo uma cadeira de rodas.

O conformismo se mostra maior ainda quando pedimos para falarem se
acham que os direitos oferecidos para seus pacientes sédo suficientes para garantir
um tratamento tranquilo, metade das respostas mostram que mesmo cheios de
reclamacgdes os familiares julgam que o que ja estdo recebendo é “lucro” mesmo

com todas as dificuldades relatadas eles dizem achar estar “bom”.

Eu acho que t4 bom! Por que tem o salario dele e do meu marido
também que me ajuda [...] ai tA bom! [F6]

O medicamento quando ndo tem a gente tenta pegar no posto se néo
tiver a gente compra porque tem o beneficio dele né ai ajuda. Eu
acho que ta bom. [F10]

Eu acho que t4! Pelo o que eu vejo acho t4 do jeito que é pra ser [...]
Por ser muitas criangas légico que a gente ndo pode querer que seja
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tudo logo porque tem outras criangas também! As vezes da até uma
preocupacdo, uma raivazinha porque as vezes demora as coisas.
Mas tem que ver que tem 0s outros também. [F12]

Na continuacdo desta mesma fala (F12) essa mae mostra insatisfacdo com o
atendimento da filha nos dias da consulta e do exame, no entanto como visto na fala

anterior ela mesmo diz estar tudo bom, do jeito que € pra ser.

z

A coisa ruim durante o tratamento é o dia de consulta porque a
agente passa o dia todinho aqui, ai vocé fica de bobeira, porque
marcam um monte de gente e a gente tem que esperar o dia todinho
pelo atendimento.[F12]

Nesse contexto, Silva et al. (2012) encontraram em sua pesquisa que avaliou
consultas pediatricas que a maioria das acompanhantes estava satisfeita com os
atendimentos e dentre os motivos para a avaliagao positiva, destacou-se, entre uma
significativa parcela das mées, a simples auséncia de eventos indesejados, pois
estas pareciam temer encontrar dificuldades para o atendimento de seus filhos, em
consequéncia de ser um servico publico de saude. Assim, a ndo ocorréncia de
situacdes desagradaveis foi suficiente para que estas estivessem satisfeitas com o
servico, menosprezando, dessa forma, os recursos fisicos, humanos e matérias que

influenciam diretamente na qualidade do cuidado.

A demora no atendimento nos dias de consulta referida nas falas acima é
devido ao fato de que a criangca/adolescente tem que chegar cedo para fazer o
exame de sangue cujo resultado s6 comeca a sair no final da manha e as consultas
s6 se iniciam a tarde, desta forma muitas familias reclamam que chegam seis horas
da manha e as vezes saem oito horas da noite devido essa falta de organizacdo do
servigo, 0s proprios profissionais da instituicao relatam essa questdo como podemos

ver na fala a seguir:

s

O problema maior que a gente enfrenta é em relacdo a espera
porgue eles [pacientes] ja enfrentam a doencga, e chegam sete horas
da manha e voltam pra casa oito horas da noite. Acho que esse
direito de ser atendido rapido ndo é posto em pratica aqui no setor, é
burlado. [P1]
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Deveria ter mais medico porque a gente tem que passar o dia todo
[...] Tem maezinha aqui que foi pra sdo Paulo e disse que chega de
manha colhe o exame e com duas horas ja é atendida e depois vai
pra casa com resultado de exame e tudo [...] E porque aqui tem tanta
burocracia? Agente chega a sair daqui 7:00 - 8:00 horas da noite
porque eles comecam a chamar la pras 10 horas e déo prioridade
pra qguem vai fazer QT, mielo ou puncdo [...] € muito complicado [...] a
gente perde o dia todo [...] Pode perguntar a toda maezinha...[F8]

Além do cansaco fisico para a crianca e para o familiar essa rotina muitas
vezes se repete toda semana e em alguns casos varios dias por semana 0 que gera
muitos outros gastos indiretos para uma familia que muitas vezes sO recebe um
salario minimo de beneficio, isso quando consegue porque nos casos em que €
negado o familiar fica dependendo da ajuda dos parentes para se manter visto que a

maioria nao reside na capital.

Corroborando com essa realidade Boaretto (2004: 21), afirma que a
organizacao dos servicos de saude acontece na “perspectiva dos profissionais e da
instituicdo, e ndo com base nas necessidades do cliente”, ou seja, de modo geral, as
rotinas sdo criadas e planejadas para ser funcional para as pessoas que irao
trabalhar no local e para o bom andamento do trabalho diario ndo se levando em
conta que a pessoa, antes de adoecer, ja tinha seus horarios para dormir, higienizar-

se, comer.

Por vezes a reclamacdo do paciente ndao vem da falta de conhecimento
cientifico no seu atendimento, mas sim da falta de interesse e de responsabilizacao
dos diferentes servigos em torno de si € do seu problema. “Os usuarios, como regra,
sentem-se inseguros, desinformados, desamparados, desprotegidos,
desrespeitados, desprezados”. (MERHY, 2002: 121).

O transporte tem sido um dos principais entraves relatados pelas familias nos
dias das consultas e do tratamento, entre as principais queixas estdo o
agendamento do carro que nem sempre tem disponibilidade, o horario que o carro
sai dos municipios (geralmente de madrugada) retornando a noite 0 que gera
cansaco excessivo nas criancas e adolescentes que deles dependem, além disso,
muito familiares relatam que nos dias em que a crianga/adolescente demoram a ser

liberados da quimioterapia os motoristas ndo querem esperar gerando conflitos entre
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0S motoristas e os familiares aumentando mais ainda o estresse do tratamento,

como mostra a fala a seguir:

Eu venho toda semana no carro da secretaria de saude de
Maracanau [...] assim, a dificuldade é que o motorista ndo quer
esperar a gente [...] porque a gente sai 16:30 ai ele ndo quer esperar
[...] semana passada eu fiquei aqui ate 20h esperando uma
ambulancia pra vir pegar a gente porque o motorista foi embora e
deixou a gente aqui porque ele ainda estava tomando a medicacgéao.
[F2]

Eu consigo o transporte do municipio pra trazer a dificuldade é o
horario que a gente tem que sair de l& quatro horas da manha. [F9]

Esses achados corroboram com outros estudos, onde também foi observado
que a dificuldade do deslocamento da populacdo até os servicos de saude de
referéncia, principalmente pelo fato da maioria fazer parte das camadas mais pobres
da sociedade e residirem distantes dessas instituicbes o que gera um obstaculo ao
acesso a um tratamento adequado. Dentre as dificuldades, alguns autores também
destacaram a impossibilidade das familias em custear o transporte para o usuario e
0s acompanhantes, e a necessidade dos municipios terem que disponibiliza-los
(ELIAS; MONTEIRO; CHAVES, 2008; AGUILERA et al., 2013).

Vale ressaltar que em alguns estados brasileiros ja existem leis que garantem
0 acesso gratuito no transporte intermunicipal para pessoas com deficiéncias mas no
Ceard existe apenas uma proposta de lei, que ainda nao foi aprovada, que preconiza
a concessao de gratuidade no transporte coletivo intermunicipal do estado, as
pessoas com deficiéncias que comprovem ser carentes financeiramente e aos
acompanhantes dos menores de 14 anos que necessitem de companhia para auxilio

no deslocamento.

Em outras situacdes, o transporte é ofertado, entretanto ndo existe uma
estabilidade quanto a sua disponibilidade, assim, a familia ndo tem uma garantia de
que podera contar com 0 transporte para estar presente em todas as consultas,
fazendo com que tenham que buscar alternativas para garantir a ida da
crianca/adolescente ao hospital para ndo interromper o tratamento, como mostra a

fala a seqguir:
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A questdo do transporte ndo é dada, eu até consigo, mas nao € com
frequéncia [...] Se ele precisar vir 15 dias direto sempre da problema
e ndo da certo. Ai eu ndo tenho paciéncia e acabo pagando pra vir!
[F5]

A gente vem no transporte da prefeitura de graga, é dificil conseguir,
a gente tem que marcar com trés dias de antecedéncia. Umas duas
vezes eu ja perdi a consulta dela porque ndo consegui o carro! [F7]

Em se tratando da qualidade do atendimento prestado em servicos de
pediatria, Franco e Campos (1998) ja destacavam obstaculos semelhantes para o
acesso dos usuarios aos servicos de atendimento ambulatorial, com énfase para a
longa distancia e a necessidade de custeio dos transportes, somado a inadequagao

dos horérios desses meios de locomocédo, como 6nibus e ambulancias.

Quanto as familias que residem em Fortaleza e na regido metropolitana foi
possivel observar através das falas que o transporte publico municipal ndo tem sido
uma das principais escolhas para ida até o CPC nos dias de tratamento e consultas,
sendo em alguns casos utilizado transportes particulares, como o taxi, ou carro de
familiares/vizinhos, devido a lotacdo do transporte publico coletivo e a falta de
informacgéo da possibilidade de gratuidade no transporte publico bem como os
critérios necessérios para adquiri-lo, visto que nenhuma familia possuia o passe livre

da prefeitura de Fortaleza.

Para essas familias o retorno para casa é garantido pelo transporte gratuito
que o CPC juntamente com a associacdo Peter Pan garantem as

criangas/adolescentes que residem em Fortaleza e regido metropolitana.

Outra queixa frequente das familias e assinalada pelos profissionais que
atuam na instituicdo é a falta de uma emergéncia para atender as criangas que
sofrem imunossupressao apos as sessbes de quimioterapia, quando isso ocorre as
mesmas tém que ser levadas para a emergéncia do HIAS onde séao atendidas junto
com outras criancas e adolescentes com todo tipo de diagnéstico médico tornando o
atendimento demorado, pois ndo ha prioridade para elas, além do risco de
adquirirem uma infeccdo jA& que estdo com a imunidade baixa devido a

quimioterapia.
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Outra dificuldade é que aqui é assim vocé toma a medicagéo e vai
pra casa mas se vocé piorar vocé ndo vem direto pra ca pro Peter
Pan vai pra emergéncia do HIAS eu acho errado porque a crianca ja
ta com a imunidade baixa devido a medicacdo, chega la a crianca
nao tem prioridade nenhuma, fica nos corredores até aqui ter uma
vaga, se ndo tiver a crianga acaba pegando outra doenca como a
gente ver acontecer com outros coleguinhas [...] a médica mesmo ja
diz méezinha vai baixar a imunidade, se eles ja sabem por que a
gente ndo tem acesso logo aqui? Porque aqui eles ja sabem do
tratamento e do diagndstico [...] tem que passar por |4 e esperar uma
vaga? ai a crianga chega aqui com uma infeccédo. [F11]

Aqui a porta de entrada ainda é a emergéncia, ndo existe
emergéncia no CPC, ele chega e fica la na emergéncia [...] outra
coisa que eu acho errado ficam |4 com todo tipo de doenca
tuberculose, dengue [...] se ele tiver uma febre ele vai pra la ndo vem
direto pra ca.[P18]

Diante dessa queixa unanime entre as maes, fomos até a emergéncia do
HIAS entender o porqué das criancas que chegam na emergéncia com quadro de
febre pdés quimioterapia ndo tem a prioridade adequada ja que esse quadro é
considerado uma urgéncia médica por poder se tratar de uma neutropenia, além
disso, nesses casos a febre pode ser o Unico indicativo de uma infeccdo (INCA,
2011).

Segundo a enfermeira que estava de plantdo na triagem o hospital utiliza o
protocolo de Manchester para organizar o acolhimento dos pacientes e agilizar os
atendimentos mais graves. Quando uma crianga que esta em tratamento oncoldgico
no HPP e chega a emergéncia com quadro de febre ela recebe a pulseira da cor
amarela que significa “condicdo que possa ser agravada se ndo houver
atendimento”, mas segundo a mesma o problema nao esta na triagem, pois, esta é
sempre feita de maneira rapida, a verdadeira demora est4 no atendimento médico,
que dependendo do numero de médicos que estejam atendendo na emergéncia,
essa demora pode durar o dia todo como a mesma referiu. Assim, o protocolo
institucional permite que a enfermeira administre medicacdo antitérmica logo no
acolhimento visando diminuir a temperatura da crianga/adolescente visando evitar
pioras no quadro até que seja realizado o atendimento médico para tomar maiores

providencias.
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Essa conduta esta em desacordo com o que € preconizado pelo INCA (2011)
ja que o mesmo recomenda de forma expressa que em caso de febre (em torno de
37,8°C) em criancas e adolescentes em tratamento quimioterapico a conduta exige
“avaliacdo imediata do médico, necessitando, entdo, de contato prévio via telefone e
encaminhamento do paciente ao servico de salude mais préximo, para avaliacédo e
contato com o servico responsavel pelo tratamento”, ou seja deve haver atendimento

médico imediato.

No que diz respeito aos direitos da crianca e do adolescente portadores de
cancer sdo garantidos o direito ao tratamento, exames complementares necessarios,
desde os mais simples até os mais complexos e acesso a medicacdo mais indicada,
mas na pratica observamos que nem sempre € facil a garantia desse direito, pois
existem exames e medicacdes ndo disponiveis na tabela de medicacfes e exames
fornecidos pelo SUS, Diante disso, na maioria das vezes, por desinformagdo 0s
familiares pagam de forma particular para garantir a medicacdo/exame, as falas a

seguir mostram isso:

Quando eu descobri a gente teve que fazer uma tomografia o exame
noés pagamos particular, fizemos uma vaquinha porque o médico
falou que era um tumor que crescia rapido entdo tinha que fazer o
exame rapido [...] a biopsia também muito demorada tivemos que
fazer por fora porque disseram que era seis meses pra fazer e mais
cinco meses pra receber [...] Nesse tempo se eu tivesse esperando a
minha filha ja teria atingido os outros 6rgdos. [F11]

Ele t4 precisando fazer um exame agora que custa 1200 reais que é
uma cintilografia dssea ai pra uma pessoa que ganha um salario
minimo pra arranjar 1200 pra pagar a vista € dificil [...] e pelo SUS
nao tem, ai fica complicado porque vocé vai pro municipio mas pro
municipio pagar vocé fica na fila de espera atééé [...] ai passa sete
meses pra conseguir e o problema é que ele ndo pode esperar
porgue infelizmente a doenca dele voltou entdo é questdo de
urgéncia ele ndo pode esperar. [F5]

Fica bastante evidente que mesmo quando os procedimentos séo oferecidos
pelo SUS, por ndo existir um sistema de prioridade, muitas familias, devido a
gravidade do diagndstico, mesmo com toda dificuldade, preferem optar pelo exame

particular a esperar pelo sistema de marcacdo do SUS visando agilizar o processo
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do tratamento que, na maioria das vezes, ndo pode esperar, pois cada dia de espera
por um exame significa uma menor esperanca de cura para crianca/adolescente
com cancer. Além disso, nota-se que a falta de informacédo € a principal vila na
busca pelos direitos, pois € incontestavel que o paciente acometido pelo cancer tem
direito “ao tratamento, exames complementares necessarios, desde os mais simples

até os mais complexos e acesso a medicagao mais indicada” (INCA, 2011).

5.3 CONHECIMENTO DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE ACERCA DOS
DIREITOS DAS CRIANCAS E ADOLESCEDENTES EM TRATAMENTO
ONCOLOGICO

Os profissionais de saude demonstraram nao deter conhecimento significativo
sobre os direitos das criancas e adolescentes em tratamento de cancer. Quando
indagados sobre os direitos a maioria s6 expde o direito que elas tém com relagéo

ao tratamento, restringindo-se ao enfoque biomédico.

Na verdade, os direitos da crianga com cancer, do que se preconiza,
€ o direito ao tratamento, tratamento cirargico, quimioterapico,
radioterapia, e a toda a questdo do medicamento, assisténcia, todo o
tratamento, idealmente desde a detec¢do precoce até a cura, a pos-
cura, a questdo ambulatorial. [P2]

Acho importante essa orientacdo, mas acho que precisava de um
estimulo, porque o nosso trabalho é o gerenciamento de
enfermagem em alguns procedimentos, tanto com relacdo a
extravasamento, em relagdo a alguma reacdo adversa da
medicacdo, a gente atua mais nos procedimentos de enfermagem,
ndo atua na questao social. [P5]

Para Gomes, Caetano e Jorge (2010) esse direcionamento para a parte
técnica do cuidado inserida no modelo biomédico, na maioria das vezes, deve-se a
falta de preparo do profissional de saude em cuidar da crianca, 0 que nao permite
qgue ele veja a crianca e o adolescente como ser humano integral, deixando de

perceber, portanto aquilo que foge a rotina e aos procedimentos técnicos que
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envolvem a assisténcia como se as necessidades sociais e emocionais desse

individuo e sua familia ndo fossem importantes.

Segundo Brasil (2005) isso pode ser explicado também pelo fato de que a
orientacdo predominante na formacdo em salde ainda apresenta pouca ou
nenhuma articulagcdo com a realidade social e epidemiolégica da populacdo, pois
possui um enfoque ainda predominantemente biologicista, curativo, médico-centrado

e desarticulado das praticas em saude.

Na opinido de Caprara e Franco:

A doenca é interpretada pela concepc¢ao biomédica como um desvio

de varidveis biologicas em relacdo a norma. Este modelo,
fundamentado em uma perspectiva mecanicista, considera os
fenbmenos complexos como constituidos por principios simples, isto
€, relacdo de causa-efeito, distincdo cartesiana entre mente e corpo,
analise do corpo como maguina, minimizando 0s aspectos sociais,
psicolégicos e comportamentais. (CAPRARA e FRANCO, 1999: 650).

A relacdo médico-paciente se distancia no momento em que o profissional da
atencdo ao corpo doente, ou seja, a doenca, e deixa de ouvir o doente, seus medos
e sofrimentos, assim, a formacéo dos profissionais de saude no modelo biomédico,
centrado na doencga, reduz o cuidado ao corpo doente, esquecendo que o doente &
um ser de sentimentos e pensamentos que mesmo sem saber cientificamente o que
€ sua doenca, sabe o0 que ela significa na sua vida e onde se sente incapaz
(GOMES, 2007).

Para oferecer uma assisténcia integral aos pacientes, a formacdo deve
compreender a cultura, o sistema e a relagdo, assim a mudanca na graduagao deve
envolver também dominio técnico, compreensdo dos processos de organizacdo da
vida e compreenséo de que os eventos de adoecimento ndo sao apenas biologicos,
sao eventos de uma histoéria de vida. (ALCANTARA et al., 2014)

O processo de adoecimento requer dos profissionais o desenvolvimento de
acOes integradas de atendimento, prevencdo e promoc¢do da saude. A partir da
perspectiva da integralidade e do cuidado em saulde, ressalta-se a importancia da

concepcao de Clinica Ampliada, enquanto proposta interdisciplinar voltada ao
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desenvolvimento de projeto terapéutico que vise ndo apenas a producdo de saude,
mas também a autonomia dos sujeitos no processo saude-doenca. (ALCANTARA et
al., 2014)

Mattos defende a integralidade “como um valor a ser sustentado e defendido
nas préaticas dos profissionais de saude, ou seja, um valor que se expressa na forma
como os profissionais respondem aos pacientes que os procuram”. (MATTOS,
2001:48). Para o autor esta deve ser entendida como o uso prudente do
conhecimento sobre a doenca, com uma visdo abrangente das necessidades do
sujeito que esta sendo cuidado, incluindo as necessidades ndo ligadas diretamente
a doenca. A integralidade € um atributo que deve estar presente em todos o0s

profissionais de saude.

Cecilio e Merhy (2003:198) corroboram com Mattos ao referir que o cuidado
integral dentro do hospital “¢ o somatério de um grande numero de pequenos
cuidados parciais que vao se complementando”. Infelizmente, isso ainda depende
muito de cada profissional. E um desejo ou uma consciéncia individual querer cuidar
de forma integral (GOMES, 2007).

Nesse contexto, o pouco conhecimento dos direitos em saude tanto pelos
usuarios quanto pelos profissionais de saude, faz com que, ainda que exista uma
legislacdo adequada sobre o tema, essa nao seja aplicada na pratica por
desconhecimento de ambos (ANDRADE et al., 2011).

Diante disso, Raman, Woofenden e William (2007) defendem ser importante
que os profissionais de saude detenham conhecimento acerca dos instrumentos
legais existentes para a garantia dos direitos em saude da crianca e do adolescente,

visando divulga-los no caso de identificar alguma situacao de vulnerabilidade.

Mas as falas deixam claro, que na maioria das vezes, os direitos que 0s
profissionais referiram ter conhecimento geralmente eram aqueles que faziam parte
ou guardavam maior relagdo com a area profissional de préatica do entrevistado.
Como exemplo, citamos 0 exposto pela terapeuta ocupacional e pela nutricionista

concentrado predominantemente na parte ladica e nutricional respectivamente:
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Tem uma lei que diz que em todo hospital pediatrico da rede publica
ele deve ter uma brinquedoteca para que as criancas ndo fiquem sé
no leito ociosas [...] entdo tem que ter um espago garantido para que
ela possa se desenvolver e brincar [...] praticamente € s6 0 que eu
sei sobre os direitos. [P15]

Eu sei mais na parte da alimentacdo, eu ndo entro na parte dos
outros profissionais por falta de curiosidade minha mesmo [...] a
gente visita as enfermarias e o direito que a gente coloca pra elas é
gue elas tem condicdo de se alimentar com a dieta que elas estédo
querendo de acordo com o que o hospital fornece e com o quadro
clinico da doenca.[P17]

Quanto aos direitos sociais, com excecao da assistente social, dos 20
profissionais entrevistados, apenas uma enfermeira, uma fisioterapeuta e uma
psicologa da instituicdo abordaram tais direitos, demonstrando ter conhecimento
sobre eles, porém, nenhum citou todos os direitos sociais existentes e enfatizaram
gue orientavam seus pacientes somente em relacdo ao Beneficio de Prestacao
Continuada (BPC) sendo esse o direito mais citado pelos profissionais entrevistados,

como mostra as falas a seguir:

Nés sabemos que ele tem direito ao tratamento, as quimioterapias, a
gualquer tipo de exame mesmo sendo ele mais caro, cirurgia,
radioterapia, e tem também a outra parte dos outros direitos mais
sociais, como direito ao beneficio. Hoje, como enfermeira, eu ndo vou
mentir para vocé, o Unico direito que eu oriento é o do beneficio, eu
sempre digo a mae: “va ao servico social que ele, com esse
diagnéstico, vocé vai dar entrada e vai ter um beneficio em saude”.
[P6]

O primeiro direito basico € o direito do acompanhante 24 horas, 0
direito a visita da familia [...] ela tem direito a brincar [...] tem direito
do hospital proporcionar pra ela atividade de estimulacdo do
crescimento dela [...] também é um direito previsto que os hospitais
devem manter o acesso a educacgdo e esse projeto em si 0 hospital
nao conseguiu cumprir: em relacdo a familia a gente sabe algumas
coisas mais formais [...] a familia tem direito ao saque do FGTS e PIS
se os pais forem empregados formalmente a crianca também tem
direito de acordo com os critérios da pericia medica ao BPC mas
depende de uma avaliacdo caso a caso do processo de
incapacitacao. [P19]

Na visdo dos profissionais participantes do estudo, a orientacdo dos direitos

em salde aos pacientes e familiares, conforme falado por P6 fica a cargo do servico
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social, de forma que mesmo quando sabem sobre algum direito, a maioria deles néo
se envolve nessa orientacdo, por ndo se sentirem seguros, apenas delegam a
responsabilidade para o servico social da unidade, é importante ressaltar, portanto,
gue nao basta apenas conhecer ou referir os direitos, € preciso atuar orientando o0s

usuérios com o intuito de colocar esses direitos em pratica.

Isso mostra que a assisténcia a esses pacientes nao estd sendo
interdisciplinar, ou seja, como preconiza a Politica Nacional de Humanizag¢do, mas
sim, multidisciplinar, principalmente no que se refere a orientacdo dos pacientes e

seus familiares sobre os seus direitos, como fica claro nas falas a seqguir:

A gente trabalha como uma equipe, equipe multidisciplinar, que tem
o psicoélogo, tem o fisioterapeuta, o enfermeiro, 0 médico. [P11]

Como eu ja falei a gente passa sempre a bola para a assistente
social. O que a gente sempre fala € sobre o beneficio. Mas de
orientacdo mesmo ndo, a Unica coisa que eu oriento € o beneficio,
até porgue para eles conseguirem o beneficio, a gente tem que pedir
um laudo ao médico para eles levarem para o servi¢co social. Entdo o
pontapé inicial sempre parte da gente. Mas de orientar sobre outras
coisas nao. [P6]

O cenério existente no sistema Unico de saude em relagdo ao cancer infanto
juvenil foi descrito durante o 2° Férum De Oncologia Pediatrica do Rio De Janeiro
(2013) como um cenario de tratamento marcado por fragmentacdo e
desconhecimento do profissional com relacdo ao paciente e a sua histéria familiar.
Destacou-se o fato de que os profissionais de saude da equipe multidisciplinar néo
discutem de forma sisteméatica sobre os diferentes olhares relacionados ao paciente
e, dessa forma, ndo conhecem a histéria de vida do paciente, incluindo aspectos
biopsicossociais, e suas necessidades além do tratamento protocolar. Segundo a
carta de recomendacdes do evento todos esses fatores sdo responsaveis pela
enorme dificuldade de comunicacdo entre os atores envolvidos no tratamento,

tornando-o fragmentado e nao integral.

Essa descricdo combina com os achados desta pesquisa onde podemos
observar que em se tratando dos direitos das criancas e adolescentes em

tratamento para o cancer os profissionais demonstraram deter pouquissimo
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conhecimento além de pouco ou nenhum interesse de estar assumindo seu papel de
forma interdisciplinar dentro da equipe, deixando, com essa postura de viabilizar a

integralidade do cuidado.

Integralidade essa que para ser alcancada exigiria mudancas no modo de
como hoje se organiza a producdo de atos de saude, ou seja, superar 0 modelo
centrado em procedimentos, para atos centralizados nas necessidades dos sujeitos
do cuidado, mas para que isso ocorra faz-se necessario o envolvimento e a
articulacao dos diferentes atores que produzem tal cuidado, possibilitando assim néo
s6é a multidisciplinaridade, mas a interdisciplinaridade, em que as expressdes
individuais e coletivas sejam possiveis, se reconhecam e se respeitem a

multiplicidade e a diversidade entre os sujeitos (GELBCKE et al., 2011).

Atualmente a interdisciplinaridade esta entre as principais discussées sobre
as diretrizes e praticas de saude (ANDRADE, 2012), estudos apontam que quando o
profissional de saude atua de forma interdisciplinar os usuarios tendem a ser mais
bem atendidos o que favorece aspectos como a resolugcdo dos problemas que
levaram o usuario a buscar o servigo e assim alcangam maior resolubilidade do que
em outro que utilizam o modelo tradicional de organizacdo do trabalho (MATOS;
PIRES; SOUZA, 2010)

Teixeira e Nunes (2006) defendem que a interdisciplinaridade no campo da
Saude Publica é extremamente necessaria diante da complexidade que a saude
impbe. Uma intervencao interdisciplinar consiste em um trabalho que depende
essencialmente da articulacdo entre os diferentes saberes, trazendo como ganho o
elo entre a familia do paciente e os profissionais de saude. Cabe a quem esta na
frente do cuidado acolher as demandas especificas e concretas dos usuarios e dos
familiares e direcionar um olhar e uma escuta que estabelecam media¢c6es do geral

ao particular.

Dessa forma, a interdisciplinaridade ndo anula a multidisciplinaridade, nem
tampouco significa a justaposicdo de saberes, como foi dito nas ultimas falas
citadas. A interdisciplinaridade suscita consciéncia dos limites e das potencialidades
de cada campo de saber em direcdo a um fazer coletivo, envolvendo recortes no
conjunto do conhecimento. (ALCANTARA et al., 2014).
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O mais agravante € que alguns profissionais relatam ndo conhecer os direitos
que a crianca e 0 adolescente possuem durante o tratamento do cancer, e julgam
ainda que nao ser sua funcao saber, pois para eles é dever do servi¢o social orientar

sobre essas questoes.

A gente sabe que o cancer é uma doenga que requer um tratamento
muito longo e n6s como enfermeiras, até sabemos os direitos que a
crianca tem, mas nés sempre delegamos muito para a assistente
social. [P6]

Esses direitos a gente coloca para ser passados pelo servi¢o social,
e 0 servigo social passa. [P12]

Dizer pra vocés que a gente conhece com propriedade todos esses
direitos, a gente ndo conhece, ndo € da nossa competéncia, mas eu
tenho conhecimento que eles existem, que sdo muitos, e eu oriento
sempre a buscarem ter essa informagdo com os profissionais que
competem a eles, como o servigo social, que é para onde a gente
encaminha. [P7]

O INCA (2011) recomenda que “é fundamental que a familia mantenha os
profissionais da unidade de tratamento informados acerca das dificuldades
vivenciadas, para que eles possam auxilia-la na garantia de seus direitos”. Mas
como essa recomendacdo pode ser posta em pratica se 0s préprios profissionais do
centro de referencia ndo estdo preparados para tal tarefa, e ainda acham que néo é

da sua “competéncia saber” como fica bem claro na fala de P7.

Além disso, alguns chegaram a associar os direitos as normas e rotinas da
unidade, no entanto, reconhecem que os direitos ndo se restringem a isso, e que,

como profissionais, ndo detém um conhecimento formal sobre tais direitos.

A gente costuma orientar ja quando eles vém fazer a primeira sesséo
de quimioterapia aqui no ambulatério, e quando a gente sabe que é
um paciente novo, a gente vai explicar o fluxo de como funciona a
unidade. Nao é bem os direitos, eu acho que eu ndo tenho nenhum
conhecimento desses direitos, € bem informal a forma como a gente
passa.[P3]

Na faculdade, a gente ndo vé nada especifico sobre direitos das
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criangas com cancer, o que a gente vé é no geral, do direito da
crianca a saude, do idoso, do adolescente, e do paciente em geral.
[P9]

Corroborando com esses achados Buetto, Sonobe e Zago (2011) ressaltam
gue a maioria dos profissionais da area da saude possuem pouco conhecimento dos
direitos garantidos aos pacientes em tratamento de cancer o que impede uma
pratica adequada por parte dos mesmos. O desconhecimento da familia somado a
falta de divulgacdo dos direitos por parte dos profissionais fazem com que esses

beneficios ndo sejam garantidos como direitos do cidadao.

Sabemos que além de todas as consequéncias causadas pelo tratamento
agressivo do cancer a doenca também traz consigo grande 6nus financeiro a familia
da crianca e do adolescente em consequéncia do proprio tratamento visto que
grande parte dos pacientes tem que se deslocar até a capital para conseguir o
tratamento especializado. Essa situacdo pode ser agravada pela falta de
conhecimento e orientacbes adequadas sobre seus direitos legais, pois 0s
beneficios garantidos por lei ao paciente e sua familia pode possibilitar o custeio
desses gastos extras (BUETTO; SONOBE; ZAGO, 2011).

Em estudo realizado por Sonobe, Buetto e Zago (2011) encontraram que dos
pacientes que citaram conhecer pelo menos um dos beneficios que os portadores de
cancer tém direito, 38% relatou ter adquirido a informacédo através da midia e 9,5%
por meio de outros pacientes mostrando a pouca participagcdo dos profissionais

Nesse pProcesso.

Diante disso percebemos a importancia do empenho dos profissionais de
salude em estar orientando e facilitando a compreenséo desses direitos e beneficios,
com o intuito de emponderar as familias das criancas e adolescentes em tratamento

de cancer a buscarem de forma efetiva os seus direitos garantidos por lei.

Mas para que isso ocorra é necessario que os profissionais detenham esse
conhecimento e os divulguem diante de situac¢des de vulnerabilidade vivenciadas por
essa populacdo dando a estes sujeitos a autonomia de buscar medidas estratégicas

para minimizar os impactos causados pela doenca.



73

Embora tenham demonstrado ndo deter esse conhecimento formal, a maioria
dos profissionais da unidade reconheceram a importancia da oferta dessa orientacao
aos pacientes e familiares acerca dos seus direitos, em virtude das inuUmeras

barreiras a que séo submetidos.

Pela minha experiéncia, na Oncologia, eles tém vérios direitos,
direitos muito importantes, que eles precisam ser orientados, a
maioria ndo tem o conhecimento, mas que sdo direitos importantes.
Muda a rotina dos pais, eles acabam se dedicando, muitos precisam
abrir mdo de um emprego, de uma renda para cuidar dessas
criangas. Entdo eles precisam ter esses direitos que vao auxiliar em
todos os aspectos, mas principalmente na questéo financeira. [E7]

Eu acredito que os direitos em salde tém que ser mais esclarecidos
para o0 paciente, que aqui eles ndo fazem, alguns sdo muito
esclarecidos, outros ndo, ndo tém dimensdo dos direitos que eles
tém nas instituicbes em geral, ndo sO aqui mas em outras
também.[E10]

No intuito dos direitos e beneficios assegurados aos pacientes com cancer
serem melhor divulgados, entendidos e adquiridos, alguns autores defendem a
importancia da criacdo de materiais sobre a tematica pelos profissionais de saude
em parceria com os profissionais da area juridica, para que estes tenham maiores
subsidios na elaboracdo e possam atender as necessidades do paciente oncoldgico
(SONOBE BUETTO; ZAGO, 2011).

O 2° Férum de Oncologia Pediatrica do Rio de Janeiro (2013) trouxe como
contribuicbes uma carta de recomendacdes para qualificacdo da rede publica de
tratamento do cancer infanto-juvenil dentre as recomendacfes é destacada a
importancia para a Sociedade civil e servigos especializados, com foco no
tratamento integral, de elaborar com pacientes, profissionais de saude e cuidadores
cartilha que sirva de instrumento de aproximacao entre os profissionais e deles com
0S pacientes, indicando os principais procedimentos com relacdo ao tratamento;
orientacdes multiprofissionais e sobre os direitos; cuidados necessarios para o
restabelecimento da saude e para o enfrentamento do periodo mais agudo do

tratamento e do pos-tratamento, considerando toda a linha de cuidado da crianca
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com cancer, bem como construir conjuntamente a rede de apoio ao paciente com

cancer.

Na instituicdo estudada os profissionais de psicologia citaram fazer uso de
uma cartilha que contém 12 perguntas e respostas sobre o cancer e que € utilizada
para acolher o paciente e seu acompanhante nos primeiros dias do tratamento, no
entanto, o material esta mais voltado para explicar a rotina do tratamento, apenas
uma pagina da cartilha aborda os direitos da crianca e do adolescente propriamente
ditos, de forma resumida, pois sdo citados apenas cinco direitos e segundo a
psicologa esse tépico ndo chega a ser abordado quando se utiliza a cartilha com a

crianca e a familia, deixando apenas como fonte de informacéo.

Ainda na carta de recomendacdes do 2° Forum de Oncologia Pediatrica do
Rio de Janeiro € expressa a necessidade do empoderamento do paciente nesse
processo de producédo de informagdo, ou seja, 0 paciente deve saber que tem

direitos.

A informacdo deve ser considerada parte integrante e fundamental da
assisténcia ao paciente oncoldgico, pois, ao adquirirem conhecimento o paciente e
seu familiar s&o incentivados a participar mais ativamente do tratamento e das
decisbes assumindo maiores responsabilidades diante do autocuidado (MOREIRA,;
SILVA, 2005).

Corroborando com isso Dallari et al. (1996b) refere que a educacdo em saude
€ um fator importante para que advocacia em salude se manifeste, pois esta torna
possivel ao cidaddo se emancipar a medida que conhece seus problemas e busca

ou atua na solucao deles, tornando-se seu proprio advogado.

54 ADVOCACIA EM SAUDE: CONHECIMENTO E PRATICA DOS
PROFISSIONAIS

Na atencdo a saude infanto-juvenil, a assisténcia prestada nos servigos de
saude pode ter uma atuacdao limitada se néo for considerado que os pais, a familia, a
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comunidade e todos os profissionais de diversas areas que atendem a essa clientela

exercem um papel fundamental na protecédo da saude infantil (ANDRADE, 2012).

Os profissionais devem ter condicBes e conhecimentos ligados a defesa dos
direitos das criancas, além de se manterem préximos o suficiente para que possam
identificar demandas, necessidades e ou violagdes assumindo uma posicdo de
grande responsabilidade em relagéo ao bem estar dessa clientela, pois muitas vezes
a familia e a comunidade sao frageis em relacdo a esta responsabilidade e dessa
forma a defesa da qualidade de vida e dos direitos das criancas e adolescentes
dependera significativamente das acdes dos profissionais mais préximos que,
subtende-se, que tenham capacidade de identificacdo, avaliagdo, abordagem e
conducéo do caso visando sua resolubilidade (ANDRADE, 2012).

Nessa perspectiva a advocacia em saude pode ser utilizada pelo profissional
de saude com o intuito de reivindicacdo de direitos até entdo ndo respeitados, por
individuos ou grupos, visando influir na definicdo ou na implementacdo de uma
politica publica mediante estratégias legais e éticas (CARVALHO, 2004), No
contexto da crianca e do adolescente com cancer a advocacia em salde pode ser
utilizada como ferramenta na garantia dos direitos jA estabelecidos para essa

populacao.

Nessa perspectiva, procurou-se analisar, junto aos profissionais que atuam no
tratamento da crianca e adolescente com cancer, a compreensao dos mesmos a
respeito dessa teméatica, assim como verificar de que forma analisam a importancia
dessa pratica no cotidiano profissional. Para isso, partiu-se do questionamento sobre

o entendimento dos participantes a respeito da expressao “advocacia em saude”.

As falas evidenciaram que a maioria dos profissionais entrevistados néao
conhecia o termo advocacia em saude ou relatou que é um termo muito novo, o que
gerou uma indefinicdo em relagdo ao termo indagado, como demonstram as falas a

seqguir:

N&o ouvi falar de advocacia em saude [P1].

N&o vou mentir para vocé, para mim, & muito novo [...] Advocacia em
saude, eu ndo tenho vivéncia nenhuma com isso. [P6]



76

E a primeira vez que eu estou vendo e ouvindo falar sobre isso.
Realmente eu nunca ouvi falar e ndo sei nada em relagdo a
advocacia em saude, ndo € do meu conhecimento. [P12]

Esse termo advocacia pra mim é um pouco novo. O que eu ja ouvi
falar e entendi que seja é em relacdo ao direito dele ter o
conhecimento. [P5]

Germani e Aith (2013) ressaltam que, apesar da advocacia em saude ser
reconhecida como prioridade nos diversos documentos norteadores da promocéo da
saude, assim como definido na Carta de Ottawa, juntamente com a capacitacao e a
mediacao (WHO, 1986), o tema ainda € pouco desenvolvido no campo das praticas

em saude.

Vaartio et al., (2006) se propOs a investigar a definicAo da advocacia para
enfermagem e encontrou que todos os profissionais entrevistados foram capazes de
definir e identificar atividades relacionadas a advocacia, independentemente da
quantidade de experiéncia que eles tiveram ou mesmo da educacdo formal em

relacdo a defesa do paciente.

Isso deve-se muito provavelmente ao fato de que o conceito de advocacia em
saude ja é bastante utilizado internacionalmente, apesar de pouco discutido no
Brasil, principalmente na perspectiva dos profissionais de saude como potenciais
advogados de seus pacientes (ANDRADE, 2012).

Em primeiro lugar os profissionais precisam ser habilitados para capacitar
Seus pacientes, ou seja, precisam no minimo ter o conhecimento do que € advocacia
e da sua aplicabilidade na pratica clinica, sem isso fica impossivel o profissional
tomar para si papel tdo complexo quanto o papel de defensor através da pratica da

advocacy.

Sendo a advocacia em saude definida como parte integrante dos esforgos do
profissional de salude para promover o bem-estar e os interesses de seus pacientes,
assegurando que eles estejam cientes de seus direitos e que tenham acesso a
informacBes para tomada de decisdes (COLE, WELLARD E MUMMERY, 2014),
podemos inferir que diante do resultado desta pesquisa onde observamos que 0S

profissionais de saulde entrevistados possuem pouco conhecimento acerca dos
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direitos das criancas e adolescentes com cancer e, além disso, ndo conhecem nem
se quer o conceito de advocacia em saude, fica claro o abismo existente entre o
conceito de advocacy e sua pratica pelos profissionais que assistem a clientela
infantil constituindo-se como uma barreira para 0 seu exercicio nos ambientes de

saude.

Apesar de o discurso dos participantes do estudo sinalizar desconhecimento e
imprecisdo sobre a advocacia em saude, foi notéria a tentativa de associacdo do
conceito aos direitos a saude, remetendo ao papel do advogado, mas nenhuma
definicdo dada correspondeu ao real significado do termo indagado, como se verifica

nessas falas:

Na minha concepg¢ao, advocacia em saude seria todos os direitos da
populagdo em geral ligados a saude, do servigo publico e do privado.
[P2]

E que vem do verbo advogar, que vem do direito, uma protecdo as
criangcas. Aqui no hospital, elas contam com a assisténcia do servigo
social, que é a questao do beneficio, dos direitos das criangas. [P11]

Parece ser os direitos e os deveres do paciente. [P3]

Nem sei direito o que falar, eu acho que todo paciente tem direitos de
ser assistido, eu acho que advocacia em saude € uma coisa que €
muito utilizada por parte dos pacientes, dos familiares, que muitas
vezes, ndo tém nem nogao dos direitos deles. [P9]

E o direito da crianca, os direitos delas em relacdo a tudo que
envolve a saude delas. [P13]

A advocacia, como aqui entendida, é diferente da advocacia tradicional, isto €,
da prestacdo de servicos profissionais por um bacharel em Direito, o conceito da
advocacia em saude nao se restringe ao direito a saude propriamente dito, mas da
sua realizacdo em contextos localizados, ou seja, a advocacia em saude parte do
principio de que as pessoas possuem direitos basicos garantidos juridicamente que
sdo desrespeitados ou ndo garantidos, pois, ndo basta que o direito a salde esteja
expresso em documentos, € necessario torna-lo um direito garantido de fato
(DALLARI, 1996).

Os direitos basicos podem até estar confirmados por normas legais mas,
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quando falhas institucionais limitam seu exercicio, resultam problemas que
produzem danos individuais ou coletivos, nesse sentido a advocacia é dirigida a
sanar estes problemas. Sua acdo tem conotacdo politica e se justifica quando ha
falhas no atendimento dos direitos seja por falta de leis ou por omissdes
institucionais e administrativas (CANEL E CASTRO, 2008).

Assim a advocacia (no sentido de advocacy) é o procedimento eficaz para a
protecdo dos direitos difusos e o0 advogado, na advocacy, pode ser qualquer pessoa,
nao necessariamente um bacharel. Quando o interesse envolvido € o direito a

saude, entdo a advocacia se especializa em Advocacia em Saude (MELO, 2000).

Andrade et al. (2011) defendem que o exercicio da advocacia voltado a saude
da crianca pode ser explorado na atuacdo dos profissionais de saude que lidam
diretamente com essa clientela, para tanto € importante que os profissionais de
saude que atuam com clientelas vulneraveis como € o caso da crianca e
adolescente em tratamento oncoldgico, conhegcam esse conceito e busquem colocar
em pratica no seu dia a dia garantindo, assim, a efetividade dos direitos dessa

populacao.

Autores defendem que o espaco ocupado pelo enfermeiro o configura como
um potencial advogado da saude da crianca e apoio forte de sua familia, pois este
profissional geralmente ocupa um espaco mediador, ou seja, ao identificar as
necessidades é o disparador dos demais atendimentos representando a referencia
forte, onde a crianga/familia continua a ser acompanhada indo e vindo dos demais
profissionais, mas na enfermagem € onde o seguimento permanecera (ANDRADE,
2012).

Um dos principais argumentos a favor do debate do enfermeiro como
“advogado” do paciente em situagdes de fragilidade, como no caso das criangas e
adolescentes em tratamento para o cancer, parte da premissa de que o enfermeiro é
o profissional que possui acesso mais intimo e prolongado com o paciente se

comparado com os outros profissionais de saude (BREIER-MACKIE, 2001).

Em estudo realizado por Mallik (1997) sobre a percepgédo dos enfermeiros
sobre seu papel de advocacia encontrou que dentre as principais razdes que

levaram os enfermeiros a defender seus pacientes estavam o medo dos pacientes
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diante da autoridade médica, a vulnerabilidade dos pacientes e a busca dos direitos
dos pacientes.

Ao contrario do que encontramos nesse estudo, internacionalmente o papel
de defesa do paciente ndo € novo para os enfermeiros. Historicamente esse papel
de defensor tem sido uma obrigacdo moral. Durante os Ultimos anos, a literatura de
enfermagem tem enfocado a advocacia e os profissionais de enfermagem tem
adotado "defesa do paciente” para denotar um ideal de pratica (GRACE, 2001),
dessa forma enfermeiros assumem que defender seus pacientes é mais que uma
obrigacado ética é um fundamento filoséfico para pratica (NEGARANDEH et al.,
2006).

A partir dos achados que mostram que ndo houve uma definicdo concreta
guanto ao termo advocacia em saude por parte dos profissionais da instituicao,
podemos sugerir que também ndo hd ou ha pouca possibilidade de acéo

contestadora ou defensiva a advocacia em saude no contexto do estudo.

Isso se deve provavelmente a auséncia da abordagem da advocacia em
saude na formacado profissional, Gandra (2014) relata que diversos estudos tém
reafirmado os desafios da inclusdo de conteudos relacionados a advocacia em
salde e estratégias para a sua incorporacdo nos curriculos da graduacao e pos-
graduacdo. Essa afirmacdo pode de certa forma, justificar a inconsisténcia do

entendimento dos participantes do estudo sobre a tematica.

Segundo Carlisle (2000) a advocacia em saude pode ter dois objetivos
principais: proteger pessoas e/ou grupos vulneraveis ou discriminados; e capacitar
as pessoas a “terem voz”, permitindo-lhes expressar as suas necessidades e tomar
suas proéprias decisbes, que podemos denominar de advocacia representacional e

advocacia facilitadora, respectivamente.

A partir desse conceito, pode-se enxergar a importancia das acbes de
advocacia em saude por parte do enfermeiro, pois € este quem educa e quem esta
proximo ao paciente cotidianamente, podendo identificar suas necessidades sociais
e auxilia-lo na busca aos seus direitos ndo garantidos, seja por meio da advocacia

representacional ou facilitadora.
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Diante dessa importancia, ao interpelar-se os profissionais sobre qual a visao
deles em relacdo a relevancia da advocacia em saude na pratica do servigo,
observamos falas bastante distintas e limitadas, o que pode estar relacionado a
indefinicdo sobre a temética, expressa pelas afirmacdes de desconhecimento e

incompreenséo do termo citadas anteriormente.

Acho importante (advocacia em saude), mas acho que precisava de
um estimulo, porque o nosso trabalho é o gerenciamento de
enfermagem em alguns procedimentos, tanto com relacdo a
extravasamento, em relagdo a alguma reacdo adversa da
medicacdo, a gente atua mais nos procedimentos de enfermagem,

ndo atua na questéo social. [P1]

Para ser muito sincera, eu acho muito importante, € um projeto que a
gente tem vontade de fazer, mas ainda ndo conseguimos iniciar é a
consulta de acolhimento mesmo, para a gente passar esses direitos
e deveres deles [P3]

E de total relevancia, pelo fato de que esse paciente, ele tem uma
estrutura de vida totalmente alterada [...] esses direitos contribuem
bastante para isso, para dar uma estrutura minima para essa crianca
que faz tratamento. [P7]

Apesar das respostas serem limitadas em relacdo ao tema abordado, fica
evidente, no discurso dos participantes, a intencdo dos mesmos em associar o termo
as tematicas presentes em sua rotina, ou seja, a advocacia em saude como uma
forma de defender as acOes e embasar os direitos e deveres da profissdo, como

mostram as falas a seguir:

Eu acho que é um suporte tanto pra ele quanto pra gente. Porque
tudo que vocé for fazer vocé tem que ter respaldo nos seus cuidados
tanto do lado do profissional quanto do usuario eu acho que a
relevancia é essa um suporte que vocé vai ter para ndo ter
problemas futuros [P5].

Enxergo que é relevante porque as pessoas tendo um conhecimento
acerca do tema, elas vao saber o que realmente elas podem cobrar
da gente como equipe, o que realmente € responsabilidade nossa
para com o paciente, e vai também minimizar a questdo dos
processos [...] porque hoje em dia com tantos processos contra a
equipe de saude, é relevante para n6s conhecermos até onde vai a
nossa responsabilidade. [P9]
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E relevante porque os direitos e deveres em todos os lugares € o que
organiza o servigco. Vocé conhecendo os seus direitos e tentando
cumprir os seus deveres, eu acho que isso é que faz o servico
publico funcionar de forma adequada.[P2]

As falas mostram a diversidade de sentidos atribuidos pelos profissionais a
advocacia em saude, mas, apesar da advocacia em saude, poder ter uma variedade
de significados muitas vezes contrastantes, ressaltando, sobretudo, a diversidade de
objetivos e ideologias relacionados a sua pratica, bem como a diversidade de
campos de atuagdo dos profissionais nenhum dos conceitos citados pelos
profissionais entrevistados realmente condizia com o real significado de advocacia

em salde descritos e discutidos na literatura.

A advocacia € um termo que possui significado amplo e complexo e portanto
requer sensibilidade para identificar uma demanda que o paciente tenha dificuldade
de resolver por si sO e reconhecer a sua possibilidade de atuacdo a seu favor.
Diante disso a advocacia em saude dificilmente consegue se manifestar sem que
haja a humanizagéo do atendimento uma vez que para se assumir a defesa por uma

causa é necessario primeiro a sensibilizacdo por ela (ANDRADE, 2012).

Foi possivel notar, contudo, em algumas falas, o desejo dos profissionais em
aprender mais sobre a advocacia em salde e a esperanca de que a insercado desse
conceito na pratica venha a melhorar o servico e o relacionamento profissional-

paciente:

Agora uma pergunta que eu faco pra vocé: como € que nds vamos
ficar esclarecidas a esse respeito? Porque a gente ndo tem essa
vivencia das leis da advocacia, pra gente é uma coisa muito nova,
mas as coisas novas a gente aprende também né?! Entdo eu espero
gue seja uma coisa nova que venha trazer mais beneficios pro
paciente. [E6]

Eu acredito que essa sua pesquisa sobre advocacia em saude vai
abrir um leque para varias outras coisas, que venham tanto
beneficiar n6s como profissionais de salude, como as criancas...
[E12]
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A advocacy deve ser abragcada como um componente essencial de pratica e
sistematicamente implementada, mas € influenciada por varios fatores (KUBSCH et
al., 2004). Em estudo realizado por Negarandeh et al. (2006) buscando entender as
barreiras e facilidades para a pratica da advocacia em salde encontrou que a
impoténcia foi citada como uma barreira fundamental a defesa, seguida de falta de
apoio dos gestores, tempo insuficiente para interagir com pacientes e familiares,
comunicacao limitada, falta de legislacdo nacional e cddigo de ética, além disso,
todos os enfermeiros assumiram achar que ser advogado do paciente tem riscos
inevitaveis para o profissional pelo medo de serem mal interpretados. Assim, "risco
de advocacia" tornou-se um fator determinante para aceitar ou recusar o papel de
defensor (NEGARANDEH et al., 2006).

Nahigian (2003) ressalta que apesar de uma variedade de estudos ja terem
sido realizados em muitos paises, tal como Suécia (Segesten, 1993), Coréia (Cho,
1997), Austrélia (Reproducdo & Turner, 2002), Inglaterra (Ingram, 1998; Mallik,
1997, 1988; Mallik & Fafferty, 2000; Snowball, 1996) e nos Estados Unidos
(Chronkhite, 1991; Cole-Schonlau,1991; Fetsch, 1991; Hatfield, 1991; Sellin, 1991,
1995);e estudos adicionais nos ultimos anos por Hellwig, Yame DigGiulio, 20083;
Kubsch et al., 2004), os fatores que facilitam ou dificultam a defesa do paciente por
parte dos profissionais ainda ndo foram completamente identificados. E importante
ressaltar que nas referencias citadas anteriormente ndo temos nenhum estudo

realizado no Brasil.

Infelizmente no contexto brasileiro, ndo sdo encontrados estudos acerca do
exercicio da advocacia em saude pelos enfermeiros (TOMASCHEWSKI-BARLEM et
al., 2015) nem por outros profissionais da saude, como mostra o resultado desta
pesquisa ainda estamos na fase de entender o conceito da advocacia em saude, dai

para integra-la na pratica do profissional de saude ainda ha um grande desafio.

Corroborando com isso Tomaschewski-Barlem et al., (2015) afirma que as
lacunas e dificuldades para interpretar o conceito de advocacia em salde podem
constituir as principais barreiras para o seu exercicio nos diferentes ambientes de

salde e para o0 avanco das pesquisas na area.
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Isso aponta para a importancia da realizacdo de maiores pesquisas para obter
0s pontos de vista desses profissionais em relacéo a esses fatores, pois entendendo
os fatores que facilitam e os que dificultam a pratica da advocacia pelos profissionais
de saude podemos estimular essa pratica aqui no Brasil onde as pesquisas e

discussdes sobre esse tema ainda sao bastante escassas.

5.5 SOCIEDADE CIVIL ORGANIZADA - O papel das instituicées de apoio

Além da importancia de conhecer os direitos e as politicas publicas expressa
na lei, entendemos que € imprescindivel, também, conhecer e descrever de forma
mais aprofundada sobre os beneficios oferecidos pela sociedade civil organizada
qgue presta auxilio as familias das criancas e adolescentes durante o tratamento

oncologico.

Diante do exposto anteriormente fica claro a vulnerabilidade social e
financeira enfrentada pelas familias envolvidas no processo de diagndstico e
tratamento do cancer, principalmente quando o chefe de familia é a mulher e esta
tem que se ausentar do trabalho para acompanhar o filho doente, sob o risco de
perder o emprego, desencadeando sofrimento triplo: a dor de ver seu filho doente, a
perda do emprego e, consequentemente, a perda da renda familiar. Soma-se a isso,
ainda, a realidade de um tratamento, longo, dispendioso, debilitante e na maioria dos

casos fora do domicilio.

Nesse contexto, aparecem as instituicdes filantropicas, casas de apoio e,
principalmente, as Organizagcbes Nao Governamentais (ONG’s), que surgem no
intuito de fornecer apoio e suporte a populagBes hipossuficientes, ja que as
instituicbes  publicas nem sempre conseguem suprir as necessidades
multidimensionais que as familias das criancas e adolescentes com cancer
enfrentam no decorrer da doenca (SOUZA E ERDMANN, 2003).

Souza (1992), em uma retrospectiva acerca do surgimento das ONG’s, afirma
gue estas foram “as primeiras a pensar na solidariedade com os pobres do mundo”.
Segundo ele, estas surgiram em resposta a velhos e novos problemas, tentando

criar uma alternativa que constituem verdadeiras criticas as politicas dominantes dos
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governos. Reforgca ainda que as ONG’s ndo surgiram para substituir os partidos,

sindicatos ou igrejas, mas para atuar e contribuir junto a sociedade civil.

A Associacao Brasileira de Organizacbes Nao Governamentais (ABONG) as
conceitua como organismos nao governamentais (sem fins lucrativos), criados pela
sociedade civil, pela “vontade autbnoma das pessoas, para auxiliar o Estado na
consecucado de seu objetivo mais importante: garantir o pleno exercicio da cidadania
e da democracia” (ABONG, sd).

Essas instituicbes sao recursos aos quais as criancas e seus familiares
podem recorrer para minimizar as dificuldades impostas pelo tratamento da doenca,
suprimindo, a caréncia de investimentos publicos na formacéo dessa rede de apoio
(SOUZA E ERDMANN, 2003).

As organizacGes voltadas ao apoio de pacientes com céancer ganharam
notoriedade no Brasil a partir da década de 1940 através do trabalho desenvolvido
pela Rede Feminina de Combate ao Cancer, e mais recentemente, por grupos de
apoio liderados por pessoas que tiveram experiéncias familiares relacionadas a
doenca (INCA, 2011).

As acdes empreendidas pelas instituicbes de apoio que atuam na causa do
cancer infanto-juvenil sdo bastante diversas podendo passar inclusive pela gestao
de centros de tratamento. Dentre elas podemos citar: hospedagem nas cidades
onde estdo os hospitais de tratamento (casas de apoio), acolhimento ao longo do dia
nas cidades onde estdo os hospitais de tratamento, suporte psicossocial aos

pacientes e seus familiares em suas cidades de residéncia (INCA, 2011).

Em relacdo as organizacdes que prestam apoio a criancas e adolescentes
com cancer e seus familiares, segundo a Confederacao Nacional das Instituicdes de
Apoio e Assisténcia a Crianga e ao Adolescente com Cancer (CONIACC), h4 mais
de 50 instituicdes distribuidas pelo pais, mas especificamente no Ceara existe a
Associacdo Peter Pan (APP) e na modalidade de Casa de apoio, em Fortaleza,

existe o Lar Amigos de Jesus, 0s quais serdo abordados a seguir:
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5.5.1 Lar Amigos de Jesus

O Lar Amigos de Jesus Caracteriza-se por ser uma instituicdo sem fins
lucrativos, fundado em 1987 por duas missionarias, e até hoje desenvolve um
trabalho gratuito de acolhimento, apoio e assisténcia a Crianca e ao Adolescente (0
a 18 anos) com cancer vindas do interior do Ceara e de outros estados, cuja missao

é:

Prestar apoio, assisténcia e acolhimento a criangas e adolescentes
em situacdo de vulnerabilidade social, especialmente em razéo de
problemas de saude ou por dificuldade de realizacdo de tratamento
especializado a ser realizado na capital cearense. [SCO1]

A crianca/adolescente e seu acompanhante que vem do interior para
tratamento na capital tem acesso a casa de apoio encaminhadas através das
secretarias de saude do municipio ou o préprio servico social do hospital que entra

em contato com o servi¢o social da instituicao para solicitar a vaga.

A casa de apoio possui cerca de 84 leitos e atendem de 30-40 crianga por dia

mais o seu acompanhante. Além da hospedagem oferece também:

. Alimentacé&o para a crianga e seu acompanhante;

. Kit Higiene: Sabonete, pasta e escova dental;

. Cesta Basica no retorno ao seu domicilio;

. Rouparia: toalha, lencol, roupas;

. Apoio sociopedagdgico e sociofamiliar;

. Atividades diversificadas: palestras, oficinas de terapias, atendimento

odontologico, integracdo social, Cultural e Religiosa, Entretenimento,
Acompanhamento Educacional e de informatica,

. Eventos e outros programados pelo corpo de voluntérios;

. Transporte para levar e trazer do tratamento;

. Servico Social e Lazer;
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O Lar possui uma estrutura fisica muito boa com varios ambientes de
convivéncia e de lazer para as criancas e adolescentes que estdo hospedados como
salas com televisao, video game e DVD, parquinho, sala de jogos, refeitério amplo,
jardim, sala de informatica, capela onde sdo ministradas missas e reunifes de
oracdo cujos acompanhantes podem participar. Segundo a responséavel pelo lar
todas as atividades diversificadas sdo desenvolvidas por voluntérios:

Nés temos que ter uma equipe base, mas sao apenas 20 funcionario
contratados uma assistente social , uma pedagoga, uma terapeuta
ocupacional, dois motoristas, trés vigias, quatro servi¢os gerais, duas
cozinheiras, duas lavadeiras e uma costureira e o resto sao
voluntarios [...] 70 voluntarios que mantém 14 projetos. [SCO1]

E importante ressaltar que os funcionarios contratados s&o pagos com as
doacbes que o Lar recebe de associados mensais, doacdes de pessoas fisicas e
dos projetos desenvolvidos para arrecadacédo de fundos além de outras instituicdes
parceiras. A instituicAo possui convenio com a prefeitura que paga a agua e a
energia. Ja& em relacdo a alimentagcdo é mantida de doacbes e o que falta &

comprado.

Vivemos de bazar de coisas usadas roupas, cal¢cados, cupom fiscal,
venda de material reciclado [...] pra manter isso aqui € muito gasto
[...] s@o 20 funcionérios, 4 carros rodando, a alimentagdo noés
recebemos dos movimentos de doacdo por exemplo as escolas
fazem campanhas e doam pra gente [...] o frango e a carne que séo
mais dificeis a gente compra. [SCO1]

A Casa de Apoio busca proporcionar um ambiente domiciliar e acolhedor, os
quartos sdo todos tematicos, por exemplo: um dos quartos foi planejado com o tema
“Selva”, a plaquinha na porta ja indica “suite soninho 02 — Selva”, ao entrar nos
deparamos com um quarto alegre, colorido, iluminado, onde uma das paredes
possui uma pintura de animais na selva, as colchas da cama, todas iguais,
contribuem com a harmonia do ambiente pois também possuem estampa de

animais, tudo bem alegre para que a crianca se sinta em casa. Rezende (2011)
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considera este aspecto bastante significativo para a recuperacdo da saude da
crianga e do adolescente.

Além disso, fica claro, a busca de sempre estar trabalhando para enfatizar
fatores relevantes como o aumento da auto estima, investimento no crescimento

pessoal e na vida e o respeito a individualidade como mostra a fala a seguir:

Aqui a gente comemora tudo, faz passeio, semana passada fizemos
piquenique, pescaria. Essa semana vamos pro passeio publico [...]
acreditamos por experiéncia que a cura nao depende s6 do
medicamento depende da autoestima, da vontade de viver, das
amizades, da familia € um conjunto [...] a injecdo que ndés damos
aqui é vida! E esperanca! E bem estar! [SCO1]

Ou seja, a Casa de Apoio € um espaco de humanizacdo que busca em
primeiro lugar a melhoria da qualidade de vida da crianca/adolescente e sua familia
durante o tratamento, adquirindo, assim, uma importancia fundamental tanto para a
minimizacdo do sofrimento quanto para o bem-estar biopsicossocial e a adesao ao
tratamento além de colaborar com o acesso e a manutencdo do tratamento de

pacientes com dificuldades econémicas e sociais.

Algumas falas mostram que essas instituicdbes além de todo o apoio e
acolhimento também buscam colocar em pratica alguns direitos que sé&o
desrespeitados na pratica como é o caso da educacgéo especial que deveria ser algo
garantido pela instituicdo de saude através da classe hospitalar, mas na realidade

nao funciona, como vemos na fala a seguir:

A pedagoga desenvolve atividades de reforco escolar com as
criangas e adolescentes que estdo aqui em tratamento ja que eles
tem que faltar a escola pra estar aqui se tratando. Temos professores
voluntarios também [SCO1].

O objetivo desse projeto implementado na casa de apoio € que durante o
periodo de hospitalizacdo e tratamento ambulatorial, as criancas e adolescentes em
estadia no lar sejam acompanhadas por professores através de atividades de

reforco escolar de modo a nao perder o contato com a escola de origem.
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Brito (2013) afirma que as organizacbes ndo governamentais (ONGS),
passaram a desempenhar uma fungcdo essencial na busca e afirmacéo legal de

direitos juntamente com sua efetivacdo, exercendo efetivamente a advocacia.

Para Delduque e Bardal (2008) a advocacia em saude pode ser conceituada

como:

Um processo de fortalecimento de cidaddos ou grupos de cidadédos
para o exercicio reivindicatorio de seu direito a saude, quando ndo
usufruido plenamente, junto as instancias estatais e nao estatais,
realizado por instrumentos de persuaséo e convencimento (Delduque
e Bardal, 2008, p. 70).

Podemos inferir dessa definicho que a advocacia em saude € aquela
praticada pelos atores sociais, em favor do direito coletivo na busca da reivindicacéo
dos direitos basicos em saude, ndo garantidos em lei ou ndo respeitados pelo
Estado, por intermédio de estratégias com fins de influenciar a tomada de decisao
das autoridades (BRITO, 2013). A fala a sequir ilustra essa acédo sendo desenvolvida

pela sociedade civil organizada:

Quando depende do governo tudo demora, medicamento, exame,
aguela medicacdo quando ta com tumor cerebral que tem que entrar
na justica pra conseguir [...] a gente leva o menino la no ministério
publico com a mée pra dar entrada na medicacéo [...] Num precisa
de advogado ndo a gente mesmo vai la [...] Quando chega la pra
pegar o medicamento e eles dizem que ndo tem a gente leva a
crianga la passando mal num instante aparece a medicacao [SCO1].

Diante dessa fala percebemos a importancia das a¢cdes de defesa do direito a
saude desenvolvidas pela sociedade civil organizada para a efetivacdo desses
direitos sociais. Talvez se ndo existisse essa pessoa que teve a iniciativa de ir la no
ministério publico lutar pelo direito dessa crianca de receber a medicacdo a mae
tivesse se acomodado diante do “nao” recebido inicialmente e essa crianga nao teria

tido a oportunidade de completar seu tratamento prejudicando o seu progndstico.

Sabe-se que no decorrer do tratamento a familia vivera momentos dificeis,

mas € importante que ela saiba que existe, para ajuda-la na superacdo dos
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problemas, redes de protecdo social tais como essas instituicbes de apoio a crianca
com cancer além das unidade de saude onde o paciente realiza o tratamento,
Secretaria de Saude de seu municipio de origem, CRAS mais proximo de sua
residéncia, Ministério Pablico Estadual, Juizado da Infancia e Juventude, Conselho
Tutelar, além de outras instituicbes publicas e privadas que compdem essa rede
(INCA, 2011).

Pedro, Rocha e Nascimento (2008) conceituam Rede social e apoio social

como.

Rede social pode ser entendida como uma “teia de relagdes” que
interigam os individuos que possuem vinculos sociais entre si,
permitindo que os recursos de apoio fluam através desses vinculos,
enquanto que apoio social possui a dimensdo informativa ou de
recursos fornecidos por membros da rede gerando efeitos fisicos,
emocionais e comportamentais benéficos (PEDRO, ROCHA E
NASCIMENTO, 2008).

A provisao do apoio social é essencial para ajudar as familias a lidarem com o
choque do diagnéstico e as demandas subsequentes do tratamento até seu término.
Segundo Sanchez et al. (2010) a disponibilidade de certos recursos materiais,
sociais e psicoldgicos pode ter um papel crucial na decisdo da familia tanto em
relacdo a continuidade do tratamento quanto a efetividade do resultado. Assim,
conhecer as formas de apoio que estdo disponiveis para essa populacdo auxilia na
compreensao do tema e pode favorecer o planejamento de acbes adequadas as

necessidades da clientela (SANCHEZ, 2010).

Assim, concordamos com Brito (2013) que refere que a atuagcéo das ONGs e
as acOes desenvolvidas na defesa do direito a salde sdo essenciais para a
afirmacdo da cidadania e na efetivacao dos direitos sociais, 0 melhor exemplo disso
€ a prépria casa de apoio que preenche a lacuna de um beneficio que nao é
garantido pelo Estado, apesar de estar expresso portaria que dispde sobre a rotina
do Tratamento Fora do domicilio no SUS onde em seu artigo 4 determina: “As
despesas permitidas pelo TDF sdo aquelas relativas a transporte aéreo, terrestre ou

fluvial; diaria para alimentagcédo e pernoite para paciente e acompanhante, devendo
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ser autorizadas de acordo com a disponibilidade orgamentaria do municipio/estado”
(PORTARIA N° 55 DE 24/02/99).

Fica claro neste artigo que os valores disponibilizados ao paciente dependem
da verba dos estados e municipios as quais nem sempre estdo disponiveis, além de
gue a tabela anexa com os valores a serem pagos pelo transporte, alimentacéo e
hospedagem séo valores irrisérios que estd muito aguém dos praticados nos centros
urbanos do pais (BARBOSA, 2014).

Além de ser insuficiente para suprir as necessidades da populacdo carente
que vive distante das grandes cidades este beneficio € desconhecido até das
pessoas mais esclarecidas, e ainda ndo é garantido por lei. Existem projetos de lei
nesse sentido, mas que foram arquivados tendo em vista as restricoes
orcamentarias (BARBOSA, 2014).

Assim, torna-se claro a importancia do papel da casa de apoio que surge da
necessidade dos pacientes e seus acompanhantes em ter local para se hospedar a
fim de dar continuidade ao tratamento, evitando desgaste fisico e emocional
decorrente do deslocamento diario até o domicilio, além das despesas financeiras as
quais a familia muitas vezes ndo pode arcar jA que o tratamento é longo, sendo
assim a casa de apoio é fator decisivo na a adesdo e continuidade do tratamento

para os pacientes residentes no interior do estado.

5.1.2 Associacgao Peter Pan (APP)

A Associacao Peter Pan também € uma entidade sem fins lucrativos, fundada
em 1996, com o intuito de prestar assisténcia a criangas e ao adolescentes com
cancer, através do tratamento meédico especializado, atendimento humanizado e do
diagndstico precoce. Teve inicio através de um grupo de voluntarios cujo intuito era
proporcionar carinho e alegria para criancas diagnosticadas com a doenca em

tratamento no Hospital Infantil Albert Sabin.

A associacdo nasceu dentro do Albert Sabin trabalhando junto, nos
SOmos como siameses ndo se sabe onde comeca um e termina o
outro. [SCOZ2]
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A associacéo foi crescendo com o auxilio de doacdes, conquista de empresas
parceiras e pela forca de vontade dos voluntéarios, hoje, sdo considerados um centro
de exceléncia e referéncia no tratamento do cancer, cuja missédo é “elevar o indice
de cura e melhorar a qualidade de vida de criancas e adolescentes portadores de

cancer”.

Apo6s reunir um significativo nimero de empresas e de voluntarios, no ano
2000, inaugurou o Hospital Dia Peter Pan, que foi apenas o inicio do projeto maior
inaugurado em 2010, o entdo Hospital Peter Pan - Centro Pediatrico do Cancer, um
sonho que se tornou realidade gracas aos patrocinadores e parceiros. A unidade
funciona como anexo do Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS) que ja realizava
tratamento contra o cancer infantil desde a década de 80. E importante ressaltar que
todo o hospital possui decoracao tematica e os jardins e parques reforcam a filosofia

de atendimento humanizado proposta pela Associacdo Peter Pan.

Nés contribuimos fortemente e apoiamos todo o tratamento do
cancer infanto-juvenil [...] construimos o hospital ndo para
ENTREGAR para o estado, mas para INTEGRAR [...] esse hospital
foi construido com dinheiro que ndo é do estado e muitas vezes as
pessoas pensam que ele é estado, mas ndo € ele é um anexo do
Albert Sabin, mas néo ¢é do estado! [SCOZ2]

Foi iniciado em 2015 o projeto de expansdo do HPP onde estdo sendo
construidos mais 24 leitos de enfermaria, sendo dois para isolamento; seis novos
consultérios; um novo leito de UTI especializada; um centro cirlrgico de grande
porte; e duas novas enfermarias para Cuidados Paliativos; Espaco de convivéncia,
dentre outros. O projeto esta sendo, novamente, viabilizado por meio de parcerias

com o poder publico, empresas e sociedade.

Essas acOes desenvolvidas pela APP em prol da constru¢cdo do HPP e agora
em busca de sua ampliagdo se encaixam de forma perfeita com o conceito de
advocacia em saude expresso pela Organizacdo Mundial de Saude que diz que esta
pode ser entendida como “um processo que visa mobilizar apoio para uma causa

buscando provocar mudancas favoraveis por meio da formacdo de parcerias com
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individuos ou grupos que possuem objetivo em comum” (WHO, 2008). A fala a

seguir complementa essa definicao:

[...] isso mostra toda a diferenca que uma instituicdo sem fins
lucrativos pode fazer: chegar junto ao seu Estado e colaborar, somar
e apoiar. [SCOZ2]

O Estado ele esta aqui parado, mas o Peter Pan ele se expande de
tal forma que ele vai buscar recursos onde ele quiser [...] o SUS
guestionou: mas isso nao é dever do Estado? E nds dissemos: € o
Estado tem feito em parceria conosco. [SCO2]

Como expresso de forma simples e clara nessa fala, o peso das acoes

7

desenvolvidas por esse tipo de associacdo na sociedade é imenso, pois sem a

existéncia e a iniciativa da APP em prol da crianca e do adolescente com cancer no

Ceard a realidade do diagnostico precoce e do tratamento com certeza seriam

diferentes, pois, a APP além da construcdo e parceria para manutencdo do HPP,

desenvolve, também, varios projetos importantes que beneficiam as criancas e

adolescentes em tratamento para o0 cancer e suas familias como mostra

resumidamente o quadro a seguir:

Quadro 8- Projetos desenvolvidos pela Associagdo Peter Pan para as criangas e adolescentes em
tratamento oncolégico no Centro Pediatrico do Cancer.

PROJETO DESCRICAO
Projeto que proporciona a compra e doacdo de moveis, utensilios e
eletrodomésticos que a crianca/adolescente esta necessitando. Para isto séo
feitas avaliagbes técnicas realizadas no domicilio do paciente, onde séo
Visita analisadas as condi¢cdes socioeconémicas e psicoemocionais dele e de sua
Amiga familia através de um relatério fotografico e escrito das condicdes estruturais do

imovel e do levantamento dos equipamentos moveis relativos a acomodacéo,
salde e higiene da familia. Esse relatdrio é analisado e sujeito a aprovagdo da
diretoria da APP. Sendo aprovado iniciam-se as obras!

Trabalhando
Para o Futuro

Esse projeto busca promover a inclusdo social e a autoestima dos participantes
através de acdes socioeducativas.

Sala de Espera

A fim de minimizar a ansiedade das criangas e adolescentes que aguardam por
procedimentos invasivos, na recepgdo, sdo desenvolvidas atividades lidicas e
educativas com a parceria de estudantes de psicologia e voluntérios.

Esse projeto € voltado para as criangas/adolescentes que se encontram fora da

Reé%l:qzr?ggo possibilidade de cura, onde_ 0 objetivo é descobrir e realizar os anseios e desejos
dos pequenos e jovens pacientes.
E um espaco destinado exclusivamente para os adolescentes, onde 0os mesmo
Espaco do podem desenvolver atividades individuais e coletivas, estimulando a convivéncia e

Adolescente

socializacdo com os outros adolescentes além de preencher o tempo livre
enquanto aguardam por procedimentos.

Ler Faz Bem

Objetivando o incentivo a cultura através da leitura e empréstimos de filmes e
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livros, foi instalada na recepcdo do CPC, uma biblioteca, que disponibiliza
diversos titulos para os pacientes e suas familias.

Os voluntarios diariamente realizam visitas as enfermarias do CPC quebrando a
Raio de Sol rotina hospitalar e, em muitos casos, representando a familia dos pacientes que
se encontram no interior.

Criado para detectar pacientes em situacdo de risco e apoiar sua familia no
enfrentamento a outros graves problemas que impactam decisivamente no
Cirineu tratamento do cancer. A Associacao Peter Pan viabiliza a¢Bes e busca estratégias
gue possam viabilizar recursos necessarios para que se fortaleca a estrutura da
familia em torno do paciente.

Espaco acompanhado por terapeutas ocupacionais e voluntarios com o objetivo
Brinquedoteca | de trazer entretenimento para as criancas enquanto aguardam ser atendidas. A
bringuedoteca é equipada com varios jogos interativos e diversos brinquedos.

Esse projeto é conduzido por um instrutor voluntario que, semanalmente, orienta
Arte e Alegria | os participantes em atividades culturais como: coral, misica instrumental e
desenhos artisticos. E voltado para as criancas, adolescentes e seus familiares.

Esse projeto proporciona a doagédo de cestas basicas distribuidas mensalmente e

Apadrinhamen patrocinadas por padrinhos/voluntarios da instituicdo. Os padrinhos recebem em

to A p . .
suas residéncias um boleto bancario com o valor referente a crianca apadrinhada.
Com o intuito de incentivar as criancas e adolescentes em tratamento a nao
Abc + Satde perderem o amor pelo aprendizado, sdo desenvolvidas atividades de Leitura,

escrita, atividades ludicas e artisticas buscando resgatar um pouco do ambiente
escolar.

Destinado ao cuidador familiar, fornecemos uma bolsa-auxilio e encontros
semanais em que desenvolvemos um trabalho educativo e social, que
proporciona um movimento de mudanca em seus padrdes internos da familia,
facilitando o convivio familiar e potencializando a autoestima do cuidador.

Teia Familiar

Fonte: Elaboracao prépria do autor.

Além desses projetos a APP garante ainda: vale transporte para a
crianca/adolescente e seu acompanhante para retorno das consultas visando evitar
absenteismo; Transporte para levar e trazer para o tratamento de radioterapia ja que
esta é feita em outro hospital. O transporte também leva as criancas e adolescentes
gue moram em Fortaleza para casa ao final das consultas e da quimioterapia,
Doacéo de fraldas descartaveis, suplemento nutricional, produtos de higiene, lencos,
perucas para 0S pacientes que necessitam; Auxilios para medicamentos,
passagens, cadeiras de rodas, muletas, além de ajuda financeira para despesas de
Obito.

Cada projeto descrito acima preenche uma lacuna existente no dia a dia
dessas familias que enfrentam a dura caminhada em busca da cura do cancer.
Corroborando com isso Melo e Sampaio (2013) afirmam que podemos perceber a
grande importancia da atuacdo da sociedade civil organizada quando entendemos
gue esta, através de seus projetos, complementa o trabalho do centro de referéncia,

facilitando o acesso e a adesdo ao tratamento.
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E nas organizacdes ndo governamentais (ONGs) que o real papel de
advocacia em saude pode ser observado, jA que estas nascem ndo s6 quando
algum direito é transgredido, mas também para firmar um novo direito, tendo um

papel fundamental na reivindicagdo coletiva (DALLARI et al. 1996)

Diante do exposto temos o exemplo claro de que muitas vezes a sociedade
civil passa a substituir o Estado em atribuicbes que deveriam ser de sua
responsabilidade (MELO E SAMPAIO, 2013). Essa afirmacdo se confirmou durante
as entrevistas quando langamos a seguinte pergunta para a diretoria da associacao:
o Estado ajuda a Associacéo Peter Pan? A resposta veio rapida e clara como mostra

a fala a sequir:

O estado ajuda o PETER PAN? Posso |he responder a verdade? O
Peter Pan ajuda o Estado. Na verdade foi o Peter Pan que fez a
diferenca no Estado [...] Ele ajuda, mas no custeio do HPP que é
muito grande, entdo nesse ponto nds nos ajudamos.[SCO2]

Esse fato se confirma nas falas dos familiares entrevistados, pois quando
indagados sobre os beneficios adquiridos pela crianca/adolescente durante o
tratamento, em varios discursos, os familiares citaram algum beneficio garantido pela

Associacao Peter Pan:

[...] a cesta basica que eu recebo do Peter Pan. [F8]

Eu recebo a cesta basica do Peter Pan também e o vale transporte
pra quando a gente esta aqui em Fortaleza elas dao o vale pra gente
ir de 6nibus [...] basta dar o nome da crianga e o papel do retorno.
[F9]

O reconhecimento ao citar os beneficios adquiridos através da APP mostra a
importadncia que essa associacdo tem na vida dessas familias por sempre estar
pronta para ajudar em suas dificuldades minimizando a carga associada a doenca e

seu tratamento.
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Assim concluimos que o0 suporte socio assistencial garantido pela APP as
criancas e adolescentes que estdo em tratamento de cancer e suas familias é de
fundamental importancia visto que suas a¢cées minimizam o abismo deixado nas leis
e politicas publicas existentes para essa populacdo especifica, deixando assim o
longo caminho do tratamento menos dificil para a familia e menos doloroso para o

paciente.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

O cancer em criancas e adolescentes traz consigo uma situacdo de
vulnerabilidade, tanto para o paciente como para os membros de sua familia, apesar
da existéncia de varias leis e politicas publicas que garantem beneficios aos
pacientes com céancer a sua existéncia legal tem sido insuficiente diante do
desconhecimento dos usuarios o que impede que estes busquem a garantia de seus
direitos como cidadaos, fazendo com que as leis existentes ndo alcancem de fato

agueles que mais necessitam.

Assim, faz-se necessario reconhecer os direitos em salde das criancas e
adolescentes em tratamento de cancer que ndo sao respeitados e reivindica-los por
meio de acOes de advocacia pela equipe multidisciplinar que assiste a esse
paciente, visto que esta esta mais proxima do paciente podendo identificar situacdes

de vulnerabilidade com maior facilidade.

A partir dos discursos dos participantes do estudo, foi possivel identificar que
0 conhecimento acerca dos direitos das criancas e adolescentes esta muito aquém
do que se espera para que os profissionais de saude possam orientar as familias a
buscarem de forma efetiva os seus direitos garantidos por lei fazendo com que a
pratica da advocacia em saude seja parte integrante da assisténcia a esse grupo

especifico.

Denota-se, portanto, que a participacdo desses profissionais na garantia dos
direitos das criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico por meio da
advocacia em saude é pouco significativa, visto que, em sua maioria, estes nao
incorporaram na sua pratica o cuidar a partir da orientacdo e defesa dos direitos das
criancas/adolescentes em tratamento oncolégico além de desconhecerem o proprio

conceito de advocacia em saude.

Apesar disso, ndo percebemos nos discursos dos participantes a indicacao de
estratégias para superacdo dessa realidade, embora os mesmo relatem achar
importante ter mais conhecimento sobre a advocacia em saude visando poder inseri-
la na pratica do cuidado. Diante disso ha necessidade de mais discussdes sobre o

tema e de ser implementada uma educacdo permanente mais efetiva nos servicos
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de saude, no sentido de disseminar o conhecimento e a pratica da advocacia em

saude por parte dos profissionais.

Um passo importante para avancar nessa direcdo seria o desenvolvimento de
acOes especificas no sentido de ampliar o conhecimento dos profissionais que lidam
diretamente com essa clientela visando capacita-los dentro ou mesmo fora das
instituicdes hospitalares deixando-os aptos a agir diante de situacdes de fragilidade
social vivenciadas no seu dia a dia os tornando capazes, portanto, de encorajar 0s

individuos a que assistem a buscarem de forma efetiva os seus direitos.

Bem como a necessidade de uma formacao profissional em saide com maior
aproximacdo com a realidade social além de um maior incentivo da atuacao
interdisciplinar entre os profissionais da equipe multiprofissional visando que todos
detenham o conhecimento para identificar e intervir diante de questdes sociais que
venham a repercutir no tratamento de populacdes vulneraveis como € o caso das

criancas e adolescentes em tratamento de cancer.

Acredita-se que este trabalho contribuird para que o conceito de advocacia
em saude seja conhecido por mais profissionais da saude e, dessa forma,
discussBes sejam fomentadas no sentido de maior disseminacdo de sua pratica,
pois, com uma maior apropriacao deste tema por parte dos profissionais cuidadores
de pacientes oncoldgicos pediatricos, irA gerar melhores condi¢cdes para a garantia
dos direitos destes pacientes, visto que fara parte do cotidiano da assisténcia em

saude.

Por fim, foi notéria a importancia do suporte social fornecido pela sociedade
civil organizada a crianca/adolescente e sua familia durante o tratamento do cancer.
As casas de poio sao aparelhos fundamentais para viabilizar o tratamento fora do
domicilio no caso dos pacientes que nao residem na capital, onde esté localizado o
centro de referencia para o tratamento, visto que garante a estadia, alimentacéo e
transporte para levar e trazer do tratamento durante todo o periodo em que a crianga

necessitar sem nenhum 6nus financeiro para a familia.

A Associacdo Peter Pan através de seus varios projetos socio assistenciais
consegue preencher grande parte das lacunas deixadas pelas leis e politicas

publicas voltadas para a populacdo em estudo, sendo um exemplo claro da pratica
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da advocacia em saude em prol de grupos vulneraveis como é o caso da crianca e
do adolescente com cancer, mostrando a for¢ca e o impacto positivo que a sociedade

civil organizada pode causar ao lutar por uma causa especifica.
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APENDICE A - ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA |

Familiar

DADOS DE IDENTIFICACAO
Acompanhante/ Responsavel

Entrevista n°:___ Data: / /
Grau de parentesco: Sexo( )F ( M
Idade: anos Escolaridade:

Estado civil: Ocupacao:

Religido: Procedéncia:

Renda familiar:

DADOS DE IDENTIFICACAO
Crianca/Adolescente

Sexo( )F ( WM Idade: anos
Escolaridade:

N° de internacgbes:

Naturalidade:

Diagnéstico: Tempo de diagndstico:
Tratamento:

QUESTOES NORTEADORAS
Itinerario Terapéutico
- Como foi que vocé descobriu que o seu filho tem cancer? Conte-me um pouco sobre
- Como vocé se sentiu ao receber esse diagnostico? Onde vocé procurou apoio naquele momento?
- Fale acerca da sua experiéncia na busca pelos servicos de saude.
- Como foi o0 atendimento da crianga/adolescente nesses servigos desde o diagnostico do cancer?
- Fale um pouco sobre as dificuldade e facilidades que encontrou no caminho do tratamento.

Direitos

- Vocé conhece os direitos em saude que as criangas/adolescente em tratamento de Cancer tem?
Fale um pouco sobre isso.

- Fale sobre os beneficios que vocé conhece e que vocé conseguiu adquirir. Fale sobre as
facilidades/dificuldades para conseguir esse direito.

- Teve algum profissional que lhe orientou sobre os seus direitos? Qual(is)?
- Tem algum direito que vocé sente necessidade, mas nao conseguiu adquirir? Fale sobre isso.

- Fale sobre as dificuldades e/ou facilidades do seu deslocamento até o Hospital e permanéncia nos
dias de tratamento

- Vocé acha que esses direitos oferecidos as criangas/adolescentes com cancer sao suficientes para
garantir um tratamento tranquilo para o seu paciente? Fale sobre isso.



data:_____/_____/
data:_____/_____/
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APENDICE B - ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA I

Profissional de saude ‘

Entrevista n®:____
Sexo( )F ( M
Profisséo:
Pés-graduagao:
Setor de atuagéo:

DADOS DE IDENTIFICACAO
Data: / /

Idade: anos

Tempo de formacgéo:

Tempo de atuagao no setor:

Vinculo institucional:

QUESTOES NORTEADORAS

- Fale sobre os direitos em saude para as criangas/adolescente em tratamento de Cancer.

- O que é para vocé advocacia em saude? Fale sobre isso.

- Vocé orienta os usuarios acerca dos seus direitos em saude? Fale acerca da sua experiéncia.

- Fale sobre a relevancia da advocacia em saude na sua pratica no servigo. Fale mais sobre isso.
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APENDICE C - ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA Il

Representante da sociedade civil organizada ‘

DADOS DE IDENTIFICACAO
Voluntario da Associacao Peter Pan (APP)

Entrevista n®:____ Data: / /
Sexo( )F ( WM Idade: anos

Funcao que desempenha na APP:

Tempo de atuagao na APP:

Vinculo institucional:

QUESTOES NORTEADORAS

- Fale sobre os direitos em saude para as criangas/adolescente em tratamento de Cancer.
- O que é para vocé advocacia em saude? Fale sobre isso.

- Fale como o usuario chega até a Associagao Peter Pan?
- Fale acerca da sua experiéncia em ajudar essas familias na garantia de seus direitos em saude.

- Fale sobre a relevancia da advocacia em saude na sua pratica no servigo. Fale mais sobre isso.
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APENDICE D - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO -
Familiares

Meu nome ¢é Aline Mayra Lopes Silva, sou mestranda do Programa de Pés-
graduagdo em Saude Coletiva da Universidade Estadual do Ceara e estou
desenvolvendo uma pesquisa intitulada: “Criangas e adolescentes com cancer:
advocacy e protecdo social,” cujo objetivo principal € investigar a protecao
socioassistencial fornecida pelo estado a crianga e ao adolescente com cancer e,
como a advocacy atua frente ao descumprimento dessa protegéo.

Convidamos o senhor (a) para participar desta pesquisa de forma voluntaria,
para isso precisamos que o senhor (a) responda algumas perguntas, que serao
gravadas, sobre como tem sido garantido os direitos da crianga/adolescente durante
o tratamento.

O Sr. (Sra.) podera recusar-se em qualquer momento a responder alguma
pergunta ou desistir de participar e retirar seu consentimento entrando em contato
com a responsavel pela pesquisa pelo telefone (85) 98000442. Sua recusa nao trara
nenhum prejuizo em sua relagcdo com o pesquisador ou com a instituicdo. Nao
ocorrera risco fisico, porém se causar constrangimento o (a) senhor (a) tera o direito
de parar a entrevista em qualquer momento. Essa pesquisa trara beneficios futuros,
pois essas informacdes servirdo para uma melhor discussédo sobre a garantia dos
direitos das criangas/adolescentes em tratamento de cancer podendo contribuir
assim para a melhoria da protecao socioassistencial fornecidas a essas populacoes.

As informacdes serao usadas para publicacdo em revistas e/ou livros, mas os
seus nomes serao omitidos, ou seja, em nenhum momento sera citado nesta
pesquisa.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido é feito em duas vias, no qual o
Sr. (Sra.) tera uma copia. O Sr. (Sra.) ndo tera nenhum custo ou quaisquer
compensagdes financeiras. Qualquer duvida ética podera entrar em contato com o
Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Infantil Albert Sabin através do telefone:
3101-4212 (Centro de Estudos Hospital Infantil Albert Sabin).

Eu, : fui suficientemente
informado(a) e esclarecido(a) sobre minha participacdo nesta pesquisa e por ter
compreendido o que me foi informado, aceito voluntariamente participar do estudo.

Fortaleza, de
(Participante da pesquisa)
DIGITAL
llvana Lima Verde Gomes Aline Mayra Lopes Silva

(Orientadora) (Pesquisadora)
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APENDICE E - Termo de consentimento livre e esclarecido - Profissionais de
Saulde

Meu nome ¢é Aline Mayra Lopes Silva, sou mestranda do Programa de Pés-
graduagdo em Saude Coletiva da Universidade Estadual do Ceara e estou
desenvolvendo uma pesquisa intitulada: “Criangcas e adolescentes com cancer:
advocacy e protecdo social,” cujo objetivo principal € investigar a protecao
socioassistencial fornecida pelo estado a crianga e ao adolescente com cancer e,
como a advocacy atua frente ao descumprimento dessa protegéo.

Convidamos o senhor (a) para participar desta pesquisa de forma voluntaria,
para isso precisamos que o senhor (a) responda algumas perguntas, que serao
gravadas, sobre como tem sido garantido os direitos da crianga/adolescente durante
o tratamento.

O Sr. (Sra.) podera recusar-se em qualquer momento a responder alguma
pergunta ou desistir de participar e retirar seu consentimento entrando em contato
com a responsavel pela pesquisa pelo telefone (85) 98000442. Sua recusa nao trara
nenhum prejuizo em sua relagdo com o pesquisador ou com a instituicdo. Nao
ocorrera risco fisico, porém se causar constrangimento o (a) senhor (a) tera o direito
de parar a entrevista em qualquer momento. Essa pesquisa trara beneficios futuros,
pois essas informacdes servirdo para uma melhor discussdo sobre a garantia dos
direitos das criangas/adolescentes em tratamento de cancer podendo contribuir
assim para a melhoria da prote¢ao socioassistencial fornecidas a essa populagao.

As informacdes serao usadas para publicacdo em revistas e/ou livros, mas os
seus nomes serao omitidos, ou seja, em nenhum momento sera citado nesta
pesquisa.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido é feito em duas vias, no qual o
Sr. (Sra.) tera uma copia. O Sr. (Sra.) ndo tera nenhum custo ou quaisquer
compensagdes financeiras. Qualquer duvida ética podera entrar em contato com o
Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Infantil Albert Sabin através do telefone:
3101-4212 (Centro de Estudos Hospital Infantil Albert Sabin).

Eu, , fui suficientemente
informado(a) e esclarecido(a) sobre minha participacdo nesta pesquisa e por ter
compreendido o que me foi informado, aceito voluntariamente participar do estudo.

Fortaleza, de

(Participante da pesquisa)
DIGITAL

llvana Lima Verde Gomes Aline Mayra Lopes Silva
(Orientadora) (Pesquisadora)
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APENDICE F - Termo de consentimento livre e esclarecido - Representante da
sociedade civil organizada

Meu nome ¢é Aline Mayra Lopes Silva, sou mestranda do Programa de Pés-
graduagdo em Saude Coletiva da Universidade Estadual do Ceara e estou
desenvolvendo uma pesquisa intitulada: “Criangas e adolescentes com cancer:
advocacy e protecdo social,” cujo objetivo principal € investigar a protecao
socioassistencial fornecida pelo estado a crianga e ao adolescente com cancer e,
como a advocacy atua frente ao descumprimento dessa protegéo.

Convidamos o senhor (a) para participar desta pesquisa de forma voluntaria,
para isso precisamos que o senhor (a) responda algumas perguntas, que serao
gravadas, sobre como tem sido garantido os direitos da crianga/adolescente durante
o tratamento.

O Sr. (Sra.) podera recusar-se em qualquer momento a responder alguma
pergunta ou desistir de participar e retirar seu consentimento entrando em contato
com a responsavel pela pesquisa pelo telefone (85) 98000442. Sua recusa nao trara
nenhum prejuizo em sua relagdo com o pesquisador ou com a instituicdo. Nao
ocorrera risco fisico, porém se causar constrangimento o (a) senhor (a) tera o direito
de parar a entrevista em qualquer momento. Essa pesquisa trara beneficios futuros,
pois essas informagdes servirdo para uma melhor discussao sobre a garantia dos
direitos das criangas/adolescentes em tratamento de cancer podendo contribuir
assim para a melhoria da prote¢ao socioassistencial fornecidas a essa populagao.

As informacdes serdo usadas para publicagdo em revistas e/ou livros, mas os
seus nomes serao omitidos, ou seja, em nenhum momento sera citado nesta
pesquisa.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido é feito em duas vias, no qual o
Sr. (Sra.) tera uma copia. O Sr. (Sra.) ndo tera nenhum custo ou quaisquer
compensagdes financeiras. Qualquer duvida ética podera entrar em contato com o
Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Infantil Albert Sabin através do telefone:
3101-4212 (Centro de Estudos Hospital Infantil Albert Sabin).

Eu, , fui suficientemente
informado(a) e esclarecido(a) sobre minha participacdo nesta pesquisa e por ter
compreendido o que me foi informado, aceito voluntariamente participar do estudo.

Fortaleza, de

(Participante da pesquisa)

DIGITAL

llvana Lima Verde Gomes Aline Mayra Lopes Silva
(Orientadora) (Pesquisadora)
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ANEXO A — Parecer do comité de ética em pesquisa

HOSPITAL INFANTIL ALBERT W&«m
SABIN - CE |

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: ADVOCACY E PROTEGAO SOCIAL A CRIANCA E ADOLESCENTE COM CANCER
Pesquisador: ALINE MAYRA LOPES SILVA

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 37270514.6.0000.5042

Instituicdo Proponente: Hospital Infantil Albert Sabin - CE

Patrocinador Principal: MINISTERIO DA EDUCACAO

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 832.720
Data da Relatoria: 14/10/2014

Apresentagio do’ Projeto:

_ Projeto de dissertagéo de mestrado orientado pela professora livana lea Verde Gomes e

‘caractenzado como estudo de natureza exploraténa com abordagem qualitativa,tem por objetivo
compreender a protecéo socioassistencial fornecida pelo govemo a crianga e ao adolescente com cancer, e
a contribuigdo da advocacy no processo de garantia de seus direitos. A Pesquisa sera realizada no Centro
Pediatrico do Cancer (CPC) 0 qual é uma unidade anexa de um hospital Infantil de referénma na cidade de
Fortaleza. Os participantes serzo os proﬁssuonals de saude que atuam diretamente no tratamento e
acompanhamento de criangas e adolescentes com cancer, com representantes da sociedade civil
organizada, que desenvolvam atividades referentes aos direitos e a protegao social dessas criangas.
Participardo também da pesquisa familiares e/ou responsaveis pelas criangas e adolescentes. *

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

- Compreender a protecao socuoassnstencnal fornecida pelo govemo a crianga e ao adolescente com cancer
e a contribuigédo da advocacy no processo de garantla de seus direitos:

Objetivo Secundario: B

- Analisar os principais programas de protegéo socnbassnstencnals voltados para o atendimento da cnanga e
do adolescente com cancer e sua adequag&o as necessidades dessa clientela.- Descrever

f Enderego: Rua Tertuliano Sales, 544
Bairro: Vila Unigo CEP: 60.410-790 (\
UF: CE Municipio: FORTALEZA : s
Telefone: (85)3101-4212 Fax: (85)3101-4212 E-mall: cep@hias.ce.gov.br \
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HOSPITAL INFANTIL ALBERT |
SABIN-CE . asil |

Continuagao do Parecer: 832.720

~

sobre a importancia da advocacy na protegdo dos direitos da crianga e do adolescente com cancer.-
Apreender o conhecimento dos profissionais de salde em relagdo a advocacy e de que forma estes
influenciam na garantia dos direitos dessas criangas. ' '

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Toda pesquisa tem seu risco, que pode ser fisico, emocional, religioso. Ao realizamos as entrevista
poderemos trazer constrangimento ou algum sentimento de tristeza, casso ocorra o participante podera
encerrar a entrevista. Iremos tentar minimizar os riscos, '

respeitanto a Resolugio 466/12. ,

Beneficios:

Este debate é relevante socialmente e também promissor para a saude publica por permitir a discussdo da
advocacy em satde que busca nas diversas areas das politicas publicas lutar pela ampliagdo e defesa dos
direitos socialmente conquistados pelas criangas e adolescentes.

Comentarios e Consideragées sobre a Pesquisa:

garantia dos direitos de criangas. e adolescentes com cancer.

Consideragées sobre os Termos de apresentacéo obrigatoria:
Documentos apresentados:
Carta de pré-anuéncia da instituicgo proponente. -
" Orgamento detalhado
Cronograma
TCLE para: profissionais de saude, sociedade civil e familiar. _
Instrumentos de coleta de dados para profissionais de s_aL'xde, sociedade civil e familiar.
Termo de compromisso do pesquisador
Declaragéo de qualificagdo do mestrado
Autorizagdo do chefe do servigo

Recomendacées:
Sem recomendagao, pois o projeto encontra-se eticamente de acordo com a resolugdo 466/12, Os objetivos

claros e congruentes com a metodologia apresentada. :

Enderego: Rua Tertuliano Sales, 544

Bairro: Vila Unido CEP: 60.410-790 \
UF: CE Municipio: FORTALEZA

Telefone: (85)3101-4212 Fax: (85)3101-4212 E-mail:  cep@hias.ce.gov.br
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| HOSPITAL INFANTIL ALBERT Cflasgforme
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Continuagao do Parecer: 832.720

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequagées:

N&o ha pendéncias. A relatora manifesta-se pela aprovagéo do projeto.
Situagdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao

Consideragées Finais a critério do CEP:

Em reunido realizada no dia 15/1 0/14, o colegiado acatou o parecer de aprovagao do projeto.sugerido pela
relatora.

FORTALEZA,/15d/ejOutubro de 2014
3 s / / /‘/
/ {ﬁb}/\ CA_AZAan~D
N,
Assinado por:

Regina Lucia Ribeiro Moreno
(Coordenador)

/




