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RESUMO

Introducdo: O estudo problematiza os desafios a organizacdo coletiva de familiares e
responsaveis legais de criangas com cancer sob a andlise do assistente social diante das
demandas relativas ao cancer infantojuvenil. Metodologia: Trata-se de estudo exploratério,
de abordagem qualitativa, realizado no setor de Oncologia Pediatrica do Instituto Nacional de
Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA) desenvolvido a partir de pesquisa de campo,
levantamento bibliogréfico, pesquisa documental e entrevista semiestruturada. A selecdo dos
participantes ocorreu a partir de amostra por acessibilidade ou por conveniéncia, sendo
entrevistados os responsaveis legais de criangas com idade entre 0 a 12 anos, matriculados na
clinica de Oncologia Pediatrica em radioterapia, submetidos a avaliacdo social previamente.
Resultados: Verifica-se auséncia de organizacao/mobilizacdo de responsaveis por criancas
em tratamento oncolégico, como também desconhecimento ou equivoco relacionado a
representacdo no ambito dos direitos das criangas com céancer, entretanto potencial
oportunidade para a coletivizagdo e politizacdo dos sujeitos. Discussdo: Prioriza-se a analise
do alcance e da efetividade das politicas sociais voltadas a viabilizacdo do acesso e
continuidade do tratamento, bem como a possibilidade de ampliacdo destas politicas a partir
de agBes coletivas. Conclusdo: A construgdo dos direitos sociais e politicas publicas foram
possiveis através de lutas, reivindicacdes e resisténcia. Embora o sucateamento dos servicos
publicos e a retracdo no campo dos direitos sociais, com o aprofundamento da politica
neoliberal, nos convoguem a mobilizacdo social, verifica-se, entre 0s responsaveis das
criangas em tratamento oncoldgico participantes da pesquisa 0 embotamento da percep¢do da
identidade coletiva, indispensavel a mobilizacdo social para reivindicacao de direitos.

Palavras-chave: Servico Social; Participacdo Popular; Crianca; Oncologia.



ABSTRACT

Introduction: The study problematizes the challenges to the collective organization of family
members and legal guardians of children with cancer under the social worker's analysis
regarding the demands related to child and adolescent cancer. Methodology: This is an
exploratory, qualitative study carried out in the Pediatric Oncology Sector of the National
Cancer Institute José Alencar Gomes da Silva (INCA) developed from field research,
bibliographic survey, documentary research and semi-structured interview. The participants
were selected from the sample for accessibility or convenience, and the legal representatives
of children aged 0 to 12 years old, who were enrolled in the Pediatric Oncology clinic in
radiotherapy, were interviewed. Results: There is no organization or mobilization of those
responsible for children in cancer treatment, as well as lack of knowledge or misconceptions
related to the representation in the scope of the rights of children with cancer, however
potential opportunity for collectivization and politicization of the subjects. Discussion:
Priority is given to analyzing the scope and effectiveness of social policies aimed at
facilitating access and continuity of treatment, as well as the possibility of extending these
policies based on collective actions. Conclusion: The construction of social rights and public
policies were possible through struggles, demands and resistance. Although the scrapping of
public services and the retraction in the field of social rights, with the deepening of neoliberal
politics, call us to the social mobilization, it is verified, among those in charge of the children
in cancer treatment participants the dulling of the perception of the collective identity ,
indispensable to the social mobilization to claim rights.

Keywords: Social Service; Popular participation; Kid; Oncology



INTRODUCAO

O presente estudo tem por objetivo problematizar os desafios para a organizacao
coletiva de familiares/responsaveis legais de criancas em tratamento oncologico perante as
demandas relativas ao cancer infantojuvenil, sob a reflexdo do assistente social na area
oncologica. Prioriza-se a andlise do alcance e da efetividade das politicas sociais voltadas a
viabilizacdo do acesso e continuidade do tratamento, bem como a possibilidade de ampliacédo
destas politicas a partir de acGes coletivas.

O campo empirico € o setor de Oncologia Pediatrica do Instituto Nacional de Cancer
José Alencar Gomes da Silva (INCA) e o interesse pela temética € decorrente da insercdo
enquanto residente do Programa de Residéncia Multiprofissional em Oncologia entre os anos
de 2017 e 2019, cuja fixacdo nesta clinica ocorreu no ano de 2018.

Destaca-se que, ao orientar 0s usuarios, no ambito hospitalar, quanto as possibilidades
de acesso aos recursos e politicas publicas em virtude do adoecimento, foi possivel identificar
a extrema dificuldade enfrentada pelos responsaveis no que tange ao acesso as politicas
sociais, especialmente no caso das criancas com idade de 0 a 12 anos, relacionadas: a
gratuidade do transporte publico, prevista para pacientes em tratamento de doengas cronicas; a
prestacdo de servicos por meio do Programa Tratamento Fora de Domicilio (TFD):' e a
concessdo do Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), previsto pela Lei Organica de
Assisténcia Social. Tal constatacdo possibilitou questionamentos essenciais para a pesquisa e,
em especial, evidenciou as intercorréncias apresentadas e vivenciadas na busca pelo
reconhecimento de direitos, sejam de salde, previdenciarios e/ou assistenciais.

E oportuno destacar, também, os entraves que as familias inseridas no mercado de
trabalho formal enfrentam, em razdo da auséncia/ineficiéncia de politicas que contemplem a
protecdo do trabalho para acompanhar o tratamento do filho adoecido, e que acabam por
resultar no desligamento do vinculo empregaticio e promover graves impactos

socioeconémicos, que ameagam o tratamento da crianca ou adolescente.

Conforme os artigos 197 e 198 da Constituicdo Federal de 1988, o Programa Tratamento Fora de Domicilio
(TFD) é disciplinado pela Portaria Federal n° 55, de 24 de fevereiro de 1999 da Secretaria de Assisténcia a
Saude/Ministério da Saide. BRASIL. Portaria/SAS/N° 055 de 24 de fevereiro de 1999. Disp8e sobre a rotina do
Tratamento Fora de Domicilio no Sistema Unico de Saude — SUS, com inclusdo dos procedimentos especificos
na tabela de procedimentos do Sistema de Informagdes Ambulatoriais do SIA/SUS e da outras providéncias.
Diario Oficial da Unido, Brasilia, DF, 25 fevereiro1999.



Verificamos, ainda, a auséncia de politicas publicas que abranjam a hospedagem em
casas de apoio voltadas ao atendimento de criancas e adolescentes em tratamento por cancer.

Este segmento conta com a oferta exclusiva do “terceiro setor” 2

e € valido considerar que a
comocdo diante do adoecimento infantojuvenil corrobora para que iniciativas em prol desse
publico sejam mais recorrentes.

Assim, ainda que existam direitos previstos na Constituicdo Federal de 1988, no
arcabouco juridico-legal brasileiro que define, no artigo 193, que “a Seguridade Social
compreende um conjunto integrado de acdes de iniciativa dos Poderes Publicos e da
sociedade destinadas a assegurar os direitos relativos a Salude, a Previdéncia e a Assisténcia
Social” (BRASIL, 1988), verificamos a existéncia de lacunas de protecdo social e os seus
desdobramentos vém sendo apresentados ao Servico Social e exigindo intervengdes que
demandam articulac@es intersetoriais, ndo somente para viabilizar os acessos, mas também
para reafirmar o carater de direito social e a responsabilidade dos entes federativos.

Destaca-se que, embora a precariedade dos servi¢os ocorra de maneira sistematica, as
mediacdes tém acontecido de maneira individual, de modo que as demandas néo
necessariamente assumem um carater coletivo. As acdes interpostas caso a caso, quando
produzem efetividades, podem, ainda assim, ocorrer de maneira restrita e imediata, sem
resultar em transformacgdes que alterem a estrutura dos servicos. Diante da reincidéncia dos
fatos e dos prejuizos coletivos, ressalta-se a urgéncia em se tracar estratégias de intervencao
gue possam contemplar o reconhecimento da importancia e do compromisso com o estimulo
aos processos organizativos dos sujeitos, conforme previsto no projeto ético-politico do
Servico Social, considerando as potencialidades destes atores sociais e 0s limites a serem
problematizados no processo de organizacdo e mobilizagéo coletiva.

2. METODOLOGIA

Trata-se de estudo exploratério, de abordagem qualitativa, tendo por referéncia a
perspectiva dialética, pautada na problematizacdo dos desafios para a organizacdo coletiva
dos responsaveis de criangas com céancer, na direcdo da luta pelo acesso aos direitos sociais e

para a ampliacdo das politicas publicas voltadas para a crianca e/ou adolescente com cancer,

20s integrantes do “terceiro setor”, conforme Pereira et al. (2013, p.170) , “podem ser fundagdes, institutos,
associacles comunitérias, entidades assistenciais e filantropicas estabelecidas com finalidade publica, criadas
por pessoas com o ideal de oferecer melhoria para a sociedade]...], [...] no Brasil, encontra-se inserido no
contexto da politica econdmica de cunho neoliberal.



tendo como campo empirico o setor de Oncologia Pediatrica do INCA® O estudo
desenvolveu-se a partir de pesquisa de campo, onde os dados apresentados foram obtidos a
partir de levantamento bibliografico, pesquisa documental e entrevistas semiestruturadas®,
realizadas no periodo compreendido entre julho e dezembro do ano de 2018, ap0ds parecer
favoravel as entrevistas pela Plataforma Brasil. A sele¢do dos participantes ocorreu a partir de
amostra por acessibilidade ou por conveniéncia®, conforme o alcance aos critérios de inclusao.

Foram selecionados para as entrevistas os responsaveis legais de pacientes com idade
entre 0 a 12 anos, matriculados na clinica de oncologia pediatrica, em tratamento oncologico
exclusivo no INCA, em processo de radioterapia e que ja tivessem realizado avaliacdo social.
Nesse sentido, foram respeitados todos os principios éticos inerentes ndo s6 a pesquisa
envolvendo seres humanos, como preconizado pelo Ministério da Saude, bem como aqueles
proprios ao trabalho académico-cientifico, a exemplo do Cdédigo de Etica Profissional
(CFESS, 1993) e das Resolucbes 466/2012 (BRASIL, 2012) e 510/2016 (BRASIL, 2016),
mediante assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Foram eixos balizadores da andlise e exposicdo: aspectos socioecondmicos;
dificuldades relacionadas ao tratamento; acesso aos direitos sociais: recursos acionados diante

das dificuldades; o conhecimento sobre as organizagdes/coletivos/associagdes; a sensagédo de

% O presente estudo é um dos desdobramentos do projeto intitulado Uma analise sobre o acesso das familias dos
pacientes pediatricos do INCA a rede de atencéo oncoldgica e de protecdo social, aprovado na Plataforma
Brasil sob nimero de CAAE 70139317.9.0000.5274.

* A entrevista semiestruturada apresenta questionamentos que sdo apoiados em teorias e hipoteses que se
relacionam ao tema da pesquisa, formulando novas hipoteses surgidas a partir das respostas dos informantes,
favorecendo a descricdo dos fendmenos sociais, sua explicacdo e a compreensdo de sua totalidade, além de
manter a presenca consciente e atuante do pesquisador no processo de coleta de informagdes (TRIVINOS, 1987,
p.146- 152). Acrescenta-se que, conforme Minayo (2007), na entrevista semiestruturada o pesquisador pode
retomar o objeto de estudo quando o participante da pesquisa desviar-se do mesmo.

® Conforme Gil (2008, p. 94 ) a amostragem por acessibilidade ou por conveniéncia mostra-se mais apropriada
nos estudos exploratorios e qualitativos em que “o pesquisador seleciona os elementos a que tem acesso,
admitindo que estes possam, de alguma forma, representar o universo”. Acrescenta-Se a0 exXposto que as
recorrentes suspensfes do servico em razdo de quebra e manutencdo do Unico equipamento adequado ao
tratamento de criancas disponivel no Instituto para a realizacdo do procedimento ocasionou cancelamentos e
reagendamentos das sessdes, 0 que concorreu, inclusive para a escolha da técnica de amostragem por
conveniéncia.



representatividade na luta pelos direitos da crianga com céncer; e o estimulo a organizacdo

coletiva para a luta pela efetivacdo e ampliacdo dos direitos da criangca com cancer.



Organizacéo coletiva e lutas de classes: pressupostos das lutas sociais e base para a da

garantia da participacéo popular na construcao de politicas publicas

A participacgdo popular garantida na Constituicdo Federal de 1988 abre espaco para a
participacdo da sociedade civil na formulacdo, execucéo, fiscalizacdo e controle das politicas
publicas, tendo sido uma conquista, fruto da organizacao coletiva e mobilizacdo de diversos
atores sociais, intensificada na década de 70, que buscou o processo de redemocratizacdo do
pais. Enfatizou a participacdo popular nos processos decisorios, a reivindicacdo por salde
como direito universal, a assisténcia social como politica publica, as discussdes sobre o
modelo previdenciario e acerca da protecdo especial dos direitos de grupos historicamente
excluidos, tais como as criancgas e adolescentes.

O Brasil esteve sob um regime autoritario instaurado no periodo de 1964 a 1985, cujo
periodo foi marcado por censura, violenta repressdo a todo movimento que questionasse a
estrutura politica, econémica e social imputada pelo regime militar, cujo plano de governo
calcado em reformas institucionais e estruturais de cunho liberal, significou prioridade para o
desenvolvimento econémico em detrimento do social, resultando em endividamento externo,
absurda concentracdo de renda, aumento das taxas de inflacdo e em medidas que afetavam a
classe trabalhadora, como o arrocho salarial, gerando o empobrecimento das grandes massas e
o acirramento da “questdo social”. (BEHRING; BOSCHETTI, 2011).

Segundo Behring (2011, p. 136) durante a ditadura, a “questdo social” ¢ enfrentada por
um mix de repressao e assisténcia, tendo em vista manter sob controle as forcas de trabalho
que despontavam, sinalizando ainda que, neste periodo a politica social brasileira foi
impulsionada”. Contudo, o conjunto de acdes interventivas do Estado era pautado pela

extrema centralizacdo politica financeira no nivel federal, pela fragmentacao
institucional na operacionalizagdo da politica, pela supressdo da participacao
popular nas decisdes politicas, pelo uso clientelistico dos recursos, pela
distribuicdo de beneficios, pelo autofinanciamento do investimento social e

pela privatizagdo de setores rentaveis, como educacdo, saude e habitagdo.”
(Assumpcéo; Carrapeiro, 2014, p. 108).

Na década de 70, o modelo politico e econdomico comeca a se desgastar. “Os
problemas estruturais ndo foram resolvidos, mas aprofundados, tornando-se mais
complexo” (BRAVO, 2006, p. 93). A partir da crise mundial do petroleo, diversas
mobilizacGes de resisténcia ao regime militar comegam a se articular. No campo, nas

cidades, diversas formas de manifestacao de lutas:



[...] as Comunidades Eclesiais de Base (CEBs), embaladas pela Teologia
da Libertacdo, organizaram milhares de pessoas e deram origem a
movimentos populares vigorosos como Custo de Vida (depois Carestia),
movimentos pelos transportes, de favelados pelo direito real de uso da
terra onde estavam, pela salde nos centros e postos comunitarios de
saude, por vagas nas escolas etc.”(GOHN, 2000, p. 15).

A principal reivindicacdo era a retomada da democracia. Pretendia-se, com isso, a
participacdo popular nas decisdes politicas e econémicas, além da amplia¢éo no rol de direitos
sociais defendidos pelos grupos que representavam os interesses da classe trabalhadora.
Assim, atraves de movimentos iniciados por coletivos organizados em busca de democracia e
justica social é que se tornou possivel a promulgacdo da Carta Magna e a implementacéo do
modelo de Seguridade Social brasileiro composto pelo tripé salde, previdéncia e assisténcia
social. De acordo com Ribeiro (2005, s.p.),

Tal conjuntura é vista aqui como resultado da luta de classes no pais,
expressada, naquele momento, em termos dos desdobramentos vividos pelo
proletariado em decorréncia das crises econdmicas recorrentes desde meados
dos anos 1970. Ao nos determos sobre esta realidade social, nos livramos da
nogdo do Estado como algo abstrato e voltamos nosso olhar sobre as classes

sociais e as perspectivas que estas apresentavam neste contexto, seus
interesses concretos e os conflitos existentes.

Acrescenta-se que, sob a analise de Gramsci®, incorpora-se ao debate o conceito de
sociedade civil e sua relacdo com o Estado, o que é de suma importancia para
compreendermos a socializacdo da politica, resultante da presenca de organizacdes tanto dos
trabalhadores quanto do capital, como também a complexificacdo das relagdes de poder e de
organizacdes de interesses (MONTANO, DURIGUETTO, 2011). Constata-se, portanto, que
na estrutura das lutas sociais é inerente a luta de classes, presente na logica de exploracdo e
acumulacdo no modo de producdo capitalista e da consequente divisdo da sociedade em
classes trabalhadora cuja determinacdo refere-se ao lugar que cada umas das classes ocupa e
ao papel desempenhado pelos sujeitos no processo de produgdo de riqueza estando
relacionados ao tipo de propriedade que possuem as pessoas para a atividade produtiva, as
relagbes de produgdo que estabelecem entre si no processo de producdo e as formas de
enfrentamento que os sujeitos de uma classe desenvolvem contra as outras (MONTANO,
DURIGUETTO, 2011).

® O marxista italiano Antonio Gramsci (1891-1937). Destaca-se que "Gramsci foi educador durante toda a vida e
em todos e momentos e circunstancias, principalmente se entendemos por educacdo uma das mediacOes capazes
de contribuir para a constru¢do de uma nova consciéncia, uma nova sociedade, para a formacdo do homem
novo”. (JACINTO, 2017, p.85).



Importa ressaltar que havia uma configuracgao assistencial e privatista, orientada para o
lucro e direcionada para a populacdo inserida no mercado de trabalho formal, para o
“trabalhador produtivo”, enquanto parte da populacao que ndo dispunha de "carteira assinada"
recorria a atencdo a salde através dos servicos assistenciais e caritativos prestados pelas
Santas Casas de Misericordia. Assim, como aponta (SIMIONATTO; COSTA, 1997, p. 16):
“Os direitos sociais aparecem aqui de forma particularista, obtidos através da categoria
profissional, e da ocupacdo exercida no ambito do mercado, sendo a carteira de trabalho o
certificado legal da cidadania”

Ainda no ambito da salde, assembleias populares disseminaram-se e, com 0 apoio do
movimento operario, a classe médica e grande parte da sociedade civil, ganharam visibilidade
e vulto, exercendo pressdo sobre o governo, ja desgastado pelas crises. Ressalta-se que a
discussdo sobre 0 modelo de atencéo a salde no Brasil foi sum dos temas destacados na luta
pela transicdo democrética. Bravo (2006) complementa, afirmando que a salde deixa de ser
um assunto de interesse restrito aos técnicos e assume dimensdo politica intrinseca a

democracia.

Destarte, 0 engajamento de diversos atores da sociedade civil tornou possivel a
aglutinacdo dos interesses de teor democratico, tendo sua organizagdo coletiva como ponto de
partida para o debate, estando alicercados pelo conceito de saude em sentido amplo e os
guestionamentos quanto a sua gestdo politica relacionada as ideias de saude publica/
coletiva’-.

O direito a sadde evoluiu significativamente com a concepgdo ampliada de
salde-doenca trazida pelo Movimento de Reforma Sanitaria. Novas praticas,
além da assistencial, foram englobadas ao cuidado com a salde e também
passaram a ser dever do Estado. O direito a salide para além dos consultérios
passou a integrar as reivindicagdes populares [...].Porém consolidar essas
conquistas do plano legal e transforma-las em conquistas reais no cotidiano
da sociedade brasileira é um grande desafio.(COELHO, 2012, p.143).

E importante destacar que o texto constitucional da Sadde foi regulamentado a partir da Lei
8080 de 19 de setembro de 1990, Lei Organica da Saude (LOS), em meio a tensdo e o conflito de
interesses ligados aos empresarios do ramo de saude, que resistiam a proposta de um servico de saude

universal e gratuito,

" Conforme Souza (2014, p. 11), “Satde Coletiva ¢ uma area do saber que toma como objeto as necessidades
sociais de salde (e ndo apenas as doengas, 0S agravos ou 0s riscos) entendendo a situagdo de salide como um
processo social (0 processo salde-doenca) relacionado a estrutura da sociedade e concebendo as a¢des de
atengdo a saude como praticas simultaneamente técnicas e sociais”.



As disputas existentes entre esses projetos inscrevem-se no processo de
desenvolvimento do préprio sistema capitalista em sua fase neoliberal, com
reducdo do papel do Estado na sociedade, diminuicdo de direitos para a
classe trabalhadora, politicas publicas compensatérias focalizadas para
grupos mais vulneraveis e participacdo cada vez maior do mercado em todos
0s aspectos da vida social (BRAVO; PELAEZ; PINHEIRO, 2018, p. 10).

Cabe salientar que, concomitante a luta por uma sadde publica e universal, ainda no
campo da salde, surgem movimentos identitarios, fazendo reivindicacfes a partir de suas
especificidades, a exemplo do movimento pela Reforma Psiquiatrica. De acordo com Pitta
(2011), o movimento ganha visibilidade e forca com a entrada em cena de movimentos sociais
de profissionais, trabalhadores, usuérios, familiares, militantes dos Direitos Humanos,
prestadores publicos e privados, gestores, sindicatos e associacdes, nos fins dos anos setenta;
entretanto, apenas em 2001 a politica de saude mental, com direcdo humanizada e inclusiva,
foi regulamentada pela Lei 10216/2001.



Cancer infantojuvenil: desafios a organizacéao coletiva

Segundo dados do Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA,
2018), o cancer infantil no Brasil, assim como em paises desenvolvidos, ja representa a
primeira causa de morte (8% do total) por doenca entre criancas e adolescentes de 1 a 19

anos. Para o biénio 2018-2019, estima-se 12.500 novos casos.

Ainda de acordo com informag6es do INCA (2018), ndo ha evidéncias cientificas que
deixem claro a associacdo entre a doenca e os fatores ambientais. Logo, prevencdo € um
desafio para o futuro. A énfase atual deve ser dada ao diagnostico precoce e a orientacao
terapéutica de qualidade. Conforme Grabois (2011, p. 20),

Condic¢bes sociais, tais como baixa renda atuam através e acrescida de
exposicdo a condigdes ambientais adversas, de comportamentos induzidos
relacionados a privacao de circunstancias (como a impossibilidade de obter

dietas adequadas), de predisposicao ao estresse e sua consequente correlagdo
bioldgica e de diminuicdo a exposic¢éo ao cuidado médico.

Diante deste panorama, o0 que observamos no campo da oncologia pediatrica sdo acdes
que priorizam o diagnostico precoce, levando em consideracdo as altas taxas de cura presentes
no cancer infantojuvenil. Neste sentido, a principal iniciativa reconhecida é da politica de
promoc¢do do diagnostico precoce do cancer infantojuvenil, intitulada “Unidos Pela Cura”
coordenada pelo Instituto Desiderata®, em parceria com as secretarias estaduais e municipais
do Rio de Janeiro. A politica prop8e 72 horas para o inicio da investigacdo e 0 monitoramento
dos casos até o diagndstico. Ocorre que, ao priorizar o diagnostico precoce, deixa-se em
segundo plano as repercussdes a partir da confirmacao da doenca, que incide diretamente na
adesdo ao tratamento, reverberando na possibilidade de cura da crianca. Importante destacar
gue, muitas vezes, aqueles que tomam as decisdes sobre quais politicas sdo prioritarias, nem
sempre conhecem as caracteristicas locais, o que pode repercutir na dificil implementacdo da
politica e, até mesmo, na efetivacao dos objetivos tracados para a definigdo da politica publica
(VIANA; BAPTISTA, 2009).

® Instituto fundado em 2003 no Rio de Janeiro, o Desiderata ¢ uma OSCIP - Organizacéo da Sociedade Civil de

Interesse Publico de atuagdo conjunta com os gestores publicos, unidos por objetivos comuns nas areas de salde
e educacdo: o diagndstico precoce e 0 acesso a tratamento de qualidade do cancer infantojuvenil e a melhoria da
qualidade do ensino de adolescentes do Rio de Janeiro.Disponivel em: <http://wwwv.desiderata.org.br/> Acesso
em 12. abr..2019.




A preocupagdo com a questdo do diagnodstico tardio é uma questdo relevante, em
especial nos casos de cancer infantil, uma vez que sdo muitos 0s casos de criangas e
adolescentes que chegam com suas familias ao centro especializado de tratamento com a
doenca em estagio avancado por diversos fatores: dificuldade de acesso a rede publica de
salde, diagnostico equivocado por parte dos médicos que ndo conseguem diferir o cancer
infantil de outras doengas comuns na infancia, desinformacdo dos pais, medo do diagndstico
de cancer, entre outros. (HORA, 2016).

Percebe-se que a chegada até o centro especializado é permeada por barreiras e
incertezas, contudo a situacdo tende a se complexificar a partir do inicio da terapéutica, com a
necessidade de comparecimentos sistematicos em longo prazo para a conclusdo do tratamento
e a incompatibilidade das politicas publicas disponiveis. Assim,

Nos atendimentos realizados no INCA, acompanhamos de forma proxima as
dificuldades enfrentadas pelos sujeitos para acessar/manter recursos basicos,
necessarios a sobrevivéncia, a exemplo do trabalho, da alimentacdo e do
transporte para chegar ao Instituto. Alids, o deslocamento da residéncia para
0 Instituto é [...] um dos maiores desafios para 0s usuarios, seja pela

distancia, a falta de recursos financeiros ou mesmo por entraves relacionados
ao programa Tratamento Fora de Domicilio. (ALCANTARA, 2018, p.187).

Das importantes repercussdes, evidenciamos os custos com os deslocamentos, a falta
de transporte adequado e a auséncia de espacos publicos que garantam o acolhimento das
familias oriundas de regides fora do estado ou ainda distantes do centro urbano e que
necessitem de hospedagem e alimentacdo como forma de facilitar o curso do tratamento. Este

» 9 e 6 valido considerar que a

segmento conta com a oferta exclusiva do “terceiro setor
comocdo diante do adoecimento infantojuvenil corrobora para que iniciativas em prol desse
publico sejam mais recorrentes. Assim, verificamos no atendimento as familias que
"Organizagdes N&o-Governamentais (ONGs), Casas de Apoio para permanéncia durante o
tratamento e doacgdes para criangas e adolescentes com cancer existem em grande quantidade

em comparagao ao segmento adulto, sobretudo o masculino”. (ALCANTARA, 2018, p.177).

Apesar da iniciativa da promoc¢do do diagndstico precoce ter adquirido status de
politica, observa-se que o encaminhamento ao diagndstico precoce € uma das possibilidades

do aumento de chances da cura, uma vez que outro fator preponderante para O SUCeSSO

% A utilizagdo do termo "terceiro setor" entre aspas vem da compreensio de que esta nomenclatura expressa uma
concepgao de sociedade com inspiracGes positivistas, que de forma estruturalista concebe as instituicdes
organizadas em: um “primeiro setor”, o Estado; o “segundo setor”, o Mercado; e outro que estaria neutro em
relacdo aos dois primeiros, o "terceiro setor". (DUARTE, 2008).



encontra-se na assiduidade e regularidade ao tratamento, o que implica em politicas publicas
intersetoriais que viabilizem o acesso. O acesso € aqui compreendido para além da chegada a
unidade para confirmacdo de diagnostico ou estabelecimento de conduta clinica: perpassa
todas as etapas do tratamento, sendo uma questdo fundamental que impacta diretamente neste

compromisso e que, ainda, ainda ndo é abordado em sua especificidade.

O atendimento as criancas e aos adolescentes no INCA encontra-se estruturado na
assisténcia medico-hospitalar, contando com uma equipe de apoio multidisciplinar composta
por médicos, assistentes sociais, enfermeiros, fisioterapeutas, psicélogas e terapeuta
ocupacional. Destaca-se que o assistente social, ao orientar 0s usuarios no ambito hospitalar
guanto as possibilidades de acesso aos recursos e politicas publicas em virtude do
adoecimento, identifica a extrema dificuldade enfrentada no que tange ao acesso as politicas
sociais, em especial as relacionadas a gratuidade do transporte publico concedida a pacientes
em tratamento de doencas crénicas (RIOCARD Especial e Vale Social), a prestacdo de
servicos por meio do Programa Tratamento Fora de Domicilio (TFD) e a concessdao do

Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), previsto pela Lei Organica de Assisténcia.

Tal constatagdo aponta que o estabelecimento de uma politica voltada prioritariamente
para contribuir com a promoc¢do do diagnostico precoce € insuficiente diante das
intercorréncias apresentadas e vivenciadas na busca pelo reconhecimento de direitos, sejam de
salde, previdenciarios e/ou assistenciais no contexto oncoldgico pediatrico. Destaca-se a
importancia do conceito de integralidade e a intersetorialidade, necessarias no que tange a
promocdo e prevencao, de acordo com os principios do SUS. Vale destacar que o Estatuto da
Crianca e do Adolescente (ECA) estabelece em seu artigo 7° que: “a crianca e o adolescente
tém direito a protecdo a vida e a salde, mediante a efetivacdo de politicas sociais publicas que
permitam o nascimento e o desenvolvimento sadio e harmonioso, em condicdes dignas de
existéncia.” (BRASIL, 1990, s.p.).

Diante da constatacdo da lacuna de discusses que possam ser incorporadas em uma
politica ampla de atengdo ao cancer infantil e da necessaria incorporagdo das tematicas acima
relacionadas, levantam-se algumas indagagdes. Compreende-se tais questionamentos como
essenciais para a pesquisa que, entre outros, se debruga em torno do conhecimento deste
publico sobre os movimentos ou agfes representativas de seus interesses e, ainda, a
potencialidade da participacdo social destes usuarios na construcdo de politicas que possam

contemplar as demandas apresentadas.



A aproximacdo com esta realidade priorizou uma andlise critica do cenério, que pode
gerar barreiras ao enfrentamento coletivo, implicando no distanciamento e exclusdo da
participacdo e controle social, do alcance e exercicio da cidadania da classe trabalhadora,

fazendo com que o Estado “assegure” direitos de modo parcial.

Desta forma, por meio de um questionario semiestruturado, foram entrevistados 05
(cinco) responsaveis, com idades entre 26 e 40 anos, sendo: 03 (trés) genitoras, 01 (um)
genitor, 01(uma) tia materna. Destes, as trés maes se identificaram como as principais
cuidadoras e os outros entrevistados (a tia materna e o genitor) enquanto rede de apoio/
suporte durante o tratamento. A identificacdo das mées como principais responsaveis pelo
cuidado € observado durante os atendimentos ambulatoriais e repete-se nas ocasides que
culminam em internacdes, (situacdo comum do cotidiano do paciente oncoldgico pediatrico) e
vai ao encontro da afirmacédo de Alcantara (2018, p. 180), de que,

Durante a internacdo, podemos avistar nos quartos e corredores do hospital
muitas mulheres trajando um uniforme azul, uma vestimenta que as
identifica enquanto “acompanhantes” e que, de alguma forma, representa a
permanéncia, por vezes prolongada, num ambiente de incertezas: a incerteza

em relacdo a evolucdo da doenca e, principalmente, a incerteza acerca da
duragéo do confinamento para ambos, paciente e acompanhante.

Todos os participantes residem no estado do Rio de Janeiro, sendo provenientes dos
seguintes locais: Zona Norte (01), Zona Oeste (02), Baixada Fluminense (01), Regido Serrana
do Rio de Janeiro (01). Com relacdo ao aspecto socioeconémico, foram identificadas duas
participantes que ndo exercem atividade remunerada e sdo principais provedoras financeiras
da casa. Verificou-se também a existéncia de uma entrevistada que ndo exerce atividade

remunerada, ndo sendo provedora e dois participantes com vinculo formal de trabalho.

A renda familiar mensal informada pelos participantes foi: Genitor com vinculo
formal: 02 salarios minimos; Genitora com vinculo formal: 01 salario minimo; Genitora ndo
provedora: 01 salario minimo; Genitora desempregada que conta com auxilio de familiares:
01 salario minimo; Tia materna desempregada que conta com auxilio de familiares: variavel

até um salario minimo.

Sobre a renda familiar mensal, dos que ndo exerciam atividade remunerada e se
declararam provedores, dois participantes declararam contar com ajuda financeira de
familiares e um recebe ajuda financeira de familiares e encontra-se inserido no Programa
Bolsa Familia. Importante enfatizar que entre os entrevistados, as trés mulheres que néo

apresentam vinculo formal dependem, de alguma forma, do auxilio financeiro de terceiros.



Uma das entrevistadas que declarou ndo exercer atividade remunerada informou que,
antes do adoecimento do filho era trabalhadora informal (diarista) sem contribuigcdo para o
INSS, mas por ser a principal cuidadora, deixou de trabalhar para dedicar-se ao tratamento do
filho. As constantes consultas, exames e procedimentos dificultaram a conciliagdo com o

trabalho. A outra entrevistada conta apenas com o auxilio de R$400,00 dos avis maternos.

Verifica-se que a politica de Assisténcia Social e os programas de transferéncia de
renda mostram-se essenciais para a garantia de sobrevivéncia e continuidade do tratamento,
que passam a sofrer os impactos financeiros causados pela doenca, pela necessidade de
comparecimento sistematico as consultas e procedimentos, o que acaba por se desdobrar na
necessidade de abandono do emprego por parte dos responsaveis para a dedicacdo integral aos

cuidados da crianca com cancer.

Seguindo o critério do IBGE (2018) sobre autodeclaracdo de cor/etnia, 04 (quatro)
entrevistados identificaram-se como de cor branca e 01 (um) como pardo. Com relacdo a
escolaridade, identificou-se que: (02) dois possuiam o Ensino Fundamental incompleto (02)
dois, o Ensino Fundamental completo e 01(um), o Ensino Médio completo. Verifica-se que o
grau de escolaridade dos entrevistados estd relacionado a condi¢do financeira do grupo
familiar do qual fazem parte. Isso quer dizer que ha entre esses dois fatores uma relacédo

intrinseca.

Com relacdo as dificuldades relativas ao tratamento, todos os participantes revelaram
dificuldades financeiras e relativas as despesas com o deslocamento ao hospital. Trés
participantes revelaram dificuldade relativa a alimentacdo. Dois participantes relataram o0s
seguintes entraves: interrupcdo do tratamento em razdo de quebra ou manutencdo de méaquina
de radioterapia; uma participante referiu a distancia da unidade de tratamento, suas condicoes
de habitacdo e os cuidados com outros filhos como dificuldades para a continuidade do
tratamento e um participante mencionou dificuldades em compreender o fluxo de atendimento

do Servico Social na unidade.

Enfatiza-se, em relacdo aos pacientes da pesquisa, submetidos ao procedimento
radioterapico, que estes necessitam vir mais vezes ao hospital para cumprir as sessoes
estipuladas pelo médico de referéncia, sendo esses usuarios extremamente afetados quando da
ocorréncia de indisponibilidade do TFD ou de outros recursos que possibilitam o

deslocamento ao hospital e a continuidade do tratamento.



No que diz respeito ao conhecimento sobre os direitos sociais, todos os participantes
declararam ndo conhecer os direitos sociais da pessoa com cancer até o primeiro atendimento
com o assistente social. A partir do primeiro atendimento e dos encaminhamentos recebidos,
quatro participantes declaram ter acessado os seguintes direitos: Passe livre RIOCARD
Especial; dois participantes relataram o0 acesso ao cartdo que possibilita a gratuidade no
transporte, mas apontaram dificuldades como: demora na concessdao do passe livre (01) e
exigéncias burocraticas (01) *°..

A demora na concessao do passe livre (municipal e/ou intermunicipal) também é uma
realidade constante no atendimento realizado pelo assistente social no hospital. N&o raro, este
profissional € acionado para entrar em contato com a Secretaria de Transportes (SETRANS)
para obter informacdes sobre o recurso, tdo essencial para viabilizar o deslocamento ao
tratamento.

Um participante declarou acesso ao saque de Fundo de Garantia por Tempo de Servigo
(FGTS) sem dificuldades e um participante informa ter conseguido agendar avaliagdo para o
BPC sem maiores transtornos e segue aguardando a data de realizacdo de pericia. Apenas um
participante declarou ndo ter acessado qualquer direito, alegando falta de tempo disponivel.

Indagados sobre os recursos acionados diante das dificuldades de acesso, dois
participantes apontaram ter recorrido a um ao Centro de Referéncia da Assisténcia Social e 0
outro ao Servi¢o Social da Unidade Basica de Saude. Verifica-se, através dos relatos, a
procura pelo Servico Social em situacdes relativas as dificuldades de obtencdo de recursos
e/ou alternativas que contribuam para a regularidade do tratamento.

Sobre o conhecimento de organizagdes/coletivos/associacdes pela luta de direitos das
criangas com cancer, dois participantes identificaram uma instituicdo do terceiro setor que
oferece hospedagem e alimentacdo gratuita para pacientes pediatricos e seus familiares como
uma instituicdo representativa desta luta e outros trés participantes informaram desconhecer

qualquer instituicdo da natureza.

Em relacdo ao reconhecimento da Casa de Apoio como uma associagdo que atua na luta
contra o cancer, é importante destacar que muitas criangas permanecem com Seus

responsaveis nesta casa de apoio e, com a proximidade e o conhecimento das acGes realizadas

19 As exigéncias identificadas foram as dificuldades para acesso ao RioCard, devido & condicionalidade da
inscrigio no Cadastro Unico (CadUnico). Importante ressaltar que trata-se de critério nio especificado para
obtencdo do passe livre em questdo, desencadeando uma burocracia que ndo condiz com a urgéncia do
tratamento oncolégico.



(oficinas, atividades, para além da hospedagem e da concessdo de bolsa de alimentos)
terminam por considera-la um espaco representativo de direitos, o que demonstra claramente
uma dificuldade de compreensdo ou até mesmo desconhecimento quanto as instancias
representativas de direitos, a exemplo dos foruns e conselho de sadde. Apesar disto, todos 0s
participantes foram unanimes em dizer que ndo se sentem representados pela luta dos direitos

da crianga com cancer.

Com isto, os atores do chamado terceiro setor inserem-se [...] num processo
de acdo social que se torna despolitizado e sustentado na suposta parceria
entre classes e entre sujeitos com interesses antagonicos, supostamente
perseguindo objetivos comuns: o combate a fome, a miséria, a defesa do
meio ambiente, etc. (MONTARNO, DURIGUETTO, 2011, p. 307).

Retomando o aspecto anteriormente abordado, a auséncia do sentimento de
representacdo no que tange a luta pelos direitos da crianga com céancer é reveladora de uma
lacuna importante para esses responsaveis. Ao refletirmos sobre a atuago do assistente social,
diante de uma sociedade que condena resisténcias e lutas, tdo necessarias ao considerarmos o
contexto adverso vivenciado pelos trabalhadores, urge uma maior organizacdo da populacdo
em direcdo a participacdo na arena publica, tendo em vista que a propria politica de

Assisténcia Social prevé o controle social.

Como destaca Jacinto (2017), recorrendo a obra de Gramsci, as rupturas moleculares,
representadas, entre outros, pela socializacdo do poder e da politica e ocupacdo de posicoes,
podem desarticular a ideologia dominante. A passagem para um novo estagio de contra
hegemonia "é necessariamente uma relacdo pedagdgica, na medida em que individuos, grupos
ou segmentos em relacdo com outros pares absorvem as experiéncias e amadurecem
concepgdes e praticas autdbnomas, podendo multiplicar possibilidades de emancipacédo
coletivas”. (JACINTO, 2017, p.89).

Questionados sobre a crenca relacionada as lutas sociais como movimentos efetivos
para a conquista e garantia de direitos, todos os participantes declararam acreditar no caminho
das lutas para a conquista e garantia de direitos, bem como se sentirem estimulados para a
organizacgéo coletiva para a luta pela efetivacéo e ampliacdo dos direitos da crianga com
cancer .

Observa-se, em relacdo aos dois aspectos supracitados, que na sua atuagdo
junto aos usuarios o assistente social tem a possibilidade de contribuir com o
estimulo & consciéncia critica, com o desvelamento da realidade social para a
organizagdo popular e o protagonismo dos sujeitos sociais. Desse modo,

compreendemos que o assistente social pode constituir-se enquanto “‘um
intelectual orgéanico as classes subalternas com as quais atua, apreendendo



junto com as mesmas, estratégias para a conquista da contra hegemonia, um
processo que se faz e refaz em cada acdo, em cada reflexdo, em cada nova
descoberta”. (JACINTO, 2017, p.91).

A partir da pesquisa, tivemos a possibilidade de, atraveés da escuta qualificada,
apreender o que ha de essencial na fala dos entrevistados: a realidade e a intensidade de suas
dificuldades. N&o € apenas sobre o passe livre indeferido, o TFD que ndo funciona ou sobre o
dinheiro que falta ao tratamento. Reivindicar e mobilizar-se sdo necessarios a propria

dindmica da doenca, diante das incertezas presentes no processo de tratamento.



CONSIDERACOES FINAIS

O reconhecimento dos sujeitos coletivos e sua insercdo social através da conquista,
materializacdo, efetivacdo e ampliacdo de direitos sociais, bem como sua sistematizacéo
através das politicas publicas, promovem a cidadania e emancipacdo politica, que ndo se
esgota na atuacdo profissional do assistente social.

Nesse sentido, assim como 0s movimentos sociais, o projeto Etico-Politico do Servico
Social defende a ampliacdo e a consolidacdo dos direitos, entendidos como tarefa de toda
sociedade, como dever social do Estado em sua garantia. Dessa forma, o compromisso
histérico do Servigo Social com 0s movimentos sociais visa contribuir com 0s grupos sociais
e pessoas que lutam por condicBes de vida e trabalho, articulando forcas e construindo
aliancas estratégicas com os que sofrem opressdes econdmicas, de classe, género, de
orientacdo sexual, entre outras, em recusa ao arbitrio e ao autoritarismo, com vistas a

ampliacdo e consolidacao de cidadania. Isto é, na defesa intransigente dos direitos humanos.

Os processos de contrarreformas politicas vém trazendo rebatimentos aos pacientes
oncologicos pediatricos no que tange ao acesso e a continuidade do tratamento. S&o
resultantes da contradicdo existente na sociedade capitalista e expressa na desigualdade social,
diretamente relacionada a determinacdo social da saude e fruto do projeto neoliberal em

Curso.

As demandas apresentadas neste espaco exigem uma permanente articulacdo de
politicas intersetoriais, com vistas a viabilizar o acesso aos direitos sociais que possam
garantir a realizacdo do tratamento e a integralidade do cuidado, tendo as politicas publicas

como meio de acesso.

A intervencdo do assistente social no campo da salde segue orientada por um
arcabouco legal, ético-politico, técnico operativo e tedrico metodoldgico que aponta seu
compromisso na direcio do que dispde o Cadigo de Etica do Assistente Social. Desta
maneira, privilegia-se a realizagdo de acdes que fortalecam a articulagéo entre as politicas de

seguridade social e toda a rede necessaria para o suporte aos usuarios dos servicos.

No entanto, o desafio da atuacdo profissional para o fortalecimento das organizagdes
coletivas se d& em um contexto politico e econémico de avango do neoliberalismo e crises do

capital, reduzindo ou até eliminando a intervencdo social do Estado em diversas areas e



atividades e desloca sua responsabilidade para a sociedade civil e as instituigdes do “terceiro

setor”.

Os ataques sistematicos as politicas sociais, sobretudo a seguridade social, implicam
em direitos aviltados que afetam toda uma coletividade e que incide gravemente sobre a
populagéo atendida, como no caso das criangas e adolescentes, em especial as cronicamente

adoecidas por cancer.
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