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RESUMO

Objetivo: Conhecer as situacdes de vulnerabilidades vivenciadas por criancas e adolescentes com cancer e suas implicagdes no direito
asatde.

Método: Estudo qualitativo, desenvolvido de 2017 a 2018, em dois hospitais de Santa Catarina. Foram entrevistados 11 familiares
de criangas/adolescentes com cancer, doenca cronica prevalente identificada nas internagdes de 2017. Realizou-se andlise descritiva
e temdtica ancorada no referencial da vulnerabilidade e dos direitos humanos.

Resultados: As situacdes de vulnerabilidades foram discutidas considerando as trajetdrias na rede de atengdo a salde, os desafios
frente a rotina de cuidado e as redes de apoio para o exercicio do direito a satide.

Consideragdes finais: Doencas cronicas como o cancer infanto-juvenil exigem respostas pontuais, resolutivas e efetivas pelo
sistema de satide com vistas a mitigar as situacdes de vulnerabilidades e promover os direitos a sadde.

Palavras-chave: Neoplasias. Vulnerabilidade em satide. Defesa da criana e do adolescente. Assisténcia a satide. Enfermagem
pedidtrica.

ABSTRACT

Objective: To know situations of vulnerabilities experienced by children and adolescents with cancer and their implications on health
rights.

Method: A qualitative study, developed from 2017 to 2018, in two Santa Catarina hospitals. The interviewees were 11 family
members of children/adolescents with cancer, a prevalent chronic disease identified in hospitalizations in 2017. A descriptive and
thematic analysis was carried out based on the vulnerability and human rights framework.

Results: Among the chronic diseases, cancer was prevalent. Vulnerability situations were discussed considering the trajectories in the
health care network, the challenges facing the care routine and the support networks for the exercise of the right to health.

Final considerations: Chronic diseases such as cancer require timely, decisive and effective responses from the health system with
a view to maintaining human rights.

Keywords: Neoplasms. Health vulnerability. Child advocacy. Delivery of health care. Pediatric nursing.

RESUMEN

Objetivo: Conocer las situaciones de vulnerabilidad experimentadas por nifios y adolescentes con céncer y sus implicaciones para
el derecho a la salud.

Método: Estudio cuantitativo, desarrollado de 2017 a 2018, en dos hospitales de Santa Catarina. Se entrevist6 a 11 familiares de
nifios/adolescentes con cdncer. Se realiz un anélisis descriptivo y temético basado en el marco de vulnerabilidad y derechos humanos.
Resultados: Entre las enfermedades cronicas, hubo prevalencia de cancer. Se discutieron las situaciones de vulnerabilidad
considerando las trayectorias en la red de atencién de la salud, los desafios en la rutina de atencion y las redes de apoyo para el
ejercicio del derecho ala salud.

Consideraciones finales: Las enfermedades crénicas como el cncer requieren respuestas oportunas, decisivas y efectivas por parte
del sistema de salud con miras a mantener los derechos humanos.

Palabras clave: Neoplasias. Vulnerabilidad en salud. Defensa del nifio. Prestacion de atencién de salud. Enfermerfa pediétrica.
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l INTRODUGCAO

Estudos sobre Doencas Cronicas (DC) tém se intensificado
nos Ultimos anos devido a sua propagacao em distintas po-
pulacdes, evidenciando as DC como um problema de saude
publica. Dentre as DC, destacam-se as Doencas Cronicas
Nao Transmissiveis (DCNT), sendo quatro as de maior pre-
valéncia: doencas cardiovasculares, neoplasias, respiratérias
cronicas e diabetes mellitus?. Na infancia e adolescéncia,
a incidéncia de DC esta relacionada a fatores genéticos e
comportamentais, tais como alimentacao irregular e ndo
saudavel e falta de realizacdo de atividade fisica®.

APoliticaNacional de Atencéo Integral a Satde da Crianga
em seu Eixo Estratégico IV - Atencao Integral as Criancas com
Agravos Prevalentes na Infancia e com Doencas Cronicas,
também indica mudancas no perfil de morbimortalidade da
populacao brasileira, evidenciada pela reducao das doencas
infectocontagiosas, aumento das DCNT e, mais recentemen-
te, 0 aumento de casos de anomalias congénitas®?. Essas
mudangas ocasionaram novas demandas para o sistema
de saude, que precisa se adequar para o atendimento as
criancas e adolescentes com condigcdes cronicas de saldde.

Dentre as DCNT que atingem criancgas e adolescentes,
destacam-se as neoplasias. No Brasil, dados do Sistema de
Informagao de Mortalidade no ano de 2014 revelaram que o
cancer ocupou a oitava posicao entre as causas de ébito em
criancas de zero a quatro anos, sendo a principal causa de
morte nafaixa etaria de cincoa 19 anos. Em 2016, representou
a primeira causa de morte (8% do total) por doenca entre
criancas e adolescentes de um a 19 anos®. Globalmente,
existem em torno de 300.000 casos diagnosticados por
ano nessa populacdo, demonstrando a carga substancial
da doenca, que afeta desproporcionalmente as populacdes
em ambientes com recursos limitados®.

A ocorréncia desse agravo interfere na dindmica de vida
da crianca e do adolescente, desencadeando alteracdes na
convivéncia familiar, decorrentes da busca do diagndstico
correto, da aceitacédo do problema de satide, das modificacoes
estruturais e comportamentais da familia e, tratamento em
longo prazo. Contudo, mesmo com o aumento da sobre-
carga, a familia continua sendo a principal rede de apoio da
crianga e/ou adolescente®,

Diante desse cenario, constituir estratégias de educacéo
junto a essas familias auxiliariam na melhoria do cotidiano
de cuidado relacionado aos fatores de riscos, complicagdes
e estilo de vida™. Para isso, é necessario qualificar a rede de
cuidados para atendimento e controle dessa DC por meio de
um cuidado integral pautado no acolhimento humanizado,
atendimento multiprofissional, articulacdo e flexibilidade
dos servicos.
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Nesta perspectiva, buscou-se o conceito de vulnerabili-
dade, ancorado no referencial de direitos humanos® para
auxiliar a refletir sobre as questdes que envolvem criancgas e
adolescentes com cancer, inseridas no contexto das Redes
de Atencédo a Saude (RAS), visando favorecer as discussoes e
elucubrar as questdes que envolvem o acesso aos cuidados
de saude, agilidade no diagnostico e acompanhamento
em saude.

O presente estudo foi realizado a partir da sequinte ques-
tao de pesquisa: quais situacdes de vulnerabilidades estao
presentes no cotidiano de criancas e adolescentes com can-
cer? Assim, o0 estudo teve por objetivo conhecer as situacoes
de vulnerabilidades vivenciadas por criancas e adolescentes
com cancer e suas implicacdes no direito a salde.

B METODO

Estudo qualitativo, desenvolvido em dois hospitais de
uma cidade do Oeste de Santa Catarina, sendo um deles
referéncia ao atendimento as criancas com cancer e o ou-
tro referéncia regional de atendimento ao publico adulto,
incluindo aqui o adolescente, tendo como participantes os
familiares de criancas e adolescentes. Visando a caracterizar
o perfil de amostra elegivel ao estudo, primeiramente, foram
investigadas, nos prontudrios, as doencas cronicas prevalentes
em criancas e adolescentes internadas em setores clinicos
desses hospitais (excluindo as unidades de cuidado intensivo).
Esse levantamento junto aos servicos de saude, realizado de
janeiro a setembro no ano de 2017, possibilitou identificar
20 criancas e 12 adolescentes com diagnéstico de DC.

A partir dessas informacdes, a condicdo cronica preva-
lente evidenciada foi o cancer (53,1%). De outubro de 2017
a marco de 2018, os familiares das criancas e adolescentes
com essa patologia foram contatados, apos a alta hospitalar,
e convidados por telefone a participar do estudo, sendo
agendado o encontro de acordo com sua disponibilidade.
A entrevista semiestruturada individual ocorreu no préprio
hospital em local privativo, antecedida pela assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido pelo familiar.
Foram entrevistados 11 familiares, devido ao ébito de seis
criancas, sendo este desfecho considerado critério de exclu-
sdo do estudo. As entrevistas duraram de 10 a 30 minutos,
foram audiogravadas e, posteriormente, transcritas.

Aandlise das informacoes foi realizada a partir de anélise
tematica® ancorada no referencial dos direitos humanos® e
nas trés dimensdes da vulnerabilidade?: individual — como
intersubjetividade, se refere as informacdes que os indivi-
duos tém sobre o seu problema de salde e a capacidade
de agir de modo protetivo a seu favor, reconhecendo a
pessoa como sujeito de direito; social — como contextos
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de interacéo, relacionado ao acesso as informacdes e a ca-
pacidade de intervir socialmente e politicamente para a
obtencdo de seguranca e protegao; programatico - como
formas institucionalizadas de interacdo, isto €, relacdo com a
oferta, acesso, funcionalidade e qualidade dos programas e
servicos de salide, andlise quanto e como governos protegem
e promovem o direito a salide®.

Foram respeitados os aspectos éticos previstos na Re-
solugdo n®466/2012 do Conselho Nacional de Saude sobre
pesquisa envolvendo seres humanos. A pesquisa foi aprovada
por dois Comités de Etica CAAE n° 54517016.6.3002.5530 e
CAAE n° 54517016.6.3002.5530.

B RESULTADOS

Participaram do estudo 11 familiares de criancas e adoles-
centes com diagndstico de cancer (Leucemia, Meduloblas-
toma, Carcinoma neuroenddécrino, Tumor 6sseo, Neoplasia
maligna da regido sacra e coccigea, Linfoma de Hodking). As
idades variaram de seis a 17 anos. Destes familiares, a mae
apresentou-se como a principal cuidadora.

Ao olhar para os dados sob a 6tica da vulnerabilidade e
dos direitos humanos elaborou-se duas categorias tematicas:
Situacdes de vulnerabilidades na descoberta da doenca:
peregrinacao na rede de atencgao a saude e os desafios em
relacéo a rotina de cuidados: redes de apoio para o exercicio
do direito a saude.

Situacoes de vulnerabilidades na descoberta da
doenca: trajetoria na rede de atencao a satide

As situacoes de vulnerabilidades e suas implicacbes nos
direitos humanos estiveram presentes nas falas dos fami-
liares ao relembrarem os primeiros sinais e sintomas antes
da descoberta da doenca. Nesse sentido, fizeram mencéao
a utilizacdo de diferentes pontos da RAS, iniciando, em sua
maioria, na Atencao Primaria a Saude (APS), mas o diagnéstico
e a continuidade do cuidado ocorreram no nivel secundario
e/ou tercidrio.

NGs estdvamos pesquisando hd um tempo, por causa
da dor de cabeca dele muito forte didria e foi encami-
nhado pra ver se era alguma coisa de viséo e foi indo,
até que ele foi perdendo o movimento das pernas, daf
[..] mandaram [..] pra consultar uma neurologista e
fazer uma ressondncia, ai que foi descoberto o tumor
[Meduloblastomal. [...] Foi direto no hospital, posto de
saude eles sé véo levando. (F2)

Elatinha sono, dormia bastante e dor nas costas. [..] No
comeco foi no posto de saude, depois ela foi consultar no

oftalmologista, Id foi descoberta a doenga [Leucemia lin-
foblastica agudal, o médico pediu uma tomografia, e jd
encaminhou prafazer a primeira cirurgia na cabega. (F4)

As situacdes de vulnerabilidades programaticas ficaram
evidentes diante da peregrinacao dos envolvidos no cuidado
da crianca e adolescente devido as dificuldades encontradas
nos servicos de saude e a demora na realizacdo do diagnos-
tico. Os familiares enfatizaram a necessidade de haver maior
agilidade no atendimento na APS, referindo-se ao diagnds-
tico e encaminhamento para profissionais especialistas e/
ou outros pontos da RAS, situacdo essa que possibilita um
melhor progndstico futuro.

[..] os médicos diagnosticavam que era coluna, porque
ela tinha dor nas costas. [...] Depois de um ano e meio,
tratando pra coluna, escoliose, comegou a dor descer pra
barriga. [..] Até que um dia comegou a estourar espinhas
norosto, levei numa dermatologista que disse que [..] era
problema hormonal. A ginecologista que percebeu que
no ovdrio ela tinha uma coisinha errada. Isso foi numa
quinta-feira. Quando foi no domingo ela comegou a
convulsionar [..]. (F3)

Fomos no posto de saude [...] Ela tinha bastante dor na
perna e caminhava mancando [..] Eu levei ela umas
trés, quatro vezes, com a mesma dor, 0 médico dizia
que era fase de crescimento, que ela estava crescendo
e 0s 0ssos doiam. Por tltimo, comegou a dar febre nela
e ele disse que era apendicite, encaminhou pra fazer a
cirurgia, fizeram ultrassom e viram que ndo era [...] foi
de uns trés a quatro meses. (F7)

Ele estava se tratando no postinho [...] ele tinha uma dor
na garganta, ndo comia mais, estava emagrecendo,
perdendo peso dai levei pra fazer os exames [..] acharam
que era a tireoide, s6 que ele estava com as plaquetas
baixas, aimunidade baixa, e o médico néo enxergou ...
Af ele comecgou a piorar e a gente comegou a procurar
médicos particulares [especialistas] [..] foi aonde ele
que descobriu a doencga. (F10)

Precisa de agilidade [..] pra fazer o diagnéstico certo,
entdo o quanto antes conseguir, com certeza melhor
o resultado do tratamento. E também que precisa de
muita persisténcia. (F11)

Desafios em relacao a rotina de cuidados: redes
de apoio para o exercicio do direito a satide

As situacdes de vulnerabilidades, especialmente in-
dividuais e sociais, foram identificadas nas dificuldades
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vivenciadas pelos familiares no decorrer de todo o periodo
do tratamento, especialmente pelo fato de terem que ficar
no hospital, muitas vezes, distante de suas residéncias, afas-
tando-os do lar e de outros filhos menores por um longo
periodo. Contudo, ressaltaram que as redes de apoio dis-
poniveis, como casas de apoio, foram essenciais para que
pudessem acompanhar e manter-se perto da crianca e/
ou adolescente durante o tratamento, contribuindo para o
exercicio do direito a saude.

Amaiordificuldade nossa é ficaraqui [..] S6 no hospital,
direto. (F1)

Foi complicado [..] eu tenho um neném pequeno tam-
bém e foi bem dificil no comeco. [...] dificuldade foi trans-
porte pra fisioterapia dele [..], até hoje ndo consegui. (F2)

Agentetinhaque tdindoevindo[..] Até delocal de ficar,
porque a gente ndo sabia de casa de apoio, ndo sabia
nada, tudo novo, ndo tinha conhecimento, dai a gente
tinha que pagar pousada pra ficar. (F6)

Eu tive que parar de trabalhar e cuidar dela, acompa-
nhar ela. [..] A gente praticamente agora vive de favor
[...] como ela é uma menina e eu sou um homem ds
vezes tem lugar que fica meio aquele impasse [...] tem
que entrar no banheiro de mulher. Mas o resto, a gente
encara, dd pra se virar. (F8)

Os familiares declararam que as criancas e adolescentes
precisaram se afastar da escola devido as interna¢ées hospi-
talares e a sua condigao de saude. Tal situacao foi contornada
com a contratacao de um professor para ir até o domicilio,
para que ndo perdessem o ano letivo.

Gracgas a Deus, eu consequi uma professora em casa, af
elajdestd acompanhando ele desde o ano passado. |..]
Ele ndo pode parar [de estudar]. (F2)

Como ele ndo pode ir na aula, o estado contratou uma
professora particular pra ele, que vai em casa. (F10)

Ela tinha um professor domiciliar, que vinha todo dia ld
em casa. Isso eu achei muito bom, mas é pelo estado.
[..] Ela conseguiu acompanhar, passaram os conteudos
praela, depois ela comecou a ir de novo naescola. (F11)

Em meio as dificuldades, as familias revelaram o apoio
recebido dos vizinhos, familiares e amigos. Essa ajuda efe-
tivou-se no apoio moral, nas atividades do cotidiano e na
questdo financeira que impactaram na vida da familia.

Em geral todo mundo ajuda. Vizinho, amigo, ndo faltou.
[..]Agente fica até assim emocionada, de tantas pessoas
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que vieram e ajudaram. Tanto aqui [hospital] também,
um apoio total. (F3)

A gente tem o carro da saude Id, buscando sé ela, nesse
ponto eu ndo posso me queixar que eu tive dificuldade,
[..] eles ddo os remédios pra ela, se ndo tem pelo SUS a
prefeitura paga. (F5)

A familia quando precisar ficar aqui, eles vém e ficam.
[..] tivemos ajuda do prefeito da cidade. Com a saude,
comotransporte e com dinheiro também eles ajudavam.
Casa pra nés ficar, casa de apoio, tudo. [..] [as muletas]
sdoemprestadas. O andador tivemos que comprar. (F7)

A familia deu bastante apoio, os vizinhos, os amigos
dela. Ajuda moral, suporte. (F9)

As pessoas do hospital, os enfermeiros, aconselhando,
ensinando, ajudando [..] porque eles sabiam o que a
gente estava passando. (F10)

M DISCUSSAO

Oestudo revelou que o cancer prevaleceu entre as doencas
crénicas, demostrando um cendrio de dificuldades experiencia-
das pelos familiares de criancas e adolescentes acometidos por
essa enfermidade. A leucemia, sequida pelo cancer que atinge
o sistema nervoso central e o sistema linfatico foram os tipos
que mais acometeram as criancas e/ou adolescentes. Estudo
indica que 80% das criangas e adolescentes acometidos por
algum tipo de cancer podem ser curados se diagnosticados
precocemente e tratados em centros especializados, com boa
qualidade de vida apds o tratamento adequado.

No que se refere a descoberta da doenca, nos relatos
dos familiares, ficaram evidentes a angustia e o sofrimento
pela demora no diagndstico. A vulnerabilidade programatica
apresenta-se quando 0s mesmos se queixaram das condutas
erréneas dos profissionais de salde e da falta de agilidade
dos servicos, especialmente, no ambito da APS perante o
quadro clinico que apresentava a crianca e/ou adolescente.
Referiram entender que, quanto antes houver confirmacao
do diagnostico, o tratamento terd melhor eficacia, no entan-
to, os dados revelaram a dificuldade e o longo periodo de
espera que, na maioria dos casos, resultou na necessidade
de acessar outros pontos da RAS, especialmente, o dmbito
dos servicos especializados para a obten¢ao de um cuidado
resolutivo e qualificado.

O cancer no publico infanto-juvenil apresenta-se, geral-
mente, com sintomas inespecificos, o que acarreta no retardo
do diagnéstico e noinicio tardio do tratamento, desse modo,
0s servicos de saude precisam ser qualificados com estraté-
gias que contemplem agdes de vigilancia e prevencdo dessa
patologia baseadas em diretrizes e evidéncias cientificas?.
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Infelizmente, muitos pacientes ainda séo encaminha-
dos aos centros de tratamento com a doenca em estagio
avancado. Neste sentido, é importante a deteccdo precoce
da doenca, melhorando as chances de cura, a sobrevida
e a qualidade de vida do paciente/familia®. Dessa forma,
os profissionais de satde tém papel essencial na suspeita
diagnéstica do cancer, sendo fundamental que os familiares
realizem as consultas pediatricas regulares com seus filhos,
visando a identificacdo precoce da doenca, bem como o
encaminhamento para os centros oncoldgicos de referéncia®.

Contudo, ha, em algumas situagoes, pouco preparo dos
profissionais de saude em identificar e investigar mais pro-
fundamente os sinais e sintomas que a crianca apresenta,
situacao que conduz as familias a longas peregrinacées pelos
diversos servicos de satide até a obtencao de um diagndstico
preciso. Nesse contexto, o enfermeiro é compreendido como
um profissional que pode contribuir significativamente para
o diagnéstico precoce do cancer infantil™,

Pelo exposto, constataram-se fragilidades nos servi¢os de
salde e aimportancia da insercédo de programas de educagao
permanente aos profissionais de salde na perspectiva de
qualificar com conhecimentos e tecnologias para o diagnds-
tico e tratamento precoce de doencas crénicas, visto que
é fundamental para o prognoéstico de cura®. Sendo assim,
S80 necessarios recursos materiais, humanos e acdes dos
servicos de salde para que promovam um cuidado integral
e pautado em uma clinica efetiva e atual. E imprescindivel
que os profissionais de salde, entre eles, 0s enfermeiros que
atuam nas classificacdes de risco das emergéncias e na APS,
conhecam os sinais e sintomas do cancer infantil e utilizem os
recursos que o sistema de saude dispde na RAS, assim como
reconhecer a crianca e o adolescente em sua totalidade.

Frente a essas questoes, identificaram-se situacdes de
vulnerabilidades programaticas, uma vez que essas familias
passaram por dificuldades para obter o diagnéstico. A oferta
dos servicos de diagndstico, 0 acesso a eles e a sua funciona-
lidade aparentaram ter limitacdes, considerando que houve
familiares que optaram por acessar a rede privada, tomando
decisdes préprias na busca de solucionar o problema de
salde de seus filhos. Esta situacao denota, ainda, falhas na
atribuicdo da APS em atuar como coordenadora do cuidado
a saude dos usudarios adscritos'?. Além disso, para acionar
com efetividade os sistemas de transferéncia do paciente
entre os pontos da RAS, estudo®” recomenda que existam
fluxos de atendimento definidos com o intuito de agilizar o
diagndstico de doengas cronicas, como o cancer.

As condigdes cronicas exigem um desenho do Sistema
Unico de Saude (SUS), ordenado, integrado em rede e focado
no usuario. O modelo a ser consolidado € o de uma APS forte
e qualificada, que opere como ordenadora da rede, com-
plementada por uma atencdo especializada ambulatorial

hospitalar que garanta um cuidado a salde com qualidade
para as criancas, adolescentes e suas familias!’?.

Nesse modelo, entende-se que a acessibilidade, o cuidado
continuo, as relacdes de confiancga entre usuarios e profissio-
nais de salde, a identificacdo dos problemas que envolvem
o processo de salde/doenca e a garantia da resolutividade
precoce sao fundamentais para o cuidado a crianga e/ou ado-
lescente com cancer. Em outras palavras, infere-se que, para
atender os direitos das criancas e adolescentes, em termos
de saude, previstos no Estatuto da Crianca e Adolescente
(ECA), é necesséario que essas demandas sejam colocadas
em préatica de modo integralizado e efetivo!®.

Nessa perspectiva, reflexdes sobre como se articulam as
trajetorias das situagdes de vulnerabilidades, individual, social
e programatica, e a sua interlocugdo com os direitos humanos
tem sido empreendidas. Essas dimensdes da vulnerabilidade
sao compreendidas como suscetibilidade ao adoecimento
a que a pessoa esta exposta, e de modo conexo, a disponi-
bilidade de recursos diversos para a protecdo de sua salde.
Dessa forma, os direitos humanos agregam no sentido de
garantir que as pessoas possam acionar o Estado quando
algum direito nao estiver sendo protegido ou promovido,
tornando-as menos vulnerdveis ao adoecimento!’.

Ressalta-se que faz parte da condi¢cdo humana ser vul-
nerdvel, pelo fato da pessoa estar viva e sujeita as incertezas
dessa condicao"™. Contudo, é imperativo que uma pessoa
se torne menos vulnerdvel quando conhece seus direitos e
é capaz de interpretar criticamente contextos que podem
colocd-la em situacdes de desprotecado e desvantagens.
Do mesmo modo, o inverso é verdadeiro, as situacoes de
vulnerabilidade podem se intensificar se ela ndo é capaz de
interpretar esse contexto e agir sobre ele de modo critico™.

Ainfancia e a adolescéncia sao fases do desenvolvimento
humano demarcadas por normas e principios civis e poli-
ticos que visam a atentar a concepg¢do de uma pessoa de
direito ao exercicio da cidadania. O direito fundamental a
salde constitui um direito social implementado mediante
politicas publicas. As vivéncias e experiéncias relatadas pelos
familiares nesse estudo remetem a necessidade de debater
sobre os direitos das criancas e dos adolescentes conforme
institui o ECA". Em seu Art. 11 apresenta que 0 acesso
integral as linhas de cuidado voltadas a saude da crianca
e do adolescente deve ser assegurado por intermédio do
SUS, observando o principio da equidade no acesso a acdes
e servicos para promocao, protecao e recuperacao da sau-
de. O ECA é um instrumento que propicia transformacéo
nos determinantes do processo salde-doenca-cuidado na
infancia e adolescéncia. Por meio desse documento legal,
os diferentes segmentos sociais, educacionais, politicos e
econdmicos podem construir e conduzir agcées voltadas a
esse publico.
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Ha lacunas na efetivacdo de leis, programas e politicas
nacionais para o publico infanto-juvenil que assegurem a
protecao e prevencao de agravos na saude(®, No ambito
dos servicos de salde, é importante despender esforcos no
fortalecimento da APS, sobretudo, na Estratégia da Satide da
Familia (ESF), que privilegia o cuidado integral e mais proximo
da comunidade. A APS precisa ser uma coadjuvante efetiva
e resolutiva na aplicabilidade dos direitos a salde da crianca
e do adolescente com vistas a consolidacao do ECAM™,

Com a instalacdo da doenca, transcorrem modificagcdes
e rearranjos na estrutura familiar, na escola e nas questdes
financeiras, uma vez que, forcadamente, alguns familiares
precisaram se afastar do trabalho e afazeres para acompanhar
ofilho durante o diagnéstico e tratamento da doenca crénica.
Considerando essa situacao, salienta-se que algumas cate-
gorias profissionais possuem garantia por lei de acompanhar
os filhos doentes ainda que por tempo limitado, enquanto
outras ndo possuem qualquer garantia de manutencao
de seus empregos ou de sua renda durante o periodo de
tratamento dos filhos, o que se destaca como um limite
importante da atual politica de protecéo social brasileira®”.

Assim, os desafios em relacdo as rotinas de cuidados e
a necessidade de conhecimento das redes de apoio dis-
poniveis permitem reconhecer a presenca de situacdes de
vulnerabilidades sociais e programaticas, as quais podem
repercutir no exercicio do direito a saude. Dentre as redes
de apoio, destaca-se a ajuda recebida dos vizinhos e amigos.
Estudo""® enfatiza que eles sdo importantes, contudo, os
familiares sdo indispenséaveis no cuidado, sendo as mées as
principais integrantes dessa rede de apoio social a crianca e
ao adolescente com doenca crénica. Os dados encontrados
no presente estudo corroboram essa afirmacao, pois a mae
apresentou-se como principal cuidadora, no entanto, sua
rotina familiar, social e de trabalho foi modificada provocando
alteracdes nas questdes socioecondmicas, tendo em vista
que a maioria delas precisou se desligar do trabalho, confi-
gurando uma vulnerabilidade social da familia.

Retomando o papel do Estado Brasileiro de dar concre-
tude a promocgao e a protecdo da saude, foram instituidas
politicas publicas na area da atencdo ao cancer, devido a
alta gravidade e letalidade da doenca e ao aumento de
incidéncia na populacdo'?, como a Politica Nacional para
a Prevencao e Controle do Cancer na Rede de Atencao a
Saude das Pessoas com Doencas Cronicas. Apesar disso,
ainda ha demanda por politicas publicas mais abrangentes
e com critérios menos inflexiveis, que possibilitem as condi-
¢6es necessdrias para que o tratamento e o cuidado sejam
exercidos, como legislacdes que garantam o transporte para
deslocamento do paciente de seu domicilio até a unidade
de saude, a manutencéo da rotina do Tratamento Fora de
Domicilio e a gratuidade no transporte publico, uma vez
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que esses se constituem como importantes mecanismos
de garantia do tratamento oncolégico!”,

Outro ponto a ser discutido é que muitas familias recebem
beneficios governamentais que estao diretamente relacio-
nados a frequéncia escolar, que pode ficar comprometida
devido ao tratamento oncoldgico prolongado!”. Apesar
disso, ressalta-se que hd um caminho a percorrer para o
cumprimento dos direitos dos estudantes em situacdes com-
plexas de saude, principalmente para evitar prejuizos em seu
processo de escolarizacao, pois o atendimento educacional
acaba ndo sendo ofertado como previsto e garantido por
lei, seja a domicilio ou a nivel hospitalar®?.

Reitera-se a importancia de diretrizes na drea da educa-
cao e também na saldde que regulem e operacionalizem a
organizacdo desse servico, como uma forma de garantir a
continuidade do processo de escolarizacdo por meio das
acoes colaborativas mediadas pela familia, pelos professores
e pelos profissionais de satide, em uma relacdo articulada e
consistente, de construgéo coletiva e de cuidado integral.

B CONSIDERACOES FINAIS

O estudo trouxe reflexdes e subsidios sobre as situacdes
de vulnerabilidades e os direitos humanos no contexto
das doencas cronicas, sobretudo no universo oncoldgico
infanto-juvenil, corroborando para a constituicdo de agdes
e movimentos que precisam ser incorporadas pelos ges-
tores e profissionais de salde para que possam implantar
e implementar as aces previstas pela Rede de Atencéo as
Pessoas com Doencas Cronicas.

Revelou que o cancer na infancia e adolescéncia traz
demandas especificas assistenciais, exigindo respostas opor-
tunas pelo sistema de salde, muitas ainda ndo implantadas
de modo efetivo. Esse desafio amplia-se com a associacdo
das desigualdades econdmicas, educacionais e sociais que
ainda persistem e que precisam ser enfrentadas no pafs.

Dentre as dimensdes das vulnerabilidades, houve desta-
que para as vulnerabilidades programéticas, tendo em vista a
peregrinacdo das familias na rede de atencéo a salide, desde
0 inicio dos primeiros sintomas ao diagnostico final. Essa
situacdo revelou o pouco preparo dos servicos de saude,
sobretudo na APS, que, por vezes, nao oferta uma abordagem
adequada e integrada a promocgao da saude e prevencdo
de agravos uma vez que, a descoberta da doenca ocorreu,
na maioria dos casos, em nivel especializado e terciario, fato
que leva essas familias a ndo terem um ponto de referéncia
na APS para serem acompanhadas.

Tal situacéo, além de gerar impactos financeiros para o
sistema, dificulta a formacéo de vinculo entre o servico de
saude e o usuario, revelando a ndo garantia dos seus direitos
previstos em Leis e nas politicas publicas nacionais. Contudo,
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foram identificadas na dimensao das vulnerabilidades progra-
maticas algumas redes de apoio, advindas do meio familiar,
social, do hospital e do poder publico municipal que entram
em cena e auxiliam na rotina de cuidados e na manutencao
do acompanhamento em salde e escolar.

Entende-se como urgente a necessidade de que esfor-
¢os precisam ser somados continuamente para superar os
desafios acerca dos direitos a saude integral de criangas e
adolescentes, especialmente no ambito da APS, com vistas
a desenvolver capacitacdes aos profissionais de salide para
que possam promover intervengdes concretas e efetivas
direcionadas a promocao e prevencao em salde da popu-
lacdo infanto juvenil. Além disso, procurar ainda articular
movimentos com outros segmentos sociais, especialmente
aescola, para que esses também possam ser promotores da
salde e coadjuvantes no cuidado as criancas e adolescentes.

Recomendam-se outros olhares que poderé&o explorar
aspectos ainda incipientes nas investiga¢des, como as difi-
culdades que os profissionais de saude possuem frente ao
diagndstico precoce do cancer, ou mesmo como realizam
oacompanhamento na APS de criangas e adolescentes que
convivem com cancer.

Destaca-se como principal limitacdo desse estudo a
dificuldade de acessar as criangas com doencgas cronicas na
APS, limitando-se ao ambito hospitalar, devido ao acompa-
nhamento dos servicos de saude de modo fragmentado.
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