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RESUMO

Objetivo: identificar o conhecimento de familiares de criancas e adolescentes com cancer
sobre os seus direitos legais, dificuldades e facilidades para assegura-los. Método: Estudo
quantitativo, do tipo survey, de delineamento interseccional. Aplicou-se questionario
elaborado pelas pesquisadoras para caracterizagdo do menor e de sua familia, e identificacao
do conhecimento do familiar sobre os direitos legais. Utilizou-se estatistica descritiva para
analisar os dados. Resultados: Participaram 61 familiares. Os familiares conhecem mais
alguns direitos em detrimento de outros, sendo especialmente motivados a buscar por
informagdes quando aumentam os impactos negativos na vida financeira, com repercussoes
para além da satde familiar. Conclusao: a populacdo estudada requer mais informacgées
e demanda por conhecimentos sobre alguns direitos assegurados por lei. A orientacao
quanto aos direitos empodera as familias e possibilita a garantia dos cuidados necessarios,
sendo preciso atuacdo intersetorial para qualificar o cuidado e auxiliar na reestruturagéo da
dinamica familiar para lidar com a condicao crénica.

Descritores: Direitos do Paciente; Defesa da Crianga e do Adolescente; Neoplasias; Familia;
Enfermagem Pediatrica.

ABSTRACT

Objective: Identify the knowledge of family members of children and adolescents with cancer
about their legal rights, difficulties, and concessions to ensure them. Method: Quantitative study,
survey type, of intersectional design. A questionnaire drawn up by the researchers was applied in
order to characterize the minor and their family and also to identify the family’s knowledge about
legal rights. Descriptive statistics were used to analyze data. Results: 61 family members who
participated know some more rights to the detriment of others and are especially motivated to
search for information when negative impacts on the financial life increase, with repercussions
beyond family health. Conclusion: the studied population requires more information and
demands knowledge about some rights guaranteed by law. Guidance on rights empowers the
family and guarantees the necessary care, searching to have an intersectoral action qualify care
and assist in restructuring family dynamics to deal with chronic conditions.

Descriptors: Patient Rights; Defense of Children and Adolescents; Neoplasms; Family;
Pediatric Nursing.

RESUMEN

Objetivo: Identificar el conocimiento de familiares de nifios y adolescentes con cancer sobre sus
derechos legales, dificultades y facilidades para asegurarlos. Método: Estudio cuantitativo, del
tipo survey, de delineamiento interseccional. Aplicé encuesta elaborada por las investigadoras
para caracterizacion del menory su familia, e identificacion del conocimiento del familiar sobre
derechos legales. Utilizd estadistica descriptiva para analizar los datos. Resultados: Participaron
61 familiares. Los familiares conocen mas algunos derechos que otros, siendo especialmente
motivados a buscar por informaciones cuando aumentan los impactos negativos en la vida
financiera, con repercusiones para ademas de la salud familiar. Conclusion: La poblacién
estudiada requiere mas informaciones y demanda por conocimientos sobre algunos derechos
asegurados por ley. La orientacion cuanto a los derechos empodera las familias y garantiza los
cuidados necesarios, siendo preciso actuacion intersectorial para calificar el cuidado y auxiliar
en la reestructuracion de la dinamica familiar para lidiar con la condicion crénica.
Descriptores: Derechos del Paciente; Defensa del Nifio y del Adolescente; Neoplasias;
Familia; Enfermeria Pediatrica.
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INTRODUCAO

Embora o cancer na infancia tenha alcangado elevadas taxas de
sobrevida®, ele ainda esta associado a uma representagdo de perda,
sofrimento, dor e desestruturacao familiar?. Suas repercussoes sao
diversas, podendo ocasionarimpactos psicolégicos e emocionaisem
distintas dimensoées da vida familiar®, inclusive na socioecondmica,
geralmente prejudicada pelo oneroso tratamento oncolégico®.

Séo significativas as repercussoes financeiras no cuidado de
criancas com cancer, decorrentes das mudancas na rotina fami-
liar e da desestruturagcdo em seu cotidiano. Elas estao presentes
tanto durante as internacdes devido ao tratamento quanto no
cuidado no ambiente doméstico, onde os membros mantém suas
responsabilidades anteriores, acrescidas das novas demandas im-
postas pela doenga®. Por vezes, um ou ambos os pais/cuidadores
precisam ausentar-se das atividades laborais para acompanhar
a crianca doente e atender a essas demandas, o que contribui
para a reducao do poder aquisitivo das familias®.

No Brasil, a regulamentacéo da Lei n° 8069, sobre o Estatuto da
Crianca e do Adolescente (ECA), garante a criancas e adolescentes
direitos especificos desde 1990, Recentemente instituida, a Politica
Nacional de Atencao Integral a Saude da Crianga (PNAISC) apresenta,
em seu eixo estratégico IV, agdes que qualificam a assisténcia as
doencas prevalentes e de condices cronicas nainfancia”. De acordo
com estes e outros dispositivos legais, esta populagdo tem o direito
de receber um atendimento digno nas instituicdes de satde, que Ihe
confira atengao e respeito®. Além disso, tem garantido o direito de
receber informacdes claras e objetivas sobre diagnésticos, acdes
terapéuticas, duracao e particularidades do tratamento®. Outro
aspecto importante para a manutencéo da infancia e adolescéncia
saudaveis é o direito de dar continuidade as atividades escolares®
e de usufruir de alguma forma de recreacao, por exemplo, de uma
brinquedoteca®. Adicionalmente, podem permanecer acompa-
nhados durante todo o periodo de internacdo, assim como em
exames e consultas, e as unidades de salde deverao propiciar
condi¢bes de permanéncia para o acompanhante®.

A multiplicidade de fatores que interferem nas finangas das
familias evidencia a necessidade de utilizar meios que as auxiliem
a minimizar esse impacto. Nesse sentido, a legislagao brasileira
assegura direitos especificos a criangas com doencas consideradas
graves, como é o caso do cancer®, Os direitos que podem auxiliar
economicamente suas familias incluem: Amparo Assistencial ao Defi-
ciente ou Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), que da direito ao
equivalente a um salario-minimo mensal; andamento prioritario nos
processos judiciarios""; direito a assisténcia permanente; a aquisicao
de medicamentos importados; e a isencao de tarifas de transportes
municipal, intermunicipal, interestadual e transporte de doentes'?.

Além destes, que sao direcionados a crianca e ao adolescente
com cancer, outros podem ser requeridos pelos seus pais, como
os saques do fundo de garantia por tempo de servico (FGTS)
e das quotas do trabalhador cadastrado no PIS/PASEP!*'2, No
entanto, apesar da gama de direitos garantidos a esta populacéo,
a legislacdo brasileira é muito vasta e de dificil consulta“®, o que
pode dificultar o acesso dos pais ou representantes legais a esses
direitos. Em estudo!® para avaliar o conhecimento do paciente
oncoldégico sobre seus direitos legais, apenas trés dos 23 pacientes
internados em um hospital publico tinham recebido informac¢des
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a esse respeito de algum profissional de saude. Isso demonstra
uma possivel falta de conhecimento por parte dos profissionais
com relacédo a essas questdes ou, ainda, auséncia de interesse e
envolvimento nessa tematica.

A Politica Nacional para a Prevencao e Controle do Cancer, instituida
pela Portaria N° 874, de 16 de maio de 2013, prevé a capacitacdo
e educacgdo permanente de profissionais da saude, a fim de que
apresentem conhecimentos, habilidades e atitudes adequados a
uma assisténcia de qualidade aos pacientes oncolégicos. Também
prevé a construcdo e divulgagao de informacges sobre o controle
e tratamento do cancer, além do monitoramento e melhoria da
acessibilidade aos servicos de saude e criacdo de estratégias que
promovam melhor comunicagdo com a comunidade, em parceria
com programas e atores sociais. Desse modo, a educacao de profis-
sionais para o conhecimento dos direitos de pacientes oncolégicos
e sua divulgagao entre essa clientela faz-se fundamental+%),

Uma vez que os prejuizos a vida do cuidador podem impactar
narelacdo por ele mantida com a crianga, a intervencédo da equipe
de saude pode ter papel empoderador, por fornecer suporte e
acompanhamento em satde. Além disso, ela permite identifi-
car necessidades que indiretamente afetam a satide da familia,
como as relacionadas ao ndao cumprimento dos direitos legais
dessa populagao®. Isso demanda investimento do governo e
das instituicoes hospitalares na formacdo e atualizacao de seus
profissionais, de modo a conscientiza-los sobre seu papel como
mediadores, divulgando os direitos dos pacientes oncoldgicos
e auxiliando-os na garantia e acesso a esses beneficios". De
posse dessas informagbes, os pais ou cuidadores serdo empode-
rados sobre seus direitos e poderao minimizar os significativos
impactos causados pela doenca na dinamica familiar. Ademais, o
conhecimento dos pais sobre os direitos legais de seus filhos com
cancer é pouco investigado na literatura e verifica-se caréncia de
pesquisas nacionais com este enfoque, o que reitera a necessidade
de explorar este tema.

OBJETIVO

Identificar o conhecimento de familiares de criancas e adoles-
centes com cancer em relacdo aos direitos legais dessa clientela
e analisar as facilidades e dificuldades por eles enfrentadas para
assegura-los.

METODOS
Aspectos éticos

O estudo obteve aprovacéo ética para o seu desenvolvimento
pelas instituicdes proponente e coparticipante. Os participantes
foram orientados, por meio de uma linguagem clara e objetiva,
sobre os objetivos da pesquisa e tiveram assegurado o sigilo de
suas identidades. Aqueles que aceitaram participar assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Delineamento, periodo e local do estudo

Estudo de investigacdo com abordagem quantitativa, ou méto-
do de pesquisa survey, de delineamento interseccional. Este tipo
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de investigacdo objetiva levantar, explorar e analisar dados para
criacdo, formalizagdo ou renovacao de areas do conhecimento; o
delineamento interseccional caracteriza que a coleta dos dados
foi realizada em um Unico intervalo de tempo e visa a obtencdo
de dados ou informagbes de determinado grupo de pessoas, em
dado periodo de tempo e contexto'”.

A coleta dos dados foi realizada entre setembro de 2014 e
fevereiro de 2015, no Hospital das Clinicas da Faculdade de Me-
dicina de Ribeirao Preto da Universidade de Sdo Paulo (HCFMRP/
USP), na Unidade de Internacdo Pediatrica e no Ambulatério,
onde criancgas e adolescentes com cancer, em diversas fases do
tratamento, fazem o seu seguimento.

Populacao

Para o recrutamento dos participantes, delimitaram-se os
seguintes critérios de inclusao: ser pai, mae, cuidador principal ou
representante legal de criancas e/ou adolescentes com cancer e
estar envolvido no cuidado destes. As criancas e os adolescentes
deveriam ter entre zero e 18 anos e estar em acompanhamento
terapéutico (tratamento ou seguimento) no referido hospital ha
pelo menos dois meses, independentemente do tipo de cancer.
Este ultimo critério foi estabelecido considerando-se que a partir
deste periodo as familias teriam maior experiéncia na busca pelos
seus direitos legais, bem como para descrever as facilidade e
dificuldades enfrentadas durante esse processo.

Pais, maes, cuidadores principais ou representantes legais com
idade inferior a 18 anos ou sem habilidade minima para compreender
os procedimentos e as questoes da pesquisa foram excluidos. Neste
estudo, optou-se pela observacao direta para analisar a habilidade
de entendimento dos participantes e pela consulta a equipe de
saude, que ja possuia vinculo com os potenciais participantes. Com
a equipe, foram explorados aspectos como grau de escolaridade,
alfabetizacéo e dificuldades percebidas durante o fornecimento de
orientacbes de saude prévias. Quando ndo era claro o entendimento
das questoes, a entrevistadora repetia a pergunta uma Unica vez,
sendo respeitada a resposta final do participante.

Protocolo do estudo

Para a coleta dos dados, utilizou-se um questiondrio elaborado
pelas autoras e submetido previamente a avaliagcao de trés peritos:
um profissional de ciéncias contabeis, especialista na elaboracdo
de questionarios para pesquisas do tipo survey, e dois advogados,
um deles especialista em direitos da pessoa com deficiéncia e
outras doencas graves, sobretudo de criancas. Apos as conside-
racdes dos especialistas, o questionario foi adequado e, em sua
estrutura final para aplicagdo, possuia 22 questdes, divididas em
quatro sessoes: | - caracterizacdo da crianca ou do adolescente;
Il - caracterizacao do familiar participante; lll - caracterizacdo da
familia; e IV - conhecimento do participante sobre os direitos da
crianc¢a ou do adolescente com cancer. Nesta ultima sessao, uma
questao abordou as dificuldades e outra as facilidades na busca
pela garantia dos direitos. Para apreender esses elementos, foram
considerados obstaculos e facilitadores relacionados ao acesso
as informacodes sobre os direitos, bem como a compreensao das
legislacdes. Outro aspecto se referiu ao tempo disponivel para
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os procedimentos necessarios e a aquisicdo de documentos
para assegurar tais direitos. Um campo com a alternativa“Outro.
Especifique”foiincluido em ambas as questdes, de modo que os
participantes com experiéncias diferentes puderam descrevé-las
neste tépico.

As informacoées sobre tipos de diagndsticos oncoldgicos
e tempo de tratamento foram coletadas dos prontuarios dos
pacientes, mediante autorizacao da instituicdo. O tempo médio
para aplicagdo do questionario foi de 30 minutos. Ao final de
cada aplicagao, todos os participantes receberam orientacdes
sobre duvidas relacionadas ao tema da pesquisa.

Analise dos dados

Os dados foram analisados mediante estatistica descritiva, com
auxilio do software SPSS (Statistical Package for the Social Science) for
Windows, versao 16.0. Obtiveram-se distribui¢oes de frequéncias
absolutas e percentuais das varidveis categéricas (nominais e ordi-
nais). O banco de dados foi digitado em uma planilha do software
EXCEL (Microsoft Office) e validado por meio de dupla digitacao.

RESULTADOS

Foram convidados a participar da pesquisa 70 pais e res-
ponsaveis de criangas e adolescentes com cancer, entretanto,
houve oito recusas e uma exclusdo. Motivos das recusas: uma
mae relatou estar cansada; outra precisou ir embora e nao foi
possivel contata-la novamente, mesmo tendo apresentado
disponibilidade para participar em outro momento; trés maes
se recusaram a participar por nao terem interesse na pesquisa;
e duas méaes e um pai alegaram nao querer participar devido ao
momento de dificuldade que vivenciavam e pelas experiéncias
desagradaveis por eles vivenciadas na busca pelos direitos dos
filhos. Uma participante foi excluida por incompreensédo do
conteudo do questiondrio, apds a segunda leitura de cada uma
das questdes pela pesquisadora.

No total, aplicaram-se 61 questionarios, porém um participante
deixou algumas respostas em branco, sendo consideradas como
missing. A tabela 1 apresenta a caracterizacao dos participantes e
dos casos indices. Do total de participantes, 55 (90,2%) eram de
municipios do interior paulista, 16 (26,2%) residiam em Ribeirdo
Preto, 4 (6,5%) eram procedentes do estado de Minas Gerais, 1
(1,6%) residia no estado do Mato Grosso do Sul e 1 (1,6%) no
estado do Tocantins. A maioria, 45 (73,8%), portanto, nao residia
na cidade em que a crianca realizava o tratamento.

Com relacdo aos diagnésticos, as leucemias foram as mais
frequentes, 20 (32,8%), estando a Leucemia Linfoide Aguda pre-
sente em 15 (24,6%) dos casos; 15 (24,6%) criancas e adolescentes
possuiam o diagnéstico relacionado ao Sistema Nervoso Central.
Sobre o tempo de diagndstico, 31 (50,8%) tinham 13 meses ou mais;
24 (39,4%), de trés a 12 meses; e 6 (9,8%), entre dois e trés meses.

Os resultados apontaram que 42 (68,9%) familias eram com-
postas de trés a quatro pessoas e apenas 5 (8,2%) possuiam
mais de seis membros morando na mesma casa. A renda de 36
familias (59,1%) antes do diagnostico variava de um a trés sala-
rios-minimos, ou seja, entre R$724,00 e R$2172,00, e 12 (19,7%)
ganhavam mais de trés salarios-minimos. Apds o diagnéstico,
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houve diminuicdo do nimero de familias que recebiam mais de
trés saldrios-minimos, 11 (18%), e aumento das que ganhavam
acima de um salario-minimo e até trés salarios-minimos, 37 (60,7%),
sendo R$724,00 o valor correspondente ao salario-minimo no
periodo de realizagdo da pesquisa‘*®.

Algumas variaveis mais relevantes abordadas no questionario

n,on

podem ser destacadas: “acionamento da ouvidoria”; “conheci-

N

mento dos direitos legais”; “experiéncias de busca e tentativa de

/N

efetivacdo dos direitos”; “aspectos facilitadores e obstaculos no
processo de garantia dos direitos”; “meios de acesso ao conhe-
cimento dos direitos”; e “motivagdes para fazer valer os direitos”.
Os participantes foram questionados se alguma vez, durante o
tratamento de seus filhos, tinham acionado a ouvidoria do centro
de tratamento do estudo. Embora cientes desta possibilidade, 52
(85,2%) afirmaram nunca ter acionado. Para os que acionaram
(N=9), 4 (44,4%), a principal motivacdo foi a falta de comunicacao
entre a equipe e o familiar, pois careciam de informacbes sobre
a condicado de saude de seus filhos.

Em relacao aos direitos a que tinham conhecimento, 58 (95,1%)
conheciam o direito do filho permanecer acompanhado durante
consultas, exames e hospitalizacdes, cabendo ao acompanhante
o direito a alimentacao. O direito a aquisicao do auxilio financeiro
BPC era conhecido por 50 (83,6%) participantes e o de acesso
universal e igualitario aos servicos de satide por meio do Sistema
Unico de Satde (SUS) por 49 (80,3%). O direito menos conhecido
foi 0 de andamento prioritario nos processos judiciais, citado por
apenas 14 (23%) familiares. Todos os entrevistados conheciam,
ao menos, um direito, como apresentado na Tabela 2.

Quarenta e sete participantes (77%) buscaram garantir ao
menos um direito para seus filhos com cancer. Do total (n=61),
34 (56%) solicitaram o BPC; 19 (32%) o direito de isen¢édo nas
tarifas de transporte publico (transportes urbano, intermunicipal,
interestadual e de saude) para o paciente e para um acompa-
nhante; e 10 (17,6%) o direito dos pais ou responsaveis pela
crianca/adolescente realizarem o saque do FGTS. Ainda sobre o
BPC, 22 (43,1%) daqueles que o solicitaram tiveram seus pedidos
negados na primeira tentativa, principalmente porque a renda
familiar per capta era superior a maxima exigida pela legislacéo.

Do total de participantes, 45 (73,8%) nao residiam na mesma
cidade do tratamento do filho e 34 (55,7%) deles conheciam o
direito a isencdo de tarifas de transporte publico. Apenas 17
(27,8%) dos participantes procedentes de outros municipios
solicitaram este beneficio.

No decorrer do processo de solicitar ou assegurar algum direito,
dificuldades e facilidades foram vivenciadas. A dificuldade em
disponibilizar tempo para os procedimentos necessarios a solici-
tacdo foi citada por 22 (36,1%) participantes, e a de compreender
as legislacdes por 19 (31,1%). Em contrapartida, a facilidade mais
referida, por 33 (54,1%) familiares, foi a de reunir os documentos
necessarios para a solicitacdo na prépria instituicao de tratamen-
to da crianga, como laudos médicos e modelos de declarag¢bes.
Sete (11,5%) familiares afirmaram nao ter enfrentado qualquer
dificuldade e cinco (8,2%) nao identificaram qualquer facilidade
ao longo deste processo.

Os principais meios pelos quais os familiares referiram obter
o conhecimento sobre os direitos do filho adoecido foram:
assistente social do hospital campo de estudo desta pesquisa
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ou da cidade de origem da familia, por 46 familiares (75,4%); e
familiares de outras criancas e adolescentes com cancer também
em seguimento no centro de tratamento do estudo, totalizando
35 familiares (57,4%). Quando analisada a obtencédo de informa-
¢oes a esse respeito apenas por meio dos profissionais da satde,
o psicologo foi citado por 8 (13,1%) familiares e o nutricionista
e o terapeuta ocupacional foram os menos mencionados, por
apenas 2 familiares (1,6% para cada profissional).

A principal motivacdo para buscar ou fazer valer tais direitos
foi 0 aumento significativo dos custos financeiros apds o diagnos-
tico do cancer, representando 51 (83,6%) dos casos. Muitos, 30
(49,2%), referiram diminuicdo da renda familiar e, para 11,5%, tal
situacdo foi agravada pela impossibilidade de manter o trabalho
em virtude da necessidade de acompanhar o filho adoecido.
Outros 5 (8,2%) entrevistados afirmaram que conhecer os direitos
foi fator decisivo para a tentativa de assegura-los.

Ao final da aplicacdo do questionario, os participantes relataram
o desejo de receber mais informagdes sobre esses direitos, o que
foi prontamente atendido pelas pesquisadoras. Apenas 5 (8,8%)
mencionaram ndo ter interesse em obter outras informacoes
a esse respeito e os demais receberam orientagdes gerais, tais
como enderecos de sites, cartilhas disponiveis on-line e materiais
impressos aqueles que nao tinham acesso a internet, conforme
solicitacdo dos participantes.

Tabela 1 - Caracteristicas dos participantes e das criancas e adolescentes,
Ribeirao Preto, Sao Paulo, 2014

n %
Caracteristicas dos participantes
Género
Feminino 55 920
Masculino 6 10
Grau de parentesco com as criangas e adolescentes
Mae 51 83,6
Pai 6 9,8
Avé 03 4,9
Madrasta 01 1,6
Idade
<30 16 26,2
30-40 33 54,1
40-49 9 14,8
50-59 2 3,3
260 1 1,6
Estado civil
Casado 42 68,9
Solteiro 12 19,7
Viavo 5 8,2
Divorciado 2 3,3
Escolaridade
Ensino fundamental completo 6 9,8
Ensino fundamental incompleto 17 27,8
Ensino médio completo 17 27,8
Ensino médio incompleto 13 21,3
Ensino superior completo 8 13,2
Caracteristicas das criancas e adolescentes
Género
Feminino 28 459
Masculino 33 54,1
Idade
1-5 anos 21 343
6-10 anos 15 24,6
11-15 anos 22 36,2
> 16 anos 3 4,9
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Tabela 2 - Distribuicdo das respostas relativas aos direitos conhecidos pelos familiares de criancas e adolescentes com cancer, Ribeirdo Preto, Sao Paulo, 2014

Direitos conhecidos pelos familiares de criancas e adolescentes com cancer n %

Di'reito a permanecer com acompanhante durante as consultas, exames e periodo de internacéo e direito do acompanhante a 58 951
alimentacéo. !

Direito ao Beneficio de Prestacao Continuada (BPC) ou Amparo Assistencial ao Deficiente. 51 83,6
Direito ao acesso universal e igualitario aos servicos de saude, através do SUS. 49 80,3
Direito dos pais ou responsdveis pela crianga/adolescente de realizar o saque do Fundo de Garantia por Tempo de Servico (FGTS). 39 63,9
Dirgito de isencao de tarifas de transporte publico (transportes: urbano; intermunicipal; interestadual; e de doentes) para o 34 557
paciente e para um acompanhante. !

Direito a dar continuidade as atividades escolares nos periodos de hospitalizacao. 33 54,1
Direito a aquisicdo de medicamentos importados. 33 54,1
Direito de ter alguma forma de recreagdo, como brinquedotecas em hospitais e em postos de satide que atendam criangas e adolescentes. 26 42,6
Direito a dar continuidade as atividades escolares nos periodos de internacao domiciliar. 25 41,0
Direito dos pais ou responsa’veis por pacientes com cancer de até 21 anos, que sdo trabalhadores cadastrados no PIS até 20 330
04/10/1988, de realizar o saque das quotas do PIS/PASEP. !

Direito a um cuidador e/ou mediador junto com a crianga na sala de aula da escola em que esta estudando. 16 26,2
Direito a andamento prioritario em processos judiciais. 14 23,0
Outros 3 49

DISCUSSAO dificuldade ao longo deste processo foi compreender a legislacao

O diagnéstico oncolégico de um filho altera a dinamica fami-
liar, podendo prejudicar a vida pessoal, o trabalho e as relagdes
familiares‘?. Neste estudo, o cuidador principal dos menores
esteve representado pela figura da mae, membro familiar que
geralmente assume o cuidado da crianca e do adolescente adoe-
cido®2), E ela quem mais se submete as mudancas ocasionadas
pela doenca do filho, pois assume novas tarefas e se priva das
atividades realizadas antes do diagndstico®.

A maior parte dos familiares entrevistados possuia baixa
escolaridade, além de nao ser procedente da mesma cidade do
Centro de Tratamento de seus filhos. A literatura cientifica assi-
nala que maes de criangas pequenas, com baixa escolaridade e
procedentes de cidades de média e alta densidade populacional
sS40 mais propensas a ndo se manterem em um emprego apos o
diagnéstico de cancer no filho®". Essas caracteristicas propiciam
a exposicao familiar a certos riscos sociais, os quais, todavia,
podem ser amenizados com adequada orientacdo em relacao
aos direitos desta populacao.

Alguns entrevistados reivindicaram a ouvidoria do Centro de
Tratamento mais informacgdes sobre a condicdo dos filhos por
falhas na comunicacao entre a equipe multidisciplinar e a familia.
A ouvidoria tem como objetivo avaliar a satisfacdo dos clientes e
identificar problemas incidentes na instituicdo de saude, confi-
gurando-se como um mecanismo de controle social sobre o SUS,
visto que promove a participacdo do cidadao. Porém, o fato de
apenas uma pequena parcela da populacdo conhecer esse meca-
nismo de participagao social® pode justificar a baixa procura por
esta instancia pelos participantes. Em investigacdo previamente
publicada, na visdo dos pacientes e familiares que requereram
informacdes sobre seus direitos, os profissionais precisavam
mostrar proatividade, oferecer ajuda pratica e assisténcia ativa®.

Os resultados deste estudo mostraram que reunir os docu-
mentos necessarios para solicitar os beneficios ou assegurar os
direitos foi o maior facilitador vivenciado pelos participantes.
Em contrapartida, também ficou evidente que a segunda maior

gue garante os seus direitos e de seus filhos. Embora a legislacao
brasileira beneficie os pacientes oncoldgicos, ha, do ponto de vista
pratico, problemas na interpretacédo, implementacéo e divulgacao
destes direitos para esta clientela®. Adicionalmente, muitos
dispositivos legais estdo voltados ao trabalhador contribuinte
do Instituto Nacional do Seguro Social, o que ndo compreende
a populacao pediatrica.

Para os familiares que vivenciaram a tentativa de efetivacdo
de algum direito para seu filho, a maior dificuldade residiu em
disponibilizar tempo para os procedimentos necessarios. Pode-se
também atrelar essa dificuldade ao notério desconhecimento
acerca do andamento prioritario em processos judiciais identifi-
cado neste estudo. Sabe-se que os pais, no papel de cuidadores,
tém suas responsabilidades aumentadas, o que diminui o tempo
disponivel®), Esse fator poderia explicar os dados relacionados as
maiores dificuldades aqui apresentadas, ou seja, é possivel que
os familiares ndo tenham tido tempo para levar documentos nos
locais indicados, consultar um advogado e recorrer a resultados
juridicos, pois ndo poderiam se ausentar dos cuidados do filho
adoecido. Ademais, o conhecimento acerca do acesso prioritario
a seus processos poderia favorecer o enfrentamento dessa difi-
culdade relacionada ao tempo. Nesse sentido, torna-se essencial
o apoio de instancias governamentais, bem como o desenvol-
vimento de estudos que ressaltem a importancia de politicas
publicas voltadas especificamente para esta populacéo, a fim
de facilitar o processo de aquisi¢ao dos direitos e beneficios?®?.

Esta pesquisa mostrou que o direito ao BPC ou amparo as-
sistencial ao deficiente foi requisitado por 47 (68,6%) familiares,
dos quais 26 (43,1%) tiveram seus pedidos negados na primeira
solicitacdo. Apesar de néo ser especifico para pessoas com cancer,
estas podem receber o BPC desde que comprovem a incapaci-
dade de garantir o proprio sustento ou té-lo garantido por suas
familias. Para solicitacdo deste beneficio, a renda mensal familiar
per capita deve ser inferior a um quarto do saldrio-minimo e as
condi¢des que comprovem a incapacidade e limitagdes preci-
sam ser reavaliadas a cada dois anos"?. Sendo assim, beneficia
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apenas pessoas em condicdo de extrema pobreza®. E possivel
que as familias deste estudo que ndo tentaram o beneficio
estivessem cientes de que sua per capta ultrapassava os limites
dispostos na legislacdo. No entanto, ressalta-se a necessidade
de reformulacdo dos critérios considerados na lei, uma vez que
nao preveem o aumento dos custos das familias, referido por 51
(83,6%) participantes, tampouco a diminuicdo da renda, relatada
por 30 (49,2%) familiares.

De acordo com estudo realizado na Suécia, essa reducao da
renda familiar é ainda mais significativa quando o provedor finan-
ceiro é amae®". O aumento dos custos de forma geral, trazido de
maneira significativa pela populacdo estudada, foi também rela-
tado em outras pesquisas, as quais pontuaram a necessidade de
custos extras para o tratamento do cancer infantil, inclusive para
passagens de énibus (transporte), alimentacao e hospedagens®?°2¥
A perda ou o afastamento da atividade remunerada e a auséncia
de algum beneficio financeiro sdo aspectos que podem interferir
na evolucao do tratamento da doenca, conforme relatado em uma
pesquisa que constatou a baixa condicdo financeira familiar como
um indicador de progndstico negativo no cancer infantojuvenil®.

Neste estudo, 45 (73,8%) participantes nao residiam na mesma
cidade em que ofilho realizava o tratamento e, apesar de conhece-
rem o direito a isencdo de tarifas de transporte publico, menos da
metade havia solicitado este beneficio. Este resultado suscita novas
pesquisa, uma vez que nao solicitar tal isencao garantida por lei
exige das familias a alocagao de recursos, que podem ser escassos.

Além das implicacdes do cancer infantojuvenil nas vidas dos
cuidadores, o tratamento afeta a crianca, por priva-la de ativida-
des didrias como frequentar a escola e interagir com familiares
e amigos, sendo esta uma das experiéncias mais estressantes
para a crianga ou adolescente?. Os dados mostram que 33
(54,1%) familiares conheciam o direito de seus filhos manterem
as atividades escolares durante os periodos de hospitalizacdo
ou de internacdo domiciliar e 16 (26,2%) estavam cientes do
direito de suas criangas/adolescentes terem um cuidador e/ou
mediador ao seu lado na sala de aula, em seu retorno. Esses dados
preocupam, pois a maioria das criancas e dos adolescentes desta
pesquisa estava em fase escolar, ou seja, tinha entre quatro e 17
anos de idade®, e o ndo conhecimento desses direitos pode
levar os familiares a ndo exigirem o seu cumprimento, com
risco de descontinuidade e até mesmo abandono do processo
de escolarizagdo. O rompimento das atividades escolares pode
impor agravos a educacgao e a saude destes escolares, uma vez
que a escola é um ambiente propicio para o aprendizado e opor-
tuniza o crescimento e desenvolvimento, sendo fundamental
incluir a participacao dos setores da saude e da educacdo em
sua concretizagao®.

Neste estudo, o papel do assistente social se mostrou mais
significativo quando comparado ao dos demais profissionais da
saude, no sentido de prover informacgées aos familiares sobre esses
direitos. Esses resultados, no entanto, diferem dos encontrados
em pesquisa realizada com pacientes oncoldgicos adultos, a qual
identificou o médico como principal informante, seguido do en-
fermeiro e do assistente social®®. Em outro estudo, o enfermeiro
foi o profissional mais citado para a orientacdo de pacientes
oncoldégicos quanto aos seus direitos e no encaminhamento
destes aos servigos de direitos sociais®.
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O enfermeiro também exerce a funcdo de educador nos espa-
¢os onde atua. Por estar mais proximo da familia e do paciente,
pode intervir de acordo com as necessidades levantadas por
essa clientela, atendendo as demandas capazes de interferir na
salide da populagao®". A compreensao do individuo como sujeito
social e o entendimento do processo saude-doenca posicionam o
enfermeiro como um valioso agente de transformacéo das vidas
de seus pacientes, porém, neste estudo, este potencial nao foi
destacado pelos participantes no que se refere a promocgao de
informacdes sobre os direitos.

Contudo, destaca-se o importante papel que toda a equipe
multidisciplinar de saude tem no atendimento e na identificacdo
das necessidades dos pacientes oncoldgicos e suas familias.
Desse modo, a inclusao dos direitos do paciente nos protocolos
de atendimento de servigos oncolégicos é recomendada como
forma de incentivar o exercicio do direito de cidadania dos usué-
rios e, consequentemente, melhorar suas condicées financeiras,
psicoldgicas e sociais®.

A grande maioria dos participantes requer mais informacoes
com relacdo aos direitos de suas criancas e adolescentes. No
entanto, profissionais das areas da saude e juridica, em sua
maioria, tém conhecimento difuso sobre os direitos assegurados
aos pacientes oncoldgicos, o que torna importante a promogao
de discussdes sobre a interpretacdo das legislacdes. Necessario
também criar espacos de trocas de conhecimentos entre esses
profissionais®”, para que orientagdes precisas sejam fornecidas
aos pacientes e seus familiares.

Limita¢oes do estudo

Este estudo apresenta limitacdes com relacdo a amostra, con-
siderando a proporc¢ao de criancas e adolescentes com cancer
em todo o Brasil e a de participantes. Além disso, é restrito ao
momento, ao contexto e a cultura vivenciados pela populacdo
do estudo. Assim, em decorréncia das diferentes culturas e
cendrios encontrados no Brasil, assume-se que os resultados
podem variar e os direitos serem mais ou menos conhecidos e
procurados pelos familiares. Apesar disso, os resultados motivam
novas investigacdes, no intuito de ampliar o conhecimento dos
familiares de criancas e adolescentes com cancer acerca dos
direitos assegurados por lei a esta parcela da populacdo. Parale-
lamente, estudos que investiguem esta tematica podem auxiliar
profissionais das areas da saude, educacao e juridica para que
estejam sensiveis a problematica e a elaboracdo de estratégias
de intervencéo.

Contribuicoes para a area de enfermagem, satide ou
politicas publicas

Familiares de criancas e adolescentes com cancer enfrentam
dificuldades para obtencdo de conhecimento sobre seus direitos
e no processo demandado para assegura-los. Considerando que
os impactos financeiros e outras situa¢des vivenciadas ao longo
do tratamento do cancer infantojuvenil podem agravar as vul-
nerabilidades sociais, é preciso que os profissionais dos servicos
de oncologia pediatrica, incluindo enfermeiros, e da drea juridica
se aproximem e desenvolvam seus trabalhos em parceria. Isso
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inclui a elaboracéo de estratégias conjuntas capazes de auxiliar
essa populacdo no que diz respeito as suas necessidades e seus
direitos, de forma a intervir em seu contexto social, garantin-
do-lhes o devido apoio. Destaca-se a atuacdo do enfermeiro,
cujas habilidades o tornam peca-chave na identificacdo das
necessidades de sauide desta clientela, no sentido de favorecer
o planejamento dos cuidados em relacdo as necessidades e
disponibilidade desta populacéo.

CONCLUSAO

O estudo apresenta o conhecimento dos familiares sobre
os direitos da crianca e do adolescente com cancer e eviden-
ciou que esta populagao ainda necessita de mais informacdes
acerca das legislagdes e possibilidades de auxilios e beneficios,
bem como de apoio da equipe multidisciplinar no enfrenta-
mento das dificuldades para assegura-los. Identificou-se que
os familiares sdo especialmente motivados a buscar por seus
direitos em decorréncia dos impactos financeiros advindos dos
cuidados com seus filhos. Um dos direitos mais conhecidos foi
o de recebimento do Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC)
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e um dos menos citados, o de ter um cuidador/mediador junto
com a crianca na sala de aula. Além disso, foram evidenciadas as
principais dificuldades e facilidades vivenciadas pelos familiares
ao longo deste processo, bem como os principais meios pelos
quais receberam informacoes relacionadas aos seus direitos.
Importante ressaltar o interesse desta populagdo em obter maior
conhecimento acerca dos direitos e, ao mesmo tempo, o pouco
envolvimento do enfermeiro em relacdo ao fornecimento de
tais informacdes. A orientacdo quanto aos direitos empodera
as familias, pois amplia a possibilidade de garantir os cuidados
necessarios aos seus filhos adoecidos e, por conseguinte, qualifica
o cuidado e auxilia na reestruturacdo da dinamica familiar para
lidar com esta condicao cronica.
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