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RESUMO

Introducdo: A deficiéncia decorrente do cancer infantojuvenil apresenta desafios que
necessitam adquirir visibilidade no @mbito das politicas publicas, que visam a implementacéo
de direitos sociais, bem como no da assisténcia a satde dos sobreviventes. Objetivo: Analisar
0 acesso aos direitos sociais das pessoas com deficiéncia em decorréncia do cancer
infantojuvenil no periodo de controle da doenga. Método: Pesquisa qualitativa, de carater
exploratério, realizada por meio de pesquisa bibliografica, aplicacdo de entrevista
semiestruturada com 5 pacientes da clinica de Oncologia Pediatrica do Instituto Nacional do
Cancer, no Rio de Janeiro, com diagndstico de osteossarcoma e retinoblastoma. Resultados:
No estudo é possivel perceber como a burocracia, 0 acesso a informacéo e a percepc¢édo da
prépria condicdo da deficiéncia sdo apresentados como os maiores desafios no acesso aos
direitos sociais voltados para essa populagdo. Conclusdo: A dimensdo dos desafios
encontradospor estes sujeitos reforca a urgéncia de politicas e servigos mais acessiveis e
inclusivos, para abranger as necessidades reais e contribuir para o acesso integral a sade.

Palavras-chave: Direitos Sociais; Cancer Infantojuvenil; Sobrevivéncia; Deficiéncia; Politicas
Pulblicas.

ABSTRACT:

Introduction: Disability resulting from childhood cancer presents challenges that need to
gainvisibility within the scope of public policies, which aim to implement social rights, as
well as health care for survivors. Objective: To analyze access to social rights for people
with disabilities as a result of childhood cancer during the disease control period. Method:
Qualitative research, of an exploratory nature, carried out through bibliographical research,
application of semi-structured interviews with 5 patients from the Pediatric Oncology clinic
ofthe National Cancer Institute, in Rio de Janeiro, diagnosed with osteosarcoma and
retinoblastoma. Results: In the study it is possible to see how bureaucracy, the organization
ofinformation flows and the perception of one's own disability condition are presented as the
biggest challenges in accessing social rights aimed at this population. Conclusion: The scale
of the challenges encountered by these subjects reinforces the urgency of more accessible
and inclusive policies and services, to cover real needs and contribute to full access to health.

Key words: Social rights; Childhood Cancer; Survival; Deficiency; Public policy.

RESUMEN

Introduccidn: La deficiencia derivada del cancer infantil presenta desafios que necesitan
ganarvisibilidad en el &mbito de las politicas publicas, que apuntan a la implementacion de
los derechos sociales, asi como la atencién de la salud de los sobrevivientes. Obijetivo:
Analizar elacceso a derechos sociales de personas con deficiencia como consecuencia del
cancer infantil durante el periodo de control de la enfermedad. Método: Investigacion
cualitativa, de caracter exploratorio, realizada a través de investigacion bibliografica,
aplicacion de entrevistas semiestructuradas a 5 pacientes de la clinica de Oncologia Pediatrica
del Instituto Nacional delCéancer, en Rio de Janeiro, diagnosticados con osteosarcoma y
retinoblastoma. Resultados: Enel estudio se puede ver como la burocracia, la organizacion
de los flujos de informacion y la percepcion de la propia condicion de deficiencia se presentan
como los mayores desafios en elacceso a los derechos sociales dirigidos a esta poblacion.



Conclusién: La magnitud de los desafios que enfrentan estos sujetos refuerza la urgencia de
politicas y servicios méas accesiblese inclusivos, para cubrir necesidades reales y contribuir al
pleno acceso a la salud.

Palabras clave: Derechos sociales; Cancer Infantil; Supervivencia; Deficiencia;
Politicaspublicas.



INTRODUCAO

No presente artigo apresenta-se como tema os desafios enfrentados pelas
criancase adolescentes com deficiéncia decorrente do cancer, no acesso aos direitos
sociais. Trata-se de um estudo realizado com criancgas e adolescentes matriculados no
Hospital de Céncer I/ Instituto Nacional de Cancer (HCI/INCA), cuja motivagéao partiu
da experiénciadurante a Residéncia Multiprofissional em Oncologia, no setor do
Servico Social, na clinica de Oncologia Pediatrica do referido instituto, nos anos de
2022 e 2023. Durante essa trajetoria foi possivel perceber o quanto o adoecimento por
cancer e seu tratamento podem impactar de maneira significativa na vida do sujeito e
de sua familia, principalmente ao se depararem com a necessidade de uma nova forma
de organizacdo do cotidiano, como nos casos em que 0s pacientes se tornam pessoas
com deficiéncia, acarretada por tratamentos mais invasivos. Consequéncias dessa
natureza sao esperadas especificamenteem determinados tipos de tumores, devido a sua

localizacgdo, ao tipo de tratamento, e ao estadiamento da doenca.

Compreendendo melhor esse processo de adoecimento, é importante ressaltar
queo cancer infantojuvenil atinge individuos de 0 a 19 anos. Corresponde entre 2% e
3% detodos os tumores malignos, sendo assim considerado raro ao se comparar com 0s
tumoresem adultos, contudo, representa a segunda maior causa de mortes em criancas,
e primeiracausa em doenca nesse segmentol. Apresenta expressiva incidéncia, sendo

esperada de 2023 a 2025 a ocorréncia de 7.930 casos por ano?.

O cancer infantojuvenil apresenta diferencas nos locais primarios do tumor, e
diferentes origens histoldgicas, assim como diferentes comportamentos clinicos®.
Tende a desenvolver-se mais rapidamente, porém, de um modo geral possui bom
prognostico sediagnosticado precocemente. Os tratamentos mais invasivos, por sua vez,
podem produzirefeitos irreversiveis com implicacbes na vida futura de criangas e

adolescentes, as tornando, em muitos casos, pessoas com deficiéncia.

Os tipos de tumores mais frequentes sdo as leucemias, tumores do sistema
nervosocentral, e linfomas. Dentre os muitos tipos de tumores infantojuvenis, este
trabalho se propGe a analisar os desafios de acesso das criangas e adolescentes
diagnosticados com retinoblastoma, um tipo de tumor ocular, e com osteossarcoma, um
tipo de tumor o0sseo. Isto porque, tais tumores, requerem, ndo raro, cirurgias de

amputacdo. O tratamento paraestes tipos de tumores pode vir a ser uma enucleagéo, ou



seja, a remogdo de um, ou dois olhos, no caso de retinoblastoma, e uma
amputacdo/desarticulacdo dos membros inferiores ou superiores, para casos de
osteossarcoma, tratamentos esses que transformama vida e a rotina dos/as usuarios/as e
de suas familias. H& que se considerar ainda a probabilidade de efeitos tardios do

tratamento que demandam acompanhamento a longo prazo.

O retinoblastoma, € um tipo de tumor ocular maligno, podendo ocorrer de forma
esporadica ou hereditaria, sendo mais comum em criangas abaixo dos 5 anos de idade®.
Os principais tipos de tratamento para este tipo de cancer sdo cirurgia, radioterapia,
terapia a laser, crioterapia e quimioterapia intra-arterial/intravitrea®. Possui grande
potencial de controle quando diagnosticado precocemente, contudo, é valido ressaltar
que50% das criancas sdo diagnosticadas tardiamente no pais®, o que pode vir a resultar

no processo de enucleacao.

O osteossarcoma, por sua vez, € um dos tumores 6sseos malignos existentes
mais comuns, ocorrendo principalmente na adolescéncia. Os tipos de tratamento
envolvem quimioterapia, radioterapia e cirurgia’. Considerado um tumor de rapido
crescimento, o diagnostico precoce também é primordial para um bom progndstico.
Porém, os dados demonstram que os tratamentos de osteossarcoma, no Brasil, resultam

em cerca de 30% dos casos com a necessidade de amputac3o.®

Dessa forma, tornam-se ainda mais expressivas e significativas as
consequéncias fisicas e deficiéncias adquiridas apds o diagnostico e tratamento
oncoldgico, principalmente por este fator estar relacionado a dificuldade de acesso ao
diagndstico precoce, sendo assim uma alarmante questdo de saude publica, visto que
adensa o debateacerca dos desafios da sobrevivéncia. Ressalta-se nesse sentido, que 0

cancer infantojuvenil no pais apresenta uma sobrevida de 64% dos usuarios.®

A sobrevivéncia ao tratamento oncoldgico representa 0 modo como as criangas
eos adolescentes irdo conviver com sua nova condicdo, que na realidade agrega
maultiplas condi¢Ges, onde para aléem da procura pelo tratamento, se coloca a
necessidade de compreensdo e apropriacao das informacdes, tendo em vista a reducéo
dos impactos clinicos, sociais e emocionais desse processo de saude que foi

vivenciado.®

Embora a literatura aponte diversos significados para a sobrevivéncia ao cancer,

colocando-a, de modo geral, como o processo iniciado ao final do tratamento, para fins



desse estudo, concorda-se com Fitzhugh Mullan'!, quando aponta que a sobrevivéncia
se inicia no momento do diagnostico. O autor propBe, contudo, 3 fases da
sobrevivéncia, sendo estas, aguda, estendida e permanente. A dada como permanente,
sobre a qual se debruga esse estudo, considera que “a recorréncia [da doenga] parece

estar distante, porém, o sobrevivente sofre as sequelas de longo prazo do tratamento™*.

Para a compreensdo em relagdo a deficiéncia, considera-se para este estudo
abordagens para além da lesdo do corpo fisico, abrangendo seu amplo contexto social.

Como ressalta Diniz*?:

[...] deficiéncia ndo é mais uma simples expressdo de uma lesdo que impde
restricbes a participacdo social de uma pessoa. Deficiéncia é um conceito
complexo que reconhece o corpo com lesdo, mas que também denuncia a
estrutura social que oprime a pessoa deficiente.

Nessa perspectiva critica ao modelo de compreensdo da deficiéncia
exclusivamente biomédico, a deficiéncia passa a ser compreendida em sua interacdo de
corpo e ambiente, considerando as barreiras e relagdes humanas que impactam na
sociabilidade.® Essa concepcdo foi trazida a partir dos movimentos sociais que
buscarame buscam dar visibilidade e protagonismo a essa populacdo, que trouxe
avancos na legislacdo brasileira e mundial, mas ainda necessita de a¢des mais efetivas
de enfrentamento a essas barreiras, socialmente construidas as pessoas com deficiéncia,

e demais atravessamentos que perpassam a realidade desses sujeitos.

A partir desse entendimento, identifica-se a lacuna existente na propria Politica
Nacional de Prevencdo e Controle do Cancer e Programa Nacional de Navegacédo da
Pessoa com Diagndstico de Cancer, instituidos pela Lei n° 14.758/2021%, em relagio
a inexisténcia de estratégias para a fase da sobrevivéncia, onde ndo ha nenhuma atencéao
especifica a esse segmento populacional, citando somente 5 objetivos em relagéo a
reabilitagdo “de pacientes com sequelas ou com limitagdes em decorréncia do cancer
ou do seu tratamento”*. Em contrapartida, ha a nova Iniciativa Global de Cancer
Infantil daOrganizacdo Mundial de Satide (OMS)*®, onde se objetiva alcancar ao menos

60% de sobrevivéncia entre criangas com cancer até 2030 em todo o mundo.

Sem duvidas a Lei Brasileira de Inclusdo (2015)* e o Estatuto da Pessoa com

Cancer (2021)* s3o grandes conquistas para a populacdo, assim como as demais



legislacGes destinadas a esses sujeitos, como as legislacbes que estabelecem a
prioridade de atendimento e normas e critérios para promover a acessibilidade das
pessoas com deficiéncia, como previstas nas leis n° 10.098/2000%8, n° 10.048/2000%° e
no Decreto de n°® 5.296/20042, assim como o Decreto n® 11.793/2023% que institui o
Plano Nacional daPessoa com Deficiéncia e demais legislagdes que asseguram
transporte, tratamento, beneficios, entre outros recursos determinantes para

sociabilidade desses sujeitos.

Sendo assim, verifica-se a necessidade de aprofundar o debate dessa tematica,
a qual ainda possui escassez de estudos. N&o basta viabilizar a sobrevivéncia a doenca,
ainda é preciso cuidado, acompanhamento, enfrentamento as mudangas em relacdo ao
corpo e novas materialidades, e sobretudo, o acesso a direitos sociais, e politicas
publicas por meio de agdes intersetoriais e interseccionais que abarquem suas

necessidades.

Abordar os desafios encontrados pelas pessoas com deficiéncia decorrente do
cancer infantojuvenil ultrapassa os limites do acesso a rede de salide. E necessario
também observar o contexto de vida desses sujeitos suas necessidades, percepcdes e
compreensdo do processo vivenciado para assim viabilizar agdes que possam contribuir

no acesso aos direitos sociais.

Os direitos sociais, frutos de lutas dos movimentos sociais, visam resguardar
direitos minimos a sociedade, minimizando as vulnerabilidades sociais impostas pelo
préprio sistema capitalista. No entanto, as deficiéncias decorrentes da doenca e seu
tratamento, se tornam mais um fator que interfere nessa nova realidade, a qual também

éatingida pela insuficiéncia de politicas publicas eficazes.

Nessa analise, é importante explicitar a rede de suporte a esses sujeitos, que é
composta em sua maioria por familias. Diversos estudos apontam a dependéncia do
apoio familiar durante o tratamento oncologico, que se mantém também na fase
“permanente” da sobrevivéncia, sendo necessario meios para se adequar a nova
realidade, pois nessa fase ha “desprotecao face ao distanciamento da equipe e

suspenséo de grande parte do arsenal medicamentoso [...]"?2.

Diante da subsidiariedade estatal e da insuficiéncia e precariedade das politicas
sociais em sua totalidade, h4 uma reiteracdo de técnicas de responsabilizagdo das

familiasnuma tentativa de suprir os déficits do Estado como instancia primeva de



protecéo social,conformando o que se convém chamar de “neoliberalismo familista”
numa direcdo hegemonica?®. E em meio a tal disputa de responsabilidade intrinseca
que se pretende trazer a reflexdo como atualmente se materializa o acesso, e 0s
atravessamentosenfrentados pelas pessoas sobreviventes ao cancer infantojuvenil aos

seus direitos sociais.

Com esse entendimento, este artigo busca trazer reflexdes acerca da realidade

social em que estes sujeitos estdo inseridos e como se da esse acesso aos direitos sociais.

METODO

A pesquisa foi realizada na Clinica de Oncologia Pediatrica, do Hospital do
Céancer I/ INCA, tendo a sobrevivéncia e sua relagdo com a deficiéncia como temas
centrais. O projeto foisubmetido e aprovado pelo Comité de Etica do INCA, sob
registro 69124823.1.0000.5274.

O presente estudo tem como tipologia a pesquisa qualitativa e exploratéria, com
interesse em analisar a realidade social, buscando a compreensdo das complexidades

quea perpassam.

Utilizou-se dados contidos em planilha de acompanhamento de pacientes em
controle do tratamento oncoldgico, elaborado por uma profissional médica do setor,
que serviu de base inicial para a selecdo de pacientes com osteossarcoma e
retinoblastoma emcontrole, e apés selecdo de cerca de 20 pacientes, foram analisados
0s prontuérios, e a partir dos critérios de inclusdo e exclusao, foi aplicada entrevista

semiestruturada com osselecionados.

Na andlise de prontuarios foi realizada uma selecdo dos pacientes com
retinoblastoma e osteossarcoma, que possuem deficiéncia decorrente desses dois tipos
de cancer. Contatou-se 0s pacientes, por meio de amostragem por conveniéncia,
selecionando 5 usuérios, para aplicar as entrevistas semiestruturadas, sendo 2 pacientes
com diagndstico de osteossarcoma, e 3 com diagndstico de retinoblastoma. Cabe aqui
sinalizar que essa escolha do nimero de paticipantes se deu, pois foi possivel contactar
5 usuarios de acordo com os critérios de incluséo e exclusdo. A entrevista foi realizada
de forma presencial, na data em que o participante da pesquisa retornou a instituicao

para obter atendimento de acompanhamento medico, a fim de evitar gastos adicionais.



Importante sinalizar que se compreende aqui por controle do tratamento

oncoldgico e por controle da doenga, aqueles que ja realizaram o tratamento proposto

(quimioterapia, radioterapia e/ou cirurgia), que estdo sem sinais ou sintomas de

recidiva da doenca, e seguem em acompanhamento periodico.

Como critérios de inclusdo foram selecionados pacientes em controle do
tratamento oncologico da clinica de Pediatria, com deficiéncia decorrente do
osteossarcoma ou retinoblastoma, além de suas familias. Enquanto nos critérios de
exclusdo, foram considerados individuos que nao retornariam ao instituto dentro do

periodo da pesquisa.

Buscou-se na selecéo desses pacientes, prioritariamente, idades diferentes, com
objetivo de analisar realidades diversificadas, tais como escolaridade, inser¢édo no
mercado de trabalho, acesso a reabilitacdo, entre outros que permeiam 0 acesso aos

direitos sociais.

As entrevistas foram realizadas com 2 criancas e 1 adolescente, sendo as questdes
respondidaspor suas maes, e 2 pacientes adultos (acima de 18 anos) que ainda estéo
inseridos na clinica de Oncologia Pediatrica devido a especificidade do cancer, sendo
um entrevistadopor sua escolha em conjunto com sua mae, e o outro entrevistado sem
acompanhante. Foram aplicadas na sala de acolhimento da clinica, localizada no 5°
andar, de modo a garantir o sigilo. Importante salientar que os dados dos pacientes
foram anonimizados. As entrevistas foram analisadas a partir do método da
hermenéutica-dialética, com a construcdo de categorias, tendo como base a entrevista
aplicada. Este método de analise foi escolhido pela sua proposta de uma interpretacao
aproximada com a realidade, contextualizando a fala dos sujeitos de forma que englobe
as especificidades (MINAYO,1996)%,

As entrevistas tinham como foco obter respostas em relacdo aos recursos
previstos em legislacéo obtidos pelos pacientes, para maior dimenséo de como foi, para
eles, 0 acessoa esses recursos, ter conhecimento em relagdo aos principais desafios
encontrados no processo de acessar os direitos sociais, e poder refletir a partir de suas
respostas 0s impactos acarretados pela questdo do cancer, da sobrevivéncia, e da
deficiéncia na vida desses sujeitos e familiares. Os dados para analise foram
categorizados a posteriori, em: burocratizacdo; acesso a informacdo e percepcdo da

deficiéncia.



RESULTADOS

Dentre os 5 pacientes selecionados, sendo 2 do sexo feminino e 3 do sexo
masculino, 2 se autodeclararam pardo, 2 como preto e 1 branco, todos residiam no
estadodo Rio de Janeiro, sendo 3 dos entrevistados residentes de municipios da baixada
fluminense, e os outros dois do municipio do Rio de Janeiro. Os pacientes no momento
da entrevista com diagnostico de retinoblastoma tinham 5, 8 e 14 anos, e com 18 e 26
anos pacientes com diagnostico de osteossarcoma. No periodo em que foram realizadas
as entrevistas todos estudavam ou ja haviam terminado o ensino médio. A renda destes
eram compostas pelo valor de um sal&rio minimo, exceto de um dos entrevistados, que

ndo possuia renda.

Em relagdo ao acesso aos direitos sociais, as pessoas com deficiéncia possuem
direitos fundamentais considerando sua condigdo. Foram selecionados para pesquisa
dentre esses direitos garantidos em lei, o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC),
que garante o valor de um salario minimo por més ao idoso com idade igual ou superior
a 65anos ou a pessoa com deficiéncia de qualquer idade, desde que estejam incluidas
no critério da renda de ¥ do salario minimo por pessoa do grupo familiar, ou dentro
dos critérios de até meio salario minimo, a depender do grau da deficiéncia,
dependéncia de terceiros e comprometimento do or¢camento familiar; a carteira de
Identidade Diferenciada, sendo essa um documento civil de identificacdo da
deficiéncia; o Vale Social Permanente, que garante a gratuidade nos transportes
publicos coletivos, assim como o Passe Livre Interestadual, que também garante a
gratuidade para transporte interestadual, possuindo critério de renda de 1 salario
minimo per capita para acesso; as proteses/Orteses ofertadas pelo Sistema Unico de
Saude (SUS); o Cartdo da pessoa com deficiéncia para estacionamento e a isencao de
imposto sobre propriedade de veiculos automotores (IPVA).

Dentre esses recursos, 4 dos entrevistados acessaram o BPC; 2 acessaram
identidade diferenciada; 2 acessaram materiais ofertados pelo SUS (protese); 2
acessaram passe interestadual; 2 acessaram o vale social; e nenhum o cartdo de
estacionamento e isencao de IPVA. Aqui é valido ressaltar que os participantes que ndo
possuiam algum dos recursos, ndo tinham informacao sobre estes, com exce¢do do
cartdo de estacionamento e isencdo de IPVA, que dependem também da obtencéo de

um automaovel.



Dos entrevistados, 3 referem estar inseridos em programa de reabilitacdo, sendo
os 3 pacientes com diagnostico de retinoblastoma, possuindo assim deficiéncia visual.
Osdemais entrevistados, com diagnostico de osteossarcoma ndo estavam inseridos em
programa de reabilitacdo por falta de acompanhamento com rede intersetorial,

realizandosomente o acompanhamento de controle oncolégico.

Quando analisado o acolhimento apdés a execucdo da cirurgia
(amputacgéo/enucleacdo), 2 dos entrevistados referem que se sentiram acolhidos apenas
no hospital, e 3 referem acolhimento no hospital e na rede familiar, e nenhum dos
integrantes colocam so a rede familiar como espa¢o de acolhimento. Importante aqui
destacar que os entrevistados com retinoblastoma, ou seja, com deficiéncia visual,

informam a necessidade de suporte de terceiros para exerceras atividades de rotina.

Burocratizacéo

Os desafios em destaque citados pelos entrevistados foram em relacdo a
morosidade para obtencdo dos recursos, que esta atrelada a outro desafio também
colocado, a burocracia, que acaba sendo um obstaculo ou impeditivo para seguimento
norequerimento de seu direito. Falas como “o governo ajuda, mas demora muito”,

9% ¢

“poderiater mais suporte do governo”, “locais diferentes para acessar”, “os familiares
ja estdo cansados”, “tem gente que falece sem receber”, “tem que passar fome para
ganhar [o beneficio]”, “tentam ganhar a pessoa no cansaco” se destacam. A mudanca
governamental também foi um fator citado pelosentrevistados, que relataram sentir
“medo” das trocas governamentais, quando questionados sobre a consideragdo dos
direitos sociais garantidos por parte do governo.
As mées apontam também a questéo trabalhista em relacéo ao recebimento do beneficio
(BPC), que as impede de trabalhar, causando assim dependéncia desse beneficio assistencial, ja
que possui critério de renda per capita. Falas como “o beneficio é para ela, e eu ndo posso
trabalhar, virou nosso”, ilustram essa dependéncia. Tal renda contudo se apresenta insufuciente
para abarcar todas as necessidades do usuario e seus familiares o que pode ser percebido em
falas como“ou pensa na saude ou no lazer”, que também foram colocadas, e expressam a
opinido dos participantes.
Quando questionados sobre a facilidade para obter os recursos, apenas 1 dos

entrevistados relatou de maneira positiva sobre a facilidade no acesso aos recursos/direitos o



qual requereu. Em relagéo a consideracdo de garantia dos direitos pelogoverno, 3 apontam que
ndo consideram seus direitos garantidos, frases como “ndo se pode confiar, a qualquer

momento podem retirar” foram colocadas nessa dimensao.

Acesso a informacéo

A falta de informacao sobre os direitos sociais também foi colocada de maneira
significativa ao longo das entrevistas, o que também interfere na questdo do acesso. Ao
responderem de maneira negativa sobre o acesso a determinado recurso/direito,
justificavam com a falta de informacdo sobre 0 mesmo. O momento das entrevistas
para muitos foi crucial para o acesso a informacao.

Quanto a informag&o sobre seus direitos sociais, 2 relatam que ndo obtiveram

informacdesa respeito, e nem foram orientados.

Foi possivel identificar que a maioria dos entrevistados possuem conhecimento
em relacdo aos direitos da pessoa com cancer, e ndo da pessoa com deficiéncia,

alegandoa falta de informacdo sobre os mesmos.

Percepcao da deficiéncia

Aqui, cabe destacar a reflexdo de que, parte dos usuarios ndo possuem a
compreensdo necessaria sobre a prétese. Realiza-se essa analise, pois somente dois dos
usuarios afirmaram ter a prétese, quando na realidade, todos pacientes selecionados, de
acordo com a analise dos prontuarios, tinham prétese de membros ou ocular. Durante
aentrevista, um dos participantes relata que sé obteve a percepg¢éo de sua nova condicao
de deficiéncia ao chegar no instituto de ensino especializado a pessoas com deficiéncia

visual.

Outra questdo colocada nas entrevistas foi em relacdo as mudancas apos a
cirurgia,sendo estas consideradas mudancas relacionadas a esse processo, enquanto
sujeito inserido em sociedade. Todos os participantes destacaram questfes emocionais.
Foi expresso por um dos entrevistados sua angustia em relagdo a sua condigdo, “por

que aconteceu isso comigo?”, “ndo conseguia andar direito”.

Foi também apresentado os desafios na mobilidade urbana, como auséncia de



acessibilidade nas ruas, semaforos sem toques sonoros, dnibus sem acessibilidade,
condicGes precarias das calgadas, falta de recurso e tecnologia de acessibilidade visual,

além dos desafios cotidianos no convivio social.

Ja em relagdo as maes que participaram da pesquisa, referem sobrecarga no
cuidado a esses usuarios ap0s esse processo de tratamento e a condicdo atual de
sobrevivente ao cancer e de pessoa com deficiéncia, algumas falas como “a minha vida
€s0 pra ela”, “abri mdo de tudo”, foram relatadas durante a entrevista, explicitando a

perdado protagonismo de sua propria vida.

Em relagdo ao paciente que j& havia tido vinculo empregaticio, o mesmo afirma
gue aocupacao de sua vaga nao era destinada para pessoa com deficiéncia, e no momento
da pesquisa relata que estava desempregado por dificuldades para conseguir emprego,
assim como o desafio de se manter em empregos que exijam maior esforco fisico. Este
entrevistado, expde ainda “ndo consigo ficar muito tempo em pé ou sentado”, e que no
momento sente “maior dificuldade de arrumar emprego”. Falas como “poucas pessoas

para ajudar”, “as pessoas ndo entendem a limitacdo, acham que ¢ ‘corpo mole

tambémforam colocadas.

DISCUSSAO

As mudancas na vida cotidiana desses sujeitos devem ser compreendidas como
parte da atencdo em saude e assisténcia, em seu amplo conceito de cuidado. Como

explicita Silva et al®*:

O principal aspecto da cronicidade, que evidencia essa complexidade é que
ndoha somente um 6rgdo ou sistema do corpo afetado, mas a condi¢do
crbnica passa a fazer parte do viver das pessoas e, com isso, todos 0s
ambitos de sua vida podem ser afetados: trabalho e renda; relacionamentos;
capacidade fisica;



lazer; papéis sociais; apenas para citar 0s mais abrangentes. Cada um desses
ambitos poderia se desdobrar infinitamente, além de considerar os aspectos
politicos, de gestdo e de investimentos financeiros necessarios quando
falamosde condi¢éo cronica.

Os efeitos fisicos, emocionais, sociais e espirituais, e a condicionalidade para
lidarcom as questbes cotidianas, interferem na vida dos sujeitos e de seus familiares,
trazendoinumeros elementos para essa experiéncia do viver com doenca cronica. Assim
como osapontamentos de Monteiro, lunes e Torres®, o aumento de individuos com

doenca cronica € significativo:

As modificacbes da estrutura etéria da populacdo brasileira, resultado do
aumento da esperanga de vida e do declinio sistematico da fecundidade,
alteraram de modo substancial o contingente de individuos expostos a
diferentes enfermidades: a0 mesmo tempo em que se reduziu o peso relativo
dos grupos populacionais expostos a gastroenterites, sarampo e outras
doengas incidentes sobretudo na infancia, observou-se o aumento da
importancia dos grupos expostos a doencas cronico-degenerativas.

Tendo em vista a complexidade em torno da pessoa com doenga cronica, €
intrinseco a tal processo de adoecimento interferéncias significativas com alteracdes na
dindmica do cotidiano e nas relacBes sociais. As deficiéncias adquiridas por este
processode forma permanente, consolidam e sacramentam tais alteracBes nos modos

de viver e sentir dos sujeitos, 0s quais necessitam reorganizar projetos de vida.

Diante disso, coloca-se a indispensabilidade de politicas sociais intersetoriais
de forma integral e multidimensional, o que ndo se encontra de fato na realidade
brasileira. Com o processo de redemocratizacdo do pais e 0s avancos angariados pelos
movimentossociais, as legislacfes brasileiras também obtiveram avangos frente as
contradi¢cdes que circunscrevem o processo civilizatorio. Contudo, num cenario de
contradi¢Ges politicas com perspectivas liberais, as legislacdes apresentam diversas

lacunas que dificultam suaconcretude e aplicacdo?.

Além disso, as agdes do Estado, retomam a concepcao de familismo, onde as
familias sdo responsabilizadas por exercer a¢Ges que ndo sdo de sua al¢ada. A politica
desalde ndo assegura apoio para operacionalizacdo dos profissionais de salde nem
recursospara 0s pacientes que regressam as suas casas depois do tratamento, colocando

assim umasobrecarga aos pacientes e seus familiares.



Importante sobrelevar que, ndo é possivel abordar o acesso aos direitos sociais
sem se referir ao papel das familias. Historicamente vivencia-se um modelo assistencial
onde as familias sdo as provedoras da protecédo social, sendo canais de proviséo de bem-

estar, tendo o Estado sua intervencao pontual e seletiva, como aponta Mioto et al?®:

A questdo é que, mesmo com a tdo propalada centralidade da familia nas
politicas sociais, 0 Estado vem se desvencilhando j& ha mais de trinta anos
deuma série de responsabilidades e as vem repassando para as familias, e
isso a despeito do aumento da vulnerabilidade das mesmas, e ndo h sinais
de que estejam sendo construidos sistemas de prote¢do sélidos para as
geragdes futuras.

A partir dos resultados obtidos é possivel refletir sobre o contexto que permeia
a realidade desses usuarios e familiares, e como o repasse de responsabilidade do
governopara as familias implica numa extrema sobrecarga pelo trabalho doméstico n&o
remunerado e pelo trabalho de cuidador também ndo remunerado, em especial as
mulheres, que em sua maioria, exercem os cuidados com a casa e com as pessoas, sendo
este um perfil histérico e cultural dentro da perspectiva patriarcal. Como apontado em
2022 pela Pesquisa Nacional Amostra de Domicilios?, realizada pelo IBGE, 91,3%
das mulheres realizam cuidados domésticos e de pessoas. Em concomitancia, dados
apontados em 2023 pela Fundacio Getllio Vargas®® demonstram que 11 milhdes de

maescriam seus filhos sozinhas.

A partir dos resultados e das questdes centrais postas nesse estudo, como a
cronicidade, a sobrevivéncia e a deficiéncia, além da sobrecarga no cuidar explicitada
pelas mées, os desafios aqui apontados pelos usuarios e/ou responsaveis demonstram a
urgéncia de um olhar do Estado, através de politicas publicas efetivas. Os profissionais
também precisam ampliar sua percepcao no sentido de compreender e intervir sobre as

reais necessidades sociais e de satde, tendo em vista a condigdo atual destes pacientes.

Quanto a situacao de renda, o BPC, foi identificado muitas vezes como Unica
renda familiar. Este beneficio garante a sobrevivéncia de muitas familias, contudo, ndo
épossivel deixar de refletir sobre os critérios restritivos e burocraticos, dificultando o
acesso e concessdo, fora as barreiras tecnoldgicas enfrentadas em grande parte do
processo de requerimento administrativo. Dentro desses critérios, ha ainda a

possibilidade do impedimento de outra renda no contexto familiar, impondo a



dependéncia do beneficio, como aparece nas falas dos entrevistados. Diante desse
contexto socioecondmico, é valido expor dados contidos no Banco Mundial, onde

estima-se que 20% das pessoas mais pobres no mundo possuem alguma deficiéncia.®

Em relacdo a questdo da informacéo referida pelos entrevistados, € sinalizada a
importancia da compreensdo da equipe multidisciplinar e a qualificacdo para lidar com
o0s usuarios e familiares, de maneira com que a comunicagdo seja efetiva, e a escuta
qualificada, captando a demanda do usuério, contribuindo para efetivagdo do acesso
aos seus direitos por meio da informacéo. Ressalta-se assim, que o profissional de satde
exerce um papel essencial na apropriacdo da informacdo por parte dos usuarios, de

modoque esses, rednam as condi¢cdes necessarias para acessar seus direitos.

Quando se indaga aos usuarios/responsaveis sobre o acesso a protese (material
ofertado pelo SUS), apenas 2 dos usudrios entrevistados afirmam o uso, sendo estes,
comdiagnostico de osteossarcoma, enquanto 0s outros 3 usuarios, diagnosticados com
retinoblastoma, embora estivessem em uso da protese ocular, afirmaram néo se utilizar
dela. Em relacdo a protese ocular, cabe aqui mencionar que a mesma possui carater de
funcionalidade, assim como de estética. Consiste num instrumento de reabilitacdo que
possui fungbes como restauracdo da assimetria facial, preservacdo do movimento e
formapalpebral, protecéo da cavidade a corpos estranhos, dentre outras funcdes. Este
instrumento propicia também melhorias na autoestima ligada a autoimagem,

possibilitando um melhor convivio social para o individuo®2.

Nessa direcdo as afirmacGes relacionadas ao uso da prétese, o
paciente/responsavel parece ndo compreender o procedimento realizado, e ndo ter se
apropriado da informacdo referente ao seu proprio corpo e sua nova condicao,
limitando,assim, o reconhecimento de sua atual condicéo de vida. Tal situacéo interfere
na tomadade decisdo sobre sua prépria saide, e na busca de formas de enfrentamento

a nova realidade que a ele se apresenta.

Embora os usuarios ndo percebam sua condicéo de pessoa com deficiéncia, e
consequentemente, ndo possuam conhecimento dos direitos sociais destinados a
mesma,parece que se trata de uma ndo compreensdo de ambas as partes, USUArios e
profissionais.Tendo em vista que os profissionais, precisam se apropriar dos processos
gue envolvem a experiéncia da deficiéncia dessas pessoas, de modo a compreenderem

e se apropriaremdas informacdes para alcancar e realizar uma comunicagdo mais



equanime, pois através dessas, 0s usuarios podem se reconhecer como pessoas com
deficiéncia. Importante ressaltar que, a perspectiva dos profissionais de saude acerca
dessa questdo da sobrevivéncia, sequelas de tratamento, efeitos tardios do tratamento e

deficiéncia, mereceestudo especifico com esse segmento.

Como aponta os estudos de Valla®, os profissionais e a populacdo vivenciam
suasexperiéncias de maneiras distintas, e € preciso ouvir e ter atencdo ao que 0 USUario
esta trazendo, sabendo suas diferencas sociais assim como as diferentes maneiras de
entendimento, dessa forma, ao perceber o usuario, se evita com que as informac6es ndo

sejam ofertadas de maneira limitada.

Esse debate instiga também a reflexdo em relacdo a relevancia da doenca
cronicana vida desses usuarios, que por sua vez, nao tem a percep¢do de sua nova
condigdo, da deficiéncia advinda desse cancer, e que o insere em realidade
multifacetada. E a partir dessa constatacao, que se compreende a existéncia de diversos
dilemas postos a nova condicdo de vida em que esses sujeitos estdo inseridos, para além

das questdes fisicas e aparentes.

Essa questdo sinaliza o qudo urgente se torna a compreensdo da equipe e a
qualificacdo para lidar com os usuérios e familiares, para atender ndo s6 o que diz
respeitoas informacgbes sobre o tratamento, mas também em relacdo as demandas
relacionadas a sobrevivéncia e deficiéncia, questdes que se apresentam no cotidiano,

em suas mais diversas facetas.

As lacunas da assisténcia e insuficiéncias de redes intersetoriais para atender as
demandas desses sujeitos, acaba ocasionando a manuten¢do desse acompanhamento de
salde em rede especializada oncoldgica. Contudo, essa rede ndo possui recursos para
suprir as demais necessidades, como as impostas pela deficiéncia fisica/visual. Dessa
forma, a alta institucional se torna um dilema entre a questdo da sobrevivéncia, e a

guestdodo acompanhamento devido as sequelas do cancer.

Dentro desse contexto da cronicidade, deficiéncia e sobrevivéncia, é pertinente
destacar também que, ap0s o crescimento etario e fisico do sujeito e a entrada no periodo
de controle do tratamento do céncer, muitas vezes & perdido o seguimento do
acompanhamento, seja por abandono, baixa adesdo, ou até mesmo na auséncia de
encaminhamento a rede intersetorial para atendimento a esses pacientes. Para além

disso,essa fase também pode ser representada pelo desamparo para esses usuarios,



devido ao maior espacamento no acompanhamento de saude, que se condensa também
com a grandebarreira do acesso a rede de saude na atencdo primaria, na auséncia de

programas de reabilitacdo e politicas de inclusdo, e do acompanhamento assistencial.

Importante considerar que para além das mudancas advindas do tratamento,
assimcomo de sua nova condicao de pessoa com deficiéncia, na sociedade, a presenca
do capacitismo inserido nas préticas, crencas, relacfes sociais, estruturas sociais, e
espagos sociais, colocam a deficiéncia como um estado inferior do ser humano, baseada
na capacidade corporal. Ao se verem dessa forma, se deparam a todo tempo com a
falta de

integracdo nesses cenarios sociais, com barreiras arquitetdnicas, comunicacionais e

atitudinais que dificultam sua acessibilidade e inclus&o.®*

Como aponta Moreira e Dias®, as pessoas com deficiéncia encontram barreiras
em sua liberdade de expressdo e necessitam “criar estratégias multiplas de afirmagéo

da existéncia’*

, ¢ diante desse marcador social que apontam a necessidade de “um
olhar critico quanto a interacdo das negligéncias na construcao de conhecimento sobre
a saude,iluminando desigualdades e iniquidades no acesso aos direitos sociais, em um

escopo geral”,

Tais barreiras sdo semelhantes as vivenciadas pelos sobreviventes do cancer, que
necessitam enfrentar a nova aparéncia, as novas limitacdes, a reinsercdo no ambiente
escolar, e a propria incerteza e anseio quanto ao quadro clinico. Numa pesquisa com
adolescentes sobreviventes ao cancer é demonstrado que 0s mesmos “enfrentam uma
série de desafios pessoais ap0s o0 término do tratamento: se sentem emocionalmente
instaveis, desconectados socialmente e cansados fisicamente™®, 0 que pode vir a ser

aindamais potencializado, diante dos desafios também impostos pela deficiéncia.



CONCLUSAO

Compreende-se, a partir das colocagdes levantadas, que, ao se perceber a
realidadecomo totalidade, é necessario buscar os saberes explicativos e interventivos
paraenfrentaras contradi¢6es do real, de forma intersetorial, expressando a importancia

de analisar como vem sendo o acesso desses individuos aos direitos sociais.

A compreensdo e percepcdo dos usudrios/responsaveis sobre a condicdo de
pessoacom doenca cronica e deficiéncia, é um fator de grande destaque no estudo em
relacdo ao acesso aos direitos sociais. Foi possivel trazer a reflexdo como os familiares
e pacientes percebem e lidam com a deficiéncia, ou seja, a ausentando, e

consequentemente dificultando o acesso aos direitos sociais.

Destaca-se assim, a responsabilidade da equipe multidisciplinar durante esse
processo de reconhecimento da deficiéncia, para que haja acolhimento, e compreenséo
daexperiéncia dessas pessoas, para que assim possam contribuir e ofertar o direito a
salide em seu ambito integral. Constata-se nesse estudo que a percepcao enviesada dos
profissionais sobre a experiéncia da deficiéncia dos usuarios, e a percepc¢do limitada
dos usuarios sobre sua propria experiéncia, contribuiram para que se instalasse a falta
de informacéo e por sua vez 0 ndo acesso aos direitos sociais. Todo esse movimento
situadodentro de uma racionalidade biomédica hegeménica coaduna-se ao movimento
da sociedade que produz e reproduz a concepcao da deficiéncia como algo indesejavel
socialmente, disfuncional e que, portanto, deve ser estigmatizado e invisibilizado. Tal
concepcao se expressa nas relacbes em diversos espagos sociais, Como 0corre no espago

desta pesquisa, o hospitalar.

Considerando os principais desafios que aqui foram apresentados pelos
entrevistados, como a burocracia, e auséncia de informacéo, destaca-se que, estes,
ocorrem em concomitancia a necessidade de readaptacfes bruscas em relacdo ao fisico,
bioldgico, social e emocional. S&o sujeitos que, aléem de mudangas fisicas, trazem
consigoas transformacdes sociais e emocionais decorrentes do tratamento do cancer e
seus efeitose que buscam reconstruir suas vidas a partir de uma realidade até entéo
desconhecida. Expressa assim, uma constante luta pelo entendimento, busca e
manutencdo dos seus direitos, e também de suas vidas, passando por desafios
potencializados ao considerar suacondi¢do de sobrevivente ao cancer, e de pessoa com

deficiéncia.



A dimensdo dos desafios encontrados na trajetoria de saude, e para além, de
vida desses sujeitos, reforcam a necessidade de politicas mais acessiveis, mais
inclusivas e mais abrangentes, de maneira que alcancem, de fato, as necessidades reais,

e assim contribuir para o acesso integral a saude.

E imprescindivel, portanto, a busca por subsidios que permitam identificar e
analisar as politicas publicas e demais redes existentes, seja a partir de suas
contradi¢cdesou de seus subterfugios, de modo a viabilizar uma maior compreensao, um
levantamentoconcreto das necessidades reais desses individuos, e as possibilidades
de intervencdo e servicos, contribuindo ainda no processo de construcdo de politicas

publicas voltadas paraassisténcia ao cancer infantojuvenil e a pessoa com deficiéncia.

Entende-se os limites do estudo, que apesar de resultados significativos para a
reflex&@o sobre o enfrentamento aos desafios vivenciados pelas pessoas com deficiéncia
sobreviventes do cancer infantojuvenil, indicam a necessidade de outros estudos, que
acrescentem o debate em torno da temaética. Assim como o aprofundamento de acdes
estatais em conjunto com a sociedadepara ampliar a visibilidade e a inclusdo dessa

populagéo na vida social.
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