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INTRODUCAO

O cancer na faixa etdria pedidtrica é considerado uma
doenca rara. Apenas 3% do total de casos de neoplasias
malignas acometem criancas e adolescentes, de 0 a 19 anos
de idade'. Contudo, destaca-se como a mais importante
causa de 6bito nessa populacio. Por nio ter evidéncias
confirmadas de que os fatores ambientais possam explicar
o aparecimento do cincer infantojuvenil, nio existem
estratégias de prevencdo primdrias. Sendo assim, a
maneira mais eficaz de controlar a doenca em criancas e
adolescentes é o diagndstico precoce associado a garantia
de um tratamento adequado.

O diagnéstico tardio do cancer infantojuvenil, as
dificuldades para o acesso aos centros de tratamento ¢
o abandono do tratamento podem acarretar inGimeras
consequéncias desfavordveis para as pessoas que vivenciam
a doenga. Entre essas consequéncias, estdo as altas taxas de
doenga avangada, progressio da doenca, necessidade de
tratamentos mais intensos, maiores niveis de toxicidade,
levando a piores prognésticos ¢ resultados. Assim, a
eficiéncia da rede publica de satide ¢ fundamental para
identificagao de sinais e sintomas importantes para o
diagndstico precoce e para o tratamento efetivo da doenga®.

Diante dessa problemdtica, que nio se restringe ao
publico infantojuvenil, estratégias tém sido adotadas
no intuito de aumentar as chances de cura de pacientes
com cancer. Para o inicio do tratamento, a Lei 12.732 de
22/11/2012, em seu artigo 2°, prevé o prazo de até 60 dias
contados a partir da data do resultado do laudo patolégico
ou em prazo menor’. Nesse cendrio, é importante
destacar que, de um modo geral, os cAnceres pedidtricos
sdo frequentemente mais agressivos e rapidamente

progressivos do que a maioria dos cAnceres de adultos,
0 que torna premente o inicio imediato do tratamento.

O presente artigo busca identificar a influéncia das
condicbes socioecondmicas, culturais e emocionais no
acesso e na continuidade do tratamento oncolégico
infantojuvenil. Isto ¢, sinaliza-se o quanto os baixos
niveis socioecondmicos associados aos aspectos subjetivos
podem impactar no progndstico de criangas e adolescentes
com céncer, interferindo nas taxas de sobrevida, e,
consequentemente, podendo contribuir no aumento
significativo da mortalidade.

DESAFIOS A GARANTIA DO ACESSO E ADESAO AO TRATAMENTO
ONCOLOGICO INFANTOJUVENIL

A sobrevida de criancas e adolescentes com cincer vem
apresentando melhora, nos dltimos anos, principalmente
nos paises economicamente desenvolvidos, em que as
taxas de sobrevida em cinco anos jé chegam a 80%?°. Nos
paises periféricos, como o Brasil, apesar dos avangos no
diagnéstico e tratamento, as taxas de sobrevida ainda
nao alcancaram essa paridade. A estimativa por cincer
infantojuvenil no pais, por meio do indice calculado
com base nas informagées de incidéncia e mortalidade
divulgadas pelo Instituto Nacional de Cancer José Alencar
Gomes da Silva (INCA) e pelo Ministério da Satde em
2016, é de 64%, uma taxa ainda baixa em relacao aos
paises desenvolvidos’.

A Organizaciao Mundial da Sadde (OMS) sinaliza que,
a cada ano, mais de 150 mil criancas sio diagnosticadas
com cAncer em todas as regides do mundo. A organizacgio
ainda informou, em nota, que, por meio do acesso a
servicos de satide de qualidade, mais de 80% das criangas
com cincer podem sobreviver, com direito a uma vida
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plena e sauddvel®. Entretanto, muitas criancas em paises
de baixa e média rendas nio recebem tratamento completo
e, como resultado, mais de 80% das mortes por cAncer
infandl sdo registradas em localidades com pouco recurso’.
O diagndstico tardio e o tratamento inacessivel do
cancer vém se tornando comuns nos paises de baixa
renda®. Em 2017, apenas 26% dos paises de baixa
renda sinalizaram a existéncia de servigos de patologia
disponiveis no setor publico. Enquanto mais de 90% dos
paises de alta renda relataram a eficiéncia dos servicos de
tratamento. Consequentemente, os dados apontam que,
a partir de 2012, o cincer foi a segunda principal causa de
morte no mundo, com 8,2 milhées de mortes; a maioria
ocorreu em paises de baixa e média rendas®.
Buscando enfrentar essa disparidade entre os paises
e reduzir a mortalidade prematura por cincer, em maio
de 2017, durante a 702 Assembleia Mundial da Sadde
(realizada em Genebra, Suica), foi aprovada uma resolugio
de prevencio e controle do cincer por meio de uma
abordagem integrada®. Ao considerar que certos grupos
populacionais experimentam desigualdades na exposicao
a fatores de acesso A triagem, ao diagndstico precoce ¢
a0 tratamento oportuno e adequado; e que diferentes
estratégias de controle do cincer sio necessdrias para
grupos especificos de pacientes com cAncer, como criangas
e adolescentes, a resolugio possibilitou discutir algumas
estratégias para o diagndstico precoce e o tratamento rapido
e adequado, incluindo alivio da dor e cuidados paliativos.
No escopo de reduzir a mortalidade e melhorar os
resultados e a qualidade de vida dos pacientes com cincer,
algumas pactuacdes foram possiveis, entre elas, destacam-se:
a implementagio de intervengoes de prevencio, detecgao
precoce, rastreamento, tratamento ¢ cuidados paliativos e
de sobrevivéncia, inclusive para cAncer na infAncia.
Considerando-se que as condigbes socioecondmicas
associadas aos fatores emocionais e culturais tém
interferéncia significativa no processo de acesso e adesao ao
tratamento e, portanto, de recuperagio da doenga, torna-
-se fundamental avaliar o universo cultural e emocional,
os recursos socioecondmicos das familias de criancas
e adolescentes com cAncer. Nesse entendimento, os
obstéculos a continuidade do tratamento se colocam como
foco de atengao da equipe de satde multiprofissional,
de modo a garantir o direito desse publico a saide e a
vida, conforme preconiza o Estatuto da Crian¢a e do
Adolescente (Ecriad)'®.

DEMANDAS NO TRATAMENTO ONCOLOGICO INFANTOJUVENIL:
ALEM DO ASPECTO MEDICO-BIOLOGICO

O cincer ainda é uma doenca estigmatizada, associada
a dor, ao sofrimento e a morte. Em relacio a infincia, o
adoecer e a proximidade com o morrer nessa fase da vida
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sao entendidos como uma ruptura com o ciclo natural e
causam intenso sofrimento psiquico entre os membros
da familia.

Ao impacto emocional, somam-se profundas alteracoes
nas relagoes familiares e na vida das criancas e adolescentes
expostos a repetidos procedimentos médicos invasivos,
dos quais decorrem efeitos colaterais, dor, mudancas na
autoimagem e incertezas sobre o tratamento. Assim, o
cAncer afeta ndo sé a dimensio bioldgica, mas também
outras dimensdes, como a interrupgao da rotina social
e escolar, das atividades de lazer, com a suspensio do
convivio com outras criancas e com os membros da
familia. Tudo isso em um contexto socioecondmico nem
sempre favordvel ao grupo familiar, muitas vezes, marcado
por condicoes adversas de existéncia e subsisténcia.

O processo de tratamento oncoldgico infantojuvenil
impoe alteragdes na rotina profissional da familia, que
necessita de adaptacées financeiras decorrentes do
aumento dos gastos e da necessidade de acompanhamento
continuo. Por ser um tratamento longo e desgastante,
muitas familias apresentam dificuldades de conciliar as
atividades do cuidado e do trabalho, contribuindo para
que um dos pais ou responsdveis optem por abrir mao de
seu emprego para estar a0 lado de sua prole em tempo
integral. Cabe ressaltar as familias cujo cuidador é também
o provedor, o que implicard na redugio de renda ao longo
do tratamento e na maior pauperizagao dos seus membros,
interferindo diretamente na qualidade de vida e na saide.

Nas familias em que os pais trabalham com vinculo
empregaticio, nio hd respaldo legal na Consolidacio
das Leis do Trabalho (CLT) para que estes se afastem do
trabalho durante o acompanhamento de seus filhos. A
Lei 13.257/2016", que incluiu os incisos X e X1, no art.
473 da CLT, assegura apenas o abono de um dia por ano,
em virtude de atestado de acompanhamento médico para
levar o filho de até 6 anos em consulta médica.

Observa-se um paradoxo, as criangas e os adolescentes
tém o direito de acompanhamento no periodo de
internacio, sendo dever da familia, da sociedade e do
Estado a garantia da vida e da satide, como preconizados
no Ecriad" em seu art. 4°, mas a CLT nio assegura a
licenga aos pais para tal acompanhamento, evidenciando
uma explicita violagao do direito da crianga e do
adolescente em tratamento de satide, de ter a manutencio
do acompanhamento por parte dos responséveis.

Outro fator que também pode contribuir para
aumentar a condi¢cio de vulnerabilidade é a situacio
habitacional no que se refere & infraestrutura bésica, o
que envolve questoes como as condicoes da construgao,
as dimensées do imével, o abastecimento de dgua, o
fornecimento de energia elétrica e o saneamento bdsico,
nem sempre favordveis a permanéncia da crian¢a no
domicilio; além das condi¢oes de acesso ao centro de



tratamento, tais como disponibilidade de transporte
coletivo urbano, rua ingreme, 4rea rural ou urbana, o
que dificulta o deslocamento didrio. H4 também questoes
provenientes do universo cultural, entre as quais se
destacam as familias com baixa capacidade cognitiva, a
despeito do grau de escolaridade, e as familias cuja visio de
mundo se paute apenas nos valores e crencas religiosas, que
interferem no processo de tratamento, impondo desafios
a equipe de satde.

Considerando o conceito ampliado de satide como
resultado das condigdes de vida da populagio, o
trabalho com familias de criancas e adolescentes em
tratamento oncolégico pressupoe integralidade das
agdes, como interdisciplinaridade e intersetorialidade.
A intersetorialidade requer a articulagdo entre os niveis
de atengdo em satde e destes com as demais politicas
publicas; enquanto a interdisciplinaridade exige troca de
saberes e compartilhamento de decisoes e agoes entre os
membros da equipe, o que contribui para a ampliagio de
espacos de partilha e interlocugio entre familia e equipe,
estabelecendo nexos entre as condicoes socioecondmicas,
emocionais, culturais ¢ a complexidade do tratamento
oncoldgico.

CONCLUSAO

Conclui-se, dessa forma, que a continuidade do
tratamento estd relacionada as questoes socioecondmicas,
emocionais e culturais das criancas e adolescentes e de
suas familias. Embora, muitas vezes, elas possuam os
melhores tratamentos em centros especializados com as
mais avanc¢adas tecnologias, nem sempre possuem meios
de acessi-los.

A experiéncia aponta que tais condi¢oes de acesso
estdo relacionadas ao precdrio contexto socioeconémico
das familias e & auséncia de suporte efetivo as demandas
geradas durante o tratamento oncoldgico. As contribuigoes
institucionais, que seriam capazes de diminuir a condicao
de vulnerabilidade das familias, estio associadas a
integralidade das agoes entre os membros da equipe de
satide, na articulacio e mobilizacao dos recursos e servicos
da rede de protegao social e na viabilizacio de acesso aos
direitos decorrentes da patologia e aos demais direitos
sociais garantidos pelas politicas publicas.
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