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Introdugiao

Este artigo tem como objetivo investigar a realidade que
envolve a situacio de trabalho do familiar/cuidador da crianga e do
adolescente apds diagndstico onco-hematolégico com vistas a
compreender as necessidades relativas a protecdo social de sua
familia.

Propde-se debater as relagbes que envolvem o trabalho, os
direitos e a protecio social do familiar cuidador de
crianca\adolescente em tratamento onco-hematolégico. O trabalho
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assalariado, neste contexto, sera considerado como uma forma de
subsisténcia, como meio de insercio social e como capacidade de
gerir as necessidades sociais, culturais, educacionais e de sadde,
possuindo uma centralidade fundamental que se construiu ao longo
do percurso historico da sociedade capitalista.

Neste sentido, para a discussio desse tema, torna-se
fundamental uma breve contextualizacio acerca da Politica
Nacional de Atenc¢do Oncolégica (PNAO) instituida legalmente no
ano de 2005. Sua analise resulta numa aproximacido com a
organiza¢do e com as relacoes de trabalho do familiar cuidador.
Diante da complexidade do tratamento onco-hematolégico,
estabelece-se na PNAO? que este seja realizado em servigos
especializados (BRASIL, 2005). No entanto, nota-se que estes
servicos estdo localizados em grandes centros urbanos, levando a
encaminhamentos e deslocamentos das criancas e adolescentes
acometidos por cancer - e seus acompanhantes - por periodo
prolongado e a longas distancias do ambiente domiciliar.

Este cenario favorece o aparecimento de algumas dificuldades
ao familiar trabalhador que exerce atividade regular remunerada e
esta inserido no mercado formal de trabalho, jd que ele se depara
com a inexisténcia de respaldo e protecio nas legislagdes
trabalhista, previdencidria e de assisténcia social, além de limitacSes
na politica de saude vigente. Assim, nao raro, este familiar acaba
sendo desvinculado de seu emprego e distanciado dos outros
membros da familia para promover o cuidado integral assegurado
pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA).

Considerando a vulnerabilidade social frente a (des)protecao
social que este publico vivencia, ¢ de suma importincia ofertar
visibilidade aos problemas enfrentados neste cenario. Para tanto,
buscou-se conhecer os impasses que o familiar que trabalha
vivencia no petiodo de diagndstico/estadiamento/inicio de
tratamento do dependente e os desdobramentos ligados as
estratégias utilizadas para acesso a prote¢ao social da familia.

3 A proposta estabelece que a politica nacional de atengdo oncolégica deve ser organizada de forma
articulada com o Ministério da Satde e com as Secretarias de Salde dos estados e municipios.
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A fim de discorrer sobre esta realidade, este attigo realiza,
inicialmente, um resgate historico sobre trabalho e precatizagido na
contemporaneidade,  considerando-se as  contribui¢bes  da
consolidacio das leis do trabalho concernentes a saude do
trabalhador e demais direitos trabalhistas. Em seguida, debate-se
sobre as politicas de seguridade social constitutivas do sistema de
protecdo social brasileiro em relagdio aos direitos frente ao
adoecimento de crianca/adolescente com cancer. Entio,
contextualiza-se o conceito de familia na conjuntura atual e faz-se
um breve relato sobre os dados epidemioldgicos do cancer infanto-
juvenil. Por fim, apresenta-se a realidade dos entrevistados dentro
deste cenario no momento da analise e da discussiao dos dados.

1. Trabalho, precarizagdo contemporinea e protegio
social

As relagbes sociais estabelecidas na sociedade capitalista
emergem dos conflitos existentes na exploracdo do capital sobre o
trabalho, configurando uma condi¢do de precariedade* que consiste
no direcionamento do valor do trabalho para o lucro do capital e
nao aquele que exerce o trabalho.

Neste sentido, estas relacbes materializam-se a partir do
conceito marxista de reificagdo® em que ocorre a personificagio da
mercadoria e coisificagdo de sujeitos, esses se alienam e nio se
reconhecam no que produzem (LUKACS,2003). Nessa relacio esta
a exploracdo da produgio de mais valia® e a lutas de classe, e se

4 Para Alves (2007) a precariedade do mundo do trabalho é uma condigéo histérico-ontolégica da forca
de trabalho como mercadoria.

% Reificagdo, termo elaborado por Lukacs (2003) na analise do fenomeno da alienagéo e fetichismo da
mercadoria.

5 O lucro apropriado pelo empregador a partir do que o trabalhador cria como excedente. (MARX,
1980)
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estabelece a constituicio de um processo de precarizagio’ e
resisténcia.

O processo de resisténcia consiste na discussio, na
organiza¢do e na compreensio dos trabalhadores acerca dos seus
direitos por meio de sindicatos, de greves e de mobiliza¢des. Ja com
relacio ao processo de precarizacio, este tende a se perpetuat caso
nio se aprofunde a discussio sobre a transformac¢io societaria e
sobre a luta pela ampliacio de direitos trabalhistas e sociais. Isto
esta relacionado as formas de consciéncia social da sociedade,
composta por elementos juridicos, politicos e ideoldgicos que
repercutem nessa ocultagdo da precariedade do trabalho visualizada
no atual modelo econémico (ALVES, 2007).

Alusivo a este processo de resisténcia estd o surgimento da
Consolidacio das Leis do Trabalho (CLT)8, no ano de 1943,
considerado um grande avango nas discussdes acerca dos direitos
dos trabalhadores.

Desse conjunto de leis trabalhistas serdo utilizados neste artigo
os decretos/leis 27048/49 e 229/67, que oferecem contribui¢Ges
para situacOes de saude do trabalhador. Ambos vém a introduzir
questdes relacionadas ao abono de faltas mediante situacdes de
saude e regulam situa¢des’ em que o trabalhador podera ausentar-se
do servico sem prejuizo do salario (BRASIL, 1949; BRASIL, 1967).

Desde entdo, nio ocorreram avancos na legislacdo trabalhista
que viessem a considerar a inclusdo de direitos dos trabalhadores
relacionados as necessidades de cuidado em casos de doenca em
familiares. Acredita-se que estes e outros direitos nio foram
contemplados em nossa legislagio devido ao processo de
precarizacdo atrelado a orientagdo politica neoliberal (ALVES,
2007), que esta absorvida na regulamentagdo das politicas publicas

7 Para Alves (2007) a precarizagdo é um processo que possui uma irremediavel dimensdo histérica
determinada pela luta de classes e pela correlagéo de forgas politicas entre capital e trabalho e que na
atualidade, fundamentalmente esta relacionada a auséncia ou perda de direitos dos trabalhadores.

8 A CLT tem como principais colaboragdes a identificagio profissional através da carteira de trabalho
e previdéncia social, a reducdo da jornada de trabalho, a garantia do descanso semanal e de férias
anuais remuneradas, a protecdo ao trabalho da mulher, a licenca-maternidade, a organizacdo dos
sindicatos, a incorporagdo da medicina do trabalho, entre outras conquistas.(Brasil, 1943)

9 Essas situagBes referem-se ao atestado médico para o abono das faltas e consideram auséncia
justificada situacéo de falecimento, desde que o falecido esteja sob sua dependéncia econdmica, de
doacéo voluntéria de sangue (uma vez a cada 12 meses) e de nascimento de filho.
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norteadoras das relacdes trabalhistas e da protecdo social verificadas
na conjuntura das dltimas décadas.

Portanto, com o advento do neoliberalismo e,
consequentemente, do processo de reestruturaciao produtiva, gesta-
se nas relacbes de producdo uma crescente flexibilizagio do
trabalho, na qual trabalhadores muitas vezes sdo submetidos a
relagdes de trabalhos instaveis e precarias. Frente a esta realidade
obsetva-se a crescente substituicio de trabalhadores, em caso de
nao adaptacio as exigéncias do mercado. Ainda, no que se atribui
ao papel do Estado, percebe-se uma interven¢do minima referente
as necessidades dos trabalhadores, como aquelas ligadas as relagdes
no cuidado de familiar doente e de sua sociabilidade.

De acordo com Giovanni Alves:

Ao tornar-se Estado maximo para o Capital, torna-se estado
minimo para os interesses da civilizagdo do trabalho (...) mesmo o
estado neoliberal que se diz estado minimo ¢é na verdade Estado
maximo para os interesses organizados dos investimentos
capitalistas (Alves, 2007, p. 150).

Portanto, para entender este processo de precarizagio
contemporanea de trabalho e protecio social, utiliza-se a
compreensio juridico-politica representada na Constituigio Federal
de 1988 (CF), que demonstra o conceito de trabalhador como o
sujeito de direitos ao considerar as legislagdes pertinentes ao
mundo do trabalho e demais direitos nela contidos (BRASIL,
1988), confrontando-se com a regulamentac¢io ideoldgica neoliberal
das politicas da seguridade social pdos-Constitui¢ao Federal.

Com relacdo a seguridade social, considerou-se o conceito de
Ademir Alves Silva (2010), que compreende a prote¢do social ao
cidaddo em face de risco, desvantagem, dificuldade, vulnerabilidade,
limitagdo  temporaria ou  permanente e  determinados
acontecimentos do conjunto da sociedade, como pertencente a
esfera publica.

Os quadros a seguir (QUADRO 1, QUADRO 2, QUADRO 3)
representam as caracteristicas e legislagdes pertinentes a discussao,
considerando  aspectos  da  legislacdo  trabalhista e,
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fundamentalmente, a politica de seguridade social (previdéncia
social, saude e assisténcia social). Trata-se do aparato juridico legal
existente que pode ser relacionado ao adoecimento das criangas e
adolescentes por cancer. Apresentam-se, nos referidos quadros,
situagdes que exemplificam como vem se materializando o
processo de precarizacio da seguridade social e dos direitos
trabalhistas.

Quadro 1 - Direitos trabalhistas e Politica de seguridade social:
Previdéncia Social

Darertos  traballustas e | Aparate Juddico Legal | Processo de Precanzagio da
Poliica de Segundade | considerado para  a | segundade social fremte a
Social: Previdéncia discussdo frente a | siuagdes de adoecimento de

situagoes de adoecimento | coangas e adolescentes por

de cdangas’ adolescentes | cincer.

por cincer.
A CLT - Consclidacio das | Constituicio Federal de | Exemplo:
leiz do Trabalho institnd as | 1988, i) Auzéncia  de beneficios
noemas  que  regulam  as | Decreto-Led N.® 5432 de | previdencidrios para o5
relacfes  individuais e | 1943° seguradeos do Fegime Geral da
coletivas de trabalho. Decteto-les #0° 27.048 de | Premidéncia Social, em stuacic
A previdéncia social | 19492 de adoecimento de fanmliar
constitui-se come  Sepuro | Decreto-led n” 229 de 1967% | economucamente  dependente,
Social para o trabalhador | Lein 7998,/904 que necessta afastamento do

que contribui 2 fm de que
esze  possa  utilizi-la  em
perda  de

teabalhe,

stuacio  de

capacidade  de

Lein® 8.036 de 1990°
Lein® 8.212 de 19941
Lein® 8215 de 19917
Resclucio n” 1, de

1996

trabalhador.

b) Nio previsto  na
legislacio wigente o acesso ao
sepuro desempreso por Motivo

estd

mediante substituicio de | Conselho Diretor do Fundo | de  rescizsio de contrate de
renda. de Participacio PIS-FASEF | trabalho por parte do

empregado, em caso  de
Oz Trabalhadore: agu demmszio por doenca na familia,
conziderados sio o5

vinculados ac Regme Geral
da Previdéncia Social

Fonte: Quadro organizado pela autora

Acerca dos direitos trabalhistas, evidenciou-se que o familiar que
trabalha e vem a exercer o cuidado integral da crianca'\adolescente
percebe-se desprotegido socialmente, pois nio foi identificada nos
dispositivos legais a garantia do afastamento remunerado por
tempo indeterminado para o cuidado, mediante atestado médico de
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acompanhamento familiar. (Brasil, 1949; Brasil, 1967). Ainda sobre
os direitos trabalhistas constatou-se que o seguro desemptrego no
Brasil, que consiste em prover assisténcia financeira temporaria ao
trabalhador desempregado em virtude de dispensa sem justa causa
(BRASIL, 1990), para ser acessado nesse contexto, necessita de que
o empregador compreenda a situagdo e a complexidade do
tratamento e conduza ao desligamento, mediante demissdo, do
funcionario. Contudo, este tipo de conduta configura-se na logica
de solidariedade e nao do direito social, e ndo se caracteriza como
uma obrigatoriedade das empresas em proceder desta forma em
beneficio do empregado.

Dentre as legislacbes concernentes a Previdéncia Social
definidoras e reguladoras dos planos e dos beneficios
previdenciarios — que, por ora, compactuam para precarizacio do
trabalho e das conquistas trabalhistas da nossa sociedade devido as
suas limitacdes - esti a lei 8.213/91, que determina que o
empregado podera ser afastado do emprego em caso de doenga,
sem prejuizo salarial, por até 15 dias consecutivos - desde que no
atestado conste s#a'0 incapacidade para o trabalho.

Logo, os primeiros 15 dias de pagamento estio sob
responsabilidade do empregador e, a partir do dia 16° essa
responsabilidade ¢ transmitida a Previdéncia Social mediante
pericia-médica e posterior concessio do auxilio-doenca. A
concessdo via contribuicio a previdéncia social é considerada
somente na auséncia do trabalhador acometido por doenca, nio
abrangendo o caso de o doente ser um familiar.

Os avancos frente aos direitos relacionados a emprego e a renda
dos pacientes com cancer em geral, que foram, ao longo do tempo,
estendidos para trabalhadores saudaveis que tenham dependentes
acometidos por cancer, foram o saque do Fundo de Garantia do
Tempo de Servico (FGTS) e saque de quotas do Programa de
Integracio Social e Programa de Formacio do Patriménio do
Servidor Publico (PIS/PASEP). Apesar de fundamentais nas
situagdes de adoecimento por cincer, estes programas caracterizam

10 Grifo nosso.
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uma desigualdade, pois o acesso destes recursos financeiros destina-

se, exclusivamente, aqueles que contribuiram.

Quadro 2 - Politica de seguridade social:

Saude

Polinca de
Social: Saude

Segundade

Aparato Jundico Legal

considerado para a

discussdio frente a

sitnages de

adoecimento de

coangas e adolescentes
of cincer.

Processo de Precanzagdo da
segundade social fremte a
situagdes de adoecimento de
criangas @ adolescentes por
cincer.

Compreendida na CF como
direite de todes e dever do
Estado, garantido mediante
politicas sociais & econdnucas
gue vizem 3 reducio do misco

Ledi n° B.OBO de 1990°
Portama /SAS/N" 055 de
19992

Portanan” 2.459 /Ghl de
20052

Exemplo: Arr. 4% da porraria
035/1999: As despesas permitidas
pelo TFD =io aquelas relativaz a
tranzporte  aéeen, tegrestre e
flurial; didrias para alimentacio e

de doenca e de ocutros agravos pEmMOitE  para  paciente €
& 2o acesmo UmTerzl e acompanhante,  devende  er
ipnalitine as agde: & aos autcrizadas de acordo com a

SELTICOE Pard A promocio,
protecio e recuperacio.

dizponibilidade cecamentisia do
musnicipio, estado.

Fonte: Quadro organizado pela autora

As discussbes ¢ avangos no campo do direito a saude se
ampliaram. A concepgdo da saude como dever do Estado, como
consta na Constituicdo Federal de 1988, contribui para a criagdo de
politicas que possibilitam a universalizagio do acesso a saude.
Destaca-se a portaria que trata sobre as rotinas do tratamento para
pacientes do SUS fora do domicilio, que prevé ajuda de custo para
o deslocamento dos pacientes, uma vez que, em fun¢io do
principio da regionalizagdo, os tratamentos de saude de alta
complexidade estdo concentrados nos grandes centros urbanos,
como esta previsto, por exemplo, na Politica de Atencdo
Oncolégica (BRASIL, 2005).

Contudo, conforme o art. 4, que estd exposto no Quadro 2, esta
portaria compactua para o processo de precarizagdo, pois limita e
condiciona o direito ao considerar a disponibilidade or¢amentaria
dos municipio.

™ Grifo nosso
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Quadro 3 - Politica de Seguridade Social: Assisténcia Social

Politica de Segundade
Social: Assisténcia
Social

Aparato  Jumndico Legal
considerado para a
discussdo frente a simagdes
de adoecimento de coangas

Processo de Precanzagio da
segundade social frente a
situagdes de adoecimento de
coangas e adolescentes por

e adolescentes por cincer. | cincer.

Assummda pela CF como
direito do cidadio e dever

Lein® 8.742 de 1995*
Lein™ 12.435 de 20112

Exzemple: Art. 20, Da LOAS

parigrafo 17 Para efeito de

do Estade, € Politica de | Lei n” 10,836, de 9/1 /2004 %, | concessdc  deste  beneficio,
Sepuridade  Social nio consdera-se  pessca com
contributiva, que prove os deficiéncia aguela gue tem

mimimos sociais, realizada impedimentos de longo prazo

através de um comjunto de natueeza fizca, mental,
inteprado  de agde: de intelectual ou  senzorial,  os
itdciativa publica e da gquaiz, em interagic  com
sociedade, para garantir o diversaz  barreiras,  podem
atendimento as chstruir sua participacio plena e
necezsdades bisicas. efetiva na  sociedade  em

Oz beneficios que tomam
relevineia neste artigo sio
o beneficic de prestagio
continuada & o programa
Bolsa Familia.

igualdade de condicte: com as
demais pessoas.

Pardgrafo 3" Consdera-ze
incapaz de provera manutencio
da pessca com deficiéncia ocu
idosa 2 familia couja renda
mens=al per capita seja inferior a
1/4 [um quarte) do salirio-

[ 4

padhkakiiiinly

Fonte: Quadro elaborado pela autora.

A Constituigao Federal de 1988 institui que a assisténcia social
sera prestada a quem dela necessitar, independente de contribuicao
a seguridade social (BRASIL, 1988). Nesta logica vé-se a familia
como um espago coletivo, com sujeitos de direitos que necessitam
de cuidados. Porém, a sua legislacdo regulamentadora neoliberal,
que ocorre no inicio da década de 90 do século passado, refere que,
diante de situagdes de incapacidade permanente ou longa, o
trabalhador que ndo contribuiu com a Previdéncia Social - e que
dela necessitar - tera disponibilizado um beneficio assistencial
mensal no valor de um salario minimo. A condicdo para tal é que se
respeite o critério de elegibilidade para acesso ao beneficio, o qual
exige como renda per capita familiar Vs do saldrio minimo'> (BRASIL,

12 Grifo nosso.
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1993). Todavia, o trabalhador que exerce o cuidado integral ndo vai
atender a esse critério por estar na condicio de trabalhador
assalariado: sua renda, embora muitas vezes minima, acaba por
ultrapassar o limite legal de renda para o acesso a0 BPC\LOAS.

Percebe-se, portanto, que a protecdo social na conjuntura atual,
na qual ha uma interven¢do minima do Hstado, apresenta-se isenta
dos deveres de prover o cuidado dos cidaddos, sobrecarregando
este papel as familias. Desta forma, o familiar, diante do processo
histérico do nosso modelo econdémico, acaba por assumir
centralidade nas politicas publicas, sendo compreendida como o
espaco efetivo de prote¢do social. Configura-se, nesta perspectiva,
um espago conflituoso em torno destas atribuicbes e das
responsabilidades perante o mundo do trabalho.

2. Contexto familiar das criangas e adolescentes com
diagnoéstico onco-hematolégico

Para uma melhor compreensiao do contexto familiar diante do
adoecimento de uma crianga ou adolescente por cincer e da
instancia central das politicas publicas de prote¢io social, considera-
se relevante incorporar a discussio o conceito de familia, sua
concepeio e idealiza¢do na atualidade.

A concepgio adotada por este artigo do termo familia é de que
esta é

Baseada mais no afeto do que nas relagées de consanguinidade,
parentesco ou casamento. F constituida por uma constelacio de
pessoas interdependentes girando em torno de um “eixo
comum”. Seja qual for sua configuracio, as estruturas familiares
reproduzem as dindmicas sécio-histéricas existentes. Assim,
movimentos da divisio social do trabalho, modificacbes nas
relagbes entre trabalhador e empregador, bem como o
desemprego, estio presentes e influenciam seu sentido e diregao.

(LOSACO, 2008, p.64).
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Historicamente, a ideia de familia apreendida pelos sujeitos
estabelece-se  perante os aparatos juridicos - ideologicos
disciplinares, conforme disposto no ECA -, na inten¢do de pontuar
um modelo ideal de familia e de cuidado. No artigo 12 do referido
estatuto verifica-se que o cuidado é percebido como uma
contribuicio mutua entre o responsavel pelo menor e a institui¢ao
de satude, sendo que o primeiro devera fazé-lo em tempo integral; e
o segundo, assegurar condicGes para a permanéncia de ambos
(ECA, 1990) .

Para compreensio do adoecimento de uma crianca\adolescente
por cancer, compactua-se com a autora Cynthia Sarti (2008) sobre a
dificuldade de sustentar um modelo adequado de familia, pois a
idealizagdo propagada no sistema de protecdo social em vigor e
esperada pelos servicos e profissionais da saude depara-se com as
divergentes realidades sociais das familias.

Para momentos em que a familia se encontra mais vulneravel,
como o tratamento onco-hematolégico de um familiar
economicamente dependente, evidenciam-se os determinantes
sociais!? presentes no sistema capitalista em que vivemos e que
condicionam o cuidar durante o tratamento. Verifica-se que as
familias organizam-se pela forma em que estdo inseridas no
mercado de trabalho e pelas relagdes estabelecidas nas redes de
solidariedade e sociabilidade construidas ao longo da vida.

Nio existem estudos que apontem, efetivamente, os fatores de
risco que determinam o que leva uma crianga e um adolescente a
desenvolver o cancer, mas este deve ser compreendido como uma
questdo de saude publica pelas altas taxas de mortalidade
evidenciadas nesta faixa etaria, que sdo associadas principalmente
ao diagnéstico tardio. Entre o perfodo de 05 a 19 anos de idade, a
mortalidade por cancer correspondeu a 8% de todos os 6bitos - por
isso vem sendo considerado como a segunda maior causa de morte
(INCA, 2011). Estes numeros, por si s6, provocam sofrimento nas
familias devido a iminéncia da perda de seus filhos.

13 A satide tem como fatores determinantes e condicionantes, entre outros, a alimentagdo, a moradia, 0
saneamento basico, 0 meio ambiente, o trabalho, a renda, a educacéo, o transporte, o lazer e 0 acesso
aos bens e servicos essenciais; os niveis de salde da populagdo expressam a organizagdo social e
econdmica do Pais (BRASIL, 1990, s/p).
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Um dos principais fatores que podem  prejudicar
consideravelmente a sobrevida de cancer infanto-juvenil é a demora
do diagnéstico (INCA, 2008). Estio associados ao diagnéstico
tardio os aspectos socioecondémicos e culturais das familias, que
podem estar somados ao dificil acesso a bens e servicos para o
diagnostico precoce, para a continuidade do tratamento e para os
cuidados especificos (CARVALHO, 2008).

Ainda, o cincer infanto-juvenil representa de 2% a 3% da
totalidade das neoplasias malignas, sendo os mais prevalentes,
respectivamente, a leucemia, os tumores do sistema nervoso
central, os linfomas, entre outros (INCA, 2008). Dentre algumas
intervengdes propostas nao-generalizaveis, que as vezes sao
associadas, estdo os tratamentos cirurgico, quimioterdpico,
radioterapico e o transplante de células-tronco hematopoiéticas.

A fim de ilustrar a dimensdo e complexidade dessas agdes
terapéuticas, serdo descritos, a seguir, algumas reacdes colaterais —
agudas ou tardias - que podem ocorrer devido a toxicidade
hematoldgica, gastrointestinal e/ou dermatolégica e podem ainda
exigir mudangas no habito de vida (INCA, 2011). A toxicidade
hematolégica pode acarretar a necessidade de recorrentes
transfusdes sanguineas, bem como complicag¢oes infecciosas devido
a neutropenia - fator que, além de prolongar o periodo de
internagdo, é a principal causa de morbidade e mortalidade. Ja as
reacoes de trato gastrointestinal - como mucosites, nduseas,
vomitos e diarreia — podem gerar grande sofrimento as
criancas/adolescentes e aos seus familiares, que vivenciam
sentimento de impoténcia diante de tanto sofrimento. Entre as
reacOes dermatoldgica se sobressai a alopecia, cujos sintomas sao de
dificil enfrentamento pelos pacientes INCA, 2011).

A partir das colocagdes acima, verifica-se que o cancer infantil
produz multiplas necessidades e carece de muitos cuidados. Neste
sentido, o presente estudo torna-se um meio de evidenciar a
realidade que envolve a familia e o cuidador principal da crianca
com cancer, tomando como objeto de analise central o trabalho e a
protecio social.
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3. Metodologia

Trata-se de um estudo de cariter qualitativo e exploratério, pois
possibilita aproximag¢ao dos autores com as “tendéncias que estio
ocorrendo na realidade, para as quais ndo temos ainda
conhecimento sistematizado nem bibliografia consolidada” (MOTA
et al, 2008, p.385).

Os sujeitos da pesquisa foram cinco familiares trabalhadores que
estavam exercendo o cuidado integral de criancas ou adolescentes
em tratamento onco-hematolégico, possuiam atividade formal de
trabalho e estavam filiados ao Regime Geral da Previdéncia Social
no momento do diagnéstico. A selecio dos mesmos se deu pelo
acesso a lista de pacientes internados ou em consulta, analise do
prontudrio e abordagem 1 /oco.

O local da pesquisa foi um hospital geral publico e universitario
na regido sul do pafs, na sua Unidade de Internacio e Ambulatério
dos Servicos de Oncologia ¢ Hematologia Pedidtricas. A coleta de
dados ocorreu por meio de entrevistas semi-estruturadas, que
foram gravadas e posteriormente transcritas, ja que, segundo
Minayo et a/ (2012 p. 69), “dentre os instrumentos de garantia da
fidedignidade, o mais usual ¢ a grava¢iio da conversa”.

Para andlise das entrevistas foi utilizada a técnica de andlise de
contetdo (Bardin, 2010), sendo as estas transcritas na integra logo
apos a gravagdo, para posterior organizacdo em categorias de
analise e discussio.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
institui¢do de ensino em que se vincula. Todos os participantes
assinaram Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, apds
serem informados sobre os objetivos da pesquisa.

4. A realidade do familiar trabalhador frente ao
diagnéstico  onco-hematolégico da  crianga e
adolescente: Resultados da pesquisa

Para discussdo e analise dos resultados da investiga¢do proposta,
serdo inicialmente caracterizadas as familias entrevistadas, para
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posterior apresentacio de como a questio do trabalho e das
demandas a protecio social perpassam a vida dessas familias. Para
assegurar O anonimato, 0s sujeitos entrevistados  serdo
respectivamente identificados como E1, E2, E3, E4, E5.

O quadro a seguir (QUADRO 4) contém os tépicos com 0s
quais serdo apresentadas as caracteristicas das familias em relacio
ao mundo do trabalho. Inicia-se pela identificacdo dos sujeitos,
através da idade da crianca\adolescente, género e relagio familiar
com o cuidadot, seguindo-se pela indicagdo da procedéncia e a
distancia do centro de tratamento. Na sequéncia esta exposto o
tempo de diagnéstico em relagdo ao periodo que foi realizada a
entrevista e em que momento do tratamento encontrava-se a
crianca/adolescente.

Especifica-se, também, a profissio do entrevistado, a filiacdo
previdenciaria e o tempo de servico no ultimo emprego e,
posteriormente, foi feita a descri¢io da composicio e renda familiar
e o salario do sujeito. Reporta-se, por fim, a situacdo trabalhista
atual't. Apés a apresentagio do quadro, foram evidenciadas e
analisadas as principais estratégias e o acesso a protecdo social,
quando foram apontados os impasses que o familiar que trabalha
vivencia no petiodo de diagnostico/estadiamento/inicio de
tratamento, bem como suas implicagbes na dindmica social da
familia e de seu trabalho. Assim, procura-se introduzir subsidios
para a reflexdo sobre as Politicas de Protecdo Social no campo da
seguridade social e do trabalho.

14 Refere-se a0 primeiro semestre de 2013, periodo em que ocorreu a pesquisa.
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Quadro 4 - Caracterizacio das Familias entrevistadas

Idendficagio Idade da | Procedénci | Diagnéstico | Profissio no Composicio Situagio
dos crianga’\ad ae \ Tempo do | momento do | familiar, Renda trabalhista

entrevistados | olescente e | distancia diagndstico | diagndstico’, Familiar %, atual.

género', do Centre | no momento Filiagao Saldrio do

relagio do de da entrevista | previdencidria | entrevistado no

cuidador | tratamento e tempo de momento do

servige no diagndstico
local

El 12 anos — | Intenor Ruio | Ostzosarcom | Técmica de | 04 pessoas, sendo | Permanece
género Grande do | a— 2 meses - | enfermagem - | a renda famshar de | com  winculo
femmmo Y | 5 (145 |\ 1* | Sepurado dos salinos | empregaticio
mie Km) mternacio empregado, minmos. O salino

(nfo fo: pasa | 06 anos da entrevstada €
a casa amnda) um salinc minmo

E2 12 anos Interior Rio | Tumor  no | Ajudante  de | 04 pessoas, sendo | Em  processo
género Grande do | cérebro - 01 | confeccio a renda farmuhar de | de
femmino Y | Sul (479 | més’, 1* | segurado do:s salinios | deshpamento
mie Km) mternacio empregado, 01 [ minnmes emeic. A | do emprego

(nfo fo: para | ano e mewo renda da | dmnte de
a casa anda) entrevistada € de | decsfio do
um salino minimo | empregador

E3 17 anos Intenor Rio | Leucemna -1 | Agncultura 06 pessoas, sendo | Vivenoiam  um
género Grande do | més e mewo" | famibar a renda fanubar | grande zmpacto
femmmeo Y | Sul (277 | mtemnacio Segurado aproxmmadamente | no processo de
par Km) (teve uma alta | especral — 30 | vinte e douis | trabalho e

paraa casa de | anos salinos mimmos | renda.
apoio do a0 ano.
hospital)

E4 3 anos e 8| Litoral do | Leucemua Servicos 0> pessoas,sendo | Hi um meés
meses Rio Grande | 09 meses Gerais- a renda famikar de | retomou o
género do Sul (203 | (acompanha | segurado trés  salinmos. O | servico
masculing ' [ Km) mento empregado, 03 | salitio da
mie ambulatonal) | anos e mero em | entrevistada

uma empresa | refere-seapoucoa
terceirizada mais do que um
salino minimo

E3 16 anos Regiio Sarcoma  de | Ausmhar 03 pessoas, sendo | Estd
género metropolita | ewing - 1 ano | Servicos a renda familiar de | desempregada
femmmec | na 422 | e 3 meses Gerars- quase doss salinos | desde o
mie km) (acompanha | Segurado minimos. O salino | adoecimento

mento empregado, 9 [ da entrevistada & | da filha
ambulatorial) | anos em uma | de meio salitio

empresa minimo

terceirizada

Fonte: Quadro organizado pela autora baseado nas entrevistas.

Pode-se observar que as familias estdo constituidas de forma
nuclear, ou seja, composta por pai, mae e filhos. Os principais
familiares estavam inseridos no mercado de trabalho no momento
do diagnéstico e vinculados a previdéncia Social. A maioria dos
entrevistados é procedente do intetior\litoral do Rio Grande do
Sul, sendo apenas um da regido metropolitana — fator que conduz a
percepcdo de que quatro dos cinco entrevistados podem acessar os
recursos previstos pela portaria do TFD.
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Apenas uma adolescente desempenhava uma func¢io especifica
no trabalho de agricultura familiar. O trabalho neste regime ¢
caracterizado pela contribuicdo de todos os membros da familia,
onde cada um exerce um papel fundamental na divisao do trabalho.
A adolescente mencionada nao estava inserida na escola.

O processo de adoecimento das criancas\adolescentes tendo os
diagnosticos onco-hematolégicos considerados mais prevalentes em
suas faixas etarias (INCA, 2008), desencadeou situa¢des de
inseguranca no trabalho, vulnerabilidade social e economica as
familias.

Também observou-se na andlise que a primeira internacdo é
caracterizada por um periodo aproximado de trinta a quarenta dias
ininterruptos, momento este compreendido como  inicial
(diagnoéstico\estadiamento \inicio do tratamento)!s. Observando a
situagio de duas entrevistadas, constatou-se que este momento
inicial do tratamento precedeu um periodo de reinternacoes
frequentes tanto para continuidade do tratamento - que necessitava
ser em ambiente de interna¢io — quanto por decorrentes reacoes
colaterais da toxicidade atreladas a esse tratamento. Verificou-se
igualmente que, apds este periodo, o tratamento foi conduzido a
acompanhamentos mais esparsos e decorrente possibilidade de
retomada de objetivos de vida.

Para melhor compreensdo desse processo, apresenta-se a
realidade dos entrevistados em diferentes momentos de
acompanhamento da famflia apds diagndstico, ou seja, as
necessidades das familias que estio no momento inicial do
tratamento e das que estdo na fase de acompanhamento mais
esparsa.

Constatou-se junto aos familiares entrevistados que a
preocupacao com o trabalho inicia no momento do diagnéstico da
doenca, emergindo sentimentos como medo relacionado ao
trabalho frente a necessidade do cuidado, inseguranga referente a
possibilidade de compartilhar o trabalho e os cuidados da

5 O processo de diagnéstico consiste na investigacdo da doenca, exames, biopsias e cirurgias que
confirmem a doenca onco-hematoldgica. O estadiamento consiste em avaliar o grau de disseminacéo
do cancer, conforme regras internacionalmente estabelecidas e permite ao especialista em oncologia
propor o tratamento mais adequado para cada paciente. (INCA, 2012 )
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crianca\adolescente, questdes de identidade com o trabalho que
realiza e preocupacio com impacto deste contexto na renda.

Verificou-se, como primeiro movimento do familiar
trabalhador, a comunicacio do adoecimento da crianca\adolescente
a empresa em que possuf vinculo e o fornecimento de “atestado
médico de acompanhamento familiar”!¢ para fins de comprovagio
de sua auséncia por motivo de sadde e para manutengdo do vinculo
trabalhista. Dentro deste contexto, nota-se que, em relacdo a duas
entrevistadas, a empresa assumiu uma posicdo provisoria de
aceitacdo da licenca para o cuidado, visto que ndo existe aparato
legal que justifique auséncia do empregado para o cuidado de
familiar doente, tal qual demonstrado nas falas a seguir:

Levei pra consultar e nio voltei mais. [...] liguei daqui dizendo que
deu um diagnéstico e que tinha que fazer uma cirurgia com
urgéncia, mas [a empregadora disse a ela] que era pra ficar
tranquilo que ia ter meu emprego.(E2)

Eu pedi atestado e depois fui 14 e conversei com ela, tudo o que
tava acontecendo. Disse pra eu ficar com a minha filha uns 15
dias, se ela melhorasse era pra eu voltat]|...]. (E5)

A situagdo de trabalho perpassa todos os petiodos do
tratamento. No momento inicial, verificou-se um impacto imediato
no trabalho devido a questdes emocionais ligadas a possibilidade de
compatibilizar o trabalho com o cuidado hospitalar, visto a
iminéncia da morte, assim expressada:

O cancer nido espera. Ele corréi mesmo. [...] Nio sei o que vou
fazer, vou me organizar quando chegar em casa. S6 pensei nela.
ED

Além disso, nota-se que o familiar visualiza a necessidade de
escolher entre retornar para o trabalho ou cuidar de seu filho(a), o
que ¢ corroborado pelas falas a seguir:

16 embrando que o atestado médico de acompanhamento familiar néo tem valor legal em nenhuma
legislacéo, seja ela previdenciéria, trabalhista ou assistencial.
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Enquanto nao ver que ela esta 100% eu ndo volto. [...] Porque
emprego um dia a gente consegue de novo, mas um filhol...].(E2)

A minha filha esta precisando de mim. Eu petrco tudo [referindo-
se a0 emprego e direitos trabalhistas] e fico com a minha filha do

meu lado [...]. (E5)

Nesse sentido, a defini¢io do cuidador principal e da dinamica
familiar frente a este processo constituem uma necessidade
imediata. Para  Silvia Losacco (2008), a familia na
contemporaneidade incorpora em seu recinto intimo o movimento
de emocdes e sentimentos, firmando vinculos de pertencimento e
espacos de contestacdes, revestindo-se de valores e constituindo
identidades. F a partir deste ambiente privado que esta vem a se
inserir e se relacionar com os espagos publicos e coletivos.

Através desta perspectiva apresenta-se, a seguir, como as
familias foram definindo o cuidador principal e como constituiu-se
a dindmica familiar apés o diagndstico onco-hematolégico.

A entrevistada E1 relata que sua filha se sente mais segura
quando esta por perto. Ja E5 compreende a definicio do cuidador
como uma necessidade de mie e filha, conforme exposto com a
expressio “é coisa de mie e dela também”.

No caso do dltimo sujeito mencionado (E5), poderia ser
considerada!” a intervenc¢do de seu esposo, que é aposentado por
intermédio da Previdéncia Social e ndo estia exercendo atividade
regular e remunerada, possuindo disponibilidade para assumir o
acompanhamento hospitalar da filha, ndo oferecendo riscos a
situacio do trabalho e/ou a contribui¢do salarial da esposa.
Contudo, isto nio foi visualizado, pois, por questio de demandas
do préprio tratamento, a adolescente sentia-se mais acolhida pela
sua mae.

Existem situacdes em que os entrevistados pensam na
possibilidade de revezar os cuidados, como no caso de E2, assim
como outras em que a escolha pelo cuidador é realizada pelo filho
em tratamento, conforme expressado nos relatos a seguir:

7 Ver quadro 4.
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Ela [a adolescente] ndo aguenta sem o pai, entio estou aqui.
Agora tu vé. Ela ta ligando toda hora. Ndo quer fazer os exames
sem o pai estar junto. Entdo eu fico.(E3)

Nos primeiros quinze dias veio todo mundo: minha mie, meu
marido, meus filhos, tudo pra cd. Af, quando ja sabia o
diagnéstico e viu que o Jodo'8, nio ficava com mais ninguém [...]
A principio era pra eu e minha mae revezar, né! (E4)

Diante do exposto é possivel perceber que a dindmica familiar
foi se estruturando de forma singular para cada uma das familias
entrevistadas. Neste sentido, constatou-se que as transformagdes
relacionadas a situagdo da dinamica familiar da entrevistada El
estiveram ligadas ao fato de que o pai da paciente permaneceu no
municipio de origem, trabalhando e cuidando da outra filha.

Evidencia-se no caso da entrevistada E2 que o outro filho do
casal, de 8 anos, permaneceu no municipio de origem sob os
cuidados de wuma tia-paterna devido a impossibilidade de
afastamento de ambos os pais da filha doente. Em relagio as
vivéncias do entrevistado E3, constatou-se que o pai ndo conseguiu
retornar ao trabalho porque a filha doente solicitou sua presenga
para procedimentos diarios - nesta realidade hd o revezamento de
cuidados com o pai, a mie ¢ a cunhada.

Na entrevista com E4, mesmo com a rede de apoio presente
para revezar os cuidados, houve a reorganizacio dos mesmos,
atribuindo a cada membro da familia uma responsabilidade: a mae
pelo paciente; o pai pelo filho mais velho e a irma gémea do
paciente juntamente a avé-materna permaneceram no municipio de
origem oferecendo suporte. O sujeito E5, que possui uma rede
familiar mais restrita, mencionou que contava com o suporte do
esposo, que realiza visitacGes a filha na internacio e ajuda com a
lavagem de roupas.

Torna-se evidente que, mesmo havendo estratégias de
revezamentos entre familiares, a crianca\adolescente elege o
familiar que lhe passa sensa¢io de seguranca e conforto a partir dos
vinculos afetivos ja estabelecidos, nio relevando a possibilidade de

'8 Nome ficticio do paciente.
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esta op¢do comprometer o papel daquele familiar como provedor
da familia. Este fato leva a conclusio de que, diante do impacto
inicial frente ao diagnostico de cancer gerado pela percepcdo de que
esta é uma doenca eminentemente fatal, estas familias consideraram
a organiza¢do para a participa¢gdo nos cuidados da internacdo e a
resposta aos anseios de seus filhos como um direito irrenunciavel.

De acordo com INCA (2008), algumas familias enfrentam
dificuldades de ordem social, econémica e afetiva pré-existentes ao
adoecimento. O afastamento da casa de um de seus pais para
acompanhar o filho doente contribui para aumentar a exposi¢io
dos outros filhos a situagdes de riscos sociais por falta de algum
tipo de prote¢io. Constata-se que nao ha, neste perfodo inicial, por
parte das familias entrevistadas, uma percep¢io da dimensdo das
necessidades sociais e econémicas atreladas ao periodo e a
frequéncia do tratamento, muito menos uma reflexdo sobre as
rotinas e a dindmica de um tratamento onco-hematologico
prolongado.

Enquanto nio recebem a definicdo do tratamento, as familias
enfrentam as situagbes pré-existentes associadas a novas
preocupagdes, conforme colocado por E2, como despesas com o
transporte do esposo, com o qual existe o revezamento de cuidados
e este necessita deslocar-se até a casa de apoio 1. Além disso, existe
a alimentacdo do filho, que permaneceu sob cuidados de outro
familiar no municipio de origem; os gastos com o telefone em
funcio da comunicagio entre os familiares; a pensdo alimenticia
que o esposo destina a uma filha de outro relacionamento; e a
prestagdao do financiamento da casa. Apesar da identificagdo destes
gastos ja existentes no passado, e que repercutem diferentemente
devido a0 processo de desligamento do emprego, a entrevistada
nao mencionou uma solugio, identificado na fala a seguir:

E dinheiro para passagem, tenho uma crianca 1a?° que precisa se
alimentar. Daf tem luz, tem agua, ja deu quase 300 reais s6 em

19 A casa de apoio referida localiza-se em Porto Alegre e acolhe pacientes e familiares que realizam
tratamento de saide em Porto Alegre. O diferencial desta casa de apoio da oferecida pelo Hospital em
que foi realizado a pesquisa, é que 0 mesmo aceita acompanhantes masculinos.

2 Referindo-se ao filho que permaneceu no municipio de origem aos cuidados de um parente.
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celular. [...] Ele [esposo] ainda paga pensio. [...] fizemos a casa e
agora ficar s6 com o salario dele, vai ser [...]. (E2)

Outra situacdo percebida na pesquisa, necessariamente associada
ao adoecimento de crianca/adolescente por cancer, e vivenciada
ap6s um perfodo do tratamento, foi o aumento dos gastos. A
entrevistada do relato a seguir aponta algumas mudancas diante das
necessidades do filho em tratamento, assim expressadas:

O gasto aumentou muito. No comeco a comida dele era
diferenciada e a gente teve que comprar colchdes, o sofi, os
brinquedos dele. Muita coisa a gente teve que guardar porque nao
podia pegar, e daf teve que repor isso. Ele nido pode ir pra rua,
entdo tudo que tu puder botar dentro de casa pra entreter. Antes
brincava na rua e agora nio podia, entdo tive que comprar coisas
pra ele, 14 em casa acho que tenho uma locadora de tanto DVD
que tenho. Dai a gente acaba fazendo essas vontades pra
compensar o que nio pode ganhar. Tinha 4gua mineral, nio
podia ser bombona, entio a gente comprava os fardos, comida
tudo feita na hora, ja gasta mais gas também. (E4)

Todavia, identificou-se que este momento inicial do diagnéstico
onco-hematolégico ¢é sucedido pelo acompanhamento no
ambulatério, que, por ser menos frequente, permite compatibilizar
os cuidados em ambiente hospitalar com o trabalho. Para Alves,
(2007) a condicdo de trabalhador assalatiado como necessidade
humana representa um elemento compositivo do cotidiano social.
Esta visdo é corroboravel com as falas a seguit:

Ele ndo pode ir para a creche, entio a minha mie fica em casa
com ele e eu voltei a trabalhar faz pouco tempo [sorriso] (...)
Quando eu vi que as consultas comecaram a espacar dai eu voltei
sabe, até entdo eu ndo tinha pensado nisso. Eu digo que entdo
agora da pra comegar a vida normal. Foi quando eu voltei a
trabalhar” (E4)

Eu voltaria a trabalhar a noite. Até té correndo atras (...) para que
eu possa ficar de dia com ela. (E5)
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Torna-se claro, a partit das falas acima, que o retorno ao
domicilio afasta a concepg¢ao de cancer associado a morte, o que
pode convergir para estratégias de compatibilizacdo do trabalho
com os cuidados, como a rede de apoio familiar e trabalho noturno.

Porém, a0 considerarem-se os diferentes momentos vivenciados
pelas familias, independente da fase do tratamento, constatou-se
que essas apresentam indmeras necessidades e buscam direitos
junto as politicas de previdéncia social, assisténcia social e sadde.

Dentre as estratégias que as familias procuraram buscar
constata-se que um entrevistado encaminhou o auxilio-doenga para
si por entender que “ndo estd mentalmente capaz” de exercer suas
atividades, como exposto nesta fala:

Conversei com a psiquiatra, eu disse pra ela que tava dificil
trabalhar, porque eu chorava, lavava os olhos ia 1a. Na dltima
noite que trabalhei ia nos quartos, mas era dificil. Os pacientes
olhavam e viam que eu estava mal. (E1)

Com outra entrevistada, o processo de desligamento da
empresa, conduzido como previsto na legislagio trabalhista e
previdenciaria, considerou sua auséncia no emprego como
desemprego sem justa causa, o que ird permitir o encaminhamento
do seguro-desemprego, descrito a seguir:

Meu marido foi pra casa e procurou eles [empresa]. Ela disse que
ndo tem mais esse dever de me pagar ¢ nem de manter o meu
emprego, ela vai me demitir e me pagar s6 o que eu trabalhei.
(E2)

Observa-se nessa situagdo que até mesmo aquilo que se tem
como estavel e que gera alguma seguran¢a na renda frente ao
adoecimento de uma crianca\adolescente torna-se instivel, gerando
incertezas. Com as entrevistadas E4 e¢ E5 ocorrem situacoes
distintas - como pode ser observado no quadro 04. O empregador
da primeira niao sé aceitou o atestado de acompanhamento de
familiar, como compreendeu a vulnerabilidade que esta se
encontrava e buscou estratégias junto a funcionaria. No primeiro
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més de interna¢io, o empregador concedeu férias e posteriormente
continuou a pagar o salario sem a necessidade do exercicio de
qualquer atividade laboral. Essa situa¢do se estabeleceu por
aproximadamente 06 meses:

Dai tirei férias, levei aquele atestado pra eles e eles nio me
pediram mais nada. Continuei recebendo sem estar trabalhando
um saldrio minimo. Eles estavam me dando dai todo més. No dia
do pagamento estava la. (E4)

Tal realidade, embora conferindo maior seguranca a
entrevistada, representa, por outro lado, uma pratica de
solidariedade e nio de direito, bem como aponta Mendes et al.
(2011) quando refere que no estagio atual do capitalismo ha uma
tendéncia a retomada de um sistema de prote¢ao social, concebido
a partir de valores morais, assentado no voluntariado e na caridade,
desvinculado a nogao de direito baseada no compromisso com a
sociedade civil e com os infortunios individuais, calcado no
assistencialismo. Identifica-se nessa realidade, também descrita por
E4, o didlogo com o empregador diante de questionamentos de
algumas funcionarias:

E uma funciondria boa e a gente ndo tem porque perder ela. Ela
nio se afastou porque quis. E uma doenca que pode acontecer
com todo mundo. [....] Dai eles continuaram me pagando ajuda de
custo até?®. (E4)

Em relacio a entrevistada E5, o empregador aceitou o atestado
de acompanhamento de familiar para os primeiros 15 dias, mesmo
nio estando assegurado pela Lei n® 8.213\91. Contudo,
ultrapassado este periodo, nio considerou a possibilidade de
demitir a funcionaria para acesso a direitos sociais, apreendendo a
carteira de trabalho sem o pagamento do salario. Esta situacio é
demonstrada na fala a seguir:

2 Grifo nosso.
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Fui 14 conversar, fazer um acordo com ela. Ela disse assim pra
mim: “eu ndo faco acordo com empregado e nem coloco
empregado pra rua”. Af eu botei na justica, recebi seguro
desemprego cinco meses s6. (E5)

Mesmo diante da situacdo exposta na fala acima, a entrevistada
E5 ainda enfrentou dificuldades para acessar o BPC\LOAS,
permanecendo um periodo sem acesso a qualquer tipo de renda,
pois permaneceu por um longo periodo com registro formal de
trabalho, impedindo, assim, de acessar o beneficio requerido, que
exige comprovag¢io de que a familia possua renda per capita inferior
a um quarto de salario minimo. Portanto, além da perda do
emprego, esse familiar se depara com os entraves da politica de
seguridade social.

Conforme Ivanetti Boschetti (2009) isso ocorre devido a
primazia da légica do seguro, que restringe a universalizacio da
seguridade social, instituindo, muitas vezes, uma incompatibilidade
entre trabalho e direitos sociais - em especial o direito a assisténcia
social.

Evidencia-se que, embora as familias das criancas com cancer
tenham potencial estratégico para acessar a politica de assisténcia
social, nota-se que nenhuma das familias encontrava-se com
critérios de elegibilidade para acessar os recursos da politica de
assisténcia social, visto que sua concessio visa responder as
necessidades sociais sob critérios de rentabilidade econémica.
Contudo, ressalta-se que as entrevistadas E4 e E5, que
encontravam-se no processo de cuidado hi mais tempo,
conseguiram acessar os recursos de transferéncia de renda, como o
BPC\LOAS, ap6s intimeras tentativas.

Um fator que deve ser analisado - e que contribui para a
vulnerabilidade dessas familias - é a necessidade do tratamento ser
realizado em centros especializados?? que se encontram distantes
dos municipios de origem, restringindo ndo apenas o suporte da
rede de apoio familiar, mas a manutencdo do vinculo trabalhista.

2 No Rio Grande do Sul, existem 06 centros especializados em atendimento cancer infanto-juvenil,
localizados em Caxias do Sul, Passo Fundo, Porto Alegre e Santa Maria. (BRASIL, 2012).
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Segundo o INCA (2011), o paciente muitas vezes enfrenta questSes
novas ¢ complexas sem poder contar com o apoio dos seus
familiares, que estdo tdo sensibilizados quanto ele. Entende-se,
nesse sentido, que a crianca/adolescente e seus familiares
confrontam, além do sofrimento constante da dor e da
possibilidade de morte, o distanciamento importante da rede de
apoio social, familiar, de seguranca da familia e de trabalho.

Verifica-se, ainda, que os recursos de ajuda de custo previstos na
portaria que trata do TFD, nido sio absorvidos pelas familias em
sua totalidade. Confere-se sua parcialidade, pois seu acesso é
restrito apenas ao transporte.

Por fim, verificam-se multiplas necessidades emergentes dos
dados da pesquisa acerca da realidade da familia apds diagnéstico
de cancer e se constata que a relacdo de trabalho do familiar
acompanhante e trabalhador torna-se reificadas. Além disso, é
percebido que a situacdo de vulnerabilidade e instabilidade no
trabalho emergem desde a comunicagio do adoecimento para a
empresa, quando esses familiares trabalhadores utilizam o atestado
médico de acompanhamento de familiar como tentativa/estratégia
de acessar auxilio-doenca e seguro-desemprego. Mas, considerando
a legislacdo trabalhista e previdencidria, ndo ha respaldo juridico-
legal para a questdo do abono de faltas no caso do empregado que
se ausenta na situagdo mencionada, independente de idade ou de
condi¢io de saide do doente, tampouco se manifesta quanto a
obrigatoriedade das empresas de aceita-los.

Consideracoes Finais

Embora o cancer seja considerado como uma doenga que atinge
todos os segmentos da sociedade, sejam criangas, adolescentes,
adultos, idosos, com ou sem condi¢des econdémicas, inseridos ou
nao no mercado formal de trabalho, tem-se como de fundamental
importincia compreender a particularidade das realidades
vivenciadas perante as necessidades de protecio social. O cenatio
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do adoecimento é o mesmo, apreendido, vivenciado, e com
desdobramentos apresentado de diferentes formas.

Os direitos sociais, com base nos reconhecimentos dos
individuos como cidadio, e a ampla mobilizacio da sociedade na
defesa pela efetivacdo dos direitos das criancas e adolescentes, nos
ultimos vinte e cinco anos, permitiu um espaco privilegiado nas
discussoes de politicas publicas. Contudo, no que diz respeito aos
seus responsaveis legais, identifica-se ainda em nosso sistema de
protecdo social uma dicotomia entre os direitos previdenciarios e de
assisténcia social em sua articulacdo com a saude no seu conceito
ampliado.

Essa dicotomia ocorre a medida que a universalizagdo do acesso
a politica de saude se da independentemente das caracteristicas
socials ou pessoais, ja a assisténcia social é universal para aqueles
que se encontram sob critérios da rentabilidade econémica.

Verifica-se que a realidade vivenciada pelo familiar trabalhador
que exerce o cuidado integral choca-se com o art. 12 do ECA, pois
as leis trabalhistas, previdenciarias e de assisténcia social sdo
incompativeis com os direitos assegurados relativos ao cuidado
integral da crianca e adolescente hospitalizado, reiterando sobre a
familia a responsabilidade de escolher entre abrir mdo de seu
emprego ou abrir mio do cuidado integral.

Constatou-se, a partit dos resultados da pesquisa sobre a
realidade dos familiares que trabalham com atividade formal e
vinculados ao regime geral da previdéncia social e que exercem o
cuidado integral das criancas e adolescentes em tratamento onco-
hematolégico, que se configura em seu cotidiano um
comportamento de dimensio coletiva, apresentada em seu carater
singular como o abandono do emprego, demissio, ou a nio
remuneracio diante do afastamento do local de trabalho. Muitos
dos impasses vivenciados desencadeiam atitudes que implicardo por
um periodo longo na alteracdo da dinamica familiar e na sua vida
profissional, bem como na recuperacio da saude das criangas e
adolescentes com cancer ¢ sua reinser¢ao social.

Conclui-se que a vulnerabilidade de crianca\adolescente
acometido por cancer enfraquece o grupo familiar como um todo.
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Dai a importante incorporacio das redes de solidariedade e
sociabilidade da familia diante da promocio do cuidado face a
(des)protecdo ocasionada pelo Estado, tendo presente a realidade
que envolve o objeto do presente estudo.

Como desafio, entende-se a necessidade de problematizar a
politica de atencdo oncoldgica na perspectiva de agregar as suas
diretrizes a necessaria articulacdo entre as politicas publicas
existentes. Neste sentido, deve-se considerar que os servicos de
saude de alta complexidade estdo localizados em grandes centros
urbanos e incluir na discussao desta politica a articulagdio com
recursos previstos na portaria que institui o Tratamento Fora do
Domicilio — TFD. A portaria do TFD prevé recursos voltados ao
cidadio, sujeito de direitos, e ndo apenas ao trabalhador assalariado,
bem como nio tem a inten¢io de substituir a renda do trabalhador,
mas sim oferecer subsidios e condi¢des para as necessidades
advindas do tratamento.

Identifica-se, contudo, como maior desafio o fato de que, diante
do sofrimento do familiar que vivencia essa situacio, tornam-se
raros os questionamentos sobre sua questdo trabalhista, e menor
ainda ¢ a possibilidade de uma mobilizagio e articulagio deste
grupo para reivindicar e problematizar seus direitos, enquanto
cidaddos. Diante de toda complexidade do tratamento, a luta ¢ a
resisténcia quanto a falta de direitos sao secundarizadas.
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Resumo: O artigo debate sobre como vem se configurando o direito, o trabalho ¢ a
protegio social da familia da crianca\adolescente em tratamento onco-hematoldgico,
dentro do servico que presta atendimento com base nos principios do Sistema Unico de
Saiide (SUS). Investiga a realidade que envolve a situagao de trabalbo do familiar que
excerce o cuidado integral de crianca\adolescente apds diagndstico onco-hematoldgico, que
possui atividade formal de trabalho e filiacio ao Regime Geral da Previdéncia Social,
com vistas a compreender as necessidades relativas a protegio social de sua familia.
Como  metodologia, ntilizou-se da pesquisa qualitativa, através da realizacio de
entrevistas orientadas por wum roteiro semi-estruturado. Conclui-se, a partir dos
resultados, que o familiar trabalbador percebe-se desprotegido  socialmente, nao
possuindo  dispositivos legais que garantam seu afastamento remunerado para os
cuidados da crianga e adolescente com cincer.

Palavras-Chave: Direitos; Trabalho; Protecio social; Familia; Cancer infanto-
Juvenil.

Title: Working, Rights and social (un)protection: the real life of the working parent
and fulltime carer of the juvenile in onco-hematological treatment.

Abstract: This article aims to question about the rights, work and social protection of
the working parent or family member and fulltime carer of juveniles in onco-
hematological treatment inside the Unique Health System (Brazilian public health
system). It also studies the reality of the carer’s work situation after the onco-
hematological diagnosis, with bis normal work activity plus his subscription to general
social security in order to guarantee social protection of his family. Its method consists in
qualitative research, through interviews guided by semi organized scripts. From the
results obtained by these researches, it is safe to conclude that the working carer is
socially unprotected: there is no legal insurance in order to guarantee his/ hers paid
removal for fulltime caring of juveniles’s onco-hematological treatments.

Keywords: Civil Rights; Working; Social protection; Family; Jnvenile cancer.
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