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RESUMO

A saude é um direito fundamental garantido na Constitui¢do Brasileira, sendo responsabilidade do Estado, das
empresas e da sociedade. No Brasil, o terceiro setor tem atuado na ampliacdo do acesso a salde, especialmente
para populacdes vulnerdveis. Assim sendo, é objetivo deste estudo é investigar as acGes sociais e de saude
da Associacdo Peter Pan (APP), enfocando sua evolucgdo histdrica, agdes realizadas, publico beneficidrio e os
impactos percebidos. Adotou-se por método o Estudo de Caso Unico para analisar as praticas da APP no apoio
a pacientes com cancer infantil no Ceara entre 2020 e 2024 em quatro eixos: promoc¢do da saude, prevengao
e educacdo, enfrentamento do tratamento curativo e cuidados de finitude/terminalidade de vida. A analise
focou nos beneficios oferecidos pela ONG em areas como suporte nutricional, atendimento psicoldgico, cursos
de capacitacado e cuidados paliativos. Como resultado nota-se que, entre 2020 e 2024, a APP manteve suas
atividades, mesmo durante a pandemia, com destaque a entrega anual de mais de 9 mil cestas nutricionais,
a ampliacdo do ambulatério de nutricdo, a implementacdo do Curso EAD "Salvando Vidas" e o aumento nos
atendimentos de psicologia e psiquiatria, refletindo maior foco na saide mental. Atividades de integracdo social
cresceram e o apoio na terminalidade de vida se expandiu, com iniciativas como o projeto "Realizando sonhos"
e 0 apoio a mdes enlutadas. A APP revelou apoio as criangas com cancer no Ceara mediantes acdes como
suporte nutricional, educacdo, apoio psicolégico e cuidados no final da vida, que impactaram positivamente os
pacientes, reforcando a importancia do terceiro setor na salde publica, com a¢Ges que ampliam a assisténcia
oncoldgica pediatrica no Brasil.

Palavras-chave: Terceiro setor. Oncologia Pediatrica. Apoio Psicolégico. Cuidados Paliativos.



ABSTRACT

Health is a fundamental right guaranteed in the Brazilian Constitution, being the responsibility of the State,
companies and society. In Brazil, the third sector has been active in expanding access to health care, especially
for vulnerable populations. Therefore, the objective of this study is to investigate the social and health actions
of the Peter Pan Association (APP), focusing on its historical evolution, actions carried out, public beneficiary
and perceived impacts. The Single Case Study was adopted by method to analyze the practices of APP in
supporting patients with childhood cancer in Ceard between 2020 and 2024 in four axes: health promotion,
prevention and education, coping with curative treatment and end-of-life care/finitude. The analysis focused
on the benefits offered by the NGO in areas such as nutritional support, psychological care, training courses
and palliative care. As a result, between 2020 and 2024, the APP maintained its activities, even during the
pandemic, highlighting the annual delivery of more than 9,000 nutritional baskets, the expansion of the
nutrition outpatient clinic, the implementation of the "Saving Lives" e-learning course and the increase in
psychological and psychiatric care, reflecting a greater focus on mental health. Social integration activities
have grown and support in the terminality of life has expanded, with initiatives such as the "Realizing dreams"
project and support for bereaved mothers. The APP revealed support to children with cancer in Ceard mediantes
actions such as nutritional support, education, psychological support and end-of-life care, which positively
impacted patients, reinforcing the importance of the third sector in public health, with actions that expand
pediatric oncology care in Brazil.

Keywords: Third sector. Pediatric oncology. Psychological support. Palliative care.

INTRODUGCAO

Segundo a lei organica do Sistema Unico de Satde (SUS) de n2 8080 de 1990, a satide é um
direito fundamental do ser humano, devendo o Estado prover as condi¢des indispensaveis ao seu
pleno exercicio, sendo que essa obrigacao estatal ndo exclui o das pessoas, da familia, das empresas
e da sociedade (Brasil,1990). Diferente do Estado e do mercado privado (das empresas privadas),
o chamado ‘terceiro setor’, é definido pelo conjunto de organiza¢des da sociedade civil, com fins
publicos, mas sem o objetivo de lucro.

Essas organizacdes se consolidaram no Brasil no final da década de 1980, inicialmente
associadas as praticas de caridade e voluntariado, mas expandindo suas agdes para um papel
estratégico, com foco em transformacdo social, reducdo de desigualdades e saude integral. Suas
acdes ampliaram o acesso e a qualidade dos servicos de salde para a populacdo em geral, em
especial as mais vulneraveis (Leite, 2003; Goncalves et al., 2018).

A atuacdo do terceiro setor na saude integral vai além de acdes pontuais, pois busca garantir
servicos continuos e equitativos, alinhados aos principios de promocado, prevencdo e assisténcia.

Essas organizagdes desempenham complementam lacunas do Estado, promovendo iniciativas que
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asseguram direitos basicos e elevam a qualidade de vida das comunidades. Contudo, o desafio
é profissionalizar sua gestdo, adotando praticas estratégicas e sustentaveis que fortalecam suas
atividades e sua legitimidade perante os beneficiarios (Nascimento, 2017).

A sustentabilidade no terceiro setor, especialmente na area da saude, vai além da gestdo
de recursos financeiros, abrangendo a congruéncia das acdes com os valores institucionais e as
necessidades das pessoas atendidas. Organizacdes como a Casa Ronald McDonald, que oferece
suporte a familias de criancas com cancer, o Instituto Oncoguia, que proporciona informacdes
e advocacy para melhorar o acesso ao tratamento, a Associacdo Peter Pan, que colabora com o
Hospital Infantil Albert Sabin, e o Instituto Desiderata, que desempenha papel de advocacy para
transformar o cenario do cancer e da obesidade infantojuvenil no Brasil, exemplificam como o
terceiro setor destaca-se na transformagao da assisténcia oncoldgica infantojuvenil.

Essas instituigdes ndao apenas fornecem suporte emocional e financeiro, mas também
defendem politicas publicas mais inclusivas e trabalham para garantir um atendimento equitativo
e de qualidade, refletindo a importancia de seu papel na luta contra o cancer infantil e no
acolhimento das familias (Casa Ronald McDonald, 2025; Associacdo Peter Pan, 2025b; Instituto
Oncoguia, 2025; Instituto Desiderata, 2025a).

Dentre as condigdes complexas de saude frente as quais as ONGs atuam, destaca-se o cancer,
doenca que detém elevado percentual de morbimortalidade no mundo e no Brasil, configurando-
se com um notdrio problema de saude publica e que impacta negativamente a qualidade de vida
dos acometidos (OPAS, 2025; Teixeira et al., 2022). No contexto da pediatria, o cancer ganha apelo
mais contundente quando atinge pessoas em pleno desenvolvimento, constituindo-se em uma
causa sensivel e que mobiliza diversos segmentos sociais.

O cancer infantojuvenil, embora seja uma enfermidade que detém apenas o percentual
de aproximadamente 3%, quando se compara ao cancer em adultos, é um grave problema a ser
enfrentado. Segundo o INCA, no Brasil, ele representa a primeira causa de morte por doenca entre
criangas e adolescentes de 1a 19 anos (INCA, 2023). Por isso € um tema que exige a agao do Estado
e da sociedade, considerando-se a Doutrina de Protegao Integral a Crianga e ao Adolescente.

O tratamento desse tipo de cancer se apoia em uma triade composta por quimioterapia e/ou
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radioterapia e/ou cirurgia, incluindo ainda o transplante de medula dssea para alguns casos de
leucemias. Fato é que esta terapéutica é longa e agressiva, envolvendo sucessivas internacdes
hospitalares e tem efeitos colaterais lesivos (Lopes, de Camargo, Bianchi, 2000; INCA, 2025).

Segundo o portal da Confederacdao Nacional de Instituicdes de Apoio a Crianca com Cancer
(CONIACC, 2025) existem, no Brasil, 50 entidades dessa natureza, sendo 04 na regido Centro
Oeste; 03 na regido Norte; 12 na regido Sudeste; 12 na regido Sul e 19 na regido Nordeste, com o
maior numero de instituicdes, e com o percentual de 27% do numero de novos casos de cancer
infantojuvenil estimados pelo Instituto Nacional do Cancer (INCA) para o ano de 2023 (INCA,
2023). No Ceara, atuam 04 ONGs associadas a CONIACC, sendo 02 operantes no Cariri Cearense
e 02 em Fortaleza, destas Ultimas, a Associacdao dos Missionarios da Solidariedade funciona como
casa de acolhida e apoio e a Associacdo Peter Pan, atua por meio de a¢des integradas a assisténcia
em saude no campo da oncopediatria.

Fundada em 1996, a Associacdo de Combate ao Cancer Infantojuvenil, conhecida como
Associacdo Peter Pan (APP), tem o fito de promover mudancas positivas e continuas na assisténcia
em oncopediatria prestada pelo Centro Pediatrico do Cancer (CPC) do Hospital Infantil Albert Sabin
(HIAS), unidade da atencdo tercidria do SUS no Ceard, com quem a APP tem parceria ha quase trés
décadas. A efetivacdo dos objetivos é alcancada por meio de programas e projetos nas dreas social
e da saude. A APP também atua em prol do diagndstico precoce do cancer infantojuvenil com base
na educacdo continuada. Igualmente, tem um forte segmento de projetos e captacdo de recursos,
muitos voltados para a otimizacdo da infraestrutura fisica e tecnolégica do CPC. Os parceiros para
essa empreitada sdo empresas e pessoas fisicas que formam um contingente de voluntdrios que
agem para a entrega dos resultados almejados (Associa¢do Peter Pan, 2025b).

Considerando a notoriedade da APP, julga-se importante uma andlise dessa ONG
como protagonista da assisténcia em oncopediatria no Estado do Ceara no que tange as suas
competéncias, desafios e resultados. Destarte, o objetivo deste artigo é apresentar as acdes sociais
e de saude da APP, enfocando sua evolucdo histdrica, agdes realizadas, publico beneficiario e os

impactos percebidos.
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METODOLOGIA

Adota-se, neste artigo, o método do Estudo de Caso (EC), que é usado no intuito de produzir
conhecimento sobre fendmenos individuais, grupais, organizacionais, sociais e politicos. Sua adogao
surge do desejo de entender fenbmenos sociais complexos, permitindo que os investigadores

III

foquem em um “caso real” e retenham uma perspectiva ampliada sobre ele (Yin, 2015).

Em especifico, adota-se a modalidade de Estudo de Caso Unico (EC), no &mbito da andlise
de processos organizacionais e administrativos. O EC é eleito quando se pretende aprofundar a
compreensdo de um fendmeno pouco investigado, quando, diante do cenario, se colocam questdes
“como” e “por que”, sobre as quais o pesquisador tem pouco controle sobre os fendbmenos, estes
que se inserem em um contexto social e real contemporaneo (Silva, G; Oliveira; Silva, M, 2021). O
objetivo deste estudo foi analisar as praticas desenvolvidas pela Associa¢do Peter Pan, com foco nas
acOes realizadas por essa organizagao do terceiro setor voltada ao apoio de pacientes com cancer
infantil no estado do Ceara.

A analise baseou-se nos resultados das atividades desenvolvidas pela APP, no periodo de
2020 a 2024, classificadas em quatro eixos principais: promoc¢ao da saude, prevencao e educacgao,
enfrentamento do tratamento curativo e cuidados de finitude/terminalidade de vida. Foi calculada
a variagdo percentual do periodo. Observaram-se ainda os seguintes eixos:

- Promocgdo da Saude: (a) Suporte nutricional - fornecimento mensal de cestas nutricionais
balanceadas por faixa etdria, para pacientes em tratamento, incluidos em critérios socioeconémicos;
(b) Ambulatério de nutricio - oferta de atendimento regular para pacientes com disturbios
nutricionais e de educacdo alimentar para pacientes e cuidadores familiares; e (c) Moradia mais
saude - realizagdo, sempre que demandado, de reforma estrutural e fornecimento de utensilios
domésticos para pacientes com ambiente domiciliar precario e com impacto negativo no tratamento.
Os numeros registrados sao referentes aos beneficios ofertados como: utensilios domésticos, auxilios
e melhorias realizados na estrutura da moradia.

- Prevencdo e Educag¢do em Saude: (a) CapacitacGes presenciais - oferta pontual de curso
presencial sobre o diagndstico precoce do cancer infantojuvenil para profissionais da saude; e (b)

Curso EAD - oferta permanente de curso de educacdo a distancia (EAD) sobre o diagndstico precoce
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do cancer infantojuvenil para profissionais da saude e areas afins.

- Enfrentamento do Tratamento Curativo: (a) Psicologia hospitalar - oferta, em dias Uteis, de
visita e atendimento psicoldgicoabeirade leito parapacientesemtratamento hospitalizados e/ou seus
cuidadores familiares; (b) Ambulatério psiquiatria - oferta bissemanal de diagndstico e atendimento
psiquidtrico para pacientes com sofrimento psiquico severo e persistente e/ou transtornos mentais;
e orientacdo aos familiares cuidadores; (c) Terapias integrativas e complementares (TICs) - oferta
semanal ou quinzenal de atendimento de TICs para pacientes e/ou cuidadores familiares, mediante
agendamento; (d) Palhagoterapia - oferta semanal a beira de leito de clown terapia hospitalar
para pacientes em tratamento e/ou seus cuidadores familiares: (e) Integragdo social dos pacientes
- realizagao oportuna durante todo o ano, seguindo ou ndo eventos do calenddrio cultural de
atividades de lazer; celebragdo de aniversarios/datas especiais ou de participacdo em programas
culturais da cidade, para pacientes em tratamento.

- Cuidados de finitude/ terminalidade da vida: (a) Psicologia paliativista - oferta, em dias Uteis,
visita e atendimento psicoldgico a beira de leito, com base nos principios dos cuidados paliativos
(CP), para pacientes, nessa condigdo, hospitalizados e/ou seus cuidadores e familiares; (b) Realizando
sonhos - execug¢do, sempre que demandado, de a¢des diversas que atendem a desejos altamente
significativos e singulares dos pacientes em cuidados paliativos; (c) Apoio ao enfrentamento ao ébito
- oferta, em caso de 6bito do paciente e de aceite da familia, de valor financeiro para auxiliar com as
despesas dos rituais funebres; (d) Encontro com maes enlutadas - encontro anual, desde o ano de

2022, de auxilio a elaboracado do luto, com familiares de pacientes falecidos.
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RESULTADOS

A tabela 1 mostra os resultados das atividades desenvolvidas pela APP ao longo dos ultimos
cinco anos. E importante mencionar que durante esse periodo o mundo viveu um dos momentos
mais desafiadores deste século, a pandemia da COVID-19. Mesmo assim, as atividades em prol da
atencgdo integral a crianga e adolescente com cancer nao foram descontinuadas, evidenciando o
compromisso continuo da APP.

No eixo Promoc¢do da Saude, observa-se um numero expressivo relacionado ao suporte
nutricional, com uma média anual superior a 9 mil cestas nutricionais entregues. Essa informacao
destacaaimportancia dasegurangaalimentar e doacompanhamento nutricional como um dos pilares
fundamentais no suporte ao tratamento oncoldgico pediatrico. A inclusao recente do ambulatério
de nutri¢do (com inicio em 2023) e sua rdpida expansdao em 2024 indicam um fortalecimento da
abordagem clinica e interdisciplinar da assisténcia nutricional.

Ainda nesse eixo, o programa Moradia Mais Saude, que oferece auxilio para melhorias na
moradia do paciente, manteve-se relativamente estdvel ao longo dos anos, com pequenas variacdes.
Essa estabilidade sugere uma demanda continua e a eficacia do programa em suprir uma necessidade
estrutural e critica para os pacientes e suas familias.

No eixo de Prevencao e Educacdo, destaca-se a realizacdo de cursos presenciais e a adocao
do modelo de ensino a distancia (EAD). A implementag¢do do Curso EAD “Salvando Vidas” a partir de
2022 permitiu a continuidade da formagao de profissionais, refletindo a capacidade da instituicao
de inovar e ampliar o alcance das suas a¢des educativas.

O eixo Enfrentamento do Tratamento Curativo apresentou um volume expressivo de
atendimentos nas areas de psicologia hospitalar e psiquiatria ambulatorial, com uma tendéncia de
aumento progressivo, especialmente no numero de consultas psiquidtricas — de apenas 9 em 2021
para 365 em 2024. Isso evidencia uma crescente atencdo a salde mental dos pacientes, aspecto
fundamental durante todo o percurso do tratamento oncoldgico. O crescimento dos atendimentos
de Terapias Integrativas Complementares (TICs) e da palhacoterapia também reforca a preocupacao

da APP com o cuidado humanizado e com o bem-estar emocional dos pacientes.
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Tabela 1 | Resultados das atividades da Associa¢do Peter Pan, separadas por eixo tematico, periodo

de 2020 a 2024
Suporte nutricional 8270 11670 8856 9289 9482
Moradia mais satude 282 262 269 288 216

Cursos presenciais (1)

Curso EAD (2)

Psicologia hospitalar 1346 1198 875 1126 1023
Ambulatério de psiquiatria 197 287 365
TICs (3) 90 188 197
Palhagoterapia 80 116 99 246 260
Integracdo social dos pacientes (4) 3119 2376 3675 4457 5575

Psicologia paliativista
Realizando sonhos 78 337 318 358 496

Apoio ao 6bito 80 60 63 69 59

Maes enlutadas - encontro _ 36 50 42

1. Curso presencial: Salvando Vidas

2. Curso de Ensino a Distancia: Salvando Vidas
3. Terapias Integrativas Complementares: Reiki, Massoterapia, Acupuntura, Auriculoterapia

4. Inclui: Festas de aniversarios e passeios
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No que diz respeito a integracdo social, houve um crescimento continuo das atividades,
saltando de 3.119 participagdes em 2020 para 5.575 em 2024. Festas de aniversario, passeios e eventos
de convivéncia sdo fundamentais para a promocao da normalidade e da infancia durante o tratamento,
e 0 aumento desses numeros reflete 0 empenho da associagdo em oferecer experiéncias que resgatem a
alegria e o pertencimento social das criancas.

No eixo dos Cuidados de Finitude/Terminalidade da Vida, observa-se uma ampliagdo significativa
das ag¢des a partir de 2022. A atuagao da psicologia paliativista, por exemplo, foi incorporada apenas em
2023, ja com 109 atendimentos, alcangando 595 em 2024. A expansao do projeto “Realizando sonhos”,
associado a escuta ativa das familias e ao apoio no momento do luto, demonstra a sensibilidade da
instituicdo em acolher também o processo do fim da vida com dignidade, escuta e respeito. Iniciativas
como o encontro com maes enlutadas, embora mais recentes, apontam para uma abordagem continua

do cuidado, mesmo apds o falecimento do paciente.

DISCUSSAO

O cuidado em saude exige competéncias transversais, boa comunicag¢do clinica, e articulacao
psicossocial, especialmente na pediatria, onde a crianga ndo é um adulto em miniatura e requer atengao
diferenciada. No caso da oncologia infantil, esse cuidado se intensifica, pois o diagndstico impacta
diretamente o futuro e a qualidade de vida da crianca (NOLL et al. 1999).

A APP obteve, em 2019, o prémio de melhor ONG do pais e segue entre as 100 Melhores ONGs
do Brasil nos anos de 2020 e 2022. Em 2022, conquistou o 12 lugar no 112 Encontro do Férum DCNTs.
O programa de voluntariado da APP foi eleito, por trés anos consecutivos, um dos melhores do pais na
categoria de Gestdo de Programa de Voluntariados em OSCs (Organiza¢des da Sociedade Civil) com os
prémios VOL 2022, VOL 2023 e VOL 2024 (APP, 2025a).

Diversas iniciativas tém se destacado na assisténcia as criangas com cancer, como a Casa Ronald
McDonald, por exemplo, que oferece hospedagem e suporte as familias de criancas em tratamento
oncoldgico. Além de proporcionar um abrigo seguro, a instituicdo cria uma rede de apoio as familias que
enfrentam longas distancias de deslocamento em busca de tratamento médico. Esse apoio vai além do
cuidado fisico ao oferecer um ambiente de esperanca e conforto emocional durante o tratamento (Casa

Ronald McDonald, 2025).
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Outro exemplo é o Instituto Oncoguia, que se dedica a fornecer informacdes e apoio para pacientes
e familiares impactados pelo cancer. O instituto atua com orientacao, conscientizacao e advocacy, visando
nao apenas melhorar o acesso ao tratamento, mas também influenciar politicas publicas para garantir que
todas as faixas etarias, incluindo as criancas, tenham acesso a um atendimento oncolégico adequado e
equitativo (Instituto Oncoguia, 2025).

Além dessas organizacOes, outras iniciativas tém feito a diferenca na luta contra o cancer infantil,
o Unidos pela Cura, uma iniciativa que contribui para a luta contra o cancer infantil, focando no apoio a
pesquisa cientifica e na arrecadagao de recursos para tratamentos. O Instituto Desiderata, voltado para
0 apoio psicossocial, oferece acolhimento integral as criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico,
promovendo suporte emocional as familias e favorecendo a reintegragao social e escolar dos pacientes.
Essa iniciativa, assim como as mencionadas, tem garantido ndo apenas cuidados médicos, mas apoio
emocional e advocacy, trabalhando para assegurar um atendimento de salde equitativo e de qualidade
para as crian¢as com cancer (Instituto Desiderata, 2025a, 2025b).

Essas iniciativas demonstram a importancia do terceiro setor na luta contra o cancer infantil,
oferecendo ndo apenas recursos financeiros, mas também cuidado humano, advocacy e trabalho em
conjunto com as politicas publicas para garantir melhores condi¢des de tratamento e acolhimento para
criancgas e suas familias.

A APP tem se destacado pela implementagdo de diversas acdes que visam promover o bem-estar
das criangas em tratamento oncolégico, destacando-se principalmente no campo da nutricdo e suporte a
moradia. Um dos primeiros programas da organizagao, o Suporte Nutricional, foi nomeado inicialmente
de “Apadrinhamento”, uma vez que as cestas nutricionais fornecidas aos pacientes sdo custeadas por
‘padrinhos’, parceiros que contribuem para o sustento das familias em situacdo de vulnerabilidade.

Essas cestas sdo entregues mensalmente a criancas e adolescentes com cancer, desde o inicio do
tratamento até o acompanhamento ambulatorial pds-tratamento, podendo durar até cinco anos, conforme
as orientacdes de nutricionistas. O programa foi, no passado, uma estratégia para a reducdo do absenteismo
do tratamento, e continua sendo conduzido com esse olhar atento. Atualmente, tem conseguido atender
de forma sustentdvel a todos os pacientes que se enquadram no perfil estabelecido, com destaque para a

insercdo continua de novos padrinhos, o que garante a continuidade e o fortalecimento da iniciativa.
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Além disso, a APP implantou o Ambulatério de Nutricdo, que visa oferecer acompanhamento
nutricional a essas criancas e adolescentes com cancer que enfrentam comprometimento do estado
nutricional devido a doenga. Esse atendimento, a partir de margo de 2025, tornou-se direito de todo
paciente com diagndstico de cancer e se estende ao longo do seu plano terapéutico. Para os familiares, o
ambulatdrio também oferece orientacdes, de forma a apoiar o cuidado integral do paciente. Atualmente,
sao realizados 30 atendimentos mensais, com uma taxa de ocupagao de 100%.

O programa “Moradia Mais Saude”, iniciado em 2001, tem como objetivo melhorar as condi¢des
de vida dos pacientes com cancer que enfrentam situagdes de moradia precaria. Inicialmente denominado
“Visita Amiga”, o programa identifica familias em condigdes inadequadas de moradia e, com o apoio de
empresas e doadores parceiros, realiza reformas estruturais, substituicdo de mobilidrio e fornecimento de
utensilios domésticos essenciais. Para a inclusao no programa, é necessario que a residéncia seja propria,
gue esteja localizada a até 170 quildmetros de Fortaleza e que a renda familiar ndo ultrapasse dois salarios-
minimos. A melhoria nas condi¢cdes de moradia tem um impacto direto na qualidade do tratamento,
proporcionando um ambiente mais saudavel, adequado a higiene pessoal e ao preparo de alimentos,
fatores que otimizam a resposta terapéutica ao cancer. Os resultados desse programa sao expressivos,
com uma taxa de 100% de atendimento as demandas identificadas.

A capacitacdo de profissionais de salde é uma estratégia para aprimorar a qualidade do cuidado
prestado aos pacientes oncoldgicos pedidtricos. Nesse contexto, a APP oferece o curso EAD “Salvando
Vidas”, focado no diagndstico precoce do cancer infantojuvenil. Desde seu langamento em margo de 2021,
0 curso proporciona uma formagao certificada e acessivel para profissionais de nivel médio e superior,
abordando aspectos cruciais como sinais e sintomas da doenca, condutas para o diagndéstico precoce e o
funcionamento do sistema de referéncia e contrarreferéncia dos pacientes.

Os resultados obtidos indicam uma adesao significativa, com 1.966 inscritos e 456 concluintes
(23%). Esse indice, quando comparado a outras iniciativas educacionais da modalidade EAD, revela um
desempenho superior ao de cursos MOOC (Massive Open Online Courses) ndo vinculados a programas
de graduacdo e levemente inferior a média obtida pelo Sistema Universidade Aberta do SUS (UNA-
SUS) (Oliveira et al., 2014). Essas informacdes reforcam a relevancia do curso, ndo apenas em termos
guantitativos, mas também qualitativos, considerando o impacto direto na qualificagdo dos profissionais e

na melhoria da assisténcia as criangas com cancer.
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Pode-se dizer que, além do aprimoramento técnico, a formagdo continuada de profissionais da
saude deve contemplar aspectos que vao além do conhecimento biomédico. Oliveira, Costa e Nébrega
(2012) destacam que a imersao da familia no ambiente hospitalar durante o tratamento oncoldgico pode
gerar estresse e ansiedade, tornando essencial uma abordagem de cuidado que promova a autonomia e
seguranga dos familiares. Paraisso, é necessariauma mudanga paradigmatica naformagao dos profissionais,
priorizando habilidades de comunicagdo interpessoal e parceria com a familia desde a graduagao.

Nesse sentido, iniciativas como o projeto de extensdao PromoFam demonstram a importancia da
intersegao entre academia e servigo no desenvolvimento de modelos de cuidado centrados no paciente e
na familia. Desenvolvido pelo Departamento de Enfermagem Pediatrica da Escola Paulista de Enfermagem
da Universidade Federal de Sdo Paulo, em parceria com o Instituto de Oncologia Pediatrica/Grupo de Apoio
ao Adolescente e Crianca com Cancer, o projeto utilizou a metodologia da pesquisa-acdo para capacitar
profissionais e fomentar um ambiente hospitalar mais acolhedor.

Como resultado, observou-se uma reducdo dos niveis de estresse e ansiedade entre os familiares,
contribuindo para um tratamento mais humanizado e eficaz (Marques et al., 2014). Dessa forma, o curso
“Salvando Vidas” da APP alinha-se a essa perspectiva ampliada do cuidado oncoldgico pediatrico. Ao
oferecer capacitagdo acessivel e de qualidade, a iniciativa ndo apenas melhora as competéncias técnicas
dos profissionais, mas também contribui para a constru¢gao de um modelo assistencial que valoriza a
participacdo da familia e o suporte integral ao paciente. Esse compromisso com a formagao continuada
reforga a importancia do terceiro setor na promogao da educagdo em saude e no aprimoramento das
condicOes de tratamento do cancer infantil no Brasil.

O enfrentamento do tratamento curativo engloba um extenso periodo, marcado por hospitalizagdes
e retornos frequentes para quimioterapia sequencial e ambulatorial. E uma fase em que o afastamento
do lar; a convivéncia com procedimentos invasivos e a expectativa com a evolugdo clinica se intensificam,
exigindo grandes esforcos adaptativos e afetando a salide mental de pacientes e familiares.

Nesta perspectiva, um relatério do portal Children With Cancer (2025) do Reino Unido revelou que,
quase metade (45%) das familias reportam que a saude mental de seus filhos com cancer tinha sido afetada
pelo tratamento da doenca, em curto prazo; mais de um terco (34%) disseram que havia sido afetada em

longo prazo, e quase trés quartos (74%) dos familiares relataram que o sistema familiar foi afetado por
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disturbios psicolégicos durante a experiéncia do adoecimento. Com isso, os problemas emocionais e de
saude mental foram revelados como os efeitos colaterais de longo prazo mais comuns para pacientes
com cancer infantil, incluindo ansiedade, transtorno de estresse pds-traumatico e depressao, seguido por
problemas comportamentais.

Em face a essa realidade, a APP mantém um profissional de psicologia em regime de tempo integral
desde abril de 2019. Nos anos iniciais, este profissional ficou encarregado por uma agenda de atendimentos
de pacientes e familiares, em todas as fases do tratamento do cancer, da confirmacdo diagndstica a alta do
tratamento ou aos cuidados paliativos, com atendimentos, majoritariamente, realizados a beira de leito,
visando tratar o sofrimento psiquicos e transtornos decorrentes dessa experiéncia.

A reorganizagdo da assisténcia psicolégica culminou com a manutengdo da assisténcia em
psicologia hospitalar voltada aos pacientes nas fases iniciais da doenga e do tratamento de carater curativo.
A inser¢ao de uma assisténcia exclusivamente paliativa ocorreu em setembro de 2023, voltada aos casos
de cuidados paliativos complementares, exclusivos ou de pacientes em inicio de tratamento, mas que ja
tem progndstico reservado.

Os indicadores utilizados para a assisténcia em psicologia hospitalar se ddo em razdo da carga
horaria do profissional e da composi¢do de uma agenda de servigos com base em parametros da resolucdo
do Conselho Federal de Psicologia n2 17/2022 (Conselho Federal de Psicologia, 2022), prevendo-se 135
atendimentos mensais de diferentes tipos como: atendimento ao paciente em unidade pediatrica;
acolhimento e triagem; agdes compartilhadas e interconsulta e atengao a familiares.

Em dezembro de 2021 foi implantado o ambulatério de psiquiatria, iniciativa inovadora, com
atendimento exclusivo aos pacientes em tratamento e orientacdo aos familiares. O acesso se da por
encaminhamento da equipe de oncopediatria ou por demanda espontdnea. Os servicos prestados
englobam acolhimento dos pacientes novatos; diagndstico e tratamento dos transtornos, aplicagao de
plano terapéutico, interconsulta psiquiatrica aos pacientes internados e orientagao aos familiares.

Ja os indicadores da Psiquiatria, sao avaliados por meio de dados quantitativos sobre a oferta
de vagas x atendimentos realizados e por questiondrio de satisfacdo aplicado aos familiares. Em 2024,
da agenda aberta, 87,5% dos hordrios foram utilizados, somando 378 atendimentos realizados, sendo

gue ha agendamento cheio para 30 vagas semanais, porém ocorrendo faltas sem aviso que, mesmo com
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encaixes, impactam nos nimeros. Quanto a percepc¢ao dos pais, 75% e 80%, respectivamente, reportaram
a qualidade dos servigos prestados e a resposta do filho ao tratamento com étima ou boa; e 97% notaram
melhora do paciente no decorrer do processo, 100% indicariam o servico para outros pacientes infanto
juvenis oncoldgicos.

Considerando-se a relevancia da clinica ampliada como dispositivo da Politica Nacional de
Humanizacdo (PNH), que desloca a atencdo para além da doenca, se volta para a experiéncia global da
pessoa doente, fortalecendo suas capacidades e potencialidades para ter bem-estar apesar do adoecimento
(Brasil,2009). E nesse cendrio que as praticas integrativas e complementares (PICs) enquanto tratamentos
que utilizam recursos terapéuticos baseados em conhecimentos tradicionais, voltados para prevenir
diversas doengas e podendo ser usadas como tratamentos paliativos em algumas doengas cronicas.
Elas ndo substituem o tratamento tradicional e constituem um complemento dele, sendo indicadas por
profissionais especificos conforme as necessidades de cada caso (Brasil, 2020).

Continuando na perspectiva da clinica ampliada, a APP empreende varias agdes que visam afirmar
as criangas e adolescentes como pessoas em diferentes fases do ciclo vital humano, com suas necessidades
sociais, de participarem de eventos culturais, encontros entre eles e atividades de lazer que Ihes promovam
o seu desenvolvimento global apesar do adoecimento. Assim, sao realizadas para aniversariantes do més;
participacdo em eventos culturais e esportivos; celebracdo especial do aniversario de 15 anos; passeios em
equipamentos culturais da cidade e outros.

Considerando o contexto da pediatria, as intervencdes IUdicas sdo essenciais para fortalecer as
habilidades préprias da crianga em significar e buscar se adaptar a realidade por meio de brincadeiras.
Neste sentido, a APP mantém a intervencao em Palhacoterapia, implantada em 2019, abrangendo acdes
junto as enfermarias de internamento, de quimioterapia e na unidade de terapia intensiva.

Apesar da sobrevida do cancer infantojuvenil alcancar percentuais de 80% em paises desenvolvidos,
infelizmente nos paises de baixa renda a sobrevida fica em torno de 30% (WHO, 2024), com isso, 0s servicos
de oncologia pediatrica, forcosamente, tém que lidar com aqueles pacientes cuja doenca evolui para o
Obito. Os cuidados paliativos pediatricos (CPP) sdo qualquer medida terapéutica, sem intuito curativo, que
visa diminuir as repercussdes negativas da doenca sobre o bem-estar global do paciente com idade entre

0 e 19 anos, 11 meses e 29 dias.
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Essa estratégia de cuidado, previne, identifica e trata criangas e adolescentes que sofrem com
doenca crbnica, progressiva e avancada e inclui suas familias como protagonistas do cuidado. As
etapas dos CPP englobam a definicdo dos objetivos e intervencdes a serem realizadas em processo
de decisao compartilhado com a familia. Visam prover as necessidades individualizadas; o controle
de sintomas e atender a prioridades nas dimensdes biopsicossociais (SBP, 2021).

No contexto do 6bito, a APP oferece apoio emocional e material as familias, incluindo
auxilio financeiro para os ritos funebres. Além disso, promove o Encontro Mde de Anjos, realizado
anualmente, com o objetivo de acolher mades enlutadas. A programacdo inclui momentos de
arte, espiritualidade ecuménica, homenagens e espaco para partilha, com participacdo da equipe
multiprofissional e voluntarios da instituigao.

Essas agdes, em conjunto com as iniciativas de apoio direto aos pacientes e suas familias,
refletem o compromisso da APP em promover uma abordagem integral na luta contra o cancer
infantil, englobando cuidados médicos, apoio emocional, orientacdo nutricional e capacitacdo
profissional, com o objetivo de garantir um atendimento de salde mais justo e eficaz para todos.

De maneira geral, a APP conseguiu ndao apenas sustentar suas atividades em um periodo
critico, da pandemia da COVID-19, mas também as expandir e diversifica-las. Isso reforca seu papel
como referéncia em atencdo psicossocial e suporte integral a criancas e adolescentes com cancer
no estado do Ceard. As variacdes anuais em algumas atividades podem refletir ajustes operacionais,
mudancas nas diretrizes sanitdrias e demandas emergentes ao longo do periodo. Estudos futuros
poderdo explorar mais profundamente o impacto direto dessas acdes na adesdo ao tratamento e na

qualidade de vida dos pacientes e suas familias.
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