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RESUMO

A presente dissertacdo teve como objetivo analisar 0s mecanismos e as estratégias de
protecdo social das mulheres com cancer de mama. Para tanto, o percurso metodologico
adotado pela pesquisa foi direcionado, primeiramente, por analise documental que
consistiu na andlise de documentos que compde os direitos sociais das mulheres com
cancer de mama. Para a consecu¢do dos demais objetivos propostos, realizaram-se
entrevistas com dez mulheres acompanhadas em duas instituices distintas: ambulatdrio
de oncologia do Hospital Universitario Antonio Pedro (HUAP) e Organizacdo Né&o
Governamental Associacdo dos Amigos da Mama (ADAMA), ambas referéncias no
acompanhamento de mulheres com neoplasia mamaria no municipio de Niter6i, Rio de
Janeiro. Desse modo, o tratamento dos dados foi subsidiado por eixos de andlise, séo
estes: itinerario de cuidados em salde, rede primaria e rede secundaria, que elucidam os
caminhos percorridos e as taticas desenvolvidas por diferentes mulheres com esse tipo
de neoplasia. Em nossos resultados, demonstraram-se aspectos individuais e questes
comuns das mulheres que, apesar do mesmo diagndstico, vivenciaram o adoecimento de
forma diferente. Além disso, evidenciaram-se diferengas relacionadas ao perfil
socioecondmico dos grupos analisados, bem como em suas redes de suporte, e seus

respectivos impactos no tratamento e recuperagdo da doenca.

PALAVRAS CHAVE:

Cancer De Mama; Protecdo Social; Rede Priméria; Rede Secundaria; Direitos Sociais;



ABSTRACT

This dissertation aimed to analyze the mechanisms and strategies of social protection of
women with breast cancer. Therefore, the methodological approach adopted by the
research was directed, first, by documentary analysis that consisted of the analysis of
documents that compose the social rights of women with breast cancer. In order to
achieve the other objectives proposed, interviews were conducted with ten women in
two different institutions: oncology outpatient clinic of Antonio Pedro University
Hospital (HUAP) and Non-Governmental Organization Association of Friends of the
Mama (ADAMA), both references in the follow-up of Women with breast neoplasia in
the city of Niterdi, Rio de Janeiro. Thus, the data treatment was subsidized by axes of
analysis, these are: healthcare route, primary network and secondary network, which
elucidate the paths covered and the tactics developed by different women with this type
of neoplasia. In our results, we demonstrated individual aspects and common issues of
women who, despite the same diagnosis, experienced the illness differently. In addition,
there were differences related to the socioeconomic profile of the groups analyzed, as
well as in their support networks, and their respective impacts on the treatment and

recovery of the disease.

KEYWORDS:

Breast cancer; Social Protection; Primary Network; Secondary Network; Social rights;
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INTRODUCAO

A presente dissertacdo de mestrado teve como tema central oS mecanismos e
estratégias de protecdo social, voltados as mulheres com cancer de mama. Buscou-se
analisar os caminhos percorridos e as estratégias desenvolvidas por essas mulheres para
acessarem e darem sequéncia ao tratamento. O foco principal estd nas redes de protecédo

social com que as mulheres contam nesse processo.

O interesse pelo tema surgiu a partir de minha insercdo como assistente social
residente do Nucleo de Atencdo Oncoldgica do Hospital Universitario Antbnio Pedro
(HUAP), local onde participei de atividades diarias nos anos de 2013 a 2015. No
cotidiano deste servico, observaram-se demandas econdmicas e sociais intrinsecas as
condicbes de vida das mulheres com céncer de mama, 0 que contribuia para que as
mesmas fossem o principal grupo acompanhado pelo Servico Social do setor em

nimero de atendimentos.

Diante deste elevado numero de casos, se fizeram estratégias para atingir,
qualitativamente, as mulheres com céncer de mama jA& no momento da definicdo do
diagnéstico. Desse modo, a insercdo do Servico Social de forma efetiva e antecipada, a
partir do ingresso da usudria na unidade de mastologia, fez parte de um projeto de
intervencdo realizado entre 2013 e 2015, que objetivou promover o acolhimento das
mulheres no momento do recebimento do diagnostico de cancer de mama e,
paralelamente, socializar informacbes a respeito de seus direitos sociais. Aspectos que,
na auséncia desse trabalho, as mulheres sé teriam acesso quando iniciassem o
tratamento no ambulatério de oncologia, ou seja, cerca de, no minimo, trés a cinco

meses apos a obtencdo de seu diagndstico.

Neste periodo, notou-se que 0 processo de tratamento destas mulheres era
fortemente afetado por sua condicdo de vida, a0 mesmo tempo em que a neoplasia
mamdria implica em aspectos como afastamento do trabalho, diminuicdo e/ ou perda da
renda, adesdo ao tratamento, dentre outros, além de influir em sua autoestima e/ ou
feminilidade. Entende-se que tais aspectos colocam a necessidade de prote¢do social
dirigida as mulheres com cancer de mama, seja no ambito de suas redes primarias

guanto secundarias.
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Conforme Castel (2005), as redes primarias consistem nas pessoas proximas,
familiares, amigos, vizinhos, ambientes religiosos e comunidade que, no caso deste
estudo, se organizam em prol de ofertar assisténcia e cuidado as mulheres com cancer
de mama. Assim, supfe-se que quanto mais extensa a rede de suporte social, maior o

reflexo na garantia desta assisténcia, junto a este segmento populacional.

Castel (2005) ainda refere que as redes secundarias tratam-se das acOes estatais,
neste caso, as agBes relacionadas & garantia de politicas publicas de protecdo social,
como a politica de salde e demais politicas que garantam a integralidade do cuidado
(Transporte, Trabalho, Previdéncia Social e Assisténcia Social, entre outras). Essas
politicas representam a garantia dos direitos sociais destinados as mulheres com cancer
de mama, que versam sobre a integralidade do seu cuidado, e previsdes relacionadas a
mobilidade, isencBes fiscais e beneficios sociais. Entende-se que assim como a rede
primaria, 0s acessos (e ndo acessos) obtidos na rede secundaria tendem a impactar na

mulher com cancer de mama, inclusive em seu progndstico de saude.

Tal perspectiva se soma a concepcdo ampliada de salde assegurada pela VIII
Conferéncia Nacional de Salde realizada em 1986. Esta mobilizacdo alcancou a salde
como previsao legal por meio do artigo 196 da Constituicdo Federal de 1988 (CF/1988)
e foi regulamentada através das legislagbes N° 8.080/1990 e N° 8.142/1990, que
asseguram o Sistema Unico de Salde (SUS). Assim, a salde torna-se resultante das
condicfes de alimentacdo, habitacdo, educacdo, renda, meio ambiente, trabalho,
transporte, emprego, lazer, liberdade, acesso e posse da terra e acesso aos servicos de
salde. (Brasil, 1986: 4)

A partir de sua regulamentacdo, a salde alcancou patamar de politica publica,
sendo um direito fundamental do ser humano, e responsabilidade do Estado & provisdo
de tais condicdes. Além disso, a legislacdo assegura acesso universal e igualitario as

acOes e aos servicos para sua promocao, protecdo e recuperagéo.

Com relacdo, especificamente, a assisténcia e ao cuidado para as pessoas com
cancer, merece destaque, inicialmente, a implantacdo da Politica Nacional de Atencdo
Oncologica (PNAQO), através da Portaria N° 2.439/2005. Posteriormente, a PNAO foi
substituida pela Politica Nacional para a Prevencdo e Controle do Cancer, articulando-se

a Rede de Atencdo a Saude das Pessoas com Doencas Crbnicas no ambito do SUS, por
16
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meio da Portaria n® 874/2013, que prevé o desenvolvimento de estratégias e diretrizes
que incidam no cuidado das pessoas com cancer, buscando a deteccdo precoce, maiores
chances de cura e, consequentemente, diminuicdo no ndmero de Obitos. Nesse interim, a
Lei N° 12.732/12 regulamentou o prazo de acesso ao tratamento oncoldgico, e
determina o limite de 60 dias para as pessoas que tenham diagndstico definitivo de
cancer iniciem 0 respectivo tratamento (cirurgia, quimioterapia, radioterapia,

medicamentos)®.

Apesar de tais previsdes legais, observa-se um relativo descompasso no
cotidiano dos servicos que, por vezes, sdo acessados de forma desigual por diferentes
individuos que deles necessitam. N&o obstante, pontua-se que cada itinerario em salde
pode ser composto de elementos que favorecam ou prejudiquem o acesso ao diagndstico
e tratamento do cancer de mama, sobretudo, pela trajetdria individual possibilitar o
acesso aos servicos de saude, assim como as questdes subjetivas de como lidar com a
doenca. (SKABA, 2003).

Desse modo, salientam-se as disparidades nas taxas de incidéncia e mortalidade
por canceres. Estes indicadores refletem a continuidade da desigualdade no acesso aos
cuidados de saude e a medidas preventivas. Segundo Meira (2013), as taxas de
mortalidade diferenciadas nos centros urbanos e no interior do pais refletem o menor
alcance das medidas de prevencdo, diagndstico e tratamento no interior. A diversidade
territorial brasileira ainda persiste como um desafio, pois a acessibilidade aos servigos
previstos pela CF/1988 e leis posteriores ainda € restrita as regides mais desenvolvidas
e, dentro dessas, as areas mais privilegiadas. Com isso, 0 acesso desigual se traduz pelas

condi¢bes diferenciadas dos grupos sociais.

Esse conjunto de preocupacdes orientou a proposicdo de uma pesquisa de carater
gualitativo, em que se busca examinar as estratégias, mecanismos e principais
dificuldades experimentadas por mulheres com céncer de mama no transcorrer da

prevencdo, diagndstico e tratamento da doenca. Buscou-se conhecer, por meio da

L A legislacéo define que a partir do estabelecimento do diagnéstico da neoplasia e registro da doenca em
prontuario, a obrigatoriedade para o0 acesso ao tratamento medicamentoso, quimioterapico, radioterapico
ou cirdrgico, no prazo de até 60 dias. O problema consiste na etapa anterior ao diagndstico, pois a lei ndo
compreende o prazo de realizagdo de exames necessarios para confirmacdo do diagndstico, como por
exemplo, abidpsia.
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perspectiva dessas mulheres, suas experiéncias em relacdo ao acesso e suporte social
para enfrentamento do diagnostico e tratamento. Vale ressaltar as diferentes questfes
que podem ter aspectos individuais e também comuns, uma vez que estas mulheres

vivenciam a experiéncia de ter a mesma doenca.

O estudo envolveu a realizagdo de entrevistas com dez mulheres com céncer de
mama, acompanhadas em duas instituicbes diferentes: o ambulatorio de oncologia do
HUAP e a Associacdo dos Amigos da Mama (ADAMA), ambas as referéncias no
acompanhamento de mulheres com cancer de mama no municipio de Niterdi, Rio de

Janeiro.

Para fins de exposicdo dos resultados e analises, essa dissertacdo encontra-se

sistematizada em trés capitulos, além desta introducdo e das consideracdes finais.

O capitulo primeiro, intitulado “Os caminhos percorridos para construcao
tedrico-metodolégica” apresenta a problematizacdo do objeto e o desenho do estudo.
Assim, exple as questdes norteadoras, 0s objetivos e 0 percurso metodoldgico utilizado

na construcdo da pesquisa que sustenta a dissertacao.

O segundo capitulo, com o titulo “Cancer de mama e direitos sociais das
mulheres com neoplasia mamaria no Brasil”, discute a atencdo no cuidado do céancer,
a partir de aspectos inerentes a realidade brasileira. O intuito consistiu em fomentar a
discussdo acerca da interlocucdo entre as politicas de protecdo social e o cancer de
mama, tendo em vista o itinerario de cuidado em saude das mulheres com esse tipo de
neoplasia. Com isso, buscou-se apresentar um mapeamento sobre as politicas publicas

dirigidas a esse segmento populacional, com base em pesquisa documental.

O terceiro capitulo “Mulheres com cancer de mama: relatos de usuarias
acompanhadas no UNACON/HUAP e na ADAMA” destinou-se a apresentar 0s
resultados da pesquisa de campo realizada com as mulheres com céncer de mama
vinculadas a0 HUAP e a ADAMA. Inicialmente, delimitou-se o perfil das mulheres
entrevistadas, incluindo analises comparadas entre 0s grupos distintos. Posteriormente,
analisaram-se mecanismos que transversalizam questdes inerentes a esse publico, tais
como: formas de acesso e utilizacdo dos servicos de salde, redes de apoio e grupos

sociais, trabalho e politicas publicas.
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CAPITULO |

0OS CAMINHOS PERCORRIDOS PARA CO NSTRUCAO TEORICO-
METODOLOGICA

“Ninguém € igual a ninguém.
Todo ser humano é um estranho impar”.
(Carlos Drummond de Andrade)

Este primeiro capitulo se destinou a apresentar os caminhos percorridos pela
pesquisadora na definicdo do tema de estudo, identificando os objetivos e as principais
questbes que nortearam a pesquisa. Discutiu alguns conceitos-chaves que orientaram o
estudo, bem como abordou o percurso metodoldgico, ressaltando os procedimentos e
instrumentos de coleta dos dados, bem como os eixos e dimensbes de andlise

privilegiados no estudo.

1.1. SOBRE O OBJETO DE ESTUDO

O céancer € definido pelo Institutto Nacional do Cancer (INCA) como um
conjunto de mais de cem doencas que ttm em comum o crescimento desordenado de
células, que invadem tecidos e drgdos, dividindo-se rapidamente, tendendo a ser muito
agressivas e incontrolaveis. Diferente de outras patologias, o cancer ndo possui um
Unico fator que pode ser identificado como responsavel pela sua incidéncia.
Especificamente no caso do cancer de mama, Seu surgimento associa-se a causas
multifatoriais, sendo possivel apontar alguns fatores relacionados a idade, enddcrinos
e/ou histéria reprodutiva, comportamentais e/ou ambientais e genéticos e/ou
hereditarios. (INCA, 2015).

Segundo estimativas do proprio Instituto, no Brasil, o cancer de mama é o mais
comum entre as mulheres a partir dos 50 anos de idade, mas paulatinamente vem
aumentando o numero de casos a partir dos 35 anos. Estudos revelam que esse tipo de
cancer corresponde a 25% dos casos novos a cada ano, apresentando-se como a maior

causa de mortes no mundo entre as mulheres (INCA, 2015). Dados obtidos junto ao
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Sistema de Informagdo sobre Mortalidade (SIM) indicam que, em 2013, foram
registrados 14.206 6bitos de mulheres com cancer de mama no Brasil.

Diferente de alguns tipos de cancer, a neoplasia de mama ndo é passivel de
prevencdo priméaria® (por ser associada a aspectos bioldgicos do corpo). Por isso,
ressalta-se que a detecgdo precoce é fundamental para o progndstico® da doenca, pois
permite a prevencdo secundéria’, na medida em que possibilita identificar os estégios
iniciais do cancer, indicando impacto nas intervenges e no prognostico que resultariam
em menor morbidade. Por tais elementos, ratifica-se a importancia do rastreamento e do
diagnéstico precoce, uma vez que a localizacdo deste tumor (mama) favorece maiores
chances de cura. (FACINA, 2016).

Consoante a referida autora, o rastreamento corresponde a localizacdo de céncer
em individuos assintomaticos, considerado primordial na fase inicial da doenca. J& a
deteccdo precoce emerge da possibilidade de diagnéstico partindo de sintomas e queixas
dos individuos. Ademais, destaca-se que tanto o rastreamento como a deteccdo precoce
tem influéncia nos recursos terapéuticos, corroborando em tratamentos menos

mutiladores e na maior probabilidade de cura da doenga.

Compreende-se que o diagndstico precoce favorece a um bom prognostico, mas
percebe-se que, na experiéncia brasileira, as taxas de mortalidade por cancer de mama
continuam elevadas. Podemos apontar que a doenca permanece sendo diagnosticada
tardiamente, provocando estagios avancados no inicio do tratamento e,

consequentemente, menor chance de cura.

2 “As acdes de preveng¢do primaria objetivam diminuir a incidéncia de uma doenca numa populacao,
reduzindo o risco de surgimento de casos novos, ao prevenir a exposicdo aos fatores que levam ao seu
desenvolvimento, interromper seus efeitos ou alterar as respostas do hospedeiro a essa exposicao,
impedindo que ocorra seu inicio bioldgico. Alguns exemplos dessas estratégias podem ser encontrados
em programas que promovem praticas sexuais seguras, ajudam pessoas a deixar de fumar e realizam
vacinagdo em massa, respectivamente.” (THULER, 2003: 228).

% O prognéstico diz respeito ao provavel desenvolvimento da doenca. Uma espécie de avaliacio futura,
baseado no diagnostico e evolugdo da doenca.

TN prevengdo secundaria tem por finalidade alterar o curso da doenga, uma vez que seu inicio bioldgico
ja aconteceu, por meio de intervengdes que permitam sua deteccdo precoce e seu tratamento oportuno.
Para isso, deve haver clara evidéncia de que a doenca em questdo possa ser identificada em uma fase
precoce, quando ainda ndo esta clinicamente aparente, e que permita uma abordagem terapéutica eficaz,
alterando seu curso ou minimizando os riscos associados com a terapéutica clinica.” (THULER, 2003:
232).
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Durante a experiéncia da Residéncia Multiprofissional no ambulatério de
mastologia do HUAP, verificou-se que as mulheres atendidas, mesmo com acesso
garantido a uma unidade de alta complexidade, tém em sua trajetdria, uma longa espera
entre os procedimentos necessarios. A demora aos diversos atendimentos, reflexo
também da grande demanda, inerente as diversas dificuldades na realizacdo dos exames
para 0 estadiamento® e controle do tumor. No tratamento propriamente dito, que se
efetiva nas intervencBes cirdrgicas, quimioterapias e radioterapias, também esbarram

com impedimentos para a prontiddo do atendimento.

Nesse contexto, merecem destaque os determinantes sociais do processo salde
doenca em meio ao diagndstico desse tipo de neoplasia. A maior parte dos estudos sobre
a tematica indica que ndo ha correlacdo direta entre a incidéncia da doenca e aspectos
sociais, como ocorre em outros casos de cancer (de colo de Utero, por exemplo). Ainda
assim, como observado no cotidiano do servico do HUAP, a condicdo social pode
favorecer tanto um maior cuidado com o corpo quanto 0 acesso aos servicos de salde,

promovendo a deteccdo precoce da doenca, com repercussao em seu prognostico.

Minha insercdo no projeto de intervencdo realizado pelo Servico Social do
ambulatério de oncologia/mastologia do HUAP,® possibilitou a criacdo de vinculos com
essas usuarias, permitindo conhecer, ainda que de forma ndo sistematizada, as
dificuldades enfrentadas pelas mesmas. Observaram-se mulheres com céancer de mama
gue enfrentavam realidades sociais distintas, que impactavam de diferentes maneiras na
adesdo e continuidade do seu tratamento. Além disso, percebia que a familia era a

principal fonte de apoio social para essas mulheres, o que acarretava, muitas vezes, em

® Em linhas gerais, o estadiamento trata-se da determinacdo da extens&o do cancer no corpo, ou onde ele
esta localizado. Pode ser entendido também como identificagdo do avango da doenca, a fim de elaborar
possibilidades terapéuticas e definicdo sobre o progndstico de sadde.

® A parceria fomentada entre 0 Ambulatério de Mastologia e o Servico Social da Oncologia do HUAP,
firmou como acordo o atendimento pelo nosso servigo a todas as usuarias comdiagndstico fechado para
cancer de mama. Isto é, oportunizar o acesso as orientagcdes da(o) assistente social, ja na entrada do
usuério ao hospital, facilitando-se encaminhamentos especificos acerca dos direitos sociais de forma
antecipada. Assimcomo, possibilitando o entendimento darealidade social e 0 apoio aos quais as usuérias
encontram-se inseridos, permitindo a problematizagdo sobre a doenga, através da inclusdo dos mesmos
em grupos de troca junto a usuarios que vivenciam o mesmo processo de adoecimento. A iniciativa de
desenvolver tal projeto trata-se de uma estratégia, com foco na atencdo oncoldgica, que parte do
entendimento que os servigos de assisténcia devem priorizar a prevencao e controle da doenga. O projeto
oportunizou o entendimento da situacdo da vida da usuaria com cancer de mama, sua insercao familiar
dentro de um determinado contexto social, possibilitando a equipe do Servico Social um maior
conhecimento das necessidades individuais e coletivas, no processo de salde-doenca destas pessoas.
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sobrecarga de atividades e recursos para as familias, com repercussbes no proprio
tratamento. Dentre as diversas dificuldades, chamaram a atencdo aquelas relacionadas
ao acesso aos servicos de salde para o rastreamento e/ou detecgdo precoce da doenca, a
rede de priméaria de apoio durante 0 processo de tratamento e a garantia de protecdo
social no que diz respeito a renda, direitos trabalhistas, beneficios e servicos

socioassistenciais.

No tocante ao acesso aos servicos de salde, muitas mulheres chegavam ao
HUAP ja em estadiamento avancado do cancer de mama’, decorrente, principalmente,
da ndo realizacdo de acompanhamento pela Atencdo Primédria a Sadde, inclusive no
exame clinico durante consulta ginecologica. Outra dificuldade relatada por elas era a

demora em realizagdo de ultrassom, mamografia e bidpsia, quando indicados.

No que diz respeito aos mecanismos de protecdo social, boa parte das mulheres
acompanhadas pelo Servico Social encontrava-se em uma situagcdo de ndo inclusdo nas
politicas previdenciarias e/ ou assistenciais. Isso porque as mulheres seguradas da
Previdéncia Social tinham, na maior parte das vezes, seu pedido de auxilio doenca
negado pela Pericia Médica do Instituto Nacional do Seguro Social (INSS). Ja aquelas
mulheres ndo seguradas ndo se enquadravam nos critérios de elegibilidade das politicas
socioassistenciais, como o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) e o Programa
Bolsa Familia (PBF).

Alem disso, a participacdo no projeto possibilitou-me a observacdo de diversas
problematicas enfrentadas pelas mulheres com cancer de mama, que subsidiaram a

elaboracdo do problema de estudo deste trabalho. Abaixo, identificam-se tais aspectos:

Mulheres com estadiamento avancado: Destaca-se a dificuldade no acesso a medidas

de cuidado com a salde, incluindo o rastreamento/deteccdo precoce e controle do
cancer de mama, 0 que corrobora com diagnostico com estagio avancado e impacto na

sobrevida das usuarias. As mulheres identificavam a demora na marcacdo de consulta

” No cancer de mama, a deteccéo precoce e o inicio oportuno do tratamento sdo fundamentais para o bom
progndstico e aumento das chances de cura. Todavia, a realidade brasileira vem apresentando elevados
indices de mortalidade pela doenca, sobretudo, por ser diagnosticada em estagio avancgado. Esses 0s
aspectos serdo aprofundados no decorrer do capitulo 2.
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na Unidade Basica de Salde, referindo também demora no agendamento de
mastologista e realizagdo dos exames complementares, como por exemplo, a
mamografia, ultrassom e a bidpsia. Inclusive, as mesmas mencionavam 0 agravamento
da questdo de saude, ndo somente do tumor em si, mas adoecimento advindo da
expectativa e demora do acompanhamento acentuado pelos estigmas associados a esta

doenca.

Ndo adesdo ao tratamento: A auséncia e/ou dificuldade no acesso dos direitos sociais

influenciam diretamente na continuidade de seu cuidado. Principalmente, pela adesdo ao
tratamento associar-se ao alcance de demais politicas publicas, uma vez que quando a
mulher enfrenta 0s obstaculos no acesso das politicas previdenciarias, assistenciais e de
acessibilidade, por consequéncia, ndo alcanca seu cuidado integral. Na execucdo do
projeto, percebia que tais elementos acarretavam a frequéncia incerta ao servico de

oncologia do HUAP.

Relacdo com mundo do trabalho: Muitas das mulheres acompanhadas relatavam

perda do emprego na busca por tratamento de salde, referiam pernoitar em filas em
busca de atendimento médico, o que implicava na continuidade do trabalho. Quando
seguradas da Previdéncia Social, encaminhdvamos aos beneficios previdenciarios
(exemplos: isencdo de caréncia para auxilio doenga, auxilio doenca, aposentadoria por

invalidez; aprofundaremos tais aspectos no capitulo segundo desta dissertacao).

Mas também referiam vinculo precario de trabalho, em sua maioria sem
cobertura previdenciaria que, por wvezes, direcionava a requisicdo de beneficios
assistenciais (exemplos: BPC, PBF e insercdo em equipamentos sociais, como o Centro
de Referéncia em Assisténcia Social — CRAS). Contudo, os critérios de elegibilidade de
acesso a tais beneficios sdo focalizados, e por vezes essas mulheres ndo os atendiam,
sendo necessério recorrer a Justica Federal, nesse &mbito destaca-se que o tempo
dispensado provocava impactos no cuidado com a salde. Ainda assim, orientdvamos

quanto ao andamento diferenciado de seu processo judicial e administrativo, tendo em
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vista seu diagndstico de neoplasia mamaria, conforme as legislacbes Lei N°
9.8784/1999 e Lei N° 13.105/2015.

No caso das contribuintes da Previdéncia Social, apesar da realizacdo de
cirurgias mutiladoras, as mulheres tinham dificuldade de acessar 0s servigos
previdenciarios, pois ndo eram consideradas inaptas pela pericia médica do INSS, que
as direcionava a retornar as atividades laborais. Algumas insistiam junto ao INSS
pedindo recurso e/ou recorriam da decisdo junto a Justica Federal. As mulheres que nédo
podiam permanecer sem recebimento de seu salario (chefes de familia principalmente),
retornavam ao trabalho, ainda que com auséncia de condicdes fisicas para tal. Havia
também as que tinham problema com a contribuicdo do INSS de seu empregador, que
além de doentes, precisavam recorrer a Justica do Trabalho para solicitar/acompanhar
situacOes adversas (exemplo: auséncia de contribuicdo do INSS, apesar da carteira de

trabalho assinada e do desconto no salario).

Sob esse aspecto, considera-se que o cancer de mama modifica a vida laboral
das mulheres, sobretudo pela auséncia de condicdes fisicas para realizar atividades,
outrora alcancadas com facilidade. O que se observava eram mulheres inseridas em
diferentes espagos ocupacionais, tais como: empregadas domésticas, diaristas,
vendedoras, cabeleireiras, manicures. Consequentemente, a retirada da(s) mama(s), na
maioria das vezes, tem impacto na continuidade do desempenho de tais funcGes, entre

outras.

Muitas mulheres contavam com assisténcia da familia para suprir necessidades:

Considerando as dificuldades de acessar as politicas publicas (previdenciaria,
assistencial e de acessibilidade), muitas das mulheres apoiavam-se em sua rede
primaria, sobretudo durante o periodo de hospitalizacdo e com grau de estadiamento
avancado. O apoio de uma rede de primaria extensa facilitava a ajuda recebida. Mas
também observei mulheres que tinham um suporte menor, por vezes ndo conseguiam
acessar 0s direitos sociais previstos, com impacto significativo na sobrevida. Havia
ainda cOnjuges/ companheiros que se afastavam das mulheres no decorrer do

tratamento, que influiam e comprometiam o desenvolvimento deste.
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Com base nas problematicas expostas, identificou-se um conjunto de
inquietacbes que igualmente subsidiaram a elaboracdo desta dissertacdo. Como se deu a
deteccdo do cancer de mama? Quanto tempo demorou a realizagdo da bidpsia e
confirmacdo diagnostica? O que explica o inicio tardio do tratamento? Com quais
mecanismos de protecdo social essas mulheres contam durante o tratamento? Quais
politicas pudblicas sdo dirigidas a essas mulheres? Como se dad 0 acesso as mesmas?
Com quais redes de apoio que essas mulheres contam? Que estratégias sdo tecidas por
essas redes para contribuir no tratamento e prognéstico da doenca? Como as redes de
apoio se articulam as politicas publicas para garantia de protecdo social as mulheres

com cancer de mama?

Nesse sentido, as problematicas das mulheres com cancer de mama e respectivas
inquietacbes quanto a estas, nos levaram a tracar 0Ss seguintes objetivos para

desenvolvimento desta pesquisa:

Objetivo _geral: Analisar as estratégias e mecanismos de protecdo social

desenvolvidos pelas mulheres com céancer de mama no processo de tratamento.

Objetivos especificos: 1) Identificar as estratégias e mecanismos utilizados pelas
mulheres para acessar 0s servicos de saude, no que tange a prevencdo e ao tratamento
do céancer de mama; IlI) Conhecer as principais redes primarias e secundarias de apoio as
mulheres com cancer de mama; Ill) Mapear as redes de politicas de trabalho,
previdéncia e assisténcia social existentes e como as mesmas interferem na adesdo ao
tratamento e/ou prognéstico da doenga; IV) Investigar como as redes primaria e

secundéria se entrelacam para garantir o acesso integral aos servicos.

Diante desse quadro, nossa hipdtese de estudo é a de que as mulheres com
cancer de mama enfrentam barreiras para acessar as politicas publicas de prote¢do social
e, nessa direcdo, a denominada rede primaria (familia, amigos, vizinhanca e redes de
apoio social) continua como principal fonte de protecdo para essas mulheres. Todavia, a
capacidade protetiva dessa rede se mostra bastante limitada se ndo se faz acompanhar

do acesso a politicas sociais mais abrangentes.

A partir de entdo, a proposta de estudo busca acompanhar e analisar 0 percurso

das mulheres com cancer de mama para acessar as redes de protecdo social. Nessa
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direcdo, torna-se relevante abordar os conceitos: cuidado, protecdo social (redes

priméria e secundaria) que subsidiaram este estudo.

O conceito cuidado trata-se de uma palavra polissémica. Para este estudo,
delimita-se seu sentido associado ao cuidado integral em salde. Em nosso estudo,
pautamo-nos no sentido delineado por Pinheiro (s/ano, s/p.):

O ‘cuidado’ consiste em um modo de agir que é produzido como
‘experiéncia de um modo de vida especifico e delineado’ por aspectos
politicos, sociais, culturais e historicos, que se traduzem em ‘praticas’

de ‘espago’ e na ‘acdo’ de ‘cidaddos’ sobre os ‘outros’ em uma dada
sociedade. (ibidem).

Outra definicdo que consubstancia nossa andlise pauta-se em Souza e
Bernardino (2015), que compreende o individuo como ser humano integral, sendo
propicio a situacbes adversas de vida e trabalho que, inclusive, podem favorecer o

adoecimento, por isso requer atencdo e multiplos cuidados.

Reconhece-se que a pratica do cuidado modificou-se ao longo da sociedade e
suas mutaces, e compreende-se o0 entendimento deste conceito como um processo de
troca e interacdo do individuo cuidado e da pessoa que cuida, pois consoante a Guedes e
Castro (2009), o cuidado deve ser transmitido para além do conhecimento cientifico,
sobretudo, pautado na construcdo de autonomia do individuo, respeitando a pluralidade

e singularidade do viver a vida.

Guedes e Castro (2009) citam Franco e Magalhdes Jr. (2005) e ressaltam a
importancia do acolhimento e vinculo com os sujeitos, delimitando o entendimento de
ambas acerca do conceito de cuidado como ‘“uma complexa trama de atos,
procedimentos, fluxos, rotinas e saberes, num processo dialético de complementacéo,
mas também de disputa”. (ibidem, p. 05) As autoras afirmam a importancia de o
individuo ser sujeito do seu proprio processo de salde-doenca, a partir da perspectiva

do autocuidado.

No Brasil, em 2006, o Governo Federal publicou o Pacto pela Salde (Portaria
GM N° 399), que inclui Diretrizes e Recomendacbes para o Cuidado Integral de

Doencas Cronicas Nao-Transmissiveis (DCNT) e reconhecem a “mudanga da relagdo
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profissional/lusuario e sua rede social atraves de parametros técnicos, éticos,
humanitarios e de solidariedade, reconhecendo o0 usuario como sujeito e participante
ativo no processo de producdo da satde”. O proposito foi fortalecer as ag¢des de cuidado
integral aos pacientes DCNT, bem como subsidiar gestdo e trabalhadores do SUS para
desenvolvimento de estratégias de cuidado integral para os mesmos. Am disso, 0
Pacto pela Salde busca impactar no quadro de morbimortalidade, sobretudo na

promoc¢do da salde, e no controle do cancer de colo uterino e de mama.

Aqui, ressalta-se a utilizacdo do conceito de cuidado em salde, no que tange a
insercdo das mulheres com céncer de mama em determinado contexto social que tende a
diferenciar os tipos de cuidado e/ou autocuidado desenvolvido pelas mesmas. Um deles
seria em relacdo a propria salude, que pode ser favorecida e/ou determinada pelo grau de

instrucdo de cada mulher.

Nessa perspectiva, este estudo buscou integrar a discussdo das mulheres com
cancer de mama junto a protecdo social concebida como “agdo coletiva de proteger
individuos contra os riscos inerentes a vida humana e/ou assistir necessidades geradas
em diferentes momentos histéricos e relacionadas com mliltiplas situacdes de
dependéncia”. (VIANA e LEVCOVITZ, 2005:17)

Conforme uma tendéncia verificada em escala mundial, a protecdo social
brasileira teve sua trajetéria historica fortemente influenciada pela desigualdade social
advinda da expansédo do capitalismo industrial e por crescentes lutas dos trabalhadores
nos séculos XIX e XX. A realidade brasileira é permeada de contradicbes sociais e
econbmicas tendo forte impacto na conducdo e execucdo das politicas sociais.
(BEHRING & BOSCHETTI, 2008)

Segundo Jaccoud (2009), no final do século XIX, o surgimento do sistema de
protecdo social brasileiro foi baseado na constatacdo da wulnerabilidade social e
inseguranca social. Contudo, tem se adensado nas Ultimas décadas, principalmente no
campo das ciéncias sociais, percebe-se que se aprofundou desde os anos de 1980. Nessa
perspectiva, a protecdo social trata-se de um conjunto de iniciativas publicas a fim de
prover os beneficios e servicos sociais, buscando enfrentar situacdes de risco social. A
instituicdo  desta  possibilitou a minimizagdo da inseguranca social, bem como da

wulnerabilidade do trabalhador.
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A protegdo social brasileira se desenvolveu tendo por base o seguro
social e excluindo, durante décadas, 0s grupos sociais ndo
participantes do mercado de trabalho formal. Sua cobertura limitada e
seu lento processo de expansédo fizeram com que o reconhecimento da
existéncia de um sistema de protecdo social no Brasil ndo fosse
consensual entre os estudiosos do tema. O debate sobre a existéncia ou
ndo de sistema de protecdo social ou de um Estado de Bem Estar no
pais foi decisivo nos anos 80. (JACCOUD, 2009)

A partir das determinagfes constitucionais previstas na Constituicdo Federal de
1988, a protecdo social brasileira sofreu alteracGes significativas. Por meio da referida
constituicdo garantimos alargamento dos direitos sociais, bem como a delimitacdo da
responsabilizacdo do Estado. Apesar de constatarmos tais avangos, a década
subsequente  apresentou  limitacbes evidentes, sobrepujadas pelo avanco do
neoliberalismo. J4 no caso da década de 2000, esta foi marcada por uma gama mais
ampla para as politicas sociais, apesar de outros percalcos. Com isso, constata-se que
apesar de todos os avangos obtidos em relacdo a protecdo social brasileira, ainda

permeiam relevantes desafios a implementacdo de tais garantias. (JACCOUD, 2009)

A expansao das politicas de protecdo social ndo se limitou, contudo, a
regulamentacdo das determinagcGes constitucionais. A partir dos anos
90 e especialmente nos anos 2000, o Estado brasileiro passou a operar
com uma gama progressivamente mais ampla de politicas sociais,
respondendo a problemas sociais que se impuseram a agenda publica.
E o caso, atualmente, da politica de seguranca alimentar e nutricional
e de um conjunto de programas como o Programa de Erradicacdo do
Trabalho Infantil — Peti ou o Programa Bolsa Familia que atendem
amplos segmentos da populagdo, com efetivos impactos sobre a
situacao de pobreza e de desprotecao social. (JACCOUD, 2009)

Por esse angulo, Gois (1993) elucida que a protecdo social consiste em um

conceito que abrange as a¢Ges humanas voltadas a ajuda e mitua ajuda

inclui tanto os investimentos do Estado, do Patronato, das agdes
filantropicas e mais modernamente das Organizacbes N&o-
Governamentais, na area social, como também os atos gerados na
esfera das relagcBes sociais primarias, na esfera comunitaria, em
particular as de ordem familiar. (GOIS, 1993: 6)
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Castel (2005), por sua vez, apresenta Seus conceitos sobre sistemas de protecéo
social, utilizando-se da nocdo de Alan Caille. O autor identifica a protecdo social

composta por sociabilidade primaria e secundaria.

A protecdo primaria € definida como um “sistema de regras que ligam
diretamente os membros de um grupo a partir de seu pertencimento familiar, da
vizinhanga etc. que tecem redes de interdependéncia sem a mediacdo de instituicbes
especificas” (ibidem, 2005: 48). Em outras palavras, a inser¢do do individuo e sua
sociabilidade com a rede primaria, composta por pessoas proximas, tais como a
interacdo dos individuos junto a familia, amigos, vizinhos, comunidade, constituindo

uma rede de apoio.

Nesse sentido, segundo Marques (2009: 471), “as literaturas socioldgicas e de
estudos urbanos recentes tém destacado crescentemente a importancia das redes sociais
para a sociabilidade urbana ¢ para as condigoes de vida dos individuos”. O autor afirma
a importdncia da rede na mediacdo do acesso dos individuos a estruturas e
oportunidades, pois acredita na relevancia destas junto as representacdes nas relaces de

determinadas situacdes sociais.

Por isso reconhece-se o apoio das redes sociais construidas, pois “influenciam os
auxilios disponiveis e podem impactar sobremaneira as condicdes de vida”
(MARQUES, 2009, s/p). Ademais, as redes de individuos pobres representam a
reproducdo da pobreza e da desigualdade, evidenciando uma “faceta relacional da

estrutura social” (ibidem, 2009, s/p).

No que tange o cancer de mama e as redes primarias, identifica-se a contribuicdo
significativa dessa rede de apoio no processo do adoecimento. Conforme Andrade e
Vaitsman (2002), a existéncia dessa rede “aumenta a vontade de viver e a autoestima do
paciente, o que contribui com o sucesso do tratamento” (p. 928). Para essas autoras, a
ajuda mdtua pode potencializar a rede social, indicando aspectos positivos nas relagdes

sociais, além de possibilitar reconstrucdo de novos lacos e redes sociais.

Em se tratando da protecdo secundaria evidenciada por Castel (2005), definida
como: “sistemas relacionais deslocados, (...) montagens cada vez mais complexas que

dao origem a estruturas de atendimento assistencial cada vez mais sofisticada.” (p. 57),
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entende-se que a origem de estruturas de atendimentos mais sofisticados institucionaliza

a protecéo social.
As protecGes sociais foram inseridas nas falhas da sociabilidade
primaria (...) e nas lacunas da protecdo proxima. Respondiam aos
riscos existentes para um individuo numa sociedade em que o
desenvolvimento da industrializacdo e da urbanizacdo fragilizava as
solidariedades de proximidade. Os poderes publicos recriam protecdo
e vinculo, mas com um registro completamente distinto daquele do
pertencimento a comunidades concretas. Estabelecendo regulacdes
gerais e fundando direitos objetivos, o Estado social também
aprofunda ainda a distancia em relacdo aos grupos de pertencimento

que, em Ultimo caso, ndo tém mais razdo de ser para garantir
protegcdes. (CASTEL, 2005: 508).

Logo, a sociabilizacdo ocorre quando o sujeito entra em contato com 0S
diferentes setores e instituicbes da sociedade, a chamada rede secundaria. (MESQUITA,
2012) A protecdo secundaria emerge na medida em que as sociedades se tornam mais
complexas. Baseado nos aspectos demonstrados por Castel (2005), Mesquita (2012)
aponta que, na sociedade capitalista, as familias tornam-se nucleo central da protecao
social, pois “a familia vista como importante agente de promog¢do da protecdo e do bem
estar social”. (MESQUITA, 2012: 30) Simultaneamente, ocorre a responsabilizacdo do
individuo pelas situagBes vivenciadas, com incentivo & liberdade e igualdade que séo

condicBes explanadas pelo proprio sistema capitalista.

De acordo com Pereira (2009), também utilizando perspectivas de Castel (2005),
a protecdo social se da de maneira primaria, N0 momento em que as pessoas S0
protegidas pelas suas familias, igreja, uma protecdo mais proxima. E de maneira
secundaria, as pessoas passam a ser responsabilidade do Estado. Assim como Mesquita
(2012), a autora Pereira (2009) refere que, na atualidade, e existe um retorno a protecao
primaria com incentivo do Estado a responsabilizacdo da familia. Além disso, percebe-
se a responsabilizacdo familiar de problemas sociais que podem ser resolvidos na esfera

publica.

Contudo, ressalta-se que uma protecdo ndo exclui a outra. Assim, “a prote¢ao
social institucionalizada caminha lado a lado com a protecdo social primaria (familiar,

comunitaria), como mecanismos de protecdo social.” (MESQUITA, 2012: 30).
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Nesse sentido, considerando as lacunas da protecdo social estatal, as redes de
apoio tornam-se primordial no cuidado da pessoa com cancer. Diante disso, essa
pesquisa partiu do pressuposto de que as redes de protecdo priméria e secundaria séo
complementares, sobretudo no que diz respeito a protecdo integral a mulheres com
cancer de mama. Entende-se que quanto mais abrangente for & protecdo primaria e
secundaria das mulheres, maior serd o impacto no suporte no decorrer da doenca, seja
na deteccdo precoce que influencia diretamente no progndstico ou no cuidado da
mulher, posterior a definicio do diagnostico do céancer, inclusive na adesdo ao

tratamento.

Estruturamos uma matriz de analise que buscou identificar as condicfes das
mulheres com cancer de mama de acordo com a cobertura ou ndo dessas redes (primaria
e secundaria), entendendo que essa categorizacdo permite identificar diferentes

trajetorias, demandas e necessidades das mulheres.

Quadro 1 — Redes e cobertura das mulheres com cancer de mama

Protecéo Protecao Primaria
secundaria
Sem Com
Sem Desprotegida Vulneravel
Com Fragil Coberta

Fonte: Elaboracao propria(2015)

Como € possivel observar, a possibilidade de ter acesso a rede primaria e
secundaria condiciona a cobertura/protecdo a mulher com cancer de mama,
consequentemente, pode trazer impacto positivo no prognéstico da doenga. Contudo, se

invertemos a analise, indicamos que a mulher sem acesso as redes (primaria e
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secundaria) tende a wulnerabilidade e fragilidade, com significativa interferéncia na
evolugdo da doenga.

No que tange a ndo ter acesso as redes primaria e secundaria, as mulheres com
cancer de mama tornam-se desprotegidas, considerando o conjunto de dificuldades que
perpassam seu cuidado, impactando no prognostico da doenga. Segundo Jaccoud
(2009), na area da saude, o debate sobre desprotecdo se concentra, sobretudo, a
efetividade do sistema. A autora refere ainda que a desprotecdo pode surgir de rupturas
e auséncia de cuidados. Logo, a falta de acesso e suporte pode proporcionar diagnostico

da neoplasia em estadiamento avancado, que tem influéncia direta na sobrevida.

No que se refere ao acesso a rede primaria e ndo acesso a secundaria,
evidenciamos a vulnerabilidade das mulheres com céncer de mama. Para tanto, nos
utilizamos do sentido de wulnerabilidade elucidado por Castel (2005), que se trata de
uma espécie de exposicdo do individuo a ocorréncia de riscos, pois 0s individuos estao
fora de um padrdo de protecdo social. Considerando a magnitude do cancer, se faz
necessario acompanhar medidas para seu cuidado além de questdes relacionadas a
salde®. Em sequida, a auséncia de tais medidas propiciara em exposicdo (e consequente

wulnerabilidade) das mulheres e impactos na evolugcdo da doenca.

Quando a mulher com neoplasia mamaria tem acesso a rede secundaria, mas ndo
tem a primaria, indicamos a possibilidade de fragilidade. Segundo Sposati (2009), o
risco é inerente aos padrdes de convivéncia familiar, comunitiria e social. Em meio a
este  “os fenomenos de isolamento, desagregacdo, desfiliagdo, auséncia de
pertencimento, discriminacdo, apartagédo, exclusdo sdo todos provocadores de sequelas e
danos ou de privacdes e fragilidades.” (ibidem, 2009: 30) Por isso, cabe advertir que a
escolha deste conceito compreende a importancia da rede primaria também no processo
terapéutico, a inexisténcia deste pode provocar falta de amparo e instabilidade

emocional e consequentes alteragcfes no seu progndstico.

Considerando a cobertura das redes (primaria e secundaria) evidencia-se a
probabilidade de seu impacto no bom progndstico do cancer. De mais a mais, Mesquita

(2012) nos revela que a protegdo “apresenta um carater de preservacao da vida e dos

8 Refiro-me ao aparato institucional, os acessos de politicas ptblicas de satide, trabalho/renda, ou servicos
socioassistenciais. Aspectos que serdo apresentados na segunda parte deste trabalho.
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mecanismos que lhes dado sentido.” (p. 31) No mesmo angulo, para Sposati (2009), a
protecdo/cobertura acarreta prevencdo e cuidado, que supbe a reducdo das fragilidades
aos riscos. A autora revela que os riscos sociais sdo inerentes ao cotidiano, porém

coexistem de maior ou menor exposicao.

Com a Constituicdo Federal de 1988 e a introducdo da nocdo de Seguridade
Social, ganha forca a ideia de protecdo integral como direito universal e dever do
Estado. Politicas sociais ganham expressdo a partir desse momento em direcdo a
garantia e ampliacio da cidadania. No entanto, 0s ganhos constitucionais tém
enfrentado uma série de obstaculos para se materializarem ao longo das Ultimas

décadas, apesar de alguns avangos conquistados.

Nessa perspectiva, considerando o legado da protecdo social brasileira, entende-
se que a rede de apoio social primaria € a que tem se constituido em fonte principal de
protecdo, pois, como apresentado acima, se retoma a familia como nlcleo central
(PEREIRA, 2009), por vezes, responsabilizando-se por promo¢do da protecdo e do bem
estar social. (MESQUITA 2012).

Ressalta-se que a auséncia de politicas sociais mais abrangentes (direcionadas a
rede primaria) tem impacto no amparo assistencial fornecido, por vezes, fragilizando o
cuidado das mulheres com céancer de mama. Por exemplo, o Cddigo de Leis
Trabalhistas (CLT) ndo prevé afastamento do trabalho, tdo pouco utilizacdo de atestado
médico para acompanhar familiares em tratamento de salde, exceto se fiho de até 06
anos que podera ter um atestado no ano. Entretanto, considerando as diferentes etapas
do tratamento de céncer, o acompanhante (que compde rede priméaria) torna-se
primordial no auxilio da mulher em tratamento, sobretudo por decorréncias dos
procedimentos de complexidade terapéutica, como por exemplo, radioterapia e

quimioterapia.

1.2. PERCURSO METODOLOGICO DA PESQUISA
1.2.1. Coleta de dados

A pesquisa proposta nesse estudo foi de carater qualitativo, a medida que buscou

examinar os significados construidos pelas mulheres com cancer de mama em relacdo a
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trajetoria de acesso aos servicos de saude e ao tratamento da doenga. Segundo Minayo
(2001:22), a pesquisa qualitativa “trabalha com 0 universo de significados, motivos,
aspiragdes, crengas, valores ¢ atitudes”. Com isso, busca-se explicitar alguns porqués,
considerando diferentes vivéncias e pontos de vista das mulheres em relacdo ao
adoecimento e o0s seus direitos. Entende-se que apesar das mulheres serem
acompanhadas nas respectivas instituicdes pesquisadas e terem o mesmo diagnostico,

elas podem experimentar o processo de adoecimento de maneiras diferentes.

O trabalho previu diversas etapas inter-relacionadas, tais como levantamento
bibliografico, analise documental e entrevistas semiestruturadas com mulheres com

cancer de mama.

O levantamento bibliografico sobre a teméatica pauta-se no entendimento de
Severino (2007) de que o referido levantamento ‘“tem por objetivo a descricdo e a
classificacdo dos livros e documentos similares, segundo critérios, tais como autor,
género literario, conteudo tematico, data.” (ibidem, 2007: 134). Para tanto, a pesquisa
bibliografica considerou livros, revistas, teses, dissertacdes constantes nas plataformas
SCIELO, LILACS, CAPES no periodo correspondente a década de 1980 até 2016,
identificados com base nos seguintes descritores: neoplasias mamarias, cancer de mama,
direitos sociais, rede, apoio, protecdo social. Além disso, foi realizado levantamento
sobre estatisticas e estimativas relacionadas & mulher e cancer de mama em DATASUS,
IBGE, SISMAMA e INCA.

O momento seguinte consistiu na realizacdo de analise documental por meio de
levantamento das principais legislagdes que versam sobre os direitos sociais da pessoa
com cancer de mama, localizados inicialmente na plataforma do INCA e
aprofundamento das buscas nos portais eletronicos: jusbrasil, lei municipal, portal da
legislacdo, entre outros. Trata-se, segundo Bowen (2009), de um procedimento
sistematico de revisdo ou avaliagio de documentos. Nessa perspectiva, em nosso
entendimento, a analise de documentos requer interpretacdo sobre o seu significado. No
caso da pesquisa realizada, a andlise documental se justificou a partir do foco pretendido
pela pesquisa, compreendendo que este responderia a maneira como poderiamos refletir
sobre a legislacdo para pessoa com cancer de mama, assim como os dilemas e limbos

destas garantias legais.
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Nesse sentido, o trabalho de campo incluiu a realizagdo de entrevistas
semiestruturadas individuais com mulheres com céancer de mama, caracterizadas em
dois grupos distintos: aquelas em acompanhamento no ambulatrio de oncologia do
HUAP e aquelas participantes da Organizacdo Ndo Governamental ADAMA. A ideia é
identificar diferentes trajetorias de acesso as redes de protecdo social dessas mulheres, a
partir do pressuposto de que esses dois grupos possuem perfil socioeconbmico distinto,
0 que tende a influenciar o acesso as politicas de protecdo social e a garantia de direitos

dessas mulheres.

1.2.2. Dimensdes de analise dos direitos sociais

Para construcdo do capitulo segundo e embasamento da pesquisa de campo
apresentada no capitulo terceiro, realizou-se a leitura analitica de 15 documentos que
versam sobre dos direitos sociais das mulheres com cancer de mama. Posteriormente, a
delimitacdo do proprio estudo nos direcionou a aprofundar a andlise em 9 destes
documentos, tendo como critério de inclusdo os direitos sociais mais ligados a aspectos
imediatos de adesdo, tratamento e recuperacdo da doenca, isto é, direito ao transporte,
afastamento do trabalho, servicos socioassistenciais e reconstrucdo da mama. Contudo,
cabe ressaltar a importancia das demais garantias legais, que apesar de ndo serem

aprofundadas em nossa andlise, foram identificadas no decorrer do capitulo dois.

Com a leitura e agrupamento dos documentos por assunto, buscamos concentrar
a analise em dimensdes, por isso, delimitamos duas dimensbes de andlise, sdo essas:
acessibilidade, e trabalho e renda. A escolha de tais dimensdes compreende 0 universo
e realidade das mulheres, pensando desde a acessibilidade para realizacdo do
tratamento, reconstrucdo maméria, o afastamento do trabalho, os beneficios e servicos

socioassistenciais.

Na dimenséo acessibilidade, analisaram-se os direitos sociais das mulheres com
cancer acerca da reconstrucdo mamaria e mobilidade, a fim de realizar o tratamento.
Com isso, ponderamos as legislacbes que versam sobre a reconstru¢cdo maméria Lei N°
9.797/1999, e a garantia do direito ao transporte, tais como: Portaria SAS n° 055/1999
Transporte Fora do Domicilio, Lei Estadual N° 4.510/2005 do Vale Social do Estado do
Rio de Janeiro e o Decreto-Lei N° 32.842/2010 que versa sobre o Riocard municipal.
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Tais andlises sdo substanciais para compreender a garantia do direito na realizacdo do
tratamento. N&o obstante, ainda persistem obstaculos no acesso a tais direitos que, por
vezes, esbarram na burocracia pré-estabelecida ou entdo na focalizagdo do publico

atendido, por isso ambos o0s aspectos foram aprofundados no capitulo.

Na dimensdo trabalho e renda, considerando a gravidade do tratamento da
doenca, por vezes, requer afastamento da atividade laboral, isto é, muitas das mulheres
acometidas por cancer de mama ndo conseguem desempenhar trabalho produtivo por
tempo (in)determinado. Contudo, compreendendo a realidade brasileira do trabalho
(inyformal, analisamos os documentos que versam sobre acesso a direitos sociais dos
trabalhadores formais, mas também o que versa sobre acesso a renda para quem ndo
possui contribuicdo para a Previdéncia Social. Para tanto, analisamos as legislagbes N°
8.213/1991 e N° 8.742/1993, mais precisamente a renda gerada pelo afastamento do
trabalho e pelo impedimento ao longo prazo, respectivamente. Além disso, apontamos a
possibilidade do limbo entre as referidas garantias legais, uma vez que tais direitos

requerem critérios para elegibilidade no acesso.

Diante desse quadro, em cada uma dessas dimensdes apresentadas, buscou-se
analisar as garantias legais previstas, assim como 0s entraveis burocraticos enfrentados
no acesso das mulheres com cancer de mama aos direitos sociais. Além disso,
destacaram-se, em cada um desses eixos de analise, 0s aspectos relacionados a rede

primaria de apoio.

1.2.3. Pesquisa de Campo

Considerando o comprometimento ético da pesquisa, envolvendo seres
humanos, e de acordo com a resolugdo 466/2012 que regulamenta as pesquisas
aplicadas desenvolvidas com seres humanos, esta pesquisa foi submetida a Plataforma
Brasil, de modo a ser avaliado pelo Comité de Etica e Pesquisa (CEP) do HUAP. Apés
cumprimento das etapas determinadas pelo respectivo CEP, no dia vinte de dezembro
de 2016, a Plataforma Brasil nos disponibilizou a aprovagdo para execucdo da pesquisa,
por meio do protocolo CAAE: 61214016.7.0000.5243 (anexo ).

36



A realizacdo da pesquisa de campo ocorreu tdo somente a partir da liberacdo do
CEP. No entanto, destaca-se a liberacdo tardia deste comité, que apesar de ter avaliado o
projeto de pesquisa em outubro/novembro de 2016, ndo incluiu a liberacdo dentro do
prazo pretendido no sistema da Plataforma Brasil, ocorrendo somente entre as datas
comemorativas de final de ano. Este elemento foi um complicador para realizagéo da
pesquisa de campo e tratamento dos dados, agravado por se tratar do periodo de recesso

de ambas as instituicdes.

Como previsto no projeto submetido ao CEP, para realizacdo da pesquisa,
elaboramos um roteiro de entrevista (apéndice a). Anterior a sua aplicacdo foi explicado
0 objetivo da pesquisa, sendo proposto o convite de participacdo de cada mulher. Em
caso de aceite, ocorreu fornecimento do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) para assinatura, sendo uma coépia fornecida a usuaria participante. As
entrevistas foram gravadas e autorizadas pelas participantes com respectiva assinatura

no TCLE (apéndice b) sendo garantido o sigilo e anonimato dos depoimentos.

As entrevistas tiveram a duracdo de uma hora e meia até cinco horas, ocorreram
entre vinte e dois de dezembro de 2016 e quinze de janeiro de 2017. Vale ressaltar que
grande parte da pesquisa de campo aconteceu com auxilio de uma colega de profissdo,
também da area da salde e com experiéncia em acompanhamento oncoldgico, esta

colaborou na conducgéo do roteiro proposto.

Apb6s as entrevistas, cada A&udio foi transcrito e todo o material foi
desidentificado e armazenado em local seguro pelo periodo de cinco anos, quando entdo
sera completamente incinerado. O conteudo das entrevistas foi analisado no capitulo
terceiro desta dissertacdo e teve como base a metodologia de analise de conteddo que,

segundo Bardin (2011: 47), diz respeito a

um conjunto de técnicas de analise das comunicac¢des visando a obter,
por procedimentos sistematicos e objetivos de descri¢do do contelido
das mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a
inferéncia de  conhecimentos  relativos as condicdes de
producdo/recepgdo (variaveis inferidas) destas mensagens.
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Sendo realizada a analise de contetudo do tipo temdtica, a qual, do ponto de vista
operacional, desdobra-se nas etapas pré-analise, exploracdo do material ou codificacdo e
tratamento dos resultados obtidos/ interpretagdo (MINAYO, 2004).

Desse modo, o estudo foi realizado com mulheres com diagnostico de cancer de
mama, acompanhadas em duas instituicdes, cinco destas mulheres estdo em tratamento
no ambulatério de oncologia da UNACON/HUAP e cinco sdo vinculadas a ADAMA. A
escolha das respectivas instituicbes para realizacdo desta pesquisa advéem da minha
experiéncia profissional como assistente social residente multiprofissional com foco em
oncologia, realizada no préprio HUAP, inclusive com algumas atividades desenvolvidas
em parceria com a ADAMA.

Com relagdo ao desenvolvimento do trabalho de campo, por se tratar de uma
pesquisa qualitativa, a amostra das mulheres entrevistadas foi definida com base nas
diferentes experiéncias de acesso a essas politicas. A amostra inicial propunha
entrevistar vinte mulheres, podia ser ampliada ou reduzida de acordo com a técnica de
amostragem por saturacdo. Desta forma, a pesquisa se valeu da técnica de amostragem
por saturacdo que, segundo Fontanella et al. (2008: 17), consiste em uma ferramenta
conceitual operacionalmente definida como "a suspensdo de inclusdo de novos
participantes quando o0s dados obtidos passam a apresentar, na avaliacdo do

pesquisador, certa redundancia ou repeticdo".

Com objetivo de realizar a pesquisa de campo com pacientes acompanhadas pelo
ambulatério de oncologia do HUAP, no dia primeiro de setembro de 2016, contatamos a
assistente social Maria de Fatima Lima Muniz - referéncia deste ambulatorio, esta
prontamente aceitou contribuir na realizacdo do estudo proposto, e ainda nos auxiliou
no acesso do termo de anuéncia disponibilizado pela chefia da oncologia - professora
Monica Praxedes e a declaracdo de autorizacdo de pesquisa pelo professor Rubens
Antunes da Cruz Filho, ambos os documentos foram solicitados pelo CEP. Pactuamos
que ao identificar mulheres com cancer de mama, fizesse convite a participacdo da
pesquisa e em caso de aceite, a mesma transmitia-me o contato, a fim de acordarmos a
realizacdo desta entrevista, sendo realizadas no proprio HUAP e algumas em

respectivos domicilios, assegurando-se a privacidade dos depoimentos.
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J& em relacio a ADAMA, aos quatorze dias do més de setembro de 2016,
procurei a direcdo da ONG e realizei entrevista com a diretora Teresa Gianelli. As
perguntas versaram sobre a ADAMA, funcionamento institucional e também
discorremos sobre 0s objetivos desta pesquisa. Ao final do encontro, forneci cépia do
projeto de pesquisa, Teresa, de imediato, aceitou a participacdo institucional, assinando
a declaracdo de anuéncia (termo também requisitado pelo CEP) da instituicdo.
Pactuamos que eu iria as reunibes semanais e convidaria as mulheres a participar da
pesquisa, e acordamos que eu poderia utilizar a propria sala da ADAMA para as

entrevistas.

Ao todo participei de quatro sessfes deste grupo que se realiza semanalmente, as
quartas-feiras, e convidei treze mulheres a participar da pesquisa. Como combinado, as
entrevistas foram realizadas na propria sede da ADAMA, em sala reservada, a fim de

garantir-lhes o sigilo.

Nos bastidores da pesquisa de campo, notou-se que, em relacdo ao convite para
participacdo da pesquisa, a identificacdo das usuarias pela prépria assistente social da
oncologia do HUAP nos facilitou o aceite das mulheres para colaboracdo, inclusive
possibilitou a realizacdo desta na residéncia de algumas participantes, que mesmo sem
me conhecer anteriormente, me foram solicitas e compreenderam a importancia de dar
visibilidade a tematica. No caso da ADAMA, algumas mulheres recusaram a participar,
alegando que ja haviam colaborado outras vezes, também percebi recusa de mulheres
que estavam comecando a participar do grupo e declaravam ndo se sentir a vontade,

além de justificativas aleatorias para recusar participacao.

Em relacdo ao HUAP, o recesso sucedeu entre vinte e seis de dezembro de 2016
e dois de janeiro de 2017, ao contatar as usuarias e explicar que deveriamos remarcar,
trés das cinco entrevistadas ofertaram o proprio domicilio. Assim, duas entrevistas
ocorreram no municipio de Sdo Gongalo e a outra foi realizada em Tangud. As demais

entrevistas foram realizadas na prépria instituicdo ao final do periodo descrito acima.

Quanto a ADAMA, devido ao recesso, encerrou as atividades em quatorze de
dezembro de 2016 e retornou em dezoito de janeiro de 2017, como mencionado acima,
a direcdo da ONG autorizou que eu utilizasse a prdpria sala da administracdo. Contudo,

ainda que as entrevistas fossem realizadas em local que estas mulheres frequentavam,
39



sobreveio muita dificuldade no cumprimento dos agendamentos, muitas desisténcias por
motivo de viagem inclusive, além de desisténcia por causas aleatdrias. Minha estratégia
inicial havia sido convidar um nlimero de pessoas superior, foi 0 que possibilitou a
realizacdo de cinco entrevistas.

Posto isso, o capitulo seguinte elucidou aspectos relacionados a atencdo ao
cancer no Brasil, 0 nimero de casos novos, bem como os direitos sociais das mulheres
com cancer de mama. E o capitulo subsequente trouxe a andlise e o resultado da

realizacdo da pesquisa de campo aqui apresentada.
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CAPITULO I

CANCER DE MAMA E DIREITOS SOCIAIS DAS MULHERES COM
NEOPLASIA MAMARIA NO BRASIL

"Toda mulher & uma flor.

Pela fragilidade e beleza?

N&o, pela selvageria de resistir sem perder a ternura.”
(Zack Magiezi)

Este capitulo abordou a questdo do cancer de mama feminino a partir de dois
angulos centrais. O primeiro diz respeito ao reconhecimento do céancer de mama como
uma questdo de salde pdblica, identificando sua trajetoria histérica no pais, sua
magnitude e determinantes. JA& o segundo angulo de abordagem relaciona-se ao campo
dos direitos sociais que as mulheres com cancer podem acessar no Brasil, bem como os

dilemas e desafios presentes nesse processo.

Na primeira parte do capitulo, situamos o contexto do cancer de mama e suas
previsdes legais com enfoque na realidade brasileira. Além disso, identificamos o0s
numeros de casos evidenciados pelo INCA (2015) e as perspectivas quanto ao futuro da
doenca. Vale ressaltar que, no Brasil, a abordagem para tratamento e prevencdo do
cancer ocorreu somente nos séculos XX e XXI respectivamente, perpassando aspectos

curativo e preventivo inerentes ao processo de desenvolvimento da politica de salde.

Tais elementos subsidiaram a construcdo da segunda parte deste capitulo, que
consiste na andlise dos direitos sociais previstos para as mulheres com cancer de mama.
Para tanto, realizamos analise documental das garantias legais destinadas a esse publico,
em que agrupamos 0s documentos por assunto com base nas duas dimensdes centrais do
estudo (acessibilidade, trabalho e renda), buscamos ponderar seus percalcos inerentes a

atual conjuntura brasileira.

Em se tratando dos documentos analisados, percebeu-se 0 avango na
consolidacdo da legislacdo e a garantia legal dos direitos sociais, contudo ainda

persistem entraveis em todas as dimensdes expostas. Por isso, salienta-se que 0 acesso
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as garantias sociais deve considerar, sobretudo, as condicBes de vida e as necessidades

no decorrer da prevencdo, assim como do tratamento do cancer.

2.1. REFLEXOES SOBRE O CANCER DE MAMA FEMININO

Considerando o cancer para além de uma questdo de salde publica e ponderando
sua insercdo no contexto da protecdo social brasileira, a construgdo deste trabalho
buscou abordar a tematica em um contexto ampliado. Salienta-se que, do ponto de vista
historico, analisar uma doenga de alta complexidade requer pontuar o desenvolvimento
de medidas necessarias para 0 seu tratamento como parte de um processo de avanco
tecnologico e cientifico. Além disso, notam-se meios possiveis para evolugdo nos
diferentes contextos da prevencdo, tratamento e do controle da doenca intrinsecos a

realidade do pais.

O diagndstico de cancer, por vezes, € considerado como sinbnimo de morte,
sobretudo pela maneira agressiva de sua evolucdo e nUmeros de Obitos. No caso do
cancer de mama feminino, destacam-se outros aspectos importantes relacionados a vida
da mulher, tais como a diminuicio da feminilidade, em virtude da mutilacdo da(s)
mama(s) decorrente da cirurgia e a queda dos cabelos conseguinte do processo
terapéutico, ambos impactam na mudanga de autoimagem e na autoestima das mulheres.
(MALUF; etal, 2005).

2.1.1. Numero de casos estimados para o Brasil 2016/2017

Na atualidade, o cancer de mama é a principal neoplasia que acomete o0 sexo
feminino no Brasil, apresentando-se como uma grave questdo de salde publica.
Ressalta-se a dimensdo territorial brasileira, bem como a diversidade sociocultural e
econdmica, podem contribuir em acessos diferenciados as medidas de prevencdo e

cuidado de salde.

O aumento da incidéncia do cancer, provavelmente, tem uma génese
multifatorial, contudo evidenciam-se alguns pontos propicios tais como: a idade (a
incidéncia aumenta até os 50 anos, contudo, vem se observando que, nas mulheres mais

jovens, o tumor é mais agressivo), a historia familiar, alteracdes em genes, fatores
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relacionados a vida reprodutiva (ter o primeiro filho apds os 30 anos contribuem para
aumento no risco, em contrapartida, a amamentacdo contribui para menor risco de
desenvolver cancer). Apesar de tais indicadores, nove entre dez mulheres tem cancer de
mama sem historico familiar. (INCA, 2015).

Com objetivo de conhecer a realidade territorial e os indices de neoplasias,
formulamos uma tabela com dados coletados da dltima estimativa de casos,
disponibilizada pelo INCA (2015). A tabela 1 apresenta a estimativa de casos novos de
cancer por capital brasileira, desconsiderando os tumores de pele ndo melanoma. Os
dados sdo demonstrados pelo Instituto Nacional do Cancer, no entanto cabe ressaltar
que essas estimativas utilizam a base de Registros de Cancer de Base Populacional e o
Sistema de Mortalidade do Ministério da Saude. Apesar disso, alguns estudiosos

duvidam da veracidade dos registros de cancer, e indicam existéncia da subnotificacéo.

Ainda assim, com a analise destes dados percebeu-se a prevaléncia do cancer de
mama feminino em quatro das cinco regides brasileiras, exceto a regido norte que
apresenta a neoplasia de colo de Utero em primeiro®, seguida do cancer de mama em
segundo lugar de prevaléncia.

Evidenciou-se que 0s nuameros significativos estdo concentrados na regido
sudeste, primeiro em S&o Paulo com previsdo de 5.550 casos novos, seguido do Rio de
Janeiro com 3.980. As menores taxas estdo localizadas nas capitais pertencentes as
regibes norte e nordeste, Palmas com 30, Macapa com 40, Rio Branco e Boa Vista com
50 casos novos, como é possivel comprovar na tabela a seguir:

° O cancer do colo do Gtero é causado pela infeccdo persistente por alguns tipos do Papiloma virus
Humano - HPV. Estas alteracBes das células séo descobertas facilmente no exame preventivo (conhecido
também como Papanicolau). Apresenta alto potencial de cura, quando diagnosticado precocemente,
porém a Ultima estimativa mundial apontou 265 mil 6bitos de mulheres em 2012. Inclusive, sobre o
cancer de colo de Utero é possivel percebé-lo emevidéncia na regido sudeste, vide tabela 1, sobretudo nas
capitais S8o Paulo e Belo Horizonte, 4.170 e 2.580 respectivamente. (INCA, 2015).
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Tabela 1: Estimativa 2016 de casos novos de cancer, por Estado*

Capitais Prostata Mama Célone  Traqueia, Estdmago Colo do Cavidade
Feminina Reto Bronquio e Utero Oral
Pulmao
Rio Branco 70 50 20 30 30 50 20
Macapa 60 40 20 30 40 60 20
Manaus 330 380 190 220 300 520 80
Belém 340 410 200 170 260 260 70
Porto Velho 70 80 40 50 40 50 20
Boa Vista 50 50 20 20 20 30 20
Palmas 50 30 20 20 20 20 20
Maceio 210 270 80 90 50 100 60
Salvador 740 1.000 500 340 270 270 240
Fortaleza 590 860 400 410 300 300 160
Séo Luis 210 240 120 110 130 230 30
Jodo Pessoa 190 250 90 90 80 80 50
Recife 550 740 310 290 160 150 130
Teresina 210 230 110 100 50 140 40
Natal 240 230 110 110 90 100 60
Aracaju 190 230 70 70 40 50 40
Goiania 240 250 160 100 60 70 50
Cuiaba 450 430 220 170 110 160 50
Campo Grande 490 460 290 160 130 130 70
Vitoria 120 140 100 60 40 20 40
BeloHorizonte 880 1.030 670 360 270 170 250
Rio de Janeiro 2.790 3.980 2.580 1.430 720 550 750
Sé&o Paulo 3.660 5.550 4.170 2.080 1.610 720 1.340
Curitiba 790 840 530 370 240 140 190
Porto Alegre 290 1.040 660 650 200 150 170
Floriandpolis 130 180 90 130 50 30 40
BRASIL 13.940 18.990 11.770 7.660 5.310 4.550 4.010

*Numeros arredondados para multiplos de 10.

Fonte de dados: INCA (2016).
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Ademais, compreendeu-se a relevancia em evidenciar 0s canceres mais
incidentes, no Brasil, motivo pelo qual apresentamos a figura 1, que demonstra 0S
tumores mais incidentes por sexo, isto €, com mais casos novos para homens e mulheres
para os anos de 2016/2017. No caso das mulheres, identificamos que o primeiro é o
cancer de mama 57.960 (28,1%), seguido do colon e reto 17.620 (8,6%) e colo de Gtero
16.340 (7,9%).

Nos homens ocorre o predominio do cancer de prostata com 61.200 (28,6%),
seguido de traqueia, brénquio e pulmdo com 17.330 (8,1%) e de colon e reto com
16.660 (7,8%). Quanto a neoplasia de prostata, destaca-se a ascendéncia no nimero de

Obitos e incidéncia de casos novos no Brasil. (INCA, 2015).

Figura 1: Distribuicdo proporcional dos dez tipos de cancer mais incidentes
estimados para 2016 por sexo, exceto pele ndo melanoma*

Prostata 51.200 286% Homens Mulheres  Mama feminina 57.950 281%
Tragueia, Bronguio e Pulmao 17.330 3% Calon e Reto 17.620 35%
Cdlon & Reto 16.660 75% Colo do Otero 16.340 79%
Estimago 12.5920 60% Traqueia, Bronguio e Pulmao  10.890 53%
Cavidade Oral 11.140 52% Estimago 7.500 37T%
Esdfago 7.950 37k Corpo do Gtero 5.950 34%
Bexiga 7.200 34% Owirio 5.150 30%
Laringe 5.360 30% Glandula Tireoide 5.870 29%
Leucemias 5.540 256% Linfoma nio Hodgkin 5.030 24%
Sistema Nerwoso Cenfral 5.440 25% Sisterna Nervoso Central 4.830 23%

“Midmeros arredondados para milfiplos de 10
Fonte: INCA (2015)

Nesse seguimento, destaca-se que o cancer de mama € o segundo tumor mais
incidente no mundo entre as mulheres, correspondendo a 1,7 mihdo. No Brasil, os

nimeros de casos novos esperados em 2016-2017 sdo 57.960.

Salientam-se alguns fatores que contribuem na elevacdo do ndmero de casos
novos de cancer no Brasil, tais como: 1) Aumento da expectativa de vida 2) Auséncia de

alimentacdo saudavel e de préatica de atividades fisicas 3) Evolucdo técnica e cientifica
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nos métodos de diagndstico. Além de tais elementos, outros indicadores incidem sobre
0 nuimero de casos novos, tais como O excesso de peso, sedentarismo e consumo
excessivo de alcool. (INCA, 2015).

2.1.2. Atencédo brasileira no cuidado do cancer de mama

No Brasil, as primeiras medidas sanitarias relacionadas ao cancer surgiram ja no
inicio do século XX, atreladas unicamente ao tratamento, sobretudo por estarem
vinculadas ao modelo de saude curativo e centrado na atencdo hospitalar. Além disso, 0
conhecimento restrito acerca da etiologia da doenga provocou pouca énfase na

prevencdo, focalizando t&o somente tratamento individual. (BARRETO, 2005).

Cabe salientar que, nesse periodo, os indices de mortalidade eram baixos, mas
devido & complexidade da doenca ja se tinha uma tendéncia da elevagdo dos numeros de
mortes. No decorrer do século XX, ndo se tinha uma estruturacdo de mecanismos de
controle da doencga, pois, neste periodo, era vista e tratada como casos pontuais e/ou
individuais e, paulatinamente, constatou-se o crescimento de nimeros em relacdo a
casos novos e evolugdes a 6bito. (ibidem, 2005).

Segundo Teixeira (2010), as primeiras medidas para cuidado do cancer iniciaram
na década de 1920, eram prestacOes filantropicas. O cuidado se intensificou a partir de
1940, periodo em que o medico cirurgido Mario Kroeff deu visibilidade a métodos
cirirgicos associados ao cuidado da doenca. Além disso, o autor refere que alguns
médicos sanitaristas e cancerologistas precisaram ser enviados para o exterior em busca
de conhecimento cientifico para o tratamento da neoplasia. A implantacdo do Servico
Nacional do Céancer (SNC) e do Instituto do Cancer inseriu 0 debate sobre a neoplasia e

acOes vinculadas a salde publica brasileira.

As acdes governamentais em relacdo a doenca seriam esparsas e
descontinuas, na maioria das vezes respostas a iniciativas pessoais ou
de grupos profissionais que buscavam transformé-lo em objeto de
atencdo da salde publica. Apenas nos ultimos anos da década de 1940
essa situacdo comecaria a se transformar, com 0 progressivo
desenvolvimento do Servico Nacional do Céncer (SNC) e de seu
Instituto de Cancer. (TEIXEIRA, 2010, s/p)
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De acordo com Costa (2014), o governo do Presidente da Republica Juscelino
Kubitschek iniciou investimento na area da saude, principalmente em relagdo a
“doencas cronico-degenerativas”. Nessa logica, em 1957, a Fundacdo das Pioneiras
Sociais'® implantou o Hospital de Cancerologia da cidade do Rio de Janeiro, que
abarcava atendimento ambulatorial e simultdnea realizagdo de pesquisa clinica,

principalmente buscando o desenvolvimento de medidas de prevencéo.

Nesse sentido, Costa (2014) refere que a criagcdo da unidade de cancerologia foi
sucedida pelo falecimento da sogra do entdo Presidente Juscelino Kubitschek, a Sra.
Luiza Gomes de Lemos foi vitima de um cancer ginecoldgico. Posterior ao seu
falecimento, inaugurou-se a unidade Hospitalar de Cancerologia supracitada, que em
época recebeu seu nome. Ressalta-se que esta unidade hospitalar originou o atual
Hospital do Céancer Ill, situado no bairro de Vila Isabel, no Rio de Janeiro, trata-se de

uma unidade exclusiva de tratamento de neoplasia maméria.

Destaca-se que as décadas de 1960, 70 e 80 tiveram mudangas importantes na
consolidacdo da saude como politica publica e, por conseguinte, no tratamento do
cancer. Considerando, sobretudo, a populacdo urbana assalariada, pois 0 acesso a saude
sucedia da vinculagio com institutos de previdéncia, a chamada medicina

previdenciaria.

Na década de 1960, a Organizacdo das Nagdes Unidas (ONU) buscou promover
e apoiar o desenvolvimento de politicas, assim, nesse periodo, os paises da América
Latina firmaram compromisso de planejar acdes integradas para o desenvolvimento
social e econbmico, pois a saude é fundamental ao progresso do pais. As décadas de
1960/1970 foram marcadas pela énfase na medicina curativa, com “articulagdo do
Estado com os interesses do capital internacional, via indUstrias farmacéuticas e de
equipamento hospitalar”. (BRAVO, 2001).

A transicdo democrética foi fundamental ao desenvolvimento da saude que, na
década de 1980, assumiu dimensdo politica, vinculando-se a proposta de salde coletiva,

com acesso igualitdrio e universal. Este periodo foi caracterizado por transformacdes,

10 vale ressaltar que a Fundagéo das Pioneiras Sociais foi criada em 1957, por iniciativa da primeira dama
Sarah Kubitschek. Posteriormente, o estatuto da instituicdo foi assinado pelo entdo presidente Juscelino
Kubitschek.
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destacou-se a criacdo do Programa de Assisténcia Integral & Saude da Mulher (PAISM),
demarcando uma ruptura conceitual com os principios norteadores da politica de salde
das mulheres. O PAISM ¢ fruto de luta das mulheres e consolidou a protecdo acerca das

maiores wvulnerabilidades feminina, inclusive o cancer de mama.*!

A consolidagdo da saude ocorreu por meio da promulgacdo da Constituicio
Federal de 1988, que no seu art. 196 prevé a saude como uma politica publica de direito
de todos e dever do Estado. Com isso, ocorreu a implantacdo da Lei Organica da Salde
(Lei N° 8.080/1990) que trata sobre as condi¢cbes de promoc¢do, protecdo e recuperacao
de salde, organizando o SUS e delimitando a organizagdo da politica. No mesmo ano,
ocorreu a implantacdo da Lei N° 8.142/1990 que trata da participacdo da comunidade na
gestdo do SUS. Ambas as legislacdes sdo frutos da articulagdo do movimento sanitario

que buscou formular uma politica de saide ampla e de acesso igualitario.*?

Neste periodo, a nivel mundial, o cancer desponta como uma doenca com
elevados numeros de casos novos e Obitos. Segundo as estimativas realizadas pelo
IBGE, a partir da década de 1990, o Brasil inicia uma transicdo da faixa etaria
populacional. A chamada transicdo demogréfica associa-se a transicdo epidemiologica,

pois com o envelhecimento tem-se o aumento das doengas cronicas, entre elas o cancer.

O envelhecimento, a urbanizacéo, as mudancas sociais e econbmicas e
a globalizacdo impactaram o modo de viver, trabalhar e se alimentar
dos brasileiros. Como consequéncia, tem crescido a prevaléncia de
fatores como a obesidade e o sedentarismo, concorrentes diretos para
o desenvolvimento das doencas crénicas nao transmissiveis (DCNT).
Em 2011, quase a metade dos adultos (> 18 anos de idade) em capitais
brasileiras relataram excesso de peso (485%), 17,0% referiram
consumo abusivo de alcool, 20,0% consumiam frutas e hortalicas em
quantidade insuficiente e 14,0% eram inativos fisicamente. Ndo é de
se surpreender que, em 2010, as DCNT responderam por 73,9% dos
Obitos no Brasil, dos quais 80,1% foram devido a doenca
cardiovascular, cancer, doenga respiratoria cronica ou diabetes. Esses

11 Destaca-se que os movimentos sociais foram fundamentais na incorporacdo dos direitos sociais,
principalmente durante a década de 1980, entre estes 0 movimento feminista. Segundo Nunes (1991) as
mulheres se organizavam na luta contra as desigualdades na relagdo de género e nos problemas de salide
que afetavam particularmente a populacéo feminina.

2.0 movimento sanitario propunha a formulagio de um sistema publico de satde, comacesso igualitario
e acOes do Estado. Articulou-se no periodo de ditadura, e afirmou-se na década de 1980 com a proposta
da Reforma Sanitaria, para aprofundar o tema ver: BRAVO, 2001.
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dados reafirmam a relevancia das DCNT neste momento de transicdo
epidemiolégica do Brasil. (DUARTE; BARRETO, 2012, s/p.).

A partir de entdo, se tem um direcionamento das organizagdes mundiais para a
estruturacdo de medidas para o cuidado do céncer. Considerado como uma doenca
complexa, que requer atencdo especializada, na década subsequente, institucionalizou-
Se uma norma para seu tratamento integrado a politica de salde, afirmando-o0 como um

problema de salde publica.

Para tanto, em 1993, o marco legal que buscou normatizar o tratamento do
cancer ocorreu por meio da publicacdo da Portaria N° 170/1993 da Secretaria de Salde
e Assisténcia Social, esta portaria estabeleceu as normas para credenciar os hospitais em
procedimentos para tratamento do céancer. Essa foi a primeira tentativa de organizar o
sistema publico e credenciar o sistema privado para tratar a doenca. Cinco anos depois,
uma nova portaria foi publicada, a Portaria N° 3.535/1998 dividiu e estabeleceu uma
rede de tratamento de maneira hierarquizada, com cadastramento de centros de

atendimento em oncologia.

Vale ressaltar que o direcionamento de ambas as portarias restringe-se ao
credenciamento de redes hospitalares para tratamento da doenca, afirmando novamente
0 cancer enquanto uma doenca pontual*® que requer intervencdo medicamentosa e/ou de
procedimento oncoldgico individual. Em contrapartida, segundo estimativas do INCA,
gradativamente 0s numeros foram aumentando, tendo em vista os fatores para

desenvolvimento, complexidade do tratamento e possibilidades de reincidir a doenca.

Consoante a Bravo (2001), nos anos de 1990, ocorre o redirecionamento do
papel do Estado, influenciado pelo periodo neoliberal. Tal acdo tem influéncia direta na
politica de salde, que nesta época perpassa por ampliacdo de parcerias publico/privado.

Com isso, evidencia-se 0 sucateamento da salude publica e constante tentativa de

13 Refiro-me a uma doenca pontual que requer tratamento, ressaltando que quando o olhar volta-se tdo s6
ao tratamento, ndo se tem possibilidade de reduzir os casos novos, que aumentam paralelamente. Neste
periodo, tratava-se a queixa do paciente coma conduta médica e ndo se discutia a proporgao que a doenga
poderia alcancar (uma doenga grave, com tratamento complexo e possibilidades de reincidir). Por isso,
nota-se que neste contexto ndo se tinha ligacdo com olhar preventivo para que pudesse evitar o
surgimento da doenga ou a deteccdo precoce, para evitar prognosticos insatisfatorios e aumento no
numero de dbitos.
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privatizacdo desse espaco, em meio a este, “a recuperacdo de alguns dos pontos basicos
da proposta governamental permite perceber que a execucdo da Reforma do Estado
choca-se, radicalmente, com as conquistas sociais obtidas na Carta Constitucional de
1988”7 (IAMAMOTO, 2011: 122). Com isso, identifica-se que o modelo inerente a
Reforma Sanitdria, afirmado na CF/1988, passa por tensdes, devido ao projeto

articulado ao mercado, comprometendo 0 avanco das estratégias previstas no SUS.

No que tange a discussdo sobre o céncer, a partir dos anos 2000, hd uma
retomada na agenda politica, corroborado por orientacBes internacionais advindas da
Organizacdo Mundial de Sadde (OMS)™, tendo em vista elevados indices de casos
novos e mortalidade pela doenca a nivel mundial. Por meio dos parametros
especificados pela OMS, o Brasil alterou a abordagem do céancer e instituiu uma politica
especifica. Motivo pelo qual, em 2005, foi instituida a Politica Nacional de Atencdo
Oncoldgica (PNAO). A politica estruturada consolidou-se por meio da Portaria N°
2.439/2005 que afirmou o cancer como problema de salde publica e estruturou a rede
de atencdo oncologica a ser implantada em toda unidade federada, avancando nos
parametros e diretrizes da atencdo oncologica em conformidade com diretrizes

estabelecidas pelo SUS.

Também em 2005, foi elaborado um Plano de Acdo para o Controle dos
Canceres de Colo de Utero e Mama (2005-2007) pelo governo federal. A anélise desse
plano nos permite apontar que o mesmo propds seis diretrizes estratégias, sendo estas:
aumento de cobertura da populacdo publico alvo, garantia da qualidade, fortalecimento
do sistema de informacdo, desenvolvimento de capacitagdes, estratégia de mobilizacdo
social e avango de pesquisas. Neste momento, o enfoque é a deteccdo precoce, por isso,
através de pactuacdo dos estados e dos municipios, firmou indicadores e metas na
realizacdo da mamografia e rastreio da doenca, assegurado por meio do Pacto pela
Saude em 2006.

14 A OMS publicou alguns relatérios importantes, a saber: 1) Relatério Global — Prevencéo de Doencas
Crbnicas: Um Investimento Vital, OMS, 2006, 2) Relatoério Oncolégico Mundial, IARC/OMS, 2008 e 3)
Uma agenda de investigacdo prioritaria para a prevencao e controle de doengas nao transmissiveis, OMS,
2011. A anélise destes nos direciona a indicar que tais parametros orientam a abordagemdo cancer como
problema de satde publica mundial e sinalizam a necessidade de intervencdo governamental brasileira
através da prevencao e/ou detecgdo precoce.
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No Brasil, algumas iniciativas recentes foram tomadas para fomentar a deteccdo
precoce do cancer de mama, dentre elas a publicacdo da Lei N° 11.664/2008 que garante
a realizacdo de mamografias para as mulheres acima de 40 anos, bem como o
encaminhamento a servicos de maior complexidade para complementacdo diagnostica e
tratamento, quando houver necessidade. Esta lei, que entrou em vigor em 29 de abril de
2009, reafirma o que é estabelecido pelos principios do Sistema Unico de Saude (SUS).
Embora tenha suscitado interpretacfes divergentes, o texto ndo altera as recomendacdes
de faixa etaria para rastreamento de mulheres saudaveis/ assintomaticas: dos 50 aos 69
anos, que devem repetir o exame com periodicidade bienal. J& as mulheres com fatores
de risco, a partir dos 35 anos, devem realizar acompanhamento clinico e a mamografia

anual.

Posteriormente, algumas outras legislagbes foram criadas, inclusive com
estruturacdo de programas e sistemas especificos, como o Sistema de Informacdo do
cancer de mama (SISMAMA) que favorece a vigilancia desta neoplasia e outros
exemplos instituidos nessa mesma época: SISCAN, SISCOLO, SIM. AEm disso, a
discussdo da neoplasia maligna mamaria foi reafirmada por meio do plano de acdo
lancado em 2011, o Plano Nacional de Diagnostico e Tratamento do Céancer de Colo de
Utero e de Mama, que objetiva aumentar os exames mamograficos, sobretudo, para

intensificar a prevencdo e assisténcia as mulheres.

Em seguida, instituiu-se o Programa Nacional de Qualidade em Mamografia
(PNQM). Essas acdes corroboram para organizagdo das acOes de controle do cancer de
mama, buscando garantir a qualidade dos exames realizados. E, posteriormente, ocorreu
a publicacdo da Portaria N° 189/2014 que estabelece incentivo financeiro no custeio dos
servicos de Referéncia para Diagnostico de Cancer de Mama, a portaria posiciona
percentuais de incremento a cada procedimento realizado na deteccdo do cancer de

mama.

De mais a mais, percebe-se modificacdo no acesso as informacbes sobre
prevencdo e foco no controle da doenca de maneira positiva, sobretudo nas acdes de
vigilancia da doenca (INCA, 2015). Por tudo isso, tem que se reconhecer 0 avanco no
sentido das normativas e ferramentas que corroboram a conjuntura do céancer de mama,

gue por se apresentar como um cancer com chances de cura, se detectado precocemente,
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torna-se uma prioridade governamental. Por tais raz0es, evidencia-se a necessidade de
discutir a prevencdo e promogdo da salde e a relevancia dos determinantes sociais e

seus impactos nos nuimeros de casos novos de cancer no Brasil e a nivel mundial.

Identificam-se  significativos avancos desde o inicio dos anos 2000, Castro
(2012) nos elucida sobre a mudanca no cendrio das politicas publicas neste periodo, a
partir do governo do entdo Presidente Luiz Inacio Lula da Silva. Evidencia-se uma a
ampliacdo no que tange as politicas sociais, possibilitando, sobretudo, um alargamento

no mecanismo de protecdo e promogao social.

Nesse sentido, destaca-se que por intermédio da pressdo internacional, os paises
signatarios da OMS foram direcionados a intensificar medidas de prevencdo e controle
do cancer. Fato que instigou o Brasil, no ano de 2013, a publicar a Portaria N° 874/2013
que institui a Politica Nacional para a Prevencdo e Controle do Céancer na Rede de
Atencdo a Saude das Pessoas com Doencas Cronicas no ambito do SUS, em
substituicdio a PNAO (2005). Com isso, identifica-se uma intensificacdo na criacdo de

medidas estratégicas que devem incidir nos riscos e agravos da doenca.

A materializacdo da politica para prevencdo coaduna com o crescente ndmero de
Obitos e uma pressdo mundial por sua reducdo. Em 2012, o diretor da International
Agency for Research on Cancer (IARC) pronunciou-se “An urgent need for the control
of cancer today is to develop effective and affordable approaches to early detection,
diagnosis and treatment of breast cancer among women living in less developed
countries™>. Com isso, nota-se a conducdo internacional para prevencdo e controle da

doenca.

Percebe-se a magnitude e complexidade do céancer a nivel mundial, sendo
considerado como um problema de salde publica. A OMS orienta 0s paises signatarios
a implementacdo de estratégias e mecanismos de controle e prevencdo do cancer. Por
conseguinte, ocorreu a elaboracdo de uma politica especifica que delimita medidas de

prevencdo e controle da doenca.

Diferente da PNAO (2005), a Politica Nacional para a Prevencdo e Controle do

Cancer (2013) prevé estratégias que incidam nos riscos da doenca, reconhecendo o

15 Disponivel em: www.iarc.fr/ - Acesso em 06 de mai. 2016.
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cuidado eficaz, se iniciado na fase inicial da neoplasia, afirmando a importancia da
oferta do cuidado integral. E ressalta a articulacdo entre a promocdo de salde e a

prevencdo, a fim de subsidiar o monitoramento, assim como prevé o SUS.

Além disso, a politica de prevencdo prevé a modificacdo na abordagem da
doenga, tendo em vista o enfoque da prevencdo e do seu controle, reafirmando a
importancia do acesso universal e igualitario as acOes e servicos. E, também, delimita a
assisténcia ao paciente oncoldgico, como ndo exclusiva da alta complexidade,
afirmando a centralidade da Atencdo Primaria & Saude como geradora/ coordenadora do
cuidado, ainda que o acesso a confirmacdo do diagnostico seja pela via da urgéncia e

emergéncia.

Buscando organizagdo do acesso ao sistema de salde, instituiu-se a Portaria n°
4.279/2010. Esta normativa implementou a Rede de Atencdo a Saude (RAS) e sua
gestdo municipal, reorganizando a rede de salde com a delimitagdo da Atencdo
Primaria & Saude (APS). Tal medida constitui-se como norteadora da aten¢do primaria,
sobretudo no que se refere a implantacdo da linha do cuidado oncoldgico e ratifica-se a
APS como a porta de entrada preferencial do usuério pela atencdo primaria e, por
conseguinte, definiu-se a oferta dos servicos de salde em diferentes niveis de

complexidade do SUS.

Vale ressaltar que o investimento na prevencdo pode reduzir o custo do
tratamento invasivo, por exemplo, 0 gasto com o investimento em prevencdo e deteccdo
precoce € infinitamente menor do que O necessario no tratamento oncoldgico, por isso

evidencia-se  6timo  custo-efetividade 1°.

Com pesquisa no acervo documental
demonstrado pelo INCA, percebe-se que a maior parte do recurso destinado para o
cancer consiste no diagndstico, mas ha um gasto elevado no tratamento que, por ser de

alta complexidade, requer utilizacdo de tecnologias importadas.

Em termos de gasto com a Politica Nacional para a Prevencdo e Controle do
Cancer, a politica prevé que, para seu financiamento, 0s recursos sejam retirados dos
fundos nacionais, estaduais e municipais da saude, citando ainda o ressarcimento da

rede privada, o repasse de recursos advindos da Seguridade Social, criacdo de fundos

16 para aprofundamento ver: Pinto (2007).
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especiais e parcerias com 6rgdos nacionais e internacionais. Apesar de especificar as

fontes de financiamento, a politica ndo delimita estimativa e/ou percentual necessario.

O dltimo estudo disponibilizado pelo INCA quanto ao gasto com prevencdo e
tratamento foi em 2007 (sete anos antes da criacdo da politica para a prevencdo), o
mesmo refere que o custo do tratamento tende a ser sete vezes mais caro do que da
prevencdo da doenca. Segundo as projecdes disponibilizadas em época, 0 custo para o
tratamento de estagio avancado em 2008 a 2010 seria de R$ 35 milhdes de reais,

enquanto a deteccao precoce sairia por R$ 5 milhdes.

Compreende-se 0 estabelecimento de mecanismos e estratégias para alcangar o
publico feminino. Segundo o Ministério da Saude, ocorreu aumento no nudmero da
realizacdo de mamografia, sobretudo de 2008-2011, contudo, apesar do aumento da
realizacdo de exames, ainda persistem iniquidades no acesso, apontadas em outros
estudos nacionais e internacionais que, inclusive, sinalizam mulheres, na faixa etaria

indicada, que nunca realizaram mamografia. (VILLAR, et al, 2015: 106).

Um estudo realizado no Estado do Rio de Janeiro, em 2015,'" apresenta a
discussdo acerca dos mamografos. SUS e ndo SUS distribuiram-se desigualmente nas
regibes do estado, apresentando mulheres dentro da faixa etaria recomendada para
rastreamento da doenca que nunca fizeram mamografia. Os pesquisadores indicam a
necessidade de instalar novos mamografos, realizar manutencdo dos existentes,
priorizarem estratégias de regionalizar os servicos ou utilizar mamografos moveis.
(ibidem, 2015).

As indicagdes evidenciadas pelo INCA (2015) apontam que o diagndstico com
estadiamento avancado tem menores chances de cura. Alguns tipos de céancer se
apresentam como a principal causa de morte nas regides brasileiras menos favorecidas.
Por tal razdo, evidenciou-se que, se houvesse uma destinacdo maior de recursos a
prevencdo e deteccdo precoce, teriamos impacto nas escolhas terapéuticas menos
mutiladoras, com reducdo dos ndmeros de Obitos, corroborando com a diminuicdo de
gasto com tratamento da doenca e efetivando a Politica Nacional para a Prevencdo e

Controle do Cancer.

7" para aprofundamento ver: VILLAR, et al, 2015.
54



Tem que se reconhecer o avango na estruturacdo das legislagdes, sobretudo a
Politica para Prevencdo e Controle do Cancer, uma vez que, com divisdo de
responsabilidade sobre o céncer, isto €, a incumbéncia da doenca compartilhada em toda
unidade federada, torna-se possivel estruturar as ofertas dos servicos prestados. Além da
implantacdo de programas e sistemas relacionados ao cancer de mama e mamografia,

principalmente os que favorecem a deteccdo precoce.

Contudo, apesar da existéncia dos programas, dos sistemas e da politica, a
realidade observada ainda permanece em certo descompasso, perceptivel pelo nimero
de casos novos, como exposto no decorrer deste trabalho. Com isso, observa-se que
ainda ndo se tem estrutura capaz de subsidiar o numero de atendimentos necessarios,
corroborando com o elevado indice de acesso ao tratamento ser em fase de estadiamento

avancado e poucas chances de cura. (INCA, 2015).

Uma projecdo indicada pelo IARC revela que no Brasil, em 2030, havera cerca
de 733.340 casos novos de cancer, considerando os dados evidenciados referentes a
2016, o aumento corresponde a aproximadamente 54%. O célculo foi realizado com
base no aumento da expectativa de vida brasileira, segundo os dados, a perspectiva é
que, em 2030, o total de habitantes seja de 223.126.917. (ARAUJO; et al. 2016)
Consideramos que 0 aumento da expectativa de vida precisa ser acompanhada pelo
desenvolvimento de equipamentos e profissionais necessarios para o suporte de casos

novos, considerando 0 possivel aumento de casos novos.

Em 2015, a discussdo sobre a possivel cura do céncer permeou as paginas
noticiarias nacionais e internacionais. Trata-se de um medicamento chamado
fosfoetanolamina que foi desenvolvido por cientistas da USP e que, ha alguns anos, vem
sendo administrado em pessoas com cancer e obtendo alguns resultados ditos como
positivos. A divulgacdo de um medicamento inovador propiciou que as pessoas com

cancer e/ou familiares ajuizassem pedidos de liberacdo do consumo deste.

Ha que se considerar que a noticia de um medicamento que possibilitaria a cura
de uma doenca de alta complexidade, ou a0 menos sobrevida das pessoas com cancer,
ensandeceu a populacdo brasileira, quicd mundial, inclusive em um contexto adverso o

medicamento foi liberado para consumo antes mesmo das fases de testes preconizadas
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pela ANVISA e seguird em estudo.’® Ainda ndo temos analises sobre a liberacdo e
consumo do medicamento e de seus resultados, contudo consideramos primordial

destacar novos desenhos no tratamento de uma doenga complexa.

E inevitivel a constatacio que muito avancamos com relagdo a concepgdo da
doenca e a construcdo de normativas e ferramentas necessarias que buscam prevencao e
diagndstico precoce. Mas também afirmamos que ainda existe um longo percurso,
corroborado por nossa diversidade territorial, tendo em vista que a doenca

gradativamente ainda atinge um grande nimero de mulheres.

O item subsequente tratou dos direitos sociais dirigidos as mulheres com cancer
de mama. Nosso objetivo foi identificar os dilemas no acesso as garantias legais, assim

como os limbos encontrados nas legislagcbes existentes.

2.2. OS DIREITOS SOCIAIS DAS MULHERES COM CANCER DE MAMA

A primeira parte deste capitulo evidenciou o cancer de mama como uma doenca
de alta complexidade, que requer atencdo na prevencdo, a fim de favorecer um bom
prognostico. Para isso, destacaram-se alguns apontamentos sobre a realidade da doenga,
do tratamento, e dos seus elevados indices, que subsidiaram a discussdo sobre as
legislacbes citadas, compreendendo que uma doenca de alta complexidade requer uma

rede estruturada e atencdo especializada.

De acordo com Bravo (2001), a salude brasileira transitou do inicio do século
XIX até os anos 1980, dentro de uma forma limitante e reducionista frente as demandas
da populagdo até a proposta de Reforma Sanitaria. Avancamos muito com a definicdo
da saude como politica publica, prevista na Constituicdo Federal de 1988. Mas ainda
persistem dilemas relacionais que abrangem a conjuntura brasileira a partir da década de
1990, “hd uma enorme distancia entre a proposta do movimento sanitario e a pratica do
sistema publico de satde vigente”. (CFESS, 2009: 13).

18 Em tempo: vide legislagdo N° 13.269 de 13 de abril de 2016.
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Cabe ressaltar que a compreensdo da politica implica metodologicamente em
considerar as relacbes de tempo e espaco da sociedade, bem como a conjuntura
econbmica, politica e a atuacdo do Estado. (FALEIROS, 1987). Por isso, considerando
0 aspecto da salde enquanto uma politica publica, pode se afirmar que sua
criacdo/consolidagdo € inerente as relagBes sociais de uma sociedade em constante

mutacdo, por vezes, dificultando a insercdo da populacdo aos servicos de que necessita.

O debate sobre as politicas de protecdo social tem sido aprofundado
recentemente, mas a institucionalizacdo da protecdo social emerge do século XIX.
Primeiramente, envolvia-se tdo somente com trabalhadores formais, recusando medidas
para grupos sociais que ndo participavam do mercado de trabalho. Neste momento,
efervescia a industrializacdo e urbanizagdo e, consequentemente, vem a tona
inseguranca social e wvulnerabilidade, advindas de tais relagdes trabalhistas. (JACCOUD,
2009).

Nesse sentido, segundo Jaccoud (2009), a protecdo social vincula-se aos riscos
sociais (doengas, velhice, desemprego, morte, entre outros) e consolida-se a partir da
regulamentacdo de provisdo de servicos e beneficios sociais pelo Estado, com objetivo

de enfrentar tais riscos, originando os direitos sociais.

Inicialmente, os direitos sociais eram acessados por trabalhadores formais pela
via do seguro social, baseado no sistema Bismarckiano. Segundo Fleury (2008), a partir
da implantacdo da CF/1988 e regulamentagédo da nogdo da Seguridade Social, notam-se
a ampliacdo da protecdo, sendo consolidada como protecdo integral e dever do Estado.
A partir deste periodo, as politicas sociais ganham expressdo em direcdo a garantia e
ampliacdo da cidadania, fato que representou a maior inovagdo no campo dos direitos

sociais.

No que se refere aos direitos sociais da mulher com cancer, identificou-se que
foram implementados a partir de 1990. Os localizamos por meio do acervo documental
disponibilizado pelo INCA. Identificamos 15 documentos que, posteriormente, foram
lidos e analisados. Percebeu-se o direcionamento de direitos sociais a adesdo ao

tratamento por meio da acessibilidade, trabalho e renda, isencGes fiscais.
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Posteriormente, delimitamos nossa andlise em 9 destes documentos, escolhemos
analisar aspectos que podem impactar no acesso e adesdo de tratamento, por isso
optamos em dimensdes que apresentam aspectos relacionados as necessidades
principais de uma mulher com céncer de mama, tanto em aspectos para tratamento,

como na influéncia da adesdo deste.

Apesar de ndo aprofundarmos andlise nos 6 outros documentos, os consideramos
relevantes e reconhecemos a importancia de tais previsbes. Motivo pelo qual os
identificamos, em relacdo a isencdo dos impostos: IPI, ICMS, IPVA na compra de
veiculos adaptados, regulamentados por IN-RFB N° 988 de 22/12/1999, e Lei N°
2.877/1997 *°, respectivamente e a isencdo fiscal do imposto de renda, consubstanciado
na Lei N° 7.713/1988. Outras garantias legais como a quitacdo da casa propria,
financiada pela Caixa Econdmica Federal (jurisprudéncia nos casos de invalidez
permanente) e a isengdo do IPTU no Rio de Janeiro, assegurada pela Lei N°

1.955/1993 (sera determinado por municipio, incluido na respectiva lei organica).

Em se tratando dos documentos analisados, percebeu-se o0 avango na
consolidacdo da legislacdo e garantia legal dos direitos sociais. Mas, como ja
mencionado, ainda persistem entraveis em todas as dimensfes apresentadas. Por isso,
salienta-se que 0 acesso as garantias sociais deve considerar, sobretudo, as condicdes de
vida e as necessidades no decorrer da prevencdo, assim como do tratamento e

recuperacdo do cancer.

2.2.1. Dimensao acessibilidade

Segundo Geminiano (2014), a acessibilidade trata-se do acesso aos cuidados de
salde, visa responder necessidades de determinada populacdo, a partir da busca de
variacbes no uso de servicos de saude de determinada necessidade populacional. Sob
esse aspecto, analisamos as normatizacdes referentes a Reconstrugdo mamaria, e a
mobilidade para realizar o tratamento, tais como: Tratamento Fora do Domicilio, Vale

Social e Riocard, respectivamente.

19 No caso da Lei N° 2.877/1997, cabe ressaltar que se trata de uma lei pertencente ao Estado do Rio de
Janeiro e sua incorporagdo nacional depende de cada Estado brasileiro.
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A discussdo da mastectomia associa-se a0 acesso a cirurgia de reconstrucao
mamaria, subsidiado pela Lei N° 9.797/1999 e, com sua analise, percebemos que seu
primeiro artigo prevé a reconstrugdo mamaria em casos de neoplasia. Além disso, cabe
destacar que uma alteracdo feita recentemente pela Lei N° 12.802/2013 aponta que a
reconstrucdo podera ser feita durante a mesma cirurgia de retirada do tumor, ou podera

ser direcionada a outro momento, essa avaliacdo dependera da parecer médico.

Os estudiosos Paredes et al (2013) tratam da melhoria da qualidade de vida a
partir da reconstrucdo maméria, a pesquisa aponta a experiéncia do Hospital
Universitario Walter Cantidio. Os autores revelam a importancia da reconstrugdo
associada a autoestima e dos beneficios fisicos, psicoldgicos e sociais. Além disso,
mencionam que as mulheres que realizam a reconstrucdo tardia tendem a valorizar ainda
mais, sobretudo em decorréncia da reparacdo da perda que essa cirurgia representa,
realizando a cirurgia inerente a discussdo da integralidade do cuidado. Ha estudos que
identificam a expansdo nos tipos de cirurgia, tal como evidenciado por Claro Junior et al
(2013) e estudo sobre como evitar morbidade das mulheres e dos limitadores fisicos

apos realizacdo da cirurgia, que foi realizado por Munhoz et al (2004).

Ha uma reportagem, disponibilizada pelo Jornal do Senado, identificando que,
em 2012, foram realizadas 1.392 cirurgias, cerca de 20 mil mulheres precisavam fazer a
reconstrugcdo, propiciando que menos de 10% dessas mulheres saem dos centros
cirrgicos sem realizar a reconstru¢cdo dos seios. O que se observa € que, apesar de
consistir em uma garantia legal, deixa de ser priorizada pelas urgéncias e emergéncias,
podendo acarretar longo espaco de tempo entre a mastectomia e a reconstrucéo

mamaria.

Essa discussdo associa-se a integralidade do cuidado das mulheres acometidas
por esse tipo de cancer, pois se trata da recuperacdo e reconstrucdo de cada identidade.
No entanto, ndo foram encontradas referéncias bibliograficas que propusesse a
discussdo da tematica, refiro-me a realizacdo da reconstrucdo e a limitacdo de ser uma

cirurgia plastica, outro limitador a sua garantia.

Em se tratando da mobilidade para realizagdo do tratamento, as mulheres com

cancer de mama que residam em municipio diferente da realizacdo do tratamento tém
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possibilidade de acessar o Tratamento Fora do Domicilio (TDF), trata-se de um
programa normatizado pelo Ministério da Salde - Portaria SAS n° 055/1999, que se

destina aos usuarios atendidos na rede pdblica ou conveniada/contratada do SUS.

Com andlise no referido documento, foi possivel perceber que seu objetivo
consiste em garantir acesso de pacientes de um municipio a servicos assistenciais de
outro municipio, ou ainda de um estado para o outro, além de envolver hospedagem,

ajuda de custo para alimentacéo.

Considerando que os municipios de pequeno porte ndo ofertam tratamento de
cancer, devido a operacionalizacdo de redes assistenciais de complexidade diferenciada.
Por isso, cabe ressaltar a distribuicdo dos servicos e sua concentragdo nas grandes
metropoles, motivo pelo qual o TFD foi criado com objetivo de buscar 0 acesso a salde,

sobretudo em questdes relacionadas a alta complexidade.

No entanto, apesar da legislacio prevé o0s encaminhamentos necessarios, a
realidade persiste com inUmeros obstaculos, por exemplo, a vaga para o TFD ¢
condicionada a vaga do tratamento na rede de alta complexidade, que depende da
regulacdo/ encaminhamento do municipio de origegm da paciente. Como o0
encaminhamento para alta complexidade ndo necessariamente tem-se diagndstico
definido, ndo se tem determinacdo de prazo quanto ao tratamento de salde. Na
experiéncia do HUAP, muitos pacientes que residiam no interior do estado do Rio de
Janeiro relatavam espera por quase um ano para iniciar o tratamento, em contrapartida

relatavam bom acesso a solicitacdo do TFD.

Ja em relacdo ao transporte municipal, nossa analise pauta-se no Decreto-Lei N°
32.842/2010 que assegura o direito ao transporte nos veiculos municipais as pessoas
com deficiéncia fisica, mental, auditiva, visual e doencas cronicas. O documento versa
sobre a discriminacdo do publico a que se destina, bem como de orientacfes de acesso,

consoante a Lei Organica do Municipio e consolidagdo do sistema de bilhete eletronico.

Com a analise deste documento, é possivel evidenciar a condicdo de acesso, se

vincular a hipossuficiéncia, isto €, a renda familiar deve consistir no recebimento de até
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trés salarios minimos, que serd constatada pela inclusdo no Cadastro Unico.?’ Com isso,
nota-se a focalizaco e restricio do publico que fard jus a esta garantia legal, uma vez
gue o recorte da renda direciona quem tera direito as passagens para o tratamento. Seu
acesso € condicionado a pessoas com renda familiar de até trés salarios minimos.
Diferentemente do Vale Social (transporte intermunicipal), que ndo associa a renda em

seu acesso, ampliando a todo publico usuario do servigo tal possibilidade.

Para uma pessoa acessar 0 Riocard precisa se dirigir a Unidade Basica de Salde,
que solicitara os documentos necessarios, incluindo laudo médico de especialista, entdo
retornard ao médico (no caso da mulher com cancer de mama, dirigir-se ao oncologista
e/ou mastologista) para acesso ao laudo. Além disso, tera que se locomover até 0 CRAS
de referéncia para inclusdo no cadastro Unico e geracdo do ndmero do NUmero de
Identificacdo Social (NIS), ap6s tais procedimentos, a pessoa retornara a Unidade
Basica com os documentos necessarios e aguardarad a inclusdo do pedido no sistema e

posterior liberacdo do Riocard.

Considerando os tipos de tratamento do cancer, por vezes, a necessidade é
imediata, tendo em vista que as diferentes etapas de um tratamento do céncer
condicionam tais acessos. Por exemplo, uma paciente em radioterapia realiza sessdes
diarias demandando grande necessidade de transporte. Mas, no cotidiano dos servicos,
percebe-se que a burocracia do sistema posterga e fragiliza 0 acesso repentino/imediato

do usuério ao servico.

Em se tratando em transporte intermunicipal (trem, metrd, barcas, Onibus de
outros municipios), o documento que normatizou o chamado Vale Social foi a Lei
Estadual N° 4.510/2005. Esta lei dispde sobre a isencdo de tarifas no servico de
transporte a pessoas com deficiéncia, ou no caso que estamos analisando, pessoas com

doenca crbnica, como é o caso do cancer de mama.

O acesso ao Vale Social é realizado por preenchimento de formulario,
distribuido no Terminal Rodovidrio de Niterdi, Rio Poupa Tempo Central do Brasil,
Secretarias de Transporte e também Secretarias de Saude. O formulario deve ser

preenchido pelo medico informando questdes relacionadas a doenca e periodicidade na

29 De acordo com o Decreto N° 6135/2007 apenas pessoas com renda familiar de até trés salarios minimos
tem direito a fazer o cadastro Unico e assimter acesso ao NIS.
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realizacdo do tratamento. Posteriormente, serd liberado um cartdo eletrénico com
numero de passagens limitado, as passagens sdo indicadas pelo médico que realiza o
tratamento do cancer e demais profissionais da salude que realizem acompanhamento

mensal.

No cotidiano dos servicos, percebe-se que as pessoas em tratamento apresentam
dificuldades no acesso ao preenchimento do formulario a ser realizado pelos médicos
que realizam tratamento. Muitos medicos ndo compreendem a necessidade de tal
preenchimento e, por vezes, 0 Servico Social das instituicdes realizam orientacOes,
retomando a importancia deste como um direito social. Além disso, a confeccdo do Vale
Social dura em torno de 90 dias, prazo que, muitas das vezes, as mulheres ndo tém,

considerando as necessidades de um tratamento oncoldgico.

Com a andlise dos distintos documentos, foi possivel perceber as estratégias do
Governo Federal, Estadual e Municipal na garantia da acessibilidade das mulheres com
cancer ao tratamento. Percebeu-se também a fragilizagdo no acesso aos Sservicos,
considerando as burocracias pré-estabelecidas, como visto no caso da mastectomia e
também nos diferentes tipos de transporte. Além disso, notou-se a auséncia de previsdes
legais de deslocamento de pacientes com estadiamento avancado, sobretudo o transporte

realizado dentro do mesmo municipio.

Se pensarmos a rede primaria da pessoa com cancer, tanto o Riocard como o
Vale Social ndo consideram o direito irrestrito a acompanhante, sendo direcionado t&o
somente pelo entendimento médico. Cabe ressaltar que o cancer de mama feminino tem
algumas consequéncias, dentre elas a debilidade fisica pela mutilagdo decorrente do
tratamento, esta avaliacdo deve ser individualizada. Apesar da debilidade das mulheres,
a ndo especificacdo do direito ao acompanhante acaba reforcando a decisdo unilateral,
considerada pelo médico que a assiste. Por vezes, a auséncia desta liberacdo acaba
fragmentando a rede priméria, tendo em vista que este acesso permite a aproximacao e

ajuda no cuidado/ adeséo ao tratamento da doenca.

2.2.3. Dimensao trabalho e renda

Nesta dimensdo a abordagem focou analisar documentos relacionados ao

trabalho e a renda das mulheres com cancer de mama. Para tanto, a andlise pautou-se no
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auxilio doenca, aposentadoria por invalidez, majoracdo da aposentadoria, ambos 0s
direitos sdo previstos na Lei N° 8.213/1991, outro direito social analisado é o Beneficio
de Prestacdo Continuada (BPC), este amparo assistencial previsto pela Lei N°
8.742/1993.

Alem de delimitarmos a possivel realizacdo do saque do FGTS e do PIS/PASEP,
destinados as trabalhadoras com vinculo CLT. Vale ressaltar que os unicos documentos
analisados que apresentam cobertura & rede primaria da pessoa com cancer sao

relacionados ao saque do FGTS e do PIS/PASEP, que foram elucidados mais adiante.

Retomando a andlise documental, o primeiro documento estudado nesta
dimensdo tratou da Lei N° 8.213/1991, essa legislacdo prevé direitos sociais
relacionados as pessoas que contribuem para a Previdéncia Social. Nessa logica,
percebe-se que o art. 59 aborda o afastamento do trabalho, quando a pessoa é acometida
por doenca que impecga a continuidade da atividade que desempenha. No caso analisado,
com a confirmacdo do diagndstico e tratamento do cancer, as trabalhadoras que tenham
contribuicdo previdenciaria prévia poderdo acessar 0 auxilio doenca, periodo em que
ndo desempenhara atividade laboral e recebera pelo proprio INSS, isto é, tera acesso a

uma renda substituta durante o seu tratamento de saude.

Nesse sentido, a gravidade do diagndstico e do tratamento pode acarretar
impossibilidade em absoluto de retorno ao trabalho, para esses casos, o art. 42 da
referida lei recomenda a aposentadoria por invalidez, que pode ser revertida em caso de
melhora e liberacdo médica para retorno as atividades laborais. E nos casos em que se
evidencia a dependéncia e necessidade de assisténcia permanente, o art. 101 no inciso

um prevé a concessao de 25% sobre o valor do beneficio da aposentadoria.

A andlise desta lei nos propiciou entendimento da auséncia de caréncia®’ das
pessoas que forem filiadas ao Regime Geral de Previdéncia Social e posteriormente
acometida por céncer. Isto é, em caso de pagamento da contribuicdo, a Previdéncia
Social no dia 11 de abril e diagnéstico de céncer no dia 12 do mesmo més, o

contribuinte terd direito a solicitar os beneficios previdenciarios, inclusive os descritos

2! Trata-se do “nimero minimos de contribuicdes mensais indispensaveis para que o beneficiario faca jus
ao beneficio” - Art. 24, Lei N° 8.213/1991.
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acima (auxilio doenca, aposentadoria por invalidez, majoracdo da aposentadoria), em

virtude da magnitude da doenca.

Alem disso, percebe-se que o pagamento de 12 contribuicGes garante a extensdo
da qualidade de segurado por mais 12 meses, ou seja, a pessoa podera solicitar qualquer
beneficio previdenciario, mesmo que ndo esteja contribuindo, desde que esteja neste
periodo. Se considerarmos dez anos ininterruptos de contribuicdo para a Previdéncia
Social, 0 segurado do INSS tera direito a solicitagdo de beneficios mesmo que nao
contribua por mais 12 meses. E outra maneira de estender a qualidade de segurado é
realizar inscricio no Ministério do Trabalho indicando como desempregado, desta

forma garantira mais 12 meses de solicitacdo de beneficios previdenciarios.

Na atualidade, o contribuinte do INSS pode ficar até 36 meses sem contribuir e
tendo acesso aos beneficios previdenciarios, desde que esteja elegivel aos critérios
supracitados. Esses aspectos sdo importantes, pois o diagnostico de cancer pode surgir
em um momento que ndo esteja desempenhando atividade laboral, mas que se

considerados tais critérios, ainda assim poderdo acessar aos beneficios previdenciarios.

No caso de mulheres com céancer e vinculo de trabalho CLT, o documento
Resolucdo 01/1996 do Conselho diretor do Fundo de Participacdo PIS/PASEP prevé o
saque do PIS/PASEP, se faz necessario cadastramento anterior a 1988. Neste caso, 0
dependente do paciente também pode realizar o respectivo saque. A mesma regra vale
para o Fundo de Garantia do Tempo de Servico (FGTS), o documento Lei N° 8.922, de
25/7/1994 prevé o saque do FGTS para a pessoa com neoplasia e qualquer dos seus
dependentes, diferente do PIS/PASEP o FGTS ndo determina prazo de inscricdo para
realizacdo do saque. Percebe-se ampliacdo da legislacdo ao dependente, sobretudo por

considerar 0s gastos financeiros consequentes & doenca em pauta.

Aquelas que ndo possuem contribuicdo social para a Previdéncia Social, e por
consequéncia ndo terdo direito aos beneficios previdencidrios, alguns desses casos sdo
acolhidos pelo Beneficio de Prestacdo Continuada, desde que atenda os critérios
elegiveis. Analisamos a Lei N° 8.742/1993, que o menciona como um beneficio
assistencial que garante um salario minimo mensal a pessoas com impedimentos de

longo prazo, isto €, pessoas em tratamento por prazo superior a dois anos.
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A andlise do referido documento nos permitiu constatar que 0 acesso ao
beneficio independe de contribuicdo social prévia a Previdéncia Social, tal constatagdo
pode possibilitar que o beneficio supra a demanda de muitas mulheres que ndo possuem
vinculo formal de trabalho. Vale apena ressaltar que o vinculo dessas mulheres com o
INSS, por exemplo, se esteve recentemente recebendo auxilio doencga, ou qualquer outro
beneficio previdenciario, ou ainda se possui marido aposentado, esses fatores
configuram a mulher como dependente da Previdéncia Social e, consequentemente, as
impede de acessar o0 Beneficio de Prestacdo Continuada. Até mesmo pelo recorte da

renda per capita familiar, que precisa ser inferior a % do salario minimo.

Ademais, € imprescindivel apontar que ainda que existam a cobertura dos
beneficios previdenciarios e a estruturacdo do beneficio assistencial, nem todas as
mulheres com tratamento de cancer de mama irdo fazer jus a estes, tendo em vista as
especificidades de suas exigéncias. Além disso, hd mulheres que realizam a retirada da
mama e esvaziamento axilar (procedimento decorrente do tratamento oncoldgico),
propiciando por vezes a impossibilidade de retornar as atividades laborais por seus
médicos (mastologista/oncologista), mas sdo consideradas aptas pelo médico perito do
INSS, ocorre que a empresa ndo as aceita e o INSS ndo mantem fornecimento do
beneficio e, por vezes, elas ficam sem cobertura de renda e no limbo entre as politicas,

no cotidiano dos servicos percebeu-se que muitas mulheres recorrem ao judiciario.
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CAPITULO 111

MULHERES COM CANCER DE MAMA: RELATOS DE USUARIAS
ACOMPANHADAS NO UNACON/HUAP E NA ADAMA

“O que aprendemos com a amarga experiéncia é que essa
situagao deter sido abandonado a propria sorte, semter com
quemcontar quando necessario quem nos console e nos dé a
mao, é terrivel e assustadora. Mas nunca se estd mais
abandonado do que quando se luta para ter a certeza de que
agora existe de fato alguém com quem se pode contar, amanha
e depois, para fazer tudo isso se — quando — a roda da fortuna
COMecar a girar em outra dire¢do.”

(Zygmunt Baunan)

Os capitulos anteriores versaram sobre as escolhas tedrico-metodoldgicas,
desenho do estudo, conceitos utilizados, bem como o panorama da atencdo ao cancer de
mama e dos direitos sociais destinados as mulheres com esse tipo de diagndstico. Tais
elementos possibilitaram o embasamento & realizagdo da pesquisa de campo e de sua

respectiva analise, que foram apresentadas neste capitulo.

3.1. BREVE APRESENTACAO DAS INSTITUICOES PESQUISADAS

3.1.1. Ambulatério de Oncologia do HUAP

O HUAP foi fundado em 15 de janeiro de 1951 e vincula-se a Universidade
Federal Fluminense. Realizando procedimentos de alta complexidade, o HUAP ¢é
referéncia para 0 municipio de Niter6i em diversas especialidades clinicas e cirdrgicas,
tais como: tratamento de pessoas com HIV/AIDS, alto risco gestacional, mastologia,
pediatria, oftalmologia, ortopedia, oncologia (exceto cancer de cabeca e pescoco e
cancer pediatrico), hematologia, cuidados paliativos e cirurgias plasticas, vasculares,

oncoldgicas, entre outras.

No ano de 2005, seguindo as orientacdes da Politica Nacional de Atencdo
Oncologica descrita no capitulo segundo, o HUAP foi cadastrado e credenciado pelo

Ministério da Saude como UNACON, incluindo servicos ambulatoriais de oncologia,
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hematologia e cuidados paliativos. De acordo com essas normativas, a UNACON deve
possuir, para seu funcionamento, condicGes técnicas, instalagdes fisicas, equipamentos e
recursos humanos adequados a prestacdo de assisténcia especializada de alta
complexidade para o diagnostico definitivo e tratamento dos canceres mais prevalentes
no Brasil. (UNACON — PT/MS 741/2005). Essa exigéncia se manteve nas normativas

técnicas subsequentes.

O acesso & Rede de Alta Complexidade Oncolégica do HUAP?? foi organizado
por meio de pactuacdo da CIB-RJ, Resolucdo N° 2135 de 21 de fevereiro de 2013. A
partir desta, cabe ao ambulatrio de oncologia o atendimento a popula¢do oriunda do
municipio de Niter6i e metade dos residentes de S&o Gongalo com diagndstico
confirmado de cancer’®. Em ambos 0s casos, 0 acesso se d& por meio do SISREG?*. No
entanto, enquanto em Niterdi o encaminhamento feito ao SISREG pode ser feito por
qualquer unidade municipal de salde, em S8o Gongalo esse processo é centralizado no

Nucleo de Regulagdo da Secretaria Municipal de Saude de Sdo Gongalo.

O pedido do SISREG sera direcionado a avaliacdo do mastologista que, com
diagndstico fechado, solicitarda uma avaliagdo por interconsulta junto ao ambulatério de
Oncologia, uma vez que o setor de oncologia do HUAP recebe usuarios diretamente
encaminhados de outros setores do hospital. Isso ocorre com usuérios em
acompanhamento no proprio HUAP, mas de ambulatorios distintos, ou procedentes do
servico de emergéncia e das enfermarias pos-cirdrgicas que, ao serem diagnosticados e
identificada a necessidade de tratamento oncoldgico, sdo encaminhados para o
ambulatério de oncologia. Este funcionamento é restrito aos moradores de Sdo Gongalo

e Niter6i, caso no momento do diagndstico seja constatado que a pessoa diagnosticada

22 0 HUAP é referéncia da regido metropolitana Il, que corresponde aos municipios Niterdi, Itaborai,
Marica, Rio Bonito, S&o Gongalo, Silva Jardim e Tangua. Com excecdo do ambulatério de oncologia,
hematologia e cuidados paliativos, estes possuem atendimento destinado aos moradores de Niterdi e
metade de moradores de Sdo Goncalo, essa nova organizacdo ocorreu a partir de inauguracao de outras
UNACON, como por exemplo, a unidade de Rio Bonito. Disponivel em: <rede.huap.uff.br/huap/> acesso
em 15 de jan. de 2017.

23 por meio da referida Resolucdo, metade dos usuarios diagnosticados residentes em Sdo Gongalo é
encaminhada ao HUAP e os demais ao INCA, UNACON de Rio Bonito.

24 “Para uma melhor regulagdo na rede de saude, foi criado o Sistema de Regulagdo - SISREG, é um
software disponibilizado pelo DATASUS do Ministério da Salde para o gerenciamento de todo
Complexo Regulatdrio, que tem inicio na rede bésica a internagdo hospitalar, visando a humanizagdo dos
servigos, maior controle do fluxo e a otimizagdo na utilizagdo dos recursos, além de integrar a regulacéo
com as areas de avaliagdo, controle e auditoria.” (CORDEIRO, 2015: 16).

67


http://rede.huap.uff.br/huap/

ndo reside nestes municipios, sera encaminhada ao UNACON do Rio Bonito ou para o
INCA.

Ha casos também de usuérios que chegam ao setor de oncologia por meio de
medida judicial. No entanto, ndo foi possivel estimar a magnitude desse tipo de acesso

em face da ndo disponibilidade desse tipo de dados no setor.

De acordo com informacBGes coletadas junto ao ambulatério de oncologia do
HUAP, este setor atende uma media de quatrocentas e cinquenta pessoas por més. A
unidade utiliza o registro em prontudrios impressos, 0 que nos impossibilita
dimensionar o ndmero de atendimentos destinados exclusivamente a cada tipo de
diagnodstico, como, por exemplo, o nimero de mulheres com céncer de mama atendidas

mensalmente.

3.1.2. Associacdo dos Amigos da Mama de Niteroi - ADAMA

A ADAMA ¢é uma organizacdo ndao governamental, constituida por mulheres
com diagndstico de cancer de mama e profissionais que ofertam apoio e/ou suporte. Foi
fundada em 13 de agosto de 1996, por iniciativa de uma mulher com o mesmo
diagndstico que, ao receber confirmacdo de seu estado de salde, percebeu que ndo havia
oferta de apoio grupal a fim de esclarecer dividas e fortalecer o apoio coletivo no
decorrer do tratamento da doenca. Com isso, a construcdo desta ONG buscou alcancar
autoajuda e acompanhamento multiprofissional dispensado as mulheres que recebam

diagnostico deste tipo de cancer.

De acordo com a fundadora da ONG, Teresa Gianelli, a ideia que orientou a
criacdo da ADAMA foi proporcionar um local em que as “mulheres pudessem tirar
duvidas sobre a doenca, mas também se fortalecer enquanto sujeito de direitos. Com
isso, podemos, ao longo desses anos, beneficiar a mais de centenas de mulheres”

(Entrevista realizada em 14/09/16). Nessa dire¢do, o0 objetivo da ADAMA:

Nosso objetivo maior é acolher, apoiar e tentar contribuir para a
recuperacdo dar forca e alegria de pessoas ap6s um diagndstico de
cancer de mama, quebrando a imagem negativa da doenca, divulgando
um local de boa acolhida e cuidado a esse publico.
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Trata-se de uma instituicdo parceira do Servico Social do ambulatorio de
oncologia do HUAP: cotidianamente, a ADAMA convida assistentes sociais para
palestrar na prépria sede da ONG. Como mencionado anteriormente, aproximei-me da
ADAMA no decorrer da Residéncia Multiprofissional, sobretudo por meio da realizacdo
de palestras e desenvolvimento/ fornecimento de folders explicativos (anexo 1) sobre os

direitos sociais de mulheres com esse tipo de diagndstico.

Conforme informacOes fornecidas pela instituicdo, a ADAMA contava, em
setembro de 2016, com apoio voluntario de uma médica mastologista, quatro
psicologos, duas fisioterapeutas, uma advogada e quatro administrativos. Este corpo de
voluntarios organiza a agenda mensal de atividades, que sdo realizadas semanalmente:

em atendimento individual, grupos, palestras e atividades externas.

Durante o periodo de observacdo das reunides semanais da ADAMA, que
acontecem as quartas-feiras, a média de participantes era de 35 mulheres. O grupo é
aberto e possibilita as mulheres com suspeita ou com diagnostico frequentar a
instituicdo e tornar-se uma associada. Para isso, basta procurar a administracdo da ONG,
que procedera a uma coleta de dados e orientacdo quanto ao funcionamento da

instituicéo.

3.2. O PERFIL DAS MULHERES ENTREVISTADAS

Como dito anteriormente, para garantir 0 anonimato das entrevistadas, tomou-se
0 cuidado de evitar qualquer tipo identificacdo das usuarias participantes da pesquisa.
Desse modo, optou-se por adotar o nome de flores para fazer referéncia as entrevistadas.
Para uma breve caracterizacdo das mesmas, segue um pequeno retrato de cada uma das
mulheres, com apresentacdo de seus nomes ficticios, seguidos de informacGes como
escolaridade, religido, residéncia/ situacdo do imdvel, recebimento de beneficios, renda

individual/ familiar e local de acompanhamento.

1- Dalia - HUAP, 47 anos, preta, cursou ensino fundamental incompleto,
frequentadora esporadica de igreja evangélica. Separada de corpos, mas reside junto

com seu ex-marido e um de seus dois filhos no bairro Vista Alegre em Sdo Gongalo, em

(o))



imovel alugado, ha cerca de 7 meses. O filho mais velho é casado e reside em outro
local. Trabalhava como diarista, mas interrompeu suas atividades quando iniciou o
tratamento de saude. Estd recebendo, ha cerca de um ano, o Beneficio de Prestacéo
Continuada (BPC), alcancado através da Justica Federal, que corresponde a um
salario minimo (R$ 880,00). N&o conta com apoio financeiro do seu ex-marido e o filho
- com 18 anos de idade - ainda néo esta trabalhando. Recebeu diagndstico de cancer de
mama em 2015, realizou cirurgia, quimioterapia e radioterapia. Atualmente em

monitoramento pelo ambulatorio de oncologia.

2- Violeta - HUAP, 64 anos, branca, cursou ensino superior completo, frequenta
centro espirita. Casada, mora com seu marido no Centro de Niterdi, em imével préprio,
h& mais de 30 anos. Trabalhava como advogada, tendo se afastado do trabalho em
virtude da doenca e de seu tratamento. Ha cerca de 8 anos, esta em gozo de auxilio
doenca, obtido por meio de acdo junto a Justica Federal, no valor de R$ 1.500. A renda
familiar é completada com a aposentadoria de seu esposo, com salario de R$ 1.800, o
que corresponde a uma renda familiar de pouco mais de 3 salarios minimos. Recebeu
diagndstico de cancer de mama em 2008, realizou quimioterapia e cirurgia. A doenca
transformou-se em metéstase, atualmente em acompanhamento nos ambulatérios de

Oncologia e Cuidados Paliativos.

3- Rosa - HUAP, 48 anos, parda, cursou ensino fundamental completo, acredita em
Deus, mas ndo segue nenhuma religido. Separada de corpos, mas reside junto com seu
ex-marido e uma das suas duas filhas de 18 anos, no bairro Porto Novo (Sdo Gongalo),
em imével de posse, hd mais de 40 anos. A outra filha, de 23 anos de idade, reside
proximo. Trabalhava como empregada doméstica e encontra-se em auxilio doenca (R$
907,00) até 06/01/2017 quando sera reavaliada pelo INSS. Mesmo doente, permanece
no mercado informal como salgadeira, pois o ex-marido (que trabalhava informalmente
como pedreiro) est4 doente e a renda do beneficio é insuficiente para subsisténcia da
familia. A renda familiar esta em torno de 2 salarios minimos. Recebeu diagndstico de
cancer de mama em 2015, fez cirurgia, quimioterapia e radioterapia. Atualmente, segue

em monitoramento pelo ambulatorio de oncologia.

4- Margarida - HUAP, 48 anos, preta, cursou ensino fundamental completo, catélica

ndo praticante. Solteira, reside sozinha. Desde que nasceu mora em Tangud, em imovel
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cedido. No mesmo terreno residem trés irm&os, sendo duas mulheres e um homem. Tem
trés filhos, duas mulheres e um homem (26, 28 e 24 anos, respectivamente), ambos
casados e residem em municipio vizinho. Trabalhava como empregada doméstica e
parou de trabalhar quando descobriu a doenca. Atualmente estda em auxilio doenca (R$
980,00), sendo reavaliada pelo INSS em 17/01/2017. Recebeu diagndstico de cancer de
mama em 2013, fez cirurgia, quimioterapia e radioterapia. A doenca reincidiu em

2016, atualmente em tratamento.

5- Horténcia - HUAP, 59 anos, parda, cursou ensino médio completo, catolica nédo
praticante. Vilva, possui uma filha e dois netos, que residem proximo a casa que esta
morando. Anterior ao diagndstico, morava sozinha, mas mudou-se para a casa da irma
e sobrinha apds descoberta da doenga, ha cerca de dois anos. Mora no bairro Largo da
Ideia em Sdo Goncalo, em imdvel de posse. Trabalhava como autbnoma no ramo
alimenticio (cozinheira), mas encontra-se em auxilio doenca até fevereiro de 2017 (RS
940,00). Recebe pensdo do falecido marido no valor de 1 salario minimo, sendo sua
renda atual em torno de dois salarios minimos. Recebeu diagnostico de cancer de
mama em 2015, realizou cirurgia, quimioterapia e radioterapia. Atualmente em

monitoramento pelo ambulatério de oncologia.

6- Angélica - ADAMA, 55 anos, branca, ensino médio completo, evangélica. Casada,
reside com seu marido no bairro Barreto em Niterdi, em apartamento préprio ha cerca
de 5 anos. Tem duas filhas e uma neta (28 anos, 30 anos, 8 anos), que residem juntas
no municipio de Sdo Goncalo. Dona de casa, informa que parou de desempenhar
atividades laborativas ao casar. Possui renda familiar de 5 salarios minimos,
relacionada a atividade do seu marido, que trabalha como despachante. Recebeu
diagnostico de cancer de mama em 2012, fez cirurgia e radioterapia. Deste entdo em

monitoramento por oncologista, e atualmente investigacao de recidiva.

7- Agucena - ADAMA, 49 anos, parda, cursou ensino superior completo, catolica.
Vilva, ndo possui filhos. O marido faleceu em decorréncia de cancer de prostata, havia
um ano e meio. Refere apoio de familiares, mas principalmente de amigos mais
proximos. Reside sozinha no bairro Maria Paula, em Niterdi, em imével préprio, ha
cerca de 15 anos. Dona de casa, ndo recebe beneficio préprio, sua renda constitui
pensdo por morte (R$ 1.800). Em tratamento desde 2016.
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8- Aurora - ADAMA, 59 anos, branca, cursou ensino médio completo, catélica.
Divorciada, reside com o filho Unico de 35 anos com deficiéncia mental severa, ndo
possui familiares mais proximos, mas recebe apoio do pai do seu filho, que participa
financeiramente das despesas do filho. Mora no Centro de Niterdi, ha mais de 40 anos,
em imdével préprio. Trabalhava como representante comercial e encontra-se atualmente
em auxilio doenca no valor de R$ 1.940,00. Recebeu diagndstico de cancer de mama

em 2016, realizando quimioterapia e preparando-se para cirurgia.

9- Jasmim - ADAMA, 33 anos, parda, cursou ensino superior completo, evangélica.
Reside junto com seu esposo em S&o Gongalo e filha Unica de 5 anos de idade. Mora
em imovel de posse, ha cerca de 14 anos. Trabalhava como professora, afastando-se no
decorrer do tratamento. Atualmente est4d em auxilio doenca, no valor de R$ 1.600,00.
Somando-se a remuneracdo do esposo como bombeiro hidraulico, a renda familiar
mensal € de 5 salarios minimos. Recebeu diagndstico de cancer de mama em 2016,

realizou cirurgia. Atualmente em quimioterapia.

10- Camélia - ADAMA, 63 anos, branca, cursou ensino superior completo, catélica.
Divorciada, reside junto ao filho de seu ex-marido, ao qual assumiu os cuidados. A
crianga possui 7 anos de idade. Mora em apartamento proprio no centro de Niterdi,
por aproximadamente 34 anos. Trabalhava como revisora de textos, atualmente esta
aposentada por invalidez, com renda total de R$ 2.370. Recebeu diagnéstico de cancer
de mama em 2008, fez cirurgia, quimioterapia e acompanhamento medicamentoso.

Atualmente em acompanhamento com mastologista.

O objetivo desta apresentacdo foi consubstanciar os proximos subtdpicos, que
sdo relacionados a andlise do perfil social destas mulheres. Para tanto, buscou-se
analisar varidveis relacionadas ao local de nascimento, residéncia, faixa etaria, raga/cor,
estado marital, composicdo familiar, escolarizacdo, profissdo, situacdo trabalhista, renda
individual e renda familiar. Alkm do mais, realizou-se analise comparada entre o0s

grupos pesquisados.

Local de nascimento e moradia:

A moradia trata-se de um indicador importante em nossa analise, todas as

mulheres entrevistadas nasceram no Estado do Rio de Janeiro e residiam, no momento
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de realizacdo da pesquisa, em trés municipios diferentes, sdo estes: Niterdi, Sao

Gongalo e Tangué.?®

Quatro das cinco entrevistadas da ADAMA declararam residir em Niter6i em
imovel proprio, e uma reside em Sdo Gongalo, em imdvel de posse. O que faz refletir
sobre a maior facilidade de participacdo da ADAMA das mulheres residentes no proprio

municipio da ONG.

Das entrevistadas acompanhadas no ambulatério de oncologia do HUAP, trés
sdo moradoras de Sdo Gongalo, uma mora em Niter6i e outra em Tangua. Destas, duas
residem em imovel de posse, uma reside em imovel alugado, uma em imdvel cedido e

uma em imével alugado.

Destaca-se ainda que todas as moradoras de S&o Gongalo e a moradora de
Tangud afirmaram ndo possuir saneamento béasico, 0 que aponta situacdo de
vulnerabilidade. Das moradoras de Niterdi apenas uma das cinco entrevistadas também
ndo possui saneamento bdasico. A mesma relatou que reside na divisa entre 0s

municipios de Niteroi e Sdo Gongalo e sinalizou dificuldade na coleta de lixo.

Nesse sentido, conforme Soares et al (2002), as relagcbes entre saneamento
basico e saude publica sdo inerentes ao planejamento e desenvolvimento de politicas
publicas, que influem no préprio contexto da economia. Ha estudos da OMS que,
indicam que a cada 1 ddlar investido em saneamento basico, economiza-se 4,3 dolares

na area da saude.?®

No Brasil, em 2007, foi regulamentada a lei N° 11.445 que definiu a
universalizagdo de metas e estratégias que deve se dar a nivel nacional. Esta legislacdo
corresponde as diretrizes organizacionais com relacdo ao tratamento do saneamento
bésico, que inclui abastecimento de &gua potdvel, esgoto sanitario, limpeza urbana e

drenagem de aguas pluviais.

25 Segundo o IBGE (2015) a cidade de Niterdi foi eleita o melhor indice de Desenvolvimento Humano do
Estado do Rio de Janeiro e a esta na sétima posi¢cdo do Brasil. J4 0 municipio de Sdo Gongalo, ocupa a
posicdo de décimo quarto do Estado do Rio de Janeiro e no pais ocupa a posigdo de setecentos e noventa
e cinco. E Tangua ocupa a posicao oitenta e seis no ranking do Estado do Rio de Janeiro e no pais aparece
na posicdo trés mil e trinta. Ratifica-se que aspectos perpassam o acesso e cuidado a cada itinerario em
saude.

26 Disponivel em: www.who.int/eportuguese/publications/pt/ - Acesso em 10 de jan. de 2017.
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No caso do Rio de Janeiro, o Sistema Nacional de Informagdes sobre
Saneamento identificou que, em 2015, o estado apresentou crescimento de 53,4% de
investimento nesta area. Este sistema referiu que os dados sdo relacionados ao
somatério dos Ultimos 3 anos e expds 0s respectivos investimento em 2015 de R$
1.574,4; em 2014 de R$ 1.026,1 e em 2013 R$ 454,4, somatorio de R$ 3.054,92. Esses
valores configuraram o estado do Rio de Janeiro como o terceiro maior investimento em
saneamento basico do Brasil.

Ainda assim, as entrevistadas, com excecdo de quatro moradoras de Niterdi,
evidenciaram dificuldade de acesso aos coletores de lixo, esgoto com tratamento
adequado e/ou agua para consumo. Com relacdo a andlise municipal, o Instituto Trata
Brasil apresenta dados analiticos de 2011 a 2015, os dados s&o relacionados aos
municipios brasileiros, no caso da nossa pesquisa buscamos por dados associados aos

municipios de domicilio de nossas entrevistadas.

O municipio de Niterdi apresentou-se como primeiro colocado na avaliacdo de
ligacdo de A&guas, assim como no atendimento urbano de aguas e no tratamento de
esgoto. JA o municipio de Sdo Gongalo apresenta-se entre 0s dez municipios com piores
resultados, relacionados as ligacbes de agua e na lista de ligacbes de esgoto. Assim
como Sdo Gongalo, 0 municipio de Tangué foi identificado com um dos piores cenérios,

pois também detém as mesmas dificuldades.

Faixa etaria e raca/cor:

A faixa etaria das entrevistadas varia entre 33 e 64 anos de idade, com média de
52 anos. Como descrito no capitulo segundo, a maior incidéncia de casos e cancer de

mama estd em mulheres com mais de 50 anos.

Em relacdo a raca/cor, quatro mulheres identificaram-se como parda, outras
guatro como branca e duas como preta. Sob esse aspecto, cabe destacar que o nuimero
de mulheres negras com diagnostico de cancer de mama na idade inferior a 35 anos
soma mais do que o dobro quando comparada as mulheres brancas, inclusive com
maiores ndmeros de Obitos nessa faixa etaria. Ja em relacdo a predominancia dos casos

de céncer de mama acima dos 35 anos, percebe-se que as mulheres brancas tém mais
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chances de desenvolverem a doenga e, consequentemente, maiores ndmeros de Oébito.
(INCA, 2015).

Estado marital e composicdo familiar:

Em relacho a situacdo marital, notou-se que metade das mulheres que
entrevistamos é casada, duas sdo vilvas, duas sdo separadas de corpos, mas residem
com respectivos ex-maridos e uma € solteira. Além disso, quando questionamos a
composicdo familiar, percebeu-se que 0 quantitativo varia de duas até trés pessoas no

mesmo lar como, por exemplo, filhos, maridos, ex-maridos, sobrinha e irma.

Sobre esse aspecto do perfil social das mulheres entrevistadas, é preciso chamar
atencdo para o papel desempenhado pela familia como rede de apoio social as mulheres
com cancer de mama. A revista Rede Cancer’’ publicou uma pesquisa nesta &rea e
identificou que além de dar apoio, a rede de cuidado torna-se essencial na recuperacéo
do paciente oncologico e, na atualidade, vem sendo utilizada de maneira estratégica
pelas unidades de tratamento da doenga. Em nossa pesquisa, hé relatos de apoio da rede
familiares, amigos, vizinhos e também de centros religiosos e grupos terapéuticos,

aspectos delimitados no item Rede Sociais de Apoio e Grupos Sociais.

Nessa perspectiva, Sanchez et al (2010) referem tanto a importancia do
envolvimento familiar no cuidado das pessoas com cancer, mas também do suporte que
deve ser ofertado a quem proporciona esta assisténcia, principalmente por considerar o
adoecimento dos cuidadores. Os autores mencionam a importancia da rede social
ampliada, ponderando o ambito familiar e também em ambientes que sejam estruturais
ao individuo, tais como: igrejas, comunidade e demais locais que componham as
respectivas “teias de relagdes”. Ao mesmo tempo, salientam a fraglidade do apoio
social associada a outras questOes, tais como: suporte socioeconémico, idade, género
dos membros. E afirmam que os homens s&o mais beneficiados neste aspecto, uma vez
que as mulheres sdo mais abertas ao cuidado integral, inclusive com abandono de

emprego e demais afazeres em prol de fornecer assisténcia.

2" Disponivel online:
</www2.inca.gov.br/wps/wcm/connect/9dd3e6004eb6939589f29bf11fae00ee/assistencia.pdf?MOD=AJP
ERES> Acesso em 20 de jan. de 2017.
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Esses aspectos sdo interessantes quando pensamos em nossos resultados, pois a
maior parte das mulheres que entrevistamos citou apoio no momento do diagndstico,
tratamento e recuperagdo. Além disso, evidenciaram a importancia deste suporte como
estimulador, por contribuir de diferentes maneiras no transcorrer dos respectivos

itinerarios terapéuticos.

No entanto, em alguns casos observou-se a diminuicdo do suporte em longo
prazo, considerando os diferentes afazeres de familiares, vizinhos e amigos, bem como
a diferenca da assisténcia ofertada por mulheres e homens, realizando relatos
comparativos desta questdo de género. Esses aspectos também serdo aprofundados no

item Rede Sociais de Apoio e Grupos Sociais.

Escolaridade:

Considerando que a escolaridade influi nos estratos sociais diferenciados entre
0s campos de pesquisa, faz-se necessario ponderarmos aspectos associados ao

desenvolvimento socioecondmico e também ao cuidado com a salde.

Nesse sentido, utilizaremos a descricdo de Alves e Soares (2009) acerca da
avaliacdo socioecondmica, que segundo os autores se configura com informacgdes sobre:
ocupacdo, educacdo, riqueza e rendimento individual. Outra questdo importante trata-se
da escolaridade no cuidado da prevencdo de doencas, evidenciada por Silva e Riul
(2011), que em seus estudos comprovam que quanto maior € a escolaridade, maior
desenvolvimento de praticas de cuidados relacionados a saude, sobretudo a realizagéo

de rastreamento e detecgé@o precoce do cancer.

Tais descricbes nos possibilitam demonstrar o quanto esses fatores incidem em
cada itinerario de cuidado em salde e no progndstico da doenca. Desse modo, a analise
desta pesquisa evidenciou o grau de escolaridade mais alto nas mulheres associadas a
ADAMA: destas, duas possuem ensino médio completo e as trés demais possuem
ensino superior. Em contrapartida, das acompanhadas no HUAP, uma possui ensino
fundamental incompleto, duas fundamental completo, uma ensino médio completo e

uma ensino superior completo.

Desse modo, agregado 0s outros aspectos associados como, por exemplo,

ocupacdo e rendimento, a condicdo socioecondmica das entrevistadas da ADAMA,
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apresentaram-se relativamente maior do que as do HUAP (como descrito a seguir), fator
também presente nas respectivas evolugdes prognosticas e que foram analisados no item

relacionado a saude.

Profissdo, situacdo trabalhista e renda:

Ao analisarmos tais indicadores, percebeu-se novamente a diferenca entre 0s
grupos pesquisados. Os tipos de profissdes desenvolvidas pelas usuarias acompanhadas
no HUAP envolvem as funges de empregada doméstica, diarista, cozinheira e
advogada. Ja as entrevistadas que frequentam a ADAMA referem ser donas de casa,

revisora de texto, professora e representante comercial.

Sob esse aspecto, as mulheres vinculadas a ADAMA mencionam que as fungdes
desenvolvidas ndo as impediam de acessar cuidados relacionados a salde. Porém as
entrevistadas do HUAP ndo referem a mesma facilidade, uma vez que a maioria
identificou dificuldades de conciliar as buscas por assisténcia a salde paralela as
atividades laborativas. Essa condicdo diz respeito principalmente as trés entrevistadas
que desenvolvem funcbes domésticas, as quais afirmaram optar pelo trabalho, quando

comparado ao cuidado em sadde.?®

Quanto a renda individual, somente uma das mulheres entrevistadas depende
exclusivamente do salario do seu marido. As demais mulheres possuem beneficios
préprios como auxilio doenca, pensdo por morte e BPC. Em detalhamento da renda
individual e familiar, foi possivel perceber certa superioridade financeira das
entrevistadas associadas a ADAMA, que possuem renda individual média de R$
1.542,00. Em relacdo a renda familiar média, as mesmas atingem o valor de R$
2.950,00. Vale ressaltar que duas entrevistadas da ADAMA sdo donas de casa, sendo

uma delas completamente dependente da renda do marido e a outra em recebimento de

28 Em meio a este, nos chamou atencéo a regulamentacdo da profisséo das empregadas domésticas — Lei
Complementar n°® 150/2015 — uma das entrevistadas afirmou que posterior a esta legislagcdo ficou
desempregada, em seguida optou emretomar atividade na fungdo de diarista. A funcéo de diarista quando
exercida duas vezes por semana na mesma residéncia, ndo configura vinculo empregaticio, motivo pelo
qual a entrevistada Dalia deixou de ser vinculada a Previdéncia Social. Ao receber diagnostico percebeu
que néo faria jus aos beneficios da Previdéncia, entdo foi orientada pelo servico social do HUAP a
recorrer ao judiciario para acessar o BPC, nota-se que ap6s periodo no limbo entre as politicas, no ano
passado elaconseguiu acessar o beneficio. As duas outras entrevistadas que possuem carteira de trabalho
assinada e atualmente em recebimento de auxlio doenga, afirmam que a regulamentacdo trouxe
beneficios, ainda assimreferem certo receio em faltar o servigo para buscar atendimento em sadde.
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pensdo por morte. Ja entre as mulheres vinculadas ao HUAP, a renda individual média é
de R$ 1.041 e a renda familiar média de R$ 1.749.

Identificou-se que a escolaridade influencia diretamente os rendimentos do
individuo no mercado de trabalho e a distribuicdo da renda, podendo favorecer a maior
absorcdo de conhecimento, assim como evidenciado por Reis e Ramos (2011). Sob esse
angulo, a maioria das mulheres acompanhadas na ADAMA detém maior escolaridade e,
consequentemente, maiores rendas individuais e familiares do que as pesquisadas do
HUAP.

Nesse sentido, apesar da diferenca salarial entre as mulheres vinculadas a
ADAMA e ao HUAP ndo serem tdo discrepantes, observaram-se condicbes de
subsisténcia dos grupos analisados de maneira distinta. As mulheres da ADAMA
possuem planos de salde e demonstram disponibilidade e preocupacdo com a prevencédo
de doencas. Em contrapartida, as entrevistadas do HUAP sinalizaram a dificuldade em
conciliar trabalho x cuidado em salde, justificada pela dificuldade no agendamento de
consultas e exames, demora no atendimento, desmarcagBes sem aviso prévio e a

interferéncia destes nos ambientes de trabalho.

Ha que se reconhecer que esses elementos coadunam com o tema deste estudo,
inclusive perpassam 0s problemas enfrentados pelas mulheres com céancer de mama,
delimitados no capitulo primeiro da dissertacdo. Aspectos estes relacionados ao trabalho
(inyfformal, adesdo ao tratamento e o agravamento da situagdo de salde em virtude das

questdes transversais a prevencdo, deteccdo precoce e cuidado em salde.

3.3. FORMAS DE ACESSO E UTILIZACAO DOS SERVICOS DE SAUDE

Uma das dimensdes privilegiadas na pesquisa diz respeito as formas de acesso e
utilizacdo dos servicos de saude pelas mulheres com cancer de mama. Conforme
apresentado em capitulo anterior, a deteccdo precoce e o0 tratamento oportuno sdo
fundamentais para 0 bom progndstico da doenca, aumentando as chances de cura,
restringindo as chances de agravamento da doenca e reduzindo os indices de

mortalidade. No entanto, as altas taxas de mortalidade do cancer de mama, no Brasil,
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sugerem que o diagnéstico segue tardio, 0 que aponta para a necessidade de examinar as

dificuldades enfrentadas pelas mulheres no decorrer do diagndstico e tratamento.

O acesso publico aos servicos de salde estd previsto constitucionalmente,
garantido através do artigo 196 da CF/1988 e regulamentado por meio das legislacdes n°
8.080/1990 e n° 8.142/1990. No caso do cancer de mama, existem legislacGes
estabelecidas que oportunizam a ampliacdo do atendimento e fortalecimento da adesdo
no cuidado, que na saude publica deve ser realizado pela Atencdo Priméria em Salde

(APS), conforme apresentado no capitulo 2.

O caderno da Atencdo Bésica n° 29 de 2013 buscou fortalecer acdes de
prevencdo e controle da doenca, definindo os objetivos e estratégias para rastreamento
junto as mulheres assintomaticas. E para as mulheres sintomaticas, estabeleceu o
incentivo a deteccdo precoce, de forma a buscar maiores chances de cura e,

consequentemente, incidir no elevado nimero de 6bitos pela doenca.

A fim de conhecer o percurso das mulheres pesquisadas no sistema de salde,
apresentamos uma pequena exposicdo de cada uma destas mulheres, seguida de seu
tinerario de cuidado em salde, sobretudo a partir de cada definicdo do diagnostico e
dos respectivos métodos terapéuticos a que foram submetidas. O desenvolvimento
destes elementos nos possibilitou compreender as diferentes trajetérias de vida e a

cronologia dos distintos cuidados em salde das mulheres que entrevistamos.

Délia - Como possui hipertensdo e historico de mioma, buscou acompanhamento no
SUS, referiu dificuldade de acesso a marcagdes e exames no municipio de S&o Gongalo
(citou: rotatividade de profissionais, alta demanda). Mas, esse histérico de doenca a
deixava preocupada e como ela sabia da demora nos procedimentos (principalmente os
exames), sempre que podia realizava exames particulares e levava o resultado ao
médico do Posto de Salde. Recebeu diagnostico em 2015 e recorreu a terceiros para
conseguir uma vaga no HUAP. Iniciou tratamento e fez a cirurgia, quimioterapia e
radioterapia. Neste periodo, recebeu apoio de seus filhos, sua nora, ex-marido e também
de dois amigos mais proximos. Refere o suporte no acesso aos seus direitos
(judicializacdo do BPC, e demora na liberacdo do riocard) e também no deslocamento
para realizacdo de procedimentos de salde. Relatou um episddio inesquecivel, sua nora

chegando em sua casa com uma peruca em méos (diz que como mulher, ela percebeu o
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sofrimento com a queda dos cabelos). Hoje, Dalia esta em monitoramento e reconhece a
gravidade do seu estadiamento, apresentou-se temerosa.

Acompanhamento Consulta 6 meses depois

anual mastologista Cirurgia (com

(SUs) (2014) reconstrucdo)

Seguida de Seguida de Atl_Jamente em .
Quimioterapia Radioterapia monitoramento no Também acompanha

HUAP (pelo periodo de na UBS (hipertensdo)

(2016) (2016) 5 anos)

Violeta — Com historico de céancer em familiares de terceiro grau. Violeta refere vida
muito atribulada entre o trabalho e a familia, e afirmou ndo ter priorizado o seu
autocuidado. Declarou acompanhamento anual de saude, depois se confundiu com
relacdo as datas de acompanhamento. Disse que seu diagnostico ocorreu em 2008, e que
realizou varios procedimentos deste entdo (cirurgia, quimioterapia, medicamentos).
Atualmente com metastase em diversos Orgaos, atribui a gravidade de sua situacdo ao
proprio funcionamento do sistema pulblico de saude. Utiliza-se das filas prioritarias nos
processos judiciais (exemplo: acesso do auxilio doenca), diz que todas as restricbes séo
levadas a juizo, pois sabe que dessa maneira a0 menos alcancara alguma resposta.
Contou com apoio do centro espirita que frequenta, de amigos e familiares, em especial
seu esposo, mas afirma que evita que ele saiba de tudo que ela sofre, diz que ele
também é idoso e tenta protegé-lo. Em nossa conversa transmitiu serenidade e

confianga.

4 meses
depois cirurgia
(2008)

Acompanhamento

Diagnostico uimioterapia
ELIE] 8 Q p

2008 (2008)

(sus)

Em 2010 doencga
reincidiu em varios
orgaos

Radioterapia
(2008)

Atuamente cancer metastico - em
monitoramento no HUAP

Rosa - O histérico familiar de cancer a motivou a buscar acompanhamento. Rosa tentou
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algumas vezes no posto de saude, mas ndo conseguia conciliar com seu trabalho.
Referiu algumas dificuldades enfrentadas pelo SUS no municipio de Sdo Gongalo, tais
como: falta de profissionais, alta demanda, demora no agendamento, falta de recursos e
de estrutura. Decidiu recorrer as consultas com pregos populares. Em 2015, ao
identificar a doenga, ndo detinha recursos financeiros para prosseguir 0
acompanhamento na rede privada, motivo pelo qual a médica precisou direciona-la ao
Posto de Salde para acessar a vaga do HUAP. Além deste, Rosa buscou ajuda na
Secretaria de Saude e também com algumas pessoas influentes nesta area. Ademais,
relatou que em virtude da demora (entre diagnostico / cirurgia) o tumor agravou, e a
cirurgia foi extensa. Nesta época, recebia suporte de suas filhas, sua nora, ex-marido e
também de seu namorado, afirma que esse apoio foi fundamental no acesso aos seus
direitos e destaca a motivacdo recebida que a impulsinou a vencer todas as dificeis
etapas do tratamento (citou: Radioterapia). Em meio ao tratamento, Rosa precisou
retomar atividades laborais, afirma que seu ex-marido também esta adoecido
(trabalhava como pedreiro informalmente) e que a renda do seu beneficio ndo é
suficiente para a familia. Também referiu dificuldade no acesso ao Vale Social e
Riocard, pois demoraram demais a liberar e precisou deslocar-se pagando as passagens,
e a renda do beneficio também ndo era suficiente. Ao final da conversa, Rosa sorriu e

disse que me convidaria a retornar para contar-me sobre a sua cura.

Acompanhamento eses depois d
anual identificar nodulo Diagnatisco

8 meses depois

: cirurgia
(consultas com Consulta com (abril de 2015)

precos populares) mastologia no HUAP (dezembro de 2015)

: . Atualmente
Alguns meses depois Radioterapia

Quimioterapia (setembro de 2016) Monitoramento no HUAP

(pelo periodo de 5 anos)

Margarida - Possui historico familiar, mas ndo motivou interesse em buscar medidas
preventivas. Tanto pelos horérios inconciliaveis com seu emprego, como pelo proprio
receio de frequentar consultas médicas e encontrar “problemas”. Procurou ajuda no
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Posto de Salde de Tangud apOs bater com seio, refere bom atendimento, mas disseram
que ela precisaria ser avaliada por outro nivel de atencdo. Disse que ficou com medo,
principalmente quando descobriu que teria que se deslocar att o HUAP, cerca de 50
kilometros de distancia. Buscou insercdo no TFD, e refere bom acesso, e quando
enfrenta alguma dificuldade, procura a assistente social da Secretaria Municipal de
Transporte. A doenca de Margarida foi tratada em 2013 (cirurgia, quimioterapia) e
reincidiu em 2016 (nova cirurgia e quimioterapia). Ela relata ter trés filhos, todos s&o
casados e residem em outros municipios. Sinaliza que o suporte maior vem dos seus
irmdos, ela tem trés irmdos, todos com um tipo de deficiéncia fisica e residem no
mesmo quintal. Durante a entrevista, tive a oportunidade de conhecé-los e ver o guanto
a ajuda é mdtua. Eles mencionaram o quanto o apoio familiar favorece a busca por
enfrentar os obstaculos, inclusive as questbes de saude. Ainda gque o estadiamento de
Margarida esteja avancado, ndo tirou sua vontade de viver e 0 sorriso continua

estampado em seu rosto, e segue dando sequéncia ao seu tratamento.

Bateu com seio 2 meses depois 5 meses depois 4 meses depois
na porta e buscou consulta com recebeu diagnadstico primeira cirurgia
ajuda no Posto mastologista no HUAP (2013) (2013)

Em seguida realizou
Radioterapia
(2013)

Monitoramento 3 anos depois Segunda cirurgia em
em HUAP por 5 anos Doenca reincidiu 2016

Atualmente realizando quimioterapia
e acompanhamento HUAP

Horténcia - Sem histérico familiar, mas ha alguns anos tratou um cancer de pele. A
dificuldade em conciliar a vida laboral, cuidado de familiares com a busca pela salde
fez com que Horténcia tivesse um diagndstico tardio. Além disso, afirma o descaso da
salde do municipio de S&o Gongalo (citou: favorecimento familiar para consultas, alta
demanda, rotatividade de profissionais, falta de estrutura para realizacdo de consultas e
exames). Refere dificuldade na liberagdo do Riocard, que foi liberado posterior a
radioterapia. Horténcia tem uma filha e dois netos, todos participam ativamente de seu
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cuidado e fornecem assisténcia necessaria. Com a confirmacdo do diagnostico em 2014,
passou a morar proximo a casa deles, junto com sua irmd e sobrinha, que também lhe
ofertam cuidado. Ela diz que sempre teve muito prazer em ajudar as pessoas, inclusive
em questdes relacionadas a salde, e sente que recebe todo o apoio por tudo que ja fez,
cita suporte de amigos e também de vizinhos. Segundo ela, a demora em seu
diagnéstico influenciou a retirada por completo de sua mama e também propiciou
tratamentos mais invasivos, nada que abale o bom humor de Horténcia, que segue em

acompanhamento no HUAP.

Acompanhamento Consulta com
anual mastologista do
(SUS) HUAP (2014)

4 meses depois 4 meses depois
Diagnostico (2015) Mastectomia (2015)

Atualmente
2 meses depois 5 meses depois :
quimioterapia (2015) Radioterapia (2015) S e

(pelo periodo de 5 anos)

Angélica - Uma mulher que abdicou de carreira em prol de cuidar de sua familia, com
orgulho descreve- se. Parou de trabalhar por incentivo do marido, passou a cuidar da
familia e também da propria casa. Com acompanhamento regular (rede privada),
descobriu a doenca em 2012 com estadiamento inicial e realizou procedimentos em
pouco tempo, atribuiu bom funcionamento da rede privada e também a importancia de
medidas preventivas de autocuidado. Nesse periodo, morava no municipio de Sao
Gongalo com seu marido (que trabalha como despachante), duas filhas e neta, mas
afirma que ndo recebeu o acolhimento esperado (ambas cursam ensino superior, mas
desentendem-se com constancia e ela precisava de calmaria para realizar tratamento). O
marido de Angélica conseguiu comprar um apartamento no municipio vizinho (Niteroi),
e eles se mudaram, deixando a casa (de Sdo Gongalo) para suas filhas e neta. Essa
transicdo foi importante para continuidade do tratamento de Angélica, que recebeu
suporte religioso e também das associadas da ADAMA. Afirma que o suporte familiar

também foi importante, mas reflete que no seu caso teve limitacbes neste apoio.
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Angélica demonstrou-se receosa em vitude de uma possivel recidiva da doenca,

atualmente com acompanhamento

Acompanhamento em
satde

(plano de satide)

regular e realizacdo de exames investigativos.

Diagnostico Cirurgia

2012 3 meses depois (2012)

RELITEEE]
1 més depois (2012)

- Monitoramento
Utilizacao de
medicamento de
controle

5 anos (consultas
ambulatoriais
semestrais)

Atualmente existe
possibilidade de
reinciviva em 2017, por
iss0 esta realizando
exames

Acucena - Ela e seu esposo realizavam exames de rotina, pois queriam engravidar. Seu

esposo foi diagnosticado com cancer em estadiamento avancado, em pouco tempo ele

faleceu. Acucena refere o desenvolvimento de sua doenca associado a depressdo (diz o

guanto a perda repentina trouxe sofrimento e pode impulsionar o desenvolvimento de

células malignas). Menciona apoio de alguns familiares e também de amigos, além da

propria ADAMA, que vem ajudando a enfrentar a tristeza e redescobrir novos caminhos

para sua vida. Agucena esta em acompanhamento regular e em controle medicamentoso.

Acompanhamento anual

(plano de satide)

Marido recebeu
diagnosto de ¢
faleceu

Buscava engravidar

posteriormente ela
adoeceu (depressdo) e
em seguida recebeu
diagnostico

Atualmente
medicamento para
controle da doenca e
realizacdo de
procedimentos
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Aurora - Sempre cuidou muito da sua salde, sobretudo por ter um filho com deficiéncia
mental severa e preocupar-se em ausentar-se da vida deste repentinamente. Recebe
suporte do ex-marido (ele apoia financeiramente, devido necessidades do seu filho) e
também de seus vizinhos, que se tornaram pessoas importantes em seu tratamento. Cita
a ADAMA, sobretudo a troca de conhecimento que proporciona, refere que tem pessoas
em tratamento de saude, mas que também fornecem assisténcia a outros familiares
(como seu préprio caso). Para Aurora, essa experiéncia favorece na troca de
experiéncias e o fortalecimento do coletivo. Em 2015, ao descobrir a doenca e perceber
que precisaria de quimioterapia, preocupou-se ainda mais com seu filho, mas também
afirma que esta lutando por ele. Estd terminando o esquema de quimioterapia e

preparando-se para cirurgia, demonstrou-se positiva.

Acompanhamento Relata que bateu com Consulta ambulatorial
anual seio na porta e se com mastologista
(plano de satde) machucou (2015) (2016)

2 meses depois Atualmente realizando
Diagnostico guimioterapia

(preparando para

(2016) cirurgia)

Jasmim — Aos 33 anos, a mais jovem das entrevistadas, realizava acompanhamento
anual e descobriu a doenga em 2016 (consulta de rotina). Ao ser diagnosticada, investiu
na agilidade para providenciar a liberacdo da cirurgia pelo plano de salide e em seguida
acessou a quimioterapia. O tumor de Jasmim foi diagnosticado precocemente,
possibilitando que realizasse a cirurgia de imediato e por precacdo os médicos optaram
a proceder com quimioterapia. Afirmou que a agilidade se justifica por sua filha, hoje
com 5 anos, que motiva sua vontade de viver. E relata recebimento de apoio de marido,
mée, pai, iIrmaos, sogra, sogro e de mutos amigos, esse suporte foi fundamental para
Jasmim, que refere motivacdo cotidiana para enfrentar as etapas da doenca. E refere o
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apoio institucional da ADAMA, no que tange a construgdo do conhecimento acerca da
prépria doenca e também na interagdo com outras pessoas que vienciam a mesma

experiéncia.

Acompanhamento

Diagndstico 2 meses depois
anual

(2016) cirurgia

(plano de saude)

Atualmente
realizando
Quimioterapia

Camélia - Diz-se cuidadosa por exames preventivos em excesso, e foi assim que
recebeu seu diagndstico. Inclusive, mesmo apds receber alta, optou por continuar
acompanhamento com mastologista até os dias atuais. Recebeu diagndstico em 2008 e,
posteriormente, realizou cirurgia, quimioterapia e acompanhamento medicamentoso. No
decorrer do tratamento, ainda cuidava de seu filho (filho do seu marido), que era uma
motivacdo. Contou com apoio do seu entdo marido (professor), que a auxiliava em
todos os cuidados necessarios, além de familiares e de alguns amigos. E também com
apoio da ADAMA, que refere a possibilidade de construgdo de lagos de amizade extra-
muros, diz que esse espaco foi fundamental para construcdo de sua identidade e também

para ciéncia dos seus direitos.

Acompanhamento Diagnostico Cirurgia
anual

(plano de satde) (2008) (2008)

Atualmente continua
em acompanhamento
ambulatorial com
mastologista

1 més depois Utilizagdo de
Quimioterapia medicamento de
(2008) controle
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Posto isso, notou-se que o diagndstico € comum (cancer de mama) entre as
mulheres pesquisadas, mas 0 estadiamento e tratamento sdo singulares. Como
mencionado acima, identificamos mulher com estadiamento avancado (com metéstase),
mulher que j& havia recebido alta, mas que por seguranca optou por continuar com
acompanhamento ambulatorial com mastologista. Mulheres que estdo em tratamento
(realizando quimioterapia, ou com medicamentos de controle), mulher que recebeu
diagnostico recentemente, ha também mulher com recidiva da doenca e reiniciou
tratamento. Tém mulheres que ja fizeram a cirurgia, € também tem aquela que estd na
expectativa para realiza-la, e ainda ha mulher investigando recidiva. Enfim, apesar do
diagnéstico ser o mesmo, as entrevistadas enfrentam realidades diferentes em seu estado

clinico de saude e também distintos tratamentos que foram e estdo sendo submetidas.

Com a exposicdo dos diferentes itinerarios terapéuticos foi possivel perceber

pontos convergentes e divergentes destes, e sob este aspecto delimita-se:

No caso das mulheres que residlem em Sdo Gongalo e estdo em
acompanhamento no HUAP, percebem-se dificuldades em comum, todas que dependem
da salde publica evidenciam probleméaticas, por exemplo, a alta demanda. Além de
citarem aspectos como falta de profissionais, demora no agendamento (consultas e
exames), falta de recursos estruturais, rotatividade de profissionais e até mesmo
favorecimento familiar no acesso a consultas. Ha que se considerar que esses
indicadores perpassam a deteccdo do cancer, e respectivos cuidados necessarios e
inferem no progndstico das mulheres em questdo que evidenciam agravamento de sua

situacdo de saude.

Neste mesmo ambito, observou-se o desenvolvimento de algumas estratégias
individuais (anterior ao diagndstico), por exemplo, uma das mulheres optou por realizar
exames na salde privada e retornar a salde publica para avaliagio médica. Outra
estratégia foi procurar por consultérios e clinicas com pregos populares, traco marcado
do municipio analisado. Em meio a este, autores como Monnerat et al (2002) referem as
dificuldades do municipio de Sdo Gongalo, citando a tradicdo do clientelismo-populista
inerente a politica local deste municipio, assim como a influéncia do poder local na

conducédo politica de salde, entende-se que tais limitagdes perduram até os dias de hoje.
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Além disso, em comum, observou-se a fragilidade da busca por cuidados em
saude associada ao desenvolvimento da atividade laborativa, sobretudo associada as
mulheres do HUAP. Nos respectivos relatos, todas afirmam que optaram por
desenvolvimento de tais atividades, assim como pela assisttncia a familia, ndo
priorizando o autocuidado em saude. Tal aspecto configura a importancia da discussdo
das relacbes de trabalho e de reafirmar a necessidade de medidas preventivas e de

autocuidado, aspecto retomado mais adiante no item Trabalho e Politicas Publicas.

Em singular, uma mulher com atividade laboral (acompanhamento no HUAP),
mas com desempenho de atividade informal, recorreu ao beneficio assistencial. Para
tanto, identificou periodo sem cobertura (ficou sem renda por falta de capacidade
laborativa, sem cobertura previdenciaria e assistencial), a primeira vez que solicitou o
beneficio foi negado pela condicdo de salde (apesar da condi¢cdo social, Dalia havia
sido considerada apta pela pericia médica do INSS), e recorreu a Justica Federal para

possibilitar inclusdo (ocorrida em 2016).

Sob esse aspecto, destacam-se as acOes preventivas em saude que foram
realizadas em comum por mulheres vinculadas a ADAMA, que afirmam possibilidade
em conciliar busca por cuidados em salde e desenvolvimento de atividades laborais. No
caso das nossas entrevistadas, todas detém planos de salde e referem acompanhamento
preventivo e realizacbes de exames, que propiciaram o diagnéstico realizado pelo
rastreamento da doenca, favorecendo ao diagndstico precoce e, consequentemente

procedimentos menos invasivos, maiores chances de cura.

Em relacdio & mobilidade e a realizacdo do tratamento, em singular a Unica
entrevistada que depende de TFD referiu bom acesso, assim como ao cuidado ofertado
pelo Posto de Saude de Tangua, que realizou procedimentos necessarios e prontamente
forneceu encaminhamento ao HUAP. E em comum (moradoras de Sdo Gongalo e em
tratamento no HUAP) notou-se a burocracia e demora na liberagdo do Riocard e do
Vale Social, tornando-se uma wulnerabilidade na adesdo e continuidade do tratamento
oncoldgico. Esses aspectos sdo intrinsecos somente as mulheres em tratamento no
HUAP, uma vez que a garantia desses direitos associa-se a realizacdo deste no ambito

da saude publica.
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No que tange o apoio familiar, percebe-se o favorecimento da motivacao
destacada pelas usuarias entrevistadas que afirmam que o incentivo tende a refletir na
autoestima e nos momentos dificeis que transcorre o tratamento de cancer. Em meio a
este, além de fornecimento deste tipo de apoio (ajuda e estimulo emocional), as
mulheres ainda citaram auxilio no acesso aos beneficios sociais (auxilio doenca, BPC,
Riocard). No que se referem as redes sociais de apoio, em comum as mulheres
vinculadas & ADAMA, ratificam a importdncia do apoio institucional, dos lagos de
amizade e também da troca de experiéncia e conhecimento, tais aspectos influenciam no
fortalecimento do coletivo para o enfrentamento da doenca.

N&o obstante, enquanto algumas sdo privilegiadas por ter suporte ampliado (por
exemplo: pai, mie, irmdo, neto, sobrinha, irméd), outras demonstram a fragilidade dos
lacos familiares e 0 quanto a ajuda externa (igreja e ADAMA) favorecem o seu cuidado
em salde. Sob esse aspecto, 0 que se observa € que quanto maior € a aproximacao,
cuidado e estimulo, com mais facilidade as mulheres falam sobre os desafios que
enfrentam e sentem-se encorajadas. Em contrapartida, as que detém um suporte menor
(distanciamento de familiares no momento de tratamento), expressam maior dificuldade

em suas falas, uma vez que o assunto retoma sua fragilizagé&o.

Nesse sentido, ao responder perguntas relacionadas ao acesso aos servicos de
salde e seus itinerarios terapéuticos, todas as mulheres em acompanhamento no HUAP
fizeram criticas direcionadas a assisténcia ofertada pela APS, sobretudo com relagcdo a

demora na realizagdo de consultas e também quanto a realizacdo de exames.

O acesso a marcacdo de consultas € muito dificil. Por vezes
precisamos dormir em filas e ainda conhego e também via algumas
pessoas que pagavam para outras dormirem em seu lugar. E agora
com o sistema invisivel de filas, aquele tal de sistema de regulacéo,
para ter acesso a especialidade s6 dentro de quase um ano, se precisar
de cirurgia entdo, s6 Jesus. (Horténcia, HUAP)

Tenho muita dificuldade em acessar algo simples, por exemplo,
realizar um preventivo ou exame de sangue, coisas que, N0 meu ponto
de vista, deveriamos conseguir com facilidade para buscar a
prevencao das doencas graves. (Rosa, HUAP)

Essas informacbes apontam para fortes dificuldades de acesso ao

acompanhamento e cuidado em salde no &mbito do SUS. Mesmo com a expansdo da
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Atencdo Bésica em Salde no pais, por meio da Estratégia Salde da Familia, ainda ha
demora no agendamento de consultas e exames. Vale destacar que ambos o0s
depoimentos acima s&o de mulheres residentes em S&o Gongalo, apontando para o
historico de déficit da atencdo em salde nesse municipio, jaA apresentado em trabalhos

como 0s de Senna et al. (2010).

Em contrapartida, usuarias acompanhadas na ADAMA responderam ter
facilidade no agendamento de consultas ambulatoriais, por meio de seus planos de
salde. Estas relataram que preferem pagar por planos de saude, especialmente por

perceberem o sofrimento das pessoas que utilizam os servigos do SUS.

Sobre 0 acompanhamento em salde, 0 meu plano tem um atendimento
ambulatorial melhor ainda, ndo tenho dificuldade em realizar
consultas e exames necessarios. (Angélica, ADAMA)

Vou dizer a verdade pra vocé, prefiro investir meu dinheiro em plano
de salde do que em lazer, alimentacdo, diversdo. Prefiro ter a certeza
que serei minimamente atendida, digo minimamente, pois a meu ver
até os planos de saude ndo estdo comportando as necessidades da
populacdo. Mesmo assim, a primeira conta que pago no més é o meu
plano, percebo certa decadéncia dos servigos ofertados, mas ainda nao
se compara ao SUS. (Camélia, ADAMA)

Eu acho que o plano ndo é eshanjar, nos dias de hoje € uma
necessidade, ou melhor, uma prioridade. Vivemos tdo expostos a tudo,
que a melhor maneira de tentar nos proteger € ter um suporte melhor.
Agendo minhas consultas e exames, eu tento usar sempre, pois estou
pagando, ndo e?! (Aurora, ADAMA)

Com essas colocagdes, nota-se a diferenca entre o perfil das mulheres que
possuem acompanhamento no setor publico e no setor privado, tal como descrito pela

entrevistada Jasmim:

O inicio do tratamento foi rapido, em menos de trés meses. Nao tive
nenhuma dificuldade para iniciar o tratamento. Mas, confesso que
senti medo, afinal o cancer € uma doenga carregada de estigma sobre a
questdo da morte, vida. Imediatamente eu procurei um oncologista em
uma clinica especializada, como eu disse foi tudo muito répido.
(Jasmim, ADAMA)
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Em se tratando do HUAP, quando questiono sobre rotina de acompanhamento e
realizacdo de exames preventivos (sangue, preventivo, testes rapidos) as mulheres

novamente referem a alta demanda presente no SUS.

Eu esperei por meses até conseguir uma avaliagdo do mastologista,
como esses meses sdo cruciais na vida de alguém com esse desafio.
Perdi a conta das vezes que aguardei por resultados de exames e
também por consultas nos postos de salde, mas como conhe¢o 0s
meus direitos, por essas e outras eu os faco valer. (Violeta, HUAP)

O meu problema em ir ao médico publico séo as filas, primeiro tenho
que ter disposicdo de virar a noite em filas. A consulta € marcada para
2 ou 3 meses adiante, entdo eu preciso torcer para que a consulta ndo
seja desmarcada, até porque isso ja aconteceu varias vezes. E como eu
explico isso no meu trabalho? Por essas e outras que eu sempre busco
consultas em clinicas com pregos populares (Rosa, HUAP)

Quando estou aguardando atendimento, eu fico pensando como uma
pessoa consegue atender mais de cinguenta pessoas na parte da
manhd? Sempre tem alguém gritando e reclamando, dizendo que vai
fazer e acontecer se ndo for atendido logo. Dai, quando termina a
consulta eu ja sei a resposta, 0 médico ndo tem tempo de me olhar e
também ndo me toca, mas eu acho que ele ndo tem culpa. (Délia,
HUAP)

Reconhece-se a alta demanda presente nos servicos publicos de salde, sabe-se
que existem questdes associadas a estas, tal como o sucateamento do servico publico a
fim de expandir o setor privado. Apesar de ndo ser o foco principal de nossa andlise,

perpassa o contexto da atualidade da politica de salde aqui apresentada, uma vez que:

O sucateamento da rede publica de salde, aliado aos incentivos
governamentais e a rendncia fiscal via beneficios agregados ao salario
do trabalhador, contribuiram para o expressivo aumento da clientela
beneficiaria de planos privados de salde, que de certa forma
esvaziaram os o6rgdos de controle social e consequentemente sua
capacidade de regulacdo da politica de satde no SUS. (FARIAS et al,
2011: s/p).

Em se tratando dos cuidados em saude, observa-se gque todas as entrevistadas da
ADAMA possuem plano de salde, notaram-se aspectos associados a renda e também ao

entendimento da prevencdo. Consoante os autores Filho (1999) e Bravo (2001) percebe-
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se o crescimento da salde privada em larga expansdo?®, além disso, o que se observa é
uma inversdo da definicdo constitucional que prevé a participacdo do setor privado no
sistema de saude como complementar, na atualidade se nota que “o Estado (...) consiste
em garantir um minimo aos que ndo podem pagar, ficando para o setor privado o

atendimento dos que tém acesso ao mercado.” (BRAVO, 2001: 15).

Para tanto, os relatos das entrevistadas apresentam o setor privado e a
perspectiva do acompanhamento sistematico em salde, permitindo o diagndstico e
métodos terapéuticos mais imediatos, favorecendo o tratamento da doenca. Quando
comparado as mulheres acompanhadas na rede publica de salde, percebe-se como o
tempo e demora no acesso ao diagnostico e tratamento refletem em cada progndstico,

como evidenciado anteriormente.

Nessa logica, ao buscar referenciais teéricos sobre esta relacdo publico x
privado, localizou-se uma pesquisa realizada por Farias (2001), que demonstrou o
acesso aos planos de salde associado a insatisfacdo com o0s servicos publicos de sadde.
Assim, a adesdo ao sistema de salde suplementar advém das dificuldades de acesso a
salde publica e a baixa qualidade dos servicos prestados. O autor evidenciou ainda a
superioridade dos planos de saude em relacdo ao SUS, tanto em relacdo aos servigos
prestados e na seguranca que propiciou. Cabe ressaltar que as pessoas com plano de
salde, em sua maioria, possuem doencas cronicas, tal como o cancer. (BAHIA ET AL,
2004) No caso deste estudo, percebeu-se que as pessoas cobertas por respectivos planos
utilizam mais os servicos ambulatoriais (consultas e exames), comparando as pessoas

gue ndo possuem cobertura.

Desta forma, evidenciou-se que as usuarias acompanhadas na ADAMA
demonstraram agilidade no agendamento de avaliagbes médicas e inicio imediato de

procedimentos terapéuticos, enquanto que nas entrevistadas do HUAP ha relatos de

29 segundo o IBGE (2009), 0 municipio de Niter6i possui uma populacéo estimada de 497.883 e na area
da saude possui 70 estabelecimentos publicos (federal, estadual e municipal) e 280 estabelecimentos
privados. Notam-se trés vezes mais estabelecimentos privados, fato que pode ser associado ao pefil
socioecondmico da populagdo. O mesmo instituto identificou o municipio de Sdo Gongalo com 137
estabelecimentos publicos (federal, estadual e municipal), e 191 estabelecimentos privados, com uma
populagdo estimada de 1.044.58, mais do que o dobro da populacdo de Niter6i. E Tanguad com 8
estabelecimentos publicos (municipal) e 2 estabelecimentos privados, com uma populagdo estimada de
32.703.
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agravamento da situacdo de salde em virtude do préprio funcionamento da rede de

assisténcia publica.

Com mais ou menos trinta anos iniciei acompanhamento médico,
sempre tive uma preocupacgado por terem muitos casos de mioma na
minha familia. Por isso eu fazia preventivo e exames. A partir dos 40
anos, também comecei a fazer mamografia. Ha alguns anos atras uma
médica identificou um cisto na minha mama, pediu acompanhamento
com mamografia e ultrassom anualmente. Mas, as vezes nao
conseguia fazer pelo publico, entdo eu pagava os exames. Em 2014
senti um caro¢o em meu seio, contei para a médica do postinho,
naquela época eram 2 centimetros e tive que fazer uma bidpsia, mas
resultado do exame demorou tanto que aumentou para 4 centimetros.
(...) Tive que buscar ajuda com uma amiga, pois sozinha eu ndo estava
conseguindo o encaminhamento pela prefeitura de Sdo Gongalo para o
Antonio Pedro. (Délia, HUAP)

Essa doenca para mim € como se fosse um desafio, que preciso
aprender a lidar cotidianamente e superar. Quando eu a descobri, eu
ndo guestionei 0 motivo de ter, eu somente procurei meios para poder
tratar. Confesso que ndo foi facil, pois a burocracia acaba
atrapalhando de acessarmos o préprio tratamento. A demora no
agendamento da mastologia na Policlinica Malu Sampaio, depois a
demora no atendimento do HUAP, ambos possibilitaram meu
agravamento. Hoje temos uma lei que garante o tratamento em 60
dias, mas isso é recente e sO contempla o periodo posterior ao
diagnostico, ou seja, continuaremos a mercé de aguardar a realizagdo
da biopsia e do seu resultado, me sinto completamente exposta e
vulneravel. (Violeta, HUAP)

N&o se trata aqui de reforcar a visdo tdo presente no senso comum de que o setor
privado de salde é melhor ou mais eficaz do que o setor plblico. Entende-se que essa
visdo tem sido construida historicamente pelos setores da indUstria farmacéutica, de
equipamentos médicos, dos planos de salde, dentre outros. Todavia, a lbgica que rege
os planos de saude é a mercadoldgica, diametralmente oposta a concep¢do de saude
como um direito social, tal como defendido pelo texto constitucional referente ao SUS.
No entanto, as dificuldades relatadas pelas mulheres apontam para a necessidade de
considerar os entraves e limites enfrentados pelo sistema publico de salide em nosso

pais.

E sabido que quanto mais cedo o diagnostico e imediaticidade dos cuidados
necessarios, maiores serdo as chances de cura do cancer. Neste caso, destaca-se a

brevidade de diagndstico e procedimentos terapéuticos, junto as mulheres da ADAMA,
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ao passo que as acompanhadas no HUAP evidenciam a demora em procedimentos
preventivos e diagndstico tardio, fator que incidiu na diferenca entre os estadiamentos

dos grupos analisados.

Logo, ao analisar os relatos de Délia e Violeta, percebemos a wvulnerabilidade do
acompanhamento e, por consequéncia, reflete na propria doenga, como o aumento do
tumor que Dalia nos evidenciou. Desta forma, percebeu-se que o diagndstico das
mulheres acompanhadas pelo HUAP detém estadiamento mais avancado do que as

mulheres acompanhadas na ADAMA.

A entrevistada Violeta relatou que, atualmente, estd com metastase em Varios
orgdos, atribui sua gravidade a demora na descoberta da doenca e no acesso a exames
também. Refere que, por ser advogada, busca todos os seus direitos e fica reflexiva
imaginando aqueles que ndo sabem que podem recorrer ao sistema judiciario. A esse
aspecto, vale mencionar que, no que tange a atual conjuntura, 0 acesso a saude (e
medicamentos) tem sido mediado também pela esfera judicial.*® Existem varios estudos
desenvolvidos na area da judicializacdo da saude, sendo inclusive um deles realizado
pelo proprio Conselho Nacional de Justica. A pesquisa evidenciou o elevado numero de
acOes (demandas relacionadas a saude) que tramitam pela justica estadual e federal, em
todo territério nacional. Considerando a auséncia do acesso aos servicos de saude, bem
como a previsdo deste enquanto uma garantia fundamental, a judicializacdo tem sido a
saida de alguns usuérios, sobretudo aqueles que possuem acesso a tais informacdes,

como certificou a entrevistada Violeta.

Com relacdo a mastectomia, trata-se de uma intervencdo cirurgica para retirada
do tumor e por consequéncia da(s) mama(s). Destaca-se que este tratamento pode afetar
a identidade feminina, pois além do denso tratamento a que as mulheres sdo submetidas,
acentuam-se aspectos relacionados a feminilidade e “invasdo” do seu corpo. Esta
cirurgia consiste em um simbolo, pois a retirada da mama pode vir a interferir no

contexto de feminilidade da mulher.

30 wp judicializacdo do direito a saude, mais especificamente, tem se direcionado a diversos servigos
publicos e privados, tais como o fornecimento de medicamentos, a disponibilizacdo de exames e a
cobertura de tratamentos para doengas.” (BRASIL, 2015).
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Em um dos relatos de uma usudria acompanhada no HUAP, percebemos a

fragilidade de seu acompanhamento. Quando questionei sobre a cirurgia de

reconstrucdo, ela referiu que ndo foi possivel realizar durante a propria cirurgia, mas

que recentemente buscou o ambulatorio de mastologia para ser agendado atendimento,

foi orientada a retornar ao Posto de Salde para novamente ser encaminhada pela

regulacdo de vagas.

Foi bom vocé perguntar isso, a avaliagdo da reconstrucdo é feita pela
mastologia, e € pelo sistema. Esses dias mesmo eu insisti com uma
funcionaria, disse que ja estava em acompanhamento sobre a cirurgia
plastica antes da mastectomia, no primeiro dia me tratou muito mal,
mas no segundo eu consegui 0 agendamento para 0 ano que vem.
Infelizmente a gente depende do bom humor do funcionario para ter
acesso a consulta com médico. Outra coisa, mesmo eu ja fazendo
acompanhamento no Antdnio Pedro, se aparecer algo na minha outra
mama eu preciso voltar para aguardar a liberacdo da vaga pela
prefeitura de S&o Gongalo. (...) Depois da cirurgia em meu primeiro
relacionamento eu tive muita vergonha e também tive medo, foi uma
pessoa que eu tinha conhecido pouco antes de descobrir que estava
doente, mas ele me disse que isso ndo era nada comparado ao que
sentia por mim, entdo para dizer a verdade, se eu ndo fizer a cirurgia
de reconstrucdo também estara tudo bem, o mais importante € estar
viva. (Rosa, HUAP)

Alem de Rosa, as falas das mulheres que entrevistei ndo apresentam a cirurgia

de reconstrucdo como necessidade, nem tdo pouco como prioridade. As mulheres em

tela ndo correlacionaram abalos emocionais com a retirada do seio.

Como meu tipo de tumor ndo era infiltrante, eu consegui realizar a
reconstru¢do na propria retirada do cancer. Se ndo fosse realizada no
mesmo momento talvez eu nem tivesse interesse em fazer outra
cirurgia, tenho muito receio. (...) Neste momento estou vivendo um
dia de cada vez, meus cabelos estdo crescendo e aos poucos estou
recuperando a minha vontade de viver. (Dalia, HUAP)

Olha eu fiz minha dltima cirurgia ha pouco tempo, ainda ndo tenho
informagdes sobre a reconstru¢do. 1sso também passou a ter menos
importancia, pois a minha vida esta acima de ter ou ndo ter um peito,
sabe? E outra, hoje estou carequinha, mas amanhd ou depois 0 meu
cabelo volta a crescer. Tudo isso é muito passageiro, vou vivendo e
vendo no que vai dar. De repente no futuro eu me interesso em
arrumar um namorado, por enquanto a minha maior preocupacado €é
terminar a quimioterapia e viver da melhor forma. (Margarida,
HUAP)

95



Observa-se que algumas usuarias ainda ndo realizaram a cirurgia/ mastectomia e
ndo sabiam responder se terdo possibilidade cirtrgica (reconstrucdo), pois esta avaliagdo
sucedera a cirurgia (retirada do tumor) e a avaliagdo medica. Apenas duas das mulheres
entrevistadas realizaram a reconstrucdo no ato da propria cirurgia. No entanto, na
maioria das entrevistadas percebe-se a vontade de viver e de ndo realizar novas
cirurgias. Uma das entrevistadas revelou ja ter pesquisado sobre o assunto e identificou

a dificuldade no acesso a tal procedimento.

Na verdade eu ndo tenho idade e nem interesse em reconstrucdo
mamaria. Mas ja li que muitas mulheres ndo conseguem realizar, até
por ser uma cirurgia plastica, ndo é? (Violeta, HUAP)

Percebeu-se 0 avan¢o na consolidacdo de tal medida, uma vez que se reconhece
a necessidade da mulher acometida por uma doenca tdo impactante e que pode trazer
algumas consequéncias, sobretudo emocionais. Contudo, como foi exposto por Violeta,
a cirurgia acima mencionada enquadra-se como uma cirurgia plastica e por isso
considerada pelo SUS como uma cirurgia eletiva, isto é, ndo se caracteriza como de

urgéncia e emergéncia, tendo em vista priorizacdo de casos mais graves.

3.4. REDE SOCIAL DE APOIO E GRUPQOS SOCIAIS

Compreende-se a importancia de pensarmos a rede social de apoio no cuidado e
recuperacdo das pessoas com cancer. Sob esse aspecto, Sanchez et al (2010) discorrem
sobre a rede social como uma espécie de dimensdo estrutural ao qual o individuo faz
parte. Em outros termos, diferenciam “rede social” de “apoio social” a rede associa-se a
espacos mais amplos como organizagdes religiosas, vizinhanga, escola. E o apoio social
estd ligado a dimensdo individual, tratando-se dos membros que constituem a rede de

apoio e que efetivamente se importam e fornecem cuidado e assisténcia.

Segundo Prudéncio (2008: 48), as redes podem ter trés tipos de significados, sdo
estes: a) em torno de um tema ou de uma area de atuacdo (exemplo: meio ambiente,
infancia); b) as redes regionais, que podem ser composta de uma determinada regido e
ter aglutinacdo de Estado, ou de municipio; ¢) ou a rede composta por organizacdes

complexas, composta por unidades autbnomas. Assim, a delimitacdo destas redes
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sociais pretende interligar pessoas ou entidades, a partir de entdo, a autora evidencia
tipificacOes de redes, tais como: Rede de Cuidado, Rede de ONGs, Redes de

Movimentos Sociais, Redes de Bandidos.

Neste item, buscamos compreender tanto a rede social de apoio (de cuidado) na
assisténcia as mulheres com céancer de mama, bem como as redes de protecdo grupal, e
como essas redes refletem na vida dessas mulheres. Ao questionarmos sobre as redes de
apoio de imediato, as mulheres afirmaram sua relevancia, associada tanto no

recebimento do diagndstico como no transcorrer do tratamento.

Quando descobri a doenga eu recebi muito apoio, vocé acredita que a
minha familia preparou a casa para me receber? Hoje estou morando
com minha irmd e com minha sobrinha, mas foi muito dificil ter que
abrir mdo da minha casa, das minhas coisas, ja tentei voltar varias
vezes. Ainda ndo voltei por perceber todo o cuidado e zelo que elas
tém comigo, reconhe¢co também a importancia dessa ajuda, hoje eu
vejo o outro lado, de ser ajudada, depois de ter ajudado tantas pessoas
e isso me transmite muita seguranga. (Horténcia, HUAP)

A minha familia e os meus amigos me ajudaram, alias, eles me
ajudam muito e pra dizer a verdade eu ndo sei como as pessoas fazem
sem esse apoio. (Agucena, ADAMA)

Alguns estudos demonstram que apoio da rede primaria favorece a recuperacdo

da doenca, tal como evidenciado pela revista Rede Céancer ja identificada neste trabalho.

Acho que se ndo fosse a minha familia eu ndo estaria aqui, esse apoio
foi fundamental. Uma das primeiras coisas que meu filho mais velho
junto com minha nora fizeram foi comprar uma peruca, eu tinha um
cabelo muito grande e sofri mais com a queda dele do que com a
retirada do meu seio. Eles me apoiaram e me ajudaram a frequentar a
oncologia, a rotina € intensa e cansativa para quimioterapia e
radioterapia. Meu filho também ajudou com o beneficio do governo e
as passagens de 6nibus. Sempre fiquei muito nervosa com tratamento,
por isso que eu acho que receber o apoio deles é muito importante.
Também tenho um amigo proximo, ele foi a primeira pessoa que
contei que estava doente e recebi muita ajuda dele, ele dizia que eu ia
conseguir vencer. (Girassol, HUAP)

Eu confesso a vocé que tudo muda quando vocé descobre o cancer, no
inicio vocé recebe varias ligagbes, mensagens. Em uma suposicéo,
umas 100 pessoas te procuram no diagndstico. Na cirurgia umas 70
pessoas se preocupam. Na quimioterapia umas 50 pessoas lembram-se
de vocé. Na radioterapia esse nimero deve cair para umas 20 pessoas.
E depois de tudo isso, as pessoas seguem suas vidas e ao seu lado sé
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ficam as pessoas mais proximas, tipo: marido, filho, mae, pai. Esses
sim estardo com vocé sempre e de fato fazem diferenga na
recuperacdo da doenca. (Camélia, ADAMA)

Sob esse aspecto, destaca-se a familia como fonte de protecdo, pois
historicamente a familia tem o papel fundamental, que vem se modificando ao longo do
tempo. Conforme Mioto (2004), “estamos diante de uma familia quando encontramos
um espaco constituido de pessoas que se empenhem uma com as outras, de modo
continuo, estavel e ndo-casual (...) quando subsiste um empenho real entre as diversas
geragdes” (2004: 14) Em outros termos, entende-se que, no contexto da protecdo, a
familia desenvolve cuidado junto aos seus membros, como uma espécie de capacidade
naturalmente construida. Salienta-se que a transformacdo historica da sociedade incide

na organizacdo e desenvolvimento do contexto familiar.

Vale ressaltar a familia ndo somente como espaco de cuidado, mas também
como sujeito de direitos, reiterando sua importancia inerente ao contexto politico e
econdmico. Destaca-se que, na contemporaneidade, o papel familiar retoma seu
protagonismo, sobretudo com o debate do papel da familia mediante o contexto das

politicas sociais.

Nesse sentido, Mioto (2008) refere que a incorporacdo deste debate detém
interesses distintos, primeiro pelo préprio contexto de protecdo (cuidado) e também por
desenvolvimento de uma espécie de protecdo publica (pelo Estado). A autora refere a
importancia do Estado ser considerado como recurso na autonomia das familias,
sobretudo na garantia dos direitos das criangas, idosos e mulheres. Para tanto, chama
atencéo:

a intervencdo do Estado ndo pode restringir-se apenas ao processo de
definicdo e garantia dos direitos individuais. Ao lado da garantia dos
direitos individuais, deve ser colocado o processo de definicdo e
implementacdo de politicas sociais, que fornega instrumentos de

sustentacdo necessarios para o bem-estar das familias. (MIOTO, 2008:
49)

Desse modo, ha que se considerar a insercdo da familia no contexto das politicas

sociais, pois na atualidade a familia apresenta-se como elemento-chave na configuragdo
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dos sistemas de protecdo social, isso acontece quando se aumenta a capacidade do
capitalismo na mercantilizagdo das atividades humanas. (MIOTO, 2015).

No caso deste estudo, reconheceu-se a importancia da assisténcia e do suporte no
decorrer do tratamento, mas também as questdes que perpassam e limitam o
fornecimento desse apoio por familiares, amigos, vizinhos, e demais componentes que

configurem as respectivas familias.

O apoio familiar ¢ fundamental para o ser humano, mas ndo é muito
facil de ser alcangado, por exemplo, meus filhos ndo tem liberacéo do
trabalho para me acompanhar em consultas. N&o é que eu queira que
eles vivessem em funcdo de cuidar de mim, até porque eu estou bem.
Mas tem muitas mulheres que precisam de suporte e o Estado nédo
fornece. Sabe Thais, na verdade o que precisamos estd além da
questdo da renda, pois ter esse tipo de desafio ndo é nada facil, ainda
mais quando ndo se tem sem apoio. (Violeta, HUAP)

A fala de Violeta nos demonstra a contrapartida do fornecimento do cuidado,
uma vez que ndao se tem cobertura para acompanhamento de familiares, com excec¢do no
servico publico, percebeu-se que o apoio assistencial da rede primaria é de maneira
limitada. Ainda assim, as entrevistadas afirmaram que 0 apoio da rede primaria é, ainda,

mais relevante do gue a rede secundaria.

Olha, eu ficaria até sem dinheiro ou sem qualquer dos beneficios que
tenho direito, mas ndo tem como me recuperar de uma doenca tdo
invasiva sem ter os meus por perto. (Jasmim, ADAMA)

Os meus filhos ja cresceram, casaram e estdo mais distantes, mas
como vocé tad vendo moro no mesmo quintal que mais trés irmaos.
Né&o sei explicar, mas parece que eles também fazem parte do meu
tratamento, ndo sei se € possivel, mas penso que esse apoio pode até
ajudar, como um medicamento, sabe? Como minha irma diz uma
injecdo de animo por dia ajuda na recuperagdo mais rapida, mesmo
que a doenga tenha voltado, eles estdo ao meu lado. (Margarida,
HUAP)

A construcdo social dos papéis de género historicamente associa-se a conjuntura
da sociedade e suas mutacOes. Neste ambito, o cuidado figura-se associado ao sexo

feminino:

99



ao longo do tempo, a imagem social de méae vai se configurando de
modo a sintetizar em si varios elementos idealizados, em estreita
relagdo com interesses politicos e econdmicos de época, chegando aos
nossos dias como representagdes sociais bastante enraizadas. A figura
da mulher como cuidadora se constréi a medida que a mortalidade
infantil passa a ser mais bem controlada, e a figura da crianca,
socialmente valorizada. Quando as medidas de higiene e a
amamentacgdo passam a ser condicdo de sobrevida para a crianga, a
mée se torna a figura chave e indispensavel do cuidado em salde
(COSTA, 2004 APUD GUTIERREZ E MINAYO, 2009, s/p).

Nesse sentido, Gutierrez e Minayo (2009) ressaltam a figura da mulher
historicamente construida, afirmando que foi associada a responsabilidade da casa, ao
cuidado do casamento e tudo mais que diz respeito a familia e aos filhos, configurando
0 que as autoras chamam de “armadilha histérica”. Uma vez que a mulher torna-se
responsavel simbolicamente pela educacdo dos filhos, sucesso do marido e também pela

felicidade (ou ndo) dos membros da familia.

Além disso, as autoras salientam o papel da mulher na producdo dos cuidados
em salde, vez que assumem a importancia das praticas sociais e cuidados em saude. O
que se observa € que com adoecimento da mulher, as figuras para provimento de seu
cuidado também sdo femininas, que se encarregam da rotina da casa e dos Servicos
domésticos. (GUTIERREZ E MINAYO, 2009).

No caso da pesquisa realizada, identificou-se que, mesmo no decorrer do
tratamento de salde, algumas mulheres ainda permaneceram desenvolvendo a funcdo de
cuidadora, uma assumiu responsabilidade de cuidar de uma crianga (filho do seu
marido), a outra abriu mdo do repouso necessario e retomou atividade laboral para
provimento e sustentacdo familiar (ex-marido também estd adoecido). E ainda uma das
mulheres optou em ndo revelar gravidade do seu estado de saude, em virtude de

proteger 0 seu esposo que assim como ela é idoso.

O que nos faz refletir. Quando uma mulher esta doente, quem cuida dela? Em
nossa pesquisa ficou claro o distanciamento do cuidado a ser desempenhado pelos filhos
(sexo masculino), e maior aproximacdo das filhas das nossas entrevistadas (em sua
maioria, mas ndo sdo todos 0s casos uma vez que uma das entrevistadas tem duas filhas
e recebe apoio maior do seu marido). O cuidado ofertado pelos cbnjuges e

100



companheiros é limitado a continuidade de suas atividades laborais, mas quando
pergunto sobre o assunto, elas referem que a assisténcia que elas fornecem ndo se
compara a assisténcia que recebem (referindo-se ao apoio masculino). E acreditam que
seja pela propria diferenca entre 0s sexos, inclusive se dizem arrependidas pela

limitagéo na criagdo dos seus filhos do sexo masculino.

O tratamento que uma mulher recebe quando esta doente, ndo € igual
0 que ela faz. Na verdade eu tenho sorte de ter duas filhas mulheres,
porque depender do cuidado de homem ndo é nada facil. Inclusive,
voltei a trabalhar para sustentar meu ex-marido, que estd doente e
desempregado. Eu sei dos riscos que estou correndo em fazer esse tipo
de trabalho, vocé pode ndo acreditar, mas fazer salgadinho envolve
muito esforco fisico, tenho que bater muita massa. Acho que o
minimo que eu mereco € reconhecimento. (Rosa, HUAP)

Na verdade eu estou dando gracas a Deus do meu filho ter casado com
uma mulher tdo boa, ela quem me ajuda. Arrependo-me muito da
maneira como o criei e seu irmao, eles ndo sabem fazer nada dentro de
casa, mas eu sempre achei que estava fazendo o melhor por eles.
(Délia, HUAP)

Desta maneira, perceberam-se dois momentos do desenvolvimento do cuidado
relacionado as mulheres entrevistadas, o primeiro consiste N0 momento anterior ao
diagnostico que reflete a auséncia de priorizagdo do autocuidado em detrimento ao
cuidado dos demais familiares (evidenciado por mulheres do HUAP) e o segundo trata-
se de depois do diagnostico e, mesmo doente, a continuidade da funcdo cuidadora em
questdes relacionadas ao ambiente doméstico, como também em relacdo ao cuidado
com a rotina da familia. Cabe ressaltar que ambos o0s aspectos wulnerabilizam a
condicdo de busca por seu autocuidado em salude e também sua recuperacdo e
representam a (re)afirmacdo do cuidado atribuido ao sexo feminino, que inclusive tem

sido pujante pela atual gestdo governamental. 3!

31 0 atual Presidente da RepUblica discursou em uma cerimonia de comemoracio ao Dia Internacional da
Mulher, em sua fala salientou a importancia da mulher no contexto da casa, da familia e educacgéo dos
filhos. “Tenho absoluta convicgdo, até por formagdo familiar e por estar ao lado da Marcela (Temer), do
quanto a mulher faz pela casa, pelo lar. Do que faz pelos filhos. E, se a sociedade de alguma maneira vai
bem e os filhos crescem, é porque tiveram uma adequada formagdo em suas casas e, seguramente, iSSo
quem faz ndo é o homem, é a mulher.” Esta declaracdo provocou diversos protestos, que ja advém
também de outras declaragdes e feitos desde que assumiu a presidéncia, tal como a auséncia de
contratacdo de mulheres para seu gabinete.
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Nesse segmento, outro apoio essencial na recuperacdo da doenca trata-se do
apoio grupal, recebido tdo somente por usudrias da ADAMA, uma vez que as
entrevistadas do HUAP afirmaram somente suporte individual desenvolvido por

familiares, amigos, vizinhos e demais teias de relagdes.

Eu frequento a ADAMA had quase uma década. Ja vi muitas
transformagdes nesse periodo, ja perdi muitas amigas queridas.
Cheguei aqui por indicacdo do meu mastologista, naquela época
encontrei muita ajuda e orientacdo, mas percebo que com o passar dos
anos algumas coisas mudaram. Por exemplo, tinhamos muito mais
possibilidades de aprendizado do que temos hoje. Acho que isso
também tem haver com o interesse da instituicdo e o quanto somos
motivadas a ajudar outras pessoas. (Camélia, ADAMA)

Cheguei aqui meio perdida, mas logo encontrei pessoas que também
tem familiares com problemas de saude e se dividem entre cuidar de si
e cuidar de mais alguém. Por exemplo, tenho duas amigas que tem
pais com deméncia, imagina o quanto é dificil pra elas? Isso me faz
pensar que todos nés temos problemas, e por isso nunca podemos
julgar ninguém. (Aurora, ADAMA)

Ainda estou descobrindo a fungdo desse apoio, me parece que € um
espago de troca importante, que tende a favorecer o nosso cuidado.
Mas ainda ndo me sinto preparada para fazer afirmac@es, cheguei ha
pouco tempo e ainda estou fazendo algumas amizades. (Acgucena,
ADAMA)

Observou-se que o convivio cotidiano em grupo tem suas vantagens, pois 0
espaco é utilizado para troca de experiéncia e também para ampliacdo do conhecimento
sobre o0 préprio cancer, mas também sobre assuntos transversais, tal como alimentacao,
direitos sociais, cotidiano, vida, relacionamentos. Dessa maneira, percebeu-se que as
mulheres que sdo acompanhadas na ADAMA apresentam maior entendimento sobre o

seu proprio tratamento e também sobre a propor¢do da doenga em sua vida.

As vezes eu ndo entendo muito os procedimentos que preciso fazer,
esse tipo de coisa. Mas, eu sei que eles estdo fazendo isso para 0 meu
bem, e por isso eu confio muito no trabalho do pessoal do Antonio
Pedro. (Margarida, HUAP)

Sdo nomes diferentes, que as vezes eu me confundo sabe? E outra,
como é um hospital cheio de estudante, as vezes tem muita gente me
examinando, ai complica de entender tudo direitinho. Mas eles dizem
para confiar, que eles estdo fazendo o melhor por mim e eu acredito,
até agora deu tudo certo. (Déalia, HUAP)
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Eu acredito que o grupo tem me ajudado de diversas maneiras, me
sinto mais fortalecida e cheia de entendimento sobre a minha prépria
vida e sobre essa doenca, inclusive a possibilidade dela voltar. Além
disso, consigo falar coisas com elas que ndo falo com minha propria
familia, eu considero quase uma terapia. (Angélica, ADAMA)

Eu comecei o acompanhamento ha pouco tempo. Cheguei aqui
(ADAMA) por intermédio de uma amiga que conheci no COI de
Icarai, onde eu me trato. Minha expectativa era trocar ideia sobre
assuntos e ajudar as pessoas com minha autoestima. Mas eu confesso,
no dia-a-dia percebo que sou mais ajudada do que eu ajudo. Ja
compreendo coisas relacionadas ao meu corpo e também em relacéo a
propria doenga, isso me faz me sentir ainda mais fortalecida nessa
guerra. (Jasmim, ADAMA)

Nesse sentido, segundo Pinheiro et al (2008) o significado do grupo de apoio as
mulheres com cancer de mama associado a troca de saberes e experiéncias, oferta o
suporte social. No caso de um grupo de mulheres com problemas semelhantes de salde,
fundamenta-se a aproximacdo e apoio mutuo, uma vez que enfrentam desafios similares

€ conseguem compreender as incertezas e SEI’]S&(;GES comuns.

Pinheiro et al (ibidem) descrevem ainda de que maneira o universo simbdlico

presente em um grupo de ajuda mutua tende a favorecer no tratamento da doenca:

O universo simbdlico representado pela convivéncia com outras
mulheres, com a mesma experiéncia de conviver com cancer de mama
e passar pelos mesmos processos terapéuticos, € representado, na
visdo das mulheres, por uma realidade vivida nos grupos de ajuda que
auxilia na reducéo do sofrimento e do isolamento social. Tal fato pode
ser evidenciado na seguinte expressdo: todas falam a mesma lingua, o
mesmo problema, a mesma coisa parece assim: quando a gente ta com
uma dor, e a outra tem uma dor parecida, a gente fica mais calma.
(PINHEIRO, 2008, s/p).

Assim sendo, 0s grupos tendem a ofertar identidades positivas e impactar na
motivacdo e superacdo das dificuldades enfrentadas, minimizando tensdes e medos

presentes no caso do cancer.

Ademais, percebeu-se que o desenvolvimento do apoio grupal fortalece as acbes
de exposicdo sobre a doenca e sobre o proprio corpo e, consequentemente, influenciam

0 autoconhecimento e o dominio do proprio corpo, bem como no desenvolvimento de
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cuidado e medidas preventivas. No caso das nossas entrevistadas da ADAMA, o0 grupo
transmite um espago de interacdo social, lazer, troca de conhecimento, fortalecimento
do coletivo e também interacdo social. Inclusive, durante as entrevistas realizadas com
as usuarias do HUAP, estas relataram conhecer o grupo, haviam sido orientadas pelo
proprio Servico Social do HUAP, mas afirmaram dificuldade em frequenta-lo por ser

semanal e por ser em outro municipio.

Neste item, foi possivel observar o quanto a mulher ainda se configura como
referéncia no cuidado em salde e que, mesmo doente, continua a exercer papel de
cuidadora e provedora do lar. Além disso, notou-se como o suporte da rede de apoio
social e dos grupos sociais € importante no contexto das mulheres que entrevistamos,
bem como impulsionam sua assisténcia e o cuidado. Ratificou-se que esses indicadores
sdo transversais ao cotidiano das mulheres em tratamento, pois de diferentes maneiras

tendem a contribuir na recuperagdo da doenca.

3.5. POLITICAS PUBLICAS E TRABALHO

Considerando que as fungdes desempenhadas pelas mulheres ja foi identificada,
faz-se necessario delimitar o quanto esses aspectos podem influenciar nos progndsticos
de salde, destacando também as questdes relacionadas as politicas publicas e direitos

sociais garantidos a este publico.

Inicialmente, destacou-se a insercdo das mulheres entrevistadas no mundo do
trabalho, e também demonstrou a continuidade dos afazeres domésticos sendo

realizados pelas mesmas ou por outras mulheres (por exemplo: irm&, filhas, nora).

No contexto do tratamento quimioterapico, esse modelo apresenta-se
duplamente facetado. Por um lado, a realizacdo das tarefas domésticas
nesse momento de maior vulnerabilidade e, em que ela ja esta afastada
do seu trabalho remunerado, proporciona a mulher o sentido de
produtividade e, no limite do sentido, a propria vida. Por outro,
acarreta em culpabilizacdo e cobranca de si propria quando, devido
aos efeitos colaterais do tratamento, esses afazeres ndo podem ser
realizados. (FRAZAO e SKABA, 2013: 430).
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Sob esse aspecto, todas as dez mulheres entrevistadas afirmaram que continuam
sendo as responsaveis pelo cuidado domestico de suas respectivas residéncias, mesmo
durante a realizacdo dos respectivos tratamentos de saude, aspecto também apontado no

item anterior.

No que tange o trabalho com remuneracdo, apenas duas mulheres entrevistadas
ndo trabalhavam fora (donas de casa), as demais (oito mulheres) exerciam diferentes
fungBes, que com obviedade perpassam 0 acesso ao cuidado em salde. Nesse sentido,
com relagdo ao tipo de trabalho desempenhado®?, as mulheres associadas & ADAMA
afirmaram que este atravessador ndo as limitou de realizar cuidados preventivos de

saude.

Eu sempre busquei otimizar o meu tempo e cuidar da minha saude,
sempre considerei importante ter um tempo para cuidar de mim.
Nunca deixei nenhum trabalho afetar a minha vida pessoal e também a
minha vida intima, acho que para vivermos bem precisamos
estabelecer alguns limites e esse é um destes. (Camélia, ADAMA)

Eu nunca tive problema em conciliar meu trabalho, com cuidar da
minha salde. Sempre que preciso vou as consultas e depois levo o
atestado para comprovacao junto ao RH. (Jasmim, ADAMA)

Eu sou representante comercial tem muitos anos, entdo eu fago meus
horarios. Consigo distribuir de maneira que auxilie meu filho, cuido
da casa e também cuido de mim. (Aurora, ADAMA)

Em contrapartida, ndo se percebeu a mesma facilidade no acompanhamento

realizado pelas mulheres do HUAP®3, que descreveram dificuldade em tal conciliago.

Na verdade eu sempre fui empregada doméstica. Conciliei isso com
meus filhos e também com minha casa. E pra dizer a verdade, sempre
priorizei o cuidado deles e me deixava de lado. Assim que comegaram
a falar sobre a regulamentacéo da profissdo eu fui dispensada, entdo
decidi me tornar diarista. Ai mesmo que ndo tinha tempo de me
cuidar, pois se eu perdesse os compromissos didrios eu teria que ficar
sempre procurando por casas diferentes. Depois de um tempo sem
receber nada, meu filho me ajudou a conseguir o beneficio do governo

32 Vale lembrar as funcdes desempenhadas das cinco entrevistadas participantes da ADAMA, duas sdo
donas de casa, uma professora, uma representante comercial e uma revisora de textos.

%3 Novamente, vale lembrar as funcdes das cinco entrevistadas acompanhadas no HUAP, duas sdo
empregadas domésticas, uma diarista, uma cozinheira e uma advogada.
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que te falei. Esse dinheiro que t4 pagando as minhas contas. (Dalia,
HUAP)

Vocé sabe como € rotina de uma mulher, ainda mais com ex-marido
doente, filha precisando de cirurgia. Eu nunca penso em mim, por
exemplo, eu ndo posso fazer esfor¢o, mas sei que eles precisam do
dinheiro, entdo além do beneficio que recebo eu complemento fazendo
salgados para fora. Eu sei que ndo deveria estar fazendo isso, mas se
nao for assim, ndo da para pagar as necessidades do proprio
tratamento. (Rosa, HUAP)

Como profissional liberal, eu sempre fiz meus horarios. Quanto mais
eu trabalhava, mais eu recebia. Entdo eu confesso que priorizei o
trabalho, em detrimento da minha propria sadde. Também me
preocupava muito com o bem estar da minha familia, entdo eu ndo
buscava muito cuidar de mim. (Violeta, HUAP).

Com estes relatos e em nossa pesquisa como um todo, percebeu-se uma
fragilizagdo associada tanto no nivel de escolaridade e respectivas fungdes
desempenhadas por mulheres acompanhadas no HUAP, bem como a auséncia de
priorizagio no desenvolvimento de medidas preventivas. Ambos 0s elementos
perpassam o itinerario de cuidado e refletem no progndstico da prdpria doenca, uma vez
que este depende do periodo em que a doenca foi diagnosticada, aspecto aprofundado
no capitulo 2. Sendo assim, ha que se reconhecer a diferenca de condicdes sociais das
mulheres em questdo, uma vez que se identifica a diferenca entre a escolaridade dos
grupos analisados, fator que incide nos vinculos de trabalho, rendas inferiores e na

busca por cuidados em salde.

No que se refere as mulheres trabalhadoras, ressalta-se que, segundo dados
apontados pelo Ultimo censo realizado pelo IBGE (2010), tém crescido o ingresso
feminino no mercado de trabalho (de 35,4%, em 2000, para 43,9%, em 2010). Contudo,
ainda se apresenta muito mais acentuado a inser¢cdo do sexo oposto, em todas as faixas

etarias apresentou-se o nivel de ocupacdo que sobrepujou o das mulheres.

Em nosso estudo, entre as dez mulheres entrevistadas, oito desempenhavam
algum tipo de atividade remunerada. Destas oito, uma mulher ndo possui vinculo com a
Previdéncia Social e recorreu a Assisténcia Social, tal como explicito no capitulo 1

sobre as probleméticas enfrentadas pelas trabalhadoras do mercado informal.
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Foi o caso da entrevistada Dalia, que ao receber diagnostico ficou sem
recebimento de beneficio e meios de provimento. Ela mora com seu ex-marido e filho
cagula, e referiu a dificuldade vivenciada no periodo sem recebimento de salario.
Inclusive pensou em retornar ao mercado de trabalho, mas revela a dificuldade em
realizar faxina com reagfes do proprio tratamento. Quando recebeu orientacdo do
BPC®**, obteve suporte de familiares (filho e nora) e realizou agendamento deste.
Posterior & avaliagdo, recebeu uma carta informando que ndo havia sido considerada

apta ao beneficio, em virtude da sua questdo de salde.

durante o tratamento quimioterapico (...) aquelas que atuavam com
vinculos precarizados ficaram ainda mais fragilizadas no que se refere
a sua subsisténcia, necessitando recorrer as politicas publicas, em
especial, aos programas de transferéncia de renda e ao auxilio
financeiro de terceiros, para garantir o seu sustento e a continuidade
no tratamento. (SKABA, 2013: 431).

Posteriormente, Dalia recebeu orientacdo de solicitar Recurso e depois dirigir-se
4 Justica Federal, assim o fez, o beneficio foi concedido por meio de agdo judicial, em
2016. Durante a entrevista, ela recordou que o advogado (particular) recebeu os trés
primeiros meses do beneficio como forma de pagamento, desde entdo, passou a ter

como prover suas necessidades e também seu proprio tratamento.

Tratar esse aspecto € fundamental, uma vez que este beneficio é primordial aos
idosos e também as pessoas com algum tipo de deficiéncia ou tratamento de saude
(supere o periodo de dois anos). Atualmente, o beneficio tem sido pauta do atual
governo, pretende-se a alteracdo deste por meio da PEC n°® 287/2016. Na atual
conjuntura, percebe-se que novos desenhos tém sido delimitados, sobretudo na
retomada do enxugamento do gasto publico com politicas sociais. Desta forma, faz-se
necessario (re)afirmar o impacto positivo deste beneficio na vida de Délia e de tantas
outras pessoas (muitos trabalhadores do mercado informal) que passam por questbes de

salde, bem como as pessoas idosas.

% Como observado na Lei N° 8.742/1993 examinada no capitulo 2 desta dissertacdo, o BPC é um
beneficio assistencial previsto constitucionalmente, destinado aos idosos com 65 anos ou mais e pessoas
com impedimento de salde que seja superior a dois anos. O beneficio consiste na transferéncia de renda
diretamente ao beneficiario, independentemente de contribuicdo social prévia, no valor de um salario
minimo. Nota-se que este é umbeneficio assistencial, mas operacionalizado pela Previdéncia Social.
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Dando prosseguimento & andlise, as outras sete mulheres®® trabalham com
mercado formal, mas isso ndo as impediu de vivenciar inlmeros percalcos no acesso aos
beneficios  previdencidrios (auxilio doenca, aposentadoria por invalidez). Elas
destacaram principalmente as dificuldades das pericias médicas do INSS, também
identificado no capitulo 1 deste trabalho como uma problematica. Vale lembrar que o
auxilio doenca e aposentadoria por invalidez precedem avaliacdo de médicos peritos,

vinculados ao INSS. Vejamos alguns relatos:

Eu tinha muito pouco tempo de contribuicdo com INSS e para dizer a
verdade eu ndo sabia que poderia pedir auxilio doenga. Quando soube
que o meu diagnéstico ndo teria prazo minimo imediatamente eu
agendei. Estou recebendo desde a confirmagdo do cancer, mas preciso
fazer pericia a cada trés ou quatro meses. A proxima sera no dia seis
de janeiro, inclusive esses laudos médicos do Anténio Pedro ndo
favorecem em nada, pois eles somente dizem a minha doenga e o CID,
precisava de algo mais profundo, da Ultima vez o perito me pediu, mas
a médica fez o mesmo laudo de sempre, estou até preocupada com
essa nova avaliagdo. (Rosa, HUAP)

De todos os direitos que vocé falou, eu so tenho auxilio doenca.
Mesmo assim com muita dificuldade, ja que a avaliagdo do perito é
tdo dificil. Confesso que as vezes tenho vontade de desistir, pois
parece que fico implorando que algo que deveria ser meu direito. Mas
também ndo dou o brago a torcer, prefiro continuar recebendo e
enfrentando essas pericias a cada 5 meses. (Horténcia, HUAP)

Depois te algum tempo recebendo auxilio doenga eu fui aposentada
por invalidez, acho que o perito conseguiu compreender que eu ndo
iria mais retornar ao mercado de trabalho. (Camélia, ADAMA)

Na verdade eu recorri ao judiciario, a avaliacdo da pericia é muito
cruel. Eles avaliam um pedaco de mim, sendo que esse desafio mexe
com toda a minha estrutura fisica, mental e social. Ja faz alguns anos
que recebo por decisdo judicial, mas acredite se quiser, o auxilio
doenca ainda ndo foi transformado em aposentadoria. (Violeta,
HUAP)

Estas falas apresentam as dificuldades no acesso ao beneficio. Inclusive,
destaca-se que algumas das entrevistadas (seguradas do INSS) afirmaram o
constrangimento que sentem e citaram o0 tratamento de maneira desrespeitosa pelos

proprios peritos.®

35 A estas se somamduas mulheres donas de casa e uma trabalhadora do mercado informal.

%% Momento em que orientei canais de ouvidoria, instruindo-as quanto a este fluxo. Trata-se dos canais
pela internet (www.previdencia.gov.br) e pelo telefone (135), importante repassar informagdes sobre o
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Tenho vontade de dizer umas verdades a eles, dizer que s6 estou
buscando algo que é meu direito. Eles nem olham, nos tratam de uma
forma tdo indiferente, serd que ndo pensa que somos seres humanos?
(Aurora, ADAMA)

Me sinto humilhada a cada pericia que realizo, nem como mulher eles
sdo capazes de respeitar. Em uma pericia me disseram que o que eu
tenho ndo me impede de trabalhar, vé se pode? Serd que ele sabe o
que é uma faxina? Eu me pergunto, sera que ele ta entendendo que eu
estou tratando um cancer de mama? (Rosa, HUAP)

No que tange o auxilio doenca e 0 acesso a este, cabe ressaltar a importancia da
garantia deste beneficio, considerando a sua importancia no provimento (inclusive
familiar), mas também na sua influéncia na adesdo e tratamento, compreendendo que o
recebimento deste beneficio perpassa a continuidade do cuidado das mulheres. No caso
das mulheres que entrevistamos, todas detém suporte familiar e em meio a dificuldade

entre o recebimento do beneficio, receberam apoio financeiro.

Mas destaca-se que este apoio ndo abrange a todas as mulheres em tratamento.
Em nossa pesquisa, uma das mulheres que entrevistamos também exerce a funcdo de
chefia de familia. Foi em uma dificuldade de recebimento de beneficio auxilio doenca
(em 2016, greve da pericia médica) e mesmo doente, ela retornou ao mercado informal.
Em seguida, seu ex-marido (com quem ela reside) adoeceu. Como ele desempenha a
funcdo de pedreiro no mercado informal e encontra-se impossibilitado de trabalhar, a

renda da casa tornou-se apenas a de Rosa.

Em nossa entrevista, Rosa mencionou que ndo poderia fazer o esforco fisico que
faz (bater massa de salgado). Por outro lado, ela sabe que a renda do seu beneficio é
insuficiente para provimento da casa, continuidade do seu tratamento e também no
auxilio ao tratamento do ex-marido. Entdo, ela diz que momentaneamente ela precisa
optar por continuar trabalhando informalmente, mesmo sabendo que isso pode
prejudicad-la na recuperacdo da doenca e também a deixar vulnerdvel com relacdo a

continuidade do auxilio doenca.

Assim como Rosa, existem outros casos que ndo tem sido absorvido pelo auxilio

doenca, muitas mulheres recorrem ao judiciario. A judicializacdo de questdes de salde

dia e horario do atendimento para que o profissional possa ser identificado, uma vez que na maior parte
das vezes 0s usuarios temacesso ao nome dos servidores.
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trata-se de recorrer a assisténcia judiciaria a manutencdo de garantias previstas
legalmente. Ha estudiosos que referem as iniquidades deste acesso, uma vez que se tem
uma espécie de privilegiamento e acesso diferenciado, como se as necessidades

individuais estivessem acima das questdes grupais, como elucida Ventura et al (2010):

De fato, a judicializacdo da saude traz alteracbes significativas nas
relacdes sociais e institucionais, com desafios para a gestdo e para 0s
diversos campos do saber-fazer, representando efetivamente o
exercicio da cidadania plena e a adequacdo da expressdo juridica as
novas e crescentes exigéncias sociais. (ibidem, s/p).

No entanto, a judicializacdo demanda tempo, que no caso das pessoas com
cancer e que dependem da sua renda para provimento, é primordial. Entdo, destaca-se
que este campo ainda é restrito a determinado publico, uma vez que aqueles que ndo
tém alternativas retornam ao mercado de trabalho e este retorno incide na adesdo a

continuidade do tratamento e tambeém no agravamento da doenga.

Sendo assim, por compreender a amplitude desta situacdo, ratifica-se que a
garantia deste direito deve prevalecer e direcionar a integralidade do cuidado e

recuperacdo da doenca.

Com relacdo as demais garantias legais, quando se questionou sobre as politicas
publicas e demais direitos sociais das mulheres com cancer, aqueles descritos e
analisados no capitulo segundo desta dissertacdo, as mulheres responderam as

burocracias enfrentadas.

Ainda ndo sei se esses direitos que vocé disse séo suficientes, acho
que de tudo que vocé falou o que mais importante é o
acompanhamento médico sem essa demora que enfrentamos, pois a
demora prejudica demais quem esta doente. Avangou minha doenca e
também atrapalhou meu emocional, eu sempre ficava muito
angustiada. Em pensar que consegui acessar o Antbnio Pedro por
indicacdo da minha amiga e que muitas mulheres precisam enfrentar
toda a burocracia da secretaria de saude, do sistema de regulacao.
Com certeza elas chegam mais grave, igual a mim com tumor mais
avancado, por isso eu tenho certeza que tem varias mulheres morrendo
sem ajuda da prefeitura ou do estado. (Girassol, HUAP)
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Quanto aos beneficios, ndo acho que sejam suficientes, e também
destaco que o acesso a estes é extremamente burocratico. Por
exemplo, hoje eu estou fazendo o tratamento sem meu Riocard, que
esta em fase de renovacdo e demora cerca de 90 dias. O auxilio
doenca, eu consegui através do judiciario, porque sou advogada e
facilitou. Alids, a maioria desses direitos eu requeri pelo judiciario, era
mais facil do que se fizesse isso pelo préprio sistema, iria esbarrar na
burocracia de sempre. E pelo andamento diferenciado do processo por
causa da minha idade e do meu desafio também, isso também
facilitou. Uma pena que nem todos conhecam seus direitos e 0s meios
de acessar, ndo é verdade? (Violeta, HUAP)

Estes relatos evidenciaram as diversas probleméticas enfrentadas pelas mulheres.
E demonstraram também como se sentem em relacdo aos entraveis cotidianos e acesso

as garantias das mulheres com céancer de mama.

Pra dizer a verdade, as vezes eu até fingir que nao tenho direito a
nada. Porque o trabalho que se tem para dar entrada, € uma burocracia
danada. O tempo todo eu tenho que ficar me humilhando, isso ndo
parece direto, parece mais um favor pela minha doenca. (Rosa,
HUAP)

Com tais relatos, observou-se que, ainda que os direitos estejam previstos e
regulamentados, ainda persistem problemas inerentes a sua garantia no cotidiano dos
servicos. Deve-se compreender que o tratamento de cancer ndo perpassa somente as
questdes de salde, mas também as relagdes do trabalho, politicas pdblicas de
mobilidade, renda, e também as redes que compBe o seu suporte social. Com isso,
percebem-se aspectos que transversalizam o0s itinerarios terapéuticos, e como foi
evidenciado, perpassam desde o0 diagnostico precoce, tratamento e recuperacdo da
doenca, que se dara de maneira diferenciada, de acordo com tais aspectos transversais.
Assim sendo, as redes primaria e secundaria precisam caminhar juntas, pois se
compreende que 0 acesso a ambas incide na integralidade do cuidado das pessoas com

cancer de mama.
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CONSIDERACOES FINAIS

O cancer de mama, na atualidade, pelas elevadas estimativas apontadas pelo
INCA (2015), persiste como sendo a doenca mais causadora de morte no mundo entre
as mulheres. Além disso, permanecem elevadas as estimativas de numeros de casos
novos, consequentemente, esse crescimento tem se refletido na maior demanda por
diagndstico e formas de tratamento oncoldgico. Por sua magnitude, o cancer consiste

em uma questdo de saude publica.

Considera-se que o envelhecimento e mudanca de habitos da populagdo sdo
importantes para compreensdo do aumento do cancer no Brasil, mas de certa forma
insuficiente para uma andlise ampliada dos condicionantes que levam ao adoecimento
por cancer e as possibilidades de efetivagdo do tratamento. Trata-se de uma doenca de
alta complexidade, e esse tipo de localizagdo do tumor (mama) ndo € passivo de
prevencdo primaria, mas se diagnosticado precocemente detém os melhores indicadores

de recuperacdo e cura, quando comparado a outros tipos de canceres.

O intuito precipuo apresentado neste trabalho foi fomentar a discussdo acerca
dos aspectos ligados a protecdo social das mulheres com cancer de mama, buscando
identificar o suporte ofertado pelas redes de apoio primaria e secundaria. Assim como,
identificando questfes comuns (por terem o mesmo diagnostico) e também questbes

individuais que sdo inerentes a cada percurso de cuidado em saude.

Desta forma, compreendeu-se que analisar aspectos que transversalizam o
cancer de mama, favorece a ampliacdo deste debate, assim como de desenvolvimento de
medidas que incidam em seu cuidado. Com isso, a construcdo deste trabalho buscou
delimitar as experiéncias vivenciadas por mulheres acometidas por esta doenca,
mulheres estas que se encontram em diferentes etapas do tratamento e/ou de

recuperacao.

Para isso, destacaram-se alguns apontamentos sobre a realidade da doenca, do
tratamento e dos seus elevados indices, que subsidiaram a discussdo sobre as
legislacGes, compreendendo que uma doenca de alta complexidade requer uma rede

estruturada articulada junto a rede de servicos. Constatou-se a modificacdo e ampliagdo
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no conceito e trato do cancer e com isso percebeu-se uma busca por sua prevengdo e

controle dos riscos e agravos na atualidade.

Sendo assim, foi possivel perceber que os avangos em torno da abordagem do
cancer na agenda politica, com maior énfase a partir dos anos 2000, como ja
mencionado, tal avanco é tratado por Castro (2012) como mudancas no cenario das
politicas. Ha que se reconhecer o avanco na estruturacdo das legislacdes, sobretudo a
Politica para Prevencdo e Controle do Cancer, e consequente divisdo da
responsabilidade na unidade federada e propagacdo dos servicos prestados, além da
implementacdo de programas e sistemas relacionados ao cancer de mama e mamografia,

que tendem a favorecer a detecgdo precoce e rastreamento da doenca.

Contudo, apesar da existéncia dos programas, dos sistemas e da politica, a
realidade observada ainda permanece em certo descompasso, perceptivel pela realidade
evidenciada pelas mulheres entrevistadas, sobretudo aquelas em acompanhamento no
ambito da salde publica, que apresentam estadiamento mais avancado, do que as
mulheres que acompanham na rede privada. Observa-se que ainda ndo se tem estrutura
capaz de subsidiar o numero de atendimentos necessarios, corroborando com o elevado
indice de acesso ao tratamento ser em fase de estadiamento avancado e poucas chances
de cura. (INCA, 2015). Por tais razbes, identifica-se a necessidade de discutir a
prevencdo e promocdo da saude e a relevancia dos determinantes sociais e seus
impactos nos numeros de casos novos de cancer no Brasil e a nivel mundial, com vistas

a importancia das dimensbes aqui apresentadas.

No que tange os direitos sociais dirigidos as mulheres com cancer de mama, em
se tratando dos documentos analisados, percebeu-se o avango na consolidacdo da
legislacdo e garantia legal destes direitos. No entanto, como evidenciaram as mulheres
entrevistadas, ainda persistem entraveis em todas as dimensbes analisadas. Por isso,
salienta-se que o direcionamento de tais politicas/garantias deve se apresentar nas
condi¢Oes de vida e das necessidades que se apresentam no decorrer de um tratamento

tdo doloroso.

Concluiu-se afirmando ser inevitdvel a constatacdo de que muito avangamos
com relacdo a concepcdo da doenca e a construcdo de normativas e ferramentas

necessarias que buscam prevencdo e diagndstico precoce, mas também afirmamos que
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ainda existe um longo percurso, corroborado por nossa diversidade territorial, tendo em
vista que a doenca, gradativamente, ainda atinge um grande nimero de mulheres. Sendo
assim, diante de todos os fatos narrados, concluimos, apontando a necessidade de
politicas sociais estatais, considerando as condicdes de vida da populacdo, 0 acesso ao
diagnéstico e ao tratamento oncoldgico, na perspectiva do direito a saude integral,
assegurado na carta constitucional de 1988 e em leis posteriores abordadas no decorrer

deste estudo.
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APENDICE A:

ROTEIRO DE ENTREVISTAS SEMIESTRUTURADO

Nome:
Nome de flor:

Idade:

Cor/Raca:

() Preta( ) Branca
() Parda( ) Amarela
() Indigena

Escolaridade:

() Ens. Fund. Inc. () Ens. Méd. Comp.
() Ens. Méd. Inc. () Ens. Sup. Comp.
( ) Ens. Sup. Inc. () outro?

( ) Néo alfabetizado ( ) Ens. Fund. Comp.

Nacionalidade:

Naturalidade:

Religido:

Estado marital:

Profissdo:

Trabalho:

Recebe beneficio social: () sim () ndo  Renda familiar:

Composicao familiar (identificar quem é chefia de familia):

() apropria ( ) mée () pai( ) conjuge/companheiro(a) ( ) filhos(as) ( ) enteados(as)
() irmdos ( ) cunhado(a) ( )outro?

Residéncia (bairro):

Tipo de domicilio:

() Propria ( ) Alugado ( ) Cedida ( ) Posse ( ) Outro?

Tempo de moradia?

Saneamento basico:
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EIXOS DE
ANALISE:

QUESTOES DESENVOLVIDAS

Eixo 1:

Itinerario de
cuidados em

salde.

\

ANERN

AN NI N NN AN N NI NN

\

Que lugar procura quando tem algum problema de saude?

H& guanto tempo frequenta esse servigo?

O que acha do atendimento prestado nesse servigo (identificar pontos
positivos e dificuldades)?

E depois que recebeu o diagndstico de cancer de mama? Continua utilizando
0 Mesmo servigo?

Como vocé descaobriu que estava com cancer?

Vocé fazia o exame preventivo regularmente? Em caso positivo, com que
regularidade? Em caso negativo, por qué?

Enfrentou alguma dificuldade para marcar consulta com o ginecologista?
Vocé fazia mamografia? Com que periodicidade? Fez bidpsia?

Quanto tempo demorou para sair 0 resultado?

Existem outros casos de cancer na sua familia?

O que vocé sentiu / qual foi sua reagdo ao saber que estava com cancer de
mama?

Que servigo procurou apos a suspeita/ confirmacao do diagnostico do cancer?
Como chegou até esse servigo?

Sentiu alguma dificuldade para acessar esse servico? Qual?

Que tipo de apoiou vocé recebeu para chegar ao servico? De quem?

Qual o tratamento indicado (cirurgia/ mastectomia, quimioterapia,
radioterapia)?

Quanto tempo demorou para iniciar o tratamento? Que dificuldade encontrou
para dar inicio ao tratamento. E quanto tempo levou?

Realizou cirurgia para reconstrugcdo mamaria? Em caso positivo, quanto
tempo demorou e onde foi realizada? Em caso negativo, por que nao realizou?
Qual a etapa do tratamento mais demorou ou que vocé enfrentou mais
dificuldades? Por qué?
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Eixo 2:
Rede primaria

Que dificuldades vocé enfrentou/ enfrenta durante o tratamento?

Com que tipo de apoio vocé contou para realizar o tratamento? Que
pessoas e como elas apoiaram?

Como esse apoio contribuiu para seu tratamento?

Vocé sentiu que houve alguma mudanca na sua relagcdo com familia,
amigos e vizinhos depois do cancer de mama? Que mudancas foram
essas (pessoas se afastaram, outras ficaram mais préximas, etc.) A que
vocé atribui essas mudancas?

Vocé frequenta algum grupo religioso? Ha quanto tempo? Esse grupo
tem apoiado no seu tratamento? De que forma?

Vocé frequenta algum grupo educativo ou de apoio ao tratamento de
cancer? Ha quanto tempo? Esse grupo tem apoiado em seu tratamento?
De que forma?

Acredita que esse apoio favoreceu no tratamento da doenca? De que
maneira?

Eixo 3:
Rede
secundaria

Vocé trabalha atualmente? H& quanto tempo? Qual a fungdo? Carga
horéria? De carteira assinada? INSS?

Trabalhava antes do diagnéstico de cancer de mama?

O diagnostico de cancer interferiu em seu trabalho? Como?

Recebeu auxilio doenca? Por quanto tempo? Que dificuldades enfrentou?
Quem apoiou? Como?

Apbs o diagnostico do cancer de mama, foi inserido em algum projeto ou
recebeu algum beneficio social do governo? Qual? Que dificuldades
enfrentou?

Frequenta algum servico publico? Qual? H& quanto tempo? Com que
finalidade? O que acha do atendimento prestado nesse servico? Que
dificuldades enfrentou/ enfrenta para frequentar esses servigcos?

De que vocé necessita para realizar/ continuar o tratamento do cancer de
mama?

O que pode ser feito para melhorar esse processo?

Que politicas/ programas podem ser oferecidos para melhorar o
atendimento e tratamento do cancer de mama?
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APENDICE B:
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

DADOS DE IDENTIFICACAO:

Titulo do projeto: “Proteg¢do Social as Mulheres com Cdncer de Mama: um estudo sobre
percurso das redes de apoio e politicas sociais”

Responséavel pelo Projeto: Thaislayne Nunes de Oliveira

Orientadora: Profa. Monica de Castro Maia Senna.

Telefone para contato: (21) 98779-1694 (Thaislayne).

Instituicdo a qual pertencem as pesquisadoras: Universidade Federal Fluminense, Escola de
Servico Social, Programa de P6s-graduacao em Politica Social, Mestrado em Politica Social.

DADOS DAVOLUNTARIA:

Nome: ldade: Nilmero
do documento com foto:

Vocé esta sendo convidada a participar do projeto de pesquisa “Prote¢do Social as
Mulherescom Cancer de Mama: um estudo sobre o percurso das redes de apoio e politicas
sociais”. O projeto tem por finalidade a elaboracéo de dissertacdo de mestrado, de autoria da
pesquisadora Thaislayne Nunes de Oliveira, sob a orientacdo da profa. Monica de Castro Maia
Senna.

O estudo busca conhecer a rede de protegédo social das mulheres com cancer de mama,
compreendendo o quanto essa rede (familia, amigos, vizinhos, politicas publicas, agbes do
Estado) contribuem para o tratamento da doenca.

Caso aceite participar desta pesquisa, vocé respondera a algumas perguntas. A qualquer
momento vocé poderd interromper a entrevista para questionar o desenvolvimento das mesmas.
Também pode se recusar a responder a qualquer uma ou a todas as perguntas, sem que isso
implique em qualquer prejuizo em seu atendimento ou na sua relagdo com a pesquisadora.

Caso também concorde, no decorrer da entrevista utilizaremos o auxilio de um gravador
para garantir suas respostas na integra. No entanto, asseguramos o sigilo total em relagdo a
autoria. A gravacdo serd transcrita e todo o material (audio e impresso) serd devidamente
guardado pela pesquisadora pelo periodo de cinco anos em local seguro, quando entdo sera
incinerado.

De acordo com a resolucdo 466/2012 que regulamenta as pesquisas aplicadas que
envolvam seres humanos, informamos que 0s potenciais riscos aos sujeitos da pesquisa sao
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minimos e estdo associados a duas ordens de questdes. A primeira é a possibilidade de haver
constrangimentos a depoimentos que apresentem criticas as instituicdes envolvidas, o que sera
minimizado mediante a garantia do sigilo e anonimato dos depoimentos e seus autores. A
segunda ordem de questdo relaciona-se as fragilidades emocionais relacionadas ao relato de
experiéncias de sofrimento em relacdo ao diagnostico e tratamento do cancer de mama. Para
minimizar esses riscos, a pesquisadora se propde a agir com cautela, considerando os aspectos
relacionados a historicidade e trajetéria de cada mulher entrevistada. Além disso, a pesquisa
prevé suporte psicoldgico das instituicdes as mulheres sempre que se fizer necessario.

A sua assinatura neste documento valera como reconhecimento de sua concordancia da
participacdo na pesquisa. Colocamo-nos a disposicdo para maiores esclarecimentos. E caso
queira, podem fazer contato com o Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Medicina do
Hospital Universitario Antonio Pedro a fim de obter mais informacdes, e-mail: etica@vm.uff.br
tel/fax: (21) 2629-9189.

Desde ja agradecemos a sua colaboracao.

Eu, NUmero do

documento com foto: declaro ter sido informado e concordo em

participar, como voluntaria, do projeto de pesquisa descrito acima.

Declaro ainda que autorizo a gravacéo do depoimento: ( ) SIM () NAO

Niterai, de de

Assinatura da participante

Testemunha 1

Testemunha 2
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