UNIVERSIDADE ETAUAL DA PARAIBA
CENTRO DE CIENCIAS SOCIAIS APLICADAS
COORDENACAO DE SERVICO SOCIAL

ANA PAULA ARAUJO DA SILVA

UM ESTUDO SOBRE A ESTIGMATIZACAO DE PESSOAS COM NEOPLASIA:
DA DESCOBERTA AO TRATAMENTO NA ASSOCIACAO ESPERANCA E VIDA
DE CAMPINA GRANDE/PB

CAMPINA GRANDE
2012



ANA PAULA ARAUJO DA SILVA

UM ESTUDO SOBRE A ESTIGMATIZACAO DE PESSOAS COM NEOPLASIA:
DA DESCOBERTA AO TRATAMENTO NA ASSOCIACAO ESPERANCA E VIDA
DE CAMPINA GRANDE/PB

Trabalho de Conclusao de Curso apresentado
ao Curso de Graduacgdao em Servico Social da
Universidade Estadual da Paraiba, em
cumprimento a exigéncia para obtencdo do
grau de Bacharela em Servico Social.

Orientadora: Profa. Ma. Thaisa Simplicio
Carneiro

CAMPINA GRANDE
2012



Ficha Catalogréfica elaborada pela Biblioteca Setorial de Servigo Social Luiza Erundina— UEPB

S586e  Silva, Ana Paula Aradjo da.
Um estudo sobre a estigmatizacio de pessoas com neoplasia
[manuscrito] : da descoberta ao tratamento na associacdo esperanca e vida
de Campina Grande/PB / Ana Paula Aratjo da Silva — 2012.
39 f.

Trabalho de Conclusdo de Curso (Graduacdo em Servico Social) —
Universidade Estadual da Paraiba, Centro de Ciéncias Sociais Aplicadas,
2012.

“Orientacdo: Profa. Dra. Ma. Thaisa Simplicio Carneiro, Departamento
de Servigo Social”.

1. Politica de Saude. 2. Politica de Atencdo Oncoldgica. 3. Organizacao
Nao Governamental. 4. Servigco Social. L. Titulo.

21.ed. CDD 362.1




ANA PAULA ARAUJO DA SILVA

UM ESTUDO SOBRE A ESTIGMATIZACAO DE PESSOAS COM NEOPLASIA:
DA DESCOBERTA AO TRATAMENTO NA ASSOCIACAO ESPERANCA E VIDA
DE CAMPINA GRANDE/PB

Trabalho de Conclusdo de Curso apresentado
ao Curso de Graduagdio em Servigo Social da
Universidade Estadual da Paraiba, em
cumprimento 4 exigéncia para obtengdo do
grau de Bacharela em Servigo Social.

Nota 9,0‘ (move)

Aprovadoem o 5/ fig orTo 2012.

BANCA EXAMINADORA

N\ Apa kym&@’&mmﬁ

Profa. Ma. Thaisa Simplicio Carneiro
Orientadora

S
(j(\Q\mn‘nr\ I S r(D.lQ\.’f)\——

Profa. Ma. Salyanna de So@ga Silva
Examinadora

Willconn Mirviity di fazonii.
Prof. Me. Willian Almeida de Lacerda
Examinador




AGRADECIMENTOS

A Deus, meu grande amigo nessa caminhada que, muitas vezes, me colocou no colo e
ndo me deixou desistir das vezes que fui fraca, por medo do novo, sempre me guiou € me fez
acreditar na capacidade de prosseguir em cada batalha.

A minha mamie, grande amiga, que esteve e estd sempre ao meu lado, companheira e
amigona, que me ajudou a caminhar através dos seus ensinamentos, carinho, atencdo, amor
para seguir o caminho da honestidade, do respeito. Por sempre acreditar em meus sonhos,
incentivadora das minhas vitdrias.

As minhas filhas Maria Eduarda e Anna Jillia que mesmo sendo tio pequenas me
impulsionaram para continuar a caminhada sem ter medo de enfrentar o desconhecido.

Ao meu companheiro Carlos Eduardo, por sempre me incentivar a lutar pelos meus
sonhos e fazer superar os meus limites.

A professora Morgana pela sua contribuicdo e amizade para que parte do meu sonho
em cursar um ensino superior fosse concretizado.

As grandes amigas Valéria Kelly e Nadege Lustosa que me presentearam com suas
amizades durante todo o curso e tenho certeza que ird perdurar a vida toda.

A professora Thaisa, pela sua paciéncia em aceitar uma orientanda no meio do
andamento do projeto de pesquisa e em nenhum momento se mostrou desinteressada, pelo
contrario, me instigou para caminhar e continuar a caminhada.

A banca examinadora, composta pelos professores Salyanna e William, por aceitarem
o convite e falar das importantes contribui¢cdes para este trabalho, dividir esse momento
comigo que € tdo especial, fechamento de um ciclo e inicio de uma nova etapa.

A todos os meus familiares, professores e amigos que compartilharam os momentos
alegres, dificeis e foram contribuintes direta ou indiretamente para esta minha conquista.

A Elaine, Assistente Social da Associacdo Esperanca e Vida e seus usudrios que sem
eles esse trabalho ndo seria possivel, pessoas que chegaram e trouxeram grande ensinamento
para a minha vida; aprender a viver mesmo diante as dificuldades, pois nada € maior que o
dom de viver, temos apenas uma vida e momentos ndo se repetem, devemos viver o hoje, o

agora, sem ter que nos preocupar com o minuto seguinte.



LISTA DE SIGLAS

AEV Associacdo Esperanca e Vida

CACON Centros de Alta Complexidade em Oncologia
CF Constitui¢do Federal

CID Classificacdo Internacional de Doencas
DNSP Departamento Nacional de Satide Publica
EJA Educagdo de Jovens e Adultos

FACISA Faculdade de Ciéncias Sociais Aplicadas
FAP Fundagdo de Assisténcia da Paraiba
Fsesp Fundacgdo Servico Saude Publica

HUAC Hospital Universitario Alcides Carneiro
IAP Institutos de Aposentadoria e Pensoes
INCA Instituto Nacional de Céancer

LOAS Lei Organica da Assisténcia Social

LOS Lei Organica da Satde

MS Ministério da Saude

OMS Organizag¢ao Mundial da Saude

ONG Organizag¢dao Nao-Governamental
PNPCC Politica Nacional de Prevencao e Controle do Cancer
QT Quimioterapia

RS Radioterapia

SUS Sistema Unico de Satide

UFPB Universidade Federal da Paraiba



SUMARIO

RESUMO ....ccoeeueenesrssnnssessessessssssessssessesssessessesssssssssssessasssessessessasssssessassssssssessessasns 6
1 INTRODUGAQ ..eeecreeeereeresssessesssessssssssssssssssssssssesssssssessssesssssssessssessssessasens 7
2 A POLITICA DE SAUDE NO BRASIL E SUA PARTICULARIDADE

NA ATENCAO ONCOLOGICA .....oovvrrssmsmnsinssnssssssssssssssssssssssssssssssssssssnssns 8
2.1 O TERCEIRO SETOR E A ATENCAO A SAUDE ......coocoovoeeeeereeeeeernn. 14
2.2 O CANCER E O ESTIGMA .....coouvovieeeeeeeeeeeeeeeeee e 16
3  ATENCAO ONCOLOGICA NA PARAIBA ..uueecrcrcnnesssnssscssessesses 18
4 CONSIDERACOES SOBRE O LOCUS DA PESQUISA: A

ESPERANCA E VIDA EM QUESTAOQ .....cuooevrnrrrerressensssssessessessssssessessessasess 20
5  APRESENTACAO E ANALISE DOS DADOS ..................... S 22
5.1 CONSIDERACOES SOBRE O PERFIL SOCIO-ECONOMICO DAS

ENTREVISTADAS ......oooooiiimiiimimmmirnnnnnneesssssssssssssssiossssssseseessss s 22
5.2 USUARIAS E O CANCER ....c.cooiimioieieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e, 23
6 CONSIDERACOES FINALIS ....coceveereereereesessessessesssssssssessessessessessessessessssasses 28
REFERENCIAS ....covteereternessessessssssssessssesssessessssessssssessssassssssessessessasssessessessassssse 29
APENDICES ......ouvverrenessssessesssssssssssssessssssssssesssessasssesssssasssessssssasssesssssssssasssessasssens 33

ANEXOS iieiniennennenninninennnsnsssssscsssssssssssssssssssssssssssesssssssssssssssssssssssassassassssssssssss 36



UM ESTUDO SOBRE A ESTIGMATIZACAO DE PESSOAS COM NEOPLASIA: DA
DESCOBERTA AO TRATAMENTO NA ASSOCIACAO ESPERANCA E VIDA DE
CAMPINA GRANDE/PB

ANA PAULA ARAUJO DA SILVA

RESUMO

O presente estudo tem como objetivo analisar a estigmatizacdo de pessoas com cancer da
Associacdo Esperanca e Vida em Campina Grande/PB. Para maior compreensdo, se faz
necessario discutir os avangos da politica de saide com a criacdo do SUS, bem como a
criacdo de uma politica especifica para as pessoas com neoplasia. Trata-se de estudo
qualitativo, tendo como instrumento de coleta dos dados a entrevista semi-estruturada,
aplicada a uma amostra intencional de 8 pessoas. A andlise dos dados ocorreu através da
andlise de conteudo. Como resultados, percebe-se o sucateamento da rede publica de atencdo
e até a inexisténcia de atendimento aos portadores de cancer. Constatou-se que o processo de
estigmatizacdo acontece, muitas vezes, desde o diagndstico ser negado pelo proprio
profissional médico, negando o direito de conhecer, optar e ter o acesso as vdarias formas de
tratamento. Neste sentido, ainda falta muita informacg@o e esclarecimentos sobre a referida
doenca, bem como uma rede de aten¢do que responda as demandas do municipio e efetive a
politica de atencdo oncoldgica nacional.

Palavras-chaves: Politica de Atencdo Oncoldgica. Organizacdo Nao Governamental.
Estigmatizacao.

ABSTRACT

This study aims to analyze the stigmatization of people with cancer of Life and Hope
Association Campina Grande / PB. For better understanding, it is necessary to discuss the
progress of health policy with the creation of SUS as well as the creation of a specific policy
for people with cancer. These are qualitative study as a tool for data collection to semi-
structured interview, applied to a purposeful sample of 8 people. Data analysis occurred
through content analysis. As a result, we can see the scrapping of public attention and even
the lack of care for cancer patients. It was found that the process of stigmatization happens
often since diagnosis be denied by the medical professional, denying the right to know,
choose and have access to various forms of treatment. In this sense, there is still a lot of
information and clarification about the disease, as well as a network of care that meets the
demands of the municipality and efetive policy of national cancer care.

Keywords: Politics of Oncology Care. Non-Governmental Organization. Stigmatization.



1 INTRODUCAO

O presente artigo discute sobre uma andélise de usudrias com cancer na Associacao
Esperanca e Vida em Campina Grande/PB, desde a descoberta até o tratamento.

Embora se tenha avancado muito na politica de sadde, em investimentos
medicamentosos para o combate das doengas oncoldgicas ainda podem ser identificadas
dificuldades na prevencdo, as campanhas para prevencao da referida doenca sdo inibidas com
pouca énfase com relacdo ao tratamento, em que verificamos o sucateamento nos Servicos
prestados pelo SUS.

Neste sentido, procuraremos entender os traumas, sensacoes, expectativas ao receber o
diagndstico de ser uma pessoa acometida pelo cancer, para discorrer uma discussdo dessa
problematica, que, apesar do avango tecnoldgico, a mesma ainda provoca em algumas pessoas
as mais negativas sensagdes, dentre elas a depressao.

Tal tema € bastante complexo, pois possuindo a doenga as pessoas tém sua vida como
afetada, tanto na esfera emocional, como nas esferas fisica e afetiva. Outro lado negativo se
refere aos problemas financeiros, uma vez que esses sujeitos ndo podem voltar ao mercado de
trabalho, levando alguns familiares abandonar o emprego para ser cuidador(a) do familiar
portador de doenca oncoldgica.

Como pontos de partida para a presente pesquisa, destacam as seguintes questdes
norteadoras: Até que ponto os portadores de neoplasias sdao estigmatizados pela sociedade e
até mesmo pelos seus familiares? Quais as consequéncias da estigmatizacdo das pessoas
acometidas de neoplasia a partir da descoberta ao tratamento? Como e de que maneira os
portadores de neoplasias encaram ao saber do diagndstico inicial e quais suas expectativas em
relacdo ao tratamento?

Sendo assim, nos propomos a analisar a estigmatizacdo a partir da descoberta e do
tratamento vivenciadas pelos portadores de cancer usudrios(as) da Associa¢do de Apoio aos
Portadores de Cancer Esperanca e Vida (AEV) de Campina Grande-PB. Para tanto, buscamos
investigar o entendimento dos usudrios(as) da AEV em relagdo ao cancer; identificar na visao
dos portadores de neoplasia os procedimentos adotados pelos médicos na entrega do
diagnéstico inicial da doenca; destacar as mudancas provocadas no pds-diagndstico de cancer
nesse publico; com também descrever as expectativas dos portadores de cancer sobre o

tratamento das doengas oncoldgicas.



A pesquisa de campo foi desenvolvida a partir de uma amostra intencional de 8 usudrias
de um universo 70 pessoas cadastradas na A.E.V. Os critérios adotados para a escolha foram:
homens e mulheres com idade superior a 18 anos, divididos em dois grupos: 4 pessoas que
estivessem cadastras na referida associacdo desde sua fundagdo e 4 que foram cadastrados no
periodo posterior ao inicio do estigio e todos residentes do municipio de Campina Grande/PB
e, para a coleta de dados, foi utilizada a entrevista, com roteiro semi-estruturado. Ao
tratamento e andlise dos dados foi utilizado a partir da andlise de contetdo.

Para o desenvolvimento da pesquisa utilizamos ao principio o levantamento
bibliografico, seguido de uma contemplacdo do tipo exploratdria, este tipo de abordagem
proporcionard uma maior familiaridade com o problema exposto, podendo revelar novas
fontes de informacdo dependendo das informagdes ja obtidas pelo pesquisador (SANTOS,
2004), além de ser um estudo com carater descritivo e abordagem qualitativa.

O interesse em estudar esta temdtica partiu das inquietagdes enquanto estagidria do
curso de Servigo Social na Associacdo Esperanca e Vida, entre os anos de 2010 e 2011. O
mesmo se originou a partir de leituras do didrio de campo, com observagdes aos relatos dos
usudrios em conversas informais sobre traumas, medo do diagnéstico, falta de informacgao da
referida doenca mesmo sendo acometido pelo cancer.

Assim, a pesquisa se torna relevante porque possibilitard uma melhor compreensao
sobre a doenca, abordando suas causas externas (costumes socioculturais) e internas
(geneticamente predeterminados), como também suas consequéncias, compreendendo que,
independente da classe social, qualquer pessoa pode ser diagnosticada com cancer. Além
disso, possibilitard um novo olhar sobre a referida problemdtica, no sentido de enriquecer as
discussdes no campo tedrico, cientifico e social com dados recentes, sobre acdes
desenvolvidas para uma maior acessibilidade de informagdes sobre o cancer, especialmente

na realidade de Campina Grande/PB.

2 A POLi~TICA DE SA(JDE NO BRASIL E SUA PARTICULARIDADE NA
ATENCAO ONCOLOGICA

O periodo que antecede o século XX (PAIM, 2009) descreve que a metropole era
referéncia da organizacdo sanitdria brasileira, e apenas em 1593 foi fundada a primeira Santa

Casa em Santos, posteriormente no ano de 1828 a satide publica passou a ser atribuida para as



municipalidades. J4 no Império ocorreu uma nova reforma nos servigos sanitarios, onde foram
criadas a Inspetoria Geral de Higiene, Inspetoria Geral de Satde dos Portos e um Conselho
Superior de Saide Publica, entretanto, a incapacidade de assegurar e assistir pessoas doentes
com epidemias ja existia naquela época.

A transicdo de século XIX para XX trouxe novidade para o nosso pais: a
industrializacio e o desvelamento da saide como uma questio social', um problema que
abrange resposta tanto da sociedade como do poder publico’ (PAIM, 2009). Segundo o
referido autor, o nascimento do sistema publico de saide se deu pelas vias: saude publica,
medicina previdencidria.

O Ministério da Saide (MS) foi fundado apenas no ano de 1953, direcionando suas
acOes para o combate de algumas endemias, através dos servigos especificos e centralizados.
Contudo, essas agdes eram muito reduzidas, ou seja, as campanhas eram voltadas para a
erradicacdo da maldria, combate da tuberculose e vacinacdo contra variola®. Diante de tais

consideragdes, a organizacao dos servicos de satde, segundo Paim (2009, p. 31),

Vivia em mundos separados; de um lado, as agdes voltadas para a
prevencdo, o ambiente e a coletividade, conhecidas como sadde publicas; de
outro, a saide do trabalho, inserida no Ministério do Trabalho; e, ainda, as
acodes curativas e individuais integrando a medicina previdencidria e as
modalidades de assisténcia médica liberal, filantrépica e progressivamente
empresarial.

O desenvolvimento industrial possibilitou uma metamorfose nas condi¢des de satde
da populagdo brasileira, fortalecendo o campo farmacéutico e equipamentos para realizacao
de exames e estudos no campo da saide, o que antes predominava doencas de pobreza
(tuberculose, desnutricdo, verminoses, etc.) chegamos a morbidade moderna* (doencas do
coragdo, neoplasias, violéncia e acidentes) (PAIM, 2009), ou seja, o que antes era apenas a
populacdo de baixa renda que apresentava maior probabilidade de adoecimento, com o avango
da ciéncia e tecnologia pode ser observado que esse processo pode ocorrer com qualquer

pessoa independente da condi¢do financeira.

! Por questdo social tomamos o conceito de Tamamoto (2003, p. 27) que compreende como “o conjunto das
expressdes das desigualdades da sociedade capitalista madura, que tem uma raiz comum: a producio social é
cada vez mais coletiva, o trabalho torna-se mais amplamente social, enquanto a apropriagdo dos seus frutos
mantém-se privada, monopolizada por uma parte da sociedade”.

? A partir da Era Vargas, foi introduzido o direito a assisténcia médica apenas para os trabalhadores urbanos com
carteira de trabalho assinada (PAIM, 2008). A intervencdo estatal ocorreu na década de 1930 (antes ndo havia o
reconhecimento dos direitos sociais) em nosso pais, nessa conjuntura as caracteristicas econémicas e politicas
corroboraram para génese das politicas sociais de maneira organica e sistemdtica que atendendo as questdes
sociais (BRAVO, 2006).

3 Doengas na qual estavam ocorrendo epidemias em pessoas naquela época.
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Ao final da década de 1940, a Organizacdo Mundial da Saide (OMS), divulgou “o
reconhecimento do direito a saide e da obrigacdo do Estado na promocgdo e protecdo da
saude”, de modo que tal conceito compreende o campo da saide, abrangendo: a biologia
humana (herancga genética), o meio ambiente (local que o individuo convive), estilo de vida e
organizacdo da atenc@o a saide. Portanto, a saide e doenca devem ser consideradas como
estados de um mesmo processo que inter-relaciona fatores bioldgicos, culturais, econdmicos e
sociais.

Assim, a saide deve ser analisada como um bem social e, para sua efetivacdo, as Leis
e a Politica Social sdao a garantia desse direito que assegura a disponibilizacdo dos
instrumentos tecnoldgicos (laboratdrios, pesquisas, equipamentos, etc.) para promover a
protecao da satide como também a prevencao, diagndstico, tratamento e ajuda na reabilitacao
das doencas. Essa concepg¢ao holistica influenciou a Constitui¢do Federal (CF) a qual, em seu

Art. 196 regulamenta que,

A sauide € direito de todos e dever do Estado, garantindo mediante politicas
sociais e econdmicas que visem a redugdo do risco de doenca e de outros
agravos € ao acesso universal e igualitirio as acdes e servigos para sua
promocao, protecao e recuperacio (BRASIL, 2011, p. 54).

A promulgagdo da CF é o momento em que efetiva a estruturacdo da protecdo social
no Brasil, trazendo também a esse contexto o conceito de Seguridade Social’ mencionado no
artigo 194, € composta pelas politicas de Saude, Previdéncia Social e Assisténcia Social.

Para que o direito a sadde ganhasse materialidade foi criado o Sistema Unico de Sadde
(SUS) no inicio da década de 1990, corroborando para um acesso abrangente dos principios e
diretrizes da CF e na Lei Organica da Saide (LOS), esta composta pelas Leis 8.080 e 8.142
(ambas de 1990).

Com um conceito ampliado, segundo Brasil (2000), o SUS corresponde ao conjunto de
acoes e servigos voltados para o setor da saide tendo a contribuicdo de 6rgaos e institui¢des
publicas federais, estaduais e municipais, seja de uma administracdo direta ou indireta suas
funcOes serdo mantidas pelo Poder Publico, cabendo a iniciativa privada apenas participar

desse sistema de maneira complementar.

* Termo de utilizado por Paim (2009) para se referir as enfermidades advindas da modernidade.

> Segundo Fleury e Ouverney (2008), o referido modelo compreende um conjunto de politicas piiblicas que,
inspiradas em um principio de justica social, garantem a todos os cidaddos o direito a um minimo vital,
socialmente estabelecido. Além disso, os autores supracitados acrescentam que a referéncia histérica do modelo
de seguridade social se deu na Inglaterra (1942) com o Plano Beveridge, onde se estabeleceu, de modo inédito,
um modelo de ordem social baseado na condicdo de cidadania, segundo a qual os cidaddos passam a ter seus
direitos sociais assegurados pelo Estado (FLEURY; OUVERNEY, 2008).
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A partir dessa concepcdo ampliada de satide, sua prevencdo € promog¢ao passam a
associar com a garantia da qualidade de vida da populagdo, mediante efetivacdo de outros
direitos sociais dentre alguns destacaremos: a educacdo, alimentacdo, moradia, saneamento
basico, vigilancia sanitdria, nivel de renda, etc. (Art. n° 3 da Lei 8.080/1990).

Destarte, a LOS apresenta em seus principios doutrindrios: a universalidade
corresponde ao direito de todos os brasileiros para usufruir de uma agdo ou servigo de saide
que estejam necessitando; a equidade, que diz respeito a necessidade de reduzir as
disparidades sociais e regionais que existe no Brasil, isto €, da atencdo as areas de maior
vulnerabilidade para que seja alcancada a universalidade, integralidade da atencdo a sadde e
se deve levar em consideracdo as necessidades especificas de pessoas ou grupos, ainda que
minoritarios em relacao ao total da populagdo, ou seja, cada qual deve ter atencdo a saide de
acordo com sua necessidade, inclusive conforme a sua complexidade, uma andlise por parte
para se chegar a um todo; a regionalizagdo e hierarquizacdo da rede, das acdes e dos servicos
de saide esse se aproxima das atribuiches dos gestores municipais que buscam garantir
eficiéncia, a eficdcia e efetivagdo do SUS, com recursos escassos; a participacdo e o controle
social € a obrigatoriedade da formacdo e funcionamento dos Conselhos de Saidde que tem
corroborado para a participagdo da sociedade nos rumos tomados pelo SUS; a
descentralizacdo da satide onde o Ministério da Satde estabelece uma cooperacdo com
orgdos das trés esferas (BRASIL, 2000).

Com esse marco histérico para a politica de satde brasileira (o advento do SUS), as
acOes voltadas para as pessoas também se metamorfosearam. Para fins do presente estudo,
optamos por fazer uma breve discussao referente a historicidade do tratamento do cancer no
Brasil.

Sobre a referida tematica, segundo Teixeira (2007), a construcao da histéria da doenca
supracitada passou por varios conceitos, “de tumor maligno e incurdvel a neoplasia”, como
também ao longo de seu trajeto € marcada por incansaveis esforcos da medicina em manter a
atencao para com a mesma por meio da €nfase na prevencao.

Porém, durante anos nao se tinha informagdes suficientes sobre a doenga, fato que
impossibilitou um tratamento adequado, no sentido de evitar o sofrimento e até mesmo as
mortes causadas pela mesma (TEIXEIRA, 2007).

As iniciativas de sistematizacio de estudos (ANDRADE; LANA, 2010) da questdo do
cancer em nosso pais ocorreram através de artigos com publicagdes especializadas, essa acao
se deu por intermédio de literaturas internacionais, como também pela participacdo em

congressos médicos na Europa e Estados Unidos.
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No ano de 1920, ocorreu a criacdo do Departamento Nacional de Sadde Publica
(DNSP) que visava a ampliacdo da agdo assistencial, no ano posterior, a Reforma Carlos
Chagas® previu uma elaboracdo estatistica sobre a referida doenga com recomendacdes de que
os atestados de 6bitos deviam ser registrados descrevendo o cancer, consolidando as acoes de
notificacao dos casos de neoplasia (BARRETO, 2005).

A promulgacgdo da CF de 1988 em conjunto com a criacdo do SUS regulamentado pela
LOS atualizou as estruturas regimentais tanto dos termos de prevencdo e controle como
também trouxe novas diretrizes para reforcar a ampliacao das a¢des de combate da doenga em
tela. Subsequentes Decretos que estabeleciam o regimento do MS (Decretos: 109/1991;
2.477/1998; 3.496/2000) atribuindo ao INCA ser este um 6rgdo proprio de instancia técnica,
para assistir ao Ministro de Estado na elaboracdo de uma politica nacional de prevencdo no
diagnéstico e para o tratamento (KLIGERMAN, 2002).

As iniciativas para drea da oncologia passaram a ter como diretriz a formulacido da
Politica Nacional de Preven¢do e Controle do Cancer (PNPCC), em 2000, a qual corroborou
para o inicio de uma estrutura¢io funcional e técnico gerencial com intuito de controlar a
doenca, através de programas de implementagdo para registrar o cancer; controle do
tabagismo e do cancer de colo de ttero, aquisi¢do e destinagdo de mamadgrafos a instituicdes
filantropicas e publicas (KLIGERMAN, 2002).

Ocorreram também outras iniciativas de grande relevancia, como o desenvolvimento
de projetos e programas objetivando uma melhoria na atencdo e geréncia, efetivando uma
politica referente as questdes sobre a incidéncia e mortalidade por cancer, exemplo; na drea de
medula 6ssea ocorreu uma reorientagdo no cadastramento dos servicos devido a criagdo de
novos procedimentos, devido a Portaria Ministerial n° 1.217/99; Programa de Qualidade em
Radioterapia; Projeto ReforSUS; Programa dos Centros Colaboradores (KLIGERMAN,
2002).

O impacto da doengca dobrou em 30 anos, devido ao continuo crescimento da
populacdo mundial, ao envelhecimento/longevidade, polui¢do, hédbitos sedentdrios (falta de
exercicios, consumo de bebidas alcodlicas, md alimentacdo, etc.), segundo dados do INCA
(2009). Apesar da doenca também decorrer de fatores hereditarios (INCA, 2011), estes sdo os

principais causadores do cancer em dimensdes globais, corroborando para que sejam

% Diretor da Divisio Nacional de Sadde, através do decreto n® 14.354 codificou o interesse dos profissionais de
medicina em registrar de maneira especifica para o cncer os impressos de 6bito distribuidos nas inspetorias, em
delegacias de saude e farmdcias, assim como a notificacdo compulséria, com objetivo de produzir medidas
sanitdrias eficientes, fixando cldusula para a luta contra o cancer.
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direcionadas atenc¢do, orientagdes de estratégias na prevencdo e controle do mesmo (INCA,
2009).

Nesse contexto, com aumento de pessoas acometidas pela referida doenga, € de
fundamental importancia o acesso a informag¢des sobre as incidéncias, seus determinantes e
indices de mortalidade das doengas oncoldgicas, o que pode proporcionar uma elaboragdo das
hipéteses causais, avancos tecnoldgicos para serem aplicados no tratamento da referida
doenca (INCA, 2009). Além disso, e diante dos dados alarmantes sobre o aumento da
incidéncia do cancer na populagcdo contemporanea, cumpre destacar a urgente necessidade de
voltar a rede de atenc@o dos servicos para a supracitada doenga, enquanto politica publica e,
portanto, direito social.

O tratamento pode ser cirurgia, radioterapia (RT)’ e quimioterapia (QT)®, de modo que
esses procedimentos sdo usados em conjunto, geralmente em neoplasia maligna se usa mais
de uma modalidade de tratamento (BRASIL, 2010). Sobre esta discussdo, quatro pontos
foram elencados, justificando e caracterizando a real necessidade para a efetivacdo de uma
politica nacional direcionada a esse tipo de demanda, segundo Kligerman (2002), o cancer € a
segunda causa de mortalidade por doenca, no Brasil; a incidéncia de cancer cresce
progressivamente, inclusive em faixas etarias abaixo dos 50 anos; os servicos de assisténcia
oncolégica sdo insuficientes, as vezes inadequados e mal distribuidos geograficamente;
muitos Obitos poderiam ser evitados por agdes de prevencao ou detec¢do precoce.

No ano de 2005 tivemos mais um grande avango para a prevengao, controle e combate
da neoplasia: o MS institui a Politica Nacional de Atencao Oncoldgica, por meio da Portaria
n°® 2.439/GM.

Em seu Art. 2° inciso 1, afirma que cabe as autoridades competentes desenvolverem
estratégias coerentes com a Politica Nacional de Promocdo da Sadde’ voltada para a
identificacdo dos determinantes e condicionantes das principais neoplasias malignas, que
sejam orientadas para o desenvolvimento das acdes intersetoriais de responsabilidade publica,
sociedade civil e promova a qualidade de vida, capaz de prevenir fator de risco, reduzir danos

e proteger a vida de forma a garantir a equidade e a autonomia de individuos e coletividade.

" E 0 método para o tratamento local com a utiliza¢io de técnicas para irradiar as dreas infectadas do organismo
humano tem por finalidade a maneira paliativa indicada ao tratamento local ou metdstase, ndao influenciando a
taxa de sobrevida do doente.

¥ Modelo de tratamento sistémico com uso de medicamentos quimioterdpicos com administragdo de aplicacio
continua ou em intervalos regulares.

? Aponta as necessidades em estruturar uma rede de servicos de maneira regionalizada e hierarquizada com
garantia de atengd@o integral a populacdo com também o acesso a consultas e exames para o diagndstico do
cancer (OLIVEIRA et al, 2011).
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A referida Portaria tem como objetivo implantar em todas as unidades federadas
servicos voltados para a promog¢ao, prevenc¢do, diagndstico, reabilitacido e cuidados paliativos
as pessoas acometidas pelas doengas oncoldgicas. Ainda estabelece uma politica organizada e
articulada com o MS e Secretarias dos estados e municipios, através de acdes, dentre quais
destacaremos: o desenvolvimento de estratégias coerentes com a politica supracitada;
construcdo de Redes Estaduais ou Regionais de Aten¢do Oncoldgica; ampliagdo da cobertura
(universalidade, equidade, integridade, controle social); promog¢ao de intercimbio com outros
subsistemas de informagdes setoriais que implemente e aperfeicoe a producdo de dados;
qualificacdo de profissionais da drea de saude para assistir € promover a educacdo; incentivo a
pesquisa na atengdo oncolégica (NORONHA, 2012).

Diante do exposto, percebe-se que a Politica de Atencdao Oncoldgica é de extrema
relevancia, uma vez que possibilita a ampliacdo do direito a saiide em que se devem buscar
melhorias, qualificacio e estratégias para que se avance cada vez mais na busca pela eficacia
no tratamento, uma vez que esperar significa sentenca de morte para as pessoas acometidas
por essa temida doenca. Entretanto, a realidade em muitas cidades nao € diferente: falta
cumprimento das Leis; demora no acesso aos servigos para comegar/continuar o tratamento;
sucateamento dos equipamentos, que muitas vezes ndo funcionam; corte de recursos na area

da saide. Em resumo,

Se exige uma gestdo competente e o melhor uso dos recursos disponiveis
para o planejamento, execucdo e avaliacdo das estratégias de controle da
doenga. A prevencgdo e o controle de cancer estdo entre 0s mais importantes
desafios, cientificos e de saide publica, da nossa época (INCA, 2009, p. 7).

Tal realidade favoreceu a ampliagcdo de organizacdes da sociedade civil que, de
maneira paulatina (e a partir da década de 1990) foram ocupando o lugar e a responsabilidade
que cabe ao Estado na tentativa de responder as expressdes da questao social, devido ao novo

cendrio brasileiro imposto pelo neoliberalismo.

2.1 O TERCEIRO SETOR E A ATENCAO A SAUDE

O conceito do terceiro setor € muito reduzido, utilizado por alguns tedricos, segundo
Montafio (2010) caracteriza como auséncia tedrica e distanciamento ideolégico da realidade

social, ou seja, alguns autores usam o termo para classificar o que nio se enquadra no Estado
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(primeiro setor) e Mercado (segundo setor), nesse sentido, o termo terceiro setor inclui
significativo nimero de organizagdes e instituicdes: Organizacdes Nao-Governamentais
(ONGs); sem fins lucrativos; associagdes filantrépicas; empresas cidadds e sujeitos
individuais.

O que podemos verificar é a forma paulatina da retirada estatal ao tratamento da
questdo social, cendrio que surge na década de 1990 que reforca o idedrio neoliberal, com
perda de direitos dos cidaddos, precarizacdo e focalizagdo, remercantilizacdo e

refilantropizacdo dos setores carentes e de toda a classe trabalhadora. Assim,

As ONGs por vezes agem como organiza¢des neo ou para, em vez de ndo
governamentais, caminhando no sentido de ajudar a sustentar um setor
publico esvaziado pelo Estado e, a0 mesmo tempo, tornar possivel que este
se exima do que era considerada sua responsabilidade (MACHADO, 2010,
p. 271).

Cumpre destacar que nas décadas de 1970 e 1980 as ONGs tinham um papel
juntamente com os movimentos sociais de articuladores e captadores de recursos. Assim, sua
missdo era de contribuicio e melhoria interna, e ainda transferia os recursos para os
movimentos sociais. No entanto, o cenario foi mudando e, nos anos de 1990, essas
organizagdes foram tomando o espaco dos movimentos sociais.

Gohn (2008) usa o termo ONG para se referir a um tipo peculiar de organizacdo da
sociedade, um agrupamento de pessoas organizadas de maneira institucionalizada da
sociedade civil.

Em contrapartida, Machado (2010) afirma que as ONGs ndo sdo a sociedade civil e
sim expressdes condensadas das relacdes sociais, da economia, da politica e cultura que
aparecem hegemonicamente como canais de atendimento da sociedade civil. Destarte, essas
organizacdes fazem parte da populagdo, como também representam arenas de lutas de projeto
societdrio.

Neste novo cendrio as ONGs na drea de saide predominam caracteristicas como
dinamica e contraditdria intercessora do publico e privado, ou seja, a mesma estd localizada

em relacdo de saide publica com modelo de assistir privada (MACHADO, 2010, p. 278). A

autora ainda afirma que

As ONGs no campo da satde além de serem expressdao do Estado minimo,
oriundo do sistema neoliberal, que transfere para a esfera privada os direitos
sociais e sua execucdo, tem como consequéncias diretas a fragilizacdo do
estatuto de cidaddo. O movimento de refilantropizagdo estd balizado na
reatualizagdo de condutas e valores do século XIX (MACHADO, 2010, p.
278).
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A mesma autora aponta trés perfis de ONGs que existem atualmente no setor da saude,
quais sejam: perfil centrado na situacdo de saide, enquadram—se nesse segmento individuos
com doengas raras e em sua maioria cronica; perfil centrado na dinamica hospitalar, seu foco
€ o suporte social das necessidades e saude das pessoas vinculadas em hospitais; perfil
centrado na prestacdo de servico. a caracteristica desse grupo € a centralidade de prestacdao de
servigos que direcionado a pessoas de comunidades de baixa renda (MACHADO, 2010, p.
276-277).

2.2 0 CANCER E O ESTIGMA

Para iniciar esta discussdo, vale salientar a escassez de referencial tedrico para a
referente tematica: foram encontrados textos que, em sua maioria, foram estudos realizados
por estudantes de Mestrado ou Doutorado associando o cancer ao estigma; ja referente a
estigmatizacdo (o que é e a origem do termo), foram encontrados um menor nimero € sempre
sob a perspectiva do autor Goffman (2004), dificultando o aprofundamento tedrico para uma
maior explanagao do assunto.

Surgem mais de um milhao de novos casos de pessoas com cancer, mas infelizmente
ndo sdo registrados, fato que dificulta a implementagao da Politica de Atencdo Oncoldgica de
acordo com a realidade especifica e, portanto, com uma resposta mais eficiente a populagdo.
O seu diagndstico possui o poder de alterar significativamente a vida do portador modificando
habitos, revisdo de conceitos, valores, isso porque sua constatagao é muito sofrida devido aos
mesmos se sentirem diferentes ou até mesmo estigmatizados.

A palavra estigma segundo Goffman (2004), j4 era usada pelos gregos como forma de
designar marca de um corte ou queimadura no corpo, desqualificando o cidaddo que possuia
esses sinais, ou mesmo algo extraordindrio sobre o status moral.

Os primeiros cristdos usavam o termo como indicativo de distirbios fisicos ou sinais
metaféricos de gracas divinas. Atualmente o termo estigma € usado como forma de
categorizar as pessoas através de normas e conceitos de normalidades e aceitacdo como

padrao, ainda sobre a temética podemos afirmar que:
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O termo estigma, portanto, serd usado em referéncia a um atributo
profundamente depreciativo, mas o que ¢é preciso, na realidade, é uma
linguagem de relagdes e ndo de atributos. Um atributo que estigmatiza
alguém pode confirmar a normalidade de outrem, portanto ele ndo €, em si
mesmo, nem horroroso nem desonroso (GOFFMAN, 2004, p. 5-6).

Podemos perceber que a palavra estigma ja foram atribuidos vérios significados como
mediagdo da classificar um cidaddo se é normal diante da regra que nos € imposta por uma
sociedade, cultura e até mesmo conjuntura social.

Reboucas (2012) faz uma anélise sobre o conceito de estigma social considerando as
relacdes de afirmacgdo de identidade e nivel social entre os individuos de uma sociedade, isto
€, a formacdo da identidade de uma pessoa tem inicio a partir da nossa idealiza¢do (quando
nao conhecemos) e enquadramos em um padrdo da sociedade.

Assim, o estigma € um atributo, subsequente a produ¢do de um amplo descrédito na
vida do sujeito e a estigmatiza¢do os oferece uma reducdo de oportunidades, impondo até
perca da identidade social, assumindo uma categoria de nocivo totalmente a margem do
parametro adotado pela sociedade, ou seja, o individuo estigmatizado seja pela raca, etnia,
status financeiro sdo considerados indignos de estarem juntos aqueles considerados “normais”
muitos sofrem até violéncia fisica por ndo estarem dentro do padrao estabelecido por uma
determinada sociedade.

No processo de adoecimento do individuo ocorre um procedimento semelhante: esse
descrédito algumas vezes ocorre a partir do diagndstico pela auséncia de preparo dos
profissionais na referida drea e, como consequéncia, as pessoas acometidas por determinada
doenca progressiva ou incurdvel sdo marginalizadas tanto da comunicacdo como das formas
de tratamento, que proporcione melhoria na qualidade de vida, ocorrendo, assim, uma
negacdo ao direito de escolha em aceitar o tratamento ou ndo (GOMES et al, 2009).

Portanto, alguns profissionais omitem o diagndstico, enquanto que as pessoas
acometidas pelo cancer necessitam é de uma comunicac¢io que ofereca aos mesmos confianca
e também € necessdrio uma explicacdo do que vem a ser a doenca, de como € seu tratamento,

bem como suas chances de cura. Assim ocorre que,

Pouca énfase tem sido direcionada ao treinamento de habilidades e técnicas
em comunicacdo e avaliacdo do fator psicossocial, requisitos essenciais para
um atendimento adequado de pacientes oncoldgicos [...]. A comunicag¢do do
diagnéstico ao paciente € dever do médico e estd prevista em seu codigo de
ética profissional. A ndo comunicacdo sé € permitida em casos de pacientes
pediétricos, ou quando suas condicdes fisicas ou psicoldgicas ndo permitam
(GOMES et al, 2008, p. 140).
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A representacdo simbolica das doencgas neopldsicas tanto para profissionais da saudde,
como para os pacientes e seus familiares podemos até generalizar a populacdo assim, atribui
uma imagem negativa associada a morte; algo de rdpida proliferagdo exterior sem controle;
além de seu tratamento que quase sempre as pessoas acometidas apresentam efeitos colaterais
desagradédveis (DORO et al, 2004, p. 121).

Por outro lado, o processo de estigmatizacdo ocorre pela via de status financeiro da
sociedade em que a populagdo com caracteristicas de vulnerabilidade é a que mais sofre em
busca de um atendimento digno, humanizado e de qualidade. Além do auto custo de
medicamentos que apesar de estar garantido o direito a saide como um bem social muitos dos
medicamentos faltam nos postos de saude; ji os exames aguardam uma enorme fila para
realizacdo dos mesmos, um contraste claramente visivel essas pessoas devem ter urgéncia
para diagndstico e tratamento para uma possivel cura e, no entanto, a demora e a falta de
comprometimento e efetivacdo das leis (LOS, LOAS, CF de 1988) muitas vezes sdo os

maiores inimigos da populacio.

3 ATENCAO ONCOLOGICA NA PARAIBA

O inicio da busca pela ampliagao de servigos para as doencas neoplésicas se deu com a
descoberta de um médico paraibano Napoledo Rodrigues Laureano (em 1951) ser acometido
pala referida doenca, aos 37 anos de idade, e, a partir do diagndstico iniciou uma campanha de
combate a doenca. Onze anos apds da morte de Dr. Laureano (1962) ocorreu a criacdo de um
hospital do Cancer em Jodo Pessoa, (com o nome Napoledo Rodrigues Laureano) em prol da
assisténcia as pessoas acometidas pelo cancer.

O cancer pode ser tratado nos servigos vinculados ao SUS, a exemplo os Centros de Alta
Complexidade em Oncologia (CACON) que sao unidades hospitalares de 6rgaos publicos ou
filantrépicos que possuem recursos tecnolégicos necessarios para assisténcia integral destes
sujeitos e sdo responsdveis pela confirmacdo do diagnéstico, estadiamento, assisténcia

ambulatorial e hospitalar, atendimento das emergéncias oncoldgicas e cuidados paliativos.
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Na Paraiba existem trés unidades de aten¢cdo oncoldgica, que sdao; o Hospital Napoledo
Laureano na capital e, em Campina Grande, o Hospital Universitirio Alcides Carneiro
(HUAC/UFPB) e o Centro de Cancerologia Ulisses Pinto, este vinculado a Fundacdo de
Assisténcia da Paraiba (FAP'").

De acordo com os dados do INCA (2012) referentes aos estudos realizados sobre a
“Situacdo do Cancer no Brasil”, em dez anos (2001-2010), foram 22.776 ébitos entre ambos
os sexos de paraibanos vitimados pela referida doenca, um alto nimero de mortalidade,
ficando atrds de problemas no aparelho circulatério.

Neste sentido, percebe-se que a Paraiba segue as estratégias de contrarreforma
neoliberal expressa no descaso com a satide publica, enorme fila de pessoas para acessar o
SUS, que, conforme apontou o presidente da Sociedade Paraibana de Mastologia Joao
Marcelo Cadete, “Os pacientes demoram até seis meses para ter o diagndstico €, no minimo,
mais seis meses para dar inicio ao tratamento. Essa metodologia para tratamento do cancer de
mama ainda € precdrio” (SANTOS, 2012).

Outro ponto que contraria a Politica descrita no diz respeito a falta de medicamento ou
solicitacdo para realizagdo de exames por pessoas com baixo poder aquisitivo que muitas
vezes acabam procurando a ajuda em ONGs'".

O contraste com os principios e diretrizes do SUS, a saide como direito social é
negada a maior parte da populacido, de modo que esta precisa esperar por um atendimento
precario, enquanto os que possuem condicdes financeiras podem usufruir de um atendimento

totalmente especializado com o que a tecnologia pode oferecer de melhor.

' Cumpre destacar que o Hospital Laureano se adequa ao CACON II unidades que se dedicam prioritariamente
ao controle da referida doenga desenvolvendo agdes para uma detecgcdo precoce diagndstico e tratamento dos
tipos mais frequentes no Brasil, além de possuir todos os recursos humanos e equipamentos instalados
necessdrios dentro de uma mesma estrutura organizacional, pelos quais é diretamente responsdvel. Com relagdo
com relacdo ao HUAC e FAP, estido cadastrados no CACON I e pode ser com radioterapia é o caso da FAP, na
unidade I geralmente faz o diagndstico e tratamento, com perspectivas integradas no diagndstico aos cuidados
paliativos (INCA/MS). Disponivel em: www.saude.pb.gov.br/web_data/saude/cancer/documento. Acesso em:
15/07/2012).

" Fomos buscar informacdes sobre a rede de atendimento a pessoas acometidas por neoplasia em nosso
municipio e o primeiro local foi a casa Municipal de Saide (Antiga Casa de Satide): procuramos informacdes na
Diretoria e nada souberam responder e afirmaram que o Hospital da FAP é quem pode passar maiores
informagdes. No entanto, a Assistente Social dessa unidade nos informou que ndo hd nenhuma rede de
atendimento especifica e quando os resultados dos exames detectam o diagndstico do cancer o setor do Servigo
Social encaminha para FAP ou o HUAC. No hemocentro percebemos a falta de conhecimento sobre os servigos
prestados pelo Estado da referida doenca, uma vez que, no primeiro momento, nao souberam informar e, apds
insisténcia afirmaram que naquele 6rgao sé existia atendimento de pessoas que possuem algum tipo de linfoma.
Procuramos também informagao nos sites da Secretaria de Satide do municipio de Campina Grande/PB, mas ndo
ha informacdes sobre a temdtica; apenas nos hospitais Huac e na FAP que sdo centros de referéncia ao
tratamento de neoplasia credenciado pelo SUS em nosso municipio é que encontramos informacdes do
atendimento a pessoas acometidas por essa doenga.
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Apesar do escasso material sobre a politica de aten¢do oncoldgica no estado em tela, a
partir de 2007 foi criada a Rede Oncoldgica, com estratégias breves no enfrentamento da
doenca, além de propostas a ampliagdo dos servicos na area de neoplasia como também na
regionalizacdo e hierarquiza¢do com base no fluxo dos pacientes dirigidos para o tratamento
quimioterdpico, nos servicos de diagndsticos, cirurgias e cuidados paliativos oferecendo um
perfil assistencial condizente com a concepg¢do de integralidade, como também estabelece a
prevencao e deteccao precoce com o grande foco para modificar os indicadores de incidéncia
e mortalidade e propde campanhas permanentes e periddicas de sensibilizacdo e informacgao
da populagdao (ALMEIDA, 2012).

No ano de 2012 ocorreu a liberagdo de verba para a constru¢do do Centro de
Oncologia em anexo ao Hospital Regional da cidade de Patos, com o “termo de compromisso
para fortalecimento e descentralizacdo da prevengdo, diagnostico e tratamento do Cancer na
Paraiba”, vale salientar, que de acordo com o Ministro da satde devera ser construido mais de

20 centros no pafs para o tratamento de neoplasia (PB AGORA, 2012).

4 CONSIDERACOES SOBRE O LOCUS DA PESQUISA: A ESPERANCA E VIDA
EM QUESTAO

Associacdo de Apoio aos Portadores de Cancer Esperanca e Vida (AEV) € uma das
instituicdes responsaveis em assistir portadores de neoplasia, oferecendo apoio humano,
emocional e material para suprir as necessidades bdsicas como géneros alimenticios,
suplementos, exames médicos, etc., localizada na cidade de Campina Grande/PB no bairro do
Alto Branco fundada em 2008.

Tal instituicdo oferece varias atividades aos usudrios que atualmente sdao 70
cadastrados (at¢é o més de Julho de 2012), dentre elas realizacdo de oficinas, artesanato,
culindria, terapéuticas, atendimento psicoldgico, juridico, esses acontecem semanalmente, ha
outros eventos para descontragdo dos mesmos como o dia da beleza que objetiva aumentar a
auto-estima das pessoas acometidas por cancer e, ainda, sdo comemorados alguns dias
festivos durante o ano (dia das maes, Natal, dia das criancas, entre outros).

O perfil desses usudrios mostra que estes sdo de baixa renda com dificuldade para
manter o tratamento devido aos medicamentos e os exames terem um alto custo. Porém, os

recursos da AEV sido limitados: conta apenas com a manuten¢do dos servigos, além de uma
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equipe de operadoras de telemarketing que diariamente realizam contatos a populagdo
informando e sensibilizando através de campanhas mensais, também recebe doacgdes de
produtos, como; suplementos, frutas, cama hospitalares, len¢dis, roupas e outros.

A supracitada instituicdo conta com parcerias em estabelecimentos que oferecem
desconto, como a rede de farmdcias Redepharma, a Unikenko (Indudstria e Comércio de
Colchoes Ltda), a Faculdade de Ciéncias Aplicadas (FACISA'?), além de pessoas que
trabalham de maneira voluntdria levando um pouco de alegria e afeto para esses usudrios.
Cumpre destacar que apenas a Assistente Social e as operadoras de telemarketing possuem
vinculo empregaticio (com carteira assinada) na institui¢do: os outros profissionais como
fisioterapeuta e advogado possuem vinculo de maneira voluntdria.

Para realizacdo do cadastro na instituicio € necessdrio se enquadrar em alguns
requisitos que sdo estabelecidos pela AEV no intuito de prestar o atendimento as pessoas
acometidas com algum tipo de neoplasia € preciso ter baixa renda, comprovar através de um
laudo o nimero de Classificagdo Internacional de Doencas (CID), identificando o tipo de
cancer e nao hé distin¢do de idade, pois estdo cadastradas quatro criangas, quatro adolescentes
e o restante sdo entre adultos e idosos do municipio de Campina Grande e cidades
circunvizinhas.

Esse processo decorre da refilantropizagcdo das respostas a questdo social (YAZBEK,
1995), ou seja, a partir do momento que setores da comunidade ndo sdo respaldados da
atencdo do Estado, hd um processo de transferéncia da responsabilidade estatal para a érbita
da sociedade civil, de modo que esta se torna protagonista e mediadora de a¢gdes voluntarias,
filantrépicas, 16cus para o surgimento do terceiro setor como mediador da populagdo, acdo
essa que favorece ao projeto neoliberal.

Diante do exposto e a partir da realizagdo de Estidgio Supervisionado na AEV da
cidade de Campina Grande/PB foi realizado o nosso estudo onde foram analisadas a
estigmatizacdo pelas pessoas acometidas de neoplasia usudrias da referida associagio e sobre

as quais versaremos no proximo item.

12 ~ . . . g
Onde sdo realizados voluntariamente os atendimentos juridicos.
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5 APRESENTACAO E ANALISE DOS DADOS

5.1 CONSIDERACOES SOBRE O PERFIL SOCIO-ECONOMICO DAS
ENTREVISTADAS

Neste estudo foram entrevistados 8 (oito) usudrios que possuem maior assiduidade na
AEV e, como critério de inclusdo da amostra intencional, os entrevistados que estivessem
cadastrados desde sua fundacdo e apds o inicio do nosso estigio supervisionado.

Os dados identitédrios estdo relacionados ao sexo, idade, grau de escolaridade estado
civil, composicao familiar e renda financeira.

Preliminarmente o fato que nos chamou atencdo diz respeito a disparidade entre os
usudrios do sexo masculino e feminino'*: 1 e 7, respectivamente, dentro do universo de 70.

Tal fato nos remete a reflexdo do cuidar em que a mulher é mais cuidadosa, em se
preocupar com sua saude, realizando a prevenc¢do enquanto o homem ainda possui um
estigma em realizar o exame para a detec¢do do cancer. De acordo com estudos sobre esta
teméatica (BRASIL, 2008), as mulheres recebem o diagnéstico da doenga no inicio, sendo
estas mais propensas em procurar saber o porqué daquele sintoma (HYPE SCIENCE, 2012).

Quanto ao que se refere a faixa etdria constatamos que todos os entrevistados possuem
entre 44 a 79 anos.

Ao se perguntar sobre o grau de escolaridade, verificou-se que 4 possuem o ensino
fundamental incompleto, 1 € iletrada, 2 tem o ensino fundamental completo e 1 estd cursando
o ensino médio no programa Educacdo de Jovens e Adultos (EJA).

Com relagdo a renda financeira, 4 possuem apenas 1 saldrio minimo, 2 possuem entre
2 saldrios, 2 nao possuem renda fixa (vivem apenas do auxilio que recebem da Associacdo).
Nessa informacgdo foi questionada a composi¢ao familiar de todos os pesquisados entre 2 e 6
convivem em uma mesma residéncia.

Sobre o estado civil dessa amostra, 6 sdo casadas, 1 possui unido estdvel, 1 divorciada,

a maioria (7) moram em casa prépria e apenas 1 mora em casa alugada.

13 A . P A . . . . ,
Em decorréncia do predominio de mulheres na amostra deste estudo, a referéncia aos sujeitos pesquisados serd
no feminino.
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5.2 USUARIAS E O CANCER

Ao perguntarmos as entrevistadas sobre o tipo de cancer que estas foram acometidas,
todas tiveram carcinoma, sendo 7 na mama e 1 na prostata. Com relagdo ao tempo que
receberam o diagndstico: 2 entrevistados fazem 23 anos, 3 possuem entre 3 anos ha 5 anos e
3 entrevistados descobriram ser acometidas pela referida doenca ha um ano.

O procedimento adotado a todos os usudrios foi a cirurgia, dentre os quais 6 deles
fizeram quimioterapia e radioterapia.

Ao analisarmos as resposta das usudrias no que se refere a questdo, percebemos o
equivoco do profissional que deveria cuidar da saide que deve promover a prevengao, oS

seguintes depoimentos descrevem essa afirmacao:

Foi realizada uma cauterizacdo mal feita, que posteriormente virou
cancer, depois de um ano foi que descobri e fui operada para retirar a
mama (Entrevistada 3).

Quando eu descobri, foi com uma médica que ndo tive muita sorte
com ela, porque ja estava sentindo o ndédulo e ela simplesmente disse
que ndo era nada, que eu ndo tinha com o que me preocupar, era da
idade [...] perdi dez meses voltei e exigi a realizacdo da mamografia
[...] s6 da mama direita [...] ignorei o que ela disse e bati das duas,
devido a sentir o nédulo na mama esquerda [...] foi quando acusou o
nédulo em seguida fiz a biopsia e quando chegou o resultado... Estava
com cancer (Entrevistada 6).

Podemos observar nesses relatos especificamente no ltimo relato a falta de habilidade
e qualificacdo técnica profissional para diagnosticar a patologia. A falta de comunicacdo da
profissional com sua auséncia de preparo negando naquele momento a paciente o direito de
escolher o melhor tratamento podendo assim, ter sido evitado a cirurgia e retirada de toda a
mama, contrariando o seu préprio Cédigo de Etica (GOMES et al, 2009).

Ao questionarmos como foi a comunicacdo do diagndstico, apenas uma usudria
recebeu a noticia pelos familiares. Ao contrério do cendrio descrito acima, alguns dos préprios
médicos disseram ao paciente que estavam com cancer apresentando o comprometimento
desses com o Cddigo de Etica Médica que oferece ao paciente o direito de aceitar o modo de
tratamento, diminuindo a ansiedade e burocracia, ji4 que muitas vezes a demora ao

atendimento deixa os pacientes inseguros para o tratamento (BERGAMASCO; ANGELO,
2001).
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O médico foi 6timo: me perguntou se eu estava acompanhada, em
condicdo de receber uma noticia, respondi que sim, ele entdo
anunciou, “a senhora estd sabendo que estd com cancer, vai perder a
mama todinha” (Entrevistada 3).

Os sujeitos entrevistados também relataram como foi sua reagdo ao receber o
diagnéstico, dividimos em dois grupos: o primeiro (composto por 3 entrevistadas) foi aqueles

que receberam com naturalidade:

Reacdo nenhuma, hoje tenho mais medo do que quando recebi a
noticia (Entrevistada 2).

Nadinha, s6 o susto que a gente tem. Nao fiquei pensado; pensei
apenas em ser operada (Entrevistada 1).

De acordo com os depoimentos aqueles que receberam a noticia de maneira que o
médico passou seguranca tiveram uma aceitacao, isso devido a confianga passada por esse
profissional, mesmo diante de pessoas leigas que nem ao menos conhecem os seus direitos e
vivem alienados dentro do padrdo que a sociedade os impdem o profissional foi de acordo
com o Cédigo de Etica Médica.

No segundo grupo, composto por 4 entrevistadas, verificamos o desespero ao recebe

diagnoéstico.

A principio, até receber a biopsia, eu tinha esperanga que o resultado
fosse negativo. Ao entregar o resultado foi como uma sentenga de
morte: a médica foi falando, falando e a voz foi sumindo e eu s6 via
abrindo e fechando a boca, ndo entedia mais nada do que me falava,
porque naquela hora s6 meu veio a visao dos meus filhos. Vou morrer,
meus filhos vao ficar e, naquela hora, o que mais doeu nio foi o
cancer que estava na pele, mas eu olhar para frente e enxergar trés
passos em seguida iria tombar e meus filhos iria ficar ali, entdo o que
mais doeu foi isso (Entrevistada 6).

No momento de frente com a médica ao recebe o diagndstico fique
logo de, calada... Quando cheguei em casa chorei muito, sem querer
[ninguém] perto de mim. Para mim tinha acabado tudo naquele
momento (Entrevistada 7).

No tocante aos depoimentos acima, percebemos como diagndstico se portadora do

cancer é complexo, isso devido ao mesmo ser considerado como uma doenca dificil

tratamento que durante sua construcdo histérica era nula a possibilidade de ser evitado o
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sofrimento e morte, durante toda a sua historicidade foi marcada por transformagdes de um
problema individual para um problema de carater de satde publica (TEIXEIRA, 2007, p. 9).

Outro fator que devemos citar € de como € dado o diagndstico que, muitas vezes, é
temido e traumadtico. Tal fato depende de como o profissional médico vai comunicar ao
paciente, podendo decidir por um comportamento técnico descrever o processo do tratamento
que para um leigo isso € totalmente cruel, e pode muitas vezes omitir esse diagndstico tdo
desgastante na vida daquele paciente (RICCI et al, 2007, p. 220).

Em relacdo ao conhecimento sobre o cancer os entrevistados assinalaram que ndo

possuiam um conhecimento aprofundado, conforme depoimentos:

Nao sabia o que era [o cancer]. Sabia que era uma doenca terrivel, na
minha familia uma vez ou outra morria um canceroso, eu sabia do
cancer externo, no tempo de papai morreu um de cancer comendo o
rosto, do cancer interno como o0 meu ndo sabia como era (Entrevistada
1).

Para mim o cancer era uma doenga que vinha sem perdao, mas eu ndo
sabia, tinha conhecimento apenas do nome, mesmo assim quando
peguei a biopsia e vi 0 nome carcinoma, ndo tinha conhecimento que
carcinoma € o cancer (Entrevistada 6).
Déro (2004) afirma que hd um grande prejuizo causado por expectativas negativas
relacionadas a crencas sem o devido conhecimento cientifico preconcebidas em nossa
sociedade, que consequentemente causam maleficios aos pacientes e familiares.

As expectativas das usudrias em suas falas demonstram a percepcdo negativa

influenciada pelo pré-julgamento que possuiam.

Para mim n@o ia ficar boa ndo, mas fiquei boa e nio estou sentindo
nada (Entrevistada 1).

Nao, nao tinha nenhuma expectativa de me recuperar (Entrevistada 5).

A familia € de extrema importincia no momento desse processo em que o paciente
precisa se sentir seguro e necessita de uma readaptacdo com esta nova realidade (SILVA;
CORREA, 2006). Rezende (2005) amplia essa concepg¢ao afirmando que o mesmo precisa de
uma ampla estrutura de enfrentamento desde prevencdo, diagndstico e os periodos longos de
tratamentos.

Com relagdo a forma de tratamento que as pessoas acometidas pelo cancer receberam,

os dados descrevem as situacdes vivenciadas por eles:
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S6 assim, processo dos olhares, o olhar fala, nunca fui discriminada
em palavras [...] cochicham e quando vocé vai passando sabemos que
estdo falando de vocé e aquilo machuca, déi, isso entristece, foi
durante o processo de quimioterapia que meus cabelos cairam. Muitos
olhares atravessados. Eu costumo dizer que as pessoas olham o cancer
como um pecado [...] jogam uma carga nos seus ombros e vocé deve
carregar sozinha (Entrevistada 6).

Eu percebi. Percebi umas diferengas, porque acho que eles pensavam
que ia pegar aquela doenca que eu estava, ai fiquei isolada dessas
pessoas. Eu senti uma pena como se eu nao fosse ficar boa, eu com
aquele cabelo arriado, senti como se aquela pessoa [uma amiga]
sentisse nojo. Se eu tive o desprezo de alguém que eu confiava muito,
com toda certeza tive [choro] (Entrevista 7).

O estigma, para Goffman (2004), se classifica de trés maneiras: abominagdes do
corpo, culpas de cariter (desonestidade, crencgas falsas, etc.) e os tribais de raca. No entanto,
segundo o autor em destaque, tais classificacdes possuem uma Unica caracteristica
socioldgica, isto €, um individuo que apresenta visivelmente um traco ou em algum momento
apresenta uma atitude considerada fora dos padrdes impostos pela sociedade ird ocorrer uma
apresentacao negativa desse sujeito, ele poderia ter sido facilmente recebido na relagdo social
cotidiana, mas o que chamou atencdo foi justamente essa ‘“‘anormalidade” fora da
categorizagdo estabelecida pela sociedade.

Como aspecto relevante foi de uma das entrevistadas em sua propria fala apresentar o
estigma em ndo aceitar que desenvolveu a neoplasia e ao ser questionada para descrever sobre

a referida doencga, sua fala confirma a estigmatizacdo em sua concepcao na deterioracdo do

corpo humano e causalidade do sofrimento (CESTARI, 2005).

Foi na mama, a tirei toda, mas ndo tive. Nao foi cancer eu soé tirei
devido a um cisto, eu s6 tirei a mama todinha porque ela tava cheia de
cisto, a outra também esta cheia de cisto, [...] eu ndo sei dizer, porque
eu nao sei, agora que eu vejo as meninas, elas ficam desesperadas, por
motivo dos cabelos cairem ficando carecas, elas choram muito. Uma
passa dois, trés meses, com cancer em uma mama e depois passa para
outra mama e termina morrendo, ou mesmo morre como aconteceu
muita gente 14 [FAP] por causa disso e agora que comigo nao
aconteceu nada ainda gracas a Deus, eu tenho muita pena delas, elas
sofrem muito, sdo muito sofredoras com tudo... (Entrevistada 4).

Helman (2003) explica que algumas doencas até mesmo as graves, a exemplo do
cancer, continuam fixadas na cultura do povo e tornam populares, podendo prejudicar o

reconhecimento do adoecer, diagndstico, manuseio e controle das doengas. Tal fato se da pelo
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motivo que as pessoas associam as crencgas tradicionais referentes a natureza moral da doenga,
causando a ndo aceitacdo do seu estado de sadde, gerando varios significados como a
ansiedade e o medo. Nos depoimentos, os trechos a seguir relatam claramente as suas

emocgdes, mitos e estigmas, sem censura:

Essa doenga nao tem cura, € engano, a gente pensa que estd curada. Eu
fiquei boa dessa, mas ela esta aparecendo em outro lugar (Entrevistada
2).

O cancer para mim € como a morte (Entrevistada 3).
[O cancer é] Muito triste (Entrevistada 5).

O cancer € uma maldi¢dao que vem sobre cada vida, uma maldicdo sem
perddo para o ser humano que nao merecia passar por esse sofrimento,
nao pelo nome cancer, mas por todos os procedimentos que temos que
passar (Entrevistada 6).

Uma doenca horrivel, amedrontadora... Uma sentenca de morte
(Entrevistada 8).

Todavia, ndo € apenas estar com uma doenga estigmatizante constituida de uma
interpretacdo e um pré-julgamento das impressdes sensiveis do corpo, mas também pela falta
de atencdo dos Orgdos de satide no atendimento as pessoas acometidas pela neoplasia,
realidade presente na fala de todas as entrevistadas, ao ser perguntadas sobre o atendimento

pelo SUS.

Eu penso que o SUS é meio demorado, passei dois anos para ser
operado, até que chegou o dia de eu ser operado, acho que o SUS tem
capacidade de melhorar o atendimento se ele quiser (Entrevistada 1).

Esperei dois meses e quinze dias para realizar a cirurgia [...] muitas
vezes voce tem direito a algo, mas ndo vem até voce, o problema da
espera, a pessoas que nao possuem condicdo financeira vao esperar
para fazer uma ultrasonografia, mamografia... O cancer ndo espera,
nao €? Quem possui um porte financeiro ndo vem para lhe detonar
[...]. Infelizmente é assim (Entrevistada 6).

A focalizag@o dos servicos oferecidos pelo SUS, ou seja, os problemas vinculados a
organizacao dos servigos oferecidos pelo mesmo (falta de uma rede articulada e que responda,

de fato, as demandas da populacdo), como também a questao referente ao financiamento que
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ainda ndo estd definido para a ampliacdo de infraestrutura da saide publica, ocasionando a
implantacdo de programas focalizados.

Destarte, em municipios com mais de cem mil habitantes podemos perceber esse
fenomeno, em que predomina uma baixa cobertura e grandes bolsdes de pobrezas
consequentemente reproduz o contrdrio da universalidade, a equidade (PAIM, 2009).

Paim (2009) ainda afirma que os servigcos prestados pelo SUS possuem corredores
estreitos, impedindo assim a atencdo integral as pessoas que dependem totalmente desses
servicos, para que os sujeitos tenham uma acessibilidade a servicos especializados e exames
complementares, o SUS possui um vinculo com ao setor privado nos niveis de média e alta
complexidade, acarretando em situacdes muitas vezes discriminatdrias priorizando o
atendimento do consumidor de plano de sadde.

Tal contextualizacdo reflete-se no redirecionamento do papel e dever do Estado
imposto pela politica de ajuste neoliberal, em que a proposta de Politica de Satide que foi
construida durante a década de 1990 vem sendo totalmente reconstruida, favorecendo o
sucateamento da saude e o seu vinculo com o mercado, dando énfase as parcerias com agentes
comunitérios, sociedade civil, setor privado responsabilizando os mesmos para reduzir os

custos publicos, surge a refilantropizagdao (BRAVO, 2000).

6 CONSIDERA COES FINAIS

Nesta pesquisa, consideramos de acordo com as falas das entrevistadas da AEV que
vivera com uma doenca estigmatizante: desde a espera pelo resultado dos exames, esses
sujeitos iniciaram o seu processo de conviver com sentimentos negativos, inseguranca e
enfrentamento didrio para um atendimento digno e rdpido em busca de uma possivel cura,
devido a existir casos de cancer que, quando diagnosticado precocemente, ocorre a cura €
evita-se, assim, a metastase.

Ao longo da historicidade e dos avangos da medicina, ocorreu o aumento de controle
referente aos processos do adoecer seguido do prolongamento de vida. No entanto, muitos sdo
os desafios que ainda existe quando tratamos de doencgas terminais como as neopldasicas.

Em virtude do exposto, verificamos que as pessoas acometidas pelas doencas
terminais (em especial) enfrentam indmeras situagdes como stress, sofrimento fisico,

depressdo, que se misturam e dificultam o vivenciar do seu processo de reabilitacdo. Outro
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aspecto de grande relevancia na vida deles € que muitas vezes precisam deixar o emprego
para cuidar da propria saide, que geralmente ja nao possuem condi¢des financeiras adequadas
para um tratamento sem tanta burocracia e morosidade.

O sucateamento dos servicos de saide ocasiona o aumento da demanda para alguns
setores especificos com é o caso da rede de atencdo de média e alta complexidade,
favorecendo o projeto neoliberal, de modo que e a sociedade assume o papel e dever do
Estado como € o caso das ONGs.

Diante do exposto, esperamos que este estudo contribua para uma maior reflexao da

sociedade com relacdo ao que vem a ser o cancer, bem como as formas de tratamento

adequadas e, de fato, resolutivas, em consonancia com a PNPCC.

REFERENCIAS

ALMEIDA, Guilherme. Cria a rede de atencao oncolégica do estado da Paraiba.
Disponivel em:
<http://www.guilhermealmeida.com/geral/layout.php?subaction=showfull&id=1173836217&
archive=1199641367&start_from=&ucat=3&>. Acesso em: 01 jun. 2012.

ANDRADE, Rémulo de Paula; LANA, Vanessa. Médicos, viagens e intercambio cientifico
na institucionalizacdo do combate ao cancer no Brasil (1941-1945). Hist., ciéncias, satude-
Manguinhos, Rio de Janeiro, v. 17, jul. 2010.

BARRETO, Eliana Mota Texeira. Acontecimentos que fizeram a Histéria da Oncologia no
Brasil: Instituto Nacional do Cancer (INCA). Revista Brasileira de Cancerologia, n. 51, ano
3, p. 267-275, 2005.

BERGAMASCO, Roselena Brazilli; ANGELO, Margareth. O sofrimento em descobrir-se
com cancer de mama: como o diagndstico é experienciado pela mulher. Revista Brasileira de

Cancerologia, n. 47, ano I, p. 277-282, 2001.

BRASIL. Ministério da Saide. Manual de Bases Técnicas da Oncologia — SAI/SUS —
Sistema de Informa¢des Ambulatoriais. Brasilia: Ministério da Sadde, 2010, p. 68-68.

BRASIL. Ministério da Saide. Politica Nacional de Atencao Integral a Satide do Homem.
Brasilia: Ministério da Saude, 2008.

BRASIL. Ministério da Saide. SUS: principios e conquistas. Brasilia DF. 2000.

BRASIL. Senado Federal. Constituicao da Repiblica Federativa do Brasil: texto
constitucional promulgado em 5 de outubro de 1988, com alteracdes adotadas pelas emendas



30

constitucionais n° 1/92 a 67/2010 e pelas emendas constitucionais de revisdo n° 1 a 6/94.
Brasilia: Senado Federal, 2011.

BRAVO, Maria Inés Souza. As politicas brasileiras de seguridade social: Satude. In: CEAD.
Centro de Educacdo Aberta, Continuada a Distancia. Capacitacio em Servico Social e
Politica Social: médulo III. Brasilia: UnB, Centro de Educagao Aberta, Continuada a
Distancia. 2000, p. 103-115.

BRAVO, Maria Inés Souza. Politica de sadde no Brasil. In: MOTA, Ana Elizabete et al
(Orgs.). Servico social e satide: formagao e trabalho profissional. Sdo Paulo: OPAS, OMS,
Ministério da Saude, 2006. p. 88-109.

CESTARI, Maria Elisa Wotzasek. A Influéncia da cultura no comportamento de
prevencao do cancer. Londrina, 2005. 167f.

DORO, Maribel Pelaez etal. O céncer e sua representacio simbélica. Psicologia Ciéncia e
Profissao, Parand, n. 24, ano 11, p. 120-134, 2004.

FLEURY, Sonia; OUVERNEY, Assis Mafort. Politica de saide: uma politica social. In:
GIOVANELLA, Ligia et al. (Orgs.). Politicas e sistema de saiide no Brasil. Rio de Janeiro:
Fiocruz, 2008.

GOFFMAN, Erving. Estigma: notas sobre a manipulacao da identidade deteriorada. 4. ed.
Rio de Janeiro: Guanabara, 2004.

GOHN, Maria da Gléria. O protagonismo da sociedade civil: movimentos sociais, ONGs e
redes solidarias. 2* ed. Séo Paulo: Cortez, 2008. p. 70-107 (Cole¢do Questdes da Nossa
Epoca).

GOMES, Claudio Henrique Rebello et al. Comunicagao do diagndstico de cancer: andlise do
comportamento médico. Revista Brasileira de Cancerologia, Minas Gerais, n. 55, ano 1II, p.
139-143, 20009.

HELMAN, Cecil G. Cultura, satide e doenca. 4. ed. Porto Alegre: Artes Médicas, 2003.
HYPE SCIENCE. A saga masculina: eles t€ém mais e morrem mais de cancer. Disponivel
em: <http://hypescience.com/a-saga-masculina-eles-tem-mais-e-morrem-mais-de-cancer/>.

Acesso em: 19 jul. 2012.

IAMAMOTO, Marilda Vilela. O servico social na contemporaneidade: trabalho e formagdo
profissional. Sdo Paulo: Cortez, 2003.

INCA. Instituto Nacional de Cancer. Situacdo do cancer no Brasil. Disponivel em:
<http://www.inca.gov.br/situacao/>. Acesso em: 20 jul. 2012.

INCA. Instituto Nacional do Cancer. ABC do cancer: abordagens bésicas para o controle do
cancer. Rio de Janeiro: INCA, 2011, p. 19-37.

INCA. Instituto Nacional do Cancer. Estimativa 2010: incidéncia de cincer no Brasil. Rio de
Janeiro: INCA. 2009, p. 07-24.



31

KLIGERMAN, Jacob. Fundamentos para uma politica nacional de prevencao e controle do
cancer. Revista Brasileira de Cancerologia, n. 48, ano 1, jan./mar. 2002.

MACHADO, Graziela Scheffer. O servigo social nas ONGs no campo da satde: projetos
societarios em disputa. Servico Social e Sociedade, Sao Paulo, n° 102, p. 269-288, abr./jun.
2010.

MONTANO, Carlos. Terceiro setor e questiio social: critica ao padrdo emergente de
intervenc¢do social. 6. et. Sdo Paulo: Cortez, 2010.

NORONHA, Claudio Pompeiano. O impacto da nova politica de atencio oncoldgica:
desafios e perspectivas para os registros de cancer. Disponivel em:
<http://www1.saude.rs.gov.br/dados/1156340135034PoliticaAtencaoOncologia_DesafiosPers
pectivas%5Bnis%5D.pdf>. Acesso em: 01 jun. 2012.

OLIVEIRA, Evangelina Xavier Gouveia de EXG et al. Acesso a assisténcia oncoldgica:
mapeamento dos fluxos origem-destino das internacdes e dos atendimentos ambulatoriais: o
caso do cancer de mama. Cad. Sadde publica, Rio de Janeiro, n. 27, ano 2, p. 317-326, fev.
2011.

PAIM, Jairnilsom Silva. O que é o SUS. Rio de Janeiro. Ed. Fiocruz, 2009.

PAIM, Jairnilsom Silva. Reforma sanitéria brasileira: avangos, limites e perspectivas. In:
MATTA, Gustavo Corréa; LIMA, Jilio César Franca (Orgs.). Estado, sociedade e formacao
profissional em satde: contradi¢des e desafios em 20 anos de SUS. Rio de Janeiro: Fiocruz,
2008. p. 91-122.

PB AGORA. Ricardo e ministro anunciam constru¢ao do Centro de Oncologia em Patos.
Disponivel em: <http://www.pbagora.com.br/conteudo.php?id=20110730185442> Acesso
em: 01 jun. 2012.

REBOUCAS, Fernando. Estigma e identidade social. Disponivel em:
<http://www.infoescola.com/sociologia/estigma-e-identidade-social/> Acesso em: 15 maio.
2012.

REZENDE, Vera Lucia, et al. Revisao critica dos instrumentos utilizados para avaliar
aspectos emocionais, fisicos e sociais do cuidador de pacientes com cancer na fase terminal da
doenca. Revista Brasileira de Cancerologia, p.79-87, 2005.

RICCI, Marcos Desidério et al. A andlise ética do diagndstico do cancer de mama. Einstein,
n. 5, ano 3, p. 220-224, 2007.

SANTOS, Luzia. Inca prevé 7,3 mil casos de cincer na Paraiba em 2012. Disponivel em:
<http://jornaldaparaiba.com.br/noticia/70895_inca-preve-7-3-mil-casos-de-cancer-na-paraiba-
em-2012>. Acesso em: 24 jun. 2012.

SANTOS, Antdnio Raimundo dos. Tipos de pesquisa cientifica. In: Metodologia cientifica:
A construgdo do conhecimento. Rio de Janeiro. 6* edi¢do revisada: DO & A, 2004. p. 25-30.



32

SILVA, Fernanda Machado da; CORREA, Ione. Doencga cronica na infancia: vivéncia do
familiar na hospitalizac@o da crianca. Revista Mineira de Enfermagem, v. 10, n. 1, jan-mar.
2006.

TEIXEIRA, Luiz Antonio (Cood.). De desconhecida a problema de satide publica: INCA e
o controle do cancer no Brasil. Rio de Janeiro: Ministério da Saude, 2007.

YAZBEK, Maria Carmelita. A politica social brasileira dos anos 90: a refilantropizacio da
questdo social. Cadernos Abong, Sao Paulo, n°® 3, 1995.



APENDICES

33



APENDICE A - FICHA PARA DADOS SECUNDARIOS

Cadigo:
1- Idade:
( )30a45 ( )45a60

2 - Sexo

( )Masculino

( )Feminino

3- Composicao familiar:

()3 a6 pessoas () 629 pessoas
4- Renda familiar:

() Um salario minimo

() De um a dois saldrios minimos

() Outros

5- Grau de escolaridade:
() Fundamental () Médio
6- Estado civil

()60a75

() Outros

() Superior

( ) Solteiro(a) ( )Unido Estavel ( ) Casado(a) () Divorciado(a)/ Vitvo (a)

7- Moradia:
( ) Prépria ( ) Alugada () Outros
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APENDICE B - ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURA

e Usuarios e o cancer

1- Qual tipo de cancer que voce teve? H4 quanto tempo vocé descobriu?

2- Qual procedimento foi adotado e qual o tempo do tratamento?

3- Como foi a comunicagdo do diagndstico (equipes de saidde, por meio de familiares,
outros)?

4- Como foi a sua reacdo ao saber que tinha cancer?

o Cancer e estigma

5- Antes da descoberta vocé tinha acesso a algum conhecimento/informagdo sobre o

cancer? Qual?

6- Com relacdo a pés-descoberta o que vocé hoje pode descrever da neoplasia?
7- Quais foram suas expectativas durante o tratamento?
8- Como foi a reacdo de seus familiares, amigos, sociedade ao tomar conhecimento que

voceé e acometido pelo cancer?

9- Houve alguma mudan¢a na forma de tratamento entre seus familiares, amigos e
vizinhos ap6s diagndstico?

10- Com relacdo a essa mudanca de tratamento, teve algum evento que lhe deixou
constrangido (a)? Por que? Se sim, como vocé reagiu?

11-  E agora o vocé sabe sobre o cancer?

12-  Em uma palavra defina "cancer".
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ANEXO A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO-TCLE (maior de
18 anos)

Pelo presente Termo de Consentimento Livre e  Esclarecido eu,
, em pleno exercicio dos meus direitos me disponho a
participar da Pesquisa “Um estudo de Pessoas Portadoras de Neoplasia: da descoberta ao
tratamento”. Declaro ser esclarecido e estar de acordo com os seguintes pontos:

- O trabalho Um estudo de Pessoas Portadoras de Neoplasia: da descoberta ao
tratamento terd como objetivo investigar as possiveis consequéncias do estigma do portador
de neoplasia desde a sua descoberta e durante o seu tratamento dos usudrios da AEV de
Campina Grande - PB.

- Ao voluntdrio s6 caberd a autorizagdo para participar da entrevista e ndo havera
nenhum risco ou desconforto ao voluntario.

- Ao pesquisador caberd o desenvolvimento da pesquisa de forma confidencial,
revelando os resultados ao médico, individuo e/ou familiares, se assim o desejarem.

- Ndo havera utilizagdo de nenhum individuo como grupo placebo, visto ndo haver
procedimento terapéutico neste trabalho cientifico.

- O voluntério poderd se recusar a participar, ou retirar seu consentimento a qualquer
momento da realizagdo do trabalho ora proposto, ndo havendo qualquer penalizacio ou
prejuizo para 0 mesmo.

- Serd garantido o sigilo dos resultados obtidos neste trabalho, assegurando assim a
privacidade dos participantes em manter tais resultados em cardter confidencial.

- Nao haverd qualquer despesa ou 6nus financeiro aos participantes voluntarios deste
projeto cientifico e ndo haverd qualquer procedimento que possa incorrer em danos fisicos ou
financeiros ao voluntdrio e, portanto, ndo haveria necessidade de indenizacdo por parte da
equipe cientifica e/ou da Instituicao responsavel.

- Qualquer divida ou solicitagdo de esclarecimentos, o participante poderd contatar a
equipe cientifica no ndmero (083) 8878-4305 com Ana Paula.

- Ao final da pesquisa, se for do meu interesse, terei livre acesso ao conteido da
mesma, podendo discutir os dados, com o pesquisador, vale salientar que este documento sera
impresso em duas vias e uma delas ficard em minha posse.

- Desta forma, uma vez tendo lido e entendido tais esclarecimentos e, por estar de
pleno acordo com o teor do mesmo, dato e assino este termo de consentimento livre e
esclarecido.

Assinatura do Pesquisador Assinatura do
Participante

Dactiloscépica
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ANEXO B - APROVACAO DO COMITE DE ETICA

L

UNIVERSIDADE ESTADUAL DA PARAIBA
COMITE DE ETICA EM PESGQUISA ENVOLVENDO SERES HUMANOS — CEPIUEPB

COMISSAD NACIONAL DE ETICA EM PESQUISA.

UNIVERSICADE ESTADUAL [ PARATR
PROBEITIORN B MO0 RADUALL | FIE

QORI 3 Lll-'ﬁ FEEILEL

Prof? Dre Doandiee Padroas da s ks
Commbpniiony & Dot ot BB in A

PARECER DO RELATOR: { 13 )
MNumero do parecer-0021.0 133.000-12
Data da relatoria:16/05/2012

Apresentagao do Projeto: Um estudo de pessoas portadores de neoplasia: da
descoberta ao tratamento na associagao esperanga e vida de Campina Grande-PB.

Objetive da Pesquisa:

Analisar as consequéncias da estigmatizagao a partir da descoberta e do
tratamento vivenciadas pelos portadores de cancer usuarios da Associagao de A
poio aos Portadores de Cancer Esperanga e Vida [AEV) de Campina Grande-PB

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos: Nao se aplica

Beneficios: A pesquisa tenciona uma melhor compreensao da doenga, passando
por razoes etiologicas, consequéncias para o individuo diagnosticado com cancer.

Comentarios & Consideragoes sobre a Pesquisa:

Pesquisa de grande relevancia social.



Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Mada digno de nota

Recomendagoes:
Mada digno de nota

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:
Apresenta uma boa justificativa com um metodo adequado.

Situagao do parecer:

Aprovado( x)

Pendente | )

Retirado | ) — gquando apos um parecer de pendente decorme 60 dias e nao houver
procara por parte do pesquisador no CEP que o avaliow.

Nao Aprovado | )

Cancelado [ ) - Antes do recrutamento dos sujeitos de pesguisa

Pro® Dre, Dlamtes Padioas dd i b
Commbiniery o Cordth ca [l Mo
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