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REsumoO:

Este artigo tem o objetivo de compreender as repercussdes socioecondmicas na vida de homens adultos matriculados na se¢io
do Tecido Osseo-Conectivo (TOC) no Instituto Nacional de Cancer José¢ Alencar Gomes da Silva (INCA). Trata-se de uma
pesquisa qualitativa, discutida & luz do materialismo histéricodialético, com a utilizagio de entrevistas semiestruturadas realizadas
com cinco homens submetidos 2 cirurgia de amputagio de membro inferior. Os resultados evidenciam a participagio da familia,
que assume a tarefa de protecio social no contexto da retragio do Estado, e apontam as principais consequéncias econdmicas e
sociais que emergem durante o tratamento prolongado de satde.

PALAVRAS-CHAVE: Deficiéncia fisica, Cancer, Protegio Social, Familia, Estado.

ABSTRACT:

This article is intended to the understanding of the socio-economic impact on the lives of adults enrolled in the Connective Bone
Tissue (TOC) section of the National Cancer Institute (INCA). It is a qualitative research, discussed at the light of dialectical
historical materialism, by using semi-structured interviews performed with five men undergoing lower limb amputation surgery.
The results reinforce the family engagement, which take on the social protection into the context of the retraction of the State,
and point out the main economic and social consequences that arise during the long-term health care.

KEYWORDS: Physical disability, Cancer, Social Protection, Family, State.

1 INTRODUGAO

O Brasil, ao longo dos tltimos anos, vem passando por mudangas em seu perfil sociodemogrifico, com
um aumento da expectativa de vida ¢ modifica¢des nos habitos da populagao, fatores que sio resultado
do processo de urbanizagao e industrializagio. Essas novas caracteristicas da sociedade brasileira trouxeram

. . .o . A 1 . R . .
€ONns1go malor €Xposi¢cao a fatores dC I1sCo para o cancer pr(')prlos dO mundo contemporaneo. A estimativa
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? para o ano de 2016, também vélida para 2017, ¢ de aproximadamente 596 mil novos casos de cincer,

e em 2030, a carga global serd de 27 milhdes, em consequéncia do crescimento e do envelhecimento da
populagio, bem como da redu¢ao da mortalidade infantil e das mortes por doengas infecciosas em paises em
desenvolvimento. Entre os homens, ptiblico-alvo desta pesquisa, sao esperados 295.200 casos (INCA, 2015).

O diagnéstico da doenga, em sua fase inicial, configura-se como elemento importante para seu
enfrentamento. Porém, a fragilidade na rede de satde publica em relagao a cobertura das a¢des em satde e 2
caréncia no servi¢o de atencio basica tem como uma de suas consequéncias o diagndstico tardio de diversas
doengas com grandes chances de cura se descobertas em seu estégio inicial. Nogueira e Silva (2008, p. 4)
ressaltam que “de modo geral, para os segmentos mais pobres da populagio essa situagio de doenga ¢ ainda
mais severa”. Além das dificuldades de acesso ao diagndstico na atengao basica, as precérias condigoes de vida,
as instéveis relacoes trabalhistas e a auséncia de vinculo previdencidrio configuram como obstaculos para a
prevencao e o tratamento.

14 . 3 . . . .
O acompanhamento dos usudrios = em tratamento de neoplasias malignas ocorridas em tecidos da pele,
dsseos ou partes moles na Segio do Tecido Osseo Conectivo (TOC) do Hospital do Cancer II (HC II), no

Instituto Nacional do Céncer José de Alencar Gomes da Silva (INCA) ! , permite observar a importincia
da discussao da atengao integral no cuidado de satde. Esse debate ¢ potencializado diante das propostas
terapéuticas de amputagao de usudrios em tratamento na clinica do TOC.

A doenca oncoldgica associada a deficiéncia fisica gera inimeros comprometimentos na vida social dos
usudrios e seus familiares. A indicagao de amputacao, além de estar associada a agressividade da doenca e
das comorbidades relacionadas, pode ainda sofrer influéncia de outros fatores como o acesso a satide publica
(WAINSTEIN et al., 2012).

O objeto deste estudo, homens adultos submetidos 2 amputagao de membro inferior, estd vinculado a
necessidade de compreender as repercussoes socioecondmicas do cincer na vida dos sujeitos e a participagao
da familia e do Estado. A escolha da temitica se deu através da necessidade de dar visibilidade as questoes
relacionadas a deficiéncia fisica em pessoas com doenga oncoldgica. Sao identificadas iniciativas recentes por

meio da formulagao de politicas voltadas & pessoa com deficiéncia ’ para o desenvolvimento de agoes que
assegurem seus direitos. Nessa dire¢o, as Diretrizes de Atengao a Pessoa Amputada, que orientam a rede de
cuidado ¢ os profissionais de saude, pressupdem “(...) o cuidado integral com a satide da pessoa amputada
[que] tenha como resultado final & manutengio da sua saude fisica e mental, bem como o desenvolvimento
da sua autonomia e inclusio social” (BRASIL, 2013).

A protegao social do Estado para assegurar a adesao e continuidade do tratamento ¢ acompanhada por
requisi¢oes as familias dos usudrios. Nesse sentido, as desigualdades sociais interferem nas possibilidades de
suporte das familias empobrecidas em contribuirem na superagio das dificuldades no decorrer do cuidado.
Em caso de diminui¢ao ou perda de renda dos usudrios durante tratamento, as demandas as familias podem
ser ampliadas, de modo a agravar as precarias condi¢oes de vida.

A partir do exposto, acredita-se que o conhecimento da realidade desses usudrios possibilita contribuir
no acesso aos direitos sociais e, 20 mesmo tempo, no fortalecimento da sua autonomia. Cabe sinalizar que
o estudo nio pretende dar respostas fixas ou tinicas a perguntas concernentes a0 tema em questio, mas
caminhar no sentido de colaborar para o debate das diversas profissoes inseridas no campo oncolédgico
que lidam com usudrios amputados. Assim, busca-se, através dos seus resultados, que outros profissionais
possam captar a complexidade dessas demandas ¢ propor novos debates com o intuito de construir a¢oes
socioeducativas no campo da satude.
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2 PROCEDIMENTO METODOLOGICO

A metodologia ¢ “o caminho do pensamento e a pratica exercida na abordagem da realidade, o instrumental
proprio de abordagem da realidade” (MINAYO, 2010, p. 14). Opta-se por realizar uma pesquisa de cardter
qualitativo por entender que a pesquisa qualitativa nos permite conhecer realidades muito particulares.

Ela trabalha com o universo dos significados, dos motivos, das aspiragoes, das crengas e valores e das atitudes. Esse conjunto
de fendmenos humanos é entendido aqui como parte da realidade social, pois o ser humano se distingue nio sé por agir, mas
por pensar sobre o que faz e por interpretar suas agdes dentro ¢ a partir da realidade vivida e partilhada com seus semelhantes
(MINAYO, 2010, p. 21).

O ceniério da pesquisa foi o Hospital do Cancer II, unidade do Instituto Nacional do Céncer, onde estd
inserida a Secao de Tecido Osseo-Conectivo - TOC, responséavel por prestar assisténcia cirdrgica oncoldgica
aos portadores de cancer de pele (melanoma, carcinoma basocelular, carcinoma espinocelular e tumores do
anexo cutineo) e dos sarcomas (sarcomas de partes moles ¢ sarcomas dsseos), localizados no tronco e nas
extremidades do corpo.

Os sujeitos do estudo foram homens adultos matriculados na clinica do TOC acometidos por neoplasia
maligna de membro inferior, submetidos 4 amputagao. Em virtude dos nossos objetivos, nao foi eleito um
tinico tipo de doenga atendida na referida clinica, considerando que o foco do trabalho estd nos impactos
socioecondmicos que interferem diretamente nas relagdes sociais desses usudrios.

Foram estabelecidos para a pesquisa os seguintes critérios de inclusao: ser usudrio matriculado na clinica
do TOC, ser do sexo masculino, ser autbnomo com capacidade de se expressar verbalmente, ter idade igual
ou superior a 18 anos e inferior a 60 anos, ter sido submetido a cirurgia de amputagao em membro inferior.

A pesquisa desenvolvida neste trabalho foi de cunho exploratério, tendo em vista que o objeto de estudo
¢ a hipdtese levantada sobre o mesmo sao baseados na realidade social, que estd em constante movimento.
Os procedimentos metodoldgicos foram iluminados pela fundamentagao da concepgao do materialismo
histérico-dialético. Orientagao em que a realidade ¢ considerada sempre uma totalidade em movimento, de
modo que se busca apreendé-la como sintese de multiplas determinagées. Sendo ainda pressupostos dessa
andlise, as contradi¢oes que a atravessa.

Inicialmente, foi realizada a pesquisa bibliografica sobre a tematica da atengao integral, familia, atengao
a pessoa com deficiéncia e com cincer. Foi utilizada ainda a pesquisa documental por meio de legislagoes
referentes a politica publica de satde, as pessoas com deficiéncia, as pessoas com doengas cronicas nao
transmissiveis, bem como a pesquisa em prontudrio dos participantes, com a finalidade de resgatar
informagoes acerca da problematica, o que foi essencial como instrumento do processo investigativo.

Em um segundo momento, houve uma pesquisa de campo por meio de entrevistas com uso de
questiondrios semiestruturados. Minayo (2010) define o termo entrevista “como uma conversa a dois”!
Definindo-se como um roteiro que “combina perguntas fechadas e abertas em que o entrevistado tem a
possibilidade de discorrer sobre o tema em questao sem se prender 2 indagacao formulada” (MINAYO, 2010,
p. 64).

O estudo foi realizado com cinco homens com idades entre 19 ¢ 39 anos, selecionados a partir de
levantamento dos usudrios no livro de registro do TOC, entre 2013 ¢ 2015, segundo os critérios de inclusao
da pesquisa. Os agendamentos das entrevistas aconteceram conforme a disponibilidade dos participantes, de
acordo com os seus dias de consulta ou exame na institui¢ao, evitando, desse modo, despesas adicionais com
alimentacio e transporte.

A coleta de dados foi iniciada apds a aprovagao do projeto pelo Comité de Eticaem Pesquisa — INCA, sob
numero de parecer: CAAE 46811015.6.0000.5274 em agosto de 2015. As entrevistas foram realizadas no
periodo de outubro a novembro de 2015, no ambulatério do Servigo Social, localizado no térreo do prédio
administrativo da unidade. No inicio destas, foram explicados os objetivos da pesquisa, suas implicagoes e a
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duracio do estudo. Apds os esclarecimentos de praxe e a obtenc¢ao da anuéncia de todos os participantes, as
entrevistas foram gravadas e transcritas.

Para andlise dos dados utilizamos a andlise de conteudo que, segundo Bardin (2002), é um conjunto de
instrumentos metodoldgicos que se aperfeicoa constantemente e que se aplica a discursos diversificados, com
objetivos bem definidos, ao auxiliar no desvelamento do que esta oculto no texto, mediante decodificagao
da mensagem. Com esse tipo de anilise, os dados coletados foram examinados e correlacionados com os
elementos da pesquisa bibliografica pertinentes a investigacao. Foram estabelecidas duas categorias analiticas
que surgiram das questdes norteadoras do trabalho: a rede de suporte familiar e a protecao social do
Estado. Dessas categorias emergiram as seguintes subcategorias: a) alteragdes na dindmica familiar devido
a0 adoecimento e a deficiéncia fisica; b) as mudancas habitacionais advindas do tratamento; ¢) o papel da
mulher no cuidado; d) o impacto no trabalho ¢ na renda familiar; e) as perspectivas do cuidado integral; f) o
diagnéstico tardio na satide do homem; g) a Politica de Assisténcia Social ¢ 0 acesso a Politica de Previdéncia
Social em virtude do tratamento; h) as dificuldades no acesso as politicas de transporte.

Em nenhuma fase do estudo foi divulgado o nome do participante, as respostas foram tratadas de forma
andnima e confidencial através da codificacio, e cada entrevistado recebeu uma letra do alfabeto, de forma
aleatéria, pois quando houve necessidade de exemplificar determinada situagao, o sigilo foi assegurado pela
letra correspondente ao informante.

3 RESULTADOS E DISCUSSOES
3.1 A rede de suporte familiar

De acordo com Pereira-Pereira (2006, p. 29), “os governos brasileiros sempre se beneficiaram da participagio
autonomizada ¢ voluntarista da familia na provisio do bem-estar de seus membros”. Sobretudo nos
anos 1990, num contexto de contrarreforma do Estado (BEHRING, 2003) e com politicas neoliberais,
intensifica-se no Brasil o discurso de responsabilizacao da familia, no sentido de assumir a tarefa de protecio
social ¢

“Na auséncia de direitos sociais, ¢ na familia que os individuos tendem a buscar recursos para lidar com
as circunstincias adversas.” (ALENCAR, 2008, p. 63). Nesse sentido, ressalta-se que a familia pode ou nio
se mostrar capaz de superd-las. Ainda que haja o reconhecimento na Politica Nacional de Assisténcia Social
(PNAS) de que “o importante é notar que esta capacidade resulta nio de uma forma ideal e sim de sua relagao
com a sociedade, sua organizagdo interna, seu universo de valores, entre outros fatores.” (2004, p. 29), a
precarizagao da politica publica refor¢a as exigéncias a familia.

3.1.1 Alteragoes na dindmica familiar devido ao adoecimento e a deficiéncia fisica

No contexto atual, cumpre, pois, refletir sobre as mudancas ocorridas na estrutura familiar e sua articulagao
a conjuntura politica do pais marcada pelo neoliberalismo, tendo como uma de suas consequéncias: a
precarizacio das condi¢oes de vida dos sujeitos. Mioto (1997) afirma que familias menores sao as mais
vulnerédveis em cendrios de crise, pois tem o suporte de apenas um adulto para lidar com situagoes cotidianas
da vida, como mortes, doengas e desemprego.

Diante da deficiéncia de politicas de protecao social, em consequéncia do retraimento do Estado, a familia
passa a ser responsavel por esta lacuna sem receber condi¢oes para tanto. “O Estado reduz suas intervengoes
na 4rea social e deposita na familia uma sobrecarga que ela nao consegue suportar, tendo em vista sua situagio
de precariedade socioecondmica” (GOMES; PEREIRA, 2005, p. 362).
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Assim, a familia ¢ chamada a se responsabilizar por questoes relacionadas a grupos fragilizados, como os
adoecidos cronicamente e as pessoas com deficiéncia @ medida que o Estado reduz sua participagao. Nesta
diregao, ao relacionar a doenga cronica, no caso o cincer, a deficiéncia fisica, deve-se considerar a longa
duracio do tratamento e as limitag¢oes que o adoecimento gera ao usudrio ¢ a seus familiares. Medeiros (2013)
confirma que, como consequéncia a supervaloriza¢ao da familia no ambito das politicas sociais publicas, os
cuidados as pessoas com deficiéncia aparecem como um dos encargos a este grupo, o que pudemos ratificar
com as entrevistas.

O impacto do adoecimento por cincer, associado A questio da deficiéncia fisica, demanda uma
reorganiza¢ao na dinimica familiar para incorporar os cuidados e o auxilio nas atividades cotidianas que o
tratamento exige (CARVALHO, 2008). Sob esta 6tica, ¢ preciso estabelecer o conceito de familia que orienta
este trabalho. De acordo com Mioto (1997), a familia pode ser definida como

um nucleo de pessoas que convivem em determinado lugar, durante um lapso de tempo mais ou menos longo e que se acham
unidas (ou nio) por lagos consanguincos. Ela tem como tarefa primordial o cuidado ¢ a protegio de seus membros, ¢ se
encontra dialeticamente articulada com a estrutura social na qual estd inserida (MIOTO, 1997, p. 120).

A familia se qualifica como um espago contraditério, onde a convivéncia ¢ marcada por conflitos e
desigualdades. Assim, as eventuais mudangas dentro do contexto familiar podem provocar um desequilibrio
nas relagdes e desafiam o grupo a adaptar-se a nova situagio.

As falas dos entrevistados reforcam que a experiéncia de adoecimento pode afetar as relagoes familiares, na
medida em que o processo de adoecer altera o papel social do sujeito e a dindmica familiar. H4 uma ampliacgao
das demandas impostas as familias, uma vez que aumenta a dependéncia e a necessidade de cuidados dos
usudrios (CARVALHO, 2008). Dentre as alteragdes na estrutura familiar, destaca-se a necessidade de algum
membro da familia sair do emprego para oferecer os cuidados, conforme as seguintes falas:

Minha mie teve que parar de trabalbar, minha irma teve que sair de um emprego e trabalhar sé em um para poder dar um
auxilio em casa, para me ajudar na época que en ndo conseguia me virar, ndo sabia fazer nada. Teve que mudar toda a vida
(Entrevista com “B”, outubro de 2015).

Ela [companbeira] teve que pedir demissio do trabalbo dela para me acompanhar (Entrevista com “E”, novembro de 2015).
3.1.2 As mudangas habitacionais advindas do tratamento

Haja vista o destaque com que foi abordado pelos entrevistados, ¢ possivel ratificar que os aspectos
habitacionais interferem diretamente no processo de cuidado e no préprio cotidiano das familias. Além disso,
as requisi¢oes as familias ganham destaque neste processo como alternativa para ultrapassar os diversos tipos
de barreiras apresentadas durante o tratamento oncoldgico.

E notéria a relevincia das condigoes habitacionais para o tratamento. Os participantes pontuam mudangas
do local de residéncia como mais uma questao a ser solucionada apds o adoecimento, potencializado pela
questao da deficiéncia fisica:

Teve que ter coisa pra deficiente né, em casa teve gue modificar [...]. Houve sé mudanga de casa mesmo, a casa era muito vimida,
af teve que mudar, né. (Entrevista com “C”, outubro de 2015).

A gente jd estava meio preparado para sair, mudar de casa. Devido 4 doenga ter evoluido ajudou o andamento, a mudar mais
rdpido. Por causa de escada, essas coisas (Entrevista com “B”, outubro de 2015).

Quando a gente alugou o local, a gente queria um local sem escada, sendo que tem uma escada ld, mas ela ndo impede muita coisa
ndo, tem uma escada caracol que da pra subir tranquilo (Entrevista com “E”, novembro de 2015).

Percebe-se, portanto, a necessidade de reorganizag¢io da familia com mudanga de moradia para viabilizar o
acesso a pessoa com deficiéncia. E ainda relevante destacar esse ponto identificado nas entrevistas, em relagao
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a nova condicao de restri¢ao de mobilidade, potencializados pelas repercussoes de tratamentos combinados,
como a quimioterapia € a radioterapia. Diante desses entraves, reconhecemos as exigéncias as familias e a
tentativa de solugdes viabilizada por elas.

Conforme aponta Senna, Lobato ¢ Andrade (2013), no Brasil, a deficiéncia, por um longo periodo, era
responsabilidade da familia e ¢ recente o seu reconhecimento como questao de direitos humanos e tema
de justica social. Um marco importante para discussao da questao foi a criagao da Politica Nacional para
Integragio da Pessoa Portadora de Deficiéncia (Decreto n° 3.298/1999) que estabelece a responsabilidade
do Estado na garantia das possibilidades para pleno exercicio dos direitos bésicos dos deficientes. Em 2004,
a lei da acessibilidade (Decreto n° 52.96/2004) surge ratificando a plena participagio de todas as pessoas
no ordenamento social, independente das diversidades corporais que possam apresentar. E interessante
evidenciar que um dos participantes menciona a questao da acessibilidade associada a habita¢ao. Nota-se
também o estabelecimento de uma estreita relagao entre o acesso a habitagao e o nivel de renda do usudrio

Gragas a Deus o local que a gente conseguin alugar, tem uma acessibilidade bem boa! Entdo, o local que a gente estd néo fez com
que tirasse a acessibilidade. (Entrevista com “E”, novembro de 2015)

A complexidade dessa temdtica merece um olhar para a questao habitacional relacionada & promogao
da saide. De acordo com Cohen (2004, p. 808), “do ponto de vista do paradigma do ambiente
como determinante da satde, a habitagao se constitui em um espago de construgao e consolidagao do
desenvolvimento da saude”.

3.1.3 O papel da mulber no cuidado

Outra reflexdo relevante relacionada as requisi¢oes as familias desses usudrios ¢ em relagio a defini¢ao do
cuidador. Nesta perspectiva, o questionamento é: “quem, na familia contemporinea, arcard com o encargo
de cuidar cotidianamente de criangas, enfermos, idosos debilitados, além de assumir as responsabilidades
de provisao e gestio do lar?” (PEREIRA, 2008, p. 38). Os participantes destacam a mulher como principal
cuidadora e responsavel pela dinAmica familiar. Cabe salientar que os sujeitos da pesquisa sao adultos jovens
e a participagao da mulher como principal cuidadora, sobretudo a mae, ¢ relevante:

Moro com minha mae, ¢ mais trés irmdos. Como familia, eu considero eles! [... | Minha mae parou de trabalhar. No caso, minha
mde agora estd até trabalbando, mas néo é carteira assinada, se acontecer alguma coisa, ela tem que sair do trabalho pra cuidar
de mim, pra fazer alguma coisa (Entrevista com “B”, outubro de 2015).

Minha mae vem comigo sempre, acompanhando. Minha mae! S6 minha mdée mesmo. Dando for¢a, ajudando na passagem que
é muito cara, alimentagcdo (Entrevista com “C”, outubro de 2015).

Minha familia é minba mae, meu irmdo que mora comigo e 0 outro mesmo. Meus irmdos nio tém interesse, minha maie ainda
pergunta, quer saber (Entrevista com “A”, outubro de 2015).

Dessa forma, a mulher geralmente ¢ sobrecarregada, por ser dela, tradicionalmente, “[...] que se espera a
rentncia das conquistas no campo do trabalho e da cidadania social, pois se presume que o foco central de
suas preocupagdes continua sendo a casa, enquanto o do homem ainda ¢ o local de trabalho” (PEREIRA,

2008, p. 39).

Eeueela [companbheira), porque sé a gente estd tendo esse convivio, apenas. A gente estd juntos hd uns dois anos. Eu tenho meus
irmdos também. Meus irmdos, meus tios, fazem parte da minha familia, mas a minha familia em si é eu e ela, e s6 nds dois, na
maioria das vezes. Porque sé eu e ela que estamos aqui [Rio de Janeiro), o restante dos meus familiares estdo cientes da situagdo,
porém ndo tenho convivio. Até porque ld em Macapd também sé convivia eu e ela, tinha meus irmdos que moravam ao lado, mas
0 convivio mesmo € 56 eu e ela (Entrevista com “E”, novembro de 2015).
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As entrevistas ratificam a importincia das discussoes sobre as desigualdades de género, haja vista as falas
atribuirem as mulheres o lugar do cuidado, em detrimento da participagao masculina. Sendo importante o
debate na sociedade que fortaleca a igualdade de género, assim como a ampliagao de politicas que possibilitem
licenca para cuidado de familiares. A possibilidade de afastamento, diante do adoecimento de pessoa da
familia, sem comprometimento as relagdes de trabalho ¢ determinante para possibilidade do cuidado sem
reducio da renda familiar.

3.1.4 O impacto no trabalho e na renda familiar

Ao tratar de cdncer ¢ deficiéncia fisica, merece destaque nesta andlise a classe trabalhadora, uma vez que a
condi¢ao de trabalhador assalariado ou em atividade informal condiciona as possibilidades de autonomia
e cuidado da satde. As dificuldades econdmicas para a manutengio da prépria subsisténcia do sujeito
acometido por cincer e sua rede de suporte, a auséncia de protegao social aqueles que nao estao inseridos no
mercado formal de trabalho e a seletividade de beneficios assistenciais influenciam diretamente no acesso e
continuidade do tratamento. “A classe trabalhadora, em tempos de neoliberalismo, tem sentido os efeitos
da regressao dos direitos sociais e do acirramento das desigualdades sociais” (ANTUNES, 2002; SOARES,
2002 apud SILVA, 2010, p. 182).

Os relatos analisados evidenciam alteragdes na renda familiar, bem como mudangas na profissao, em
decorréncia do adoecimento e da deficiéncia fisica, que reafirmam que as transformagoes na dinimica da
familia dos usudrios sao condicionadas por determinantes sociais. Conforme sinaliza Travassos e Castro,
“as condigoes de satide de uma populagao estao fortemente associadas ao padrao de desigualdades sociais
existente na sociedade.” (2008, p. 184).

Me afastei porque eu trabalbava de moto, e nisso tudo que rolou e perdi minha carteira de moto e tive que mudar de profissio
(Entrevista com “A”, outubro de 2015).

Estava trabalbando [auxiliar de expedigio], nio foi posstvel retornar ao trabalbo. Nesse trabalho néo, porque o que eu fazia era
carregar caixa, né, na parte de estoque, e agora nio tem mais como. [...] Minha mde e meus irmdos dependem do meu saldrio,
ainda mais com o hospital, tendo que ir e vir. Houve diminuigio da renda sim (Entrevista com “B”, outubro de 2015).

A dltima era frentista, agora eu trabalho com lava-jato... Eu tenho um desses de residéncia, de comunidade (Entrevista com

“D”, novembro de 2015).

Asentrevistas ratificam que a associagao do cAncer com a deficiéncia fisica impacta fortemente no que tange
ao trabalho e renda dos usudrios, a0 impor aos segmentos menos favorecidos da populagao, um processo de
pauperizagio continua no qual se destaca a precarizagao das relagdes e condi¢des de trabalho (CARVALHO,
2008). Isto posto, o surgimento da deficiéncia pode levar & piora da condigio social e econdmica através de
uma grande quantidade de canais, incluindo o impacto adverso sobre 0 emprego, a renda, e maiores despesas
com o tratamento. (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2012).

Houve diminuigio da renda, porque eu fazia outras coisas, entendeu?! Vendia quadros, esses negdcios (Entrevista com “D”,
novembro de 2015).

Depois que parei de trabalhar diminuin bastante a renda familiar (Entrevista com “E”, novembro de 2015).

Evidencia-se a relevincia das politicas publicas para assegurar melhores condi¢oes de vida diante de
adversidades, como as vivenciadas pela deficiéncia. Observase a importancia da criagao da Politica Nacional
para a Integragio da Pessoa Portadora de Deﬁcz’éncia, citada anteriormente. Por meio desse documento
também passou a ter eficicia a reserva de vagas para pessoas com deficiéncia, incluida na Lei 8.213/91, que
dispoe sobre os Planos de Beneficios da Previdéncia Social.
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Sobre o tema, far-se-a referéncia a Lei 13.146/15, que institui a Lei Brasileira de Inclusao da Pessoa com
Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia), a qual traz avangos importantes como a defesa da plena
capacidade civil da pessoa com deficiéncia, o estabelecimento de autonomia da pessoa com deficiéncia em
tratamentos médicos e pesquisas cientificas e a defini¢ao de vagas em institui¢des de educagio profissional,
teatros, hotéis, pousadas e frota de taxi acessivel. Outro ponto importante neste documento ¢ a prioridade
da garantia de condi¢des de acesso e de permanéncia da pessoa com deficiéncia no campo de trabalho pelas
politicas publicas de trabalho e emprego. No entanto, apesar das mudangas elencadas, ¢ expressivo o niimero
de pessoas com deficiéncia fora do mercado de trabalho.

Segundo o IBGE (2010), h4 diferenca significativa no nivel de escolaridade entre pessoas com deficiéncia
e a populagio geral — dos 44 milhoes de pessoas com deficiéncia que estio em idade ativa, 53,8% estao
desocupados ou fora do mercado de trabalho. Ressalta-se que o porcentual de trabalhadores com deficiéncia
que trabalha por conta prépria e sem carteira assinada também ¢ maior do que o registrado no total da
populagao.

Nesta pesquisa, somente um dos participantes relata a inser¢ao no mercado formal de trabalho por meio
da reserva de vagas.

Eu consegui um emprego no laticinios para engatar embalagem, que eva pra deficiente e tal, af entrei nessa vaga. Trabalho em
laboratdrio agora, fazendo andlise. [...] Sou técnico em leites e derivados e auxiliar de laboratério (Entrevista com “A”, outubro
de 2015).

Por tratar de uma legislagao especifica, sob a protegao legal, isto ¢, com carteira assinada, a Lei de Cotas ¢
uma importante politica afirmativa de inser¢ao de pessoas com deficiéncia no mercado formal de trabalho.
Em analise a esse sistema, Néri, Carvalho ¢ Costilla (2002) constatam algumas causas para a limitada eficicia
da politica de cotas como: a competitividade no mercado de trabalho, a falta de qualificagao, as baixas ofertas
de emprego no setor formal, além da falta de informacao dos empregadores ¢ da sociedade civil sobre a
deficiéncia. De acordo com os autores, sao as grandes empresas que absorvem a maior parte da mao de obra
disponivel no mercado, porém a Lei de Cotas nao tem causado grande impacto nas empresas. Nesse sentido, a
restrita inser¢ao das pessoas com deficiéncia no mercado de trabalho no Brasil nao decorre da auséncia de leis
e de fiscalizagao; mas, sim, da falta de a¢oes, estimulos que tornem viavel a formagao, habilitagao, reabilitagao
e insercao destas no mercado de trabalho.

E importante lembrar que os participantes da pesquisa estao em distintas fases do tratamento. Diante
dessa conjuntura, alguns nao relatam inser¢ao no mercado de trabalho, justamente, porque realizaram o
procedimento cirtrgico recentemente ou estao em vigéncia de quimioterapia pés-operatéria (quimioterapia
adjuvante) e, por isso, ainda inaptos para o trabalho.

3.2 A Protecao Social do Estado

As questdes relacionadas a retragao do Estado tornam evidente a tensao entre os interesses dos trabalhadores
e os interesses do capital. No campo da saide, tal cendrio se agrava quando a doenga cronica, no caso o cincer,
estd associada a deficiéncia fisica e & limitada protecio social promovida pelo Estado, conforme discutiremos
nas subcategorias a seguir.

3.2.1 Perspectivas do cuidado integral

Aintegralidade ¢ uma das diretrizes basicas do Sistema Unico de Satde, instituido pela Constitui¢ao de 1988,
que no art. 198 remete ao “atendimento integral, com prioridade para as atividades preventivas, sem prejuizo
dos servigos assistenciais” (BRASIL, 1988). Pensar a integralidade no Brasil supoe ainda o reconhecimento
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de suas particularidades desde o marco histérico da VIII Conferéncia Nacional de Satde, realizada em 1986,
que traz o debate acerca do conceito ampliado de satde, o qual supera a no¢io de saude como simples
auséncia de doenga, que vai além da assisténcia médica curativa. Nessa dire¢ao, o Estado é obrigado a assumir
a responsabilidade por uma politica de satide integrada as demais politicas sociais e econdmicas. Compete
ao Estado, também, dar condi¢oes efetivas para que a saude possa garantir melhores condicoes de vida,
refletindo nos diversos campos da vida social, por meio da luta cotidiana e do exercicio ao direito de cidadania
(CAMPOS; BARROS; CASTRO, 2004).

O reconhecimento das disparidades em satide e 0 compromisso com seu enfrentamento contribuirao para
a formulacdo de politicas, objetivando a promogio do bem-estar e de justica social.

Estudos sugerem que a carga do cincer, pelo menos em parte e no longo prazo, serd reduzida pela diminuicao das disparidades
sociais em relagdo ao acesso & preven¢do primdria, ao diagndstico precoce, a tratamentos padronizados ¢ A reabilitagio
(WUNSCH et al,, 2008, p. 443).

A partir desse cendrio, ressalta-se que as Doengas Cronicas Nao Transmissiveis (DCNT) constituem
um problema de saude de grande magnitude, correspondendo a 72% das causas de mortes, no Brasil. As
DCNT atingem fortemente as camadas pobres da populagio, (BRASIL, 2011, p. 11) ¢ o cincer, com
sua multiplicidade de fatores, sejam eles de ordem epidemioldgica, cultural, econémica e social, ¢ também
considerado um problema de satide publica sendo a segunda causa de morte, com 600 mil novos doentes por
ano no Brasil (INCA, 2015).

Haja vista o impacto dessa problemdtica, o Ministério da Satde (MS) tem construido e redefinido politicas,
tendo em 2013 instituido através da Portaria n° 874, de 16 de maio, a Politica Nacional para a Prevengao e
Controle do Cancer na Rede de Atengio 2 Satide das Pessoas com Doengas Cronicas no Ambito do Sistema

Unico de Satide (SUS), que objetiva:

A redugio da mortalidade e da incapacidade causadas por esta doenga ¢ ainda a possibilidade de diminuir a incidéncia de
alguns tipos de cancer, bem como contribuir para a melhoria da qualidade de vida dos usudrios com cincer, por meio de
acoes de promogio, prevengio, detecgio precoce, tratamento oportuno e cuidados paliativos (BRASIL, 2013, art. 2°).

O “reconhecimento do cincer como doenca crénica prevenivel e a necessidade de oferta de cuidado
integral” (2013, art.5° I) constitui um dos principios gerais da referida politica, ao garantir a integralidade
do cuidado no 4mbito da rede de atengao a saude. Logo, ¢ notéria a retomada de aspectos apontados na Lei
8.080/90, ao considerar o cAncer como questao de satde publica.

Os desafios colocados para a satde publica no Brasil enfatizam a necessidade de pensar que a garantia
de atengao integral a populagao estd vinculada a estruturagiao de uma rede de servigos. Nessa perspectiva,
¢ fundamental que o usudrio seja compreendido como sujeito histdrico, social e politico, articulado ao
seu contexto familiar e 4 sociedade. Essa compreensao coloca em evidéncia a necessiria “organizagio dos
servigos em rede de atengao a satde regionalizada, com estabelecimento de ages intersetoriais para garantir
a integralidade do cuidado” (BRASIL, 2012, art. 2), que também aparece como uma das diretrizes para o
funcionamento da Rede de Cuidados 4 Pessoa com Deficiéncia no 4mbito do Sistema Unico de Satde.

Nesta l6gica, a atengao bésica ganha destaque na rede de atengao as pessoas com doengas cronicas e com
deficiéncia, vislumbrando a garantia do cuidado continuo ao usuario do SUS, ao fortalecer vinculos entre a
populagio e os pontos de atengao. Tal entendimento, leva a reflexao sobre a realidade da satde no pais que,
apesar da perspectiva de superar a fragmentagao da rede, apresenta deficiéncia na atengao basica. Este eixo
de analise surge na fala dos participantes, quando ressalta a nao utilizagio dos servigos da atengao bésica a
partir do encaminhamento ao INCA, consequéncia da falta de organizagao e condi¢oes estruturais da rede,
da indisponibilidade dos servigos e da auséncia de distribui¢ao territorial adequada.

Nunca mais utilizei posto de satkde, desde guando comecei a tratar aqui. A viltima vez foi no INTO, mas antes de ser encaminhado
pra cid. Agora qualquer coisa eu venho direto (Entrevista com “B”, outubro de 2015).
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Muito ruim o sistema ptiblico ld. Nossa! Tudo que tenho que fazer, eu fago aqui agora (Entrevista com “A”, outubro de 2015).

Diante deste cendrio, a viabilidade da implementagao dos principios que norteiam as referidas politicas
¢ confrontada com a subordinagio dos direitos sociais aos interesses econdmicos do grande capital, que se
traduz em politicas sociais publicas de cardter focalizado, seletivo e residual (BEHRING, 2003).

As implicacoes da retragao do Estado sio responséveis por lacunas na assisténcia e se expressam em dados
que apontam que, aproximadamente, 60% das pessoas tém o seu diagndstico ji em estdgio avancado dadoenca
(INCA, 2016). Tal assertiva nos faz refletir sobre os diversos fatores que podem influenciar a demora do
usudrio a chegar a um servico especializado no tratamento do cincer e, consequentemente, ao diagndstico
tardio, destacando-se entre eles: a espera por uma consulta médica, dificuldades de acesso aos centros de
diagnéstico, bem como a reduzida oferta de servigos. Travassos e Castro (2006), apontam para existéncia das
“barreiras geogréficas, financeiras, organizacionais, informacionais, culturais, entre outras (...) [que] atuam
facilitando ou obstruindo a capacidade de as pessoas utilizarem os servigos de satde” (2006, p.186).

Os relatos dos usudrios nesta pesquisa descrevem a passagem por varios profissionais, inumeros
atendimentos nos postos de satide da rede, assim como por hospitais de emergéncia e unidades especializadas
de satide nos quais nao foi considerada a hipdtese de cincer. Referem também auséncia do tratamento
proposto em sua regido, demora na marcagio de consultas com especialistas, no agendamento de exames de
imagem e, até mesmo, de procedimentos indicados para obten¢ao de material para diagndstico definitivo de
malignidade, como a bidpsia.

A minha localidade nao oferecia meios de tratamento possiveis. No meu estado ndo tem sequer um oncologista ortopédico, que
seria 0 meu especialista, no caso (Entrevista com “E”, novembro de 2015).

Fui em vdrias clinicas! Eu também estava sendo tratado como se fosse uma tilcera, porque eu tinha uma tilcera mesmo, e aberta.
Ai comecon a apertar a dor e fomos para o médico particular. E eu néo tinha plano de saside! [...] Antes de diagnosticar, indo
em particular foram uns dois meses, mas eu jd vinha com esse problema na minha perna. Depois que eu fui para o particular até
chegar aqui foram uns dois meses mesmo, até sair o resultado da bidpsia (Entrevista com “D”, novembro de 2015).

Fiz vdrios exames no Getiilio Vargas, ndo apontou nada, depois eu fui para o Salgado Filho, deu uma suspeita, que poderia ser

osteossarcoma. Af, até eu conseguir pegar o resultado do exame pra ver se era ou nio, teve uma pequena negligéncia também, uma

demora ld no Salgado Filho [...] Depois quando eu consegui uma tia que tinha um conbecimento ld, que morava no Méier, ela foi

ld dentro no divetor do hospital e conseguiu tudo direitinho e ainda assim eles nio encaminbharam direto pra cd, encaminharam

para o INTO, e eu perds bastante tempo, fiz bidpsia ld [...] E quando descobriram que eva osteossarcoma que encaminhou pra cd,
., , . . . «py»

mas jd estava num estdgio muito avangado (Entrevista com “B”, outubro de 2015).

Ao considerar a saude como resultado das condi¢oes de vida e de trabalho da populagio brasileira que
enfatizamos a importincia de uma articulagiao adequada entre as politicas publicas na efetiva¢io do cuidado
integral em satide. Nesse sentido, essa atengao integral s6 ¢ possivel se o cuidado for organizado em rede,
quando cada servio ¢ considerado como componente essencial da integralidade do cuidado (MALTA;
MERHY, 2010).

Segundo Pinheiro (2009), a integralidade também ¢ reconhecida como uma construgio coletiva que ganha
forma e expressao no espago de encontro dos diferentes sujeitos implicados na produgao do cuidado em
saude. Visao esta, que vai na dire¢io da perspectiva dos usudrios que, frequentemente, associam a agao integral
ao tratamento digno, com qualidade, acolhimento e vinculo. Assim, concordamos com a mesma autora ao
salientar que

a ‘integralidade’ pode ser concebida como uma agio social que resulta da interagio democrética entre os atores no cotidiano
de suas praticas, na oferta do cuidado de satde, nos diferentes niveis de atencio do sistema. A integralidade’ das agoes consiste
na estratégia concreta de um fazer coletivo e realizado por individuos em defesa da vida (2010, p. 257).

Contudo, essa discussao nao estd desvinculada do debate anterior. Uma vez que a possibilidade de
cuidado que pressuponha acolhimento e escuta, depende da estruturagio da politica publica, assim como das
condi¢des de trabalho dos profissionais de satde.
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3.2.2 O diagnéstico tardio na saiide do homem

O debate sobre a satde masculina ganha relevincia neste estudo através dos relatos dos participantes da
pesquisa que, como adultos jovens, apontam questdes que nos fazem refletir sobre diversas especificidades
relacionadas 4 saide do homem. Como bem enfatizam Gomes, Nascimento e Aratjo (2007), “para se avangar
nessa discussao, dentre outros aspectos, ¢ importante dar voz aos préprios homens para melhor compreender
as questdes envolvidas no seu acesso aos servios de saude” (2007, p. 3).

A saude do homem ¢ considerada uma das prioridades do Ministério da Saude, concretizada na Politica
Nacional de Atencao Integral 4 Satde do Homem. Consoante esta, existe a necessidade de qualificar o
atendimento a esse ptblico, umavez que analisa a vulnerabilidade desses frente ao adoecimento, em virtude da
baixa procura aos servigos de saide (BRASIL, 2008). Um segundo aspecto igualmente assinalado pela politica
¢ a dificuldade de adesao aos tratamentos cronicos ou de longa duragao, visto que “os esquemas terapéuticos
exigem um grande empenho do usudrio que, em algumas circunstincias, necessita modificar seus hébitos de
vida para cumprir seu tratamento” (BRASIL, 2008, p-5)-

Gomes, Nascimento e Aratijo (2007) apontam que hd momentos em que se faz necessirio buscar o
servigo de saude, principalmente na visao do homem: “quando a dor se torna insuportavel e quando hd uma

impossibilidade de trabalhar” (2007, p. 7).

Confesso que demorei a procurar os servigos médicos, porque no inicio era apenas uma dorzinha, depois comecou a nascer um
nédulo e depois estabilizou, ficou um bom tempo sem crescer. Depois de 6 meses que voltou a crescer, entdo en procurei auxilio
médico (Entrevista com “E”, novembro de 2015).

Outro ponto importante a ser destacado vai ao encontro da perspectiva de que ainda hoje os cuidados
permanecem no Ambito feminino, devido as diferencgas de papéis de género, como discutido em categoria
anterior. “Ser homem seria associado 4 invulnerabilidade, forca e virilidade” (GOMES; NASCIMENTO;
ARAU]O, 2007, p. 570). Os autores alertam para a relagio do homem com as caracteristicas acima, o que
dificulta a adogao de pritica de autocuidado e promogao da saude.

[...] Antes de fazer a primeira cirurgia comecei a sentir uma pressio, era pressio alta, mas eu fiquei com medo. Nio falei para a
minha esposa, nio! Mas teve um dia que nio aguentei, ai fomos li no posto de saside e resolven (Entrevista com “D”, novembro
de 2015).

Desse modo, as falas dos entrevistados ratificam a importincia da construgao de agdes em satde voltadas
para o ptblico masculino, a fim de intensificar o cuidado.

3.2.3 A Politica de Assisténcia Social e o acesso a Politica de Previdéncia Social em virtude do
tratamento

Os avangos advindos da Constituicio Federal de 1988 trazem em seu arcabougo histérico uma nova dire¢io
para a protec¢io social no Brasil ao instituir como politicas publicas integrantes a saude, previdéncia e
assisténcia social. O tripé da Seguridade Social amplia a prote¢ao social brasileira dando a esta um cardter
singular na formalizagio dos direitos imprescindiveis & manutengio da vida. Boschetti e Salvador (2009)
explanam que

A seguridade social, na defini¢io constitucional brasileira, ¢ um conjunto integrado de a¢oes do Estado e da sociedade
voltadas a assegurar os direitos relativos a satde, a previdéncia e A assisténcia social, incluindo também a prote¢io ao

trabalhador desempregado, via seguro-desemprego (2009, p. 52).

Nesse contexto, nos anos 1990, com a proposta neoliberal hd um conjunto de a¢des que visam rebaixar as
conquistas firmadas na Constitui¢ao Federal de 1988. A Seguridade Social é alvo dessas agoes, ocasionando a
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sua fragmentagao, focalizagio, bem como aumento da exclusio social. Essa conjuntura tem se traduzido em
politicas sociais publicas de caréter focalizado, seletivo e residual (BEHRING, 2003).

Observa-se uma tendéncia a privatiza¢ao das politicas de satde e previdéncia, em contrapartida a expansao
da assisténcia social, que assume papel central na protegao social brasileira na atualidade. Diante disso,
a presenca dos dois principais programas focalizados de transferéncia de renda no Brasil, o Beneficio de
Prestagio Continuada’ (BPC) e o Programa Bolsa Familia® (PBF) contribui para a manutengio da vida dos
usudrios. Observa-se nas entrevistas a relagao da concessao do beneficio com o aumento da independéncia
social e financeira dos usudrios, ainda que nao haja repercussao estrutural em suas condigoes de vida.

Recebi 0 LOAS [BPC], depois da amputagio, né. S6 isso mesmo! Entao, teve dificuldade financeira antes de receber (Entrevista
com “C”, outubro de 2015).

Outra questao a ser ressaltada ¢ o recorte de renda familiar que condiciona o direito ao beneficio. No caso
do BPC, para ser elegivel ao programa, a pessoa com deficiéncia ou idosa deve ter renda familiar per capita
inferior aum quarto de saldrio minimo. Esse critério restringe a concessio ao focalizar o beneficio em familias
de acentuada precariedade econdmica e social. A linha de pobreza do BPC nao leva em consideragao as
singularidades das familias para a avaliagao de suas necessidades e de sua elegibilidade (MEDEIROS; DINIZ;
SQUINCA, 2006).

Nessa diregao, ¢ importante refletir sobre a precariza¢io que, necessariamente, remete as alteragoes
que ocorrem no mundo do trabalho, sob a hegemonia do neoliberalismo, consolidadas pelas alteragoes
nas protecdes sociais. A precarizagio ¢ uma realidade do mercado de trabalho formal, com redugées da
remuneragio, dos beneficios e garantias dos trabalhadores. Do mesmo modo, a informalidade acirra as
condigoes de vida em razao da auséncia de vinculagao formal de trabalho. Assim, neste caso, o que se vé sio
trabalhadores que, em situagao de adoecimento, tem a auséncia de protegao social previdencidria, haja vista os

critérios da legislagio em questio, que restringem o direito aqueles que estiverem na qualidade de segurado 2.

Na verdade, 0 auxilio-doenga eu ndo tive direito, porque eu nio eva contribuinte. Entio, eu fiz uma contribuicio de quatro meses.
Teoricamente, eu teria direito. Mas eu comecei a_fazer apds o crescimento desse nédulo, inclusive por uma orientagio de uma
assistente social amiga minha, e nio tive direito ao auxilio-doenga, por jd ter um nddulo no inicio da minha contribuigio e, nesse
caso, ndo cria cobertura para auxilio-doenga. O programa que eu acessei foi 0 auxilio da politica da assistencial social, e amparo
a pessoa com deficiéncia, no caso (Entrevista com “E”, novembro de 2015).

H4 que se destacar o caso do entrevistado “B”, que demonstra gratidio ao empregador, por assegurar-
lhe rendimento, enquanto permanece indefinido o recebimento do auxilio-doencga pela previdéncia social.
Tal situagio decorre do descumprimento da legislago trabalhista, a0 nao assinar sua carteira de trabalho. O
cumprimento legal, no devido tempo, teria assegurado, sem que fosse preciso recorrer 4 justica (conforme
citado pelo usudrio), o acesso ao direito previdencidrio.

Devido eu ndo ter carteira assinada no momento da doenga [...] Meu beneficio nio saiu, ji estou b quase um ano. [...] Meu
patrio pagon tudo direitinho, retroativo, juros, mas chegou ld, 0 INSS barron. Af estd na justica. Mas, gragas a Deus, meu patrdo
ainda estd me ajudando! E ainda nio estou trabalhando, mas estou recebendo como auxiliar de expedicio (Entrevista com “B”,
outubro de 2015).

Para os trabalhadores com inser¢io formal no mercado de trabalho, quando se deparam com o
adoecimento, possuem restrita e, até mesmo, insatisfatéria protegao social. “Os efeitos do adoecimento
por cancer nos trabalhadores (com vinculo previdencidrio ou nao) ganham um cariz severo em tempos de
consolidagio neoliberal.” (SILVA, 2010, p. 183). Ainda que com o vinculo previdencidrio, os trabalhadores
enfrentam dificuldades ao acessar beneficios e manter-se nos mesmos.

O auxilio-doen¢a sé sain depois que eu fiz a cirurgia, de amputagio, antes ndo. Eu tinha tentado antes e néo tinha dado. Até da
dltima vez que eu fui fazer a pericia, eles jd estavam querendo arrumar alguma coisa pra me tirar, s6 que af foi e me deram de
novo, até esse més agora. Agora vamos ver o que eles vio falar (Entrevista com “D”, novembro de 2015).
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3.2.4 Dificuldades no acesso as politicas de transporte

No Brasil, cerca de 85% da populagio vive em 4reas urbanas (IBGE, 2010), e aproximadamente 60% das
viagens motorizadas nas cidades sao feitas por transporte publico coletivo. Enquanto o transporte publico
¢ responsavel por 57,2% das distincias percorridas, os automdveis sé sao usados para 31% das distancias
(ANTP, 2015). Gomide (2003; 2006) aponta que o direito & mobilidade minimiza as desigualdades
sociais e que o acesso ao transporte publico coletivo eficiente permite que a populagio pobre usufrua das
oportunidades e dos servigos ofertados na cidade.

Ao abordar discussoes acerca do cincer associado a deficiéncia fisica ¢ fundamental remeter 4 questao da
acessibilidade, principalmente quando se reconhece que certas privagdes de mobilidade sao consequéncias
da pobreza. Segundo Sassaki, “o termo ‘acessibilidade’ comegou a ser utilizado com muita frequéncia nos
tltimos anos, em assuntos de reabilitacao, saude, educacao, transporte, mercado de trabalho e ambientes
fisicos internos e externos” (2003, p. 1). Sendo dever do Estado a garantia de uma cidade mais acessivel,
ganha-se notoriedade na década de 90, o desenho universal. Ele foi criado para que todos (nao apenas as
pessoas com deficiéncia) obtivessem acessibilidade aos servigos, ambientes, edifica¢oes, meios de transportes
e equipamentos urbanos. Todavia, cabe sublinhar que, hoje, a acessibilidade nao se restringe ao aspecto
arquitetonico,

a acessibilidade diz respeito a todas as pessoas, sobretudo aquelas que nio possuem acesso ou apresentam restrigoes de
acesso as infraestruturas urbanas, no sistema vidrio e no transporte publico. Com ele busca-se um tratamento abrangente
da questio, objetivando o acesso amplo e democrético  cidade, a universalizagio do transporte publico, a acessibilidade
universal ¢ a valorizagio dos deslocamentos em diferentes modalidades, que nio apenas através dos modos motorizados.
Entretanto, a acessibilidade pode ser constrangida por barreiras fisicas, sociais e econdmicas que, em geral, atingem de forma
mais contundente a populagio mais pobre e menos protegida (BRANDT, 2013, p.5).

Travassos & Martins (2004) pontuam que a acessibilidade geografica é um importante fator para o efetivo
uso dos servigos de satde, podendo atenuar ou ampliar as dificuldades no acesso. As autoras sugerem que a
correta distribui¢ao espacial dos servigos de satide e dos usudrios deve ser coerente para o uso adequado. Nesse
sentido, observa-se a importincia do fator transporte para a estrutura familiar no que diz respeito a gastos e
qualidade em saude, implicando dispéndio financeiro e dificuldades no uso dos servigos.

No caso do atendimento na alta complexidade, acentua-se a importancia da discussao sobre acesso as
politicas de transporte. A viabilizagio do programa de Tratamento Fora de Domicilio (TFD) '°, como
instrumento legal, visa garantir os direitos dos cidadaos 4 satide. Esta é uma das maneiras de garantir os direitos
aos usudrios, respeitando o principio da integralidade do Sistema Unico de Satde (SUS). Entretanto, muitos
s30 Os entraves para que os usudrios acessem tal programa, como o processo burocratico de cadastro, além
da auséncia de regularidade e assiduidade no atendimento. No caso do reembolso, o atraso significativo no
pagamento ¢ a insuficiéncia na ajuda de custo para suprir as despesas com o deslocamento, alimentagio e
pernoite para usudrios ¢ acompanhante, configuram como impedimento para o acesso ¢ continuidade ao
tratamento oncoldgico. Tal situagio ¢ descrita no relato de um dos participantes da pesquisa:

O TFED eu utilizei somente o transporte, a passagem no caso, foi liberada: Macapd—Rio. O meu estado tem uma precariedade
nesse aspecto, atvasa muito, é bem complicado. Ainda nao recebi nenhum, nada (Entrevista com “E”, novembro de 2015).

A ampliacio da discussio da deficiéncia, na perspectiva da atengio integral, ¢ adensada com a aprovagao
da Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade ¢ Saude (CIF) 1 em 2001, que introduz
uma mudanga do modelo puramente médico para um modelo biopsicossocial e integrado da funcionalidade
¢ incapacidade humana (OMS, 2004). A mesma ainda amplia a concepgio de deficiéncia, ao classificar a
funcionalidade e a incapacidade associadas aos estados de satude.

Nesse sentido, ¢ preciso considerar que a deficiéncia fisica decorrente do tratamento de ciAncer possui
algumas peculiaridades que a diferencia da deficiéncia causada por alguma causa externa como acidente,
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por exemplo. Assim, o longo processo de tratamento, a condi¢ao de fragilidade decorrente da proposta
terapéutica e a funcionalidade comprometida evidenciam a necessidade de uso de transporte custeado
pela propria familia para o deslocamento. Pode-se inferir que tal situa¢ao decorre da insuficiente frota de
veiculos adaptados para o transporte coletivo de passageiros, além da auséncia de uma politica de transporte/
programa de satide voltada para pessoas com necessidades especiais nos municipios (cadeirantes, acamados
e/ou debilitados em virtude de tratamento de saude).

Relativamente aos transportes coletivos publicos, nota-se o critério de renda, como condicionante que
avalia apenas o aspecto econdmico, ao desconsiderar outros fatores relevantes que representam o nivel de
vida dessas pessoas para elegibilidade ao beneficio, além da burocratizagao do processo para obtencio da
gratuidade em transportes municipais, intermunicipais e interestaduais.

Sempre tenho que vir de taxi para o hospital (Entrevista com “E”, novembro de 2015).

Quando eu vinha de Minas eu pagava passagem, sempre. Néo tenho gratuidade no municipio (Entrevista com “A”, outubro

de 2015).

Tentei fazer [vale transporte municipal], mas é muito dificil! Vinha com carro do vizinho, particular, pagando taxi, ou alguém
me fazia um favor, na época que en ndo podia andar de Snibus e me traziam. Gastava bastante dinheiro (Entrevista com “B”,
outubro de 2015).

Minha esposa até viu [vale transporte intermunicipal|, mas ai mandaram fazer uma pericia, e achei muito complicado, ter que
P p q
espemrﬁla (Entrevista com “D”, novembro de 2015).

No bojo dessa discussao, aparece um novo debate: a auséncia de documentacio civil dos usudrios. A
documentagao civil bésica ¢ a condigao para o acesso a um conjunto de outras politicas publicas como ¢ o caso
do Bolsa Familia, dos beneficios previdencidrios e do cadastramento no transporte. A falta desses documentos
¢ responsével por uma série de constragimentos e privagoes dos usudrios, ao impedir e dificultar os direitos
civis, politicos e sociais. Isto se revela no dia a dia de milhares de brasileiros quando enfrentam obstaculos para
serem atendidos na rede de satide, ao frequentar institui¢oes de ensino, ou ainda exercer a cidadania politica
e ter acesso a beneficios da Previdéncia Social, programas sociais e a politica de transporte.

Eles pedem nio sé seu documento, mas da familia toda. Nio consegui tirar [vale transporte municipal), porque minha mae falou
que ndo estava conseguindo tirar documento, ai eu fui ld no posto onde tira o cartio e eles falaram que sem o documento da familia
toda ndo tem como tivar. Eu pensei que eva sé o meu. Ai s6 faltava o titulo! Eu fui até tirar, mas de nada adianton, porque nio
consegui tivar. Faltava o CPF da minha mae, a identidade renovada e a carteira de trabalho do meu irmao. E ela nio conseguiu
ver isso. [...] E en ndo consegui [Bolsa Familia), foi a mesma coisa. Porque tinha que ter o NIS, acho, pra cadastrar a familia
toda, ai ia ter direito ao bolsa familia, mas eu nio consegui, nenhum dos dois (Entrevista com “B”, outubro de 2015).

Verifica-se, pois, que a inexisténcia de documentos inibe a autonomia dos usuarios, que ficam mais expostos
as diferentes violagoes dos seus direitos.

4 CONSIDERAGOES FINAIS

Ao entender o campo da satde como espago privilegiado para discussao de diversos direitos sociais, uma vez
que a satde se desdobra em outras necessidades e possui ligagao direta com outras politicas, faz-se necessario a
problematizagio de questoes como a deficiéncia, principalmente quando oriunda do tratamento oncoldgico.

Sendo assim, apontamos para um grande desafio posto aos assistentes sociais na drea da saude que
repousa no comprometimento com as demandas sociais das classes trabalhadoras e na investigagao sobre a
realidade. Logo, ¢ essencial priorizar praticas que avancem na diregao do fortalecimento da luta pela garantia
e ampliacao dos direitos sociais.

A discussao de diversos aspectos relacionados as pessoas com deficiéncia fisica associada 4 doenga
oncolédgica caminha no sentido de revelar as demandas dos usuérios e proporciona aos sujeitos implicados na
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investigacao um olhar langado para as dificuldades que perpassam o cotidiano, a0 mesmo tempo que favorece
o aprofundamento da temdtica na drea estudada. De fato, ainda que esse debate colabore para pensar as
intervengoes em saude, a contribuicao final pode ser canalizada para a defesa da articulagao com as politicas
publicas intersetoriais ¢ para a percepcao da consciéncia politica das necessidades emergentes do processo de
tratamento oncoldgico.

Tendo em vista os diversos aspectos abordados na discussao sobre a questao da deficiéncia associada ao
cAncer, ratifica-se a centralidade da interven¢ao do Estado para propiciar o atendimento as necessidades em
saude. Sendo destacado o reducionismo dos sistemas de protecao social, vinculado aos padroes de intervengao
do Estado, com impacto direto nas familias e nas possibilidades de cuidado.

Durante o desenvolvimento deste trabalho, notamos a concep¢ao ampliada de atengao a satide nas
legislagoes que direcionam o cuidado aos doentes cronicos e as pessoas com deficiéncia, ao contemplar um
cuidado articulado e continuo nos trés niveis de complexidade, visando a integralidade. No entanto, as
entrevistas apontam para dificuldades no que tange a questao do acesso aos servigos de satde.

Assim, ainda que a integralidade apareca como prioridade em diferentes documentos, com propostas
de intervengoes que pressuponham relagio entre os determinantes sociais e o processo de adoecimento, os
resultados da pesquisa revelam entraves importantes para a garantia de tal principio. O atual cenério da satde
publica, com o processo de privatizagao, de desmonte do SUS e de enfraquecimento das politicas e programas
progressistas no campo da saude coletiva repercutem em obstru¢ao das garantias conquistadas coletivamente.

A pesquisa ratificou a relevincia de discutirmos de forma articulada as exigéncias impostas a familia e
a retracao do Estado, de modo a nos afastarmos de posturas que culpabilizam as familias e planejarmos,
junto com usudrios, estratégias que assegurem o cuidado. Desse modo, espera-se que a compreensao das
potencialidades e das barreiras da intervencao frente a relagao entre os determinantes sociais e o processo
saude-doenca auxilie na apreensao dessa realidade a fim de responder & complexidade das exigéncias da
populagao.

Em face a isso, consideramos a relevAncia de um adensamento tedrico e conceitual com vistas ao
aprofundamento das questdes abordadas. Nessa perspectiva, esperamos que novos debates surjam do
conteudo apresentado nesta pesquisa.

REFERENCIAS

ALENCAR, M. M. T. de. Transformagdes econdmicas e sociais no Brasil dos anos 1990 e seu impacto no dmbito da
familia. In: LEAL, M. C.; MATOS, M. C. de; SALES, M. A. (Orgs.). Politica Social, familia e juventude: uma
questdo de direitos. 3. ed. Sao Paulo: Cortez, 2008.

ANTUNES, R. Classes sociais e a desigualdade na saiide. CIES e-Working Papers, n.85, 2010. ISSN 1647-0893.
Disponivel em: < http://www.cies.iscte.pt/destaques/documents/ CIES-WP85Antunes.pdf.>. Acesso em: 14
nov. 2015.

ANTUNES, R. Os sentidos do trabalho: ensaios sobre a afirmagcio e a negagao do trabalho. Sao Paulo: Boitempo, 2002.

ASSOCIACAO NACIONAL DE TRANSPORTES PUBLICOS. ANTP. Relatirio geral de mobilidade urbana
2013. Sistema de informagoes da mobilidade urbana. Sao Paulo: ANTP, 2015. Disponivel em: < http://www.a
ntp.org.br/_5dotSystem/userFiles/SIMOB/Rel2013V3.pdf >. Acesso em: 14 jan. 2016.

BARDIN, L. Andlise de contetido. Tradugao de L. de A. Rego & A. Pinheiro. Lisboa: Edi¢oes 70, 2002.
BEHRING, E. R. Brasil em Contrarreforma: desestruturagio do Estado e perda de direitos. Sio Paulo: Cortez, 2003.

BOSCHETTIL I; SALVADOR, E. O financiamento da Seguridade Social no Brasil no Periodo 1999 a 2004: Quem
paga a Conta? In: MOTA, AE.S. da et al. Servigo Social e Saside: Formagio e Trabalho Profissional. 4. ed. Sao
Paulo: Cortez; Brasilia/DF: OPAS, OMS, Ministério da Satade, 2009.


http://www.antp.org.br/_5dotSystem/userFiles/SIMOB/Rel2013V3.pdf
http://www.antp.org.br/_5dotSystem/userFiles/SIMOB/Rel2013V3.pdf

VERTICES (CAMPOS DOS GOITACAZES), 2017, voL. 19, NUM. 3, SEPTIEMBRE-DICIEMBRE, ISSN: 1415-2843 1809...

BRANDT, D. B. Mobilidade Urbana, Transportes ¢ Acessibilidade: pressupostos para a construcio de politicas
de transportes para pessoas com doengas cronicas. In: CONGRESSO DE ENSINO E PESQUISA EM
TRANSPORTES DA ANPET, 28., 2014, Curitiba. Anais... Rio de Janeiro: ANPET, 2014.

BRASIL. Constitui¢ao (1988). Constitui¢io da Republica Federativa do Brasil. Didrio Oficial da Unido, Brasilia, DF,
05 de outubro de 1988. Disponivel em: < http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Constituicao/Constituicao.h
tm >. Acesso em: 10 maio 2015.

BRASIL. Ministério da Satde. Portaria n° 55, de 24 de fevereiro de 1999. Dispde sobre a rotina do tratamento
fora de domicilio no Sistema Unico de Satde — SUS, com inclusio dos procedimentos especificos na tabela de
procedimentos do Sistema de Informagdes Ambulatoriais do SIA/SUS e d4 outras providéncias. Didrio Oficial
da Unido, Brasilia, DF, 1999. Disponivel em: < http://dtr2001.saude.gov.br/sas/ >. Acesso em: 14 jan. 2016.

BRASIL. Ministério da Satde. Portaria n° 874, de 16 maio de 2013. Politica Nacional para a Prevengio e Controle
do Céncer na Rede de Atengio 4 Saide das Pessoas com Doengas Cronicas no imbito do Sistema Unico
de Satide (SUS). Brasilia, DF, 2010. Disponivel em: < http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2013/
prt0874_16_05_2013.html >. Acesso em: 20 maio 2015.

BRASIL. Ministério da Saude. Portaria n° 4.279, de 30 de dezembro de 2010. Estabelece diretrizes para organizagao
da Rede de Atengio 3 Satide no 4mbito do Sistema Unico de Satde (SUS). Didrio Oficial da Unido,
Brasilia, DF, 31 dez. 2010a, Segao 1. Disponivel em: < http://conselho.saude.gov.br/ultimas_noticias/2011/
img/07_jan_portaria4279_301210.pdf >. Acesso em: 12 jan. 2016.

BRASIL. Ministério da Satde. Portaria GM/MS n° 793, de 24 de abril de 2012. Institui a Rede de Cuidados a Pessoa
com Deficiéncia no 4mbito do Sistema Unico de Satide. Didrio Oficial da Unido, Brasilia, DF, 2012. Disponivel
em: < http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2012/prt0793_24_04_2012.html >. Acesso em: 12 jan.
2016.

BRASIL. Ministério da Satde. Secretaria de Atengao a Saude. Departamento de A¢des Programdticas Estratégicas.
Diretrizes de atengdo a pessoa amputada. Ministério da Saude, Secretaria de Atengao a Satide, Departamento
de Ag¢oes Programiticas Estratégicas. Brasilia, DF, 2013. Disponivel em: < http://bvsms.saude.gov.br/bvs/
publicacoes/diretrizes_atencao_pessoa_amputada.pdf >. Acesso em: 20 maio 2015.

BRASIL. Ministério da Satde. Secretaria de Atengao a Satde. Departamento de A¢des Programdticas Estratégicas.
Politica nacional de atengio integral i saside do homem. Brasilia, DF, 2008. Disponivel em: http://
bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/politica_nacional_atencao_saude_homem.pdf. Acesso em: 20 maio 2015.

BRASIL. Ministério da Satde. Secretaria de Vigilincia em Saude. Departamento de Anélise de Situagio de
Satde. Plano de Agoes Estratégicas para o Enfrentamento das Doengas Crénicas Nao Transmisstveis (DCNT)
no Brasil 2011-2022. Brasilia, DF, 2011. Disponivel em: < http://portal.saude.gov.br/portal/arquivos/pdf/
cartilha_dcnt_pequena_portugues_espanhol.pdf >. Acesso em: 17 jun. 2015.

CAMPOS, G.W.S.; BARROS, R.B.; CASTRO, A.M. Avaliagio de politica nacional de promocao da saude. Ciéncia
& Saiide Coletiva,v. 9, n. 3, p. 745-749, 2004. Disponivel em: < http://www.scielo.br/pdf/csc/vIn3/a20v09n3
>. Acesso em: 12 jan. 2016.

CARVALHO, C. S. U. A necessaria atengio a familia do paciente oncoldgico. Revista Brasileira de Cancerologia, Rio
de Janeiro, v. 54, n. 1, p. 87-96, 2008.

Classificagio Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satde - CIF. Organizagio Mundial da Satde. Lisboa,
2004. Disponivel em: < http://www.inr.pt/uploads/docs/cif/CIF_port_%202004.pdf >. Acesso em: 12 jan.
2016.

COHEN,S. C. etal. Habitagio sauddvel no Programa Satide da Familia (PSF): uma estratégia para as politicas publicas
de satde e ambiente. Ciéncia & Saside Coletiva, v. 9, n. 3, p. 807-813, 2004. Disponivel em: http://www.scielo
br/pdf/csc/von3/a26v09n3. Acesso em: 29 jan. 2016.

DINIZ, D.; SQUINCA, F.; MEDEIROS, M. Qual deficiéncia? Pericia médica e assisténcia social no Brasil. Cadernos
de Satde Publica, Rio de Janeiro, v. 23, n. 11, p. 2589-2596, nov. 2007. Disponivel em: < http://www.scielo.b
r/pdf/csp/v23n11/05.pdf >.


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Constituicao/Constituicao.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Constituicao/Constituicao.htm
http://www.inr.pt/uploads/docs/cif/CIF_port_%202004.pdf
http://www.scielo.br/pdf/csc/v9n3/a26v09n3
http://www.scielo.br/pdf/csc/v9n3/a26v09n3
http://www.scielo.br/pdf/csp/v23n11/05.pdf
http://www.scielo.br/pdf/csp/v23n11/05.pdf

PATRiCIA LUSTOZA ALVES, ET AL. A QUESTAO DA DEFICIENCIA FfSICA ASSOCIADA AO CANCER: AS REPERCUSS...

GOMES, M. A;; PEREIRA, M. L. D. Familia em situagio de vulnerabilidade social: uma questao de politicas publicas.
Revista Ciéncia e Saiide Coletiva, Rio de Janeiro, v. 2, n. 10, p. 357-363, abr./jun. 2005.

GOMES, R.;; NASCIMENTO, E.F.; ARAUJO, F.C. Por que os homens buscam menos os servigos de satide do que as
mulheres? As explicacoes de homens com baixa escolaridade ¢ homens com ensino superior. Cadernos de Saiide
Piiblica, Rio de Janeiro, v. 23, n. 3, p. 565-574, mar. 2007.

GOMIDE, A. de A. Transporte urbano ¢ inclusio social: elementos para politicas publicas. Brasilia: IPEA, 2003.

GOMIDE, A. de A. Mobilidade urbana, iniquidade e politicas sociais. In: Politicas Sociais: Acompanhamento e
Analise. Brasilia: IPEA, 2006. p. 241-290.

IAMAMOTO, M. V. O trabalho do Assistente Social frente as mudangas do padrao de acumulagio e de regulagio
social. In: Caderno de capacitagio em servigo social e politica social: crise contemporanea, questao social. Brasilia:

UNB, 1999. Médulo 1, p. 112-128.

IBGE. Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica. Censo Demogrdfico 2010. Disponivel em: <http://
cens02010.ibge.gov.br/>. Acesso em: 12 dez. 2015.

INCA. Instituto Nacional de Céncer José Alencar Gomes da Silva. Estimativa 2016. Rio de Janeiro: INCA, 2015.
Disponivel em: < http://www.inca.gov.br/wem/dnec/2015/dados-apresentados.pdf >. Acesso em: 15 jan. 2016.

INCA. Instituto Nacional de Cancer José¢ Alencar Gomes da Silva. O que ¢é o cincer? Rio de Janeiro: INCA, 2015.
Disponivel em: < http://wwwl.inca.gov.br/conteudo_view.asp?id=322 >. Acesso em: 15 jan. 2016.

MACHADO, K. Integralidade, a cidadania do cuidado. Radiis, Rio de Janeiro, n. 27, p. 15-16, nov. 2004.

MALTA, D. C; MERHY, E. E. O percurso da linha cuidado sob a perspectiva das doengas cronica nao trasmissiveis.
Interface - Comunic., Saude, Educ., v. 14, n. 34, p. 593-605, jul./set. 2010.

MATTOS, R. Os sentidos da integralidade: algumas reflexoes acerca de valores que merecem ser defendidos. In:
PINHEIRO, R.; MATOOQOS, R. (Orgs.) Os sentidos da Integralidade na Atengio e no Cuidado em Saside. 4. ed.
Rio de Janeiro: CEPESC/IMS/ UERJ/ABRASCO, 2005.

MEDEIROS, M; DINIZ, D.; SQUINCA, F. Uma andlise do Beneficio de Prestagio Continuada: Transferéncia de
Renda para a Populagio com Deficiéncia no Brasil. Brasilia: IPEA, 2006. (Texto de Discussao; 1184).

MINAYO, M. C. de S. (Org.). Pesquisa Social: teoria, método e criatividade. Rio de Janeiro: Vozes, 2010.

MIOTO, R. C. T. Familia e Servi¢o Social: contribuicoes para o debate. Revista Servi¢o Social e Sociedade, Sao Paulo:
Cortez Editora, v.18, n. 55, nov./fev.1997.

NERI, M.; CARVALHO, A.P.; COSTILLA, H.G. Politica de cotas trabalhistas das pessoas com deficiéncia. Ensaios
Econdmicos da EPGE/FGV, Rio de Janeiro, v. 462, 2002. Disponivel em: < http://www.epge.fgv.br/portal/
arquivo/1310.pdf >. Acesso em: 14 jan. 2016.

NOGUEIRA, A.C. C; SILVA, B. L. As desigualdades de género: um enfoque na questio da saude publica.
In: ENCONTRO NACIONAL DE ESTUDOS POPULACIONAIS, ABEP, 16., 2008, Caxambuy,
MG. Disponivel em: < http://www.abep.nepo.unicamp.br/encontro2008/docsPDF/ABEP2008_1936.pdf >.
Acesso em: 16 maio 2015.

ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE. OMS. The World Bank. Relatério Mundial sobre a Deficiéncia.
Tradugao Lexicus Servigos Linguisticos. Sao Paulo: SEDPcD, 2012.

PEREIRA-PEREIRA, P. A. Mudancgas estruturais, politica social e papel da familia: critica ao pluralismo de bem-estar.
In: SALES, M. A;; MATOS, M. C. de; LEAL, M. C. (Orgs.). Politica Social, Familia e Juventude: uma questio
de direitos. Sao Paulo: Cortez, 2008.

PINHEIRO, R. Integralidade em satde. Integralidade como principio do direito & satde. In: Diciondrio da Educacio
Profissional em Sadide. Disponivel em: < http://www.sites.epsjv.fiocruz.br/dicionario/verbetes/intsau.html >
Acesso em: 14 jan. 2016.

SANTOS, W.; DINIZ, D.; PEREIRA, N. Deficiéncia e pericia médica: os contornos do corpo. Reciis, v. 3, n. 2, p.

16-23, 2009. Disponivel em: < http://www.reciis.icict.fiocruz.br/index.php/reciis/article/viewFile/801/1443
>. Acesso em: 12 jan. 2016.


http://www1.inca.gov.br/conteudo_view.asp?id=322
http://www.sites.epsjv.fiocruz.br/dicionario/verbetes/intsau.html
http://www.reciis.icict.fiocruz.br/index.php/reciis/article/viewFile/801/1443

VERTICES (CAMPOS DOS GOITACAZES), 2017, voL. 19, NUM. 3, SEPTIEMBRE-DICIEMBRE, ISSN: 1415-2843 1809...

SASSAKI R. K. Como chamar as pessoas que tém deficiéncia? Revista da Sociedade Brasileira de Ostomizados, v.1, n.
1, p. 8-11, 1. sem. 2003. Disponivel em: < http://www.planetaeducacao.com.br/portal/artigo.asp?artigo=1855
>. Acesso em: 13 jan. 2016.

SASSAKIL R. K. Vida independente: histéria, movimento, lideranga, conceito, filosofia ¢ fundamentos. Sao Paulo:
RNR, 2003.

SENNA, M. C; LOBATO, L. V. C;; ANDRADE, L. D. Protec¢ao Social a Pessoa com Deficiéncia no Brasil pos-
constituinte. Revista SER Social, Brasilia, v. 15, n. 32, p. 67-73, jan./jun. 2013.

SILVA, L. B. Condigoes de vida e adoecimento por cincer. Revista Libertas, Revista da Faculdade de Servigo Social.
Programa de Pés-Graduagio em Servigo Social,v. 10, n. 2, jul./dez. 2010.

SOARES, LT .R. Politica de ajuste e reformas da seguridade social na América Latina. In: ANDREAZZI, M. F. S. ¢
TURA, L. F. R. (Orgs.). Financiamento e Gestio do Setor Saside: novos modelos. Rio de Janeiro: Editora UFR]J,
1999.

TRAVASSOS, C.; CASTRO, M. S. M. Determinantes e desigualdades sociais no acesso e utilizagao dos servigos de
saude. In: GIOVANELLA, L; ESCOREL, S; LOBATO, L. V.; CARVALHO, A.; NORONHA, J. C. Politicas
e Sistema de Satide no Brasil. Rio de Janeiro: Ed. Fiocruz, 2008.

TRAVASSOS, C.; MARTINS, M. Uma revisao sobre os conceitos de acesso e a utilizagio de servigos de satde.
Cadernos de Saside Priblica, Rio de Janeiro, v. 20, supl. 2, 2004. Disponivel em: < http://www.scielo.br/scielo.p
hp?script=sci_arttext&pid=50102-311X2004000800014 >. Acesso em: 10 dez. 2015.

WAINSTEIN, A. J. A. et al. Amputagio de membros por carcinoma escamocelular da pele — Fatores envolvidos
nesta evolugio destavoravel. Revista do Colégio Brasileiro de Cirurgises, Rio de Janeiro, v. 39, n. 3, p. 173-177,
2012. Disponivel em: < http://www.scielo.br/scielo.php?pid=50100-699120120003000028&script=sci_arttex
t > Acesso em: 20 maio 2015.

WUNSCH, F. V. etal. Perspectivas da investiga¢ao sobre determinantes sociais em cincer. Physis, Rev. Saiide Coletiva,
v.18,n. 3, p. 427-450,2008. Disponivel em: < http://www.scielo.br/pdf/physis/v18n3/v18n3a04.pdf >. Acesso
em: 15 jun. 2015.

Noras

1 O cancer ¢ o nome dado a um conjunto de mais de 100 doengas que tém em comum o crescimento desordenado (maligno) de
células que invadem os tecidos e 6rgaos, podendo espalhar-se (metdstase) para outras regiodes do corpo. Disponivel em:<http://w
wwl.inca.gov.br/conteudo_view.asp?id=322>. Acesso em: 15 jan. 2016.

2 Desde 1995, o Instituto elabora o relatério Estimativa: Incidéncia de Cancer no Brasil. O documento tem como objetivo prover
gestores, servicos de satde, universidades, centros de pesquisa, sociedades cientificas ¢ a imprensa de informagées que possam
ampliar o conhecimento sobre a ocorréncia da doenga na populacio brasileira e subsidiar o planejamento das politicas publicas de
controle (ag6es de promogio da satde, prevengio e tratamento do cincer). Disponivel em:<http://www.inca.gov.br/wem/dnec
/2015/estimativa-2016.asp>. Acesso em: 15 jan. 2016.

3 O termo usudrio remete 4 ideia de que a pessoa que procura o servi¢o de satide tem autonomia sobre sua propria satde, tem o
poder de escolha, devendo ser consideradas suas decisoes. A pessoa pode e deve questionar métodos e motivos dos tratamentos aos
quais ¢ submetida, além de poder optar pela forma como acontecerd seu atendimento/tratamento. Segundo a Politica Nacional de
Humanizagio (2013), os usudrios nio sio sé pacientes: as mudangas acontecem com o reconhecimento do papel de cada um. Um
SUS humanizado reconhece cada pessoa como legitima cidada de direitos e valoriza e incentiva sua atuagio na produgio de saude.

4 O INCA é constituido de 05 (cinco) unidades hospitalares: Hospital do Cancer I - atende adultos e criangas com diversos tipos
de cincer; Hospital do Cancer II - atua nas clinicas de ginecologia, oncologia clinica e do tecido 6sseo e conectivo; Hospital do
Cancer III - atende exclusivamente os casos de cincer de mama; Hospital do Cancer IV - atende usudrios encaminhados pelas
demais unidades hospitalares do INCA para cuidados paliativos; e o Centro de Transplante de Medula Ossea (CEMO) - realiza
transplantes de medula éssea (INCA, 2013).

5 H4 um intenso debate na literatura nacional sobre como devem ser apresentadas as nomenclaturas relativas as pessoas que
vivem a experiéncia da deficiéncia. Por considerar essa discussao extremamente importante, durante todo este trabalho foi usada
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a terminologia: pessoa com deficiéncia. Esse termo vai ao encontro do movimento das pessoas com deficiéncia. Hoje, o termo
oficial, e proposto pelas proprias pessoas com deficiéncia, faz parte do texto aprovado pela Convengio Internacional para Protecio
e Promocio dos Direitos e Dignidades das Pessoas com Deficiéncia, aprovado pela Assembleia Geral da Organizagio das Nagoes
Unidas (ONU), em 2006 e ratificada no Brasil em julho de 2008. Cabe destacar que “no Brasil, tem havido tentativas de
levar ao publico a terminologia correta para uso na abordagem de assuntos de deficiéncia a fim de que desencorajemos préticas
discriminatérias e construamos uma verdadeira sociedade inclusiva.” (SASSAKI, 2006, p. 1).

6 Segundo Di Giovanni (1998, p. 10 apud PNAS/2004, p. 31), compreende-se por Protegao Social “as formas institucionalizadas
que as sociedades constituem para proteger parte ou o conjunto de seus membros”.

7 O BPC ¢ um beneficio da Politica de Assisténcia Social, individual, nio vitalicio e intransferivel, que garante a transferéncia
mensal de 1 (um) saldrio minimo ao idoso, com 65 (sessenta e cinco) anos ou mais, e & pessoa com deficiéncia, de qualquer idade,
com impedimentos de longo prazo, de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, que comprovem nio possuir meios para
prover a propria manutengio nem de té-la provida por sua familia. O BPC integra a Prote¢io Social Bisica no 4mbito do Sistema
Unico de Assisténcia Social - SUAS e para acessd-lo nao ¢ necessério ter contribuido com a Previdéncia Social. Disponivel em: <ht
tp://mds.gov.br/acesso-a-informacao/perguntas-frequentes/assistencia-social/bpc-beneficio-prestacao-continuada>. Acesso em:

15 jan. 2016.

8 O Bolsa Familia é um programa que contribui para o combate & pobreza e 4 desigualdade no Brasil. Ele foi criado em outubro
de 2003 ¢ possui trés eixos principais: complemento da renda; acesso a direitos; articulagiao com outras agdes. Desde 2011, o Bolsa
Familia faz parte do Plano Brasil Sem Miséria, que reuniu diversas iniciativas para permitir que as familias deixassem a extrema
pobreza, com efetivo acesso a direitos basicos ¢ a oportunidades de trabalho e de empreendedorismo. Disponivel em: http://mds
.gov.br/assuntos/bolsa-familia/o-que-e. Acesso em: 15 jan. 2016.

9 A qualidade de “segurado do INSS” ¢ atribuida aquele que efetua recolhimento mensal para o INSS. Ou que atenda a algumas
condicdes: até 12 meses apds o término de beneficio por incapacidade, saldrio-maternidade ou do ultimo recolhimento realizado
para o INSS quando deixar de exercer atividade remunerada; até 12 meses apds terminar a segregacio, para os cidadios acometidos
de doenga de segregagao compulséria; até 12 meses apds a soltura do cidadao que havia sido detido ou preso; até 03 meses apds
o licenciamento para o cidadio incorporado as forcas armadas para prestar servi¢o militar; até 06 meses do tltimo recolhimento
realizado para o INSS no caso dos cidadios que pagam na condigao de “facultativo”. Disponivel em: http://www.previdencia.gov
.br/servicos-ao-cidadao/informacoes-gerais/qualidade-de-segurado/. Acesso em: 22 jan. 2016.

10 O TFD, instituido pelo Ministério da Satde, é um instrumento legal que garante, no Ambito do SUS, o tratamento médico
para usudrios portadores de doencas nio tratdveis no municipio de residéncia e/ou que necessitem de assisténcia médicohospitalar
com procedimentos considerados de alta ¢ média complexidade eletiva. As despesas permitidas pelo TFD sio aquelas relativas a
transporte aéreo, terrestre ¢ fluvial; didrias para alimentagio e pernoite para usudrios ¢ acompanhante, devendo ser autorizadas de
acordo com a disponibilidade oramentdria do municipio/estado (BRASIL, 1999).

11 A Classificagio Internacional da Funcionalidade, Incapacidade e Satide (CIF), desenvolvida pela Organizagio Mundial da
Satde (OMS), é um instrumento importante para a avaliacio das condigdes de vida e para a promogio de politicas de inclusio
social, pois considera os aspectos sociais da deficiéncia e propde um mecanismo de estabelecimento do impacto do ambiente social
e fisico sobre a funcionalidade da pessoa (OMS, 2001).


http://mds.gov.br/acesso-a-informacao/perguntas-frequentes/assistencia-social/bpc-beneficio-prestacao-continuada
http://mds.gov.br/acesso-a-informacao/perguntas-frequentes/assistencia-social/bpc-beneficio-prestacao-continuada
http://mds.gov.br/assuntos/bolsa-familia/o-que-e
http://mds.gov.br/assuntos/bolsa-familia/o-que-e
http://www.previdencia.gov.br/servicos-ao-cidadao/informacoes-gerais/qualidade-de-segurado/
http://www.previdencia.gov.br/servicos-ao-cidadao/informacoes-gerais/qualidade-de-segurado/

