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RESUMO

Um dos topicos mais importantes pede para ser ajudado. No entanto, essa provacao so
comeca a nos incomodar, no momento em que ocorre, seja pelo destino ou por acaso, em
nossas vidas, ndo importa se isso acontece em nosso préprio corpo, nos corpos de N0ssos
entes queridos ou mesmo em corpos de conhecidos. Tratamento do cancer! Um
diagnostico de cancer tem dois eventos de vida: antes e depois da confirmacdo. Uma Unica
sentenca poderia mudar a vida. "VOCE TEM CANCER". Ouvir essas palavras duras, que
sdo poderosas o suficiente para mudar nossas vidas para sempre, nos coloca em uma nova
jornada de vida é&spera e duradoura, afetando a propria existéncia humana e
comprometendo o0 mais precioso tesouro humano: A Vida! Apesar da obrigacéo do Estado
de regular e monitorar a satde publica com eficiéncia e eficécia, algo esta indo contra as
probabilidades aqui, ou seja, por que o cancer ainda esta matando um grande namero de
pessoas no Brasil? Quais sdo as dificuldades experimentadas por esses pacientes com
cancer? Quando havera um tratamento de cancer com gentileza e respeito ao ser humano?
A lei estd sendo cumprida? Que tipo de politicas foram tomadas e desenvolvidas para
cumprir esse direito fundamental? Por meio do engajamento e participacdo total no
projeto ERO (Endodontia e Reabilitacdo Oral da UFPB), pesquisa bibliografica e
pesquisa aplicada, esta monografia busca respostas para todas as questbes descritas
acima.

PALAVRAS-CHAVE: Direito Fundamental. Salde. Céancer. Respeito. O dever do
Estado.



ABSTRACT

One of the most significant topics urge to be helped. However, this ordeal only starts
bothering us, at the moment it occurs either by fate or by chance to our lives, no matter
whether it happens on our own body, on our loved ones’ bodies or even on acquaintances’
bodies. Cancer treatment! A cancer diagnosis has two life events: before and after
confirmation. A single sentence could be life-changing. "YOU HAVE CANCER".
Listening to those harsh words, which are powerful enough to change our lives forever,
puts us in a new rough and lasting life journey, affecting the human existence itself and
compromising the most precious human treasure trove: The Life! Despite the state's
obligation to regulate and monitor public health care with efficiency and effectiveness,
something is going against the odds here, that is, why is the cancer still killing a large
number of people in Brazil? what are the difficulties experienced by those cancer
patients? when will there be a cancer treatment with kindness and respect to the human
being? is the law being abided by? What kind of policies have been taken and developed
to fulfill this fundamental right? Through full engagement and participation in the project
ERO (Endodontia e Reabilitacdo Oral- da UFPB), bibliographical research and applied
research, this monograph seeks for answers to all those issues described above.

KEYWORDS: Fundamental Right. Health. Cancer. Respect. The State Duty.
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1 INTRODUCAO

Com os avancos tecnoldgicos, a globalizacdo e todas as mudangas sofridas desde
a virada do milénio a vida humana progrediu em muitos aspectos, entretanto regrediu
muitos em outros. Esse modelo de uma vida téo rapida, com sobrecarga de informacoes
e decisdes a serem todas em questdes de segundos trouxe consigo uma gigantesca carga
de estresse ao nosso cérebro. Hoje em dia temos uma avalanche diéria de micro decisoes,
sendo elas como: o que comer? Como comer? Fazer exercicio ou ficar no sofa? Esta ou
ndo dentro dos padrBes de beleza? Sera que devo passar mais dez minutos dando uma
olhadinha nas redes sociais ou me apresso para nao chegar atrasado num compromisso?
Enfim, tantas e tantas decisfes que ha vinte anos atras seguiam um ritmo totalmente
diferente.

Diante desse quadro de invasivas mudancas surgem debates importantissimos:
Seré que evoluimos juntos com a tecnologia? Sera que ela realmente veio pra nos ajudar
ou tao somente para nos tornar “seus escravos”? Serd que a tecnologia abrangeu nossos
horizontes ou fez com que nos perdéssemos em seus diversos outros horizontes? Essas
sdo apenas algumas de inimeras perguntas sem respostas. Mas a pior de todas €: Sera que
mediante todos esses avancos/ conhecimentos perdemos a nossa capacidade de enxergar
0 outro de uma forma humanizada?

Numa sociedade onde ninguém esté isento de ser afetado por seus danos, cabe a
nds aprendermos a nos enxergar no outro. Pois todas essas mudancas trouxeram consigo
maleficios a salde humana em todas as suas esferas, patologias incuraveis, sindromes
assustadoras, e umas das piores enfermidades da atualidade é tema principal desde
trabalho: O Céncer! Este trabalho faz um chamamento a todo um conjunto de pecas que
formam a sociedade para a necessidade de um tratamento humanizado e eficaz contra
uma das doengas que mais mata no mundo. Desperta para 0 abismo que existe entre a
beleza da legislacdo pertinente ao caso em nosso pais e a triste realidade encontrada nos
centros hospitalares de tratamento do cancer.

Utilizou-se da metodologia dedutiva, partindo de conceitos abstratos, gerais,
passando para os especificos, sendo eles encontrados na Carta Magna do Pais, na Lei

Infraconstitucional, na doutrina, também se fez uso de avalia¢cBes bibliograficas
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pertinente, chegando até o enfrentamento do caso concreto na minha estadia no Programa
ERO e em pesquisas aplicadas desenvolvidas durante a elaboracao deste trabalho.

Esta monografia foi dividida em trés capitulos: o primeiro fala sobre o dever
estatal de oferecer salde publica, digna e eficaz, identificando na literatura juridica
positivada os direitos pertinente as pessoas com neoplasia maligna, quais sao as politicas
publicas adotadas para a humanizacdo do tratamento dessa patologia que cresce bastante
no Brasil e que sua mortalidade é alarmante; o segundo fala sobre projetos, acbes e
pessoas que dedicam suas seu tempo para a humanizacdo do tratamento das neoplasias
malignas; o terceiro aborda os tratamentos oferecidos atualmente no pais, suas
consequéncias, suas necessidades, as dificuldades enfrentadas nos centros de saude contra
0 cancer e também sobre tratamentos complementares que vém se destacando por seus

avancos e cunho humanistico.
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2 GARANTIAS CONSTITUCIONAIS E INFRACONSTITUCIONAIS A UMA
SAUDE DIGNA. DEVER DO ESTADO.

Este topico iré tratar do arcabouco legislativo, das leis existentes no ordenamento
juridico brasileiro, sendo elas constitucionais e infraconstitucionais pertinentes a direito
e saude, direito a salde, tratamento do cancer, a humanizacdo do tratamento das
neoplasias malignas oferecido pelo SUS e as agdes positivadas com a finalidade da

reestruturacdo da vida da pessoa com cancer.

2.1 GARANTIAS CONSTITUCIONAIS

A Constituicdo Federal do Brasil do ano de 1988 € considerada uma das mais
democraticas de todas, abarcou-se varios temas e buscou-se ser representativa em
inimeros aspectos. Em resumo ¢ algo que pode ser até chamado de “obra de arte”, foram
incorporados varios direitos e deveres neste texto juridico, direitos tidos como
fundamentais, que outrora ndo o eram. Os constituintes dividiram os direitos em
dimens@es, sendo elas ligadas aos principios da Revolucdo Francesa, quais sejam,
Liberdade, Igualdade e Fraternidade.

Os direitos de primeira dimensao estdo diretamente ligados a ideia da liberdade,
buscam proteger a vida, a liberdade do ser humano mediante o poderio do Estado; os
direitos de segunda geracdo estdo ligados a ideia de igualdade, buscam garantir o social,
temas como seguridade social, educacdo, habitacdo e lazer; enquanto os direitos de
terceira dimensdo estdo ligados a ideia de fraternidade, buscam tratar de direitos mais
difusos e coletivos, tudo que trate da coletividade e todo o comprometimento com as
geragdes vindouras e a manutencdo de todo um passado histérico da nacdo, garantindo
uma boa saude ao meio ambiente, a manutengdo de museus, de prédio tombados, tudo
que constitua uma identidade coletiva de nagé&o.

J& se foi bastante debatido que apesar de uma aparente separa¢do entre essas
dimensdes as mesmas se interligam, pois fazem parte de um todo completo, esses direitos
sdo totalmente interdependentes, inclusive had um debate sobre essa nomenclatura, alguns

estudiosos defendiam a ideia de “geragdes”, criando um estigma de “gavetas” ou
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“compartimentos”  distanciando, segmentando fendmenos que sdo ligados
intrinsecamente e tdo somente coexistem.

A Constituicdo Federal os seus artigos 194 a 204, institui a Seguridade Social,
conceituando-a no seu artigo 194:

Art. 194. A seguridade social compreende um conjunto integrado de a¢des de
iniciativa dos poderes publicos e da sociedade, destinados a assegurar 0s
direitos relativos a salide, a previdéncia e a assisténcia. (BRASIL. 1988)

E também em seu artigo 6° que caracteriza o direito & saide como um direito
social:

Art. 6°. S8o direitos sociais a educacdo, a salde, a alimentacéo, o trabalho, a
moradia, o transporte, o lazer, a seguranca, a previdéncia social, a protecdo a
maternidade e a infancia, a assisténcia aos desamparados, na forma desta
Constituicdo. (BRASIL. 1988)

E um dever direto do Estado, mas que n&o ausenta toda a sociedade de produzir e
gerar acdes que visem garantir uma seguranca a populacdo quando for necessario, ou até
mesmo quando um cidaddo dessa nacdo se ver numa situacdo de hiper vulneralidade.
Quando o conceito de Estado foi criado, trouxe consigo a ideia de uma certa protecéo, de
uma certa “paternidade”, varios filosofos como Thomas Hobbes, Jean- Jacques Rousseau,
Immanuel Kant, que seguem uma corrente contratualistas, acreditavam de forma geral,
qgue o homem natural abdicava de uma certa parcela de sua liberdade em prol da
instauracao do Estado soberano que mediante as dificuldades impostas pela sobrevivéncia
pudesse comparecer como um “brago forte”, ou como um “homem maior”, que pode-se
oferecer-lhe auxilio quando 0 mesmo nao tivesse condi¢des de se ajudar sozinho. Ou seja,
trazendo essas ideias, essas concepcles para a realidade hoje, o Estado esta para 0 povo
e pelo povo.

Cabe ao Estado em seu amplo dever ndo s6 oferecer uma seguridade social, mas
também seguir outros principios Constitucionais como os contidos no artigo 37 das
mesma Carta Magna que obriga a administracdo publica uma gestdo dos recursos de
forma que a mesma seja eficaz, justa e eficiente. Dentro da seguridade social temos a
obrigatoriedade Constitucional do oferecimento de satde publica, o artigo 196 da CF/88

diz que:
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Art. 196. A salde é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante
politicas publicas e econdmicas que visem a reducéo de riscos de doencas e de
outros agravos e ao acesso universal igualitario as acdes e servigos para a sua
promocdo, protecdo e recuperacdo. (BRASIL.1988)

O texto € claro e ja esta totalmente pacificado na doutrina a obrigatoriedade do
Estado de oferecer satde publica, no dia 19 de setembro de 1990 foi criada a Lei 8.080
(Lei do SUS) que instituiu o Sistema Unico de Salde —SUS, tornando-o um sistema
hierarquizado que oferece agles e servicos de saude, integralizado de uma rede
regionalizada, organizado baseado nas diretrizes a) - descentralizacéo; b) - atendimento
integral; c) - participacdo da comunidade. E um avanco substancial a criagdo do SUS,
porém € necessario entender que a norma constitucional que trata da saude € de eficacia
plena e de imediata aplicacdo, a mesma ndo depende de nenhum ato legislativo para ter
sua plena aplicacdo, o Brasil tem obrigacdo direta de direcionar suas receitas e
rendimentos ao oferecimento de uma salde digna.

Mas o que é Saude? — A saude ndo foi conceituada na Constituicdo, porém isso
ndo pode ser usado como argumento para 0 ndo oferecimento, ou até mesmo uma certa
negociagao na qualidade dos servigos prestados. Para conceituar esse fendmeno podemos
fazer uso do conceito adotado pelo OMS (Organizacdo Mundial de Saude) que conceitua-
a como sendo: “Satde ¢ um Estado de completo bem-estar fisico, mental e social e ndo
somente auséncia de afecgdes e enfermidades”, ou seja, ndo basta somente oferecer
servicos hospitalares e farmacéuticos, o dever do Estado vai muito além disso. Incube ao
Estado o dever de cuidado de um todo que corresponde a esse conceito, que vai de
prevencdo de doencas até uma pronta recuperacdo integral do paciente. Se existe essa
incumbéncia obrigacional, a necessidade real dos cidaddos, a leis expressivas sobre 0
tema porqué ainda estamos tdo longe da incolumidade da pessoa humana e também da
qualidade necessaria na salde publica.

Os paises que adotam uma politica assistencialista enfrentam uma dicotomia
dificilima: a Reserva do Possivel x o Minimo Existencial. Essa dicotomia consiste no
paradoxo da limitagdo dos recursos para alcar os valores solicitados/ despendidos para
arcar com as ac0es e servicos prestados pela satde publica x a necessidade dos cidaddos

gue dela sdo dependentes. Essa falta de recurso é real. Porém de acordo com o que ja foi
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ratificado pelo STF, essa falta de recurso ndo pode ser usada para isentar o Estado de suas
responsabilidades.

Como citado neste trabalho existe uma diviséo dos direitos em dimensoes, e essa
divisdo ndo é a toa, ela gera uma hierarquizacao dos direitos, e o Poder publico muitas
vezes faz uso dessa hierarquizacdo pra tentar fugir de suas atribuicdes, na maioria das
vezes esse tipo de prestacdo ndo é nada util para as campanhas politica. Porém, na
doutrina Juridica o assunto da salde j& foi ratificado quando o ministro do STF Celso de
Melo no (RE 393175 AGR, Segunda Turma, julgado em 12/12/2006, DJ 02-02-2007 PP-
00140 EMENT VOL-02262-08 PP-01524) fundamentou sua decisdo na ideia de que o
direito a satde é indissociavel ao direito a vida; também quando o entdo ministro Joaquim
Barbosa — STF, RE 368.041, Rel. Min. Joaquim Barbosa. DJ de 17-6-2005 disse: “A
interpretacdo da norma programatica ndo pode transforma-la em promessa constitucional
inconsequente.”; e entre tantas outras decisdes que defendem a ndo possibilidade de
dissociabilidade entre o direito a vida e o direito a satde, logo esse direito torna-se direito
fundamental e requer priorizacdo sobre 0s outros.

O SUS esta praticamente sem credibilidade perante a sociedade, ndo somente pela
falta de recursos e sim fatores como por exemplo, o preco da corrupcdo, incompeténcia
de administracdo publica, ma distribuicdo dos recursos existentes e etc.

Prova disso, segundo informac@es constantes no relatério de Almeida e Macédo
(2018. no prelo) utilizando informagdes do estudo da BBC Brasil e 0 g1, que demostrou
que entre 2014 e 2015, 16 milhdes de reais em remédios foram desperdicados por validade
vencida ou mal armazenamento, 16 (dezesseis milhdes) essa quantia é exorbitante, é
revoltante imaginar que tantas pessoas morreram ou agravaram seus quadros de saude
pela falta desses medicamentos, enquanto os mesmos eram incinerados por resultante
inutilidade. Hoje em dia é despendido cerca de 32% do PIB (Produto Interno Bruto) para
custear esses gastos, o Brasil ja chegou a ser a quinta maior economia do mundo, sendo
hoje a oitava, com tantos recursos, e ainda sim contém um SUS sucateado.

Isso nos faz entender que o problema € mais grave do que pensamos e &
urgentemente necessario que sejam despendidos tempo, estudos e esforgos para buscar

solucBes rapidas e eficientes para melhorar, ou a0 menos tornar mais digna essa salde
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oferecida pelo nosso Poder Publico. Cumprindo seu dever de garantir a incolumidade da

pessoa humana.

2.2 LEGISLACOES INFRACONSTITUCIONAIS QUE TRATAM SOBRE A
TEMATICA

Apesar dos percalcos e de todas as dificuldades encontradas no cotidiano da Sadde
Publica as Leis Infraconstitucionais brasileiras tém tentado garantir o maior nimero de
direitos possivel. Neste topico vamos ver algumas das normativas que tratam dessa

tematica:

LEI ORGANICA N° 8.080 DE 19 DE SETEMBRO DE 1990 — LEI DO SUS

Lei Organica da Sadde feita no ano de 1990 instaurou no Brasil o Sistema Unico
de Salde — SUS. O mesmo é referéncia de qualidade quando assunto é oferecimento de
ac0es e servicos no tocante a satde publica, usado como modelo para a criagdo de leis até
mesmo em outros paises. E inegavel a qualidade do contetido escrito da Lei n° 8.080/90,
essa legislacdo buscou abarcar assuntos altamente abrangente e de forma imensamente
democrética, visando a descentralizacdo da qualidade do atendimento da saude publica,
evitando uma segmentacao regional que beneficiava apenas alguns setores e Estados mais
ricos. De acordo com (Vicente e Alexandrino. 2015. Pag1030) o SUS € um sistema
integralizado de uma rede regionalizada e hierarquica de agdes e servicos de saude,
organizado de acordo com as seguintes diretrizes: a) - Descentralizagdo — com direcédo
Unica em cada esfera de governo; b) - atendimento integral, com prioridade para as
atividades preventivas, sem prejuizo dos servicos assistenciais; c) - participacdo da
comunidade.

Mediante a necessidade foi necessario realizar uma analise mais literal da letra da
legislacdo, nos seus primeiros artigos a lei estabelece que o oferecimento de acdes e
servicos da saude publica é dever do Estado e direito dos cidaddos, trata-se de direito
coletivo e também individual/subjetivo fazendo uso ou ndo desses servigos,
possibilitando punic¢des ao Estados e seus entes federativos em caso de omissdes (Teoria

da “Falta de Servico” - Chimenti, Capez. Rosa, Santos. 2010) — (possibilita possiveis
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reembolsos de custos decorridos de servicos que deveriam ter sido prestados pelo Estado
e o particular dispendeu de seus recursos). Ainda que o dispositivo legal vincule
obrigatoriamente os deveres Estatais 0 mesmo ndo excluiu outros entes, pois a saude
também é dever das familias, das pessoas, das empresas e de toda a sociedade.

O SUS permite a iniciativa privada a prestacao de servicos e agdes referente a
salde, desde que sejam seguidos todos os seus principios e diretrizes, que sejam atendidas
todas as suas exigéncias, as empresas que procuram esse tipo de mercado devem se
adaptar de forma eficaz na necessidade do cotidiano e destaco aqui que a participacdo da
iniciativa privada jamais podera substituir o lugar dos Entes Federativos, pois a natureza
dessa participacdo € complementar e a salide € tratada como tema de relevancia publica.

Em anélise material do dispositivo legal ver-se que a saude ndo foi conceituada,
porém foi utilizado o conceito a Organizacdo Mundial de Saude que conceitua-a como
sendo “um Estado de completo bem-estar fisico, mental e social e ndo somente auséncia
de afeccdes e enfermidades”, ou seja, a prestagdo da satide ndo pode se limitar ao
oferecimento de servigos nos centros médicos, a Lei 8.080/90 atribui ao Estado a
obrigacdo de fornecer uma qualidade de vida que disponha desde a promocao de
politicas publicas, prevencao e a reabilitacdo da pessoa humana, fazendo parte do pacote
uma boa alimentacdo, um cuidado com meio ambiente e com o meio ambiente de
trabalho, um bom saneamento basico, lazer, praticas de atividades fisicas, controle de
toxinas usadas nas producdes de grande escalas e etc.

Os objetivos gerais dessa Lei estdo dispostos no Capitulo I, artigos 5° e 6°,
elencando alguns dos principais objetivos temos as acdes de vigilancia sanitaria, sadde
do trabalhador, assisténcia terapéutica, desenvolvimento de pesquisas que visem avangos
no tangente as melhorias dos tratamentos e da qualidade de vida, e etc. Enquanto seus
principios estdo no Capitulo I, artigo 7°, trago o destaque a trés desses principios
norteadores, primeiro situado no inciso | — universalidade; o segundo situado no inciso Il
— integralidade; e o terceiro situado no inciso 1V — igualdade.

A Lei € dividida em quatro titulos, trazendo cada um seus capitulos e sessoes,
tendo ao total 55 artigos. Em sintese a crise encontrado na saude do Brasil, o caos visto
nos corredores dos grandes e pequenos centros de salde, a mortandade que assola a

populacdo ndo se dar por conta de seu sistema legislativo, o problema é mais grave do
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que se imagina, trata-se de um caso de corrupcao institucionalizada, desvios de recursos,
nepotismos, traficos de influéncia, ma formacéo de profissionais inseridos no mercado,
incompeténcia, que chega ser tdo nociva quanto a corrupgao, pois ainda que nesses casos
ndo exista o dolo, a maldade de locupletar-se da coisa publica a falta de capacidade para
desenvolver os servicos e acles faz com gue tudo seja em véo!

Destaca-se novamente o caso do estudo da BBC-BB, que denunciou uma perda
de aproximadamente 16 milhdes de reais em medicamento com data de validade vencida,
que ndo distribuidos ou que foram mal armazenados, sendo um disparate com a sociedade.
Quantas pessoas necessitavam desses medicamentos? Além da pecuniaria temos
claramente uma escandalosa agressdo a dignidade da pessoa que usufrui desses servigos,
de forma desrespeitosa 0s insumos ndo cumpriram com sua finalidade e ainda
representaram significativa perda para o tesouro nacional. E necessario um novo olhar
que propicie reformas e mudancas na administracdo e efetivacdo da prestacdo de saude

publica.

PORTARIA N° 874/2013 — POLITICA NACIONAL DE PREVENCAO E
CONTROLE DO CANCER

A portaria n° 874/2013 tem por finalidade um programa de prevencao, controle e
combate ao cancer. Almejando medidas quantificativas, qualitativas, e significativas na
luta contra o cancer. Tracando em analise do dispositivo legal foram feitos alguns

realcamentos pertinentes, no capitulo I, artigo 2°:

Art. 2° A Politica Nacional para a Prevencdo e Controle do Cancer tem como
objetivo a reducdo da mortalidade e da incapacidade causadas por esta doenga
e ainda a possibilidade de diminuir a incidéncia de alguns tipos de cancer, bem
como contribuir para a melhoria da qualidade de vida dos usuarios com cancer,
por meio de acBes de promogdo, prevencdo, deteccdo precoce, tratamento
oportuno e cuidados paliativos. (BRASIL. 2013)
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Mediante este artigo tratou-se de um tema palpitante despertado durante a
pesquisa: ‘O TERROR DO CANCER - isso mesmo, avaliando alguns casos pude
perceber um terror de receber o diagndstico do cancer, pessoas que desconfiavam de
alguma anomalia em seus corpos porém em um ato de desespero fugiram de exames,
adiaram consultas, esconderam suspeitas tudo por receio de terem suas vidas
desmoronadas por essa patologia. A mortalidade do cancer no Brasil ainda é a segunda
maior de todas as patologias, existe uma mistificacdo no discurso da populacdo de que
“parece que depois que descobre € pior, morre logo”, esse discurso tem um impacto muito
maior e muito mais nocivo do que se percebe. E necessario ensinar a populagio que o
cancer é uma doenca altamente silenciosa e que, na maioria das vezes, ndo desperta
sintomas em seu inicio. Por se tratar de células, particulas que fazem parte do nosso corpo,
0 nosso sistema tem uma certa dificuldade de identificar por si sé essas alteracdo e quando
consegue identificar ja é tarde demais.

Esta ai um dos grandes vildes contribuintes para o nimero de casos de mortes.
Sao necessarias politicas publicas que eduquem de uma forma mais real e eficiente a
populagéo de que o cancer tem cura sim, desde que descoberto cedo. Anseia-se por uma
educacdo preventiva, a massa brasileira tém que parar de buscar ajuda s6 quando nota um
sintoma ou até mesmo dor, falta ao brasileiro uma consciéncia educativa de que deve-se
comparecer a0 meédico para realizar exames de rotina, exames preventivos, checapes
vistorias clinicas gerais.

O artigo 2° parte “d” traz a luz a questdo da prevencao! Por que gastar tanto com

tratamentos invasivos de combate ao cancer (algumas vitimas ja estdo em fase terminal,

10 termo TERROR DO CANCER - foi desenvolvido, neste trabalho, por mim. Durante o 4° Congresso
do IDCC-PB realizado no Hotel Manaira na data de 18 a 20 de outubro de 2017, no Grupo de Trabalho
referente a Direito e Salde e na palestra da Professora Heloisa Helena Pinho Veloso, que tratava sobre as
consequéncias do tratamento do cancer, efeitos colaterais e a necessidade do paciente ser sujeito ativo nesse
processo, tive um “despertar” para um fendmeno que nunca havia notado: o brasileiro tem medo de ser
diagnosticado com céancer! Muitos entram numa fase de negacéo, de ndo aceitar que possam estar com tal
enfermidade, ou até mesmo nem sabem, mas também adiam todo o processo de recebimento do diagnoéstico.
Dificultando o tratamento e diminuindo as chances de cura. Tal argumento encontra fundamentacdo nos
discursos populares sobre tal patologia. Muitos se quer dizem o nome “Cancer”, sdo usados termos como:
“CA”, “Aquela doenca”, “A doenga ruim” e entre outros. Existe todo um misticismo popular, um tabu ao
redor da neoplasia maligna.
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por ndo ter descoberto antes)? Qual o motivo de ndo reverter esses recursos para a
identificacdo precoce de possiveis anomalias, neoplasias malignas? Esse questionamento
ndo sai de orbita. Por que propagandas tdo distantes e aleatorias? Por que tantos cartazes
soltos e invisiveis? Sera que com toda a tecnologia de marketing disponivel no mercado
ndo possivel desenvolver um programa efetivo capaz de chamar atencao para um fato tdo
sério? Enfim vencendo essas indaga¢des/ indignacdes vamos seguir na analise legislativa.

Acrescento destaque ao Capitulo 111 artigo 4° que visa uma melhor educacgdo
pertinente ao tema e mais ainda para a referéncia feita a tecnologia para garantir avancos
ao tratamento do cancer. O artigo 5°, inciso |- reconhece o cancer como uma doenca
crbnica prevenivel e que necessita do respeito aos critérios de acesso, escala e escopo;
esse artigo 5° é muito abrangente, ele cuida desde a adaptacdo a cada regido de forma
descentralizada até a capacitagdo dos profissionais.

A Secdo Il trata da promocéo da salde, no artigo 7° destaco o cuidado com 0 uso
de agrotoxicos na salde humana e no meio ambiente, atencdo as condutas que
cientificamente sdo fatores potenciais ao desenvolvimento do cancer, tais como, consumo
de &lcool e tabaco, a obesidade, alto teor de sal, calorias em excesso, agucar,
especialmente direcionado a criancgas. O inciso X fala sobre o controle do marketing deste
produtos, o Brasil ainda é um pais que tenta avancar nesse quesito, mas deixa muito a
desejar, alguns paises da Europa usam de politicas publicas para evitar tal consumo,
exemplo, alimentos com bastante sal ou aglicar tém seus preco elevados para dificultar o
acesso, sendo assim ainda que venha a consumir esse consumo sera reduzido. Essas a¢oes
a longo prazo tem um impacto feroz na reducao dos custos para a saude publica, evitando
ndo sO o cancer, mas a diabetes, a hipertensdo, sem falar na melhora da qualidade de vida
da populacédo que se alimenta saudavelmente.

A Secdo Il trata da Prevencdo do Cancer, o artigo 9° visa a detec¢éo precoce do
cancer, gerando agdes que vao desde a melhoria do ambiente de trabalho até a garantia
da melhoria dos exames para diagnosticar a neoplasia maligna, conhecidos “Screening”:
“O exame de individuos assintomaticos para a identificacdo presuntiva de doenca nédo
reconhecida anteriormente é denominado rastreamento. Por meio de exames clinicos ou
laboratoriais, em geral de realizag&o rapida, os individuos sdo classificados em suspeitos

ou ndo de ter determinada doenga” (Neto; Wiinsch, 2019)
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A secdo IV trata da vigilancia, do monitoramento a avaliacdo. Reduzindo os risco
que possam gerar futuros casos de cancer, efetivando acGes de monitoramento da
satisfagdo dos usuérios, desde o inicio do tratamento até a avaliacdo de suas satisfacdes.

A secdo V trata do Cuidado Integral, e para essa sec¢do eu destaquei alguns artigos
com grande relevancia, o artigo 13 pois 0 mesmo busca garantir o cuidado integral
partindo da prevencdo, a deteccdo, o diagndstico, o tratamento e até os cuidados
paliativos, (que ja foram motivos de muitas discussdes e de divisdes de opinibes, sofrendo
bastante discriminagéo); o artigo 14, inciso Il lida da necessidade de um atendimento
multidisciplinar a todos os cuidados do cancer, o cancer € uma patologia que modifica
muito o corpo e muitas areas da vida do paciente essas mudancas necessitam de atencao
especializada; o inciso 111 dedica-se a garantir um tratamento seguro para casos raros ou
muito raros nos centros de referéncia de sadde nacional; O inciso IV possibilita a oferta
de cuidados paliativos aos casos que 0s exijam.

A secdo VI trata do uso da ciéncia e das tecnologias usadas pelo SUS para
prevencdo e controle do cancer. A secdo VII trata da Educagdo, qualificacdo dos
profissionais, implementagéo de projeto educativo nas CIES (ComissOes Estaduais de
Integracdo Ensino-Servigco) com objetivo de prevenir e controlar o cancer. A secao VI
trata da comunicacdo em salde, visando através de movimentos sociais ou até estimulos
de acdes individuais fortalecendo a capacidade subjetiva disseminar a prevencao,
tratamento e o controle do cancer.

O Capitulo 111 desse corpo legislativos dedicou-se as responsabilidades impostas
aos entes federativos na luta contra o cncer. Buscou deixar de forma clara e concisa “o
que compete”, e “a quem compete” evitando assim possivel escusas politicas. Destaca-se
nesse capitulo iniciativas como por exemplo, as contidas no inciso X do artigo 21 que
possibilita a realizacdo e desenvolvimento de estudos e pesquisas que busquem o
aperfeicoamento da promocao da saude, a prevencdo e o cuidado & pessoa com cancer,
ou o inciso XIV que ressalta a importancia de que Ministério da Salde deve oferecer a
um auxilio ao INCA (Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva) 6rgao
super importante na luta contra essa doenca.

O capitulo V trata dos financiamentos, que de acordo com o artigo 28 dessa mesma

lei, advém dos fundos nacional, estadual e municipal. Porém também é garantido uma
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certa liberdade, dentro dos limites da lei, para que o executivo disponha de seus recursos
de maneira mais adaptavel a necessidade temporal.

O capitulo VI traz apenas as consideracdes finais desta Portaria.

PORTARIA N°55, DE 24 DE FEVEREIRO DE 1999

Essa Portaria garante o financiamento do TFD (Tratamento Fora do Domicilio),
desde que atendidos os requisitos exigidos no corpo do dispositivo. “(...) Este beneficio
consiste no fornecimento de passagens para atendimento meédico especializado de
diagnose, terapia ou cirargico em alta complexidade, a ser prestado a pacientes atendidos
exclusivamente pelo SUS, em outros Estados, além de ajuda de custo para alimentacéo e
pernoite de paciente e acompanhante, se necessario. Somente serd concedido quando
todos os meios de tratamento existentes no estado de origem estiverem esgotados e,
somente enquanto houver possibilidade de recuperacdo do paciente” (Manual do
SISTFD. 2008). Essa portaria € mais importante do que parece, existe um ndmero
consideravel de pessoas que dependem inteiramente dela para manter suas vidas, afinal o
cancer nao escolhe lugar para afetar uma populacédo expecifica e os centros de referéncia
do céancer geralmente ficam localizado em metropoles, capitais ou grandes centro para
tentar distribuir melhor a logistica de atendimento.

Existem casos exatamente iguais no Programa ERO-UFPB, pacientes que
viajavam varios e varios quilometros para serem tratados. Imagine se esses pacientes
fossem obrigados a arcar com tais custos! Mas vale salientar que este direito alcangado
ainda esta muito preso a teoria, muitas pessoas ainda desconhecem-o, ou nos casos mais

graves o ente federativo faz pouco caso e nao o oferta.

LEI N°9.797, DE 6 DE MAIO DE 1999

A Lei 9.797/99 regula a obrigatoriedade de reconstrucdo da mama dada por
mutilacdo parcial ao total decorrente do cancer. O dispositivo positiva o direito da mulher

de realizar cirurgia reparadorada, colocar protese de silicone no ato da cirurgia terapeutica
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contra a neoplasia maligna, ou caso ndo sendo possivel essa realizacdo insta e tudo
custeado pelo SUS e ou pelas Operadoras de Planos de Assisténcia privada a Salde.

Quando essa lei foi aprovada e entrou em vigor ouviu-se muitos rumores sobre
sua necessidade, muitas pessoas contestaram sua relevancia, para alguns se tratava de
cirurgia com natureza estética. Todavia essas alegacbes e questionamentos sdo
inteiramente equivocados, pois esse € um direito constitucional e civil da pessoa humana.
Constitucionalmente falando o artigo 5° da CF/88 garante direitos fundamentais e a
mulher em tratamento tem que ser tutela de forma completa, sua incolumidade deve esta
salvaguardada ja que muitas vezes ndo € possivel sair de uma patologia dessas sem
sequelas, cabe ao Estado reduzir seus efeitos colaterias. Uma mulher que sofreu mutilacdo
pode, em casos mais graves, desenvolver uma depressdo, entdo é dever sim da saude
publica estreitar o cerco de possiveis danos futuros.

O Cadigo Civil de 2002 fala no seu artigo 13 que salvo por exigéncia médica, €
defeso o ato de disposi¢édo do préprio corpo, quando importar diminuicdo permanente da
integridade fisica, ou contrariar os bons costumes. (BRASIL.2012)

Sabe-se muito bem que os casos de tratamento de cancer sdo de exigéncia medica,
todavia esse dispositivo salvaguarda indiretamente o corpo humano de possiveis danos e
também garante a restauracdo do mesmo, pois se ele garante que o corpo se mantenha
inteiro, incidentes que o deixe mutilado devem ser reparados para que o corpo volte ao

seu estado quo ante.

AS LOAS - LElI ORGANICA DE ASSISTENCIA SOCIAL - LEI N° 8.742 DE
DEZEMBRO 1993

De acordo com pesquisas bibliograficas em blogs especializados podemos definir
as LOAS como uma lei organica que garante o minimo existencial a pessoas que
comprovadamente ndo tém capacidade de garantir o mesmo. Essa lei ndo te natureza
previdenciaria e sim assistencial, pois a mesma ndo contém necessidade de
contraprestacdo ou de caréncia, diferente da aposentadoria que exige uma contribuicéo
anterior. As LOAS foram criadas para salvaguardar o minimo existente, como
alimentacdo, moradia e etc. Criada em 7 de dezembro de 1993, sancionada pelo

Presidente vigente no periodo as LOAS buscam dar assisténcia aos idosos de 65 anos ou
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mais, que ndo exerca atividade remunerada, que tem outra fonte de renda, e ao portador
inapto para o trabalho que gere uma renda minima.

O beneficio de prestacdo continuada ou (BPC) dignifica a vida de muitas pessoas
acometidas pelo cancer, por exemplo, agricultores que sdo analfabetos e que ndo tém
contato com nenhum 0rgdo, sindicatos, e acabam nunca dando entrada em seus processos
de contribuicdo com a previdéncia. Esses agricultores passam toda vida sendo mantidos
por seus proprios proventos, criacdo e plantagdes, porém quando se encontram em um
quadro de cancer, que muitas vezes os impede de continuar a trabalhar, encontram-se em
um caos absoluto, sem saber como se tratar, como manter sua familia e si mesmo. Entra
ai o dever do Estado de estender a mao ao seu cidadao, e a lei organica foi o “caminho”
encontrado para auxilia essa pessoa, ou até mesmo essa familia. O beneficio garante o

pagamento de um sal&rio minimo.

RETIRADA DO FGTS - LEI FEDERAL 8.036, DE 11 DE MAIO DE 1990,
ARTIGO 20, XIV E XV (LEI 8.022, DE 25 DE JULHO DE 1994) E MEDIDA
PROVISORIA 2,164 DE 24 DE AGOSTO DE 2001, ARTIGO 9°

Esse escopo legislativo possibilita a movimenta¢do do Fundo de Garantia por
Tempo de Servico. A Lei 8.036/90 legisla sobre o FGTS de forma geral e no artigo 20
em quais circunstancias podera se dar a sua movimentacédo, no inciso X1V do artigo 20 a
lei possibilita a movimentagdo da conta do trabalhador vinculado quando ele ou um de
seus dependentes estdo em fase terminal em razdo de grave doenca. A Lei 8.922 de 1994
trouxe no inciso XV do artigo 20 a certeza e a positivacdo do direito dos pacientes de
neoplasias malignas, pois 0 mesmo esclarece que o cancer € uma dessas moléstias e

devera permitir tais movimentacoes.
LEI N°8.213, DE JULHO DE 1991 — AUXILIO DOENCA

A Lei n® 8213/91 em seu artigo 26, inciso Il positiva a garantia de auxilio doenca
referente a um salario minimo ao paciente que precisa se afastar do trabalho para a

realizacéo de tratamento de saude.
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ISENCAO DE IMPOSTO DE RENDA

O paciente oncologico ficara isento do pagamento do imposto de renda. Essa
garantia advém de um conjuto de normativas que vao desde o artigo 5° e 150, Il da CF
até Leis Federais, como por exemplo as leis, Lei Federal 7.713, de 22 de dezembro de
1988, artigo 6°, inciso XIV e XXI; Lei Federal 9.250, de 26 de dezembri de 1955, artigo
30; Lei Federal 8.541, de 23 de dezembro de 1992, artigo 47; Instrugdo Normativa SRF
15/01, artigo 5°, XII; Decreto Federal 3.000, de 26 de marco de 1999, artigo 39, XXXIII.

(Fundacéo do Cancer)

RESOLUCAO — RDN N°38, DE 12 DE AGOSTO DE 2013

Essa resolucdo do Ministério da Saude possibilita aos pacientes em tratamento ter
acesso a medicamentos ainda em andamento, pos-estudos. Regulamentou a conducao dos
programas de acesso expansivos e 0 uso compassivos desses medicamentos. Garantindo
licenca para o uso de algumas drogas que ainda ndo sao registradas pela Anvisa (Agencia
Nacional de Saude).

Foram trazidos algumas legislacdes que visam a eficiéncia na luta contra o cancer.
Leis que compreendem que a pessoa acometida de neoplasia maligna tem que ser tutela
ao ponto que a mesma necessite apenas de se preocupar com sua cura, concentrar suas
forcas no pensamento positivo de ficar inteiramente curada e ndo atribula-se com
ansiedades e preocupacBes de como ira se sustentar, se conseguird pagar contas, se
conseguira se inserir novamente em sua antiga vida.

Existem outros direitos que sdo garantidos a esse grupo de pessoas, tais como,
isencdes de impostos na compra de automoveis, quitacdo da casa prépria, prioridade no
processo juridico, enfim é importante que essa luta nunca pare ou até mesmo retroceda,
pois o cancer ainda € a segunda patologia que mais mata no Brasil, Ndo podemos

descansar ou relaxar nessa batalha.
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2.3 AS DIFICULDADES DOS PACIENTES MEDIANTE O DIAGNOSTICO DO
CANCER X A NECESSIADE DE UM OLHAR MAIS HUMANO

O Céncer ainda € um tema delicado na nossa sociedade. Como j& tratado nesse
trabalho existe no Brasil o terror do cancer, todo um misticismo sobre essa patologia, num
passado nio tdo distante algumas pessoas se quer falavam o nome “CANCER”, usavam
expressoes como “CA”, “Aquela doenca ruim” e outras. Foi necessario bastante
investimento por parte da saude publica na educagdo preventiva, criacdo de campanhas
educativas como o Outubro Rosa (para o cancer de mama), o0 Novembro Azul (para o
cancer de prostata), todavia pesiste 0 medo de receber o diagnostico de uma doenca
cronica.

O que se quer neste trabalho, também, e fazer com que as pessoas compreendam
que ninguém pretende minimizar a gravidade da patologia e sim fazer-se entender que o
diagnistico prévil aumenta bastante as possibilidades de cura. Adiar o descobrimento
dessa doenga é somente diminuir suas chances de vida! O cancer em sua maioria, é
assintomatico, o brasileiro precisa desenvolver um habito de ir ao médico periodicamnete,
e ndo somente quando sentir dou ou algum sintoma atipico. Os exames preventivos
estando em dia evita-se bastante problema.

Ultrapassando a questdo da prevencdo e alcancando os casos ja diagnosticados
observa-se entdo que hoje na saude publica do Brasil existe um abismo entre a Lei teorica
e a sua aplicacéo prética. E evidente uma dicotomina paradoxal entre “ser” e “dever ser”,
a realidade enfrentada pelos pacientes oncologicos é muito dura, uma realiadade de
desconhecimento de seus direitos e garantias, e 0s casos de pessoas que conhecem seus
direitos também ndo ficam isentas de problemas, pois as mesmas se deparam com
burocracia, descaso e desrespeito. Quando uma pessoa recebe uma confirmacgdo de
neoplasia maligna em seu corpo ou em um ente querido tudo muda, a realidade anterior
morre e nasce uma necessidade de adaptacdo ao novo quadro, uma realidade que seré
construida para caber o cancer.

A neoplasia maligna abre um leque de novos desafios, como o afastamento do
trabalho e ou estudo, isolamento, tormento pisicologico pelo medo de morrer, as dores,

as internacdes, o tratamento, em alguns casos a solidao ou o despreso da familia, a queda
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da renda familiar. O que muitos ndo sabem € que o cancer nao afeta s6 o paciente,
geralmente esse doente requer uma atencdo especial de alguém proximo, e a vida dessas
pessoas mais proximas também é diretamente afetada. A revista do INCA “Quando doi
no bolso”, destaca a questdo do medo das perdas financeiras mediante o tratamento do
cancer, trazem a historia de Fabiana Rodrigues de 46 anos, que passava por um divorcio
e tinha ficado com a guarda da filha de 18 anos de idade, a mesma trabalhava como
cuidadora, porém depois do tratamento, da separacdo e da necessidade de criar a filha
sozinha Fabiana precisou adaptar sua vida a essa nova realidade, e foi com o
empreendedorismo que a Fabiana conseguiu dar rumo da vida. (Revista Rede Cancer.
2015).

Mas ai fica a pergunta: Quantas “Fabiana e Fabiano” existem no Brasil e que ndo
encontraram esse rumo? Como ficou a vida dessas pessoas? E como isso afetou o
tratamento do céancer? A falta de respostas para esses questionamentos machuca
intensamente quem vive essa realidade, pois ndo é s6 uma pergunta € uma dura e cruel
verdade a ser enfrentada. Sabe como a Fabiana encontrou esse “rumo”? Através da
HUMANIZACAO do tratamento do cancer, a Fabiana se tratava num dos maiores e
melhores centro de referéncia do tratamento oncolégico. O INCA é somente, o instituto
nacional, onde os tratamentos sdo mais avangados, os profissionais sao melhor preparados
e tém uma visdo mais humana da realidade do enfrentamento do cancer, em um ato de
amor, o INCA ofereceu através do INCA voluntario o curso de empreendedorismo a
Fabiana passou a vender bolos e gerar nova renda para poder custear os desafios
vindouros do tratamento.

Outro caso trazido pela mesma revista foi 0 da Simone Nazarina de Carvalho do
Carmo, mae de um paciente oncol6gico, viu toda a realidade familiar mudar. Ela obteve
muitas dividas durante o tratamento do seu filho Isaque que foi acometido por
linfangioma, seu esposo teve que deixar 0 emprego para se adaptar as necessidades do
filho, ele auxiliava a Simone, reversando as idas ao hospital, a Simone fez um curso
ofertado também pelo INCAvoluntario em parceria com o SEBRAE (Servico Brasileiro
de Apoio as Micro e Pequenas Empresas) ela conseguiu aprender a vender suas produgdes

artesanais, dando preco e até fazer marketing.
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Esses fenbmenos podem despertar curiosidade de alguns, fazendo-os se
perguntarem: como um curso de empreendorismo pode ajudar no tratamento do cancer?
E a reposta é: em tudo! S&o a¢cdes como essas tomadas pelo INCA, ou o Projeto ERO-
UFPB desenvolvida no HULW (Hospital Universitario Lauro Wanderley) que fazem toda
a diferenca, elas causam uma aproximacao da equipe ao paciente, tornando possivel olhar
paciente no olho, ouvi-lo, e através de aptiddes técnicas ajudar a minimizar os danos do
cancer. Em algumas situa¢Ges vocé ndo pode fazer nada, mas em outras sim, um
profissional adequado, uma equipe multidisciplinar pode ser a solucdo para salvar uma
vida, para libertar de uma depressdo, para acalmar a alma mediante uma dificuldade
financeira, para aumentar a autoestima desse paciente e tutela-lo ao ponto que ele precise
se concentrar apenas em ficar curado, canalizar toda a sua forga em sua recuperagao.

Basta dessa situacdo atual onde o paciente é tdo somente um ndmero de
prontudrio, ouve-se tanto a frase “vamos cuidar desse cancer que esta em vocé”, “vamos
fazer de TUDO para te salvar”. Mas a que custo? O paciente ndo € um campo de batalha
entre medicina e patologia, ndo é somente um portador que foi estudado e que mesmo
com sua morte, isso servira para uma posteridade. NAO!

Essa politica atual da medicina que se preocupa mais em administrar a doenca,
tratar essa mazela que se aloca no corpo a tratar o paciente como um todo, entender que
essa pessoa tem uma vida fora desse tratamento farmacéutico/hospitalar, entender que
ndo é porque uma pessoa foi diagnostica com uma doenca crdnica e em sua maioria mortal
que aquela pessoa perdeu sua rotina, sua familia e consequentemente sua vida, devendo
ela agora sobreviver para somente tentar eliminar esse mal.

E necessario compreender duas coisas nesse processo: | provavelmente esse
paciente sobrevivera ao tratamento e conseguird a cura, mas se nesse processo ele for
tratado como tdo somente um namero, alguem que néo foi ouvido momento nenhum, que
sofreu tantas intervencGes médicas sem nem se quer ser olhado no olho pela equipe que
administrava seu tratamento. Como ficara esse paciente? Quais serdo as sequelas fisicas
e emocionais desta pessoa? Sera que ele ird valorizar tanto assim a cura alcancada ou
estard exausto de tudo, sofrendo de baixa-autoestima? Il provavelmente esse paciente
morrera durante o tratamento, entdo ele precisa ser tratado da forma mais digna e humana

possivel, para que seus ultimos momentos sejam reconfortantes. Sem esquecer dos
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familiares que precisardo lidar com a perda, se eles virem que o paciente foi tratado com
dignidade essa dor com certeza doera bem menos. Ja imaginou ter que relembrar que os
ultimos momentos com aquele ente querido foram s6 de sofrimentos? Consegue
visualizar a revolta e o trauma nesse familiar?

Ja esta pacificado que saude é um conjunto de resultados, para a obtengdo do bem-
estar sdo necessarios varios cuidados dentro e ainda mais fora dos hospitais. O SUS é uma
dicotomia paradoxal, pois na legislacdo é referéncia mundial e na pratica, na maioria das
vezes, € um caos total onde pacientes hipervulneraveis economicamente e as vezes
hipossuficientes intelectualmente buscam um suporte e acabam vivendo momentos de
panico. Pois chegar num corredor de um hospital e ver pessoas deitadas no chdo, sem
leitos, esperar horas nas filas por atendimento, esperar meses para realizar um exame e
quando conseguir o atendimento ser mal tratada, chega-se ai a um fenémeno de
descredibilizacdo de um servico oferecido. Os impostos sdo altissimos, 0s investimentos
existem, e ainda sim, de maneira geral, estd dificilimo a efetivacdo da salde e da
qualidade de servico oferecidos pelos SUS. Fica a pergunta: Qual o motivo desse caos?
Onde esta alocado o problema do SUS? O porqué desse abismo entre legislacdo e
realidade na prestacdo do servico?

“S6 a partir da pessoa humana o bem comum torna-se inteligivel” (Wambert,
2009). “A historia das civilizagdes confirmou que, quanto menos a sociedade cré na
pessoa, menos evolui. E ao contrério, quanto mais valoriza e sublinha o papel da pessoa
humana mais avanga (...)” (Wambert, 2009). Ou seja, segundo Wambert, quanto mais se
valoriza e promove a humanizacdo mais humanos nos tornamos, se VOcé ignora o outro,
faz pouco caso, trata como nimero ou até como coisa substituivel vocé se auto coloca
como tal. Pois se vocé ndo é capaz de enxergar seu igual como valoroso, entdo vocé nao
0é.

Somos nés quem faremos o mundo um lugar melhor de se viver, é o humano que
torna o humano cada vez mais humano. Seu olhar afagoso e amavel ira refletir no olhar
do outro que devolveratal afeto. Sentimentos como esse, gerardo um mundo melhor, com
mais parcimonia, consciéncia e resiliéncia. Nos fard compreender que nao sé 0s humanos,
mas todo o planeta Terra clama por esse olhar, a Terra, a flora e a fauna reclama esse

cuidado humano, todas essas patologias e enfretamentos sdo reflexos da indiferencga da
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“evolucdo humana” que “foi sozinha” e esqueceu até a si mesmo. Antes de requerermos

algo temos que com nossas forcas o tornar possivel.
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3 EXPERIENCIAS E ACOES VIVIDAS NO PROGRAMA ERO - ENDODONTIA
E REABILITACAO ORAL — RECONSTRUCAO DO PROJETO DE VIDA DE
PACIENTES COM NEOPLASIA DE CABECA E PESCOCO

Exauridas as questdes supracitadas, avancemos para a pratica desse tratamento
mais humanizado. Os tdpicos seguintes demonstram experiéncias, acdes e projetos de
pessoas que decidiram dedicar parte de suas vidas a ajudar os pacientes oncolédgico nessa
jornada contra o cancer, seja buscando a cura de uma forma humana e gentil ou aceitando
a morte como um fechamento digno de um ciclo que chegara ao seu fim. Reconhecendo
que somos seres finitos, as vezes acometidos de doencas que reduzem a vida em poucos
meses, todavia compreendendo que nesse tempo que resta deve haver qualidade de vida

e ndo apenas sobrevida.

3.1 PROGRAMA ERO - ENDODONTIA E REABILITACAO ORAL -
RECONSTRUCAO DO PROJETO DE VIDA DE PACIENTES COM NEOPLASIA DE
CABECA E PESCOCO

No segundo semestre do ano de 2016 houve a divulgacdo do edital de um
programa de extensdo do IDCC-UFPB, a convocacgdo era para ser extencionista no
Programa ERO, esse programa em guestdo cuida de pacientes oncoldgicos, no seu inicio
tratava-se de um projeto odontoldgico, que prestava servigos de reabilitacdo oral a esse
grupo especifico, porém com o passar do tempo percebeu-se a necessidade da insercao
de outra areas e este programa tornou-se multidisciplinar, formado por profissionais e
estudantes dos cursos de odontologia, direito, nutricdo, psicologia, contabilidade e
masica.

Aprovados os estudantes, deu-se inicio a primeira edi¢do da participacdo do DCJ
— Departamento de Ciéncias Juridicas - Santa Rita, no Programa ERO. A realidade do
ERO ensina muitas coisas e permite conhecer muitas pessoas maravilhosas, abdicadas e
que queriam prestar este servico até mesmo de forma voluntaria, destaca-se que a maioria
do corpo de pessoas que formam o ERO séo voluntarias e estdo ali somente por amor a
causa. Durante esse percurso foi possivel perceber que o processo de humanizar os

servicos oferecidos nos humaniza como pessoa, é um processo de reciprocidade, ndo tem
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como o profissional buscar oferecer um atendimento mais humano e digno sem ser
humanizado e dignificado junto nesse meio tempo. Entdo nesse capitulo buscou-se
entender todo esse percurso, as pessoas que escolheram esse caminho, suas ac0es e seus
despertamentos sobre o tema.

Foram feitas algumas entrevistas com profissionais, pacientes e alguns envolvidos
direta ou indiretamente na humanizacdo do tratamento do cancer. Foram relatadas neste
capitulo quatro entrevistas: 1° com a idealizadora do Programa ERO — A Doutora Heloisa
Helena Pinho Veloso; 2° com o Doutor, médico e sociélogo José Manuel Peixoto Caldas,
exercendo o vinculo internacional do Programa ERO e o Instituto de Salde Publica do
Porto - Portugal, 3° com o paciente do ERO, senhor Hibraim Marcolino Guimarées; e por
fim a 4° com a administradora, psicanalista e coach llze Liane Setubal Machado, atuante
como psicanalista do ERO. Todas as entrevistas foram anexas ao trabalho através do um
arquivo de audio, foram anexados também os termos de consentimento livre e
esclarecidos assinados pelos entrevistados permitindo a vinculagdo de informacdes
contidas neste trabalho.

As entrevistas tem um cunho adaptado a cada entrevistado, dependendo do papel
exercido por ele ou mesmo de sua condi¢cdo em todo esse processo. Objetivou-se entender
qual o objetivo dessa pessoa dentro desse contexto, como ela se encaixa nesse “todo”,
como era sua Vvisdo e como estd atualmente depois de ser ver inserido/inserida nessa
realidade, qual a percep¢do dela com relacdo aos tratamentos oferecidos no pais aos
pacientes das neoplasias malignas.

3.2 PRIMEIRA ENTREVISTA - HELOISA HELENA PINHO VELOSO

Heloisa Helena Pinho Veloso, graduada em odontologia pela Universidade
Federal da Paraiba (1980), Mestre em Odontologia (Dentistica e Endodontia) pela Universidade
de Pernambuco (1997) e Doutora em Endodontia pela Universidade de Pernambuco Faculdade de
Odontologia de Pernambuco (2005). Idealizadora do Programa ERO- Reabilitagdo oral:
reconstrucdo de projeto de vida de pacientes com cancer de cabega e pescoco. Desenvolveu e
desenvolve inlmeros outros projetos em sua carreira profissional.

Questdes:



33

1- O que despertou seu interesse para a criacdo do Programa ERO?

Quando perguntada sobre o0 que a despertou para o assunto e para a criagdo do Programa
ERO, a doutora Heloisa relata que enfrentou diagnosticos de cancer em seu seio familiar, sua mée
foi acometida por um tumor cerebral e que todas as irmés de sua méae faleceram com 0 mesmo
problema. Diante desses quadro ela relatou que viu de perto todo o “calvario” que € processo
enfrentado pelo paciente que tem cancer, o impacto do diagndstico, a evolugdo da doenca, a
aceitagdo...e a entrega, despertou que o cancer afeta ndo s o paciente, mas sim todos ao seu redor,
diz entdo que é necessario uma preparagao para os familiares, um suporte psicolégico. Relembra
que hé dez anos atras, no ano de 2009 ela estava na Universidade da Federal da Paraiba e surgiu o
Projeto de Extens&o.

Heloisa conta algo assustador, ha dez anos atras os pacientes que eram encaminhados ao
tratamento de radioterapia ficavam impedidos de realizar procedimentos de exodontia, e num ato
de prevencao de riscos, tinham seus dentes arrancados, pois depois da radioterapia sua saude ficava
bastante debilitada, correndo risco de sofrer uma osteoradionecrosis, todos os pontos de possiveis
infecgBes deveriam ser deletados, no caso os dentes comprometidos deveriam ser retirados
previamente. Ou seja, além do passar pelo cancer, os pacientes eram mutilados e sofriam com
sequelas irreversiveis.

Mediante essa realidade o Hospital Napoledo Laureano, referéncia no tratamento do cancer
na Paraiba estava deficiente no tratante a essa reabilitacdo oral dos pacientes oncoldgicos, nasce ai
o0 Programa ERO, com a finalidade da promocéo de sauide, prevencéo das esteonecrosis e também
evitandos essas sequelas irreversiveis, que afetam ndo so o trato bucal, mas sim o psicologico desse
paciente, seu trato intestinal, sua degluticdo e sua nutrigao.

2- Como tudo iniciou?

Segundo Heloisa 0 ERO nasceu no programa de Extensdo da Universidade
Federal, sendo ela peca fundamental para a preparacdo do alunos de odontologia
(inicialmente) e servia também como uma contraprestacao a sociedade.

3- Quais os maiores desafios encontrados durante a efetivacdo institucional do
Programa?

De acordo com os relatos da entrevistada, a criacdo institucional/burocratica do
programa foi relativamente fécil, sem grandes percalcos. As maiores dificuldades foram

primeiramente com relagdo a estrutura, um local para a realizacdo do Programa, onde
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seriam prestados os atendimentos a esses pacientes; segundo uma dificuldade de angariar
material humano, alunos disponiveis para trabalhar no programa; e terceiro uma
dificuldade cotidiana, que ainda persiste até hoje que é a falta de recursos, matérias
escassos, e que na maioria das vezes é fornecido pelos proprios professores e alunos.

4- Existe algum tipo de apoio publico ao Programa? Se sim, qual?

Apesar da beleza e importancia desse programa, a entrevistada relata que a falta de recursos
do entes publicos restringe 0 apoio ao Programa ERO somente no que tange a ceder um horario na
clinica escola da odontologia no HU, durante um turno e uma vez na semana; 0 material humano,
pois os alunos que se disponibilizam a estagiar no programa ganham horas/aulas de carga horaria
obrigatdria para concluir o curso; e a disponibilizacdo minima do material por parte do
departamento de odontologia da Universidade Federal da Paraiba, que ndo obstante se encontra
igualmente limitado. Heloisa relata que junto com sua parceira de Projeto, a professora Paula
Angela Montenegro, disponibilizou inlmeras vezes matérias com seus proprios recursos, tentando
em esforgos descomunais evitar que os pacientes figuem sem o devido atendimento.

5- Quais as maiores dificuldades no cotidiano do ERO?

A Dra. Heloisa enxerga como uma grande dificuldade a falta de uma organizagéo logistica
do Projeto que va desde as marcagdes de atendimentos de acordo com a agenda dos pacientes e dos
estudantes, a organizacao das fichas técnicas desses pacientes de forma digital, a oficializacdo dos
documentos produzidos no ERO gerando um banco de dados para fins de pesquisa e
demonstragbes de resultados advindos do projeto, contendo as informagdes produzidas no
Programa e informacdes externas sobre avancos de medicamentos, tratamentos e tudo que esteja
relacionado a oncologia facilitando ao estudante ou profissional do ERO um melhor atendimento a
€sses pacientes.

Segundo a Dra. Heloisa esse banco de dados possibilitaria a producdo de contetidos
académicos, criagdo de protocolos preventivos no combate contra 0 cancer, comprovagoes da
evolucdo no tratamento humanizado oferecido pelo ERO e a possibilidade de sistematizacdo do
Projeto, fazendo com que o mesmo possa despontar ¢ “viver por si s6”, ndo dependendo tio
inteiramente de seus fundadores.

Ouitra dificuldade gritante do ERO ¢ a caréncia de insumos basicos necessarios para o
funcionamento do projeto, tais como, matérias necessarios para 0 atendimento odontoldgico

individual, boas condi¢des dos consultorios em que séo ofertados os servicos de reabilitacdo oral,
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psicologico e nutricional, manutencdo dos aparelhos usados pelos estudantes, fornecimento de
aparelhos utilizados por outras areas que interligadas a odontologia atendem no ERO, por exemplo
a nutricdo, aparelhos como: verificador de pressao arterial e verificador de glicemia capilar.

6- Como se deu a inser¢éo dos outros ramos no Projeto? Essa interdisciplinaridade
nasceu de um processo organico ou se deu de uma necessidade?

Reconhecido pela idealizadora desse projeto essa interdisciplinaridade nasceu totalmente
de uma necessidade cotidiana dos atendimentos. Heloisa destaca que os pacientes oncoldgicos
sofrem uma alteracdo bucal muito forte que afeta diretamente em sua nutricdo fisiologica, gerando
desnutricdo, ma-alimentacao, diabetes (0 paciente perde a sensibilidade do paladar e acaba
utilizando uma quantidade maior de acucar), hipertensdo (assim como ocorre com a perda da
sensibilidade no paladar com o aglicar também ocorre com o sal, consequentemente gera uma carga
maior de sal nas comidas), dificuldade de deglutir gerando uma caréncia de uma nutri¢&o orientada
que consiga adaptar a textura de novos alimentos (facilitagdo o processo de deglutir, evitando afitas,
machucados, apresentando um rol de alimentos com texturas mais acessivel e menos dolorosas),
inserindo uma alimentacdo saudavel e funcional evitando que o paciente coma de forma
indiscriminada e as cegas, por exemplo, comer alimentos que se consumidos ao menos tempo se
anulam, ou dificultam a absorcéo dos nutrientes no corpo.

A entrevistada destaca a necessidade de uma reeducacdo alimentar ainda mais importante
para 0s pacientes que receberam alta do tratamento, pois esse novo estilo de vida mais saudavel
evitara que o mesmo reincida numa possivel volta do cancer ou metéstase. Elenca também a
necessidade de uma reposicao de vitaminas que tem como funcéo proteger esse individuo.

A insercdo do Direito no projeto se deu mediante a necessidade de uma consultoria
especializada no tocante a legislacdo positiva sobre o tema. Uma orientacéo de quais sdo os direitos
desse grupo de pessoas e como se fazer valer deles juridica ou administrativamente. Oferendo um
suporte do brago do Estado, tendo em vista que os profissionais dali s6 conheciam da odontologia
e precisavam de ajuda quanto a concretizacdo desses direitos e instru¢do mediante as dificuldades
encontradas no caminhos dos pacientes, como por exemplo, a necessidade de auxilio e assisténcia
governamental, seja no oferecimento de medicamentos ou tratamento especificos, passe-livre ou

até leis organicas que garantem beneficios de cunho assistencial.
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A insercdo da psicologia nasceu de uma necessidade observada nos pacientes, que eles
precisavam ser ouvidos e tratados para evitar a baixo-autoestima, a consciéncia de que o cancer é
uma doenga curavel e 0 acompanhamento profissional durante a jornada do tratamento.

Ela faz destaque para um novo piloto no projeto, que é a insercdo da musica, que tem por
objetivo a musicoterapia baseada em estudos (o qual ela faz referéncia, mas ndo lembra exatamente
0 nome da médica) que comprovam que a musica classica ajuda na cura e reducdo alguns tipos de
cancer, musicas como as sinfonias de Beethoven e Mozart. Ela cita que a musicoterapia
desenvolvida no Projeto ocorrera na sala de espera, objetiva-se ajudar no relaxamento e na
autoestima do paciente usando a prépria historia de superacdo dos compositores. E na casa da
crianga com cancer esse suporte se dar no oferecimento de oficinas de musicas.

Outra area existente no ERO é contabilidade que objetiva a reeducacéo financeiras desse
grupo a essa nova realidade.

Questionada mais uma vez sobre essa real necessidade de interdisciplinaridade, que surgiu
no ERO, no projeto existem paciente que irdo comegar o tratamento oncoldgico, pacientes que estdo
fazendo o tratamento e pacientes em estado de alta, Heloisa reafirmou que tudo adveio de demandas
préprias do tratamento. E o qual o motivo dessa pergunta? A questdo é que nos hospital referéncia
contra o cancer esse atendimento se dar de forma isolada, € prestado, em sua maioria, apenas
tratamento hospitalar/farmacéutico, tratamentos que se limitam a reducdo numérica da doenca e
somente ao corpo. Serd que nesses hospitais também ndo surgem as mesmas demandas de
atendimento sistematico como no ERO?

A mesma relatou que tem estudado a fundo o SUS, disse que mudou a sua viséo e que se
apaixonou pela teoria desse sistema Ginico, em sua opinido o aparato legislativo é perfeito, porém na
pratica a realidade é outra, ainda € muito voltado para a quantificacdo da producdo e ndo na
qualificacdo dos profissionais, onde os mesmos deveriam se qualificar e se aprofundar nos
diagnasticos previos, na percepcédo de um possivel futuro cancer.

Nesse momento da entrevista Heloisa faz aluséo a um caso do ERO, em que um paciente
tinha passado por trés médicos e que nenhum deles havia o diagnosticado com cancer de orofaringe,
os medicos apenas informavam que ele tinha um albscesso e atrasaram o tratamento em quase um
ano. Ou seja, ele havia procurado profissionais, mas a falta de preparo dos mesmo dificultou a

detecgdo da neoplasia maligna, impossibilitando o diagnostico preventivo.
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7- Qual o0 maior intuito do ERO? Quais séo 0s seus desejos mais visionarios?

Heloisa sonha que 0 ERO se torne um ndcleo independente, autossuficiente e sobreviva
por si s6. Ndo dependa tanto de um esforco isolado dela, que ele consiga existir além de seus
fundadores, sendo possivel atender todas as demandas existentes de uma maneira “mais leve ¢
auténoma”, “menos amarrada”. Alcancando o objetivo do Projeto que ¢ através dessa prevencao e
reabilitagdo conseguir humanizar o tratamento e oferecer uma maior e melhor qualidade de vida
para essa populagéo.

Informa que ERO iniciard um trabalho de prevencéo, disponibilizando uma dupla que
ficard plantdo para os paciente que apresentam leses, ou qualquer tipo de atipicidade, esses
profissionais examinardo o paciente e defronte a qualquer estranheza encaminhardo esse caso para
arealizacdo de uma biopsia, objetivando uma prevencdo ou um diagndstico mais rapido. Sonha em
ofertar esse servigo nas comunidades da grande Jodo Pessoa, extrapolando as paredes da clinica
escola.

Ela destaca ainda como objetivo do ERO ajudar ao paciente a ser adaptar de uma forma
humana a essa nova realidade, dentro de suas limitacdes viver de uma maneira digna. E defende a
institucionalizagdo do ERO, ultrapassando essa realidade de ser apenas um projeto de extenséo,
dentro de uma clinica no HU e passando a ser reconhecido cada vez mais. Crescer ao ponto de ser
referéncia nacional, mostrando que nao é preciso mutilar as pessoas como era feito antes do
programa. Que a semente do ERO germine, esse atendimento sistematizado seja replicado e
melhorado no pais inteiro, englobando até mesmo a questdo dos cuidados paliativos em casos
cronicos.

8- Quais as maiores conquistas alcancadas no Projeto?

Segundo a entrevistada as conquistas sdo a unido e 0 comprometimento das outras areas
para com o projeto que comprovam a possibilidade desse atendimento sistematizado. Através do
Professor José Manuel Peixoto Caldas conseguiu um vinculo internacional com o Instituto de Salde
Publica da Universidade de Porto — Portugal e a equipe do ERO, em relacdo a um suporte de
conhecimento, na troca de estudos, informagdes, envio de alunos e professores que tenham interesse
de estagiar nesse setor, uma pos-graduacdo em cuidados paliativos, pois eles contém um Know-
how maior e mais desenvolvido sobre esse assunto do que nos. Um futuro doutorado em

salde publica global vinculado ao ERO.
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9- O Programa mudou sua vida? Qual o real impacto causado em vocé?

Segundo a Dra. Heloisa ela mudou muito, mudou os seus valores, e viu de perto a realidade
de uma doenga mortal que a fez perceber o quanto fugaz é a vida humana. Que a morte é real e
muito mais proxima do que se imagina (e faz citagdo a um livro chamado: “A morte é um dia que
merece ser vivido”), ela diz que quando uma pessoa consegue vislumbrar que a morte € algo real
essa pessoa se torna mais humana e passa a entender a dor, a sentir a dor do outro. Reconheceu-se
como alguem que sempre foi humana, mas que depois de sua experiéncia no ERO isso se fortaleceu,
se potencializou e a aproximou mais das pessoas. Mediante essa mortalidade ela ndo se entristeceu,
pelo contrério, entendeu que mesmo sendo téo frégil é possivel ajudar o outro e com isso evoluir.

10-  Como uma profissional do ramo de salde, vocé acredita que 0 ERO tornou seu
perfil mais humano? Crer que ele consegue replicar esse sentimento em outro profissionais?

Sim. Ela acredita por sua propria histéria que o ERO é capaz de causar esse efeito
em outros profissionais. Usando sua experiéncia ela alude a uma especializacao realizada
na cidade de Sao Paulo sobre estbmago, onde nunca imaginou estudar sobre o tema, mas
diante da necessidade dos atendimentos do programa foi necessario essa visdo mais
profunda para um atendimento mais eficaz e humano. E destaca que ndo sabia da
importancia de se capacitar no tema até ter o contato com o mesmo, por isso fez ressalvas
de que é carente de que os profissionais da salde atentem para o cancer, que conhecam
do tema da oncologia, pois o cancer é real, as estatisticas demonstram que apesar das
campanhas feitas os diagnosticos de neoplasia maligna s6 aumentam, matando nossa
populacdo. O profissional atual tem que estar preparado para essa realidade. Destacou
que o ERO abriu o horizonte para uma qualificacdo mais profunda e humana como
profissional. E traz a discursao os alunos extensionistas do ERO que tiveram essa vivencia
de multidisciplinaridade e crer que véo replicar isso em seus meios de trabalho, pois
conviveram com esse fenémeno.

Aberto a oportunidade a entrevistada de acrescentar algo ela disse que a entrevista
foi bem abrangente e que conseguiu exaurir suas demandas. Feitos os agradecimentos

encerrou-se a mesma.
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ANALISE CRITICA

Levando em consideracdo a entrevista dada pela Doutora Heloisa pode-se
perceber que o Programa ERO nasceu do desejo em ofertar um tratamento humano e
adequado diante do uma lacuna no Hospital Napoledo Laureano, 0 mesmo oferecia um
tratamento mutilador e degradante, mas bastava esta com cancer, para diminuir possiveis
danos era necessario sacrificar partes do corpo. Porém o ERO veio para vencer essa ideia
e mostrou que é possivel oferecer tratamento adequado e sanar esses possiveis danos. O
programa nasceu e ja esta com 10 anos, ao longo do tempo ele cresceu, ganhou adeptos,
mas ainda ndo recebeu a notoriedade que merece. A falta de recursos € uma ameaca real
a vitalidade do programa, investimentos publicos sdo necessarios, o ERO atende pelo
SUS e para sanar os problemas do préprio SUS.

Com o passar dos anos o programa colheu grandes frutos, recentemente ocorreu o
reconhecimento pelo Instituto de Saude Publica do Porto — Portugal, possibilitando a
troca de conhecimentos objetivando melhorar os servigos da salde publica de ambas as
nacdes. Houveram grandes conquistas dentro das paredes do ERO, a reabilitacdo oral e
social dos pacientes; os estudantes envolvidos também colheram étimos frutos pois foram
feitas varias pesquisas, varios conteudos promissores vém sendo desenvolvidos, e mais
ainda o crescimento humano e profissional desenvolvido no dia a dia dos atendimentos.

Existem enormes passos a serem dados, grandes desafios a serem vencidos para
que o Programa ERO venha despontar e alcancar todos os seus maiores sonhos, sonhos
como sua autonomia e ampliacéo, capacidade para atender um maior nimero de pessoas
e possibilitar a varios estudantes essas experiéncia unica. Os desafios sdo inimeros, mas

0 ERO vem provando que € bom em vence-los.

3.3 SEGUNDA ENTREVISTA: JOSE MANUEL PEIXOTO CALDAS

José Manuel Peixoto Caldas, graduado em Filosofia pela Universidade Nova de
Lisboa (1986), graduado em Medicina pela Universidade Nova de Lisboa (1993),
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mestrado em Medicina pela Universidade de Barcelona (1997), mestrado em sociologia
pela Universidade Nova de Lisboa (1997), doutor em sociologia pela Universidade de
Barcelona (2001) e pés-doutorado em antropologia (2003). Professor titular de cuidados
paliativos e bioética da Universidade Federal da Paraiba. Vinculado ao Programa ERO
através do Instituto de Saide Publica do Porto- Portugal. O entrevistado possui um longo
e admiravel curriculum académico.

Questdes:

1-  Vocé enquanto um médico natural de outro pais, que ja trabalhou em
hospitais brasileiros qual a sua visdo a respeito da salde publica oferecida no Brasil?

Segundo o entrevistado o Brasil tem um sistema de salde muito bom, porém o
que dificulta o oferecimento dessa salide de qualidade € a diferenca entre a lei e a realidade
encontra dentro e fora dos hospitais. Ele fez referéncia a qualidade do SUS, diz que o
mesmo serve de exemplo para outros paises, mas que a desigualdade entre os Estados
afeta diretamente a da qualidade na estrutura dos hospitais (usa como referéncia o
contraste entre o Estado de S&o Paulo x o Estado do Ceard, fazendo aluséo ao Instituto do
Céncer de Barretos- SP e ao hospital Albert Sabin) , criando um certo tipo de
“setorizacdo”, onde alguns lugares t€ém melhores condigdes de tratamento que outros e
iSso sobrecarrega tais instituicGes ou até mesmo cria uma ideia de um “servico prestado
a poucos”, ou nas palavras dele “¢ uma gota no oceano do Brasil”.

Destacou que quando chegou em Fortaleza, no hospital Albert Sabin tentou
replicar um projeto feito em Portugal chamado “Recreacio Terapéutica das Criangas com
Cancer” no Instituto Portugués de Oncologia, busca-se observar a realidade de uma
crianga com cancer, ndo sé sobre a patologia, mas como isso afetava a familia (parental
e fraterna). Todavia ndo foi possivel implementar no Brasil, para explicar melhor o caso
o Dr. Caldas usou o exemplo das criangas com orteossarcoma (cancer 0sseo que comeca
nas células formadoras dos 0ssos) que vinham do interior do Estado e que a familia tinha
muitos outros filhos, haviam nesses casos alguns pais que deixavam os filhos e voltavam
para o interior e sO vinham novamente para buscar a cesta béasica oferecida pelo hospital
(usada para alimentar os outros filhos), logo ndo existia essa rede parental, era impossivel

a realizacao dessa observacao, pois a crianga ficava praticamente com apenas um dos seus
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pais longe de todo ceio familiar, a crianca doente ainda era um suporte alimentar para o
resto da familia.

2-  Levando em consideracdo sua experiéncia como médico oncologista em
Fortaleza quais as maiores diferengas entre o combate ao cancer aqui no Brasil e o
combate ao cancer na Europa?

A desigualdade social, a vulnerabilidade intelectual e a hipossuficiéncia
econdmica. O entrevistado conta que presenciou casos de familias que vinham tratar seus
filhos no Hospital Albert Sabin e que moravam h& mais de 700 km de distancia, cidades
fronteiras de Estado do Ceara com o Estado do Piaui, regides inospitas sem saneamento
béasico, luz elétrica, agua encanada, sem alimentacdo adequada, ou seja sem 0 minimo
existencial de uma vida com dignidade. Entdo para o entrevistado o brasileiro lida com
dificuldades béasicas para se manter vivo, enquanto o europeu nem tanto.

O povo brasileiro, em algumas cidades é totalmente desassistido pelo Estado,
um Estado que ndo tem o menor interesse de ofertar uma vida digna ao seu cidadao,
quadros de familias que se mantém no poder por décadas sem a menor intencdo de
gerenciar as necessidades de seus votantes, ocasionando assim quadros de extrema
miséria.

Para o Dr. Caldas a falha ndo esta tdo situada nos hospitais (apesar da existéncia
de suas proprias dificuldades) mas sim na saida dele, na volta a realidade, quando uma
crianga que se tratava no Albert Sabin era mandada para casa e ndo tinha como manter
sua higiene pessoal basica para evitar infec¢fes porqué a agua escarca tinha como
prioridade a hidratacdo e ndo o banho, onde essa crianca nao tinha um banheiro para
realizar suas necessidades fisiol6gicas, onde essa crianca ndo tinha energia elétrica para
manter a temperatura corpérea mantida no hospital pelo ar-condicionado, ou ndo tinha
geladeira para manter as suplementacdes alimentares indispensaveis na luta contra o
cancer. Destaca também a realidade nos hospital, conta que uma grande divergéncia que
V€ entre o Brasil e a Europa é o ambiente hospitalar, aqui no Brasil alguns hospitais sdo
relacionados ao panico, as pessoas evitam ir, pois 0s exames sao0 marcados com esperas
enormes e cansativas, alguns atendimentos demoram horas a fio, e as vezes em alguns
atendimentos faltam materiais basicos. Enquanto na Europa a realidade € outra, relata que

em Portugal a média anual para a espera de atendimento hospitalar € em meia de no
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maximo uma hora e meia (isso quando ha a existéncia de epidemias), os atendimentos se
ddo em tempo razoavel, os ambientes hospitalares europeus buscam ser bastante
aconchegantes, visando o maior conforto de seus usuérios.

Outro destaque que faz a diferenca entre os hospitais brasileiros e os europeus é
referente a alimentacdo, pois aqui no Brasil é ofertado uma comida com alto teor de
gordura, grandes quantidades de acucares e baixa qualidade, Caldas faz aluséo as frituras
e bebidas gaseificadas que sdo comercializadas dentro dos centros hospitalares, os
pacientes menos abastados ndo tém condigdes de sair para comer em um restaurante e
acabam por comer comidas mais baratas e com menor qualidade, como por exemplo,
coxinhas de frango, refrigerantes e doces (coisas que ndo ajudam em nada o tratamento
do céncer), enquanto nos paises europeus foram feitas instalacdes de maquinas
dispensadoras de frutas, sdo oferecidas por esses hospitais refeicdes balanceadas e ficou
proibida a venda e comercializagdes de frituras nos centros hospitalares.

3-  Segundo sua experiéncia aqui no Brasil vocé percebeu que a cura e 0
tratamento humanizado do cancer ainda € um fendmeno setorizado?

Sim! Porque esse tipo de tratamento exige que se esteja numa cidade com
recursos capitais por exemplo, evolve ter uma capacidade econdmica para enfrentar 0s
gastos advindos da medicacdo e dos exames advindos da patologia e uma alimentagéo
adequada a doenca.

4-  Qual sua visdo sobre a humanizacdo do tratamento do cancer oferecido
aqui no Brasil? Oque te fez como médico querer seguir esse cunho mais humanizado da
medicina? Qual a situacdo mais humana que vocé presenciou no seu periodo aqui no
Ceard?

“O SUS oferece uma cartilha bastante humanizada, porém depois ndo ha
recursos para a sua aplicacdo”. A falta de conhecimentos, a vulnerabilidade social e a
impossibilidade de recorrer a profissionais treinados (pois a lei garantidora desse
tratamento existe, todavia é desconhecida ou ndo é possivel pagar, por exemplo, um
advogado que pleiteei esse direito em face do Estado) ocasiona um negligenciamento
desse servico.

“De uma forma geral ela ja esta condenada, desde o inicio a ser excluida e a ter

um baixo nivel socio sanitario pela sua questdo de vulnerabilidade socioeconémica...
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Aqui a questdo social muitas vezes impossibilita a humanizacdo da saude”. A
humanizacdo do tratamento do cancer vai além do que se imagina, ela deve esta desde a
garantia das necessidades basicas como o0s insumos para a sobrevida, aos centros
hospitalares que devem oferecer um tratamento terapéutico e farmacoldgico de boa
qualidade e até a assisténcia familiar desse paciente. E necessario um suporte para o
enfrentamento da patologia, o tratamento humano é aquele que reconhece as necessidades
e as supre de forma eficiente.

5- O que te fez seguir esse cunho mais humanizado da medicina? Qual a
situacdo mais humana que vocé presenciou no seu periodo aqui no Ceara?

Como médico Caldas revela que a situagdo mais dificil para ele ¢ “ajudar a
morrer... pois ndo estamos preparados para morrer, ¢ uma morte humanizada”. Caldas
conta que uma das coisas que mais o chocou no Brasil foi um episddio num hospital do
Ceard, tratando criangas com cuidados paliativos, (neste momento ele ja havia trabalhado
no hospital de Barretos na cidade de Sdo Paulo com criancas em estado terminal e que
nesse hospital as criancas tinham seu espago, um quarto individualizado), porém no
hospital Albert Sabin no Cearéa era diferente, eles tinham sala que possuiam entre cinco e
dez camas, e em um dos dias o0 entrevistado presenciou que o pessoal retirou a cama de
um dos pacientes e pds na parte de tras da torre de elevador, para esperar a hora da morte
e que ninguém vise esse momento, apenas a familia.

Nessa hora da entrevista Caldas revela “foi a morte mais horrivel que ja vi na
minha vida até hoje, vi, acompanhei o caso de um jovem de treze anos que tinha um
cancer testicular e ele morreu atras do elevador, que era o Unico local que tinha alguma
privacidade para morrer com 0s pais sem ser visto. Isto é o mais humanizado que eu vi
dentro da desumanizacdo que vi dentro do hospital Albert Sabin do Ceara!”

Relata visitou um hospital de oncologia na cidade de Imperatriz no Estado do
Maranhdo que ndo havia suporte para todos os paciente, e em tipo de jardim alguns
pacientes faziam a sessdo de quimioterapia em baixo de uma arvore com a bolsa
quimioterapica presa num galho, isto cinco anos atras.

“Eu comparo o Brasil com realidades muito parecidas com a Angola, ndo ¢

melhor o Brasil que a Angola (sic) ou Mocambique essa ¢ a realidade que eu digo”
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Caldas faz algumas observacdes sobre o povo brasileiro, toda a desigualdade
social, racismo, indiferencas com as dificuldades enfrentadas pela populacéo, e todas suas
escabrosas consequéncias sejam na violéncia, na hipervulnerabilidade de um grupo ou
minoria, na crise da saude publica e etc.

Feito os agradecimentos terminou-se a entrevista.

ANALISE CRITICA

E notdrio que durante toda a entrevista o Dr. Caldas faz observacdes sobre as
desigualdades sociais existem no Brasil, como soci6logo e antropdélogo seria impossivel
ndo reconhecer que esse fendmeno interfere diretamente na humanizagéo do tratamento
do cancer, ndo somente, mas em todo servico publico. Ndo ha como falar em tratamento
humano quando néo é possivel dispor recursos para tal, 0 pais € rico e tem esses recursos,
porém a ma distribuicdo das rendas torna tudo mais dificil.

A experiéncia vivida por ele nos hospitais do Brasil mostrou que a cura e o
tratamento do céncer existem, todavia ainda é reservada a uma elite, pessoas com
capacidade financeira e intelectual para fruir do melhor oferecido pelo SUS, em contra
partida uma enorme parcela da polucdo definha nos corredores de alguns hospitais menos
favorecidos servidas do mais basico tratamento. Caldas destaca a importancia do
tratamento fora dos hospitais, a necessidade de se olhar a realidade desse paciente em seu
habitat anterior ao diagnostico, quais sdo as possibilidades de enfrentamento a neoplasia.
Ndo convém falar em humanizacdo de tratamento enguanto o Sistema permite que
pessoas passem fome, enquanto essas mesmas pessoas ndo dispdem de saneamento
basico, e dos insumos mais esséncias para a sobrevida humana.

E preciso uma mudanca na base, uma educagdo preventiva capaz de ensinar
acOes simples que a longo prazo oferecem resultados que tratamento nenhum poderia
oferecer. Cuidado desde cedo para evitar o pior mais tarde, e ademais caso venha ocorrer
a neoplasia o sistema estard pronto para reabilitar a saide desse paciente. Resumindo €
palpavel a caréncia de recursos dentro dos hospitais, entretanto maior ainda é ela fora

dele.
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3.4 TERCEIRA ENTREVISTA — HIBRAIM MARCOLINO GUIMARAES
Paciente do ERO

Questdes:

1- Qual o seu primeiro contato com o cancer?

O paciente relata que seu primeiro contato com a neoplasia maligna se deu
mediante seu préprio diagndstico, ndo havia anteriormente nenhum caso em sua familia.

2- Como foi para vocé o momento do diagndstico?

Durante seus exames cardioldgicos de rotina ndo foi encontrada nenhuma
anomalia, seus resultados estavam dentro dos padrées de normalidade, porém ele relata
que sentia uma dor persistente do lado direito do peito que cruzava para o esquerdo e
continuava nesse mesmo trajeto. Admite que nesse periodo utilizava de automedicacgéo
sem instrucdes médicas, e que utilizava doses altas. Relata que passou por Vvarios
especialistas até chegar a um que solicitou uma ressonancia magnética com contraste que
identificou um mieloma multiplo.

Conta que estava no banheiro foi levantar e quebrou a coluna, descobrindo que
tinha um tipo de cancer na medula que enfraquece sua estrutura 6ssea, essa patologia era
até entdo assintomatica, sua vida corria normalmente, praticava exercicios fisicos na
academia, trabalhava e viva a chegada de uma nova filha. Relata que a neoplasia, se
manifestou de forma muito rapida e o diagnostico foi como “choque”, exigindo que ele
fosse muito forte (nesse momento o paciente chora e demonstra um pequeno abalo
psicoldgico, mas sempre firme e mantendo a fé). Hibraim conta que houveram bastante
avancos no tratamento desse tipo de cancer e que atualmente a medicina utiliza da prépria
medula do paciente, diminuindo a possibilidade de rejeicdes e evitando toda uma espera
por doador.

3- Vocé sentiu mais medo da doencga em si ou do tratamento?

Segundo o paciente ndo foi exatamente medo e sim um choque. Relata que
procurou encarrar e buscar o tratamento adequado junto com todo o suporte dado pela sua

familia, principalmente por sua esposa. Diz esta tranquilo quanto ao tratamento.
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4- O diagndstico modificou algo no seu relacionamento com sua familia? Se
sim, em que?

(Chorando) o paciente relatou que ndo. Apenas fortaleceu.

5- Vocé tinha medo do cancer antes do diagndstico?

Ao ver dele o cancer de certa forma essa patologia assusta. Relata o episédio em
que quebrou a coluna e foi levado ao hospital aos gritos de dor, e conta que iSSo causou
um alvorogo em seus conterraneos. Mesmo ele ndo sentindo nada a respeito do mieloma,
acreditou-se que aquele episddio se devia ao cancer, quando na verdade era sua coluna
que estava quebrada. Ele diz ter ciéncia desse pavor coletivo a respeito cancer,
pessoalmente causou-lhe mais espanto e choque. Destaca que ndo ha o que fazer além de
buscar “tratamento adequado e ter &”.

6- Houve alguma diferenca na sua rotina apds o inicio do tratamento?

Ele reclama da auséncia do trabalho, informa que até um més antes dessa
entrevista ndo conseguia dirigir. Informa que gradativamente esta voltando ao trabalho,
ainda ndo exerce as mesma fungdes, mas que encontra amparo psicoldgico na volta ao
trabalho. Ou seja, inicialmente houve uma consideravel mudanga de rotina, sendo
necessario desenvolver e se adaptar a uma nova realidade que o permita conviver com
esse novo quadro e viver dignamente.

7- Vocé sente algum afeto emanado por parte da equipe de profissionais que
cuidam do seu tratamento?

Nas palavras do paciente “eu acredito assim.... eu acredito que estou dado muita
sorte, todos os profissionais que eu peguei sdo muito atentos”. Reconhece que todos os
profissionais que cuidaram de seu tratamento foram muito humanos, conta que costuma
conversar bastante com sua esposa sobre a diferenca de sua realidade e a de outros
pacientes que ndo dispde desse suporte familiar durante o tratamento e reconhece que isso
influéncia diretamente no processo de cura.

8- Vocé esté satisfeito com seu atual tratamento?

Sim. Segundo as palavras do entrevistado tem fé em Deus que sera curado, diz

que na verdade ja se sente curado.
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9- Vocé conhece seus direitos enquanto paciente oncoldgico? Se sim, quais?

De forma geral o paciente se mostrou bastante informado e conhecedor de todos
0s seus direitos. Sabe da existéncia deles, atende alguns a fundo e outros de forma
superficial, mas relata que tanto ele como sua esposa buscam manter-se atualizados no
que diz respeito a esse tema. De forma concreta o paciente relata que a prefeitura de sua
cidade disponibiliza recursos para viabilizar seu tratamento.

10- Na sua opinido, enquanto paciente, o que falta para seu tratamento
melhorar efetivamente?

Ele cita que algo que o incomoda ¢ a falta de recursos nas instituicbes publicas,
investimentos direcionais e efetivos no sistema unico de saude.

11-  Qual seu maior desejo além da cura?

Paciente respondeu em uma s6 frase: “ter qualidade de vida”.

Feitos os devidos agradecimentos encerrou-se a entrevista.

ANALISE CRITICA

A pessoa entrevistada € um pacientes do Programa ERO, casado, recém pai, ex-
funcionario publico, e atualmente profissional autdbnomo. Ele € proprietario de um
comercio que segundo ele gera em torno de 10 mil reais por més, porém ele optou por
fazer o tratamento do mieloma madltiplo integralmente pelo SUS, e conseguiu, desde o
oferecimento do TFD (ele recebe auxilio no combustivel para chegar aos centros
responsaveis por seu tratamento) até procedimento avancados. De acordo com as
informacdes colhidas nessa entrevista e nas perguntas feitas na ficha técnica do ERO (em
anexo) os procedimentos adotados para sua cura sdo bastante caros, sessdes de
imunoterapia que custam mais de 20 mil reais, e o transplante de medula que ultrapassa
0s 300 mil reais nessa técnica é retirada a medula do préprio paciente, a mesma € tratada,
infiltrada novamente e passara a combater o cancer no interior do corpo.

Aonde se quer chegar com tais informagdes? Simples! A capacidade intelectual,
financeira e o suporte familiar possibilitaram que houvesse pleito por um tratamento mais
avancado, humano e tecnoldgico possivel. A consciéncia por parte do cidaddo da

obrigatoriedade do Estado em oferecer tratamento adequado obriga que o mesmo o faga,
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dai nasce o grande empecilho ao oferecimento de uma educacdo bésica, capaz de
conscientizar toda a populacédo, pois uma populacdo que ndo conhece seus direitos, ndo
pleiteia e ndo CUSTA, ou seja, O CUSTO DA DOR, interessa ao Estado que sua
populacdo se contente com tratamento bésico, afinal “¢ de graga” ou “o que vocé iria fazer
sem essas migalhas, como iria se tratar sem o Estado!”, “contente-se com o pouco, pois é
tudo que tera!”

Através do ERO é possivel conhecer diversas realidades, desde pessoas como 0
senhor Hidraim que conseguiu um &timo suporte até pessoas que ndo dispbe de
alimentacdo adequada por falta de recursos, pessoas que pos cancer passaram a viver de
doacdo e ndo recebem se quer um auxilio governamental. Mediante tais fatos é observavel
uma seletividade cruel e interesseira, que desumanamente abandona mediante tal
patologia e mata sem d6. Deixa-se claro que é de imensa felicidade que o paciente
entrevistado tenha conseguido tal tratamento, o que incomoda € saber que ele é
EXCECAO e ndo REGRA, ele é um em um milho.

3.5 QUARTA ENTREVISTA — ILZE LIANE SETUBAL MACHADO

Graduada em administragdo, graduanda em psicologia, formagdo em psicanalise
e choac. Psicanalista atuante no Programa ERRO

Questdes:

1- Como vocé conheceu 0 Programa ERO?

lize informou que conheceu 0 ERO atraves da professora Paula Angela Montenegro
que é parceira de projeto da Heloisa. A entrevistada relata que foi informada que existiam
bolsas para as pessoas que estivessem em atividade no ERO, porém devido a um corte de
orcamento essas bolsas foram retiradas e alguns desses bolsistas precisaram se afastar do
projeto. Tendo em vista esse afastamento surgiu uma grande necessidade de profissionais
na area da psicologia, para oferecer um apoio, llze informa a Paula que é formada em
psicanalise e que ainda esta se graduando em psicologia, porem a necessidade real desse
apoio fez com que Paula mantivesse o convite. llze aceitou, estd atuando como
psicanalista no ERO ha seis meses e releva esta encantada com o convite, identificou o

ERO como uma riqueza.
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2- Foi feito um comentario sobre o processo de interdisciplinaridade do
Programa, as demandas que nascem no dia a dia dos atendimento e a diferenca
encontrados dos tratamentos oferecidos nos hospitais que combatem o cancer. Mediante
0 exposto foi perguntado como ela enxerga esses tratamentos que séo oferecidos nesses
hospitais do cancer.

Segundo a entrevistada esses tratamentos sdo estanques, segmentados e
incompletos. ldentifica isso como a grande diferenca do ERO, alega que o Programa ERO
enxerga o paciente como um todo, prestando assisténcia de vai desde uma alimentagéo
saudavel, passa pelo suporte psicologico e legislativo e por fim passa a receber o
tratamento odontoldgico.

3- Quais foram as maiores dificuldades como psicanalista que vocé enfrentou
no Programa ERO?

lize relata que primeiramente sofreu com a falta de estrutura, em qual lugar
ocorreria esse acolhimento aos pacientes. Reconhece que 0 ERO é um projeto belissimo,
mas que sofre de uma grave limitacdo de recursos, com isso € necessario que o
profissional seja bastante flexivel para entender o paciente que estd chegando, de como
acolher, porque ndo existia espaco fisico separado, mas com esforco a professora Heloisa
conseguiram uma sala ao lado da clinica escola onde sao oferecimentos 0s outros servicos
do projeto.

Em segundo relata as dificuldades subjetivas que existem nos pacientes, casos de
pacientes tdo fragilizados que perderam a capacidade de falar, ndo a capacidade fisica das
cordas vocais, mas a capacidade psicoldgica, sdo tao afetados pela enfermidade que néo
conseguem se quer desenvolver uma comunicagdo normal.

Ela destaca um caso que chamou bastante sua atengéo, o paciente ndo queria fazer
a terapia sozinho e pediu que a mulher dele entrasse na sala. llze destaca que o
atendimento do ERO ¢ muito “peculiar”, pois ndo atende como normalmente atenderia
em sua clinica, segundo ela o protocolo da psicanalise se da entre o profissional e o
paciente, porém no ERO isso as vezes ndo é possivel. No programa se atende de acordo
como o paciente suporta ser atendido, ou seja, ha uma adaptacdo a realidade dessa pessoa.

4- Qual o seu maior intuito profissional e pessoal no ERO?
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A entrevistada relata que ja foi vitima de uma neoplasia maligna, se considera uma
sobrevivente e explica que conhece a dor do paciente pois ja passo pela mesma
experiéncia. Compreende a dor, a angustia e 0 medo, porqué provou do mesmo momento
de receber o diagndstico positivo para essa enfermidade e destaca que poderia oferecer
auxilio ainda que ndo fosse psicanalista, apenas como ser humano, de “olhar no olho do
paciente e dizer: eu sei 0 que vocé esta passando”.

Reconhece que o ERO é uma escola que talvez em nenhuma outra clinica de
psicologia ela consiga adquirir tal conhecimento, pois em suas préprias palavras 0 ERO
tem ensinado a ela ser mais humana, a ter um atendimento mais humano e ter uma escuta
mais ativa por se tratar de demandas bem mais profundas que as cotidianamente sao vistas
nas clinicas. Para llze 0 ERO é uma situacdo real de vida e morte, sdo pessoas com uma
fragilidade absoluta. Reconhece que sua doacdo, ainda que como pessoa humana que
atravessou um cancer, tem uma escuta melhor e que tem uma possibilidade de mobilizar
0 paciente para uma motivacao de cura através de suas técnicas de coach.

5- Qual foi 0 seu primeiro contato com o cancer?

Seu primeiro contato foi durante seu proprio diagnoéstico. Diagnosticada com
cancer de colo de Gtero com 28 anos, ndo era um cancer agressivo, mas a mutilaria para
o0 resto da vida e ela ndo poderia mais ter filhos. Conta que ficou apavorada, mesmo
sabendo que ndo existia um risco direto de morte, existia a necessidade da remocao do
Utero, mas ndo da perda da vida e mesmo assim ela relata que tinha um extremo pavor de
ter sido acometida por essa patologia, segundo ela passar por essa patologia mexe com
tudo, modifica a visdo de mundo, as emogdes os valores e diz que foi esse fator que a fez
estudar psicologia. Era funcionaria publica, gerente do Banco do Brasil no Estado da
Bahia e conta que foi refém de bandidos por um longo periodo de tempo durante um
assalto a esse banco, seis meses apds esse assalto nos exames periddicos ela recebeu o
diagnostico de neoplasia, ou seja, em poucos meses esse cancer se desenvolveu
rapidamente.

A entrevistada relata que também teve contato com o cancer em sua familia, e que
isso a despertou para estar no ERO, mas principalmente porque ela passou por essa
dificuldade, entdo pode olha para outra pessoa e dizer que o cancer apesar de tudo €

curavel, fala sobre a influéncia da psique na recuperacdo do paciente e explica que esta
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comprovado que o paciente com cancer que se “entrega a doenga” ele morre mais rapido,
mesmo que o diagnostico ndo seja de morte a pessoa desistiu e abalou seu psique e iSSO
influencia todo seu sistema imunolégico.

6- Quais seus planos futuros depois de conhecer a realidade do no ERO?
Quais suas pretensdes académicas e pessoais?

Revela que pretende continuar atendendo no ERO por tempo indeterminado e que
objetiva produzir bastante contetdo académicos, melhorando seu atendimento e
qualificacdo profissional. Acredita que com essa producdo de trabalhos, arquivos podera
contribuir para o arcabouco do programa. Inicialmente llze ndo tinha pretensdo nenhuma,
porém quando conheceu o programa diz ter tido nocdo da quantidade de riqueza
intelectual e humana produzida no ERO e revela que futuramente deverd escrever seu
trabalho de concluséo do curso de psicologia sobre o Projeto ERO.

7- Como ¢ conhecer os “dois da mesa”, enquanto paciente oncoldgica e
enguanto psicanalista que venceu o cancer e presta assisténcia aos pacientes do Programa
ERO?

Como paciente: relata que foi assustador, logo apds o diagnostico passou por uma
cirurgia que removeu parte de seu Utero, um més depois da cirurgia ela foi fazer as
revisdes e descobriu que o cancer ndo havia sido curado, havendo a necessidade de
realizar novos procedimentos para remover todo o Utero. Nesse momento ela acreditou
que estava diante de um quadro de metastase, e conta que a partir dali teve um contato
direto com a ideia real de morrer.

Na época solicitou ao seu médico o prazo de um més, durante esse um més ela
viajou para Europa e conheceu diversos paises que tinha vontade de conhecer, nas
palavras dela “eu fui me despedir da vida”. A Ilze relata que mesmo depois de quase 30
anos ela ainda se sente em alerta nos exames periddicos pelo medo de reincidir no cancer,
“¢ como se a gente vivesse com uma espada na cabecga, eu nao levo isso como um processo
de neurose ou de hipocondria, mas € como se eu estivesse sempre em alerta”.

Como psicanalista: ela diz se sentir bastante preparada, ainda que ndo tenha
concluido seu curso de psicologia, pelo fato de ter vivenciado a experiéncia. Ela conta
que seu pai teve cancer de prdstata e que sua familia buscou em Salvador-BA o melhor

oncologista da época, 0 médico era o senhor Paulo Boente que enquanto fazia uma
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especializacdo nos Estados Unidos descobriu que tinha cancer nas cordas vocais, ou no
pescoco (ela ndo sabe ao certo) ele falava com ajuda de um aparelho localizado na sua
garganta. Ao ver de llze ndo poderia existir atendimento mais humano, afinal o médico
sofria da mesma patologia, entdo era alguém que conhecia o0 sentimento, que possuia um
“lugar de fala”.

Relata que em alguns de seus atendimentos no ERO se deparou com paciente
bastante abalados e conseguia olhar pra esse paciente e dizer “vocé pode falar o que vocé
quiser, porque vocé esta falando com alguém que ja viveu essa experiéncia” e conta que
naquele momento enxergava uma mudanc¢a de comportamento nesse paciente, pois a
partir dali ele conversava ndo s6 com a psicanalista, mas sim com alguém que viveu uma
realidade parecida, que compartilhou da mesma dor.

lIze vai além, ela relata que ainda mesmo nos casos que ndo ha cura é necessario
oferecer uma vida digna durante aquele periodo que o resta e também garantir uma morte
digna. Conta que seu sogro estava com um quadro de metastase e a familia preferiu que
ele ficasse em casa, saibam que n&o havia cura entdo buscaram garantir um fechamento
de ciclo digno, a familia conseguiu confraternizar e entender a morte daquele ente querido
trazendo paz a um momento tao dificil.

Realizados os devidos agradecimentos encerrou-se a entrevista.

ANALISE CRITICA

A llze representa um perfil de pessoas que passaram pelo problema, venceram e
decidiram ajudar outras pessoas a enfrentar o mesmo maleficio. Esse tempo que ela
dedica ao programa como psicanalista tem uma papel importantissimo, o doente da
neoplasia, mesmo que ndo saiba necessita de um suporte psicologico, esta frente a uma
possivel morte ndo é facil para ninguém. Todos vamos morrer, mas ninguém pensa sobre
isso, entretanto o diagndstico de certas patologias aproxima essa ideia, a finitude da vida
tornasse palpavel.

A entrevistada era muito jovem quando descobriu o cancer no utero, dispds de
recursos, conseguiu um tratamento adequado e venceu a neoplasia. Hoje ela reconhece a

importancia do programa e de um tratamento humano, tanto como paciente, como
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profissional. Estamos diante de uma pessoa que ja viveu os dois lados da moeda e sabe
como é importante que seja dado tal suporte ao doente. E de suma importancia ter
consciéncia que o cancer é uma patologia séria, perigosa e que requer total atencdo, mas

que tem cura e deve ter dignidade no seu trato.

4 TRATAMENTOS CONVENCIONAIS E SEUS EFEITOS. AVANCOS E
TRATAMENTOS MAIS HUMANIZADOS

Os topicos acima representam bons exemplos de programas, projetos e
pessoas que inclinadas a humanizacao da salude e da medicina tém se dedicado a tornar
os enfretamentos do cancer mais suportaveis. Nao é facil ser acometido por uma doenca
cronica, assim como a quarta entrevistada llze Liane relatou “é como se a gente vivesse
com uma espada na cabeca, eu ndo levo isso como um processo de neurose ou de
hipocondria, mas € como se eu estivesse sempre em alerta.” Ou seja, ainda que a cura
tenha sido alcancada é necessario a realizacdo de constantes vistorias e check-up, evitando
uma possivel reincidéncia cancerigena. Tendo em vista esse constante enfretamento os
topicos abaixo encarregaram-se de tratar sobre o que é o cancer, quais 0s tratamentos
oferecidos nos hospitais, nos centros oncolégicos e nos institutos do cancer. Tratamentos
mais avancgados e humanos, tecnologias que vém sendo estudadas sobre essa tematicas,
as consequéncias advindas de efeitos colaterais do tratamento em busca da cura. E 0s

cuidados paliativos aos casos que a cura ndo é mais alcancavel.
O QUE E O CANCER?

Segundo o INCA, cancer é o nome dado a um conjunto de mais de 100 doencas que
tém em comum o crescimento desordenado de células, que invadem tecidos e érgaos.
(INCA, 2019).

Este se da do crescimento de células desordenadas, formacdes de tumores nos tecidos
ou 6rgdo de forma bastante agressiva e a possibilidade de se espalhar para varias regides
do corpo (metéastase).

Dividem-se em sarcomas (0ssos, musculos e cartilagens) e carcinomas (pele e

mucosas). E uma das patologias cronicas, ndo transmissiveis que mais mata no Brasil. O
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cancer de mama, por exemplo, é o cancer que mais mata mulheres no mundo, segundo a
Santa Casa de Misericérdia de S&o Paulo ele é responsavel por cada um em cada quatro
Obitos por cancer em todo mundo, em 2012 foram mais de 50.000 novos casos no Brasil.
Enquanto, segundo o site Estaddo o cancer de préstata é a segunda maior causa de morte
por doenca entre homens, em 2016 foram aproximadamente mais de 60.000 casos no
Brasil. Esses sdo os tipos de cancer mais conhecidos, porém como dito acima sdo mais de
100 tipos, em diferentes locais do corpo humano, em diferentes escalas de gravidade e
complicacdes. (INCA, 2019)

Para o cancer ndo existe idade nem perfis, apesar de que alguns tipos sdo mais comuns
num certo grupo de pessoas, como por exemplo o de pele, que € mais comum em pessoas
de pele clara; ou o osteossarcoma € bastante comum em criancas; ou cancer de pulméo
que é comumente apresentado em fumantes. Enfim, ele pode acontecer com qual quer
pessoa e de forma deliberada, mas cabe salientar que existem fatores propulsores para o
aparecimento da neoplasia maligna, exemplo, alcoolismo, tabagismo, uso diario de
nicotina, obesidade, estresse em excesso, hereditariedade e entre outros.

A maioria dos canceres sdo assintomaticos e se manifestam em total siléncio, dai a
importancia da realizacdo periodica e ordenada de check-up médicos e realizacdo de

exames preventivos.
CAUSAS

Segundo o INCA, néo existem causa Unica para o surgimento do cancer, existem
fatores internos e externos, porém é uma proporcionalidade de até 20% de fatores internos
e de até 80% de fatores externos, ou seja, € uma patologia consideravelmente evitavel,

desde que se segue os protocolos preventivos. (INCA, 2018a)

TRATAMENTOS CONVENCIONAIS, MAIS COMUNS NOS HOSPITAIS
PUBLICOS DO BRASIL

O tratamento do cancer pode se dar de varias maneiras ou até mesmo da
combinacdo de duas ou mais modalidades. Sendo elas a cirurgia de remocéo de tecidos
comprometidos ou da remogdo dos sarcomas e ou carcinomas, a quimioterapia, a

radioterapia e o transplante de medula 6ssea.
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CIRURGIA

A cirurgia oncoldgica tem vérias finalidades, ela pode agir de forma terapéutica
na remocédo Total do tumor, do tecido ou até mesmo do 6rgdo comprometido desde que
essa neoplasia tenha sido descoberta rapidamente e ainda néo tenha se espalhado ou como
¢ popularmente conhecido “enraizado”. Pode servir para a avaliacdo da gravidade da
patologia, mensurando o comprometimento da mesma, e até mesmo quando se refere a
cuidados paliativos, onde a cura ndo é mais possivel, os procedimentos cirurgicos dos
cuidados paliativos vao desde as descompressGes de vias vitais ao controle de dor,
garantindo uma sobrevida digna e com qualidade a esse paciente cronico/ terminal.
(INCA, 2018b)

QUIMIOTERAPIA

As cédulas saudaveis do corpo humano levam um determinado tempo para se
reestabelecer, enquanto as células cancerigenas levam um tempo maior. A quimioterapia
consiste na administracdo de drogas, substancias quimicas, seja por via oral (pela boca),
via intravenosa (pela veia), intramuscular (pelo madsculo), subcutanea (por baixo da pele),
intratecal (pela espinha dorsal) e topica (sobre a pele) que se distribuem através da
corrente sanguinea destruindo as células, como a células cancerigena leva mais tempo
para se recuperar nesse intervalo as drogas vao matando o céncer ou impedindo que
cresca/espalhe pelo corpo, causando uma migracdo para outros tecidos e 6rgaos ou
mesmo um quadro nada agradavel de metastase.

Os efeitos colaterais da quimioterapia sdo imprevisiveis, tendo em vistas que cada
organismo reage de forma individual. Porém alguns sdo bastante comuns e s&o
apresentados por conta da administragdo de drogas t&o invasivas, uns sdo temporarios e
durante exatamente o tempo do tratamento e outros ficam ad aeternum.

Segundo o Instituto Nacional do Cancer comumente os pacientes quimioterapicos

apresentam casos de queda de cabelo dos 14° dia até 0 21° ap0s o inicio da administragédo
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dos remédios (efeito é temporario); prisdo de ventre (efeito temporario); diarreia (efeito
temporario); aftas ou Ulcera na boca, intestino e estbmago (esse efeito é temporario, mas
requer muitissima atencao, pois em alguns casos corre-se 0 risco de uma possivel aparigdo
de céncer de boca, entdo é necessario uma reeducacdo alimentar para adaptar as texturas
dos alimentos e evitar cortes ou machucados); enjoo e vomitos (efeito temporario) isso se
da por conta da forgas das drogas e alguns costumam irritar as paredes do estbmago ou
intestino e também o figado; hiperpigmentacdo (pode ser tanto temporal como vitalicio)
algumas partes do corpo costumam mudar principalmente quando expostas aos raios
solares sem a devida protecdo; baixa do sistema imunologico (temporario ou vitalicio,
depende dos cuidados e do organismo do paciente); anemia (temporario ou vitalicio,
depende dos cuidados e do organismo do paciente) as drogas nao escolhem as células que
vao destruir, nesse processo algumas células sadias se perdem, principalmente os

gldébulos brancos e os vermelhos; e entre outros. (INCA, 2018c)

RADIOTERAPIA

Sendo o INCA a radioterapia consiste na utilizacdo do raios ionizantes, enviados
ao corpo inteiro (radioterapia externa) ou restrito a zona comprometida (radioterapia
interna ou braquiterapia). Com objetivo de curar ou diminuir a neoplasia maligna. Na
maioria das vezes a radioterapia € associada a outro tratamento oncoldgico ird depender
do tipo de tumor e da escolha do médico. (INCA. 2019a)

Esse tratamento apresenta bastante efeitos colaterais, as ondas de raios emitidas,
assim como as drogas da quimioterapia, ndo consegue distinguir as células
comprometidas e acaba por destruir as sadias, algumas estruturas anatbmicas do corpo
humano resiste a uma quantidade “x” de raios, enquanto outras esse nimer0 € menor,
significa que determinadas regides poderdo ser afetadas para sempre, por exemplo, a
sensibilidade do paladar, a capacidade de identificar gostos e etc. Esse fendmeno pode
desencadear varias outras doencas como diabetes e hipertensdo (pela incapacidade de
sentir o gosto alguns pacientes passam a aumentar o usos de acgucares e sal). Dai nasce a

necessidade das observacfes semanais para minimizar esses efeitos colaterais.
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RADIOTERAPIA EXTERNA

O site do INCA em sua cartilha educativa explica de forma bem descomplicada o
funcionamento dessa terapia, dependendo do local e do tipo varia a maneira de aplicacao,
o paciente fica deitado na maquina que funciona tipo um “raio X’ caso sua neoplasia seja
de cabeca ou pescoco ele usara umas mascara que ajudara a manté-lo na posicao correta,
para as neoplasias no resto do corpo séo feitas marcacGes com tintas especiais que
guiaram o técnico o lugar indicado. (INCA, 2019)

Segundo o INCA a radioterapia é dividida em 4 etapas: consulta médica;
programacao do tratamento € nessa fase que sdo feitas as marcagdes, com a ajuda de um
a aparelho chamado tomografo, sdo marcadas regibes com uma tinta especifica
(vermelha) que ndo devera ser retirada até o término do tratamento, em casos de cancer
de cabeca e pescoco sdo usadas as mascaras e as marcagdes serdo feitas nelas; fisica
médica nessa etapa é calculada e controlada a quantidade da dosagem necessaria para 0
tipo de patologia; por dltimo inicia-se as aplica¢fes o paciente é encaminhado de acordo
com o tipo de equipamento que ira ser submetido, para isso 0 médico responsavel
disponibilizard um cartdo contendo as datas e todas as informacdes necessarias, tendo em
vista que é um tratamento complexo e continuo é de extrema importancia que esse

paciente ndo falte as sessdes para ndo atrapalhar. (INCA, 2019)

RADIOTERAPIA INTERNA OU BRAQUETERAPIA

Segundo o Instituto Oncoguia a braquiterapia € um tipo de radioterapia interna
que insere o contedo radiativo através de cateteres ou sondas dentro ou préximo do
tecido ou 6rgdo com neoplasia maligna. Esse tratamento ¢ dividido em trés tipos “de Alta
Dosagem- HDR” ou “de Baixa Dosagem — LDR” e a terceira “Taxa de dose Pulsadas —
PDR”. Cada uma delas guarda suas particularidades, a “de Alta Dosagem” funciona da
seguinte maneira: ha a colocacdo de uma unica fonte radioativa dentro ou proximo ao
tumor, em um curto espaco de tempo; a “de Baixa Dosagem” funciona da seguinte
maneira: sdo introduzidas direto no tumor as chamadas “sementes radioativas” que com
0 passar dos meses vao liberando baixas doses de radiacdo matando o cancer, as dosagem

mais fortes sdo liberadas nos trés primeiros meses e com nove meses as sementes estdo
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totalmente inativas; a “Taxas de Doses Pulsadas” funciona da seguinte maneira: em
pequenos espacos de tempo sdo pulsadas ondas de radiacdo, geralmente de 1 em 1 hora
no espaco total de 24h.(INCA, 2018c)

A quem defenda o uso da braquiterapia, alegando que a mesma € menos danosa
por concentrar os raios diretamente na zona comprometida, preservando a uma extensao
maior de células sadias, tendo em vista que na radioterapia externa o paciente tem o corpo
todo exposto a radiacdo. A braquiterapia geralmente € utilizada para combate de cancer
de mama, de proéstata, pulméo, cabeca e pescoco.

Segundo o INCA existem procedimentos braquioterapicos que necessitam de
sedacdo para evitar incobmodos na colocacdo dos aplicados, que uma sua maioria tem uma
aparéncia similar a um “enforca gato”, com auxilio de um programa de computador as
ondas séo lancadas ao tumor e voltam ao aparelho, fazendo esse movimento de forma
repetida durante toda a sessdo. Assim como a radioterapia externa o INCA divide o
tratamento da braquiterapia em quatro etapas: consulta méedica; consulta de enfermagem
(orientacdo necessaria aos cuidados do inicio ao fim do tratamento); consulta com o
médico anestesista (para casos que geram incdmodos ou dores aos pacientes); e por

ultimo o planejamento e prosseguimento do tratamento. (INCA, 2018c)

TRANSPLANTE DE MEDULA OSSEA

Segundo o INCA medula 6ssea é um tecido liquido-gelatinoso localizado no
interior dos 0ssos, responsavel por produzir as hemacias, 0s leucdcitos e as plaquetas. E
0 cancer de medula estar relacionados as doencas que afetam as células do sangue,
mediante o diagndstico de alguma dessas doencas é proposto a alguns casos o transplante
de medula, que pode ser autogénico quando a medula vem do proprio paciente ou
alogénico quando vem de um doador, mas também existe a modalidade que utiliza células
da corrente sanguinea ou material retirado do cordao umbilical. (INCA. 2018d)

Em sua Cartilha Educativa o INCA explica o procedimento do transplante
gue consiste em avaliar as compatibilidades de paciente doador minimizando os riscos de
rejeicdo, vencida essa etapa o paciente é levado ao centro cirurgico, anestesiado e passa
por varias pungdes nos 0ssos posteriores da bacia para a retirada da medula

comprometida, € submetido ao tratamento que mata as células doentes que ainda restam
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e é colocada a nova medula sadia em forma de transfusdo de sangue, esse procedimento
dura em torno de duas horas. Os riscos ao paciente € de infecgdes ou o chamado “enxerto
contra o hospedeiro” onde a medula transplantada ndo reconhece os tecidos do paciente,
mas esse fendmeno pode ser controlado por medicamentos. Apds o transplante podem
surgir alguns efeitos colaterais que servem como alerta e deve-se contatar os medicos de
imediato, como dor no corpo, febre, vomitos, mudanca de cor das fezes, toses e outros.
(INCA, 2018d)

CUIDADOS PALIATIVOS

Os tratamentos citados acima tém cunho “curdvel” sdo casos que ainda existe a
possibilidade de cura, em outros quando isso ja ndo é mais alcancavel surge os cuidados
paliativos, pios é do conhecimento da medicina que existem doencas cronicas, incuraveis
e em alguns casos terminais, reduzindo a vida da pessoa acometida em meses. Nasce ai a
necessidade de um cuidado que visa dignificar o restante de tempo de vida e
principalmente a morte. Ndo somos preparados para a morte, mas ela € a ultima fase da
vida humana aqui na terra. Como se pode viver uma vida digna se ndo se pode fruir de
uma morte digna? N&o ha condicdes! A morte faz parte de todos e é preciso que garanta-
se uma dignidade para morrer.

Existem trés tipos de tratamentos mediante a morte: a eutandsia
(procedimento que encurta da vida do paciente, onde o médico responsavel administra
substancias mortiferas perante quadro de doenca irreversivel e grave sofrimento), a
ortotanasia (procedimento que evita a¢des invasivas em pacientes terminais, que nao o
ajudardo sO prologardo sua vida de forma desumana, busca-se oferecer cuidados
paliativos para diminuir as dores e incdbmodos advindos da doenca e deixa-se que a morte
venha de forma natural respeitando seu momento) e a distanasia (procedimento que
estende de forma néo-natural a vida humana, por exemplo, manter por anos ligadas aos
aparelhos uma pessoa com quadro de morte cardiaca ou cerebral). Vale salientar que a
eutanasia é considerada crime no Brasil e a distanasia é contraindicada pelo conselho
nacional de ética.

O tratamento baseado em cuidados paliativos deve dispor de uma equipe

multidisciplinar que cuide n&o s6 do corpo, mas da mente, do social, familiar e até mesmo
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do espiritual. Garantindo que a patologia interfira 0 minimo possivel na jornada do
paciente, para que ele consiga usufruir com dignidade dos Ultimos momentos de vida ao
lado de sua familia, sendo bem cuidado, bem alimentado, bem amado. Infelizmente os
cuidados paliativos ainda sofre um certo tabu aqui no pais, por ignorancia ou
desconhecimento associam os cuidados paliativos a suspensdo do tratamento ou a ideia
de “ndo ha mais como remediar”, quando na verdade o que existe € uma troca consciente
de tratamento curavel para tratamento paliativo. (PESSINI; BERTACHINI, 2006). Desta
forma, o “O CP ndo apressa a morte, apenas a aceitam como parte inexoravel de um
processo”. (PESSINI; BERTACHINI, 2006).

Segundo a Academia Nacional de Cuidados Paliativos um grande avanco foi
conquistado para esse ramo, pois a mesma foi instaurada no ano 2005 pela Associagéo
Nacional de Cuidados Paliativos, formalizando e empoderando o 6rgao, com a finalidade
de dirimir as lacunas de conhecimento, buscar espaco na medicina, alcancar o
reconhecimento da importancia desses servico, realizar debates, estudos e qualificar os
profissionais para reconhecer a urgéncia devia mediante quadros irreversiveis evitando
tratamentos degradantes, desnecessarios e invasivos, pois quanto mais rapido se inicia o
tratamento paliativo mais humano é. (ANCP, 2017).

A Resolucdo n° 43, de 31 de outubro de 2018, conhecida como “Politica Nacional
de Cuidados Paliativos” foi publicada no Diério Oficial com a finalidade de instaurar
diretrizes e organizacgdes para a realizacdo de cuidados paliativos e cuidados continuadas
na rede do SUS, essa resolucdo foi fundamentada em vérias leis complementares, decretos
e resolucdes, apds muito se discutir a mesma entrou em vigor na data de sua publicacao.
A instauracdo dos cuidados paliativos no SUS tem como base a humanizacéo da salde, o
respeito ao individuo, o empoderamento do paciente na relagdo médico x paciente,
tornando-o sujeito ativo e consciente em todo o processo. Esta resolugéo traz um texto
orientador para as agOes ofertadas pelos cuidados paliativos que deveréo ser feitas por
uma equipe multidisciplinar que objetiva ofertar ajudas que vdo desde minimizar danos
advindos da evolucdo da doenca, suporte psicolégico para entender que a morte faz parte
da vida e deve vim de maneira natural, assisténcia continuada nos hospitais e nas

residéncias dos pacientes, até o auxilio a familia na lida com o luto. (BRASIL.2018)
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Segundo o Ministério da Saude divulgou nota no ano de 2018 o Brasil tem dois
hospitais referéncia em Cuidados Paliativos, onde sdo realizados os atendimentos
continuados a pessoas com cancer na fase mais avancada e irreversivel, estudos e debates
para expandir o ramo, séo eles o INCA do Rio de Janeiro com sua Unidade Especializada
chamada de Hospital 1V e o Hospital de Apoio em Brasilia, cabe salientar que o Hospital
de Apoio em Brasilia também dispde de leitos para idosos com quadro de doenca
incuravel e irreversivel, o atendimento ndo se restringe ao cdncer como no caso do INCA.
(VALADARES, 2018).

A saude publica brasileira necessita urgentemente qualificar seus profissionais
para um tratamento humanizado, ensinando-o0s a ter uma visdo mais sensivel e empatica
aos pacientes, reconhecendo 0s casos que exigem cuidados paliativos por ndo existir mais
esperanca de cura. Porém esse quadro de exclusdo tem mudado bastante em decorréncia
da humanizacdo da medicina. Um longo caminho ainda devera ser percorrido pela
medicina brasileira até que a mesma chegue ao nivel dos paises de primeiro mundo, paises
que compreenderam que o ser humano também merece ser ensinado a morrer, a se

preparar para esse momento que depois do nascimento ¢ UNICA CERTEZA.

AVANCOS NO TRATAMENTO DO CANCER

No ano de 2015 o Instituto Oncoguia publicou estudos que mostravam tratamentos
mais avancados para 0s casos de cancer de bexiga, a realizacdo de cirurgias menos
invasivas, com a ajuda de robdtica que possibilitavam cortes menores e mais precisos,
evitando todos os incomodos do p6s-operatorio. Mostraram técnicas como por exemplo,
a Terapia Intravesical, que é eficaz no combate ao cancer de bexiga descoberto
previamente, consiste na insercdo de medicamentos diretamente na bexiga com auxilio
de um cateter, medicamentos que podem ser quimioterapicos ou imunoterapicos, por
exemplo a BCG e a mitomicina.

De acordo com o jornal da USP no ano de 2016 pesquisadores do Instituto de
Fisica de Séo Carlos (IFSC) em colaboracdo com a Universidade da Carolina do Norte
(UNCC) nos EUA, na luta contra o cancer de pele ndo-melanoma, vém estudando a

substancia Protoporfirina IX que excitada por uma luz de LED ou um laser tem a
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capacidade de destruir as células cancerigenas, preservando uma maior extensdo de tecido
sadio.

O site “Razdes para Acreditar” langcou ha aproximadamente dois meses atras
(fevereiro de 2019), uma matéria informativa sobre a ICECURE (ou cura gelada, em
traducdo livre) uma tecnologia Israelita da empresa ICECURE Medical sediada em
Israel. O tratamento pode oferecido a casos de cancer grau I ou Il e a tumores de até 1cm
de tamanho, utilizando a “crioabla¢do” agulhas ocas termicas conduzem o fluido
refrigerador que congela o tecido comprometido e mata o tumor. Essa tecnologia ja até
sendo disponibilizada em varios paises a fora, sua promessa € evitar a retirada da mama
(mastectomia) e reduzir os danos e custos aos pacientes.

A Fundacgdo Oswaldo Cruz langou uma nota sobre a primeira terapia com CAR
T-cell que foi aprovada pela FDA (A Food and Drug Administration) baseado no
programa pilotal 11 ELIANA1 que consiste na alteracdo das células T dos pacientes, eles
realizam um tipo de imunoterapia autéloga (as células utilizadas sdo do préprio paciente)
sdo feitas modificacdes genéticas nessas células e as mesma sdo infiltradas novamente no
paciente, as células geneticamente modificadas servem como uma “super célula” capaz
de combater o cancer. Durante o experimento ele utilizaram essas células modificadas
para combater a leucemia em criancas € jovens, a pesquisa demostrou de a maioria desses
pacientes apresentaram melhoras significativas dentre os trés primeiros meses de uso da
terapia. Cabe salientar que essa técnica, apesar de muito tecnoldgica, ainda apresenta
efeitos colaterais graves, como possiveis infeccdes, eventos neuroldgicos, sintomas
gripais, baixa pressdo arterial, a sindrome de liberacdo de citocinas e etc. Outro percal¢o
é seu custo, essa técnica € muito cara, a primeira droga CAR T-cells chega ao mercado
com o valor aproximando de 475 mil ddlares, tornando-a de certa maneira inviavel ao
nosso Sistema. Ainda ndo foi permitido o uso dessa técnica aqui no Brasil, mas a
fundacdo Oswaldo Cruz, segundo seu coordenador geral de oncologia e hematologia o
médico Jacques Tabacof, enxerga essa tecnologia como revolucionaria e que num futuro
proximo podera ser utilizada para diversas indicacoes.

Vale salientar, a maioria dos procedimentos supracitados nao estdo disponiveis
para a populacdo em geral, a maioria deles sdo oriundos de outros paises, ndo foram

reconhecidos pela ANVISA (Agencia Nacional de Vigilancia Sanitaria) ndo podendo ser
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oferecidos pelo SUS, ou custam muito caro e por isso estdo restritos a um seleto publico
que possuem condicdo para arcar com um otimo plano de salde (convenio ou saude
particular) ou com o proprio procedimento. Existem alguns avancos que vém sendo
aprovados pela ANVISA, no tange ao tratamento do cancer, como por exemplo, segundo
publicado no més de fevereiro pelo site TERRA, foi ampliado a indicacdo do uso da
substancia Blincyto™ (blinatumomabe) para pacientes adultos de Leucemia
Linfoblastica Aguda, consiste na administragdo dessa substancia em paciente
transplantados ou que ja terminaram o tratamento quimioterapico/radioterapico, gque nao
apresentam células cancerigenas em exames convencionais, porém apresentam
guantidade muito baixa de células cancerigenas perceptiveis em exame especificos.

Evitando a recidiva, melhorando a qualidade de vida e o prognostico do paciente.
(TERRA. 2019.).

Enfim sdo inimeros estudos e pesquisas que visao diminuir o sofrimento mediante
uma patologia tdo devastadora que em sua maioria deixa sequelas para o resto da vida do
paciente, seja em seu corpo, no psicoldgico, no seu social, espiritual e na sua familia. A
cura do cancer € possivel, ja existe e pode até mesmo ser considerada rapida, o enorme
problema € gque esse tipo de recuperacdo € reservado a um pequeno grupo que dispde de
condicdes financeiras, intelectuais e sociais para o enfrentamento da neoplasia.

Resumindo as palavras, a cura rapida e com menos danos pertence a elite!

HUMANIZACAO DO TRATAMENTO ONCOLOGICO - RESPEITO AO
PACIENTE

E de suma importancia a compreensdo por parte de todos os sujeitos da relago
SUS x paciente que um tratamento humanizado é aquele que dispde de todos 0s recursos
dos mais simples aos mais tecnoldgicos para o enfretamento a luta contra o cancer.
Recursos humanos, profissionais preparados e dispostos a aprender que nem tudo que é
ensinado nas graduacOes da area de salde esta certo e/ou esgotado, ainda ha muito que
evoluir, essa ideia de que o profissional ndo deve se envolver emocionalmente com
paciente criou uma barreira intransponivel, pessoas frias que muitas vezes exercem

apenas uma relacao de poder x dever, onde o paciente ¢ tdo somente um “Jodo ou Maria
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ninguém’ que ndo cabe nem mesmo lembrar o nome, basta ler o prontuario e administrar
as drogas necessarias.

Legislativamente e educacionalmente essa visdo tem mudado bastante, ideias
como a participagéo ativa do paciente, paciente como sujeito ativo no processo de cura, a
lucidez informativa da familia, as escolhas junto com a equipe medica para a realizacéo
do método de tratamento mais adequado as limitagdes fisicas, psicoldgicas, financeiras e
até mesmo religiosa de cada um, respeitando seu ser ontoldgico, seu todo.

Segundo estudo realizado por estudantes de enfermagem na regido Centro-Oeste
do Brasil no ano de 2016 os pacientes oncoldgicos que recebiam tratamento mais humano,
comprometido em informar a eles cada passo do processo eram mais comprometidos com
0 mesmo, enquanto os desinformados tendiam a desistir. A participacdo dos pacientes
como sujeito ativo no processo fazia com que eles levassem mais a sério dos 0s
procedimentos. Essa pesquisa foi realizada com 25 adultos pacientes internados na
oncologia de um hospital da rede publica de satde. Foram desenvolvidas entrevistas com
“perguntas-chaves” para comprovar essa melhora de resultado nos tratamentos mediante
a tomada de consciéncia por parte dos pacientes oncoldgicos sobre o cuidado ofertados
pelo SUS. (THEOBALD; SANTOS; ANDRADE; DE-CARLLI, 2016).

No pais vigora desde 2003 o PNH (Politica Nacional de Humaniza¢do) uma
colaboracdo entre os entes federativos, governantes e populacdo, trabalhando nas
secretarias de salde estaduais e municipais, visando identificar, sanar os problemas do
SUS e oferecer um tratamento mais humanizado (HumanizaSUS). Segundo informagdes
contidas na cartilha do PNH, existem hospitais publicos que alcancaram 6timos resultados
na temadtica, e os mesmo servem de exemplo para os demais, tratam como “(...) Existe um
SUS que dé certo, e dele partem as orienta¢Oes da Politica Nacional de Humanizagao(...)”.
(PNH.2003).

O PNH adota um método de inclusdo e comunicacdo entre os trabalhadores,
gestores administrativos e usuérios que gera debates e a¢des que sdo considerados como
0 “motor” para o desenvolvimento desse sistema. Tendo como principais principios
norteadores a transversalidade (participacdo do PNH em todas ac¢6es do SUS, evitando
hierarquizac6es, adaptando as necessidades & cada realidade); a indissociabilidade entre

atencdo e gestdo (qualificacdo dos profissionais tornando-os sujeitos ativos e
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participativos nas acGes do oferecimento da salde publica); protagonismo,
corresponsabilidade e autonomia dos sujeitos e coletivos (reconhecimento da pessoa
como “legitima cidadd” que ndo € s6 paciente, ou trabalhador ¢ um ser ativo,
correspondente e responsavel passivel de conhecimento e decisfes). E suas diretrizes:
acolhimento (reconhecimento das necessidades, quais 0s servigos deverao ser utilizados,
é a construcdo de vinculos socioafetivos entre paciente, trabalhador e gestor); gestédo
participativa e cogestdo (inclusdo de sujeitos antes desconectados para a tomada de
decisbes em conjunto para a ampliacédo das tarefas da gestéo, realizacdo de aprendizado
coletivo); ambiéncia (criacdo de ambiente confortaveis, privados e que seja possivel
socializar de agradavel neles); clinica ampliada e compartilhada (ferramenta tedrica e
pratica objetivando contribuir para uma abordagem clinica do adoecer e sofrer);
valorizacdo do trabalhador (reconhecer e valorizar as capacidades cognitivas e
experiéncias do trabalhador permitindo-lhe ser sujeito ativo tomador de decisdes no
processo do oferecimento da saude); defesa dos direitos dos usuarios (informar, trazer ao
conhecimento, reconhecer e fazer valer os direitos dos pacientes, desde a recepgdo até a
alta). O HumanizaSUS dispde de uma rede informaética, onde é possivel a participagéo de
todos esses sujeitos compartilhando conhecimentos, pesquisas e informacdes, ou seja,
como a politica mesmo conceitua “formagdo ¢ intervengdo — intervengdo ¢ formacao”.

(PNH.2003).

DIRETIVAS ANTECIPADAS DE VONTADE DOS PACIENTES

Até onde é “humano” forcar a vida? Popularmente se discutiu sobre o tema depois
da apresentacdo de obra literaria de (Jojo Moyes) e da adaptacdo em filme (direcdo de
Thea Sharrock) da obra “Me Before You” (Como eu era Antes de Vocé€) no ano de 2016,
romance que relatava um jovem atlético que depois de um acidente ficou paraplégico e
perdeu a vontade de viver, conheceu sua jovem cuidadora, apaixonou-se e viveu bons
momentos com ela. Ela todavia, inconformada com a possivel tomada de atitude tentou
fazé-lo mudar de ideia, mas sem sucesso e ele passou pelo processo de suicidio assistido

dando fim a sua dor.
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Muitos perguntavam se era a melhor saida, mas a verdadeira pergunta que deve
ser feita € se isso € 0 mais adequado a dor do paciente, por que procrastinar sua dor? Por
que insistir minha matéria humana falida? E “humano” postergar uma vida indesejada?”.
Em outras na¢des como a Suiga ja € possivel a realizagdo do “suicidio assistido”, mas
aqui no pais o bem juridico vida é indispensavel. Porém a ideia de “Morte Digna” vem
sendo bastante estudada na area de Direito e Saude. Suicidio assistido e eutanasia ainda
sdo terminantemente proibidos no Brasil, o que se vem fomentando é o conceito da
ortotanasia ou ndo realizacdo de procedimentos invasivos e inUteis em paciente ndo
curaveis.

Outro tema sdo as chamadas, a Resolucéo n° 1.995/2012 dispde sobre as Diretivas
Antecipadas de VVontade e a Resolucdo n° 1.805/2006 do Conselho Federal de Medicina
traz a ideia do “Direito de morrer com Dignidade”, tornando o paciente sujeito ativo na
relacdo médico-paciente, capaz de decidir junto aos profissionais quais 0s tratamentos
que ele querer ser submetido ou ndo. Mediante a impossibilidade de demonstrar suas
vontades em fase de inconsciéncia, ou até mesmo coma, nos casos de doencas terminais
0s pacientes deixam claro suas vontades antecipadamente ao médico. O médico devera
fazer constar as decisfes antecipadas no prontuario do paciente, essas vontades seréo
atendidas independente da vontade dos familiares, devendo obediéncia somente as
orientacBes do Conselho de Etica, ficando impossibilitado de realizar procedimentos
contra indicados, ainda que seja solicitado pelo préprio “paciente.

Levando todas essas informagdes sobre tratamentos, sobre cuidados paliativos,
sobre vontades antecipadas um tratamento humano € aquele que capacita o paciente a ser
um ser autdnomo capaz de entender qual a melhor opcéo para sua vida, seja ela em busca
de cura ou de dignidade na hora de morrer, é o respeito a pessoa humana mesmo ante a
sua finitude, é o tratamento que ndo escolhe a quem tratar e nem mede esforcos para
ofertar o mais avancado ou tecnoldgico sistema de cura, é o tratamento que ouve e
personaliza individuos, dentro de suas limitacOes, credos e medo. Ser humano é enxergar

humanidade no outro.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Mediante todo o exposto pode-se entender que o problema ndo esta nas lacunas
legislativas, a cartilha legislativa do SUS é totalmente abastarda de a¢cdes humanizadas,
eficientes e pertinentes, o problema reside na falta e na ma administracdo dos recursos
publicos revertidos a saude. Esse trabalho comprova que ndo adianta oferecer uma lei
humana se sua aplicagdo ndo se cumpre, o pais tem uma grande massa de populagdo
hipossuficiente ou em condigdes de vulnerabilidade econdmica, intelectual e socialmente.
Alguns se quer conhecem seus direitos e 0s que conhecem em suma sdo impedidos de
fruir deles.

A neoplasia pode ser apenas mais uma luta vencida na vida de alguém, mas na
maioria dos casos ela chega de forma terrivel arrancando tudo dessa pessoa, seu S0ssego,
sua familia, seu trabalho, sua vida social, sua alegria e por fim sua vida. Quando alguém
estd atravessando esse momento tdo delicado precisa de um suporte que o permita
canalizar todas suas forcas na cura, dedicar sua psique e seu psicolégico ao fisico
auxiliando os tratamentos terapéuticos e farmacolégicos.

Programas como ERO representam esperanca, pois demostram que 0s
profissionais ndo sdo totalmente alheios a humanizacao, existem pessoas que sdo dotadas
de uma dose extra de empatia, olham o outro e enxergam suas dores, fraquezas e
vulnerabilidades, e usam seu tempo, seu conhecimento para estender a mdo ao
semelhante, o grande enfretamento desses profissionais é esbarrar na falta de recursos

NOs como sujeitos ativos devemos cobrar das autoridades que se cumpra a lei.
Nosso Sistema Unico de Satde é tdo elogiado por profissionais nacionais e internacionais,
todavia a realidade encontrada nos hospitais demonstra o abismo existente entre a
legislacgdo e a sua aplicagdo. Temos que nos mover, nos dedicar a compreender, identificar
e sanar essas mazelas. Nossa populagdo anseia por isso, a mudanca deve iniciar dentro de
cada um, fazendo nascer um compromisso progressivamente assiduo, destinado a
dedicar-se ao seu papel social, evitando escusas infimas e compreendendo que todos

somos iguais, humanos.
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ANEXOS

Entrevista com a Dra. Eloisa Pinho Veloso (Arquivo em audio)

Entrevista com o Dr. José Caldas Peixoto (Arquivo em audio)

Entrevista com o paciente do ERO, o senhor Hibraim Marcolino Guimaraes
(Arquivo em 4udio)

Entrevista com a psicanalista do ERO llze Liane Setubal (Arquivo em audio)
Termos de Consentimento Livre e Esclarecido de todos os entrevistados
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