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O paciente oncoldgico entre o sistema e a
enfermidade - onde esta a democracia?

Entre os mais diversos problemas que assolam a sociedade brasileira,
certamente a saude é questao central para todo e qualquer brasileiro. Passa a ser
mais preocupante quando o sistema de saude publica do pais nao vence as
infinitas filas para atendimento, as altas demandas e procuras por remédios e,
sobretudo, o cansaco patoldgico de uma sociedade fragilizada. E o direito, nesse
interim, busca adequar a disponibilidade estatal para a pacificacao destes
“abismos” gerados entre o sistema e seus necessitados. Busca, em geral, promover
a justica social sobre todo assunto relevante social e juridicamente.

Optamos por abordar sobre a oncologia pois esta é uma area que carece
justamente da aproximacdo dos pacientes oncologicos aos seus direitos - estes
criados para proporcionar o melhor cuidado possivel, da descoberta ao
tratamento do céncer, a toda pessoa humana, observando os critérios
constitucionais que exaltam a importancia em promover o bem-estar social.
Muitos pacientes, como sera visto ao longo de nosso blog, desconhecem seus
proprios beneficios e nao possuem instrucoes suficientes para prosseguir com o
tratamento da doenca, fatores alarmantes para a necessidade de facilitarmos o
acesso as principais informacoes relacionadas ao assunto.

Dessa forma, ¢ com esse tipo de divulgacio e notoriedade ao assunto, que
conseguimos aproximar a area da saude ao verdadeiro processo de
democratizacdo. E preciso expor, debater e analisar todas as informacdes que
pairam na sociedade brasileira, em diferentes modos, para, enfim, centraliza-las,
permitindo maior compreensao e humanizacao na oncologia.
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Céncer ou neoplasia?

"7

Quando uma célula no organismo cresce de forma desordenada, ela

pode se multiplicar rapidamente e gerar mutagdes em nosso corpo,
criando tumores ou massas na regiao. Ha diversos tipos de

mutacoes celulares que ocasionam esse problema:

==
NEOPLASI

S

e Tumores

de
prohferagao de células

ma espeme

mutaveis! Divide-se em
2 principais tipos de
mutacao:

e Tumores benignos -
nao invadem os érgaos
vizinhos e crescem de
forma mais lenta

malignos - -
alcancam oOrgaos vitais
do corpo e sao mais
agressivos nos danos
causados
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- E um tumor maligno!

de 100
atualmente

mais
canceres

conhecidos, que se
de
diferentes formas e em

do

manifestam
diferentes partes
corpo.

conta dessa

diversidade, ¢é muito
relativo a intensidade

que cada doenca possui.
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Todo cincer é uma

/ , heoplasia, masnemtoda /@

~_ neoplasia é um céncer!
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Entéo, o que é a oncologia? | o0

E a area médica que estuda sobre todos os
tipos de neoplasia;

Busca entender como as neoplasias se originam,
multiplicam, e se comportam no corpo;

b emed
|

Oferece os tratamentos para a doenca e serve i |
como uma grande rede de apoio! {

S8ao0 diversos individuos

formados para te
ajudar!




DIREITOS DOS PACIENTES
ONCOLOGICOS

O diagnostico de cancer impde desafios que ultrapassam o tratamento clinico,
afetando diferentes aspectos da vida do paciente e de sua familia. Nesse contexto, o
acesso a informacgao sobre os direitos assegurados pela legislacado brasileira torna-se
fundamental para garantir assisténcia adequada, protecao social e o exercicio pleno
da cidadania.

O ordenamento juridico brasileiro prevé uma série de garantias destinadas as
pessoas com cancer, incluindo acesso ao diagnostico e tratamento em tempo
oportuno, atendimento integral pelo Sistema Unico de Saude, assisténcia
multiprofissional, beneficios sociais e previdenciarios, além de mecanismos de
protecao a dignidade e a qualidade de vida.

TRATAMENTO EM ATE 60 DIAS!

A Lei n° 12.732 garante que o paciente diagnosticado com cancer pelo
SUS tenha acesso ao primeiro tratamento em até 60 dias apos a
confirmacao da doenca.

O primeiro tratamento pode incluir:
Cirurgia

Quimioterapia

Radioterapi i
adioterapia Lei n° 12.732/2012

-
"

Exames complementares para confirmar o diagnostico
devem ser realizados em até 30 dias!

/* Casos MAIS GRAVES tém prioridade e o atendimento pode

\ S€r em prazo menor

Se houver atraso injustificado, pode buscar orientacéo e
seus direitos.

NN




\ Atendimento
Multidisciplinar
Alegislacao garante atendimento

multidisciplinar, incluindo :
Psicologia
Nutricao
Fisioterapia
Odontologia Lein®14.758/2023
Fonoaudiologia

Servigo social

Assistente Dentista e e , .
coeid E it mais! .’ O objetivo é oferecer cuidado

v integral para o paciente e sua familia

—
C FeitoporIA / durante todas as etapas do
tratamento.

Direito & informacéo e acolhimento

Lei n° 12.732/2012
1 - Direito a receber

informacoes claras sobre
sua doenca e tratamento

3 - Acolhimento e apoio
emocional fazendo parte
do cuidado

2 - Sendo as duvidas

ouvidas e
respeitadas
Reconstrucio mamaria
C % Reconstrucéo da mama pelo SUS; ) Lein®9.799/99

CC& Reconstrucao da aréola e do mamilo)

‘ Simetrizacao da mama contralatera@

Acompanhamento psicolégico;

complicacao.

Troca de implantes em caso de )
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Beneficios financeiros
4 N [ N } ) o
Saque do FGTS Saque do Isencao do Possibilidade
PIS/PASEP imposto de de acesso ao
Renda para BPC (LOAS)
aposentados quando houver
com cancer requisitos
VS - ~
N L RN AN =
) Resolugéo n° 1/96 ) .
Lein®8.036/90  conselho Diretor do Lein° 7.713/88 Lei n® 8.742/88
Art.20, XI Fundo de Art.6°, XIV Art.20, §2°
\_ participa¢éo J

Lei n° 8.080/90

Prioridade é um Direito  aio-Qeior CPC-Art.1048,1

4 . o N
Atendimento prioritario em @

servicos publicos e privados
_

/

@ Prioridade em processos
x\/ administrativos
\__\

Prioridade em processos

administrativos
Acesso prioritario a informacoes
sobre prevencao e tratamento

TRATAMENTO FORA DO DOMICILIO (TFD)

Se o tratamento nao estiver disponivel na cidade do domicilio do paciente.

D
-zzz-/‘ J:H Portaria SAS n°® 055/ 99
Transporte Hospedagem i
g pedag memm  Lein® 14.238/2021

L -

e e
LI

73

~
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Alimentaciio Acompanhante, quando necessario <
—J
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Respeito,

Ninguém pode sofrer:

dignidade e protecéo

A familia, a sociedade e o Estado tem o dever de garantir protecao,

inclusao e respeito.

Lein° 14.238/2021 -Art.6°

Isencéo de impostos de renda

-

-

\

Aposentados, pensionistas e reformados
diagnosticados com neoplasia maligna tem direito a
isencao do Imposto de renda.

Peca ajuda,

S Lei n® 7.713/88
Art.6°, XIV
&S®
busque seus direitos e
confie...

Lei n° 12.732/2012
Art.2°-A e 2°-B

Existem leis para te proteger e pessoas para te apoiar.

Vocé nao esta sozinho!



O acesso aos direitos
frente as garantias
normativas

gzols- Ribeirao Preto-SP>

( 2020-Caruaru-PE 1

Essas pesquisas visam a
analise do nivel de
conhecimento das pessoas
com cancer sobre seus
direitos sociais. Bem como,
analisar quais sao os direitos
mais conhecidos e o modo
como o conhecimento desses
direitos chegou a elas

Q 2022-Juiz de Fora-MG >
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2013- Ribeirao Preto

InformagGes sobre os
pacientes particpantes R
Localizacao do cancer n %
* 49 Izllulillerzs z 24:1 homens Mama 27 37
» Meédia de idade de 56,6 anos _ . )
) . Orgaos genitais masculinos 11 151
* 64,4% dos pacientes ndo L o o
. ~ 2 Orgaos genitais femininos 9 12,3
continuaram sua educagao apos
o Ensino Fundamental Linfoma 5 6,8
e Realizavam quimioterapia e Orgaos digestivos 5 6,8
redioterapia na rede publica Outras localizacoes* 16 22
* 80,8% dos pacientes residia na TOTAL 73 100.0
area urbana Fonte: Rosa (2015, p.6)

Com relacdo ao conhecimento dos direitos sociais observa-se que nessa pesquisa ha
um maior nivel de conhecimento dos direitos, uma vez que, o auxilio doencga era
conhecido por 69,9% dos entrevistados, a aposentadoria por invalidez por 67,1%, a
reconstru¢cao mamaria pelo SUS por 53,4%, o que pode ser consequéncia do grande
nuamero de participantes com cancer de mama. Além disso, o direito ao saque do FGTS e
do PIS-PASEP foi mencionado por 37% dos pacientes e a tramitacdo prioritaria de
processos judiciais e administrativos foi 24,7%.

Ja com relacdo a isencdo de impostos o houve menos mengdes, por parte dos
pacientes, visto que, a isencao do imposto de renda na aposentadoria foi mencionada
por 15,1% dos entrevistados, a isencdo de IPI e ICMS na compra de veiculos tiveram
indice de conhecimento de 19,2% e 12,3%, respectivamente, e a isencdo do IPVA foi
lembrada por 13,7% dos participantes.

Por fim, ressalta-se que os profissionais da area da saude e da area juridica foram a
fonte majoritaria de informacao dos pacientes em relacdo ao auxilio doenca, a
aposentadoria por invalidez e a prioridade na tramitacao de processos. Enquanto os
meios de comunicagdo tiveram maior influéncia no indice de conhecimento da
reconstituicao mamaria pelo SUS e na isencao do IPI na compra de veiculos adaptados.
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Caruaru-2020

Informagdes sobre os

paaentes partlmpantes

e 20 homens e 20 mulheres

» Todos os pacientes estavam em
tratamento no Hospital Santa Agueda
em Caruaru

e 22 pessoas entre 41 € 60 anos € 0
restante possuia mais de 60 anos

* 62,2% nao seguiram com sua
Educacao apos o Ensino Fundamental

e Apenas 10% dos entrevistados
possuia renda de mais de 2 salarios
minimos

* 67,5% residiam na zona urbana

Inicialmente, apenas 35% das pessoas questionadas relataram conhecer algum
direito da pessoa com céancer, e quando os que mencionaram saber algo foram
questionados sobre quais direitos conheciam 32,5% do total de entrevistados citou o
auxilio doenga, enquanto o Beneficio de prestagido continuada, , chamado nessa
pesquisa de LOAS em referéncia a lei que o garante, a reconstrucdo mamaria e a
isencao de IPVA foram citados por 1 entrevistado cada. Ademais, é destacado que
alguns entrevistados mencionaram aposentadoria por critério de idade ou tempo de
contribuicéo, ndo sendo citada a aposentadoria por invalidez decorrente da doenca.

J& com relagao ao meio pelo qual tomaram conhecimento dos direitos 35% dos
entrevistados souberam de seus direitos através de familiares, 15% através da internet,
10% através de profissionais da saude e 5% através de politicas publicas.; o que
demonstra que existe uma necessidade urgente de democratizar as informacoes sobre
os direitos da pessoa com cancer e que, para isso, € necessario que haja maior
envolvimento dos profissionais e do setor publico.

Conhecimento Dos Direitos
30 ) \'
25 \

20

26
14 14
: l I l
0

Conhece os  N&o conhece Possuialgum  N&o possui
direitos direito . 1 2
Fonte: Farias (2020, p.23)



Juiz de Fora-2022

Informagdes sobre os
pacientes

e 30 homens e 32 mulheres que
faziam tratamento no Hospital
ASCOMCER 1|

* 34 dos pacientes tinham mais de
60 anos

* 62,9 % tinham nivel de
escolaridade fundamental

e Apenas um paciente tinha renda

domiciliar per capta de mais de 3

salarios minimos

Inicialmente, o direito que, por longa margem, foi mais mencionado é o auxilio-
doenca que foi mencionado por pouco mais de 40% dos entrevistados, o que
contrasta, fortemente, com a as taxas de conhecimento de 21% da aposentadoria por
invalidez, 11,3% do BPC, 9,7% do saque do FGTS e de 3,2% com relacio ao saque do
PIS-PASEP; apesar de toda essa gama de direitos procurar evitar que as pessoas com
cancer sejam reduzidas a miséria.

Ademais, o direito a tramitacgéo prioritaria de processos foi mencionado pro apenas
3,2% dos entrevistados. Ja por sua vez as isencoes ao pagamento do IPVA, do IPI e do
ICMS foram mencionadas por, respectivamente, 6,4%; 3,2% e 1,6% de todos os
entrevistados. Além disso, quando questionados apenas os pacientes que eram
elegiveis para o acesso aos direitos cujo valor percentual dessa taxa era maior de 15%,
somente o auxilio doenca era conhecido por mais de 70% dessas pessoas, sendo que, o
saque do FGTS era conhecido por 18,2% dos elegiveis, a aposentadoria por invalidez
por apenas 11,8% desses e a tramitagido de processos manteve seu baixo indice de
conhecimento global.

Outrossim, essa pesquisa demonstra que o conhecimento global dos pacientes com
cancer com relacao aos seus direitos ainda ¢ baixo, uma vez que, a taxa de
conhecimento dos direitos foi menor que 1/3 com relacdo a todas as garantias
normativas estudadas com excecdo do auxilio-doenca e pouco menos do 63% dos
pacientes declarou conhecer algum direito. Por fim, destaca-se que o conhecimento
sobre a forma de acesso aos direitos era, no geral, mais baixo ainda.
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O ACESSO AOS DIREITOS PELAS
LENTES DE ANTONIO CANDIDO

BIOGRAFIA DE ANTONIO CANDIDO (1918-2017)

e Nasceu no Rio de Janeiro e faleceu em Sao
Paulo

e Graduou-se em Filosofia pela USP em 1942

e Foi professor da USP de 1942 a 1978 e depois
disso continuou a trabalhar com a pods
graduacao por diversos anos

e Se dedicou a critica literaria

e Sua obra mais influente é Formacgao da
Literatura Brasileira

ANALISE DO ACESSO COM BASE NO TEXTO
“DIREITO A LITERATURA”

A priori, vale destacar que um pilar importante do texto de Candido sao os conceitos,
emprestados de Louis Joseph-Lebret, de bens compressiveis e incompressiveis, sendo que os
primeiros sao bens acessorios e superfluos, enquanto a segunda categoria abarca os bens que
satisfazem necessidades basicas do ser humano, cuja nao satisfacao levam a frustracdo e a
desarmonia social. Visto isso, a Constituicao Federal de 1988 traz em seu texto um rol de direitos
fundamentais, os quais podem ser descritos como incompressiveis, devido a sua centralidade na
interpretacao e aplicacao da CF.

Entre os direitos fundamentais garantidos pela Constituicao esta o direito a saude,
considerado um direito de segunda dimensao, o qual apesar de aparecer amplamente no texto
normativo tem no intervalo compreendido entre os artigos 196 e 200 suas disposi¢oes mais
essenciais. Posto isso, o artigo 196 supracitado ao estabelecer que “ a saude € direito de todos e
dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e econémicas que visem a reducao do risco
de doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as acdes e servicos para sua
promocao, protecao e recuperacao’ nao s6 declara que a saude é um direito mas, também,
estabelece que os poderes estatais devem atuar visando a concretizacido desse direito, o que pode
ser visto na previsao do artigo 23, II da CF da existéncia de competéncia administrativa comum
da Uniao, Estados e Municipios com relagao ao cuidado com a saude, assim como, nos artigos 198
e 200 da mesma norma que ddo as bases normativas para a existéncia do Sistema Unico de
Saude(SUS).

14



O ACESSO AOS DIREITOS PELAS
LENTES DE ANTONIO CANDIDO

Contudo, a capacidade administrativa de materializar os direitos, bem como, a necessidade
de regulamentacdo exposta no artigo 197 da CF ndo bastam para que se observe a aplicacédo
imediata dos direitos fundamentais estabelecida no artigo 5°, paragrafo 1°, a qual pode ser
aplicada aos direitos sociais, como o direito a saude, conforme a hermenefitica de José Afonso
da Silva. Pois duas caracteristicas fundamentais dos direitos humanos e que pode ser
estendidas aos direitos fundamentais sdo a indivisibilidade, que estabelece que nao possivel
proteger um direito humano sem a protecao dos demais, e a interdependéncia que afirma que
os direitos humanos em sua interacdo contribuem para a melhor expressao da dignidade da
pessoa humana, que o principio maior do ordenamento juridico brasileiro segundo o artigo 1°,
III da CF.

Dado isso, as pesquisas analisadas tém como denominador comum a demonstragao que o direito &
informacao, garantido no artigo 5°, XIV da Constituicao além de ser um bem incompressivel é essencial
para o melhor cumprimento do direito a saude e, especialmente, dos direitos sociais do paciente com
cancer, os quais também sao bens incompressiveis, pois visam garantir um minimo existencial a essas
pessoas. Ademais, considerando especificamente as informagées em poder do Estado a Lei Maior
estabelece no artigo 5°,XXXIII que “ todos tém direito a receber dos o6rgaos publicos informagoes de seu
interesse particular, ou de interesse coletivo ou geral, que serao prestadas no prazo da lei, sob pena de
responsabilidade, ressalvadas aquelas cujo sigilo seja imprescindivel a seguranca da sociedade e do
Estado”, exemplo esse que segundo Ingo Sarlet e Carlos Molinaro demonstra que “ O direito a
comunicacao e expressao, portanto e como ja afirmado, inclui os direitos fundamentais de informar, de
informar-se e de ser informado”.

Por fim, os mesmos autores destacam que a dimenséo coletiva do direito & informacéo ajuda a
melhorar o cumprimento dos direitos da personalidade, os quais se relacionam intimamente com o
conhecimento das pessoas com cancer sobre seus direitos, porque ele pode mudar vidas.

Tl
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ENTREVISTAS ;-

ENTREVISTA MEDICA

Nathaélia Almeida Pinto
Naves Borges

® Graduagao em Medicina pela Escola
Bahiana de Medicina e Saude Publica

2012

® Residéncia em Clinica Médica ~
Hospital Heliopolis - 2013 a 2015
Residéncia em Oncologia Clinica - -

Hospital Albert Einstein 2015 a 2018

Desde 2018 atuo como oncologista
clinica no COT Oncoclinicas, Mater Dei
Santa Genoveva e Hospital do Cancer do
HC-UFU em Uberlandia- MG

2018

16



Perspectiva de uma

Médica da oncologia: \’ ~

1.Qual sua area de formacéo? Vocé pode contar um pouco
da sua trajetéria com o oncologia no sistema publico de
saude?

Sou oncologista clinica, e fiz minha residéncia no Einstein
Hospital Israelita, que é particular. Tive pouco contato com o
SUS durante a residéncia. Logo que acabei a residéncia,
comecei a trabalhar no Hospital do Cancer de Uberlandia-MG,
que é exclusivamente SUS, onde estou ha 8 anos. Atualmente,

também atendo no setor privado.

2.Na sua experiéncia, qual é o perfil mais comum dos
pacientes oncoldgicos atendidos no sistema publico?

O SUS é muito abrangente e vemos uma diversidade
imensa de tumores e estagios, casos raros, diagnosticados
em estagios precoces ou avangados.

consulta?
Nao

Dl ///

e »

\\\\\\\

e

- e

3.Em sua formacgéo académica, em algum momento foi
abordado legislacoes referente aos direitos dos pacientes
oncoldgicos e a melhor forma de apresentd-lo sem uma

4- Vocé sabe quais os principais direitos garantidos aos
pacientes com céncer no Brasil que ainda sdo pouco
conhecidos? Entre esses direitos, quais vocé considera mais
frequentemente desrespeitados ou negligenciados na pratica?

Sim, durante a minha experiéncia ja como oncologista procurei me

informar, mas ainda considero meu conhecimento limitado em

relacdo aos profissionais do direito que atuam na area meédica.

Particularmente no hospital que trabalho existe um advogado

especializado que auxilia os pacientes a terem seus direitos

assegurados.

17



5.Direitos em lei, proprios deste grupo, referentes a
tratamento, imposto isentos, educacéo, atendimentos
médicos, entre outros, séo comunicados aos paciéncia
oncologicos?

No Hospital do Cancer, o paciente tem acesso a um
advogado que faz todo esse processo.

[ | 6.Em sua opinido, o sistema publico oferece suporte
adequado para orientar o paciente sobre seus direitos
\ / (beneficios sociais, transporte, auxilio-doenca, etc.)?
Sim

7.Na pratica, quais sdo os maiores obsticulos que um paciente enfrenta para
conseguir diagndstico e tratamento em tempo adequado? A dificuldade de acesso a
informacoes é um desses obstidculos? Existe um recorte de género, classe ou raca
que agrave a dificuldade de acesso aos direitos e garantias legais por parte desses
pacientes?

A maior dificuldade é o tempo, muitas vezes os pacientes demoram a conseguir
chegar até o especialista ou realizar os exames. E muito comum atendermos
pacientes que estao nesse processo de investigacdo ha meses. Existe uma diferenca

gritante na morosidade do processo no SUS em comparacgdo ao setor privado

5/
=

= 4

8.Qual foi uma situacdo marcante em sua carreira que evidenciou falhas — ou
avancos — no acesso ao conhecimento dos direitos por parte dos pacientes?

| 4

As situagOes mais marcantes sao aquelas que o paciente foi operado e precisaria fazer
quimioterapia dentro dos 30-60 dias apos o procedimento cirurgico, e ele nao
consegue passar no servigo de oncologia, apenas 4 a 6 meses apds. Nessa situacao, o
paciente perde o beneficio da quimioterapia adjuvante, o que faz diferenca na sua
sobrevida global. 18



({4

9.0 que mais te motiva a continuar atuando nessa area
diante de tantos desafios?

Ver o quanto podemos impactar a vida dos pacientes ainda
que com recursos limitados, sempre prezando por um
atendimento de qualidade e visando oferecer a eles o
melhor que podemos. ”

/s

) (
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UMA EXPERIENCIA DE VIDA:

\\
// APRESENTACAO DA ENTREVISTADA

({4

Minha trajetoria me ensinou

sobre superacao, resiliéncia

e a importancia de seguir em

frente, mesmo diante dos

9

desafios.

p—

Ha 22 anos

Recebi o diagndstico de cancer de

mama. Passei por cirurgia e
radioterapia, enfrentando esse
periodo com muita forca e

Meu nome e Denise determmagao
Milego, tenho 61 anos,
s i oooco, <2016
sou divorciada e mae
. oooo
de duas filhas oooo . . ..
oooo A doenca recidivou e precisei

realizar uma mastectomia
esquerda, seguida de reconstrucéo

L mamaria pela técnica TRAM
Sou funcionaria

publica aposentada e

2021

atualmente trabalho

com um médico
cirurgido plastico Recebi alta médica. Desde entao, sigo

realizando exames de acompanhamento
anualmente, cuidando da minha satide com
uma boa alimentacdo, pratica de atividades
fisicas e, acima de tudo, mantendo o
otimismo e a gratidao pela vida

20



Uma outra perspectivado
cancer:

1.Como vocé descobriu o seu diagndstico de céncer? Houve demora ou
dificuldade até chegar ao diagndstico correto?

Descobri no auto exame. Percebi um “carocinho”, que
nao estava ali antes. Como trabalho com Médico, mostrei
a ele, que me encaminhou para fazer um US de mamas. O
médico que fez o US, na hora, me perguntou quando eu
teria uma consulta com mastologista, pois o nédulo era
solido, nao era uma glandula. Passei pelo mastologista,
onde realizei um total de 3 biopsias, que vinham sempre

com o mesmo diagnostico: ndo ha sinal de malignidade,
porém, ha células atipicas.

Meu mastologista, me propos duas alternativas: 1- ele
seguiria, de 6 em 6 meses, fazendo bidpsia. Ou 2- ele
realizaria a retirada (exérese), do tumor (carocinho), de uma
vez. Optei pela 22 alternativa. Como na época tinha convénio,
ele solicitou a congelacéo intra cirurgica (ele retirou o rumos
e enviou para o laboratorio, onde foi constatado a
malignidade, porém, com margens cirurgicas livres) - o que

significava que eu estava livre do cancer.

Fazendo a observacédo descobri que o tumor retirado media 5X6
cm, e que no “miolo” dele, com menos de um grao de arroz,
havia um tumor maligno. Nao precisei de quimioterapia, fiz

somente 33 sessOes de radioterapia. E fiz o seguimento, a
principio de 4 em 4 meses, depois de 6 em 6 meses, e depois
anual.

Depois de 12 anos, em 2016, fazendo os exames de rotina, foi observado que o cancer
havia recidivado (voltado). E agora ele estava bem espalhado, em pequenos
pontinhos. Fui para cirurgia, onde tive que retirar a mama esquerda inteira. Fiz a
reconstru¢ao na mesma hora, reconstrucdo por TRAM, onde néo usei protese, a
reconstrucao foi feita pelo musculo abdominal + a pele do meu abdémen. Mulheres
que usam o SUS, sei que podem, quando ha indicacédo, fazer a reconstrucao
também, na mesma cirurgia de retirada de mama. 21



Uma outra perspectiva do

2.Quais foram seus sentimentos e principais

desafios ap6s o diagnéstico?

Quando recebi de fato o diagnéstico, apos a cirurgia,

cancer:

nao fiquei abalada nao. Tive o seguinte pensamento:” se

eu tenho um problema, e estou correndo atras para
resolver, entdo eu ndo tenho problema”.

4 )
94
Eu tive cancer,
mas o cancer

nao me teve

- J

3.Vocé realizou seu tratamento pelo
sistema publico (SUS) ou pela rede
privada? Como foi essa
experiéncia?

~

Nao tive dificuldades em

realizar o0s exames e
procedimentos, porque
tinha

também,

convénio e

um grande
conhecimento da area
médica. .

\_ a i

foram

Tenho muita fé e confian¢a nos médicos que
cuidaram e cuidam de mim

Minha religido, minha familia e minha fé

fundamentais parra minha

recuperacao

Fui tratada com muito respeito, em todos os
lugares

-

convénio,

Realizei meu tratamento pelo

e nao tenho o que
reclamar. Fui muito bem servida
pelos médicos ao meu redor. Sempre
sendo tratada com muito respeito,

em todos os lugares.

N

)

4.Durante o tratamento, vocé enfrentou
dificuldades
consultas, medicamentos ou cirurgias)?

de acesso (exames,

-

22



5.Em algum momento, vocé recebeu orientacéo sobre seus direitos como paciente
oncoldgica? Antes ou durante o tratamento, vocé ja tinha conhecimento de direitos
como tratamento gratuito, beneficios financeiros ou isen¢ées legais? Vocé chegou
a utilizar algum desses direitos (como auxilio-doenca, saque do FGTS, transporte,
tratamento fora do domicilio, etc.)?

s . e . .
/ Fiz uso do auxilio-doenca que me ajudou muito
pois eu recebia meu salario e o governo me

4
-_— e =

pagava mais 30%

i

L
I
1
AY
~

. Na primeira vez, tive orientacdo para que, se eu quisesse,:
1 . ~ . o ,

i poderia me aposentar. Mas néo tive interesse. Além do!
I . ’ . ’ . . . . .

v mais, o salario também diminuiria muito. !

. Na segunda vez, fiquei sabendo que eu tinha direito a

% . uma isencio do IR, o qual dei entrada no més de maio

\

A Y e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e Y Y e e e e P 4

s TTTTEETSSEEEEEEEEEEEEESEEEEESEEEEEEEEESS N

I . ’ . . . /’ . ‘

‘ 1 Fiz uso durante 5 anos de um remédio quimioterapico, o |

‘ : qual foi fornecido pelo convénio :

1
\

N e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e o P 4

, ~

. . ’ 3 \
! O mesmo poderia ser retirado pela Farmacia de Auto

I /’ . A . .
, Custo, porém optei pelo convénio, uma vez que muitas

- -

\ vezes falta medicacido na Farmacia de Auto Custo

-

oncologista, pois 0s mesmos tém o

Converse sobre tudo com seu médico

=+

6. Que conselho vocé daria para
outros pacientes recém-
diagnosticados, especialmente
em relagiio ao conhecimento e em si. Nao se vitimize. Aceitar, e seguir o

busca pelos seus direitos? tratamento ajuda muito. 23/

conhecimento necessario e quais
orientacoes passar para seus pacientes.
Além disso, viva a vida, e ndo a doenca




CIDADANIA PELAS LENTES DE ARENDT

E NALINI

¢ Nasceu em Linden - Mitte, Handver, Alemanha e HANNAH ARENDT

faleceu em Nova Iorque, nos Estados Unidos;

e Estudou filosofia nas mais renomadas
Universidades alemas, graduou-se na
Universidade de Marburg (Onde foi aluna de
Martin Heidegger) e concluiu seu doutorado na
Universidade de Heidelberg, sendo orientada por
Karl Jaspers;

e Foi uma das mais influentes fil6sofas politicas do
século XX, sendo notada por suas reflexoes sobre
o totalitarismo e pela criacéo do conceito de
“banalidade do mal”;

» Suas principais obras sdo As Origens do
Totalitarismo (1951), A Condi¢cdo Humana (1958) e
Eichmann em Jerusalém: Um Relato Sobre a
Banalidade do Mal.

SO0 XS

* Nasceu em Jundiai, Sao Paulo; ,
e Graduou-se em direito pelo Pontifica Universidade IOSE RENATO NALINI
Catodlica de Campinas (PUCCamp) em 1971. Tornou-se
mestre e doutor em direito constitucional pela

Universidade de Sao Paulo em 1992 e 2000,
respectivamente;

e Foi Promotor de Justica em Sao Paulo de 1973-1976,
quando entrou para a carreira da magistratura. Foi
promovido a juiz de direito e tornou-se desembargador
do TJSP em 2004. Foi corregedor-geral da justica do
Estado de Sao Paulo de 2012 a 2013 e Presidente do
Tribunal de 2014 a 2015, quando se aposentou;

e Foi presidente da Academia Paulista de Letras e ocupou

outros cargos politicos no Estado de Sao Paulo apds sua
aposentadoria do tribunal. Atualmente, atua como
Secretario Executivo de Mudancgas Climaticas da
prefeitura de Sao Paulo.

« E professor universitario e palestrante. 24




CIDADANIA PELAS LENTES DE ARENDT

E NALINI

HANNAH ARENDT SO0 NS

Hannah Arendt, propoe uma interpretacao alternativa ao conceito de cidadania oferecido
pela ideologia neoliberal. Para essa ideologia, a cidadania € centrada na protecao juridica dos
direitos. Sendo vista como mero instrumento para o exercicio de liberdades individuais. Um
conceito negativo, visto que se concentra no ambito privado e na vida civil dos individuos, e
nao na coletividade.

Para a autora, cidadania é acdo politica de individuos que no espago publico buscam a

realizacao de suas liberdades. Sendo assim, esta intimamente ligada a ideia de pertencimento
a um grupo no qual possa exercer sua liberdade, sua cidadania.
Atualmente, para facilitar o entendimento do conceito para a autora, a cidadania se divide em
dois aspectos: Cidadania em sentido amplo e Cidadania em sentido restrito. Em sentido
restrito, a Cidadania é o “pleno gozo dos direitos politicos”, ou seja, poder participar da vida
politica (votar e ser votado). A mais importante analise, neste momento, é da Cidadania em
sentido amplo, a Cidadania Universal.

O conceito é construido pds-segunda Grande Guerra e baseia-se no principio da dignidade

da pessoa humana. Sob esse principio, entende-se que todo ser humano, independente de
pertencer ou ndo a uma comunidade, deve ter direitos basicos respeitados, direitos
garantidos pela sua condi¢ao enquanto ser humano.
Segundo Arendt, esses direitos, apesar de serem intrinsecos a condicao humana, s6 sao de
fato alcancados por meio de escolha e participacao politica, ou seja, quando os membros de
uma comunidade convencionam seus direitos e deveres e decidem, conscientemente, garanti-
los. Dai a ideia de que o primeiro, e mais fundamental, direito é o direito de pertencer de fazer
parte de um grupo em que haja participacao politica dos membros.

JOSE RENATO NALINI SO0 S

Ja para Nalini, mencionando renomados constitucionalistas brasileiros, a
cidadania pode ser entendida, do ponto de vista do direito constitucional, como o
direito ao sufragio, ou seja, o direito de votar e ser votado, se aproximando assim
do conceito de cidadania em sentido restrito ja mencionado. Mas, para o jurista, a
ideia de cidadania nao se esgota ai. Citando o ex-ministro do STF Ayres Britto, a
cidadania ¢ um verdadeiro “mega principio”, a verdadeira base de um sistema
democratico em um Estado Democratico de Direito. Sob essa dtica, um verdadeiro
Estado Democratico de Direito faz uma “mudanca topografica”, tirando os cidadaos
de um estado passivo de mera observancia e os poe como verdadeiros sujeitos
ativos nas decisoes que lhes dizem respeito.
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Primeiros passos

Reuna todos 0s documentos a seguir em um 86 lugar (como em uma pasta).
Eles e alguns outros podem ser utilizados para acessar seus direitos.

Documentos para sua identificacao que poderao ser utilizados:

e CPF e RG;

o Certidao de nascimento;

e Se vocé for casado (a): Certiddo de casamento e escritura de Unido
Estavel;

o Carteira de Trabalho;

« Comprovantes de contribuicéo previdenciaria;

o Extratos do FGTS;

o Cartao Nacional de Saude (SUS;

» Declaragoes de Imposto de Renda;

« Carta de concessao de auxilio doenca;

« Extrato de pagamento que comprove aposentadoria;
« Carteira Nacional de Habilitacao (CNH);
 Certificado de Registro e Licenciamento de Veiculo (CRLV)

Documentos que comprovem que

ot S T

~

voce tenha a doenca: s ) ) B “
/ Obs.: Mais orientagdes sobre®,

, . , 1. como conseguir esses
o Laudos e relatorios médicos;
) e, documentos  podem  ser
o Fichas e receituarios;

o Atestados;
e Guias de encaminhamento;

fornecidas pelo especialista
que te acompanhara nessa

o
[ S ———

Cd

. . jornada. /
o Exames laboratoriais; . ,/

_____________________________

/7

« Exames de imagens

/!\ IMPORTANTE: Todos os hospitais, laboratoérios, clinicas...
DEVEM fornecer copias desses documentos aos pacientes

pois eles fazem parte do seu historico médico e servirao
como comprovacao de que vocé possui direitos. 26



Primeiros passos
&

Para onde ir e com quem buscar informacoes?

« Busque os postos de saude da regiao mais proxima de vocé para receber
as orientacOes iniciais, mas, se for uma situacdo que exija um
atendimento mais imediato como emergéncias ou urgéncias, va para um
pronto socorro mais proximo. . PR

& ATENCAO

/ //ﬁi& LIGUE 192 M

Nessas duas situagoes, o
atendimento sera
gratuito e fornecido pelo

Sistema Unico de saude
N

o e e,
Nh———————————

\A . ’

Vocé pode ligar para esse numero
para ter acesso ao Servico de
Atendimento Moével de Urgéncia

(SAMU). Esse servigo é gratuito e

CUIDADO \

BUSQUE ATUDA

Tomar remédios sem orientacio

fornece as primeiras orientacoes
em caso de acidentes ou quando ha

situacoes de emergéncia ou

urgencia que exigem um transporte médica pode trazer consequéncias

para uma unidade de saude. graves como:

Atente-se as perguntas que serao

feitas durante a ligagdo para que o Reacgoes alérgicas;

servico atenda as suas e Agravamento de doengas;

Dependéncia;

Intoxicagao;
\Resisténcia aos remedios. /

O Sistema Unico de Saude (SUS) possui a “Relagéo\ ¢’

necessidades.

Nacional de Medicamentos” atualizada em tempo ~

real. Acessando o QR Code, é possivel encontrar o S
' d

conjunto de medicamentos disponiveis .7

gratuitamente pelo SUS e que podem ser utilizados ‘
no seu tratamento.

Confira a Rename em tempo real : j 2 7




Primeiros passos

Onde conseguir assisténcia publica e
especializada no Estado de Sao Paulo?

d SOROCABA R

e Conjunto  Hospitalar de ATEN AO
Sorocaba (Unacon com

servico de Hematologia);

e Santa Casa de Itu (Hospital Para encontar assisténcia
Geral com Cirurgia especializada em outras
Oncologica ); regides do Brasil, acesse:

e Hospital da Irmandade Santa https:/www.gov.br/inca/pt-
Casa de Misericdordia de br/assuntos/cancer/tratamen
Sorocaba  (Unacon com to/onde-tratar-pelo-sus

servico de Radioterapia).

\_ J

\_ J

Centros e unidades
especializadas do Estado
ded Sao Paulo

4 )

CAMPINAS

e Centro Infantil de Investigacdo Hematolégica Dr. Domingos
A. Boldrini (Unacon exclusiva de Oncologia Pediatrica com
servi¢o de Radioterapia)

e Hospital e Maternidade Celso Pierr6 / Sociedade
Campineira de Educacgao e Instrugcdo (Unacon com servico
de Hematologia)

e Hospital das Clinicas da UNICAMP / Universidade Estadual
de Campinas (Cacon)

e Hospital Municipal Dr. Mario Gatti (Unacon com servigo de
Radioterapia)

g 28/



https://www.gov.br/inca/pt-br/assuntos/cancer/tratamento/onde-tratar-pelo-sus
https://www.gov.br/inca/pt-br/assuntos/cancer/tratamento/onde-tratar-pelo-sus
https://www.gov.br/inca/pt-br/assuntos/cancer/tratamento/onde-tratar-pelo-sus

Primeiros passos

Onde conseguir assisténcia especializada no

Estado de Séo Paulo?
Centros e unidades
especializadas do Estado
ded Sao Paulo
CIDADE DE SAO PAULO )

Centro de Referéncia da Saude da Mulher (Unacon)

Conjunto Hospitalar do Mandaqui (Hospital geral com cirurgia Oncoldgica)
Hospital do Cancer A. C Camargo / Fundacao Anténio Prudente (Cacon com
servi¢co de Oncologia Pediatrica)

Hospital Central da Santa Casa de Sao Paulo/Irmandade da Santa Casa de
Misericordia de Sao Paulo (Unacon com servigcos de Hematologia e de
Oncologia Pediatrica)

Hospital de Clinicas da Faculdade de Medicina da USP / Fundagao Faculdade
de Medicina (Cacon com servi¢go de Oncologia Pediatrica)

Hospital Geral de Vila Nova Cachoeirinha (Hospital geral com cirurgia
Oncoldgica)

Hospital Helidpolis (Unacon)

Hospital Infantil Darcy Vargas (Unacon exclusiva de Oncologia Pediatrica)
Hospital Ipiranga/Unidade de Gestao Assistencial Il (Unacon)

Hospital Sao Joaquim Beneficéncia Portuguesa/Real e Benemérita Associagao
Portuguesa de Beneficéncia (Cacon com servigo de Oncologia Pediatrica)
Hospital Santa Marcelina / Casa de Saude Santa Marcelina (Cacon com servico
de Oncologia Pediatrica)

Hospital Sédo Paulo Unidade | / Escola Paulista de Medicina / Unifesp (Cacon)
Hospital de Transplante do Estado de Sao Paulo Euryclides de Jesus Zerbini /
Hospital Brigadeiro (Unacon com servigo de Hematologia)

Instituto Brasileiro de Controle do Céancer - IBCC (Unacon com servi¢co de
Radioterapia)

Instituto de Oncologia Pediatrica / Grupo de Apoio ao Adolescente e a Crianca
com Cancer - GRAAC (Unacon Exclusiva de Oncologia Pediatrica com Servico
de Radioterapia)

Instituto do Cancer Arnaldo Vieira de Carvalho (Cacon)

Instituto do Cancer do Estado de S&o Paulo/SES (Cacon) 29]




Conclusao

Diante do exposto pela pesquisa e entrevistas, fica evidente a gravidade do
problema - tanto na questdo do tratamento como na da acessibilidade.
Percebemos trés esferas distintas: profissionais em prontidao para combater
doencas oncoldgicas, pacientes numerosos e, muitas vezes, desinformados sobre o
que fazer e direitos importantissimos que pairam no ar de uma sociedade
desestabilizada.

Sendo assim, a expectativa que projetamos no presente trabalho é a de

promover a reflexao social necessaria para mobilizar o maior numero de pessoas
possivel para divulgar e aprimorar as garantias oncoldgicas aos seus devidos
necessitados. E preciso de uma abordagem empética e cuidadosa com o préximo
para que uma sociedade justa se fundamente sobre essa comunicacao.
Para reverter esse quadro abismal de inacesso e temor, cada um deve fazer sua
parte; a justica social ¢ dada, em relacdo a saude publica, quando podemos
promover a democratizacdo dela. Este trabalho é uma parte deste processo, € o
conhecimento que cada um recebeu lendo-o também complementa nosso
objetivo principal: fazer a diferenca e causar a reflexao.

DA
= e Y i.ﬁ

™

=]

QR Code de acesso a
cartilha
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SOBRE 0 CANCER

Considerado uma neoplasia maligna, o cancer se
manifesta em diversos individuos, nas mais
variadas formas. Pode atingir orgaos vitais do
organismo em alta velocidade e intensidade,
formando “carog¢os” na regiao afetada.

POSSIVEIS EVITE ESTES

SINTOMAS HABITOS!
Nodulos e carocos; e Tabagismo;
Manchas que e Alcoolismo;

mudam de cor; e Obesidade:

Sangramentos na e Sedentarismo:

regiao;
* Radiacao solar;
Inchaco;
. e Habitos sexuais
Fadiga intensa. sem protecéo,
[ oot S veanas 2
Q " UNIDADE DE SAUDE. SOBRE EM: Ik
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