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Resumo
RIBEIRO, Fabiana Felix. Redes sociais de pessoas com cancer: Um olhar sob o prisma da
informac&o e comunicacdo em salde. Rio de Janeiro, 2013. Dissertagdo (Mestrado em Ciéncias)

— Instituto de comunicacao e informacéo cientifica e tecnoldgica em sadde, Fundagdo Oswaldo
Cruz, Rio de Janeiro, 2013, 114f.

O objetivo geral da pesquisa é identificar como se configuram e se organizam as redes sociais
dos usuarios com cancer de cabeca e pesco¢o, com foco nas formas de comunicacéo, nos fluxos
de informacdo e na apropriagdo de conhecimentos, enquanto recursos significativos para lidar
com a experiéncia de adoecimento. A abordagem metodoldgica utilizada foi a entrevista
narrativa baseada na histéria oral de vida com 3 usudrios (duas mulheres e um homem)
matriculados na clinica e em estagios diferentes de tratamento. Os conceitos de narrativa e de
redes sociais foram utilizados na conducéo das entrevistas. O roteiro de entrevista foi elaborado a
partir da construcdo de um quadro de categorias empiricas consideradas centrais para a
compreensdo da configuracdo das redes sociais dos usuarios. Entre os resultados encontrados
percebe-se que os usuarios, ainda na fase da infancia, vivenciaram o distanciamento da rede
familiar, sem que isso ocasionasse o rompimento de vinculos, devido ao compromisso derivado
da consanguinidade e da obrigacdo da familia em gerar protecdo; As redes de sociabilidade nédo
ancoradas na familia se fundamentam em trocas sociais sem obrigacédo de gerar protecdo social,
mas podem assumir um papel central no suporte diante de uma situacdo de adoecimento, ambas
as redes tém em comum o dever de cuidar na perspectiva do ndo abandono; A circulacdo de
informagdes e sentidos nas redes também ocorre com base na postura dos seus membros, através
de mecanismos de permanéncia, perseveranca e reconhecimento, e de exemplos que os
legitimem como membros da rede e que também promovem a propria legitimacdo do grupo; A

religido e a fé enquanto sustentacdo para compreender as relagdes entre as redes humanas e as



redes invisiveis (espirituais) no sentido da ampliacdo da protecdo e do fortalecimento da
identidade para o enfrentamento do adoecimento; As narrativas como terreno de dendncia sobre
a demora existente entre o tempo do diagndstico e o inicio do tratamento; O significado do
cancer e a sua correlacdo com as condicdes de vida, numa busca de equilibrio e interacdo com
outras dimensdes e exigéncias da vida; O ingresso na rede institucional como momento inicial de
apropriacdo de novas informacdes sobre o tratamento e as condi¢Bes concretas para realizacdo do
mesmo; A experiéncia do adoecimento se volta para a dimensdo individual, como um
conhecimento que pode ser compartilhado, mas ainda carecendo de uma discussdo sobre 0s usos
coletivos desse conhecimento em torno da participacdo e do controle social em salude; O
acolhimento como fator importante e decisivo no processo de interlocucdo entre as redes de

usuarios e a rede institucional.

Palavras-chave: Redes sociais, cancer, informacéo e comunicacao em salde.



Abstract
RIBEIRO, Fabiana Felix. Redes sociais de pessoas com cancer: Um olhar sob o prisma da
informac&o e comunicacdo em saide. Rio de Janeiro, 2013. Dissertagdo (Mestrado em Ciéncias)

— Instituto de comunicacao e informacéo cientifica e tecnoldgica em sadde, Fundagdo Oswaldo
Cruz, Rio de Janeiro, 2013, 114f.

Social networks of people with cancer. A look under the prism of the information and
communication in health

The general aim of this research is identifying how the social networks of users with head and
neck cancer are set up and organized, focusing on the forms of communication, flows of
information and the acquiring of knowledge as significant resources when dealing with the
experience of getting ill. The methodological approach used was the narrative interview based on
the life history reported orally by 3 users (two women and a man) registered at the clinic and in
different stages of treatment. The concepts of narrative and social networks were used in the
leading of the interviews. The development of the interview was elaborated from the building of
a chart of empyrical categories considered of key importance for the understanding of the users’
social networks. Among the results found, it is noticeable that the users, while in their childhood,
experienced the detachment from the family unit, which did not entail a break in the bonding,
due to the commitment derived from the consanguinity and the family obligation of protection.
The social networks are not anchored to the family and are based on social exchanges with no
obligation of generating any social protection, but they may play a central role in the support in a
situation of illness. Their shared principle is caring for the user in a non-abandonment
perspective. The flow of information and feelings in the nets also occurs based on their
members’ attitudes, through mechanisms of permanence, perseverance and acknowledgement or
examples that legitimate the user as a member of the net and also bring about the space

legitimation itself. Religion and faith as a sustenance to understand the relationship between the



human and the invisible (spiritual) nets regarding the enlargement of the protection and the
strenghtening of the identity to face the illness. The narratives as a denouncement ground on the
delay between the diagnosis and the beginning of the treatment. The meaning of the cancer and
its connection with the life conditions, searching for balance and interaction with the other
dimensions and demands of life. The joining the institutional net as the initial moment of getting
new information about the treatment and the concrete conditions for undergoing it. The
experience of the illness turns itself to the individual dimension, as a knowledge that may be
shared, but still in need of a debate on the collective uses of this knowledge regarding the
participation and social control concerning health.. The support as an important and decisive

factor in the process of dialogue between the users’ nets and the institutional one.

Key words: Social networks, cancer, information and communication in health.
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1. Introducéo

Esta dissertacdo esta situada no campo da informacdo e comunicacdo em salde e busca
analisar as redes sociais de pessoas com cancer de cabeca e pescogo, na tentativa de apreender os
fluxos de informacao e as formas de comunicacao contidos nas relagdes gque se estabelecem entre
pessoas e instituicdes proximas aos usuarios e que direta ou indiretamente fazem parte de sua
rede de cuidados e assisténcia.

As questdes que nos levaram a pesquisar este tema surgiram a partir de nossa trajetoria
profissional enquanto assistente social inserida no HCI / INCA — Instituto Nacional de Cancer
José Alencar Gomes da Silva / SUS, localizado da cidade do Rio de janeiro.

Na realidade a questdo da comunicacdo entre os servigos de salde e a populacdo e as
implicacdes dessas relagfes na qualidade do atendimento prestado séo aspectos presentes nas
minhas indagacdes como profissional de saude. A partir de minha insercdo na area de oncologia,
estas questbes foram ganhando novos contornos. Por se tratar de uma doenca crbnica, o
adoecimento por cancer exige uma comunicacdo continua e intensa entre profissionais,
instituicdo e usuarios para que a assisténcia possa ser garantida compreendendo ndo s6 a
intervencdo técnica, mas principalmente a dimensdo humana para lidar com o sofrimento e a dor
presentes nesse processo.

As dificuldades de comunicacdo existentes nas relagdes entre usuarios e equipe de salde,
estdo associadas a aspectos individuais, culturais, sociais e coletivos, onde os diferentes pontos
de vista parecem divergir. A diferenca social e de acesso ao conhecimento formal entre esses
grupos demarca uma separacdo entre modos de vida e visbes de mundo diferentes, onde 0s
discursos trazem marcas de uma necessaria distin¢cdo social. Minayo (2010) ao se referir a
realidade social lembra que ela abarca toda a diversidade cultural, onde a0 mesmo tempo se tem
diferencas e onde em meio a conflitos e tradi¢des, tudo pode ganhar nova diregdo e outros
sentidos possiveis.

Por parte da equipe existe uma dificuldade de analise que fundamente uma intervencao
adequada considerando a realidade social desses sujeitos, diante de um processo de reproducao
social da vida marcada por uma conjuntura de precarizacdo das relacdes de trabalho e reducdo de
direitos sociais que se desdobram em histérias de vida que trazem em si narrativas de
fragilizacdo, perda de vinculos sociais e isolamento social agravadas em muitos casos pelas

condicdes de vida precarias e pela exposicdo a fatores como 0 uso de drogas, tabagismo e o
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alcoolismo, além de questBes de ordem subjetiva, que envolvem as dificuldades inerentes ao
processo comunicativo e de compartilhamento de experiéncias diante da situacdo de
adoecimento que traz em si a dor fisica e a possibilidade de finitude.

A complexidade do adoecimento por cancer abarca tanto a subjetividade das pessoas, como
também processos que sdo coletivos e que estdo na organizacdo da vida social e que
predominantemente ndo sdo problematizados no campo da salde, sobretudo na area assistencial,
como € o0 caso do acesso e da organizacdo do SUS e das questdes sociais brasileiras que
historicamente sdo determinantes do processo saude-doenca.

Esse tipo de patologia traz em si uma gama de significados e de construc¢des culturais que
podem ser associadas a situacdes de morte, mutilacdes, dor e sofrimento, mas também, um dos
aspectos mais marcantes e determinantes no processo saude-doenca: a dimensao social e coletiva
do adoecimento. Nesse sentido, o campo da oncologia ndo pode ser considerado como uma
especialidade apartada da realidade social. Visto que “as condi¢des de vida e de trabalho
qualificam de forma diferenciada a maneira pela qual as classes, as etnias, 0S géneros e seus
segmentos pensam, sentem e agem a respeito da satde”. (MINAYO, 2010)

Na instituicdo de salde, os grupos de usuarios se deparam com as préprias barreiras
institucionais de comunicacdo, devido ao modelo institucional normativo e disciplinar
hegemonico presente nos servicos de satide. Somado a esses fatores, a formacdo do profissional
de satde, de modo geral, ainda ndo privilegia a atuacdo baseada na construcdo de projetos de
intervencdo coletivos e nos aspectos relacionados as experiéncias de vida e de adoecimento,
passando ao largo da possibilidade de aproximacdo com a realidade de vidas dos usuarios e das
mediacOes e redes que podem ser tecidas ao longo desse processo tendo como foco a
integralidade do cuidado em saude. Conforme MINAYO:

“(...) as concepcgOes de saude e doenga sdo culturalmente especificas. Por isso,
evidenciam a arbitrariedade do Estado na imposicdo de padrdes culturais
préprios da biomedicina, que tem um carater reprodutor das instituicdes
médicas e da dominagdo corporativa (...). As aproximacOes dialéticas que
partem do ponto de vista dos sujeitos sociais e abrangem as relacGes de

produgdo e de poder das institui¢des continuam escassas”. (MINAYO, 2010)
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Nesse sentido, essa dissertagdo busca levantar alguns elementos para reflexéo a partir do
estudo das redes sociais de pessoas com cancer de cabeca e pescoco na perspectiva da
informacdo e da comunicacdo em saude, focando a sua atencdo nas redes dos usuarios, sem
deixar de lado as possibilidades de analise que podem se configurar no ambito da organizacéo do
servico, a partir do contato com o conhecimento construido pelas redes de usuarios.

O que nos interessa €, através do estudo sobre as narrativas dos pacientes, identificar as
redes e seus elos, como se configura o processo de informacdo e de comunicacdo que sustenta
essas redes, como estas redes produzem conhecimento e agregam informacdes ao lidar com
outras redes, no caso, a rede institucional de servicos de salde, buscando alcancar a sua
sobrevivéncia e coesdo interna. Desse modo, busca-se pensar na possibilidade desses saberes e
informac@es se constituirem de forma compartilhada, e de que forma poderiam contribuir para se
pensar em novas formas de comunicacgéo e informacéo nas interfaces entre essas redes.

O local escolhido para a investigacdo é o Instituto Nacional de Cancer - INCA localizado
na cidade do Rio de Janeiro, tendo como recorte de pesquisa a Clinica de Cabeca e Pescoco
situada no HCI / INCA, considerada como um dos espacos da clinica, no qual acontece no dia-a-
dia a interacdo entre profissionais e populacdo, entre rede institucional e rede dos pacientes, entre
o conhecimento popular e 0 conhecimento técnico.

Esta dissertacdo esta divida em 6 capitulos. Os capitulos 1 e 2 visam introduzir o tema e
situar o leitor sobre a construcdo desse objeto de estudo, contextualizando o SUS, os dilemas do
trabalho em salde, o cancer no Brasil, as questdes envolvidas no adoecimento por cancer de
cabeca e pescoco e os fatores envolvidos na experiéncia de adoecimento.

O capitulo 3 aborda o0 marco tedrico-conceitual que abarca dois sub-capitulos: a reviséo de
literatura sobre os achados que envolvem o adoecimento e que se desdobra em dois itens:
Qualidade de vida, acesso e acolhimento nos servigos de saude; e narrativa, adoecimento e redes
sociais. E o sub-capitulo denominado fundamentos conceituais, que contempla 0s conceitos
centrais desta pesquisa: Desigualdades sociais, pobreza e acesso aos servicos de saude; a
construgdo compartilhada do conhecimento em saude e redes sociais: informagéo e comunicagao
na producdo de conhecimento.

No capitulo 4 é apresentado o caminho metodologico composto, pela descricdo do campo
empirico, a entrada no campo e as descobertas sobre as dificuldades e os novos caminhos

tracados para a efetivacdo da pesquisa, o quadro de categorias de andlise, a descri¢cdo das
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entrevistas e anélise dos dados com base nas categorias de analise construidas para estruturacéo
do roteiro de entrevista e o ultimo item composto de uma breve anélise sobre as narrativas dos
usuarios e a sua “moral da historia”, contendo os sentidos construidos, durante as entrevistas,
com indicativos da contribuicdo e do conhecimento elaborados para os leitores, no que tange as
suas experiéncias de vida, considerando particularmente a experiéncia de adoecimento nesse
contexto.

Para finalizar, n capitulos 5 e 6 sdo apresentados os resultados do trabalho de pesquisa e as
considerac@es finais, compondo as conclusfes da pesquisa, bem como 0s apontamentos sobre
estudos futuros que podem se desdobrar e se configurar como continuidade desta proposta de
estudo.
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2. Construcéao do objeto de estudo

Neste capitulo busca-se tracar como se processou a construcdo do objeto de pesquisa a partir da
insercdo profissional na Clinica de Cabeca e Pescoco. Busca-se com isso identificar na
configuracdo dos problemas existentes em um campo de trabalho e a construgdo de perguntas
que se consolidam como perguntas de pesquisa. A problematizagédo sobre os dilemas do trabalho
em saude, se desdobram para situar as questdes que envolvem a magnitude social do cancer e as
especificidades do cancer de cabeca e pescogo associado as histdrias e condigdes de vida dos
usuarios. Por fim, descreve-se como essa realidade se articula com a experiéncia do adoecimento

cronico.

2.1. Problema de Pesquisa

O objeto de pesquisa comeca a ser delineado a partir de nossa insercdo no Instituto
Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva / INCA' no ano de 2006. Esta insercdo se deu
na unidade Hospital do Cancer | (HCI), mais precisamente no espaco de internacdo hospitalar da
Clinica de Cabeca e Pescoco, concebida por muitos profissionais da unidade como a clinica
“mais complexa” de se trabalhar, devido a concentragdo de questdes sociais ali presentes e
também devido ao relacionamento complexo entre as equipes, no que tange a divergéncia de
“olhares” e concepg¢des pulverizadas sobre a realidade social dos usuarios.

Observando as condi¢des de vida das pessoas que desenvolvem este tipo de céancer, seu
contexto sécio-econdémico e familiar na interface com a dinamica institucional, algumas
perguntas passaram a se destacar e foram se configurando enquanto perguntas de pesquisa:
Como familias e pacientes se organizam e se estruturam, diante de condic¢des de vida t&o dificeis,
para o enfrentamento do adoecimento por céncer? Como se articulam em suas relagdes
familiares, comunitarias e institucionais para a garantia do cuidado e a continuidade do

tratamento? Quais s@o as dificuldades de comunicacdo vivenciadas entre os profissionais, 0s

LoiINncaéo orgdo do Ministério da Salde responsavel pela politica de prevengdo e controle do cancer no
Brasil. Atualmente conta com a existéncia de 5 unidades hospitalares: HCI, HCII, HCIII, HCIV e Centro de

Transplante de Medula (CEMO). http://www.inca.gov.br.
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servicos de salide e a populagdo usuaria? E possivel pensar em uma maior aproximagio com a
experiéncia de adoecimento destas pessoas? O que podemos aprender com elas? Podemos pensar
na construcao de um conhecimento compartilhado em saude estudando esses processos? Como o
movimento destas redes primarias pode se articular na construcao de redes secundarias, em torno
da atuacgdo coletiva voltada para a defesa dos direitos dos usuérios? De que forma refletir sobre
essas redes tendo em vista o esgarcamento social e a vulnerabilidade fisica e emocional destes
usudrios que vivenciam o adoecimento por cancer?

Além dessa configuracdo da realidade de vida dos usuarios, o processo de trabalho em
equipe, compartimentado por especialidades, se destaca, diante de uma realidade que requerer
um olhar mais ampliado das questdes apresentadas. O choque entre as medidas prescritivas de
salde e a realidade de vida dos pacientes tornava dificil a interacdo entre as pessoas envolvidas:
usuarios, profissionais e instituicdo de saide. Ao mesmo tempo a sensibilidade e o potencial
humano e técnico da equipe de satde em relagdo ao cuidado e assisténcia prestados, € algo muito
presente na conduta dos profissionais desta clinica.

Com o volume e diversidade de situacdes que envolvem o adoecimento pelo cancer de
cabeca e pescoco, torna-se bastante dificil pensar em abordagens eficazes que ndo estejam
baseadas em trocas entre profissionais e populacdo atendida. Determinados casos exigem um
verdadeiro “debrucar” cotidiano quanto a sua condugdo, buscando fomentar a interlocugédo entre
0s saberes envolvidos de modo a identificar dificuldades de acordo com cada realidade de vida
dos usuarios e estabelecer planos de cuidado tracados entre as redes a partir de uma perspectiva
ética e participativa.

“Todavia, o modelo médico hegemonico, ao centrar suas acles nas atividades
da clinica médica curativa e individual, secundariza e desqualifica as acGes e
atividades profissionais que ndo se constituem objeto de préaticas privilegiadas
por esse modelo assistencial, como é o caso das acdes de educacdo, informacédo
e comunicacdo em salde e das atividades de categorias profissionais, como

assistentes sociais, nutricionistas, socidlogos e, em certa medida, psic6logos”.

(COSTA, 2006)

Aos poucos foi possivel perceber o desgaste fisico e emocional que esse tipo de abordagem
trazia para os envolvidos. Esses aspectos representavam rebatimentos significativos para o

processo assistencial como um todo: dificuldades dos usuarios na administracdo do cuidado em
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domicilio fator desencadeador de reinternacfes continuas, ocupagdo de leitos por mais tempo do
que o previsto pelo planejamento da clinica, dificuldades para diminuicdo da fila para cirurgias,
aumento do numero de licencas médicas de profissionais adoecidos. Situacfes que de modo geral
representam um alto custo para o sistema de salde e que poderiam ser melhor administradas
tendo em vista a otimizacgao dos recursos.

Essas andlises foram se configurando como um “mirante” de observacdo, dando
visibilidade para questdes desafiantes presentes na saude publica de modo geral. A Clinica de
Cabeca e Pescoco por apresentar caracteristicas tdo peculiares da realidade social congregando
de forma tdo intensa os paradoxos do trabalho em salde traz essa possibilidade viva da pesquisa
empirica como fundamental para a compreensao dos processos sociais que tém implicacdo direta
na saude.

Enquanto assistente social, profissional de salde, com formacéo na area de ciéncias sociais
e humanas, e inserida em uma equipe de saude, era inevitavel a constru¢do de um olhar critico
sobre os moldes assistenciais, que trazia elementos concretos sobre as contradigdes ali existentes.
Acrescido a isso, a equipe de salde habituada a essa visdo compartimentada considerava que as
questdes que ndo eram técnicas (intervengdes direta nos corpos) deveriam ser respondidas pelo
assistente social®.

Na visdo da equipe de salde, a esse profissional caberia administrar todos os conflitos de
modo que estes ndo interferissem no andamento dos fluxos de atendimento da clinica. As
percepcOes enviesadas e limitadas sobre as atribuices e competéncias profissionais entre 0s
membros de uma equipe de saude, demonstravam que as relacbes estabelecidas ndo estavam
efetivamente articuladas para a construcdo de um projeto coletivo de cuidado.

As questdes sociais especificamente vao requerer também um olhar de toda a equipe, ndo
sO de determinado profissional. Elas véo trazer a tona contradi¢fes presentes numa complexa
rede que compde o proprio tecido social.

Por isso, 0 assistente social, no seu exercicio profissional, integrando a equipe de saude,

busca contribuir para uma troca de saberes em torno dessa realidade social, fator que o coloca

0 assistente social atua no atendimento aos trabalhadores, seja individual ou em grupo, na pesquisa, no
assessoramento e na mobilizacdo dos trabalhadores, compondo muitas vezes, equipe multiprofissional (...) no
combate a atuacdo segmentada dos diferentes 6rgaos e instituicGes. O reconhecimento da questdo social como objeto
de intervencdo profissional (...) demanda uma atuacdo profissional em uma perspectiva totalizante, baseada na
identificacdo das determinagdes sociais, econémicas e culturais das desigualdades sociais. A agdo profissional se
estrutura sustentada pelo conhecimento da realidade e dos sujeitos para a qual é destinada.(CFESS, 2010)



22

numa posicdo de mediacdo, onde ao mesmo tempo busca conferir visibilidade para os aspectos
sociais e estabelecer a conexao entre os elos das redes envolvidas no processo assistencial.

O seu significado social se consolida nas suas relagdes com as demais profissdes mediante
praticas sociais mais amplas (MARTINELLI, 2011). Devido a sua formacdo possui uma atuacao
definida no rol das profissdes da satde sendo reconhecidamente um profissional da satide®. Outro
fator a ser considerado é que a natureza de sua intervencdo profissional o coloca diante das
contradi¢Bes do sistema, ou diante das situacdes que ndo sdo enfrentadas pelo sistema para a
solucdo dos problemas.

O trabalho do assistente social especificamente em oncologia esta claramente definido,
pautando-se na ampliacdo do acesso dos pacientes e familiares (usuérios)®, & socializacio das
informacdes sobre os direitos sociais da pessoa com cancer, orientando sobre as possibilidades
de insercdo em recursos e politicas publicas, estabelecendo a articulacdo necessaria entre
politicas publicas e incentivando o controle social em saude.

Desta forma atua buscando compreender a dimensdo do céncer na vida dos sujeitos,
identificando os determinantes sociais que possam interferir no processo de adoecimento e
tratamento, visando a construcdo de estratégias compartilhadas para o seu enfrentamento.

Santos et al (2012) com relagdo ao processo de trabalho em enfermaria (internagéo
hospitalar), consideram que a atuacdo do assistente social consolida-se na perspectiva
interdisciplinar a partir da autonomia profissional e nas suas a¢fes voltadas para a construgéo
coletiva de decisdes em equipe na direcdo dos interesses e necessidades dos usuarios
hospitalizados.

Devido a posturas divergentes em equipe, e da existéncia de visdes tao distintas acerca do
trabalho em salde e dos processos sociais nele envolvidos, aos poucos foram sendo construidas
estratégias para reflexdo sobre as praticas em equipe, langando as indagacfes sobre a realidade
social para a equipe de saude. Algumas propostas foram construidas no sentido de se conferir
visibilidade para a equipe sobre a natureza dessas divergéncias, bem como a tentativa de

construcdo de alternativas coletivas e ndo individuais para a operacionalizacdo do trabalho.

* Resolugdes do Conselho Nacional de Satide n. 218 de 06 de margo de 1997 e do Conselho Federal de Servico
Social n. 383 de 29 de mar¢o de 1999.

* A categoria usuério aqui é utilizada no sentido de que este nio se reduz a individuo consumidor dos servigos de
saude, mas que se abre a uma diversidade de experiéncias de construgdo social do direito. (Martins e Pinheiro, 2011)
Ou seja, a categoria deve ser compreendida na sua trajetéria de vida e na configuracdo de suas redes sociais
construindo respostas diante da experiéncia do adoecimento. Usuarios dos servicos de salde.
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O assistente social apresenta como peculiaridade em seu processo de trabalho a escuta
(atencdo &s construcBes narrativas e as historias de vida) e a articulagdo em rede, seja,
considerando os aspectos que envolvem as politicas publicas no acesso da populacéo aos direitos
sociais e demais recursos, seja trabalhando no ambito das redes de interacdo social tanto de
profissionais, instituicdo e usuéarios, efetuando interligacdes e mediagdes entre redes e processos.

Ou seja, as redes que se articulam e que também sdo movimentadas pela agcdo desse
profissional vao desde as chamadas redes primarias composta pela familia, igreja, escola
passando pelas redes secundarias formadas por associac@es e grupos constituidos a partir de
interesses coletivos, conforme considera Stotz (2009), além das redes institucionais e redes
intersetoriais de politicas publicas.

Diante da conjuntura tracada e das varias possibilidades de pesquisa a partir da mesma, a
opcao inicial foi a de conhecer as redes sociais dos usuarios, considerando-a como ponto de
partida para outros possiveis desdobramentos desta pesquisa, entendendo a importancia da
sistematizacdo do conhecimento dos usuarios nas suas formas de organizacgéo para lidar com a
situacdo de adoecimento. As redes sociais de usuarios, na experiéncia de adoecimento crénico, se
formam com base nos elos que se estabelecem e nos significados que sdo construidos através das

relacfes na trajetoria de adoecimento e de busca por tratamento.

“0O alcance do olhar do profissional eticamente comprometido transcende os
muros do hospital, buscando os nucleos de apoio na familia, na comunidade,
lugares sociais de pertencimento onde se da o cotidiano de vida das pessoas. E
na cotidianidade da vida que a historia se faz, ¢ ai que se forjam

vulnerabilidades e riscos, mas se forjam também as formas de superacdo”.

(MARTINELLI, 2011)

Essa forma de olhar e atuar sobre a realidade social tem como preocupacdo central o
significado da interacdo e do elo social entre pessoas, instituicbes e politicas pablicas, como
fatores determinantes para a construcdo de acGes efetivamente comprometidas com uma diregéo
ético-politica e participativa, envolvendo um movimento continuo de interlocucdo que apresenta
como foco principal a integralidade do cuidado.

No trabalho em equipe na Clinica de Cabeca e Pescoco, foi ganhando destaque a

necessidade de melhor compreensao das redes sociais e 0s vinculos entre os atores envolvidos



24

(usuérios e profissionais) tracando com isso novas perspectivas de comunicacdo e informacéo
entre os atores envolvidos no processo assistencial, entendendo ser esse, um caminho possivel,
onde a partir da compreensédo sobre a configuracdo das redes dos usuarios, seria possivel tracar
novos olhares para a compreensdo de outras redes centrais no processo assistencial, rediscutindo
0 papel de cada uma individualmente e coletivamente, clareando propositos e intengdes
individuais e coletivas, auxiliando com o0 isso o processo de constru¢cdo de uma atuacdo
efetivamente coletiva para a assisténcia e cuidado em oncologia.

Diante desse panorama, algumas metodologias de intervencdo e acolhimento foram criadas
coletivamente, buscando o exercicio do trabalho em equipe, de modo a propiciar uma
comunicacdo mais ampliada entre realidades distintas, mas que precisavam dialogar de uma
maneira mais proxima. A construcdo de um banco de artigos para estudo, a criacdo de grupos
com pacientes e familiares em enfermaria e a criacdo de um protocolo para a garantia da
permanéncia de acompanhantes (casos ndo previstos em lei®) como fundamental para a insercéo
dos familiares e redes de apoio no cuidado integral, foram ampliando as possibilidades de
trabalho em equipe, com vistas a superacdo de conflitos e a constru¢do de uma visdo integral da
realidade social dos usuarios atendidos, numa perspectiva de co-responsabilidade.

Essas construces, iniciadas no ano de 2008, foram gerando bons resultados e agregando
ainda mais a equipe em torno delas. Nessa direcdo, as indagacOes de pesquisa, caminhavam para
a tentativa de compreender melhor o mundo da vida dos usuarios e de suas redes, entendendo
gue existe ai um conhecimento produzido por esses grupos que precisa ser documentado no
sentido de consolidacdo de seu lugar de interlocucdo na saude, integrando desta forma, o
conjunto de conhecimentos da saude.

N&o foram encontrados estudos que congregassem esses aspectos produzidos no INCA e
diante de tal experiéncia em equipe, o interesse de pesquisa foi se consolidando na dire¢do do
fortalecimento da idéia de estudar e conhecer a realidade dos usuérios atendidos na clinica, nas
suas formas de relacdo e de interacéo social.

O estudo sobre as suas narrativas e suas redes sociais se apresenta adequado para
aproximagdo de seu contexto social e traria elementos empiricos para fundamentar as

intervencdes na clinica nos moldes da integralidade.

% Portaria GM n. 2.439/2005 que trata da autorizagdo de acompanhantes no processo de hospitalizacao.
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A aproximagdo com as redes sociais dos pacientes podem se constituir como fonte de
conhecimento abrindo caminhos para uma analise coletiva das equipes sobre o seu processo de
trabalho em rede e para a compreensdo mais ampliada do trabalho entendendo-o como uma
grande rede de trocas e de producéo de saude.

Portanto, o objetivo deste trabalho € identificar como se configuram e se organizam as
redes sociais de pessoas com cancer de cabeca e pescoco, com foco nas formas de comunicacao,
nos fluxos de informac&o e na apropriacdo de conhecimentos, enquanto recursos para lidar com a

experiéncia de adoecimento.

2.2. Contextualizando o objeto

Para contextualizar o objeto de pesquisa é fundamental situar ainda as bases histéricas que
resultaram na criacdo do SUS e sua relagdo com as condicGes de vida e de saude da populacdo
brasileira e as transformacdes por que vem passando ao longo dos anos, de modo que possamos
compreender a dimensao do cancer enquanto grave problema de satde publica na atualidade.

A partir da queda do regime militar, inicia-se todo um processo de movimentos por
reformas, uma delas é a reforma sanitaria que implicard na redefinicdo do sistema de salde
brasileiro. O marco inicial dessas mudancas foi a 8 Conferéncia Nacional de Saude realizada em
1986 trazendo para discussdo questdes que apontavam para a necessidade da construcdo de um
olhar ampliado sobre os problemas de salde da populacdo brasileira e uma nova forma de
intervencg&o por parte do Estado.

A constituicdo de 1988 significou a formalizagcdo documental desse processo, pois permitiu
a reorganizacgdo do estado na direcdo da construcdo de politicas de protegdo social, tendo como
marco a configuragdo da seguridade social brasileira. Na constitui¢do, no artigo 196, a saude é
descrita como um direito de todos e dever do Estado, “garantido mediante politicas sociais e
econémicas que visem a reducédo do risco de doencas e de outros agravos e ao acesso universal
4s acdes e servicos para a sua promog¢ao, prote¢ao e recuperagao’.

O Sistema Unico de Salde — SUS tem em seu ideario o movimento de reforma sanitaria
gestado na sociedade brasileira na década de 70, quando ainda estdvamos sob a égide da ditadura
militar. O projeto de reforma sanitaria brasileira € um projeto civilizatorio, ou seja, pretende
produzir mudancas nos valores prevalentes na sociedade brasileira até entdo, tendo a saide como

eixo de transformac&o e a solidariedade como valor estruturante. O SUS, portanto, é uma politica
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de construcdo da democracia que visa a ampliacdo da esfera publica, a inclusdo social e a
reducdo das desigualdades. (CEBES, 2006)

A definicdo dos principios do SUS: universalidade, integralidade e equidade, se configuram
como bandeiras de luta que devem nortear o sistema de saude brasileiro. O seu avanco se
configura na organizagdo e na prestacdo dos servicos de saude (lei 8080 / 90) e na garantia da
participacdo social no sistema, atraves das conferéncias e dos conselhos de saude (lei 8142/ 90).

O modelo de pacto federativo do SUS se mostrou muito adequado a realidade brasileira,
considerando as suas dimensd@es territoriais e as desigualdades sociais e regionais existentes no
pais. No entanto, verificamos que ndo existem padrfes de autoridade e responsabilidade
definidos entre as trés esferas de governo para gerenciamento do sistema. Nessa linha, um dos
maiores desafios para a efetiva consolidacdo do SUS é superar as desigualdades sdcio-
econbmicas e culturais presentes nesse modelo federativo, na protecdo social fragmentada e no
modelo médico assistencial privatista base sobre a qual o sistema foi construido. Isso implica
dizer que a descentralizagdo por si sé ndo resolve a questdo democratica presente no processo de
formulacéo e gestdo de politicas, isso vai requerer mudancas estruturais mais amplas.

As reformas conservadoras realizadas em varios paises, inclusive no Brasil, na década de
90 representaram mais um obstaculo conjuntural de conteddo neoliberal e contrério a uma
concepgdo ampliada da politica de saude. Nesse periodo verificamos que ap6s uma conquista
historica, que foi a institucionalizacdo do SUS, intensificam-se as resisténcias e ameacas a
efetivacdo do sistema. (NORONHA et al, 2008)

Dentre essas medidas de ajuste que seguiam a agenda de agéncias internacionais podemos
relacionar: a ndo implementag@o do preceito constitucional do Sistema de Seguridade Social, o
sub-financiamento, a precarizacao das relacfes de trabalho, a limitada participacdo da sociedade
e dos conselhos na formulacdo de politicas, a subordinagdo dos interesses e necessidades de
salde da populagdo aos interesses econdémicos da industria, sdo questdes que se refletem no
cotidiano dos servigcos de saude a partir da década de 90, trazendo como conseqiéncias o
aumento das desigualdades sociais. (CEBES, 2006)

As condicBes de saude da populacdo brasileira véao refletir as transformagdes historicas,
econdmicas e culturais por que vém passando a sociedade ao longo dos tempos. A partir do

século XX, o pais passa por grandes transformacdes econémicas e sociais, com 0 advento da
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industrializacdo e o crescimento das cidades, e os problemas de salde véo refletir essas
mudangas de vida ocasionadas por uma nova ordem econdmica e social. (BARATA,2008)

A andlise demografica da populacdo brasileira nas Gltimas décadas aponta que hd uma
reducdo das taxas de natalidade e mortalidade no Brasil, 0 que significa que o crescimento
populacional vem sofrendo reducdo e que o envelhecimento da populacdo estd em crescimento.
Neste contexto, em que ocorre cada vez mais o prolongamento da vida e o envelhecimento
populacional, se verifica conseqlientemente o aumento da incidéncia das doencas cronico-
degenerativas, especialmente as doencas cardiovasculares e o cancer. (INCA, 2006)

As doengas infecciosas que foram causa de tantas mortes no inicio do século XX, estéo de
acordo com estudos recente em franco declinio. No entanto, ndo se pode dizer que estdo
erradicadas, pois convivemos ainda no ambito nacional, com a prevaléncia de doencas como a
malaria (rural) a dengue (cidades), a tuberculose e a AIDS.

Considerando esses aspectos, e ja na década de 1990 algumas questdes tiveram um
impacto significativo sobre as condi¢fes de salde das pessoas como foi 0 caso da epidemia da
AIDS e 0 aumento da violéncia urbana, enquanto o crescimento e o envelhecimento populacional
continuaram avancando e com ele avancam as doencas cronico-degenerativas.

Este panorama de avanco das doencas crdnico-degenerativas, dentre elas o cancer e da
prevaléncia das doencas tipicas de paises pobres, podemos considerar, que na realidade ndo se
tem no Brasil o que alguns autores denominam de uma transi¢cdo epidemioldgica no Brasil, pois
ndo ha uma mudanca no padrdo das doencas, de infecciosas e tipicas de paises pobres que
signifiquem uma transicdo para as doencas cronicas. O que se estabelece é que ao mesmo tempo
em que convivemos com a heranca de doencas infecciosas e rurais, com origem na pobreza,
passamos a conviver também com doencas que representam as transformacoes da vida moderna.
(BARATA, 2008)

Por isso, ainda de acordo a autora, no Brasil o que vamos identificar ¢ uma “superposicao
epidemioldgica”, ou seja, os casos de doengas infecciosas e rurais continuam a existir a0 mesmo
tempo em que nos deparamos com mudancas no perfil de adoecimento da populagdo com o
avanco das doencas cronico-degenerativas, portanto verificamos que ndo hd uma transicdo de
doencas da pobreza para as doencas da modernidade, elas coexistem. (BARATA, 2008)

Essas transformacGes no padrdo de morbidade e de mortalidade da populacéo atravessam o

sistema de saude brasileiro que vive o desafio de manter politicas com base em seus principios e
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diretrizes, buscando a integralidade e a equidade nas a¢des de salde, principalmente no que se
refere ao avango das doencas cronicas, dentre elas o cancer.

2.2.1. Os dilemas no trabalho em salde

O trabalho em salde é complexo e abarca em seu contingente uma vasta rede de pessoas,
instituicBes, politicas e recursos e uma de suas principais dificuldades esta em compreender a
importancia da dimensdo comunicativa e o trabalho em rede no ambito intra-institucional e inter-
institucional.

Embora existam trabalhos e pesquisas voltadas para a compreensdo de redes sociais e
também de narrativas sobre adoecimento, verificamos que esses conceitos ainda sdo pouco
explorados no campo da salde, sobretudo quando se trata da area de oncologia. No caso
brasileiro pode-se constatar produgdes na &rea antropoldgica e socioldgica da salde que
congregam estudos sobre varias doencas, no entanto verifica-se uma baixa producdo com énfase
em doencas cronicas ndo transmissiveis. (CANESQUI, 2007)

As interacdes entre pacientes, redes sociais e profissionais de salde € algo que faz parte do
cotidiano das instituices de saude e onde se estabelecem trocas sobre as demandas, concepcoes,
afetos e estratégias de acdo para o cuidado. Mesmo assim, as instituicdes de saude ainda
orientam suas a¢des numa perspectiva centrada no individuo, sem reconhecerem o valor dessas
interacdes para a dimensdo do cuidado. (CASTELLANOS, 2011)

Desse modo, ainda segundo o autor, a estratégia adotada pelas instituicdes de saude:

“(...) privilegiou muito mais o envolvimento desses cuidadores nas dindmicas e
I6gicas institucionais dos servigos de salde do que a aproximacdo dos
profissionais de salde das logicas e dindmicas presentes no universo familiar e
social (...) Assim, em geral, os profissionais pouco sabem, por exemplo, a
respeito da atuagdo das redes sociais de seus pacientes sobre o processo de
adoecimento”. (CASTELLANOS, 2011)

As relagdes hierarquicas estabelecidas entre profissionais de saude e usuarios tendem a
reforcar a desqualificacdo da escuta e da atencdo aos dados trazidos na fala dos usuarios como

elementos fundantes de uma relagdo, conferindo maior énfase ao 6rgdo doente e ao aparato
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tecnoldgico necessario para definicdo mais precisa do diagndstico e terapéutica. Essas questes
representam diferentes expectativas, dos profissionais, nesse caso mais especificamente entre o
profissional médico e os usuarios, estes Ultimos com o desejo de serem ouvidos de acordo com 0
que consideram suas reais necessidades de saude.

Os conflitos, muitas vezes podem configurar barreiras nas relagdes, visto que a organizagao
social pautada nos sistema de dadivas denota que: “A expectativa de um vinculo reciproco de
dadiva entre profissional de saude e usuario € o que permite interpretar nas falas dos usuarios, o
vinculo reciproco que tanto pode aparecer como conflitualidade ou como solidariedade”.
(MACHADO, 2006)

A forma como o sistema de salde se estrutura ainda serve a uma concepgdo utilitarista no
sentido de que as dadivas estdo ordenadas no sentido vertical e por isso: “As hierarquias verticais
estariam inibindo a emancipacdo de processos participativos e integralizados mais amplos dos
usuarios na organizagao da saude coletiva”. (PINHEIRO ¢ MARTINS, 2011)

Essa questdo tambeém nos remete as disparidades existentes na formag&o do profissional de
salde no Brasil e as discussdes travadas pelo campo da salde coletiva, no sentido da superacdo
do olhar puramente biomédico na intervencdo e na producao de conhecimento em saude.

A proposta de se ampliar o olhar para os problemas de salude da populacdo, buscando
novas formas de pensar e agir em salde abre espaco para a construcdo de lacos entre
profissionais de saude e populacdo e para a escuta de narrativas sobre a experiéncia que envolve
a salde e o adoecimento das pessoas, ou seja, abre-se espaco para a vida dentro dos servi¢os de
satde. (CARVALHO e CECCIM, 2009)

Os profissionais de saude precisam se apropriar cada vez mais desse universo nos seus
espacos de trabalho, entendendo que a intervencédo, a pesquisa e 0 ensino sdo indissociaveis e
operam juntos em qualquer processo de trabalho no qual estejam inseridos.

Esses fatores representam em ultima analise a importancia da dimensédo da informacéo e da
comunicacdo em saude, que nos recolocam em contato com questdes muitas vezes esquecidas
pela complexidade da vida moderna. A simplicidade da vida e o valor dos elos, dos vinculos e

das interagdes que se configuram no seu decorrer, dando sentido a tudo o que nos envolve.

“(...) diversos estudos mostram que as interagdes presentes nas redes sociais

dos pacientes e de seus familiares orientam os pontos de vista por eles
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assumidos em relacdo ao processo de adoecimento e ao cuidado. Diversos
estudos também mostram que os modelos explicativos adotados pelos
profissionais de saude e os adotados pelos pacientes divergem e entram em
conflito, produzindo interpretacBes dispares ante o diagnostico e o tratamento
dos problemas de saude”. (CASTELLANOS, 2011)

Nessa direcdo o interesse por estudos sobre narrativas e redes sociais, tem crescido nas
ultimas décadas levando pesquisadores a reverem os processos de construcdo do conhecimento,
deslocando o eixo dos aspectos macrossociais (estruturas e instituicdes) para 0s aspectos
microssociais voltados para o0 ambito do conhecimento produzido a partir da experiéncia vivida e
dos elos que se constroem nesse processo como meio de se explicar a realidade social.
(CASTELLANGOS, 2011)

No Brasil, enquanto na década de 80 verifica-se uma preocupagdo com estudos voltados
para a compreensao das representacdes sobre o corpo e as concepgdes sobre saude e doenca com
foco nos grupos sociais marginalizados, recentemente percebe-se na producdo antropoldgica e
sociologica da saude analises sobre a experiéncia da enfermidade através de estudos de
narrativas das pessoas adoecidas, 0 que demonstra que as ciéncias sociais no campo da salde,
tendem a se voltar mais para o conhecimento das dindmicas dos microprocessos sociais na sadde.
Porém, como dito anteriormente, essa aproximacao estad se delineando aos poucos, ainda com
pouca énfase nas doencas crénicas. (CANESQUI, 2007)

Segundo Fontes (2012) existe uma discussdo que avanca em torno das redes pessoais e
de apoio social que se refere ao grau de fragilidade e dependéncia de pessoas idosas ou adoecidas
em relacédo as pessoas proximas, constituindo o que denomina de redes egocentradas. Essas redes
se voltam, sobretudo, para conferir a devida aten¢do e o ndo abandono através da valorizacéo das
relagbes e dos lagos sociais, colocando em questdo os cuidados institucionalizados.
Diferentemente de outros paises onde as praticas institucionalizadas s&o muito naturalizadas para
pessoas nestes momentos de vida, no Brasil isso é visto de maneira negativa e mesmo que o
cuidado demande tempo e atencdo das redes egocentradas, é algo legitimo gera-lo, o que reforca
a idéia do vinculo e do dever de cuidar das pessoas que sdo queridas.

A aproximacdo com a realidade e com os modos de gestdo construidos por pacientes,

familiares e suas redes para lidar com o adoecimento, podem contribuir para o
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redimensionamento da forma como sdo percebidas as questfes presentes na vida dessas pessoas,
agregando conhecimento, informacdes e as préoprias pessoas (pacientes, familiares e equipes) em
torno de uma comunicagdo mais preocupada com os principios e diretrizes do SUS e que articule
conhecimentos em prol do cuidado integral.

Este estudo traz como marca diferencial a utilizagdo destes conceitos (redes sociais e
narrativas) sob o prisma da informacdo e da comunicagdo em salde e das elaboracdes que se
tornaram possiveis a partir de nossa insercdo no PPGICS (Programa de Pds-Graduagdo em
Informacdo e Comunicacdo em Saude — ICICT / FIOCRUZ), entendendo que esse olhar é
fundamental para a construcdo de novas praticas no campo da salde que privilegiem a
participacdo e o reconhecimento de que as experiéncias vivenciadas pelas pessoas diante do
adoecimento cronico geram um acumulo de informacGes e de conhecimento que também as
tornam independentes em relacdo aos servicos de salde, numa perspectiva da construcdo de um

conhecimento mais horizontal baseado na construgdo compartilhada entre os atores envolvidos.

2.2.2. O Cancer e sua magnitude social

O termo cancer é utilizado genericamente para representar um conjunto de mais de 100
doengas, incluindo tumores malignos de diferentes localizagbes. A cirurgia, a radioterapia
(especialidade médica que utiliza como forma de tratamento a radiacdo ionizante) e a
quimioterapia (método que utiliza compostos quimicos, no tratamento de doencas causadas por
agentes biologicos ou pelo adoecimento por diferentes tipos de canceres) sdo 0s principais
tratamentos de combate e de controle do cancer. (BRASIL, 2003)

Teixeira e Fonseca (2007) em seus estudos sobre a historia do cancer no Brasil afirmam
gue ao longo da historia brasileira o cancer pode ser considerado de inumeras formas. Passando
de problema de ordem médica, envolvendo as descobertas desse campo profissional até ser
considerado como um problema de sadde publica. Durante muito tempo nada se sabia sobre o
cancer e, portanto, ndo havia tratamento, o sofrimento e a morte eram inevitaveis. O cancer
estava inserido em um rol de doengcas que causavam sofrimento e morte, mas que nao
apresentava tanta visibilidade social.

A partir de meados do século XX isso comeca a mudar, com o avango das descobertas

cientificas, mas ao mesmo tempo a compreensao da extensao do mal se avolumava na sociedade.
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Durante muito tempo a busca pelo conhecimento esteve presente, mas sem significar muitas
vezes a existéncia de tratamentos eficazes. As pessoas, sem tratamento ou sem chances de cura,
eram retiradas do convivio social e alocadas em abrigos e asilos para desamparados.

Durante algum tempo essa foi a solucdo para o problema. Os avancos em torno de
tratamentos comegam a ganhar impulsos em meados do século X1X com o advento das cirurgias
e posteriormente com a aproximacao da medicina de outros campos cientificos como a quimica e
a fisica, dando-se passos importantes para o advento da radioterapia e da quimioterapia como
outras formas de tratamento contra o cancer. Aos poucos 0 conhecimento e o interesse pelo
cancer foi sendo globalizado e os estudos foram se ampliando.

A transformacdo do cancer em problema de saude publica esteve associado a reforma
sanitaria de 1919 e também ao avanco da doenca nos paises europeus sendo visto por la& como
um grande flagelo. Com as descobertas cientificas passou-se a pensar em formas adequadas de
prevencdo e tratamento. Assim 0 cancer comecava a ser visto como problema de possivel
prevencdo e que passava a ser foco da saude publica, embora ainda sem estatisticas que
evidenciassem a intervencdo. Paulatinamente foram sendo criadas grandes instituicdes voltadas
para o tratamento e controle do cancer no Brasil como o Centro de cancerologia do Distrito
Federal criado em 1937, responsavel pela formulagdo, acompanhamento e implantacdo da
politica de atencdo oncoldgica no pais, hoje o Instituto nacional de Cancer — INCA. (TEIXEIRA
e FONSECA, 2007)

O Instituto Nacional de Cancer (INCA) é o 6rgdo do Ministério da Salde, vinculado a
Secretaria de Atencdo a Salde, auxiliar no desenvolvimento e coordenacdo de a¢fes integradas
para a prevencdo e controle do cancer no Brasil. Tais acdes sdo de carater multidisciplinar e
compreendem a assisténcia médico-hospitalar, prestada direta e gratuitamente aos pacientes com

cancer, no ambito do SUS, e a atuacdo em areas estratégicas como prevencdo e deteccdo

precoce, formacdo de profissionais especializados, desenvolvimento de pesquisa e informacao

epidemioldgica.® Todas as atividades do INCA tém como objetivo reduzir a incidéncia e a

mortalidade por cancer no Brasil.

“Conhecido ha muitos séculos, o cancer foi amplamente considerado como

uma doenca dos paises desenvolvidos e com grandes recursos financeiros. Ha

® Disponivel em http://www.inca.gov.br.
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aproximadamente quatro décadas, a situagdo vem mudando, e a maior parte do
onus global do cancer pode ser observada em paises em desenvolvimento,

principalmente aqueles com poucos e médios recursos”. (INCA, 2010)

Fatores relacionados ao estilo de vida na modernidade sdo preponderantes na analise sobre
0 avango do cancer nos paises desenvolvidos e em paises em desenvolvimento, como o consumo
de cigarros, sedentarismo, ingestdo de bebida alcodlica, consumo de alimentos industrializados e
ricos em gorduras em detrimento de uma alimentacdo mais saudavel, rica em frutas, legumes e
verduras. Esses fatores apontam para a necessidade de que politicas e agdes de prevencao sejam
empreendidas de modo transversal pelos governos, considerando todo o curso da vida humana.

Dentre as doencas cronicas, na atualidade, as neoplasias sdo a segunda causa de
mortalidade por doencas no pais. Desde 2003, as neoplasias malignas constituem-se na segunda
causa de morte na populacdo, representando quase 17% dos Oébitos de causa conhecida,
notificados em 2007 no SIM (Sistema de Informagdes sobre Mortalidade). (INCA, 2010)

“A explicacdo para esse crescimento estd na maior exposi¢ao dos individuos a
fatores de risco cancerigenos. A redefinicdo dos padrGes de vida, a partir da
uniformizagdo das condi¢fes de trabalho, nutricdo e consumo desencadeado
pelo processo global de industrializagdo, tem reflexos importantes no perfil

epidemiologico das populagdes”. (INCA, 2006)

No Brasil, as estimativas de cancer, para o ano de 2012, serdo validas também para o ano
de 2013, e apontam para a ocorréncia de 518.510 casos novos de cancer. Os tipos mais
incidentes, & exce¢do do cancer de pele do tipo ndo melanoma, serdo os canceres de prostata e de
pulmdo, célon e reto e estdmago no sexo masculino e os canceres de mama, colo do Utero colon
e reto e glandula tiredide no sexo feminino. (INCA estimativa 2010)

Em 2012, séo esperados 257.870 casos novos para 0 sexo masculino e 260.640 para sexo
feminino. Estima-se que o cancer de pele do tipo ndo melanoma (134 mil casos novos) sera o
mais incidente na populacdo brasileira, seguido pelos tumores de préstata (60 mil), mama
feminina (53 mil), c6lon e reto (30 mil), pulméo (27 mil), estdmago (20 mil) e colo do utero (18
mil). (INCA, 2011)
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A estimativa 2010 - 2011 englobava o total de 11 tipos de tumores a partir de sua
localizac8o priméria. Para a estimativa 2012 - 2013 foram incluidas de acordo com estudos sobre
incidéncia e prevaléncia do cancer mais 7 tipos de tumores. Dentre eles, o cancer de laringe que
passa a fazer parte da estimativa tendo em vista a magnitude da doenca.

De acordo com projecdes da OMS, o Cancer devera superar as doencas cardiovasculares
no ano de 2030, devendo ser a primeira causa de mortalidade no mundo (IARC, 2008)

A partir do ano 2000, o Ministério da Saude busca reorganizar algumas a¢des tendo em
vista seguir os principios e diretrizes do SUS para a area da oncologia.

A Politica Nacional de Humanizagdo (PNH) foi criada no ano de 2003, levantando como
principios norteadores a valorizagdo da dimensdo subjetiva, coletiva e social na assisténcia em
salde, enfatizando a abordagem do trabalho em equipe com foco no usuéario, de acordo com 0s
principios e diretrizes do SUS. Esta politica foi implantada no INCA no ano de 2006. Trata-se de
uma politica que visa enfatizar a importancia da construgdo de elos fundamentais para o trabalho
em salde entre gestores, usuarios e profissionais de saude.

A Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica (PNAO) é instituida através da portaria 2.439
de 08 de dezembro de 2005, com o objetivo de desenvolver estratégias voltadas para a
promoc¢do, prevencdo, diagnéstico, tratamento, reabilitacdo e cuidados paliativos a ser
implantada em todas as unidades federadas, respeitadas as competéncias de cada esfera de
governo. Esta legislacéo se baseia na retomada da lei 8080/90, que visa a construcao de uma rede
regionalizada e hierarquizada voltada para a organizacdo dos servicos, com foco nos principios e
diretrizes do SUS.

Essas politicas constituem estratégias de efetivacao e consolidacdo do SUS no ambito dos
servigos de saude, porém em relacdo a oncologia, mesmo com o avanco no campo juridico-
politico com o advento da PNAO, ainda verificamos que existem dificuldades do sistema de
salde, na efetivacdo de principios basicos voltados para a garantia do tratamento como é o caso
do diagndstico precoce.

Os problemas relacionados & efetividade do diagndstico na rede de saude atingem um
grande numero de usuarios, que depois de terem literalmente perambulado pelos servicos de
salde, durante meses, muitas vezes tém seu diagnostico realizado nas fases ja avancadas da

doenca, comprometendo sobremaneira o tratamento e as possibilidades de resposta ao mesmo.
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Verificamos ainda, que na literatura consultada, existem poucas discussdes que abarquem a
questdo do adoecimento por cancer e suas associagdes com as condigdes de vida e de trabalho da
populacdo, englobando a limitada protecdo social oferecida pelo Estado. Essa discussdo é
necessaria para que possamos compreender as barreiras e as reais dificuldades encontradas pela
populagéo para o enfrentamento da doenca.

Em Estimativa 2012: A incidéncia de cancer no Brasil, O INCA aborda essa dimensao

social do cancer, afirmando que:

“0O Cancer e outras doengas cronicas nao transmissiveis vém se tornando cada
vez mais comuns no mundo todo e podem causar danos devastadores para as
familias inteiras, principalmente quando o chefe da familia adoece, sendo ele o
provedor da unica fonte de renda; bem como quando um dos pais é acometido
pela doenga e os filhos passam a exercer atividades de cuidado da familia,
deixando de levar suas vidas dentro do padrdo esperado para a idade”. (INCA,
2011)

Além disso, o cancer, por ser uma doenca cronica, representa um forte impacto nos
servicos de salde, visto que requer o atendimento continuado de longa duracdo, incluindo

medicacdo, tratamentos prolongados e grande nimero de internagdes hospitalares:

“A efetivacao desse tratamento depende de condigdes concretas — da oferta
desses servigos pelo SUS e de condigbes de vida adequadas para que esse
sujeito enfermo possa realizar o tratamento. Os determinantes da quest&o social

influenciam fortemente as condi¢des de efetivagdo desse tratamento”. (SILVA,

2010)

Essa breve analise sobre o SUS, as condi¢des de vida da populacéo e o cancer no Brasil é
fundamental para compreendermos as questdes relacionadas a configuracdo do processo saude-
doenca de modo geral e também tracando um recorte para as especificidades em oncologia.
Essas analises clareiam o entendimento sobre os aspectos gerais e especificos que se encontram

interligados na determinacdo do processo de adoecimento por cancer de cabeca e pescoco.
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2.2.3. O cancer de cabeca e pescoco: Questdes envolvidas

De acordo com Alvarenga et al 2008, o cancer de cabeca e pescogo é um termo coletivo
para denominar e descrever os tumores malignos de trato aerodigestivo superior. Esta regido
inclui a cavidade oral, faringe e laringe. Um subgrupo maior dos carcinomas de cabeca e pescogo
¢ referido como “cancer oral” surgindo nas mucosas da boca (l&bios, base da lingua, lingua,
assoalho bucal e palato duro) e faringe (orofaringe, hipofaringe e nasofaringe). Cerca de 40% dos
canceres de cabeca e pescoco ocorrem na cavidade oral, 15% na faringe e 25% na laringe e 0
restante em regides das glandulas salivares e tiredide.

A incidéncia do cancer de boca no Brasil representa 2% de todos os canceres, sendo uma
das mais altas incidéncias do mundo e de importante expressividade na América Latina. A taxa
de mortalidade é estimada em cerca de 12.300 mortes por ano e a sobrevida é de 40 a 50% dos
pacientes diagnosticados. As dificuldades da rede basica de saide em torno do diagndstico da
doenca configuram situacdes de diagnoéstico tardio e doenga avancgada no inicio de tratamento,
fator que contribui para a reducéo das possibilidades de cura.’

De acordo com o INCA, de todos os tipos de cancer, cerca de 80 a 90% estdo associados a
causas externas, como por exemplo o tabagismo. O uso de bebidas alcodlicas associadas ao
fumo, podem provocar o cancer de boca, orofaringe, laringe es6fago e figado. InvestigacOes
epidemioldgicas também comprovam que o virus HPV (papiloma virus humano) pode estar

relacionado a alguns casos de cancer de boca.

“Os principais fatores de risco para o cancer de cavidade oral sdo o tabagismo,
o etilismo e as infeccdes pelo HPV. Estudos apontam que o habito de fumar e
de beber estabelece um sinergismo entre esses dois fatores de risco,
aumentando 30 vezes o risco de desenvolvimento desse tipo de cancer. O fumo
é responsavel por cerca de 42% dos Obitos por essa neoplasia. Ja o etilismo

pesado corresponde a, aproximadamente, 16% dos 6bitos”. (BRASIL, 2011)

" De acordo com a Sociedade Brasileira de Cirurgia de Cabeca e Pescogo a doenga é descoberta em fases ja
avancadas da doenga, nos estagios Il e 111. Os tratamentos indicados sdo a cirurgia e a radioterapia, de forma isolada
ou associada e em alguns casos a quimioterapia. O tratamento é multidisciplinar devendo envolver profissionais de
odontologia, cirurgides de cabeca e pescoco, fonoaudidlogos, nutricionistas, fisioterapeutas, enfermeiros, assistentes
sociais e psicologos. (Rede Cancer, 2012)
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Esse tipo de cancer atinge principalmente homens com destaque para o aumento do
namero de mulheres acometidas pela doenca, o que pode estar relacionado & mudanca de habitos
em relacdo ao tabagismo e etilismo na populacao.

As lesdes localizadas na area de cabeca e pescoco estdo, em sua maioria, associadas a
habitos adquiridos como o tabagismo, etilismo, ou exposicdo a agentes quimicos relacionados ao
trabalho e meio ambiente, exposicdo prolongada ao sol, deficiente higiene bucal, como a méa
conservacao dos dentes e uso de préteses mal ajustadas que contribuem para o surgimento destes
tipos de tumores. (INCA, 2005)

O tabagismo é uma doenca crbnica reconhecida pela OMS. O usuério é exposto a mais de
4 mil substancias toxicas e por isso o tabaco é considerado o maior fator de risco isolado de
doencas graves e fatais. O consumo do tabaco é responsavel por 30% das mortes por cancer e o
alcool esté associado a 4% dos 6Obitos por cancer (INCA, 2006). Além disso, o sedentarismo, 0
sobrepeso e a adogdo de estilos de vida menos saudaveis incluindo dieta pobre em proteinas,
vitaminas e minerais, porém rica em gorduras, tem sido apontados como fatores de risco para o
adoecimento por cancer no Brasil e no mundo.

Contextualizando o impacto desse tipo de adoecimento percebe-se que o tabagismo e o
alcoolismo séo situagdes muito presentes quando se trata de lesdes mais complexas em cabeca e
pescoco, como as lesdes de laringe, faringe e boca, e trazem consigo muitas vezes, historias
familiares ligadas ao uso dessas substancias e de outras drogas, que acabam contribuindo para a
alteracdo das relacbes sociais e familiares gerando a fragilidade de vinculos, adoecimentos de
membros da familia, mortes precoces, o desemprego e até mesmo o isolamento social desses
sujeitos. Nessa conjuntura de vulnerabilidades relacionais e de incidéncia da questdo social, a
infeccdo pelo HPV também surge como um sinal de relagcdes sexuais desprotegidas, atingindo
principalmente homens jovens.

Essa realidade composta de histérias de vidas marcadas pela fragilidade relacional é
muitas vezes anterior ao diagnéstico da doenca e se apresenta como um contexto caracteristico
quando se trata de cancer de cabeca e pescoco e que véo ter implicacOes significativas em
relagdo as possibilidades de cuidado.

Os dados sobre o crescimento do consumo de bebidas alcodlicas no Brasil, sobretudo entre
0s jovens, vém despertando a sociedade e as autoridades para a urgéncia em se estabelecerem

politicas voltadas para a prevencdo do consumo excessivo de bebidas alcodlicas. Essa questdo
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envolve sérias situacdes de risco como o aumento do nimero de acidentes e mortes no transito,
além do aumento de doencas cronicas associadas & ingesto de alcool. (REDE CANCER, 2011)

Diante deste contexto, muitos usuarios vivem de forma precaria, estando inseridos em uma
zona de vulnerabilidade, que compreende a precariedade do trabalho e a fragilidade relacional
Castel (1993), ou seja, a questdo social se funda na desintegracdo do mundo do trabalho, na
desmontagem das proteces sociais construidas atraves do trabalho, gerando com isso o
esgarcamento das relacfes sociais. A desmontagem dos mecanismos de coesdo social desdobra-
se na fragilidade do vinculo social e das relagdes sociais no mundo contemporaneo.(CASTEL,
2008).

Esses conceitos podem ser associados & realidade do adoecimento por cancer na medida
em que os aspectos referentes & experiéncia do adoecimento e outros referentes & condicdes
concretas para a realizacdo do tratamento, serdo determinantes na construcéo de uma trajetdria de
cuidado. Os usuarios adoecidos séo, além de sujeitos que vivenciam o processo de adoecimento,
também trabalhadores que precisam vender sua forca de trabalho para garantia de seu sustento e
também o sustento de sua familia.

Portanto existem questdes que envolvem as relacGes e as reconfiguracdes que se operam
nas redes de apoio, além de questdes de ordem concreta, das condi¢cdes materiais e de reproducdo
da vida social que possam garantir uma base sélida de sustentagdo para lidar com um contexto de
instabilidade como esse. Nesse Gltimo aspecto, verifica-se que na situacdo de adoecimento
crbnico em que as pessoas encontram-se debilitadas fisica, emocional e socialmente, hd uma
limitada protecdo social por parte do Estado, no que se refere a efetivacdo de politicas que
possam atender &s particularidades que o adoecimento crénico imp&e ao usuario, familiares e sua
rede de apoio.

Assim 0s usuarios chegam ao servi¢co de salude muitas vezes sem sequer os documentos
civis, perdidos ao longo de trajetorias de vida marcadas por turbuléncias e instabilidades de toda
natureza. Trabalhar com as dimensdes da escuta, das narrativas e das redes sociais torna-se um
desafio diario para a equipe de saude.

O assistente social, dentro de uma equipe de saude, devido a sua formagao apresenta um
olhar voltado para a compreensdo das questfes sociais e da tessitura das relagbes sociais que
podem se configurar de maneira mais densa e agregada ou de modo mais pulverizado e fragil.

Nesse sentido pode contribuir em equipe, para a conformacdo de processos de trabalho que
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tragam o foco para as reais necessidades de salde da populacdo atendida e também em suas
redes geradoras de cuidado, fortalecendo-se o principio da integralidade.

A compreensédo do cuidado, enquanto estrutura relacional e mediadora (MARTINS, 2011)
baseado nas trocas interpessoais entre os envolvidos, integra os aspectos macro e micro da vida
social. Isso estd na base da formacgdo do assistente social, que opera movimentando redes no
sentido de abrir espacos para o estabelecimento de trocas mais horizontais tendo como foco

principal a atencdo ao usuario na garantia do acesso aos servicos e direitos sociais.
2.2.4. A experiéncia do adoecimento

Segundo Canesqui (2007) a experiéncia da enfermidade cronica tende a ser
biograficamente informada através das narrativas das pessoas adoecidas, e vao configurando
alguns pontos importantes como: as percepcles e estratégias para enfrentamento, a questdo da
auto-imagem alterada, a idéia de ruptura biografica®, a questdo do estigma e da identidade
coletiva.

A experiéncia de adoecimento traz em si questes de ordem individual e coletiva ao mesmo
tempo e que se entrelagam como uma rede de percepgdes e significados podendo ser expressas
através das narrativas. Porém da mesma forma que a cultura e as representagdes coletivas sobre a
doenca podem influenciar as percepgdes individuais, considera-se que as experiéncias
individuais condensam em si elementos presentes nessa rede de significados que podem iluminar
caminhos na direcdo de agdes coletivas.

No contato com pacientes e familiares atendidos na Clinica de Cabeca e Pescoco,
verificamos que essas pessoas chegam ao servi¢o de saude trazendo histdrias de vida muito
marcantes, que precisam ser acolhidas e respeitadas, principalmente diante de um diagndstico
que pode acarretar alteracbes em varias dimensfes de sua vida, comprometendo a sua imagem
corporal, principalmente na face, dificultando ainda mais as possibilidades de reinsercao social e

no mundo do trabalho.

8 O conceito refere-se &4 doenca cronica como uma experiéncia na qual as estruturas da vida cotidiana seus
significados e as formas de conhecimento em que se apoiam sofrem rupturas, que levam o enfermo a mobilizar
novos recursos de diferentes ordens para enfrentar a nova situacdo, que inclui o repensar a sua biografia e auto-
imagem. (CANESQUI, 2007)
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E importante lembrar que a doenca cronica traz em si a dimens&o, como o préprio nome
sinaliza, de cronicidade®, ou seja, a idéia de que as condiges de saide podem ser administradas,
mas ndo curadas. Por isso a busca nesta pesquisa pela aproximagdo com as narrativas sobre as
experiéncias dos adoecidos cronicos significa justamente a possibilidade de compreensdo dos
modos de construcdo de estratégias de ajustamento e normalizacdo, e de recursos (materiais e
psicologicos) mobilizados para o gerenciamento dos aspectos (fisicos, sociais, culturais) que
envolvem o adoecer por cancer.

Canesqui (2007) ao trabalhar com autores estudiosos do adoecimento crénico, que firmam
seus estudos a partir da ética dos adoecidos, considera que as doengas cronicas apresentam como
caracteristica a longa duracdo, o fato de serem extremamente invasivas e requererem cuidados
paliativos devido ao fato de serem incuraveis. Esses aspectos, portanto sdo fundamentais para se
pensar como esses fatores estdo presentes na vida dos usuérios, das familias e dos profissionais
de saude.

Canguilhem (2002) considera que o fato de se estar sadio estd associado a uma capacidade
das pessoas se adaptarem a situacBes novas, instituindo normas novas para lidarem com as
mesmas. 1sso significa que € preciso considerar um certo grau de abertura para lidar com 0 novo
e a partir dai ser capaz de estabelecer novas normas. Portanto ndo é apenas uma questdo de
“adaptacdo ao meio”, mas de constru¢do de novas possibilidades para lidar com novas situagoes.
De acordo com o autor: “O homem dito sdo ndo €, portanto, sdo. Sua salde é um equilibrio
conquistado a custa de rupturas incoativas. A ameaca da doenca é um dos elementos
constitutivos da saude”.

Os problemas crénicos de satde colocam em xeque a normalidade do curso da vida de uma
familia, implicando no que Castellanos (2011) designa como uma oscilagcdo na tentativa de se
estabelecer algum padréo de normalidade entre situagOes de ruptura e de estabilizagdo. Isso
representa que a familia diante de uma situacdo de adoecimento grave precisa imprimir sérias
mudangas na sua forma de ‘“funcionamento” na tentativa de administrar concretamente as
demandas do adoecimento cronico (cuidados) e os significados que vao sendo construidos em
relacdo & incerteza diante da possibilidade do fim da vida. Portanto ao mesmo tempo envolve um

trabalho emocional e organizacional dos envolvidos para o enfrentamento da situacao.

% Dispositivo conceitual biomédico e, especialmente, clinico que se refere 4 impoténcia da “cura”, na orientagdo da
pratica do profissional médico. (CANESQUI, 2007)
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No entanto, essas experiéncias sdo permeadas ndo sé por aspectos subjetivos, mas também
por aspectos objetivos, ou seja, por trajetdrias biogréficas e sentidos atribuidos por cada pessoa &
experiéncia de adoecimento e de outro lado pelas politicas publicas no que tange ao acesso aos
servicos e meios diagnosticos e de tratamento, além de outros fatores condicionantes que vao
influenciar suas vidas. (CANESQUI, 2007)

A questdo do acesso, acolhimento e da construcdo de vinculo no servico de salde,

sobretudo em oncologia, torna-se fundamental para que possamos trabalhar com esta realidade:

“O acolhimento deve ser visto, portanto, como um dispositivo potente para
atender a exigéncia de acesso, propiciar vinculo entre equipe e populacéo,
trabalhador e usudrio, questionar o processo de trabalho, desencadear cuidado
integral e modificar a clinica. (...) Esse processo exige metodologias
participativas, que considerem a negociacdo permanente de conflitos na

convivéncia diaria dos servigos de saude”. (Souza et al, 2008)

Além disso, para que possamos realizar o acolhimento de forma eficaz, torna-se necessario
investirmos em pesquisas que nos possibilitem compreender como 0s usuarios percebem a sua
experiéncia sobre o processo de adoecer. O modelo biomédico ndo considera essa dimensdo no
processo de assisténcia, 0 que acaba contribuindo para intervencdes terapéuticas ineficazes e

para a baixa adesdo ao tratamento. Para Kleinman (1998):

“O conhecimento médico de um individuo tem uma histdria particular, pois €
constituido de e por experiéncias diversas. Assim, a interpretacdo da
enfermidade tem uma dimensdo temporal, estd continuamente sendo

reformulada e reestruturada devido aos processos interativos sociais”.

Essas questbes nos levam a pensar sobre a importancia da construgdo de estratégias
diversificadas que possam contribuir para novas formas de comunicacdo e informacgédo entre
usuarios e profissionais de salude, nos servicos de salde, como a realizacdo de grupos de usuarios
(circulacdo de informacdes e percepcOes sobre o adoecimento) a busca pelo conhecimento sobre

as narrativas e as redes sociais das pessoas atendidas, como se articulam nestas redes e como
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produzem conhecimento para lidar com o adoecimento por cancer considerando a realidade

social na qual estdo inseridos.
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3. Marco teorico-conceitual

A construcdo do marco tedrico-conceitual desta pesquisa foi complementada com o estudo
de autores que trabalham em &reas e campos do conhecimento que se articulam pela proximidade
de suas origens com uma questdo que nos parece comum a todos: o entendimento de que a
perspectiva relacional é inerente aos processos sociais e que para compreender a realidade torna-
se cada vez mais necessaria a pesquisa entorno das relacdes sociais. Seja nos remetendo &s
origens do surgimento da educacédo sanitaria no Brasil, mais tarde chamada de educacao popular
e posteriormente de educacdo em saude, ou, seja nos referindo aos campos da informacédo e da
comunicacdo, percebe-se como esses campos historicamente se aproximam, se afastam,
conversam e se indagam no sentido da ampliacdo do didlogo, buscando ao mesmo tempo fazer
isso sem perder suas identidades e suas especificidades. O campo da saude nos coloca também
esse desafio, pois 0 processo saude-doenga € eminentemente relacional, congregando todos esses
aspectos numa pratica social.

Esse capitulo estad estruturado em duas partes. A primeira se refere aos contetdos de
revisao de literatura que se subdivide em dois itens: Qualidade de vida, acesso e acolhimento nos
servicos de saude, e, narrativa, adoecimento e redes sociais, buscando tragar como o campo da

salde tem refletido e se apropriado desses conceitos.

3.1. Revisao de literatura

A revisdo de literatura visa demonstrar o levantamento realizado sobre o que vem sendo
produzido em relagdo ao nosso campo de estudo. Nas pesquisas encontramos como descritores
0s conceitos de condicGes de vida, apoio social, cncer de cabeca e pescoco, qualidade de vida,
acesso e acolhimento nos servigos de satude. Nao foram encontrados como descritores 0s termos:
narrativas e redes sociais. Na pesquisa direta nas bases de dados BVS e Scielo, encontramos para
as buscas utilizando essas palavras o total de 82 resultados, dos quais foram selecionados 28
artigos para leitura e analise e escolhidos 11 para serem trabalhados nesta revisao.

Em nova revisdo realizada em julho de 2012, apds a banca de qualificacéo, realizamos na
base Scielo uma busca mais detalhada utilizando os termos: redes sociais+ saude (16 artigos),
redes sociais + vinculo (1 artigo), redes sociais + comunicagdo (8 artigos) e redes sociais +

informacdo (16 artigos). Do total foram selecionados 11 artigos, muitos dos quais em repeticao
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devido a problemas de indexacéo nas bases. Realizamos também nova busca na base BVS onde
encontramos 3 artigos a partir da busca pelos termos redes sociais+ saude, porém devido a perda
de especificidade sobre o termo nenhum foi selecionado para a pesquisa.

Apresentaremos em seguida uma sintese do material encontrado na pesquisa, onde
abordaremos as particularidades do cancer de cabeca e pescogo agrupados em dois itens:
Qualidade de vida, acesso e acolhimento nos servigos de salde e narrativa adoecimento e redes
sociais. Por fim explicaremos o caminho metodologico das redes sociais para identificarmos
como se configuram as experiéncias individuais nos grupos sociais e de que modo podem

influenciar no processo de assisténcia ao paciente na sua articulagédo com as redes institucionais.

3.1.1. Qualidade de vida, acesso e acolhimento nos servigos de saude.

Nesse item agrupamos um total de 6 artigos pesquisados e 1 dissertagdo de mestrado que
abordam essas tematicas numa tentativa de correlaciona-las com o cancer de cabeca e pescoco.

No artigo intitulado “Qualidade de vida e satde: um debate necessario” (Minayo et al,
2000) os autores problematizam a questdo das diferentes apropriacdes do conceito qualidade de
vida pelos profissionais de salde, considerando que muitas vezes o conceito € utilizado de forma
meramente funcional e relacionado & doenca sendo vinculado a uma intervencdo direta do
profissional para o alivio de dores e desconfortos. Os autores chamam a atencéo para o fato de
que o conceito de qualidade de vida é amplo e abarca as condices de bem-estar e satisfacdo em
varias areas da vida. Portanto quando o sistema e os profissionais de sadde ndo consideram em
sua intervencdo os varios fatores que estdo relacionados ao conceito de qualidade de vida,
contribuem para o fortalecimento de ac6es de saude focalizadas e pautadas na doenca e ndo na
salde. O conceito de qualidade de vida deveria levar em conta 0s aspectos sociais e econdmicos,
e no ambito da biomedicina, esse conceito acaba ficando muito restrito.

Na dissertacdo de mestrado “Mutilacdo de cabega e pescoco: Vivendo as perdas e
refazendo caminhos” Almeida (2010) considera que hd uma implicacao direta na qualidade de
vida dos sujeitos que desenvolvem um céncer de cabega e pescogo, primeiro porque como
verificamos anteriormente, a realidade social dessas pessoas ja apresenta uma precariedade das
suas condicOes de vida que contribuem para o surgimento da doenca, acrescida das relacGes

familiares e sociais muitas vezes comprometida pela fragilidade de vinculos ou perda dos
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mesmos. Os tratamentos sdo agressivos e podem gerar mutilacbes e lesGes estéticas
irrecuperaveis, além de serem muitas vezes prolongados e se desdobrarem em repercusses
sociais e psicologicas que afetam sobremaneira a qualidade de vida do paciente.

A auto-imagem das pessoas adoecidas sofrem alteracdes e requerem além de todo o
sofrimento embutido, um processo de readaptacdo e reaprendizagem em relagéo ao corpo, ou a
um “novo corpo”, ocasionando mudangas nao s6 corporais mas também na prépria constituicdo
da identidade desses sujeitos. (CANESQUI, 2007)

Entendemos que os profissionais e 0s servicos de salde devem estar atentos a esses
aspectos que podem interferir sobremaneira no acesso, acolhimento e na adesdo ao tratamento
desses pacientes. Jesus e Assis (2010) no artigo: “Revisdo sistematica sobre o conceito de acesso
nos servigos de saude: Contribuigdes do planejamento” apontam as contribui¢des de uma revisao
sistematica na discussdo sobre esta categoria fundamental para a compreensdo das relagdes entre
0S usuarios e os servicos de salde (oferta / demanda) na constituicdo do direito & saude, pois
possibilita entender as demandas visiveis e invisiveis, no sentido de reorganizagdo dos servicos
de saude e de um melhor planejamento das a¢des, bem como na ampliacdo da participacdo
popular através do controle social em saude, buscando-se firmar a integralidade como eixo
condutor das praticas em saude.

A questdo do acesso, acolhimento e da construcdo de vinculo no servico de salde,
sobretudo em oncologia, torna-se fundamental para que possamos trabalhar com esta realidade.
No artigo: “Acesso e acolhimento na atencdo basica: uma andlise de percepcdo dos usudrios e
profissionais de satde” (Souza et al, 2008), os autores abordam a Estratégia Satde da Familia
(ESF) como uma estratégia que visa tambem a superacdo do paradigma biomédico numa
perspectiva de mudanca do modelo assistencial, considerando a importancia de praticas
centradas no usuério, através do acolhimento, do vinculo e da autonomia dos mesmos. Esse
processo exige a criacdo de metodologias participativas, estabelecendo novas bases para a
construcdo de novas relagcdes entre servigos e USUArios.

Carvalho et al (2007) no artigo intitulado “Acolhimento aos usuarios: uma revisao
sistematica do atendimento no Sistema Unico de Saude” situa a Politica Nacional de
Humanizagdo (PNH) como o eixo norteador das praticas de atencdo e gestdo em todas as
instancias do SUS, para pesquisar com base em uma revisdo sistematica como se da o

acolhimento aos usuarios no SUS, entendendo o acolhimento como um dispositivo da PNH.
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Nessa revisdo observa-se que a postura de acolhimento deve abranger 0s usuérios, desde a porta
de entrada até os niveis de maior complexidade do SUS, considerando as particularidades de
cada usuario e contemplando os principios da integralidade e da equidade.

No artigo: “O adoecimento pelo cancer de laringe” ZAGO et al (2001) aponta a
importancia do acolhimento, mas sobretudo a importancia de investirmos em pesquisas que
também nos possibilitem compreender como 0s usuarios percebem a sua experiéncia sobre o
processo de adoecer. O modelo biomédico muitas vezes ndo considera essa dimensdo no
processo de assisténcia, o que acaba contribuindo para intervencGes terapéuticas ineficazes e
para a baixa adesdo ao tratamento.

Para Valla (1999) no artigo: “Educacao popular, saide comunitaria e apoio social numa
conjuntura de globalizacdo” as experiéncias dos usudrios em relacdo ao modo como lidam com
seus problemas e as solucGes buscadas € algo fundamental para a compreensdo das necessidades
sociais pelos servicos de saude. Assim, as experiéncias coletivas e individuais precisam ser
resgatadas pelos servigos, pelos profissionais e pelos técnicos e planejadores e quando o autor
pontua essas experiéncias as refere enquanto constituida por uma rede de apoio social que
desempenha um papel importante e muitas vezes determinante no processo salde-doenca.

Essa literatura demonstra um esforco de elaboracéo tedrica acerca da préatica cotidiana nos
servicos de saude, detalhando exemplos, estratégias e propostas de pesquisa que possam
contribuir para uma comunicagdo mais proxima entre os atores envolvidos (servico, populacdo e

profissionais de salide) e para a integracdo de conhecimentos entre todos.

3.1.2. Narrativa, adoecimento e redes sociais.

Na direcdo da construcdo de novas praticas nos servigos de saude voltadas para a relagdo
entre profissionais e usuarios, verificamos no processo de revisdo de literatura a existéncia de
estudos que demonstram esforcos no sentido da aproximagdo com pesquisas qualitativas e
metodologias que possam indicar novos caminhos. Utilizamos neste item 4 artigos extraidos das
bases de dados.

Campos e Furtado (2008) no artigo: “Narrativas: utilizagdo na pesquisa qualitativa em
saude” afirmam que embora esses esfor¢os tenham se intensificado nas ultimas décadas, ainda

existem poucos estudos na saude coletiva que se aproximaram das narrativas, enquanto aspectos
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de estrutura narrativa e de comunicacdo e que as abordagens historicamente utilizadas no @mbito
da pesquisa em salde ndo tem sido suficientes para a compreensdo das questdes que perpassam
as praticas na saude. Os autores discutem a narrativa como categoria de mediacdo
correlacionando-a ao campo da comunicacgéo, Vvisto que se caracteriza como um dispositivo de
interlocucéo entre individuo e sociedade. Nesse sentido, as narrativas podem oferecer recursos
para compreensdo dos acontecimentos da vida cotidiana e se constituir como ferramenta
metodoldgica importante para a saude coletiva na dire¢cdo da construcdo de novos olhares e
novas relacdes entre o0s servigos de salde e as experiéncias do mundo da vida.

Favoreto ¢ Cabral (2009) na obra: “Narrativas sobre o processo satide-doenca: experiéncias
em grupos operativos de educagdo em satde” pontuam também a ainda timida aproximagao dos
profissionais de salde com as pesquisas baseadas nas narrativas de usuarios, no sentido de
ampliar os significados para além da visdo biomédica, a partir da compreensao sobre a vivéncia,
as percepcoes e o significado pessoal do adoecimento. As narrativas poderiam se constituir como
uma ferramenta voltada para facilitar o entendimento sobre o modo de vida dos pacientes.

Para Costa (2008) no artigo: “Contando histéria de paciente” a narrativa seria uma forma
das pessoas recontarem suas vidas na busca de explicacdo e entendimento sobre o processo de
adoecer, 0 que torna coletivas as experiéncias individuais. Através das suas narrativas as pessoas
reconstroem as suas historias de vida, na tentativa de explicar e entender a enfermidade, tornando
coletivas as suas experiéncias individuais.

Considerando a realidade de estresse em que o paciente com cancer vive, ele muitas vezes
tera que realizar um esforco continuo no sentido de construir formas de enfrentamento das
situacOes e decisdes dificeis que permeiam o processo de tratamento na articulagdo com questdes
de adaptacdo a aspectos mais gerais de sua vida, como a realidade familiar, do trabalho,
recuperacao, reabilitagdo dentre outras.

No artigo: “Pacientes com cancer: enfrentamento, rede social e apoio social” Santana et al
(2008) consideram que quando o grupo social se depara com uma situacdo de adoecimento
definira os recursos com os quais podera contar para o enfrentamento, nesse sentido, 0s conceitos
de redes sociais e apoio social podem estar ai imbricados, embora abarquem significados
diferentes. Com base em outros autores, afirmam que rede social é o grupo de pessoas no qual o
individuo tem algum vinculo, incluindo relacionamentos mais proximos e relacionamentos

formais, enquanto que apoio social diz respeito ao aspecto funcional ou qualitativo da rede
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social, ou seja, com quem efetivamente se pode contar nessa rede para auxilio emocional, afetivo
e material. Lembra que um paciente pode ter uma rede social, mas ndo necessariamente recebera
apoio desta rede.

Resgatando as consideracdes de Valla (1999) na perspectiva do apoio social, o autor
menciona que este conceito parece trazer consigo algumas pistas para revermos a relacdo da
salde com a questdo médica (no sentido da forma como foi construida a medicina no ocidente,
voltada para uma intervencdo nos corpos), entendendo que o apoio social pode significar um
caminho para a constituicdo de novas relacdes entre profissionais e usudrios, através de uma
assisténcia pautada na integralidade e na participacdo mais equéanime. Isso implica em uma
abertura para novas formas de comunicacéo e participacdo em rede.

As redes sociais e de apoio ao usuario operam interligando experiéncias que conectam o
corpo, a psique, a cultura e a sociedade. O estudo sobre narrativas na saude pode significar um
caminho para a compreensdo sobre a forma como se estabelece a comunicagéo nas redes sociais
e de apoio ao paciente com cancer. Nesse sentido se fundamenta o0 nosso objeto de pesquisa.

Essas questdes nos levam a reflexdo sobre a importancia da construcdo de estratégias
diversificadas que podem igualmente contribuir para novas formas de comunicacao e informacao
entre usuarios e profissionais de salde nos servicos, na busca pelo conhecimento sobre as redes
sociais e de apoio, o acolhimento e o trabalho na perspectiva interdisciplinar. As redes sociais,
portanto, se configuram como espacgos de producdo e troca de conhecimento entre os atores da
rede. Esse conhecimento gerado a partir dessa interlocucdo pode contribuir para influenciar

outros espagos nos processos de mudanca e reformulacdo de modos de pensar e agir.

3.2. Fundamentos conceituais

A construcdo dos fundamentos conceituais desta pesquisa se complementa a partir da
aproximacdo com autores que trabalham de forma mais aprofundada questdes antes levantadas
pela revisdo de literatura. Esse exercicio passa a requerer no processo de elaboragdo do
conhecimento, uma organizagdo conceitual no sentido da passagem de uma compreensdo mais
empirica, do cotidiano dos servi¢os de salde para a busca de uma formulacdo teorica sobre a
realidade estudada. Esse item se subdivide em 3 subitens: O primeiro item, Desigualdades

sociais, pobreza e acesso aos servicos de saude, estrutura-se a partir de algumas analises sobre as
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condicBes concretas de vida da populagdo e o encontro desta realidade com o0s servicos de salde.
O segundo item, denominado construcdo compartilhada do conhecimento em salde volta-se para
a discussdo historica sobre a participacdo das classes populares nas acGes de salde e a
aproximacdo de campos de conhecimento no sentido de se repensar os saberes envolvidos numa
perspectiva de interacdo e compartilhamento de conhecimentos. O Ultimo item: Redes sociais:
informacgdo e comunicacdo na producdo de conhecimento volta-se para analises sobre o estudo
das redes sociais enquanto fluxo vivo de informacdo e comunicagdo e que portanto trazem em si

um potencial de producdo de conhecimento compartilhado em saude.
3.2.1. Desigualdades sociais, pobreza e acesso aos servicos de saude

Varios autores trabalham com os conceitos de acesso, equidade e a utilizacdo dos servigcos
de salde pela populacdo, considerados conceitos fundamentais para a compreensao da realidade
social e das relagOes entre servigos e populagao.

Travassos e Castro (2009) apontam que as condicdes de saude de uma populacdo refletem
as desigualdades sociais presentes na sociedade e ainda, que 0S Qrupos sociais menos
privilegiados apresentam maiores riscos de adoecimento se comparado aos grupos mais
privilegiados. Essa € uma questdo macro-definidora das condi¢cdes de saude. Outra questdo
determinante sdo as desigualdades sociais no acesso e no uso dos servigos de salde, associado ao
modo como o sistema de saude esta estruturado. Muitas vezes o sistema acaba contribuindo para
a promocdo das desigualdades no acesso, no entanto ao vislumbrarem propostas de mudancas
podem gerar uma reducdo das desigualdades. No entanto o sistema de salde ndo tem ingeréncia
sobre a alteracdo das condi¢cbes de saude da populacdo, por que esta é influenciada por fatores
como a pobreza, o desemprego, a exclusdo social, estresse, condi¢cbes de moradia, redes sociais
entre outros.

Contextualizando esses aspectos Valla et al (2005) analisam o fendmeno da pobreza'® em
tempos de globalizagéo e ajuste fiscal, onde atrelado a uma parcela da populagdo historicamente
excluida e marginalizada, social e economicamente, soma-se um outro contingente de

trabalhadores empobrecidos atingidos pelo desemprego estrutural e pela precarizagdo das

19 pobreza diz respeito a uma situagdo na qual uma pessoa (ou uma familia) ndo tem condicBes de viver dentro dos
padrdes socialmente estabelecidos em um certo momento histérico. (STOTZ, 2005)
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relacbes de trabalho. Essas pessoas estdo inseridas numa situacdo de grande vulnerabilidade
social, pois cada vez mais ndo tem as garantias que deveriam regular as relagdes de trabalho,
com isso vivem em uma situacdo de instabilidade constante que afeta a forma de organizacdo da
prépria vida, tornando frageis suas relacGes e sua propria saide. Ao mesmo tempo, as agéncias
internacionais tém impulsionado idéias voltadas para a reducdo da participacdo do estado na
questdo social, de modo que 0s grupos sociais assumam e criem estratégias para dar respostas a
essa realidade, num processo de “refilantropizacao da pobreza”.

As redes de protecao social ganham nova forca no contexto dos anos 90, mas ndo podemos
deixar de lancar um olhar critico sobre essa analise, no sentido de que esta pesquisa entende que
as redes sociais desempenham um papel importante na direcdo da construcdo de novas relagdes
entre Estado e sociedade civil, no repensar sobre as politicas sociais e o controle social com base
em uma participacdo democratica, sem, contudo, concordar com a logica de substituicdo das
funcdes do Estado em termos de protecdo social pelas agdes assistencialistas e filantropicas.

Analisando a heterogeneidade dos usos do termo exclusdo, Castel (2008) pontua que
frequentemente este termo € associado a nogdo de “falta”, mas que precisamos desconfiar desta
multiplicidade de usos, visto que esse movimento tende a ocultar a necessidade de analisar em
qué de fato consiste essa auséncia. Para o autor, entende-se por exclusdo o lugar onde se
encontram todos os que estdo fora dos circuitos vivos das trocas sociais. Essa exclusdo traduz
uma degradacao relacionada a alguma causa anterior e 0s excluidos ocupam uma zona periférica
caracterizada pela perda do trabalho e pelo isolamento social associados a fatores de excluséo,
como a flexibilizacdo das relacGes de trabalho e a desprotecao social. Esses fatores contribuem
para desfazer as solidariedades e para desagregar as protecdes, e nos leva a indagar quanto ao
conjunto da coeséo social.

Com o avancgo dos interesses econdmicos mediante 0 minimo de protecdo social, buscam-
se estratégias de controle e manutencdo da coesdo social, através de agdes focalizadas voltadas
para a reparacdo das rupturas do tecido social, concentradas sobretudo em alguns grupos de
excluidos: deficientes, idosos etc. Assim a questdo social € reduzida a uma questdo de excluséo,
sem que sejam levantados e problematizadas as suas causas € suas conseqiéncias para a
sociedade. Ainda de acordo com Castel (1993) populagdes inteiras sao ameacadas pela
insuficiéncia de recursos materiais e pela fragilidade de seu tecido relacional, ocasionando o que

denomina de dissociacdo do vinculo social, ou desfiliacdo, que caracteriza a ruptura em relacédo a
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ordem da producdo e o isolamento em relagdo a ordem socio-familiar, gerando um
empobrecimento dos suportes relacionais.

Nessa perspectiva entendendo os impactos dessa realidade na saude, considera-se que
acOes voltadas para reducdo das desigualdades sociais, podem reduzir 0s riscos presentes no
processo de adoecimento, ampliando a concepcdo de salde sobre os grupos sociais. Como algo
que também contribui para acentuar as desigualdades sociais, estd a questdo da formacéo
superior dos profissionais de salde e a estrutura dos servicos de saude.

O modelo hegemdnico baseado a atencdo individual com foco no hospital, nas doencas e
nas especialidades, assinalam questdes como a hierarquizagdo dos saberes e a verticalizagcdo do
trabalhno em salde que contribuem para desqualificar o saber popular desconsiderando as
relacBes entre populacéo, profissionais e servicos de saude.

Podemos situar, nesse sentido, a importancia do papel dos movimentos sociais e da
insercdo de profissionais se saude na luta por melhores condi¢des de vida e de salde da
populacdo na década de 70, visando o rompimento com uma ideologia autoritaria baseada na
hierarquizacdo dos saberes e na desqualificacdo do saber popular.

Esses movimentos representaram grandes avancos, principalmente em se capilarizar na
salde publica os ideais da salde coletiva através dos proprios profissionais de saude, mas ainda
hoje verificamos na questdo da formacao dos profissionais a necessidade de superacdo da divisao
entre atendimento individual (clinica) e atencdo coletiva (acbes de prevencdo), com vistas a
abordagens que enfoquem a integralidade na saude, o trabalho em equipe e a apropriacdo dos
principios e diretrizes do SUS. (CARVALHO e CECCIM, 2009)

A forca e o0 embasamento historico, tedrico e politico dos movimentos sociais
impulsionaram reflexdes que foram de alguma forma introduzidas na formacédo profissional,
assim como os gestores da saude, politicamente tiveram que considera-las como legitima, mas
apesar das dificuldades é preciso que sejam ampliadas as possibilidades de participacdo,
aproximando os espacos de formacédo profissional com a experiéncia no cotidiano dos servi¢cos
de saude. (VASCONCELOS, 2004)

No processo assistencial verificamos 0 quanto esse forte paradigma de se pensar e fazer
satde com enfoque na dimensdo biomedica gera forte impacto na satde da populacéo, e no caso

de nossa pesquisa, na saude do paciente com cancer de cabeca e pescoco. Estas questdes
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contribuem para a ndo geracdo de mudancas nas suas condi¢fes de vida, dificultando o seu
acesso ao servico de saude.

As dificuldades ou barreiras de acesso podem ser de naturezas diversas, mas podemos
destacar no ambito desta pesquisa, as barreiras informacionais e comunicacionais, culturais e
organizacionais que independente de outros tipos de barreiras, estdo vinculadas as dificuldades
presentes no contexto relacional entre os servigos, a populacéo e os profissionais de salde. Essas
barreiras vao gerar consequéncias diretas na garantia e na qualidade do cuidado em saude.
(OLIVEIRA, 2003)

3.2.2. Construcdo compartilhada do conhecimento em saude

Historicamente identificam-se, nas intervencdes do Estado brasileiro na area da salde,
acOes dirigidas para as classes populares sem que as mesmas tivessem qualquer participacdo na
formulacao de propostas e politicas.

Esse movimento de levar o conhecimento e civilidade as camadas populares esteve
presente por muito tempo no ideario desenvolvimentista na década de 50, no sentido de
enquadrar as camadas populares e marginais urbanas no discurso higienista da época, de modo
que esses grupos estivessem aptos para integrarem uma nagdo em processo de desenvolvimento.
As décadas de 70 e 80 introduzem um periodo de mudangas, envolvendo a aproximagao entre
intelectuais, movimentos populares, profissionais de salide em torno da construcao das bases de
uma proposta democrética para a saude.

Nesse periodo se da uma mudanca no modelo de interpretacdo da historia da sociedade
brasileira que vai influenciar os rumos da sadde no pais. A crise decorrente das mudancas sociais
e politicas engendradas por governos autoritarios, principalmente p6s-64, contribuiu para que se
evidenciasse neste periodo, uma aproximagdo com o pensamento politico académico de esquerda
no Brasil.

As anélises passam a voltar-se para a questdo da dominacéo e do capital sobre as classes
populares e os intelectuais, fortalecendo esses atores em detrimento da maquina opressiva do
Estado. Estas questfes vdo fomentar o pensamento critico sobre as préaticas de educagdo popular,
que vao influenciar os servicos e os profissionais de satde, bem como a producédo intelectual
(OLIVEIRA, 2003).
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Os anos 70 representam a estruturacdo formal do campo da saude coletiva através da
formacédo de recursos humanos e do avanco das ciéncias sociais na saude. A saude coletiva vai
refletir sobre a concepcdo ampliada de salde e suas inumeras interfaces, pensando a dimensao
teorica, pratica, ética e politica do trabalho em saude. O avanco e as conquistas deste campo vao
influenciar um processo de pensamento critico e o repensar de varios campos do conhecimento,
abrindo espaco para a construcdo de novas relagdes com a populacéo, no sentindo de entender a
salide como producdo de vida. (NUNES, 2009)

Esse movimento historico teve rebatimentos em varias areas do conhecimento
influenciando tantas outras, como a comunicagdo e a informacdo, no sentido de se superar o
modelo hegeménico até entdo baseado na questdo da transferéncia de informacbes e de
conhecimento para grupos considerados atrasados.

De acordo com Marteleto e Valla (2003) a Educacéo Popular e Saude (EPS) também esteve
voltada para uma critica a0 modelo vigente buscando como alternativa a construcdo do
conhecimento que se da na préatica social. Os autores consideram que os atores envolvidos nas
praticas de EPS produzem conhecimento de uma maneira propria, de acordo com a sua trajetoria
e as suas acOes de intervencdo social, assim como organizam as suas formas de producédo e
apropriacédo das informacdes.

Nesta perspectiva, os autores discutem os conceitos de construcdo compartilhada do
conhecimento, oriundo da Educacdo Popular e Salde e o conceito de terceiro conhecimento
oriundo da Ciéncia da Informacdo. O conceito de construcdo compartilhada do conhecimento
indica a necessidade de inserir o didlogo com a populacdo para a constru¢do do conhecimento
nas praticas de intervencdo social. Na salde, os problemas muitas vezes ocorrem em funcao de
ndo se valorizar o conhecimento e as experiéncias de pessoas humildes em torno das questfes
gue envolvem a sua propria saude.

Portanto reconhecer a importancia desse conhecimento é contribuir para modificar as
relagOes de poder no &mbito da satide. No caso do conceito denominado terceiro conhecimento a
questdo principal estd em compreender que o conhecimento € uma composicdo de saberes
construidos coletivamente, em rede. Ambos 0s conceitos sdo marcados por relacdes permeadas
por conflitos e tensbes constantes. A aproximacdo entre eles permite descobrir 0s sentidos das

experiéncias vividas transformando-as em conhecimento social.
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Esse pensamento critico contribuiu para a constru¢do de um novo olhar sobre as camadas
populares a partir de uma necessaria aproximacao com suas formas de conhecimento, acéo e de
suas redes de sustentacdo. Ampliando o olhar para além das suas dificuldades concretas buscava-
se identificar as potencialidades e estratégias construidas por esses grupos sociais na busca por

solugdes diante das situacOes cotidianas.

“Nessa situagdo, construcao do conhecimento, muito mais do que determinante
do e fortalecimento dos sujeitos, € uma conseqliéncia da estruturacdo e
fortalecimento de uma rede social de apoio. Rede que possibilita a ampliacéo e
fortalecimento dos sujeitos, na medida que articula e fornece suporte para suas
acoes. A acdo transformadora dos sujeitos se d& muito mais pela ampliagéo e
fortalecimento das relagbes do que necessariamente pela constru¢do de uma
nova informag¢ao”. (OLIVEIRA, 2003)

Portanto, a organizacdo em redes pode representar um porto seguro para enfrentar os riscos
da vida. As relacGes que permeiam as redes geram um conhecimento que pode mobilizar a¢des
de apoio e acolhimento. Trata-se de um conhecimento construido coletivamente e tecido em
movimento continuo. E nesse processo transformador presente nas relagbes que se ancora a
producdo e a apropriacdo de conhecimento.

As redes sociais podem representar um caminho importante para o conhecimento quando
olhadas sob o prisma da informacdo e da comunicacdo em saude, pois a conformacdo deste
campo de conhecimento nasce de um esforco de pesquisadores no sentido de compreender a

satde como resultante das relagGes e interagdes humanas.

3.2.3. Redes sociais: informacao e comunicagéo na producéo de conhecimento

A nocdo de redes, ao longo do tempo, vem sendo muito naturalizada e nas ultimas décadas
frequientemente associada ao papel que a tecnologia da informacdo representa na sociedade atual.
Mas ao mesmo tempo em que a globalizagéo e a Internet avangam no sentido da produgéo de
novas formas de informagdo e comunicacdo, verifica-se desde sempre as pessoas estabelecem

lacos e se comunicam em rede, interagindo socialmente. Isso € algo inerente a natureza humana.
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Diante disso, o debate sobre o conceito de redes vem sendo realizado hd muitos anos, por varios
campos de conhecimento como a Informagéo, comunicagao, a sociologia e a antropologia.

Fontes (2012) refere que a andlise de redes sociais comeca a se configurar a partir da
década de 70 do século XX, enquanto uma especialidade da sociologia, porém ainda sem
consensos sobre o seu surgimento e sobre o corpus tedrico-metodoldgico, sugerindo apenas o
fato de que as conexdes estabelecidas a partir das relagdes sociais seriam fundamentais para o
entendimento dos fendmenos sociais. Desta forma vdo sendo delineadas as primeiras tentativas
empiricas de observacdo da realidade social sob esse prisma.

Para o autor as redes significam muito mais do que um instrumento metodolégico para
andlise dos processos de interacdo social, elas sdo uma possibilidade de compreender a estrutura
social, entendendo o mundo da vida na sua complexa rede de relaces sociais. Considerando a
trajetdria das ciéncias sociais em relacdo ao desenvolvimento da teoria de redes, o autor levanta
0s precursores e fundadores citando que os primeiros pensadores abordavam o conceito de redes
de um modo metaférico, numa perspectiva ética e muito proxima as elaboracdes filoséficas, sem
ainda as considerar no &mbito préatico, de uma elaboracgéo tedrico-metodoldgica de base empirica.

Pensadores como Marcel Mauss e Levi-Strauss no ambito da antropologia estrutural véo
trazer contribuicdes importantes na direcdo dessas elaboragGes. Os estudos sobre as trocas
sociais e a estrutura de parentesco geram uma aproximagdo com a concepc¢do de redes. Bem
como Durkheim, Marx e Simmel vao trabalhar conceitos que fazem referéncia a nogdo de
estrutura e as relacfes sociais tecidas na vida em sociedade.

O conceito de redes, considerando essas contribuicdes, significa uma possibilidade real de
superacdo desse dilema entre individuo e sociedade, entre contetdo e forma, longe e perto, entre
essas dicotomias que segmentam a vida social e parecem ndo levar a lugar algum, no sentido da
construcdo de uma aproximagdo mais concreta sobre o funcionamento da vida em sociedade.
(SIMMEL, 2006)

Alguns autores que trabalham com o fendmeno da sociabilidade descrevem o fenémeno
dos circulos sociais caracteristico das sociedades modernas e complexas, onde as sociabilidades
sdo ampliadas numa articulacdo crescente e de certa forma ja sinalizando o padrdo de
sociabilidade existente nas sociedades modernas, baseada nas inumeras possibilidades de

expansdo do individuo e de suas escolhas, bem como da metropole como o lugar da liberdade.
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Com o advento de formas de interacdo mediadas pela tecnologia, essas possibilidades se
elevam em proporcBes geométricas, mas sem perder de vista as formas primérias de
configuracdo das interacdes sociais, em torno da construcdo de lacos e vinculos sociais. Na
articulacdo entre o local e o global movimento inerente as sociedades modernas, o que se assiste
é a emergéncia de novas formas de solidariedade, onde se destacam as sociabilidades que se
configuram no mundo da vida, originarias das relacbes estabelecidas na sociedade civil.

Simmel (2006) define a sociabilidade como uma forma ladica de sociacdo, que cria um
mundo sociologicamente ideal, onde a alegria do individuo esté totalmente ligada a felicidade
dos outros, de modo que essa forma de interacdo ndo sofra qualquer ameaca das tensdes
presentes na realidade social. Cria-se assim um mundo de faz de conta onde todos podem ser
efetivamente iguais.

Santos (1996) vai pensar o uso de rede situando-a numa abordagem mais geografica
ampliando a percepcdo para as articulagbes entre os niveis global, regional e local, na busca
continua por informagdo e comunicacgdo entre os atores da rede. O uso analitico do conceito
vincula-se principalmente as redes de movimentos sociais e de solidariedade buscando
identificar a trajetoria da comunicacdo e informacdo dentro dos movimentos.

Marteleto (2007) ao situar a nogdo de rede e suas aliangas com o conceito de informacao
sob o olhar da ciéncia da informacdo, destaca o seu carater transversal que perpassa 0S Varios
campos de saber e de praticas.

De acordo com a autora a ciéncia da informacdo recebeu influéncias da engenharia de
sistemas e da teoria geral de sistemas, entendendo o sistema como um conjunto de interagdes
onde a informacdo é o que torna possivel sua existéncia.

A compreenséo sobre sistema também nos leva a fazer referéncia a construgéo da idéia do
corpo (organismo) humano como sistema interligado a partir de redes de conexdo. Sfez (2000)
em seus estudos criticos sobre a comunicacao considera o que denominou de as duas metaforas
da comunicagdo: A maquina e 0 organismo.

A maquina enquanto uma invencdo humana para sustentar, aperfeicoar e conter a
comunica¢do no @mbito externo (de acordo com o modelo emissor-receptor) e 0 organismo
enquanto um sistema que ignora a maquina e vive por si mesmo em sua totalidade, expressando-
se e fazendo circular informacdes e percepcdes, trazendo consigo a idéia de interacdo com a

natureza, de circularidade e troca entre sistemas e subsistemas, trocas de informacdes. Para o
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autor, toda a preocupacdo técnica presente nas sociedades ocidentais acaba por contribuir para
rechagar o simbolico presente nos vinculos e nos elos sociais.

Marteleto (2007), também considera a aproximacdo entre 0s conceitos de rede e
informacao numa perspectiva de conectividade, onde os produtores de conhecimento ndo operam
sozinhos e sim a partir de uma rede produtora de conhecimento, como laboratorios,
universidades dentre outros. A informagdo passa por um processo de organizacgao sistematizada
de modo linear, mas atualmente 0 modo de organizacdo e sistematizacdo de informacdes e
conhecimento esta cada vez mais ampliado no sentido da circulacdo em rede. Ao mesmo tempo
em que é possivel uma sintese de conhecimentos como em “edificios informacionais” ha uma
estrutura relacional dindmica e que se articula em rede, formando os “tecidos informacionais”.

A ldgica em torno da producdo do conhecimento é que ela ndo é mais linear aditiva, ela se
estabelece nas bases da mediacdo e da interacdo social, onde esses conhecimentos circulam e
produzem novas percepgdes e sentidos, introduzindo a configuragdo de um novo conhecimento,

que Marteleto (2007) chama de terceiro conhecimento:

“O ‘terceiro’ é a abertura para ver a cultura, os sentidos, a ideologia, o desejo, a
politica, a sabedoria, enquanto elementos inscritos nos atos e processos de
informar, conhecer e comunicar, envolvidos nas teias, fluxos e dispositivos
textuais, imagéticos, tecnoldgicos. Uma ‘terceira informagdo’, um ‘terceiro
conhecimento’ seriam, portanto obras de sujeitos coletivos que ocupam
determinados espacos e representam determinados papéis nas configuracoes

das redes sociais”.

Marteleto (2010) aponta como o conceito de redes sociais é transversal a varias areas de
conhecimento e que os estudos sobre redes representaram um grande avanco em termos de
compreensdo dos fenbmenos sociais, pois permitiram sair do foco sobre o individual para se
pensar a dimensdo das relacGes sociais. As redes sociais, nesta perspectiva, se movimentam a
partir das construcGes em torno da informacéo e da comunicagéo, ou seja, nas possibilidades de
aprendizado, de trocas de conhecimento e na acao coletiva dos individuos em rede.

O mais importante na construcdo de objetos de estudo que envolvam a nogéo de redes é

considerar os aspectos gerais envolvidos que consistem ndo s6 nas caracteristicas individuais das
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pessoas, mas nas suas relagdes, nos elementos presentes nessas relacées, nas transformagoes que
Sse operam nesse processo e perceber os efeitos que se produzem nos comportamentos individuais
em funcéo desse movimento.

A autora busca mapear as construcdes teoricas e metodologicas em torno do conceito das
redes sociais para identificar a sua operacionalidade nos estudos das praticas e dos processos de
informacdo. Nesse sentido pontua que a rede social representa um conjunto de participantes
auténomos, unindo idéias e recursos em torno de valores e interesses compartilhados, nela ha
uma valorizacdo dos elos informais e das relagdes, em detrimento das posi¢Ges hierarquicas.

As decisOes individuais sdo influenciadas pelo coletivo e vice-versa e os efeitos dessas
relagcbes podem ser sentidos no ambito das interagdes entre Estado e as instituicGes. Desta forma
a autora aponta que através das redes é possivel dar origem a uma nova ordem, onde é possivel
construir algo além das relagbes individuais, mas que ao mesmo tempo valoriza e reforca a
unidade em si. A autora ainda detalha as redes sociais enquanto uma metodologia de analise que
pode ser empregada para a compreensdao dos fluxos de informacdo e das construgdes sociais e
simbolicas dos grupos estudados. As redes sociais sao uma nova forma de compreensdo do
conhecimento e da informacdo.

Nas ciéncias sociais 0 termo tem sido utilizado por diversas areas como a antropologia, a
sociologia, economia, ciéncia politica, ciéncias da comunicacdo dentre outras. Historicamente, 0
conceito de redes sociais estd vinculado a uma base metodolégica quantitativa, mas aplicavel
como inumeras pesquisas demonstram, a realidade social da mesma forma que conceitos
classicos da sociologia, podendo ser utilizado também de forma qualitativa. 1sso nos faz pensar
que o0 conceito ndo é somente uma técnica, mas que pode ser um recurso significativo para a
compreensdo das formas de interacdo e das relaces sociais. A0S poucos as ciéncias sociais vao
se apropriando dessas possibilidades e ampliando a percepcdo de utilizagdo do conceito
associando métodos quantitativos com métodos qualitativos, trazendo as analises para o
cotidiano social englobando pesquisas sobre a compreenséo dos elos comunitarios e da acao dos
movimentos sociais.(MARTELETO, 2010)

Com os novos paradigmas da informagdo e da comunicacdo pautados cada vez mais na
revolucdo tecnoldgica e mididtica presente fortemente na sociedade moderna, quando se pensa
em redes sociais automaticamente as pessoas associam a Internet e outras formas de interacao

mediada por dispositivos tecnoldgicos numa perspectiva de uma interagdo virtual.
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(THOMPSON, 1998). Apesar da alteracdo da dimensdo espago-temporal que ocorre na
modernidade pelo advento das redes virtuais, verifica-se uma certa segregacdo das experiéncias e
das trocas sociais. Embora isso seja constatado, essas redes ainda estdo fortemente ancoradas em
questdes culturais, valores, conceitos e crengas antigas de sociabilidade e interacdo social.
(GIDDENS, 2002),

A prevaléncia dos elos sociais como a base indispensavel na comunica¢do humana, tanto
na dimensao virtual como na presencial, reforcam a importancia de ambos engquanto espacos de
troca coletiva. Os processos de comunicacdo e informacdo estdo fortemente enraizados na
cultura e desempenham um papel central no processo de conhecimento e aproximacgdo dos
fendmenos sociais.

Nesse contexto de analise, de acordo com Marteleto (2010), informacédo e redes sociais sdo
conceitos que encontram abrigo em diversas areas do conhecimento. A forma como as redes vao
operar vai depender da acdo coletiva. Assim o conceito de redes sociais é utilizado para a

compreensdo das praticas e dos processos de informacéo.

“Em linhas gerais, os estudos de redes sociais permitiram a constru¢do de uma
compreensdo inovadora da sociedade, que ultrapassa os principios tradicionais,
nos quais o elo social é visto como algo que se estabelece em fungdo dos
papéis instituidos e das fungdes que lhes correspondem. De forma diferente, o
conceito de redes sociais leva a uma compreensdo da sociedade a partir dos
vinculos relacionais entre individuos, os quais reforcariam suas capacidades de
atuacdo, compartilhamento, aprendizagem, captacdo de recursos e
mobiliza¢do” (MARTELETO, 2010)

Stotz (2009) ao analisar as redes sociais, considera que as redes primarias sao aquelas
compostas por relagdes proximas como a familia, vizinhos, amizade etc. e dizem respeito ao
processo de socializacdo primario dos individuos. No caso das redes secundarias, estas se
formam pelas agdes coletivas de grupos, movimentos e instituicdes voltadas para o interesse
comum. O autor observa que na literatura 0 que se destaca é a énfase conferida as redes
priméarias na solugdo de problemas no ambito das politicas publicas de modo a ajustar a
populacdo usuaria aos servicos. Mas sua concepcao destaca as redes sociais como uma forma de
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acdo coletiva que é resultado de um processo coletivo mais amplo que pode estabelecer novas
formas de relacdo entre os sujeitos e a estrutura social.

Ainda segundo o autor, a construcdo social do conceito de redes sociais passa por um
processo de legitimacdo da ordem social com base na individualizacdo das questdes. No entanto
as redes podem assumir um papel de regulacdo de interesses numa perspectiva democratica.
Cabe, portanto, destacar o potencial das redes sociais para a intervir sobre 0s determinantes
coletivos dos problemas de saude, utilizando a imbricacdo das redes para a garantia do direito a
salde. A proposta € de se pensar as redes sociais como um conceito de juncdo entre informacéo e
salde. Nesse encontro de conhecimentos estdo presentes os elementos que apontam para uma
perspectiva de mudanca social.

Sodré (2006) em sua obra Estratégias Sensiveis, trabalha a questdo da informacédo e da
comunicacdo no sentido da construcdo de uma postura interpretativa que abarque a natureza das
trocas, do afeto e das experiéncias vividas no cotidiano, no sentido de que existe uma poténcia
emancipatoria na dimensdo do sensivel.

A comunicacdo esta essencialmente nesse processo de troca que segundo o autor vai
caracterizar o processo de vinculagdo social, ou seja, de um pertencimento ao coletivo que é uma
construcdo essencialmente simbolica, superando a perspectiva da comunicacdo baseada na
transmissdo de informagdes.

Araljo e Cardoso (2007) enfatizam o papel da comunicacdo no sentido da superacdo dos

modelos transferenciais de informacdo presentes na comunicacao:

“De um modo geral, podemos dizer que, muito mais que buscar ou aperfeigoar
modos de transferéncia de conhecimentos e ao contrario do que centrar 0s
esforcos na busca de estratégias de convencimento e persuasdo quanto a
comportamentos e atitudes a serem adotados, 0 campo da comunicagéo pode e
deve contribuir para a producdo de um novo conhecimento, mais
contemporaneo, sobre 0s processos e praticas sociais de producdo e circulagéo
dos sentidos da saude e as formas de apropriacdo das politicas publicas pela
populagdo”. (ARAUJO e CARDOSO, 2007)

Considerando o conceito de redes sociais, verifica-se que a sua apropriacdo pela area da

satde vem ocorrendo gradativamente e ainda de modo incipiente. Essa consideracao se reflete na
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dificuldade que ainda se tem em se visualizar e colocar efetivamente o usuario no centro desta
politica, pensando as redes ndo como um fluxo organizacional (que nos lembra a forte
legitimacdo da hierarquizacdo na salde), mas como uma estrutura dinamica em plena
conversacdo na busca pelo equilibrio e horizontalizacdo dos saberes envolvidos.

Para Martins (2011) a nogdo de rede passa a ganhar novos contornos para a teoria
socioldgica de base interacionista, no sentido de destaque das relagGes intersubjetivas, tracadas
no cotidiano de vida das pessoas. Essas trocas sociais produzem efeitos sobre os comportamentos
e destes sobre as estruturas, podendo ser importantes para se repensar a organizacdo da sociedade

civil na sua relacdo com o Estado e as politicas publicas. O autor, enfatiza que:

“Trata-se de valorizar a idéia de redes a partir de uma compreensao interativa e
dial6gica que considere o cotidiano e 0s processos sdcio-histéricos complexos.
Estes funcionam como espelhos para o trabalho de desconstrucdo de posturas
mentais e emocionais e reconstrugdo de novas vivéncias, crencas e experiéncias
participativas mais solidarias”. (MARTINS, 2011)

Nesse sentido o autor nos chama a atencdo para o fato de que as redes sociais dos usuarios
da salde sdo construidas nos espagos publicos situados entre 0s sistemas e as experiéncias, ou
seja, entre as instituicbes e 0 mundo da vida, na interacdo macro e microssocial. Através do
estudo sobre as redes sociais podemos conhecer de modo mais aprofundado as rela¢fes sociais
construidas no cotidiano das pessoas.

A idéia de redes sociais também nos remete as elaboragdes teoricas acerca do conceito de
integralidade em sadde. Pinheiro e Luz (2003) definem o conceito de integralidade como acgéo
social resultante da interacdo democratica entre os atores envolvidos no cotidiano de cuidado em
salde. Dai decorre a necessidade de visualizar o espaco das instituicbes de saide como um
espaco de construcdo coletiva de praticas em saude, reunindo diferentes visdes, alternativas e
interesses dos atores envolvidos no cuidado.

Ao abordarem o cotidiano das praticas em salde, enfatizam que este cotidiano é o lécus
social onde se expressam as experiéncias individuais e 0s contextos das relacdes sociais como
um todo. As autoras ao tratarem destes aspectos relacionais no &mbito das relagdes entre
populacéo e servigos de salde de alguma forma chamam a atencdo para o trabalho coletivo entre

as redes envolvidas nesse processo de cuidado e que a saude é fruto das interagfes sociais.
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Sobre isso, Teixeira (2003) acrescenta que o acolhimento nos servigos de salde pode ser
entendido como uma rede de conversacgoes destacando a importancia de trabalhar esse processo
comunicacional no a@mbito da micropolitica, nos espacos dos servicos, pois a comunicagdo
baseada na conversa é a esséncia de um servico de saude, ou, como diz o autor € a mola-mestra
da ldgica tecnoassistencial. A comunicacdo € o objeto trabalhado por todos os envolvidos,
profissionais, gestores e usuarios.

Esses aspectos estdo presentes na classica teoria de rede de Marcel Mauss no seu Ensaio
sobre a dadiva (1950) onde o autor nos chama a atencdo para o fato de que as relacdes de troca
baseada nas obrigacdes de dar, receber e retribuir se organizam simbolicamente, de forma muitas
vezes estranha ao pensamento racional, mas que se configuram como uma outra forma de
pensamento. Nas relacdes de troca 0 que ocorre é que as formas mentais muitas vezes ocultas
(imaginarias) aparecem dando visibilidade ao carater simbdlico presente nas relagfes. Portanto o
que adquire valor na vida social é o que circula em favor do coletivo através das interacbes
humanas que d&o sentido ao mundo.

Machado (2006) refere que na salde a circulacdo de dadivas, ou das trocas sociais, pode
ocorrer de forma positiva ou negativa. Segundo a autora, esse modelo permite tanto explicar os
conflitos quanto os agradecimentos que se operam entre profissionais e usuarios na saude (dentro
do previsto pela dindmica de dar, receber e retribuir), ou seja, a dadiva € um sistema presente nos
processos de interacdo social e que configura a base para a compreensdo dos elos sociais e da
mediacdo das praticas em salde.

Caill¢é (2006) define que o dom (ou dadiva) pode ser considerado “toda a prestacdo de bem
ou de servico efetuado, sem garantia de retorno, visando criar, alimentar ou recriar o elo social
entre as pessoas’.

As sociedades modernas se caracterizam pela preocupagdo com as estruturas fixas
institucionais, onde os planejadores e administradores se voltam para a construgdo de indicadores
e dados sobre a realidade, que na verdade, a nosso ver, e considerando-se as analises sobre as
transformacdes societarias, se encontram muitas vezes, apartados da realidade, uma vez que
pouco dizem respeito as experiéncias das pessoas e suas trajetdrias, no caso dos usuarios da
salde, pouco se sabe sobre os itinerarios, redes e media¢cBes que se constroem no processo de

busca pelo cuidado.
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Martins e Pinheiro (2011) citam como exemplo o fato de que ndo basta compreender os
determinantes sociais da salde, é necessario investir em producdo de conhecimento sobre a
complexidade das motivacgdes da acao social no cotidiano de vida dos usuérios, que envolve ndo
s0 determinagfes contextuais, mas também dispositivos de trocas e mediacdes advindas da
experiéncia compartilhada entre os atores. 1sso pode nos mostrar novos caminhos no sentido da
desconstrucdo de préaticas na salde pautadas no processo hierarquico vertical entre usuarios e
profissionais de salde.

Neste contexto Fontes (2007), resgata no campo das reformas do sistema de salde a
experiéncia do sistema de saude mental e o seu significado enquanto uma iniciativa bem
sucedida de empreendimento de novas praticas de salde, a partir da discussdo sobre a
recolocacdo do foco sobre o individuo em sociedade, deixando de lado praticas fundamentadas
na medicalizacdo e disciplinarizacdo dos doentes, presente até entdo no discurso e nas praticas
psiquiatricas.

Para tal os atores mais proximos das pessoas portadoras de transtorno mental, sdo
convidadas a participarem de seu processo de tratamento — familia, amigos, profissionais — e
passam a se auto-reconhecer nas suas atribuicGes enquanto rede demarcando com isso um lugar
legitimo de atuacdo perante as demais redes. Esses apoios passam a representar uma forma de
reorganizacdo do cotidiano e também um grande auxilio no gerenciamento dos fatores que
envolvem o tratamento, para além do campo biomédico. Abre-se com isso a oportunidade de
exercicio de um tipo particular de sociabilidade que envolvera profissionais e aqueles que fazem
parte das redes de relacionamentos dessas pessoas.

Essas redes vao se configurar como verdadeiros fluxos de apoio para o enfrentamento da
situacdo de adoecimento. Portanto, compreender as praticas de sociabilidade que se formam em
torno do adoecimento mental significa a possibilidade de compreensdo de qualquer campo
especifico de sociabilidade.

No espaco do hospital, segundo Fontes (2007), passa a ocorrer uma interacéo entre as redes
pessoais e as secundarias. Torna-se inevitavel que os profissionais e institui¢cdes participem do
cotidiano de vida e de cuidados a essas pessoas, visto que o hospital se torna um laboratorio vivo
de experiéncias em torno do significado que as redes passam assumir, apropriando-se de forma

mais interativa, das informacdes para gerenciar o cuidado.
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O autor ao trabalhar o conceito de solidariedade busca estabelecer algumas distin¢des no
sentido de esclarecer melhor a natureza desse tipo de vinculo e apoio social. Para isso aponta as
figuras do Estado e do mercado como os grandes estruturadores de uma solidariedade baseada no
que denomina de racionalidade instrumental. Mas ao mesmo tempo, considera que existem acdes
que ndo estdo baseadas nesse tipo de racionalidade, e que sempre estiveram presentes na vida
social demarcando um papel importante no &mbito da reproducéo do tecido social. Esse tipo de

solidariedade esta presente nas trocas sociais que ocorrem no cotidiano da vida das pessoas.

“A solidariedade produzida na esfera do mundo da vida se da a partir de trocas
ndo circunscritas em um espaco de tempo, traduzindo-se antes de tudo pela
reafirmacdo de lagos sociais que se prolongam por uma trajetéria de
sociabilidade ndo necessariamente inscrita na contabilidade da equivaléncia de

objetos que se intercambiam”. (Fontes, 2007)

Desse modo, a solidariedade e os processos de apoio social estdo ancorados nos fenémeno
da dadiva — conforme ja sinalizado por outros autores. Portanto, os cuidados sejam eles com
pessoas portadoras de transtornos mentais ou pessoas adoecidas por cancer, ou ainda, qualquer
outro campo especifico de cuidados, ndo é matéria exclusiva de intervencdo dos profissionais de
salde. Os recursos existentes para se gerar o cuidado sdo muito mais amplos e potencialmente
criados e recriados em situacdes adversas e por isso ndo podem estar restritos a apenas um elo
dessa imensa rede que se transforma permanentemente.

Ao compreenderem o seu papel “em redes” na articulagdo com outras redes, os usudrios da
salde podem engendrar uma nova forma de relacdo com as redes socio-técnicas e socio-
institucionais numa perspectiva de participacdo social e exercicio de direitos, saindo de uma
postura de receptor de servigos e informagdes para uma postura de co-participante nos processos
que envolvem a saude. Essas transformacdes vém gerando mudancas nas bases do processo
assistencial promovendo uma maior interacdo e contribuindo para um movimento de
horizontalizac&o das relagdes.

Desse modo, a aproximagdo com as narrativas e redes sociais dos usuérios da saude, pode
se constituir em um caminho fértil para a compreensdo do circuito das dadivas e trocas sociais

que favorecem a construcao de uma sustentacdo para lidar com a experiéncia de adoecimento.
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4. Metodologia

Esta pesquisa esta fundamentada na metodologia qualitativa, tendo como base a entrevista
de historia oral.

A metodologia qualitativa, segundo Minayo (2010) “se aplica ao estudo da historia, das
relagcbes, das representacOes, das crencas, das percepcOes e das opinides, produtos das
interpretacdes que o0s seres humanos fazem a respeito de como vivem, constroem seus artefatos e
a si mesmos, sentem e pensam”.

Nas pesquisas que empreendemos nas bases de dados para fundamentar esta pesquisa
verificamos que a area de satde tem buscado, como ja mostrado anteriormente,mesmo que ainda
timidamente, se apropriar de métodos especificos como forma de aproximacao e compreensao do
universo de vida dos usuarios da saude e de sua realidade social. Dentre esses métodos esté a
entrevista narrativa baseada na Historia Oral.

A opgdo pela historia oral se traduz na sua capacidade de transformagdo da experiéncia
oral em documento escrito, onde a percep¢do da vida social pode ser registrada. Porém isso
implica em muita cautela, pois o uso da historia oral que aqui pretendemos fazer ndo é apenas o
do registro para dar conta da lacuna de informacg6es, mas principalmente o de revelar o grande
valor contido nas narrativas em si, enquanto forma de saber e ndo apenas enquanto recurso
metodolégico. Desta forma, a histdria oral nos possibilita 0 encontro com a experiéncia de
adoecimento dos pacientes, envolvendo os aspectos individuais e coletivos de identidade e
memoria. Ela ndo se restringe as entrevistas, mas deve estar bem articulada a todas as etapas do

projeto. Assim compreendida a histdria oral € sempre social. (Meihy & Holanda, 2011)

“(...) a historia oral privilegia grupos sociais deslocados — migrantes e
imigrantes - , parcelas minoritarias excluidas, marginalizadas, e se vale de suas

RIS

narrativas para propor uma” “outra historia”, ou historia “vista de baixo”, de
angulo incomum, sobre determinada realidade em contraposicdo ao
silenciamento ou 4 visdo “majoritaria” e institucionalizada, assumida como
aquela que devemos reconhecer como “versdo oficial’. (MEIHY e

HOLANDA, 2011)
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A busca por um estatuto para a historia oral é algo que marca as discussdes de varios
autores. A histéria oral pode ser considerada uma “ferramenta”, um “método”, uma “forma de
saber” ou uma “disciplina” e todas essas classificacdes merecem consideragao desde que
fundamentadas em um projeto.

Neste trabalho, o que entendemos € que a historia oral é muito mais do que uma
técnica, ela se configura como uma forma de saber na medida em que ela traz a tona experiéncias
humanas tanto individuais quanto coletivas, de uma forma muito peculiar que a aproxima das
descobertas que uma narrativa desperta, visto que se trata de uma oralidade cheia de sentido e
temporalidade na relagdo com o mundo de uma forma muito especial e cheia de sentido. H4 um
desejo de registro, mas ao mesmo tempo um desejo em divulgar e tornar publicos conhecimentos
e historias tdo cheias de riqueza como experiéncia que deve ser compartilhada.

Dentre os tipos de histdria oral a proposta desse projeto é trabalhar com a entrevista de
historia oral de vida que engloba aspectos da historia de vida das pessoas, situando a tematica do
adoecimento por cancer como algo vivenciado. A histéria oral de vida admite entrevistas livres,
decorrentes de narrativas, que englobam aspectos provaveis e improvaveis da vida, todas as
precisbes e imprecisdes contidas na experiéncia das pessoas e que por isso tém um traco
significativo para a pesquisa. (MEIHY e HOLANDA, 2011)

A historia oral de vida também permite um acolhimento ao conceito de rede, no sentido

que:
“O que se chama de “grupal”, “cultural”, “social” ou “coletivo” em historia
oral é o resultado de experiéncias que vinculam umas pessoas &s outras,

segundo pressupostos articuladores de construcdo de identidades decorrentes

de suas memorias expressadas em termos comunitarios.” (MEIHY e

HOLANDA, 2011)

Através do relato oral de pessoas com cancer de cabeca e pescoco sobre sua experiéncia em
relacdo ao processo de adoecimento, pretendemos nos aproximar dos sentidos construidos nas
suas narrativas, enquanto fato que estd inserido em sua historia, envolvendo suas relagdes e
construcdes particulares e coletivas sobre a questao.

Para isso, utilizaremos dois conceitos que estardo presentes na conducdo das entrevistas,

que sdo os conceitos de narrativa e de redes sociais.
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Neste aspecto a op¢do pela narrativa estd situada justamente no exercicio de contar e
compor uma histéria conferindo-lhe o sentido e o que pode ser extraido dessa experiéncia para
passar aos outros. E uma forma de pesquisar e documentar as experiéncias que ndo sio
sistematizadas e documentadas de modo que esse conhecimento possa se constituir
concretamente na interface com outros tipos de conhecimento, principalmente com o
conhecimento médico e hegemonico na saude.

Nesse aspecto Canesqui (2007) considera que nas situacdes de adoecimento crénico ha um
resgate da narrativa dos adoecidos onde se busca uma nova interacdo com a vida a partir das
mudancas que se configuram e que envolvem o gerenciamento da enfermidade e a reorganizagao
de toda uma rede de cuidados e cuidadores.

Dessa forma, as falas e memdrias dos pacientes, no processo comunicativo, podem se
sobressair na cena, podendo ser vistos enquanto um conhecimento que ao ser documentado tem
um grande potencial de contribuir para a transformac&o das praticas em saude.

Alberti (2004) associa a entrevista de historia oral a um filme, pois através da mesma é
impossivel resgatar passo a passo tudo o que foi vivido pelo entrevistado, mas ela revela como
um filme pedacos do passado, particularmente encadeados, de acordo com a narrativa e a
memodria do entrevistado, nos dando a sensacao ilusdria do restabelecimento do vivido na integra
e por outro a possibilidade de atribuicdo de sentido pela meméria. Segundo a autora a histéria
oral estd justamente nessa aproximagdo que ela proporciona em relacdo ao vivido, recuperando
esse vivido através da entrevista.

Segundo Alberti (2004) muitos autores atribuem a histéria oral o poder de totalizacdo
frente a fragmentacdo de documentos escritos e isso pode ser recuperado através da oralidade,
onde o individuo é o portador dessa totalizagdo... Esse paradoxo estd presente sobretudo nas

sociedades modernas:
“Quanto mais moderna ¢ a sociedade, quanto mais rapida e fragmentada ¢ a
comunicacdo, tanto mais precisamos, para entendé-la, de formas “tradicionais”
de explicagdo, isto é de narrativas orais, transmitidas de geracdes mais velhas
para mais novas, de modo a conservar a “identidade” e a construir os

significados da sociedade.”
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Portanto, ainda segundo a autora, um dos principais pilares da historia oral é a narrativa,
pois ao transmitir suas experiéncias o entrevistado seleciona e organiza os acontecimentos de
acordo com um sentido que lhe ¢ atribuido. A narrativa é entdo uma versao da realidade, ela nos
traz algumas pistas para compreensdo desta, mas ndo traduzem a realidade como um todo. Assim
as narrativas existentes dentro das entrevistas narrativas apresentam como marca o fato de
combinarem as declaracdes objetivas (acontecimentos) com os sentidos que séo atribuidos aos
mesmos, formando textos ricos em acontecimentos e significados que podem iluminar a

compreensdo sobre 0s processos sociais.

“As narrativas na historia oral (¢ ndo sé elas) se tornam especialmente
pregnantes, a ponto de serem “citaveis”, quando os acontecimentos no tempo
se imobilizam em imagens que nos informam sobre a realidade. E neste
momento que as entrevistas nos ensinam algo mais do que uma versdo do
passado. Nem todas apresentam essas possibilidades, mas quando apresentam,

podem se tornar ricos pontos de partida para a analise.” (ALBERTI, 2004)

Para Benjamim (1985), em suas consideracdes sobre a obra de Nicolai Leskov, o narrador €
aquela pessoa que tem a habilidade de trazer a tona, através da oralidade, as acdes da experiéncia
da vida cotidiana das pessoas, ou seja, a narrativa ¢ uma forma artesanal de comunicacédo e de
intercambiar experiéncias através da oralidade. Porém para o autor, sdo cada vez mais raras as
pessoas que sabem narrar, essa capacidade estaria em vias de extincao.

A narrativa sempre foi uma forma de comunicagdo humana, baseada na naturalidade, na
dimensao utilitaria e moral da vida, preocupando-se em dar conselhos com sabedoria, através do
intercambio de experiéncias entre as pessoas.

Porém com a consolidagdo da burguesia e o surgimento da imprensa, outro tipo de
comunicacdo passa a se destacar: a comunicacdo baseada na informacdo. A difusdo da
informacdo seria responsavel, segundo Benjamin, pelo rareamento da arte de narrar. A
informacdo vai se voltar para a dimenséo explicativa dos fatos, enquanto a narrativa permite uma
amplitude inexistente na informacdo, pois é livre e permite varios tipos de interpretacéo, por isso
sdo multiplos os conceitos através dos quais seus frutos podem ser colhidos, pois a experiéncia é

coletiva.
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Portanto através do exercicio da oralidade seria possivel captar as formas de explicacdo e
os conselhos dos usuarios do servico de salde com base em suas experiéncias sobre o
adoecimento.

Assim, também no exercicio da fala, as pessoas sistematizam suas experiéncias, levantam
aprendizagens e se apropriam dos conhecimentos produzidos. Muitas vezes, a sistematizagcao
torna mais explicitos processos e relagdes antes imperceptiveis. Ela traz a tona, o que vem sendo
produzido pela experiéncia e que ndo pode ser percebido de forma clara para quem estad no
cotidiano da intervencdo social. Assim, segundo Costa Barros (2009) a sistematizacdo fornece
algumas referéncias que podem contribuir para a revisdo da pratica, a redefinicdo de futuro e a
reviséo do olhar sobre tais experiéncias.

Esse aspecto intencional, de modo geral, estd localizado no plano do “implicito” e precisa
ser deslocado para a superficie em estudos que se debrucam sobre a dinamica informacional e
comunicacional presente nas redes de relagoes.

O autor aponta também o papel das préaticas informacionais e comunicacionais no sentido
de fazerem circular sentidos e conhecimentos em diferentes contextos e de maneiras diversas,
contribuindo para a preservacdo da memoria cultural, valores e sentidos locais. Cita ainda a
andlise das redes sociais como instrumental importante para investigar ndo s6 a mobilidade das
informagdes e conhecimentos, mas como nessa dindmica, determinados conceitos podem se
tornar hegemonicos nas configuragdes das relagdes sociais.

Em se tratando de experiéncias de adoecimento as narrativas trazem consigo uma grande
capacidade de reflexdo e sistematizacdo destas vivéncias no seu cotidiano, levando em conta a
construcdo temporal, ou seja, os fatos e situagdes ocorridos no tempo e conferindo, portanto,
significado e auxiliando na tessitura processual da construcdo de conhecimento sobre essas
experiéncias.

Para Kleinman (1998) nada esclarece mais sobre as questdes centrais da vida como uma
situacdo de doenca grave. Essa situacdo coloca os sujeitos diante da necessidade de criar formas
de lidar com os problemas da vida. As narrativas sobre doenga vao nos trazer um contetdo de
informacdes sobre a forma como os problemas da vida aparecem, sdo controlados e assumem
novos significados na vida. Esse autor se debrucga sobre o sofrimento e as desordens geradas

pelas doencas cronicas.
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Desse modo, traz a tona conceitos que sdo utilizados como sinénimo de doenga e busca
tracar suas diferencas. “Disease” seriam os sintomas, o que o médico vé, “sickness” seria a
desordem geral e “Illness” apresenta significado como sintoma, mas relacionado também com 0
sentido que é atribuido ao sofrimento. Neste Gltimo aspecto vai enfatizar o contetdo social da
cronicidade, ou seja, a abordagem integral do sujeito com a atencdo voltada para a construcdo de
significados sobre as experiéncias de adoecimento dos sujeitos.

A contribuicdo de Kleinman visa resgatar a pratica clinica integradora, sugerindo a
ampliacdo do modelo biomédico, ao propor a interpretacdo da doenca sob o ponto de vista do
sujeito doente e de sua familia.

Através da historia oral e do conceito de narrativa, a intengo principal é identificar os elos
sociais de pessoas com cancer de cabeca e pescog¢o, no sentido das relacdes que compdem estas
redes e como elas se configuram diante da experiéncia de adoecimento. Esse tipo de pesquisa
pode ser de grande utilidade no sentido de trazer novos elementos para a compreensdo do
cotidiano de vida dessas pessoas, 0 que representam para elas as relagdes mais proximas e mais
distantes em sua rede, 0s elos mais importantes ou menos importantes, bem como o que
representa as suas relacdes com a rede institucional e de que forma pensam esse tipo de relacao.
Esse conhecimento pode ser de grande valor para a instituicdo, em relacdo a organizacao das
politicas e a¢Oes institucionais.

A compreensdo da entrevista oral como um documento, traz a idéia de que além do
conhecimento técnico e institucional, é preciso conhecer e documentar o conhecimento
produzido por este grupo diante da experiéncia do adoecimento.

As pesquisas qualitativas em oncologia séo escassas, a produgdo deste campo estd muito
voltada para a area do avanco técnico profissional e tecnoldgico em larga escala, visto que se
situa no &mbito das agdes de alta complexidade, mas que ainda carece de questdes de ordem
relacional, comunicativa e informacional, entendendo que o trabalho em salde é relacional e que
se processa em rede.

Para alcancar e procurar entender essa ordem relacional torna-se importante adotar uma
postura com relacdo & historia e &s configuracdes socioculturais que privilegia a recuperacdo do
vivido conforme concebido por quem viveu. Nesse caso 0S aspectos comunicacionais e
informacionais do adoecimento ndo poderiam ser estudados sem considerar aspectos como a

biografia e as conjunturas vividas pelas pessoas que adoecem.
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4.1. Descri¢do do campo empirico

A clinica de cabeca e pescoco esta situada no HCI, localizado & praca da Cruz Vermelha,
no centro da cidade do Rio de janeiro. Nesta unidade do INCA concentra-se 0 maior nimero de
especialidades. H& nesta unidade o total de 7 especialidades cirdrgicas. Em termos de espaco
fisico a clinica de cabeca e pescogo do HCI / INCA é composta pelo ambulatério localizado no
térreo do prédio principal (Praca da Cruz Vermelha), o ambulatério de curativos de enfermagem,
localizado em prédio anexo ao HCI (Rua do Rezende) e a enfermaria de cabeca e pescogo (CP)
localizada no sexto andar do HCI.

O processo de trabalho na clinica de cabeca e pescogo é realizado considerando as redes
assistenciais de ambulatério e de enfermaria.

No ambulatorio séo recebidos os encaminhamentos oriundos da rede de salde e avaliados
inicialmente pela triagem geral do INCA (localizada na Rua do Rezende). Posteriormente a essa
avaliacdo, que tem como fundamento principal a definicdo diagnéstica, é feita uma triagem
especializada dentro da Clinica de Cabeca e Pescoco, de modo verificar-se possibilidades de
tratamento na instituicdo de acordo com os casos encaminhados.

Seguindo o fluxo de atendimento, no ambulatdrio, o usuario encaminhado podera ser
matriculado para tratamento, o que significa a aceitacdo institucional para inicio do processo.
Para muitos usudrios esse é mais um momento de tensdo, depois de meses perambulando pela
rede em busca de esclarecimento diagnéstico e encaminhamento.

Nesse momento o usuario passa por avaliacdo medica, onde poderao ser solicitados novos
exames para demais esclarecimentos sobre o diagndstico inicial e indicacdo de tratamento. Nesse
momento também sdo realizados atendimentos de primeira vez pelas especialidades
enfermagem, servico social e nutricdo, de acordo com as necessidades de cada caso na ocasido
de entrada na rede institucional. A equipe do ambulatorio é composta por 10 médicos staffs, 4
residentes (R3), 3 residentes (R2) e 3 residentes (R1), um enfermeiro e 3 técnicos de
enfermagem, além de outros profissionais que interagem em equipe no processo de trabalho
ambulatorial como assistentes sociais, psiclogos, odontologos, fonoaudidlogos, nutricionistas e
fisioterapeutas. O servico social busca atender todos os usuarios matriculados por dia, visando

identificar questfes sociais que possam interferir na continuidade do tratamento, de acordo com
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as caracteristicas apresentadas pela populacdo atendida especificamente nesta clinica e
realizando as orientacdes e encaminhamentos necessarios.

O ambulatorio de enfermagem realiza curativos e o suporte / orientacdo aos usuarios e
familiares sobre 0s curativos necessarios, antes e ap0s procedimentos cirdrgicos, e que
apresentam especificidades que requerem muitas vezes orientagdes continuas no sentido de que
usuario e familiares possam participar do processo de cuidado domiciliar de maneira adequada,
evitando assim intercorréncias no processo de recuperagao.

A enfermaria de Cabeca e Pescoco, localizada no sexto andar da unidade, possui 31 leitos
para internacdo e a rede de atendimento em enfermaria é composta por 13 enfermeiros, 22
técnicos de enfermagem, 01 nutricionista, 01 psicélogo, 01 assistente social, 01fonoaudi6logo e
01 fisioterapeuta. A composicdo de profissionais em ambulatorio e em enfermaria se diferencia
de acordo com a organizacdo de cada servico'. No caso dos assistentes sociais, existe uma
equipe atuante em ambulatorio e outra em enfermaria, enquanto outras especialidades atendem
em sistema de rodizio com o ambulatorio, de acordo com o quantitativo de profissionais
disponiveis e os projetos de atuacdo dos referidos servicos.

De acordo as estimativas de cancer no Brasil, constata-se que o cancer de cavidade oral
apresenta a maior incidéncia em relacdo aos demais tipos de tumores na regido de cabeca e
pescoco. Por isso hd um grande interesse de estudo nessa area devido &s complicacgdes fisicas,
clinicas, sociais e psicolédgicas que englobam especificamente esses tipos de tumores.

Diante do exposto sobre a conformacéo do espaco fisico da clinica e das equipes, verifica-
se logo de inicio que o processo de trabalho composto pelas redes de ambulatério e de
enfermaria, tende a articular todas essas vertentes tendo como foco principal o usuario e suas
redes de apoio. Ou seja, as redes de atendimento, ambulatorio-enfermaria na sua articulagdo com
outros servigos da unidade devem conversar sistematicamente sobre os casos de modo a tracarem
projetos de intervencgéo de acordo com as particularidades de cada situacéo.

No caso da Clinica de Cabeca e Pesco¢o, mesmo considerando as barreiras estruturais
presentes na forma como estdo organizados o0s servigos de satde no Brasil - por especialidades e
seguindo a ldégica de produtividade de acordo com a logica biomédica - cada vez mais se

configuram exigéncias para uma outra conformacao do processo de trabalho, devido &s multiplas

1 A Divisdo de Apoio Técnico do INCA congrega os servicos de Nutrigdo, Psicologia, Servico Social, Farmacia
Fisioterapia, Fonoaudiologia e Terapia Ocupacional. http://www.inca.gov.br.
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determinacbes presentes no trabalho em salde e que requerem uma atuacdo conjunta entre as
redes envolvidas.

O espaco da clinica é um espaco de co-construcdo de autonomia e de responsabilidade
entre os atores envolvidos na producao de saude. A clinica é um espaco politico e de construgéo
democrética de alternativas de intervencdo, que ndo compreendem apenas 0 universo da técnica
dos profissionais de salde, mas também da criacdo de outras formas de intervencéo por outras
redes também produtoras de saude. (CAMPOS e CAMPOS 2009)

Segundo esses autores a autonomia ¢ considerada “um processo de co-constituicdo de
maior capacidade dos sujeitos de compreenderem e agirem sobre si mesmos e sobre o contexto
conforme objetivos democraticamente estabelecidos”.

Nisso se insere a idéia de que a autonomia esta vinculada a um conjunto de fatores, que
dependem do sujeito e também da coletividade, das condicdes internas e externas. 1sso
compreende 0 acesso & informacdo, a capacidade reflexiva e de sua capacidade de agir sobre o

mundo interferindo em suas redes de interlocucao.

“Se ha uma dimensao produtora de autonomia para a clinica, ¢ aquela em que —
por meio do vinculo — pode-se desenhar um campo de propostas terapéuticas
que recologuem o sujeito no trilho da responsabilizacdo pela propria vida (...).
Evidentemente, tal clinica ndo se articula somente com base em conhecimentos
técnicos biomédicos, porém assenta-se muito mais em aspectos relacionais da
intervencdo profissionais / usuarios. Aspectos esses que também pressupdem o
dominio de certas técnicas, porém ja nao somente de ordem biomédica”.

(CAMPOS e CAMPOS, 2009)

Quando a natureza do trabalho é a saude todos os atores envolvidos interferem e sdo
interferidos no processo de producdo de saude. Assim, as redes de apoio aos usudrios (familia,
vizinhos, amigos, associagdes e outras instituicbes) desempenham um papel importante na
assisténcia e colocam a equipe em contato com uma realidade muito diversa e que podem
interferir em varias dimensdes da vida de todos os sujeitos envolvidos, além de todo o
planejamento de um servigo que nédo se encontra apartado dessa realidade e precisa se repensar
cotidianamente em relacdo ao seu papel frente & demandas apresentadas.
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Portanto, essas redes constantemente se auto-determinam e precisam dessa dinamica para
se reproduzirem em suas fungdes sociais.

Por isso, a partir da construcdo de vinculos e de autonomia nas relagdes entre profissionais
e destes com a populacdo, as relacbes tendem a se caracterizarem pela tendéncia a
horizontalidade ampliando a percep¢do do funcionamento das redes que se operam em torno da

producdo de salde.

4.2. Entrada no campo de pesquisa

Nesse capitulo sera tracado, passo a passo, o caminho metodoldgico da pesquisa. A
proposta inicial desta pesquisa, defendida na banca de qualificacdo, foi a realizacdo de entrevistas
narrativas com base na historia oral de vida com 4 usuarios matriculados na Clinica de Cabeca e
Pescoco HCI / INCA, dos quais dois matriculados no mesmo dia pela clinica e os outros dois
matriculados ha mais de 2 meses em curso de tratamento ou ja fora de tratamento, em controle da
doenca, sem definicdo de sexo e faixa etaria para entrevista.

1*2 & pelos

Devido as dificuldades em relacdo a aprovacdo do projeto pela Plataforma Brasi
comités de ética em pesquisa do I0C — FIOCRUZ e do INCA em tempo habil, a pesquisa s6 pode
ser iniciada em Janeiro de 2013. Esse fator reduziu o tempo para a realizacdo da pesquisa
acarretando numa reformulacdo da proposta inicial devido aos prazos para a defesa da
dissertacdo.

A pesquisa foi delimitada em trés entrevistas seguindo o roteiro de entrevista original e o
quadro metodoldgico de categorias. O tempo de entrevista foi mantido na média de 40 minutos.

Os roteiros individuais de entrevista foram construidos com base na organizagdo de um
quadro de categorias de analise estruturado em duas colunas onde se destacam os dados
biograficos (antecedentes) e a conjuntura social e histdrica (categorias sobre o tema de estudo).
Esse quadro facilita a visualizacdo das categorias e as possiveis correlacfes entre as trajetdrias
pessoais e a conjuntura social e histérica a que os entrevistados podem se referir para tracar suas

narrativas em ordem cronolégica.

2 A Plataforma Brasil é uma base nacional e unificada de registros de pesquisas envolvendo seres humanos para
todo o sistema CEP / CONEP. Ela permite que as pesquisas sejam acompanhadas em seus diferentes estagios - desde
sua submissdo até a aprovacao final.
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Essa metodologia de organizacao teve como objetivo facilitar o processo de construcéo de
categorias empiricas, no sentido da operacionalizacdo de conceitos teodricos que foram
deslocados para uma base empirica de analise, configurando assim as categorias de analise.

A experiéncia da entrada em campo sinalizou a necessidade de estabelecer novas mudancas,
visto que na data de matricula dos usuarios, devido ao quadro de dor, debilidade fisica e medo
acrescido & ansiedade para conversar com o profissional médico o mais breve possivel sobre a
doenca, inviabilizaram uma primeira abordagem para a pesquisa. Desse modo as trés entrevistas
realizadas aconteceram fora do espaco de matricula da CP. Mesmo assim um dos entrevistados
foi matriculado no mesmo dia em que aceitou o convite para participar da entrevista, apds passar
pela avaliacdo médica e ser efetivamente matriculado para tratamento.

Na circulacdo pelos espacos da clinica foram identificadas situacdes que poderiam
viabilizar a entrevista, abrindo o leque de possibilidades tendo em vista o0 tempo restrito para a
realizacdo e andlise das mesmas.

Foram realizadas entrevistas com 2 mulheres e 1 homem, todos com diagndsticos de cancer
de cavidade oral. Uma das entrevistas foi realizada com paciente em pds-operatorio que estava
agendado para consulta de revisdo no ambulatério da clinica, a outra foi realizada com uma
paciente internada na enfermaria antes de sua cirurgia e a terceira entrevista realizada com um
paciente que agendou na recepcdo de servigo social no mesmo dia em que fora matriculado na
clinica e ap6s o atendimento inicial pelo médico se apresentava em condicGes fisicas e
emocionais de realizar a pesquisa aceitando o convite.

Os usuarios que participaram da entrevista e que ndo se encontravam internados estavam
acompanhados cada um por uma pessoa (mulher) da familia, que devido a circunstancia de apoio
e fragilidade dos mesmos, foram convidados a estar presentes no momento da entrevista. As
entrevistas duraram em média 41 minutos e todas foram realizadas em apenas um encontro.

Essas mudangas na trajetoria da pesquisa possibilitaram um panorama mais amplo da
circulacdo dos usuarios pelos diferentes espacos da clinica, com niveis de ansiedade, informacéo
e reflexdes bem diferenciados, visto que os usuarios se encontravam em fases distintas do
tratamento.Todos os participantes foram convidados a participarem da pesquisa, orientados sobre
0s objetivos e metodologia e antes do inicio da mesma preencheram duas vias do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) conforme os principios éticos e legais exigidos pela

resolucéo n. 196/96, do Conselho Nacional de Saude, Ministério da Saude.
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Categorias Trajetorias pessoais e Conjuntura social e historica
sociais
Subcategorias Antecedentes: Adoecimento:
. Situacbes de adoecimento. Percepgdes sobre
et sseliaieEel salde e doenca. Descoberta da doenca.
moradia
Tratamento:
Trajetéria  para iniciar o  tratamento.
Compreensdo do diagnéstico. Compreensdo do
Familia, trabalho, tratamento
comunidade:

relagdes, modo de vida,

habilidades e
dificuldades no
cotidiano.

Marcos  pessoais e

familiares.

Elos pessoais existentes e adquiridos:

Pessoas mais proximas. As pessoas continuam
sendo as mesmas. Pessoas que foram surgindo
nesse processo. Pessoas que mais de destacam
como suporte e apoio. As relacbes com outros
pacientes e familias.

Elos institucionais existentes e adquiridos:

E com os profissionais. E com a institui¢do. O
gue tem vivenciado com isso.

Direito & saude:
Os interesses dos usuarios no processo de

tratamento. Existem interesses comuns.
Interesses comuns sobre o tratamento.
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4.3. Entrevistas: Descricdo e anélise

A pesquisa contou com a participacdo de 3 usuarios matriculados na clinica de cabeca e
pescoc¢o, duas mulheres com idades de 70 e 42 anos e um homem com idade de 49 anos. A
mulher de 70 anos (entrevistado A) matriculada em setembro / 2012 e 0 homem de 49 anos
(entrevistado C) passaram pela entrevista no espaco do ambulatorio de Servico Social, enquanto a
mulher de 42 anos (entrevistado B) matriculada em outubro de 2012, foi entrevistada na sala do
Servico Social em enfermaria, visto que se encontrava internada. Os espacos onde aconteceram
as entrevistas eram fechados e reservados, portanto adequados para a realizacdo das mesmas. As

entrevistas foram realizadas na primeira quinzena de janeiro de 2013.

4.3.1. Antecedentes

As mulheres entrevistadas sdo solteiras, e cada uma tem dois filhos. Afirmam que criaram
os filhos praticamente sozinhas, embora com referéncias familiares por perto. A entrevistada A
ndo foi alfabetizada e reside no morro da Mangueira ha 65 anos (Rio de Janeiro) enquanto a
entrevistada B possui 0 ensino fundamental incompleto, e reside em Barra Mansa — RJ ha 17
anos. O entrevistado C é casado tem dois filhos, possui 0 ensino fundamental incompleto e reside
em Angra dos Reis — RJ desde que nasceu.

Todos referem boas relagdes familiares, embora relatem casos de alguns membros terem
sido criados separados da familia, devido a pobreza e dificuldades no relacionamento dos pais,
alguns filhos foram morar na casa de outras pessoas familiares ou amigos que tinham melhores
condigcdes de cuidar. As entrevistadas A e B foram criadas fora do ndcleo familiar, mas
conseguiram manter-se na familia retornando mais tarde a compor a relagdo familiar mais
préxima. Ja o entrevistado B permaneceu junto aos pais, mas alguns irmdos sairam do nucleo
familiar retornando posteriormente. Citam o trabalho como uma grande referéncia e organizador
de suas vidas, um eixo que reafirma a responsabilidade com a vida e 0s compromissos com a
familia, fazendo bem a mente. Todos trabalham.

A entrevistada A reside com uma filha que participa da entrevista e a outra filha também
reside na Mangueira. E de uma familia fundadora da comunidade, mas se diz reservada, gosta de

manter a vida familiar entre as filhas, existem outros parentes no morro e em Duque de Caxias —
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RJ, mas as relagcbes ndo sdo tdo proximas, embora todos se falem constantemente. Para a
entrevistada A, o trabalho foi o grande estruturador da vida, mde solteira sempre trabalhou em
casa de familia e criou os filhos sozinha (teve 3 filhos)... no tempo livre catava latinhas que
pegava na quadra da escola de samba e vendia para sustentar a familia. Ha alguns anos possui um

trailer de lanches na comunidade e continua a trabalhar.

“(...) O trabalho ¢ muito importante... O trabalho ¢ uma profissao da pobreza. A
minha vida foi trabalhar. Ndo tenho muito que falar da minha vida. S6 ndo tive
infancia por que a pobreza era demais. Quando ia casar 0 homem morreu, mas
tive meus filhos e estou satisfeita com eles até hoje. Minha vida foi sé trabalho

mesmo. (Entrevistada A)”.

A entrevista B tem 2 filhos, reside com o filho de 21 anos, tem um irmdo, o seu pai € vivo e
mora em um asilo, viveu com um homem durante 11 anos, separou-se ha 4 anos e 0
relacionamento deixou muitas marcas que tenta superar. Esteve internada em uma clinica
psiquiatrica devido a depressdo, mas encontrou na religido evangélica um suporte para continuar
seguindo. Foi criada longe dos pais, devido aos conflitos entre ambos e comecou a trabalhar
muito cedo. Segundo a entrevistada, sua mae descobriu que seu pai era homossexual e teve uma
postura diante da vida marcada pela revolta. A familia de seu pai € muito grande, ele teve outros
filhos com outras mulheres e muitas vezes se depara com pessoas que tem 0 seu sobrenome na
cidade ou em cidades vizinhas, mas refere que ndo conhece essas pessoas e prefere deixar tudo
como esta.

O entrevistado C vive com a esposa e uma filha de 1 ano e 8 meses, tem 10 irméos a
maioria reside no municipio de Angra dos Reis - RJ. O seu filho de 15 anos reside com a mée
(unido anterior) na mesma cidade e mantém boa relagio com o adolescente, seus pais séo
falecidos e a irméa (presente na entrevista) é sua referéncia para suporte durante o tratamento, tem
11 irméos, dos quais 6 mulheres que participam ativamente da vida familiar. A mée viveu em
ilhas da regido onde ndo tinha nem luz, bebia e fumava muito.

Nas relacbes familiares os entrevistados levantam o alcoolismo e o tabagismo como
presentes na historia familiar. A entrevistada A afirma que o alcoolismo sempre esteve presente

na familia e que perdeu um filho em funcéo do alcoolismo.
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“Minha mae bebia, bebia muito, as tias, a sogra bebia muito... a familia gosta da
cachaga’ ... de beber... de beber cachaga mesmo. Eu mesma ja bebi muita
cachaca. As familias bebiam e bebiam juntas. Tanto a familia do companheiro
quanto a sua propria familia... o habito de beber vinha com o samba, com a
escola de samba... isso ja vinha naquele ritmo...vinha no sangue.” (Entrevistada
A)

“Eu fumava e bebia... tenho 2 irmaos que bebem... a nossa mae bebia muito e
era cachaga! E fumava cachimbo...fumo de rolo. Ela levava muito tombo, talvez

por isso tenha tido cincer nos ossos.” (Entrevistado C)

Nos depoimentos verificamos contextos de vida marcados por instabilidades que afetaram a
organizacdo familiar. Devido a situacdo de pobreza e dificuldades para criarem os filhos, as redes
familiares foram praticamente obrigadas a se afastarem de seus filhos, que passaram a ser criados
em outros nucleos familiares com os quais ndo possuiam vinculos afetivos. Esse afastamento foi
dificil, mas necessario, imposto pela situacdo de pobreza e configurado como a Unica alternativa
possivel de sobrevivéncia para que posteriormente a familia, na esperanca de melhoria de
condic@es de vida, pudesse reagrupar os seus membros. O alcoolismo esta presente como recurso
para lidar com tais dificuldades.

No caso dos entrevistados verificamos que o retorno a rede familiar de origem ocorreu sem
que os vinculos fossem afetados, embora nos depoimentos os entrevistados revelem o sofrimento
gerado e as lembrancas dolorosas marcadas por trabalhos forcados, longe dos pais e de uma
infancia que ndo foi efetivamente vivida. No processo de trabalho na Clinica de Cabeca e
Pescoco, acompanhamos e observamos alguns casos em que a separagdo entre 0s membros de
uma familia pode acarretar a ruptura de vinculos e o afastamento do nucleo familiar, trazendo
muitas vezes situagOes de risco social e de isolamento das pessoas em relacdo as suas redes

familiares.'®

13 Caso de usuério oriundo de Porto Alegre — RS, etilista e tabagista que vivia na rua no bairro de Copacabana, onde
trabalhava como guardador de carros ha mais de 20 anos. Contava com o suporte eventual de moradores de prédios
do local e perdera o contato com a familia que apresentava histéria de varios membros (filhos) desaparecidos e
alcoolismo, demonstrando a existéncia de ruptura de vinculos. As redes locais de apoio foram acionadas e
localizamos a rede familiar desse usuario em Porto Alegre, a partir do trabalho em rede envolvendo as politicas
publicas locais. Desenvolveu-se todo um trabalho em equipe em relagdo as condigdes fisicas, sociais e psicolégicas
desse usuario e dessa familia em relagdo ao desejo de uma possivel reaproximagao. Todas as redes foram envolvidas
considerando-se que 0 usuario precisava de suporte para continuar o tratamento. O mesmo retornou para a rede
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Valla et al (2005) reafirmam em suas andlises esse contexto de pobreza e a precarizacdo das
relagbes de trabalho em tempos de globalizagédo, e refletem o quanto essas questdes geram
rebatimentos nas relagcdes sociais e na organizacdo da vida de trabalhadores empobrecidos, visto
que essas pessoas se inserem num contexto de grande vulnerabilidade social que afetam as suas

relacOes e a sua propria saude.

4.3.2. Relagbes com a comunidade

As entrevistadas A e B citam que participam de igrejas evangélicas, mas a entrevistada A
frisa que a igreja é fora da comunidade enquanto a igreja da entrevistada B fica na comunidade
onde os freqlentadores se conhecem. A dimensdo religiosa marca a extensdo de novas
sociabilidades para além do espaco familiar. A igreja é vista como uma comunidade de irmaos.

No caso da Entrevistada A, a busca pela religiosidade é algo que marca uma sociabilidade
que estabelece novos vinculos ou fortalece outros ja existentes, com uma preocupacdo de que
essa sociabilidade ocorra fora da comunidade, pois prefere ter a sua vida particular preservada:
La na igreja eu fico sabendo das coisas, das conversas importantes... conheco pessoas
maravilhosas... que trazem uma li¢do boa pra gente”. Mas a0 mesmo tempo devido ao trabalho
em seu trailer de lanches na comunidade, através das vendas mantém um vinculo esporédico e
pontual com os moradores da comunidade. Acredita que essa interacdo é importante mas a vida
em familia precisa ser preservada: “Pelo tempo de convivéncia ha comunidade é evidente que a
gente conhece muita gente, mas ndo € aquela ligacéo... a gente chega... bebe cerveja e conversa,
mas nada de um na casa do outro!”*.

A busca por espacos de sociabilidade, reforca as analises de Simmel (2006) onde as
pessoas buscam um tipo de interacdo livre de todas as tensdes presentes na vida social. Cria-se
com isso um espacgo onde as trocas sociais se estabelecem na satisfagéo de se estar em contato
com o outro, pelo bem-estar que isso representa, sem COMPromissos que possam representar
obrigacGes ou ameacas. Seja pela religido ou por espagos comunitarios onde as relacbes se

estabelecem pelo prazer de ser estar junto para “beber uma cerveja e conversar” e nada mais, 0s

familiar, com todo suporte das politicas publicas locais em relagdo ao acompanhamento, adaptacdo e continuidade do
tratamento.
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espacos de sociabilidade podem conter vinculacbes de afeto maiores ou simplesmente
cumprirem papéis de satisfacdo imediata de pertencimento local.

Ja para a entrevistada B a busca pela religiosidade se deu pelo grande sofrimento em funcao
do término de um relacionamento onde ela precisava buscar forgcas para se manter viva o que
conseqiientemente fortaleceu amizades antigas e trouxe novas amizades. Sua narrativa apresenta
como nucleo a dor e o sofrimento causado por esse relacionamento. O fato de a igreja estar
situada na mesma localidade e as pessoas se conhecerem também traz aspectos negativos: “Eu
sentia que tinham pessoas na igreja que ndo me aceitavam ali... achavam que eu estava errada
de me separar... achavam que por conhecerem a familia dele ha mais tempo ele era o certo e eu
a errada, mas ndo sabiam dos meus problemas!”.

Mas também traz elementos que indicam a possibilidade de transformacdo nas relacdes a
partir da circulacdo das informacGes e sentidos que vdo se configurando envoltas em valores
sociais como a perseveranga, a permanéncia e a legitimagdo do espago coletivo. A partir desta
constatacdo as pessoas elaboram novos conhecimentos sobre si mesmos e 0S outros.

As relacdes podem, portanto, sofrer transformacdes de acordo com a postura dos membros
na rede, gerando aproximacao e reconhecimento de qualidades e caracteristicas individuais que se
replicam como valores do grupo. Nesse sentido a entrevistada complementa: “Eu fui firme e
continuei... e hoje elas estdo me olhando com outros olhos. Hoje me satidam com a paz de Deus,
perguntam se estou bem, dizem que estdo orando por mim... e antes nao era assim... até
chegavam a falar mal de mim”!

A vinculacdo nesse espaco de sociabilidade se fortalece nas relagbes positivas e na
possibilidade de ampliacdo dessas relacBes, mas no mesmo espaco também coexistem relacdes
negativas. O que acaba prevalecendo é a reafirmacdo do espaco religioso como sociabilidade
positiva onde se encontra forgas para seguir, mesmo que existam divergéncias de pensamento.
Segundo Sodré (2006) essas trocas sdo carregadas de uma construgdo simbdlica em torno do
significado de vinculagdo e de pertencimento social e a0 mesmo tempo contém em si uma
poténcia emancipatoria e de exercicio de liberdade para realizar novas escolhas na vida.

O entrevistado C refere que ndo possui vida comunitaria, apenas familiar... cita que vai a

igreja evangélica eventualmente e o espaco de suas amizades € o seu local de trabalho.
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4.3.3. Marcos pessoais e familiares

A entrevistada B refere a sua infancia como um periodo marcante em sua vida: “Eu andei
muito pelas casas das pessoas... elas diziam que queriam uma menina branca para criar, mas
ndo era... era para trabalhar, eu optei por isso por que minha mde sofria muito” assim coOmo 0
fim de um relacionamento de 11 anos: “Desabou o teto sobre a minha cabeca! Eu perdi o meu
‘eu’, sabe? Era uma pessoa que dizia que eu estava ficando velha, enrugada, com a cabe¢a
branca, ficando gorda... tive depressdo e fui para uma clinica psiquiatrica 2 vezes.”

Diante de situagcbes marcantes o trabalho e a religiosidade s&o recursos buscados. O
trabalho como necessidade de sobrevivéncia e como forma de reagir &s dificuldades da vida, de
manter a mente ocupada e como espago de interagdo com as pessoas. Para a entrevistada A: “O
trabalho é tudo! (...) Trabalhando vocé tem o seu dinheiro, vocé conversa com um, conversa com
outro, tem aquela ocupagdo, tenho muitos amigos!”

Depois da primeira semana apds a cirurgia a entrevistada A revela: “jd parti para o
trabalho... sou grata a Deus por isso... eu ndo sinto nada senhor! Obrigada por isso, com essa
idade toda tenho muito que agradecer por isso!” A entrevistada B fala de sua expectativa de
ficar boa e poder voltar logo ao trabalho: “Fico muito triste de hoje ndo poder estar
trabalhando... de vez em quando vou la visitar eles... almogo com eles... a gente brinca e passa a
tarde la (ar de saudade)!” A religiosidade aparece no discurso das entrevistadas A e B,
respectivamente, no sentido da existéncia de um espaco de sociabilidade e do prazer da
convivéncia em comunidade e também como uma forma de encontrar suporte diante das

situacGes marcantes e dificeis da vida.

“Hoje eu sou evangélica gracas a Deus e pela misericordia de Deus... Deus tem
me dado muita forga...tem 4 anos que eu me separei... COmegou a aparecer esse
problema no meu pescogo (referéncia ao cancer) e eu procurei a igreja...Essa
pessoa que eu me separei ndo gostou... ele disse que preferia me ver dangando
forr6 a noite a me ver numa igreja de crente. Eu me batizei e hoje sou crente

com a misericordia de Deus.” (Entrevistada B)

O entrevistado C refere como fatos marcantes as mortes da mae e principalmente a morte

do irmao mais novo, afogado no dia de natal. Todos da familia ficaram transtornados: “Foi uma
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coisa muito triste que aconteceu na nossa vida... Quando encontraram-no os siris ja estavam
comendo o corpo.” A vida com a nova esposa e a filha de 1 ano é algo positivo e marcante em
sua vida na atualidade.

Os fatos marcantes se revelam em rupturas no fluxo da vida que trazem consigo a
necessidade de uma readaptacdo e da busca de novos recursos para o enfrentamento da nova
situagdo. Seja com uma infancia que ndo aconteceu, pelo fim de um relacionamento amoroso,
pela internacdo em uma clinica psiquiatrica, pelo afastamento do trabalho, ou pela morte de entes
queridos. As situacGes marcantes estdo muito associadas a perdas e as dificuldades de lidar com

as mesmas.

4.3.4. Adoecimento e tratamento

Sobre o adoecimento por cancer os usuarios, cientes de seu diagndéstico, em suas falas
referem que a doenca surgiu de uma forma inesperada e que demorou algum tempo até que fosse
descoberto que era um cancer. Nesse processo citam a trajetoria em busca de tratamento com
muita clareza e apresentam guestionamentos sobre a demora para esclarecimento do diagnéstico
pela rede de saude, no entanto apds a descoberta e 0 encaminhamento para o INCA, consideram
que o tratamento comecou rapido. Sobre o adoecimento na familia, citam historias familiares de
pessoas com cancer. O pai da entrevistada B tem cancer de prdstata e a av0 paterna teve cancer
de utero, vérios familiares do entrevistado C faleceram com céncer, sua mée teve cancer nos
0ss0s. A entrevistada A ndo cita casos de cancer na familia. As situacdes de adoecimento, de
modo geral, sdo tratadas no interior da familia, onde os membros da familia se revezam no
cuidado necessario.

Além disso, um dos entrevistados (entrevistado C) refere a frustracdo de ter um plano de

salde que negou a realizacdo de seu tratamento sendo obrigado a procurar o servigo publico.

“(...) A doenga comegou com uma afta na boca e tomava remédio... ia ao
Hospital do Andarai e me davam remédio (...) Os médicos (fora do INCA)
falavam que néo era nada de mais... eu ndo ligava, por que eu acreditava neles...
e foi crescendo...eu acreditava nos médicos... eu era analfabeta e eles eram os

médicos... e deu no que deu...a dor aumentou e eu corri... enquanto eu tomava
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comprimido e passava, tudo bem... ndo sabia que chegar a esse ponto... A
situacdo foi se agravando e passou da lingua para a parte de cima (maxilar) e
isso foi a gota d*agua...foi feita a biopsia e encaminhamento pro INCA... Aqui

na mesma semana tudo se resolveu. (Entrevistada A)”.

“(...) Isso foi uma confusdo... fiz 3 cirurgias (fora do INCA) ¢ a lesdo ¢ no final
da lingua... O médico que me operou pela primeira vez, quando ele viu a
bidpsia ele levou um susto e disse: “vocé operou foi um cancer” ai ele mandou
analisar de novo a lamina e falou... vou encaminhar vocé para quimioterapia e
radioterapia... e depois vocé volta... Mas eu ndo consegui fazer em Volta
Redonda...ninguém me aceitou... me encaminharam para Barra Mansa e de 1a
me encaminharam para o INCA. A pessoa que me atendeu em Barra Mansa
ainda disse que eles poderiam ndo me aceitar por que ja tinha sido mexido e eu
fiquei muito nervosa... O médico no INCA ficou escandalizado disse que era
caso de policia... ©* Em Volta Redonda poderiam ter feito o tratamento de
guimioterapia e radioterapia, mas que eu ia ser examinada e se fosse um cancer
de assoalho da lingua, seria aqui mesmo (INCA) o tratamento”. E por incrivel

que pareca eles me seguraram aqui. Gragas a Deus! (Entrevistada B)”.

“(...) O dentista queria arrancar meus dentes e colocar dentadura... tinha dor de
dente... tenho pouco dente...ai eu fui arrancar e j estava um machucadinho...e
se agravou mais... voltei e a dentista disse que eu tinha que ter lavado com
listerine... e ai eu comprei e lavei e ndo adiantou nada. Ela ndo falou nada que
era cancer... Depois eu fui ao otorrino, ele olhou com aparelhos me mandou
fazer tomografia e ele falou o que era... eu tenho plano de satde e o plano nao
cobria o tratamento, 0 médico de cabega e pescoco na Barra da Tijuca me
encaminhou para o INCA. Estou comecando o tratamento hoje!” (Entrevistado

C)

Ao relatarem essa trajetéria em busca de diagndstico e tratamento, denunciam a demora
para atendimento dessas situagdes e o desconhecimento dos profissionais da rede basica de salde
para lidar com esses casos. Além disso, no decorrer dessa trajetdria, ao se depararem com 0
diagnostico, alguns constroem significados pessoais, associados a suas historias de vida para

explicar a doenca. Para a entrevistada A, o cancer é s6 mais uma luta que teve que enfrentar
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diante de tantas que teve na vida: “Muito trabalho, ter que cuidar das criancas pequenas, sair
para trabalhar... foi uma vida muito dificil N&o tinha ninguém pra olhar as criangas... ninguém
pra ajudar!” Refere que a forca para enfrentar as situacfes da vida vem da capacidade de
trabalhar: “Ndo me deixei abater por isso (doenga) ndo té nem ai pra ela! Agora ficar em cima
de uma cama... Trabalhar no trailer sem poder abrir uma garrafa! Ai eu morro! No caso da
entrevistada B, o cancer adquire o significado de correcdo, de ensinamento, de crescimento e
ainda diante de sua crenca religiosa, uma provacdo a ser passada: “ Ser provado para ser

aprovado!”*.

“(...) Eu falo com o meu psiquiatra... ele ficou até assustado quando eu disse pra
ele: Dr. Aristides... eu ndo tenho cancer... eu tive um ‘cancer’ na minha vida
durante 11 anos (referéncia ao ex-companheiro) que me maltratou... que dizia
gue eu estava enrugada, cabeca branca, velha... ele machucava meu coracéo...
além disso tudo, queria jogar minha alma no inferno! Esse cancer que eu tenho
no Meu pescoco...ndo...ele come a minha carne enquanto Deus permitir... mas
ele ndo machuca o meu coragdo, e nem pode jogar a minha alma no inferno.
Quando Deus quiser se for da vontade de Deus ele vai me libertar dele... Dr.
Aristides ficou olhando pra mim e disse...ah menininha...ele me chama de
menininha... E... td vendo que essa doenca fez bem pra vocé! Te fez crescer! E

eu falei... E isso! Dr. Aristides! (Entrevistada B)”.

Esses depoimentos demonstram uma elaborag¢do em torno do sentido de como identificaram
que havia algo, a principio simples de ser resolvido, e que foi avancando e se tornando algo
maior, visto que ndo se conseguia resolver por si s, até se depararem, depois de toda uma
trajetoria em busca de diagndstico e toda a construgdo subjetiva em torno desse momento, bem
como com as condic¢Bes concretas para acesso ao tratamento.

O significado atribuido ao cancer na narrativa da entrevistada B aponta que existem coisas
mais duras e dificeis na vida e que corroem e machucam o que pode haver de mais valioso nas
relagbes humanas: O coracdo e as emogdes. Nesse momento de sua narrativa, aprofundando o
sentidos em torno do cancer, a entrevistada refere que o cancer come a carne, mas ndo come o

coracao e nem o espirito.
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Nessas narrativas observamos que as experiéncias sdo trazidas & tona permeadas por
aspectos objetivos e subjetivos, como nos aponta Canesqui (2007) ao considerar que as pessoas
constroem significados para o adoecimento ao mesmo tempo em que tratam das preocupacdes
objetivas, relacionados ao acesso ao tratamento dentre outros fatores que podem trazer
implicacbes nesse momento de suas vidas. O medo da doenca, das alteragcbes corporais e das
sequelas que podem ser geradas, acrescidas das necessidades de reformulagéo de projetos de
vida, trazem a idéia de ruptura biografica do sujeito e das pessoas envolvidas no processo de
cuidado, que precisam entdo reorganizar suas vidas, criando conforme nos sinaliza Canguilhem
(1978) mecanismos de estabilizacdo e de normalizagéo da vida para lidar com a nova situacgéo.

O medo do tratamento é real e se torna mais ameacador se implicar em “corte” na regido do
rosto e do pescoco. Esse medo esteve presente quando a entrevistada A passou pela cirurgia, e a
filha presente revela: “a unica coisa que abateu ela foi quando soube que tinha que “cortar” o
rosto, ai 0 médico explicou que tinha 99% de chance de colocar o aparelho (traqueotomia), para
a respiragdo... ai ela comegou a chorar e se abateu”. A entrevistada B também refere medo, mas
associado ao uso de dispositivos € ndo ao corte em si: “ As trés vezes que eu operei ndo tive
medo... foi por fora... ndo senti dor...fui medicada... mas desta vez estou com um pouquinho de
medo... ndo sei como é a sonda...mas estou orando e tenho fé!” O Entrevistado C refere 0 medo
do “corte” e se sente aliviado do tratamento comegar com a proposta de quimioterapia e
radioterapia: “Dei gracas a Deus que vou fazer radioterapia e que ndo vou cortar logo... tomara
Deus que a quimioterapia e radioterapia resolve e ndo precisa cortar o rosto. Acho que é
isso...”

A esperanga é presente e viva nos relatos dos entrevistados, principalmente no relato dos
que estdo iniciando ou em curso de tratamento. A entrevistada B revela: “4 gente precisa ser
provado para ser aprovado. Eu creio que eu ndo vou morrer com essa enfermidade... O tempo
todo Deus disse pra mim que vai ser vitdria! Eu creio que eu tenho muita chance de vida ... e que
eu vou vencer. Isso serve de li¢do de vida e eu posso ajudar outras pessoas também.”

O entrevistado C demonstra preocupagdo e apenas sinaliza: “Daqui pra frente s6 Deus
mesmo”.

A entrevistada A projeta a esperanga de nunca precisar ficar em cima de uma cama: “Ficar
em cima de uma cama dependendo de alguém? De uma agua, de uma roupa, ficar aleijada e com

’

derrame... SO isso que pego a Deus, ndo ficar assim.’
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A alteracdo da imagem corporal por algum corte na face, ou pelo uso de dispositivos
(sondas e traqueotomia), é algo temido pelos usuarios de modo geral. No caso da entrevistada A
que apresenta um discurso centrado no papel desempenhado pelo trabalho na organizacao de sua
vida, com o avangar da idade teme ficar impossibilitada de se movimentar por conta de outras
situacOes de adoecimento que podem ocorrer com o envelhecimento e que podem impedi-la de
trabalhar, o que seria o fim de tudo. A entrevistada B, no entanto afirma que teme o corte, mas o
corte maior se deu em seu coracgdo, este sim ficou machucado com coisas da vida. Se preocupa
mais em ter que se adaptar ao uso de dispositivos do que com a possibilidade de corte em si. O
entrevistado C, tenso e muito preocupado com a possibilidade de corte no rosto, se sente aliviado

dessa possibilidade ter sido protelada com a proposta inicial de outros tratamentos.

4.3.5. Elos pessoais existentes e adquiridos

Os entrevistados A e C mencionam a familia como primeira referéncia para assisténcia e
suporte diante de situac6es dificeis da vida. Posteriormente citam amigos. Com o adoecimento as
redes que ndo sao familiares, se aproximam mais. O entrevistado C como esta iniciando o
tratamento no mesmo dia da realizacdo da entrevista relata o apoio dos amigos do trabalho e do
SUS de Angra (TFD) que ndo sabia que existia: “Os amigos do trabalho me ajudaram muito...
ajuda em dinheiro... fizeram lista para me ajudar por que eu estava sem dinheiro... eles sdo
muito meus amigos!”. Nos depoimentos A e C, verifica-se também como as redes existentes
(familiares e outras redes) se relacionam. No caso da entrevistada A, a familia participa, porém
de uma maneira reservada, sem muitas intervencfes. Os elos existem, mas ndao ha uma
convivéncia diaria, se encontram eventualmente quando ha algum acontecimento na familia,
comemoracgdes ou a morte de alguém.

A entrevistada A refere a igreja evangélica como espaco onde se faz amizades e possui
vinculos mais proximos e cotidianamente nutridos, mas em primeiro lugar a familia é sua rede de
apoio. “Todos se comunicam quando necessario!” Refere que tem amigos de fora da
comunidade: “Tem gente da prefeitura, deputados que me abracam e me dizem... minha velha! E

sa0 pessoas amigas mesmo, que ligam e marcam encontro e sdo fregueses tambem do trailer”.
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No caso do entrevistado C, a familia tem o seu papel definido, mas as outras redes de
amigos se destacam, visto que mesmo sem o compromisso firmado, se mobilizam para prestar
assisténcia, ajuda. Isso gera uma comocdo e surpresa, essa sociabilidade gratuita, sem
compromissos oficialmente firmados. Santana et al (2008) considera que essas redes dizem
respeito ao apoio funcional e qualitativo da relacdo, e esse apoio pode se dar ou néo.

A rede familiar é considerada como uma rede fixa, ou como denomina Santana et al (2008)
como uma rede composta de relacionamentos formais, que pode ser acionada em determinados
momentos, mas onde a convivéncia muito proxima as vezes ndo da certo. “As brigas fazem parte,
e onde tem esse ‘clima’, ndo é um clima tdo bom... ndo é um ‘clima social’”. Ja as outras redes
séo vivenciadas no cotidiano da vida, mas sem a preocupacao de se estabelecer compromisso de
familia: “A gente chega bebe cerveja e conversa, mas nada de um na casa do outro”!

Somente a entrevistada B menciona a rede de amigas existentes antes de entrar na igreja e
as novas amizades e pessoas que se aproximaram a partir da sua separacao e do seu adoecimento.
Essas relagdes se fortaleceram na igreja, pois as amigas ja mantinham relacGes de amizade, antes
mesmo desses acontecimentos.

Verificamos em sua narrativa o distanciamento da familia, a mée falecida, o pai que reside
em abrigo e a fragilidade de vinculos com o Unico irmdo que conhece. Ao mesmo tempo tem
consciéncia de que o pai teve outros filhos e que essa rede poderia ser maior, no entanto afirma
que ndo procura, pois ndo conhece essas pessoas, embora saiba de pessoas com mesmo
sobrenome que residem na mesma cidade.

Quando a familia ndo ocupa o papel central como uma rede fixa de apoio (relacionamento
formal), outras redes existentes podem assumir esse papel. Nesse caso, do depoimento da
entrevistada B, as redes de amigos da igreja e outros que véao surgindo nessa convivéncia, vao se
configurando ndo s6 a partir de sociabilidades sem compromisso, mas passam a agregar em Si
outros atributos como a certeza do apoio em situagdes dificeis e uma capacidade de mobilizacéo
para atender as necessidades de gerar apoio entre seus membros.

A entrevistada B Se sente surpresa por que foram surgindo novas pessoas se colocando
disponiveis para ajuda, até mesmo desconhecidos, no boca-a-boca das amigas e das amigas das
amigas, parece que as possibilidades de relagdes e apoio vao se ampliando: “Tem uma pessoa
que mora perto de mim que diz que vai me ajudar, mas ndo conheco... A Lourdinha (amiga) me

contou... é uma amiga dela... Deus tem colocado pessoas boas na minha vida!” A0 mesmo
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tempo, menciona que pelo fato da igreja ter fieis de toda a comunidade as pessoas tendem a
tomar partido da familia de seu ex-companheiro.

O julgamento sofrido por alguns membros da igreja foi real, mas acredita que aos poucos as
pessoas foram se surpreendendo, principalmente diante do adoecimento e da sua perseveranca e
na confianca e legitimidade daquele espago para fortalecimento diante de situacfes dificeis da
vida: “Depois que eu me separei... pelo testemunho que eu dei... as pessoas diante de um
problema as vezes se descabelam, fazem coisas que ndo deveriam por desespero, mas eu corri
para a igreja... e isso foi uma surpresa para as pessoas... Achavam que era so imediato e que
depois que passasse eu me afastaria da igreja. Estou na igreja ha 5 anos!”.

Sobre a interacdo com outros pacientes e familiares, somente a entrevistada A teve essa
vivéncia por ja ter passado pelas fases iniciais do tratamento e ter ficado internada para realizacéo
da cirurgia: “Todos trocam informagGes sobre a doenca... e falam... a gente vai sair dessa! Tem
uma pessoa que eu conheci aqui que de vez em quando eu ligo pra ela, fiz amizades boas aqui.
Falo por telefone e pergunto pelos pacientes delas... se esta tudo bem... Sdo pessoas que ficaram
internadas e acompanhantes.”

Verifica-se que existe uma interacdo baseada na troca de informacdes e de afeto, porém sem
necessariamente estar atrelada & idéia da criacdo de vinculos que possam significar a formacéo de

novas redes a partir do adoecimento.

4.3.6. Elos institucionais existentes e adquiridos

Os entrevistados ao tracarem a trajetoria em busca por tratamento, como mencionado
anteriormente, revelam a dificuldade em relacdo a definicdo diagnostica pela rede de salde e o
grande tempo que se passou até o inicio efetivo do tratamento. A chegada ao INCA é um
momento de tensdo e medo, mas também de esperanca de que as coisas possam ser rapidamente
resolvidas com perspectivas de cura. As expectativas sdo muitas e o contato com as informacgoes
e conhecimento da instituicdo e dos profissionais se inicia no primeiro contato. As informacdes e
a interacdo entre os profissionais e usuarios vao acontecendo aos poucos na medida em que novas
duvidas e questdes vao surgindo ao longo do tratamento. Esse primeiro contato pela narrativa dos
usuarios é muito significativo e representa a possibilidade de ocorrer um real acolhimento que

ndo tiveram na peregrinacdo pela rede de saude na ocasido do diagndstico.
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A entrevistada A menciona que depois que passou pela triagem (INCA) comecou a fazer 0s
exames e fez tudo na mesma semana e ja agendaram a cirurgia: “e eu estou aqui contando essa
historia... ontem fez um més que fiz a cirurgia. O que eles tinham que fazer eles fizeram, ndo
tinha outro jeito...”

A entrevistada B revela: “Eu gostei do tratamento... por que 0 médico esta até preocupado
comigo! Ele ligou para a Lourdinha (amiga) e pediu para eu comparecer na segunda-feira... E
depois ele ligou pro meu celular dizendo que estava a minha espera... isSO mexeu bastante
comigo! Ndo é todos os dias que a gente vé uma coisa assim!”

O entrevistado C mesmo entrando na instituicdo no mesmo dia da entrevista revela:
“Fomos bem recebidos... gostei do atendimento... Uma coisa bem organizada... sem
dificuldade.”

A apropriacdo de informacdes sobre o tratamento por parte dos usuarios entrevistados se da
desde o ingresso na instituicdo. As pessoas entrevistadas estdo em momentos diferentes do
tratamento, umas iniciando e outras concluindo as primeiras etapas. Os relatos, portanto sdo bem
diferentes. Alguns usuarios apresentam reflexdes mais aprofundadas sobre a vivéncia do
adoecimento (entrevistadas A e B) enquanto outros, por estarem iniciando o tratamento buscam
informacdes sobre a concretizagdo do tratamento e condigdes concretas para realizar 0 mesmo
tais como os recursos possiveis, definicdo da cobertura previdenciaria, bem como compreender as
mudancas na vida e na reorganizagdo familiar.

O entrevistado C se surpreende em relacdo aos direitos sociais que podem auxiliar ao longo
do tratamento. Cita 0 SUS de Angra (TFD) como ajuda, mas na medida em que entra na rede
institucional, no momento mesmo da entrevista sinalizamos que isso € um direito e ndo uma
“ajuda’que posteriormente no atendimento do Servigo Social tera as informagdes para acessar os
direitos sociais: “Mas a gente ndo sabia disso e ai gastamos muito dinheiro até chegar aqui!
Aqui me falaram que eu posso fazer um cartédo de passagem! Verdade? (passe livre)”.

Esse momento inicial de entrada na instituicdo esta bem claro nesse depoimento. Nele pode-
se constatar como acontece esse primeiro contato, permeado pela comunicacdo e pela troca de
informagdes. No caso desse usuério a apropriacao das informac6es de acordo com a sua realidade
adquirem um significado singular no sentido do que representam em termos de acolhimento e

apoio para continuidade do tratamento.
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4.3.7. Direito 4 saude

Esse item da pesquisa foi de dificil compreensdo, a principio pelos usuarios. Nas suas
narrativas, observa-se que a experiéncia se volta para a dimensao individual, no que se refere a
receberem informacg6es e um tratamento rapido, a tempo de uma possibilidade de cura.

Ao longo de suas narrativas a preocupacao centra-se na salide e em suas trajetdrias pessoais
no sentido do conhecimento produzido nesse percurso, € N0 maximo na possibilidade de
compartilhar a experiéncia com pessoas que passam pelo mesmo problema, visto que houve um
acumulo de conhecimento que deve ser divulgado, como auto-atribui¢do de uma “missdo”, numa
referéncia a terem passado por uma experiéncia e no sentido de agradecimento e contribuicdo &s
redes invisiveis e humanas, numa espécie de retribuicdo a protecdo recebida. Nesse aspecto,
visualizam-se 0os mecanismos de dadiva existentes no plano simbdlico das trocas sociais entre as
redes envolvidas.

Essas analises dos préprios usuarios ainda se apresentam sem uma problematizacéo sobre o
significado de direito voltado para a defesa de interesses comuns e forca coletiva para mudancas
em relacdo ao que possam identificar como problemas de uma coletividade. Na verdade ndo
conseguem visualizar essas questdes, por que focam na unidade as solu¢Bes dos problemas
individuais.

Os interesses sdo marcadamente individuais, ter a salde restabelecida e sua capacidade de
trabalho e retornar a vida normal, no maximo podendo compartilhar a vivéncia individual, mas
sem a compreensdo social dos interesses coletivos em relacdo a participacao politica e o controle
social, no campo do direito & sadde. Os usuarios entrevistados consideram que foram informados
sobre os seus direitos e os meios de exercé-los.

A nocéo de direito € o direito individual voltado, sobretudo para a preocupagdo no acesso a
recursos e coberturas que possam contribuir para continuidade do tratamento, diminuindo assim
0s seus impactos. A sociabilidade existente se pauta nas trocas sociais por sobrevivéncia, incluida

a dimens@o material e emocional para lidar com os acontecimentos da vida.
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4.4. Narrativa e “moral da historia”

Esse item ndo foi pensado como categoria de analise, mas devido ao tom das narrativas
conterem o sentido e um ensinamento a ser passado para outras pessoas, destacamos aqui, de
modo breve, a “moral de suas historias” como o ensinamento extraido e que deve ser contado aos
outros. Busca-se trazer aqui essa percep¢do da narrativa enquanto uma forma de intercambiar
experiéncias através da oralidade, onde a conclusdo, o que deve ser apreendido de toda a
narrativa compde a “moral da historia”.

Os entrevistados A e B, por estarem a mais tempo inseridos da rede institucional,
apresentaram em suas narrativas um alto grau de elaboracdo quanto & experiéncia de suas vidas e
o significado do adoecimento. Ao finalizarem seus relatos solicitamos que sintetizassem a “moral
da historia” contada por elas.

A entrevistada A afirma que diante da experiéncia narrada o imprescindivel foi: “A
bondade e o sofrimento... ndo olhar aquele que esta ‘sujo’...olhar para si proprio...se vocé puder
levantar ele da ‘sujeira’...vocé levanta...se ndo puder...olha pra vocé primeiro... (emogdo)”.
Diante de tantas dificuldades que teve na vida e convivendo também com as dificuldades dos
outros, encerra a entrevista lembrando que mesmo diante de condices tao dificeis, é preciso ser
forte e olhar para si mesmo em primeiro lugar, ndo se deixando afetar pelos problemas dos outros
e focando suas forcas na sua propria vida, nas suas necessidades de sobrevivéncia. Caso possa
ajudar, fortalecido, estara em condicbes de realmente fazé-lo, sendo o importante é seguir para
garantir a sua sobrevivéncia.

A entrevistada B reafirma o valor e a contribuigdo da religido e das amizades em sua vida,
marcando em sua entrevista a frase: “A gente precisa ser provado para ser aprovado”. Desse
modo, as dificuldades sdo uma prova. E fazendo uma retrospectiva em sua vida menciona que:
“Na minha infdncia eu ouvia pessoas erradas, confiava em pessoas erradas... eu pensava que
queriam o0 meu bem, e ndo era. A dificuldade de confiar nas pessoas... mas também tive muitas
amizades boas...Deus me ajudou a confiar nas pessoas certas. Ter uma religido é essencial!”
Para ambas o adoecimento é algo que faz parte desse contexto maior de vida e aprendizado
envolvendo as suas relagdes.

As narrativas que se cruzam na historia de vida da entrevistada A sdo carregadas de sentido.

A forma como organiza os fatos e acontecimentos de sua vida coloca o cancer em uma posicéo
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secundéria, considerando-o inofensivo perto da atitude de algumas pessoas que podem ser
devastadoras na histdria de vida de qualquer um.

As narrativas de acordo com Alberti (2010) nos informam sobre a realidade, nos ensinando
sempre algo mais sobre as experiéncias de vida. A conexdo com a igreja e com as amigas, além
da conexdo com a rede de intercessores do plano maior (Deus), revelam uma estratégia e uma
compreensdo de que ha uma mobilizacdo de recursos materiais e espirituais que geram protecao
para que os problemas sejam efetivamente enfrentados com éxito.

O desdobramento inevitavel dessa percepc¢do, € que ela gera fortalecimento individual e
conseqiientemente uma grande capacidade para superacdo das dificuldades, fato que causa grande
surpresa por parte das pessoas inseridas no mesmo meio social. A coletividade é afetada pelas
experiéncias individuais e passam a admirar e a respeitar a luta individual no contexto do grupo

social do qual fazem parte.
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5. Resultados

Os resultados preliminares desta pesquisa apontam para as seguintes questdes abordadas

pelos usuarios nas entrevistas:

1. A configuragdo das redes familiares e outras redes, seus fluxos e significados. Nas
entrevistas as redes familiares revelam o distanciamento principalmente ocorrido na fase da
infancia dos entrevistados, sem que iSSO ocasionasse, nesses casos especificos, o rompimento de
vinculos. A tendéncia de acolhimento familiar mesmo com vinculos esgarcados predomina. O
que reafirma que a familia continua assumindo o papel central como rede de apoio;

2. As redes de sociabilidade ndo ancoradas na familia e que se fundamentam em trocas
sociais sem compromisso consangiineo, eventualmente podem assumir um papel central no
suporte diante de uma situacdo de adoecimento; Os usuérios que apresentam relacionamento
distante da rede familiar, ou que perderam vinculos com a familia, se comunicam com estas
eventualmente, quando necessario. Ja as redes mais proximas composta por amigos, igreja,
trabalho, fazem parte do cotidiano e muitas vezes implicam no ndo comprometimento relacional
entre seus membros, no entanto podem assumir novas funcdes diante de situacfes extremas. O
que essas redes tém em comum, culturalmente construido, é o sentido de cuidado, onde se deve
conferir a atencdo e 0 ndo abandono através da valorizacdo das relagdes e dos lacos sociais. O
que vai variar € o conceito de obrigacdo em relacdo ao cuidado, que tende a se fortalecer
socialmente quando se trata das redes familiares, baseadas no vinculo consangiineo e de
parentesco.

3. A circulacédo de informacdes e sentidos nas redes também ocorre com base na postura
dos seus membros, através de mecanismos de permanéncia, perseveranga e reconhecimento, ou
seja, de valores individuais que se refletem no coletivo e que caracterizam a importancia da
dimensdo simbdlica nas relagdes sociais. As trocas sociais se ddo claramente no jogo simbdlico
entre o individual e o coletivo, onde valores séo reconhecidos nos membros da rede, promovendo
a mudanga de comportamentos, a elaboracdo de novos conhecimentos pelo grupo e a propria
legitimacdo do espaco ao qual pertencem;

4. A religido como suporte para compreender as relacdes entre as redes humanas e as redes

invisiveis (espirituais). O pensamento em rede e a protecdo que essa dimensdo relacional
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proporciona e transferida para o aspecto da religiosidade e da necessaria conexdo entre as redes
visiveis e invisiveis. Esse conhecimento relacional, fortemente presente na cultura brasileira,
promove a interligacdo entre redes o que fortalece a idéia de que a rede é geradora de protecédo
para o enfrentamento do adoecimento. Estar em contato com as redes na terra € uma forma de
garantia dos suportes necessarios para conduzir os desafios da vida, e se essas redes estiverem
conectadas com as redes invisiveis, as narrativas ganham forca em relacdo ao fortalecimento da
identidade em torno da certeza de resultados positivos e também para 0 que tiver que ser
enfrentado. Nas narrativas, a fé € o motor que promove esse didlogo e esta presente como
elemento chave para afirmar ou negar concepcdes que firmem o melhor modo para o
enfrentamento da doenca;

5. As narrativas também se configuram como um terreno de denuncia sobre a demora
existente entre o tempo para obter o diagnostico e o inicio do tratamento, como algo que pode
reduzir as chances de cura e que precisam. As trajetorias de busca por tratamento revelam em
todas as falas que esse processo poderia ter sido mais rapido. Pela falta de informacdo que
envolve os servicos de saude responsaveis pelo diagnéstico e também dos proprios usuarios por
desconhecerem os sinais da doenca. No entanto, ndo indicam caminhos para a formalizacdo de
uma denuncia de fato, no sentido da sua participagdo na mudanca dessa realidade.

6. O significado do cancer, contido nas narrativas, traz os aspectos individuais e coletivos
que envolvem o medo da doenca, a possibilidade de alteragdo da imagem corporal devido &s
intervencdes cirdrgicas e a ruptura de projetos de vida antes em andamento e que precisam ser
interrompidos em funcdo do gerenciamento do adoecimento. Ao mesmo tempo a coragem em
conceber o cancer como mais um fato, diante de tantos outros dificeis na vida que foram
superados e que, portanto, pode ser superado também. O leque de dificuldades enfrentados no
cotidiano dessa populacdo na luta pela sobrevivéncia é vasto. O cancer, com todo o seu estigma
social, se insere nesse contexto de uma forma menos focalizada. Por mais impacto que isso gere
na vida das pessoas e nas redes onde se inserem, esse, ndo pode ser o Unico foco, existem outras
questdes iguais ou mais importantes para a garantia da vida e da saude. A doenca é olhada sob
um prisma maior e administrada na interagdo com outras dimensdes da vida que apresentam
igual importancia, como as condig0es concretas de existéncia, que envolvem os atos de comer e

trabalhar para se manter vivo.
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7. O contato com a rede institucional se d& no momento do ingresso na instituicdo. Nas
entrevistas 0s usuarios se encontram em momentos diferentes de contato com a instituicdo. Esse
momento inicial é caracterizado pela busca na apropriacdo de informacgdes sobre o tratamento e
sobre os direitos sociais associados ao mesmo, ou seja, informacbes sobre a saude e
preocupac0es sobre as condi¢des concretas para efetivamente realizarem o tratamento.

8. O acolhimento como fator importante e decisivo no processo de interlocucdo entre as
redes de usuarios e a rede institucional. A forma como ocorre o acolhimento pode ser
determinante no processo de apropriacdo de informacdes, no fortalecimento da identidade dos
sujeitos e no exercicio da autonomia e participacéo no tratamento;

9. A experiéncia dos entrevistados em torno da superacdo da doenca, se volta para a
dimensdo individual. Este conhecimento pode ser compartilnado e socializado, porém nessa
percepcdo ndo ha ainda uma compreensao ampliada sobre a constituicdo do direito & salde e da
discussdo coletiva em torno da participacdo social e do controle social em saude. Muitos se auto-
atribuem uma “missdo” na perspectiva de participar da divulgacdo das suas experiéncias no
sentido de um compromisso como forma de agradecimento e contribuicdo as redes invisiveis e
humanas, numa espécie de retribuicdo a protecdo recebida, desta forma visualizam-se o0s
mecanismos de dadiva existentes no plano simbdlico das trocas sociais entre as redes envolvidas.

A percepcdo da dimensdo coletiva das experiéncias em torno da salde, da cidadania e da
constituicdo de novos direitos a partir das reais necessidades dos usuérios na interface com a rede
institucional e com outras redes de direitos ainda ndo aparece nas falas dos entrevistados.
Embora existam espacos institucionais para a discussdo coletiva® muitas vezes em fungdo do
grau de debilitacdo, fisica e emocional, provocada pela doenga, as dificuldades concretas para
que o tratamento ocorra - por mais recursos que sejam orientados e acessados - sdo grandes e

verifica-se que na dimensao do cancer seria necessario investir em novas condicfes de acesso da

14 Referéncia aos principais trabalhos de grupo realizados com os usuérios pelo Servico Social do HCI / INCA . Sao
eles: O grupo “Sala de Espera” realizado diariamente nos ambulatorios do instituto, em espago aberto com grande
circulacdo de pessoas, onde se trabalha de modo breve a socializacdo de informacfes na interacdo com 0s USUarios
sobre acesso a recursos e politicas publicas e o grupo semanal realizado com usuéarios de todo HCI / INCA
denominado “Encontros com o Servico Social” que tem como objetivo a discussdo coletiva sobre acesso,
acolhimento, direitos sociais, recursos institucionais, politicas publicas e o controle social em saide. O espago do
grupo “Encontros com o Servigo Social” é fechado e os usuarios sdo convidados para uma reflexdo sobre esses temas
trazendo a percepcéo da participacdo, da cidadania, da autonomia, na perspectiva do conceito de redes sociais. A
circulacdo de informacges e a rede de comunicagdo que se estabelece dentro e fora dos muros do hospital a partir
destas atividades buscam, além do acolhimento inicial, manter o usuario no centro do processo assistencial, onde este
é participante ativo das questes que envolvem a sua salde e o exercicio da cidadania.
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populacdo ao tratamento em melhores condi¢fes (diagnostico precoce com chances de
tratamento curativo) para que os canais de participacdo pudessem contar com a participacdo
efetiva sobre as construc@es sociais e coletivas no &mbito do direito a saude.

Como uma primeira aproximacdo da realidade de vida das pessoas com cancer de cabeca e
pescoco, esta pesquisa revelou os conhecimentos e percep¢des dos USUArios nas suas interacdes
sociais, que ocorrem nos seus contextos de vida e de que forma, na interface com a rede
institucional, se apropriam de informacdes e contetdos, elaborando novos conhecimentos e
percepcOes sobre o significado do adoecimento em suas trajetdrias de vida numa perspectiva de
autonomia e liberdade.

O processo de informagédo e comunicacgdo evidencia como o conhecimento pode se tornar
libertador para o individuo e para o grupo social ao qual pertence. Segundo Soares e Camargo Jr.
(2007) essa autonomia construida através das relacfes é inseparavel das redes sociais humanas e
0 cuidado em rede permite o fortalecimento da identidade e da autonomia dos sujeitos
envolvidos. A salde esta intrinsecamente ligada ao cuidado no sentido de cuidado de si e dos
outros, ou seja, no sentido da compreensdo da rede como um exercicio de cuidado e de cidadania.

Esses resultados trazem elementos importantes também para a rede institucional no sentido
da necessaria aproximacao com a realidade dos usuarios e suas percepcdes sobre 0 processo

assistencial, de modo a embasar futuros atendimentos, estudos e intervenc¢des na clinica.
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6. Considerac0es finais

A necessaria compreensdo da realidade da populacdo atendida na clinica de cabeca e
pescoco e a configuracdo de suas redes sociais, levaram a realizacdo desta pesquisa. As
entrevistas trouxeram elementos sobre a apropriacdo de conhecimentos ao longo do tratamento, a
importancia do acolhimento pela equipe de salde no processo de autonomia dos usuarios, onde
pelo fluxo de informacdo e comunicacdo o conhecimento produzido pelos usuarios nesta
experiéncia ganha um sentido que gera fortalecimento individual e social no processo de
tratamento. As narrativas revelam como histérias de vida dificeis (alcoolismo, abandono,
homossexualismo, violéncia, depresséo, cancer) foram enfrentadas e transformadas em solucao,
em aprendizado, a partir de um compartilhamento em suas redes sociais, principalmente através
dos elos familiares, ou outros possiveis que geraram apoio e suporte para seguir.

Conforme dados e percepc@es construidos no processo de atendimento na clinica verifica-se
que da populagéo atendida, os homens sdo os mais afetados pelas patologias de cavidade oral e 0s
gue mais apresentam redes sociais fragilizadas, estando, portanto mais vulneraveis em relacdo a
possibilidade de suporte e apoio durante o tratamento. Como o caso citado anteriormente, do
usuario morador de rua oriundo de Porto Alegre-RS e tantos outros que parecem muito proximos
dessa realidade e que apresentam caracteristicas muito similares.

Porém, o foco desta pesquisa se concentra nas construcdes em torno do conceito de redes
sociais, seus processos de funcionamento, suas relacbes com a rede institucional de cuidados e
suas influéncias enquanto geradoras de apoio que significam a efetivacdo de suporte no caso do
adoecimento crénico por cancer.

Nos depoimentos dos usuarios verifica-se que as redes familiares, quando existentes, séo
consideradas como o primeiro elo social, mesmo que, afetadas por turbuléncias da vida, os lagos
familiares trazem em si um significado de compromisso consangiiineo. Sendo assim, a familia é o
apoio primario e mesmo que nao esteja tdo proxima participando ativamente do cotidiano da vida
ela representa uma especie de vinculo fixo estabelecido pela estrutura de parentesco. Trata-se de
um tipo de sociabilidade que envolve o compromisso parental.

Além da rede familiar, outras redes séo tecidas ao longo da vida. No caso especifico desta
pesquisa verifica-se que quando ndo ha familia, ou quando esta existe, mas o0s vinculos familiares

se encontram rechagados, as outras redes existentes podem adquirir nova dimensdo ou outras
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podem se formar. Essas redes apresentam como caracteristica uma sociabilidade marcada pelas
trocas sociais de outra natureza, onde geralmente ndo se encontram presas a COmMPromissos
formais. Porém na auséncia da familia, estas redes podem assumir um papel central que envolve
ndo s6 uma sociabilidade pelo prazer das trocas sociais, de acordo com as consideracdes de
Simmel (2006), mas também podem se constituir como apoio fixo, um porto seguro, em situacoes
dificeis da vida. Agregam desta forma acBes de compromisso e protegéo. *°

Na situacdo em que se perde a referéncia das redes familiares, de acordo com 0 momento de
vida das pessoas, estas podem ser acionadas ou ndo. As redes, ao serem acionadas, podem
caminhar para uma possivel reaproximacao entre os membros de uma familia, isso vai depender,
em muitos casos, das histdrias de vida envolvidas. Diante disso, essa reaproximacdo podera
ocorrer ou nao, por motivos que podem envolver ambos os lados. Mesmo assim, a tendéncia de
acolhimento familiar mesmo com vinculos esgarcados predomina. O que reafirma que a familia
continua assumindo o papel central como rede de apoio.

Nas entrevistas verifica-se que as redes ndo-familiares, que envolvem sociabilidades pela
igreja, amigos, trabalho, samba e outros, podem estar mais préximas do que a rede familiar como
um todo. Por estarem préximas e nutridas por afetos e afinidades tecidos no cotidiano,
apresentam uma certa plasticidade, podendo assumir papéis considerados social e originalmente
da familia. De acordo com Fontes (2012), as redes egocentradas, familiares ou ndo familiares,
mas centradas no cuidado a um sujeito se ancoram na idéia de vinculo e do dever de cuidar de
pessoas queridas.

A circulacdo de informacdes nas redes se da com base nas trocas simbdlicas onde a postura
individual, tendo como referéncia valores sociais, dos membros de uma rede se reflete na
configuracdo coletiva das relacdes. As relagdes se modificam a partir das trocas e dos

mecanismos de reconhecimento, permanéncia (respeito as regras da rede) e perseveranca que

13 0 caso de uma mulher, de 56 anos, atendida na clinica, com lesdo de lingua, etilista e tabagista, sem filhos, com
lagos rompidos com a familia, teve sua casa perdida em um incéndio ocorrido em uma favela do Rio de Janeiro. Sem
0s seus pertences, documentos, e emprego, foi viver embaixo de um viaduto da cidade, nas redondezas da favela
onde morava. Foram estabelecidos contatos com a rede de politicas pdblicas e orientamos a mesma quanto a recursos
gue poderiam auxiliar na continuidade do tratamento. As instituicdes passaram a fazer o acompanhamento, porém a
usuéria nao desejava sair do local com medo de ndo receber indenizacao pelo incéndio. Alguns grupos de pessoas
moradoras da localidade se sensibilizaram com a situacdo e passaram a fornecer suporte, porém as relagdes pareciam
conflituosas o0 que gerava preocupacdo da equipe em relacdo a continuidade do tratamento, no entanto mesmo em
situacBes tdo adversas nunca interrompeu ou abandonou o tratamento. Verifica-se que mesmo diante de uma
vulnerabilidade que poderia comprometer o tratamento, essas redes eventuais e permeadas ora por entendimentos e

ora por desentendimentos, tiveram um papel significativo no apoio a essa pessoa.
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podem culminar na legitimacdo individual e coletiva, ou no afastamento e rompimento dos elos
que estejam fora desses principios e regras. Para Martins (2011) essas trocas sociais produzem
efeitos sobre os comportamentos e destes sobre as estruturas.

Nesse sentido, as consideracGes de Marteleto (2010) apontam que as redes sociais se
movimentam alicergadas em constru¢Ges em torno da informacdo e da comunicagéo, ou seja, nas
possibilidades de aprendizado, de trocas de conhecimento e na agdo coletiva dos individuos em
rede,que consistem ndo s6 nas caracteristicas individuais das pessoas, mas nas suas relacées, nos
elementos presentes nessas relagdes, nas transformacGes que Se operam nesse Processo e
perceber os efeitos que se produzem nos comportamentos individuais em fungdo desse
movimento.

No contexto de adoecimento, a sustentacdo das relacdes e dos elos é algo buscado pelos
entrevistados. Articulam relacdes antigas e recentes, estabelecendo uma coesdao que pode
sustentar momentos de instabilidade. O cuidado em rede, através de trocas reciprocas em muitos
casos lideram esse modo de relagéo.

O interesse se volta para estabelecer o equilibrio, através da reorganizacdo possivel diante
do que causa uma certa “desordem”. Essa reorganiza¢do implica na constru¢ao de significados e
condutas sobre o que deve ser feito. Os entrevistados sugerem alguns cuidados e condutas que
podem auxiliar na reorganizacao objetiva e subjetiva diante do adoecimento, tais como: N&o se
relacionar com certas pessoas, cuidar da sua vida, aprender a confiar nas pessoas certas, buscar
uma orientacdo religiosa onde se agarrar para nao sucumbir por caminhos tortuosos... Ter fé em
Deus!

O adoecimento nessa perspectiva se coloca como um novo acontecimento que admite uma
nova analise de trajetoria de vida, agregando novos elementos e percepgoes.

Quando as relagbes em rede sdo feridas, ou ocorre o distanciamento das mesmas, as
possibilidades de ruptura de relagdes parecem maiores, como acontecem com 0S casos de
isolamento social, onde as pessoas passam a morar sozinhas e se isolam de suas redes de relacéo,
nesse caso, principalmente da familia. Mesmo assim verifica-se em muitos casos a possibilidade
de reconfiguracdo dos elos da rede, pois diante de uma situagdo de adoecimento onde é
necessaria atengdo e cuidado, estas, por apresentarem como caracteristica uma certa plasticidade,
admitem a tendéncia de manterem-se fiéis ao seu modo de funcionamento pautado na

solidariedade.
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Essas andlises sdo atravessadas por 2 aspectos que ndo podemos deixar de mencionar: Os
entrevistados mais antigos na instituicdo j& tiveram tempo para a consolidacdo de um
conhecimento e uma seguranca em relacao aos profissionais, quando demonstram nas suas falas o
acolhimento institucional em um momento em que estavam esgotados e a importancia disso para
se criar a confianca e a abertura em relacdo as informac0Oes, sobretudo na abertura de suas
historias pessoais, huma perspectiva de troca de informagdes no processo de atendimento da
clinica.

No caso do entrevistado que ingressou na rede institucional no mesmo dia da entrevista,
identifica-se uma busca por compreender a dindmica e as informagdes iniciais. O usuario ainda
ndo consegue tecer elaboragdes e construgdes de significados em torno disso, talvez ainda pelo
pouco tempo de insercao na rede institucional. O tempo constitui uma variavel significativa para
a compreensdo da trajetéria dos sujeitos nas redes sociais e para a percep¢do dos modos de
apropriacéo da informacéo e elaboragédo de conhecimento sobre a experiéncia do adoecer.

As entrevistas conferem a cada acontecimento narrado um lugar especifico, um significado
e um sentido que constroem para explicarem a estrutura e configuracdo de suas vidas no
momento, onde passado e presente dialogam dando sentido a realidade.

No caso da entrevistada B, observa-se como ndcleo em sua narrativa, a dor e o sofrimento
causado por um relacionamento que terminou. Seu relato de vida gira em torno desse fato, onde
agrega outros acontecimentos, passados e recentes, dentre eles o préprio adoecimento. Essa
forma de organizar o processo de informacdo e comunicacdo, contido nas narrativas, € rico em
detalhes em torno das motivacdes que levaram essas pessoas a selecionarem fatos, destacarem
alguns e isolarem outros. Essa entrevistada pouco se refere a rede familiar como uma referéncia
em sua vida, visto que houve um afastamento de modo que a familia ndo é a rede de apoio e
suporte nesse momento de tratamento. A rede de amigas da igreja e outras pessoas que vao se
solidarizando com a sua situacdo, assumiram o papel central de cuidados e assisténcia.

O trabalho de campo revela de que modo operam 0s mecanismos de informacdo e
comunicacdo em saude no processo de ressignificacdo das experiéncias vividas por essas pessoas,
sendo o adoecimento um momento de suas vidas que traz essa possibilidade de elaboracéo de
novos conteddos e valores. A construcdo de conhecimentos pelo sujeito se da na interface entre o
aspecto subjetivo e as interagdes sociais no seu cotidiano, o que amplia a sua possibilidade de

construir novas formas de lidar com os desafios impostos na sua trajetdria.
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Esse exercicio infocomunicacional possibilita ao sujeito ampliar seu leque de analise e suas
possibilidades de escolha, assumindo novas posturas e rejeitando outras, o que contribui para
ampliar a autonomia e o fortalecimento da sua identidade. Essa experiéncia no caso das mulheres
se processa quando elas afirmam que precisam estar fortes para entdo poderem ajudar alguém:
“Eu creio que tenho muita chance de vida e que eu vou vencer... mas isso serve de ligdo de vida e
eu posso ajudar outras pessoas também”.(entrevistada B). “Ndo olhar para aquele que estd
sujo... olhar a si proprio... se vocé puder levantar ele da sujeita, levanta... se ndo puder... olha
pra vocé primeiro”. (Entrevistada A). Isso demonstra o potencial de desdobramento dessas
experiéncias pessoais na transformacéo das relagdes sociais e do meio social.

Outro aspecto € que na experiéncia do trabalho na Clinica de Cabeca e Pescoco, como ja
abordado em capitulos anteriores, os homens sdo os mais afetados pelo cancer de cavidade oral
assim como h& um grande nimero de casos de homens que ficam mais vulneraveis diante do
adoecimento devido a fragilidade ou isolamento de suas redes sociais, fator que representa riscos
no sentido das dificuldades de cuidado e ameaca na continuidade do tratamento.

Estudos futuros poderiam investigar essas evidéncias em torno das questdes de género
envolvidas na configuracdo das redes sociais dos usuarios da Clinica de Cabeca e Pescoco. Além
disso, a extenséo da pesquisa para o universo dos profissionais possibilitaria a aproximacgdo maior
com as narrativas desse grupo tdo importantes para a ampliar a compreensdo dos processos info-
comunicacionais entre usuarios, profissionais e 0 servi¢o de salde.

Todos esses significados presentes na vida social, 0 conhecimento dos usudrios, suas redes
sociais e as possibilidades de ampliacdo de informacdo e comunicacdo em torno da experiéncia
do adoecimento e o lugar conferido a esse fato diante do contexto maior de vida, séo
determinantes na construcdo de projetos de intervencdo pautados na singularidade das realidades
e das histdrias de vida dos sujeitos envolvidos.

Conclui-se que as redes sociais dos usuarios desempenham um papel fundamental na
garantia de cuidados e de protecdo social e apresentam um potencial articulador de informacdes
que pode se ampliar na medida em que a rede institucional se abre para a perspectiva de um
acolhimento efetivo, a partir do momento em que o usuario chega ao hospital, compreendendo as
singularidades desses sujeitos, suas historias de vida e identificando os elos e vinculos sociais
existentes e que podem ser religados ou construidos mediante a necessidade de cuidado e

assisténcia.
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A pesquisa aponta que o conhecimento produzido em rede pelos usuérios sinaliza que o
acolhimento pode ser determinante na forma como o usuério e suas redes sociais abracam o
tratamento. A porosidade entre as redes, tdo presente na narrativa dos entrevistados A e B, é vista
como a abertura necessaria para a circulagdo do novo (novas pessoas, novos acontecimentos,
novos elos).

Essa porosidade ou essa area limitrofe entre as redes pode gerar novos elos, fortalecendo
mecanismos de co-participacdo e de co-responsabilizacdo entre as redes dos usuarios e as redes
institucionais, reduzindo a hierarquizacdo das relacdes. Portanto, se o acolhimento ocorre
levando-se em conta a realidade social dos usuarios, seu conhecimento e suas redes de relagdes
logo quando esse usuario chega ao hospital, mais rapido se dara a aproximacao entre as redes e
conseqiientemente o fortalecimento de elos, autonomia e liberdade, além da garantia de cuidados
e protecdo necessarios. Citando esse aspecto Stotz (2009) refere que as redes sociais configuram
um processo coletivo de organizagdo que pode contribuir para a consolidacdo de novas formas de
relacdo entre sujeitos, grupos sociais e a estrutura dos servigos de salde.

No caso particular da Clinica de Cabeca e Pescoco, verifica-se 0 movimento de
profissionais na busca e troca de informacdes em equipe, 0 que caracteriza uma forma de
comunicacdo fundamental para potencializar o trabalho em rede. Porém, esse movimento
encontra-se ainda fortemente vinculado a uma necessidade resolutiva do servigo acrescido a uma
certa sensibilidade diante do sofrimento humano, sem conter ainda uma apropriagdo coletiva
acerca da realidade social dos usuérios atendidos e de suas reais demandas diante do
adoecimento cronico e de suas inumeras implicacdes. Essas analises configuram uma abertura
possivel para a problematizacdo das questdes presentes no cotidiano da clinica, mesmo diante
desta lacuna entre a forma como se estrutura 0 servico e 0s interesses e necessidades dos

USUArios.

“Q carater de resolutividade e de produtividade que atende a 16gica do mercado
e a estrutura hospitalocéntrica que define os processos de trabalho em salde
tém se constituido em obstaculo para o fortalecimento da autonomia coletiva
dos diferentes atores na salde, que buscam uma assisténcia equanime, o
acolhimento com qualidade e singularidade. Torna-se, pois, um desafio para o0s
profissionais responderem as demandas objetivas e subjetivas do adoecimento

por céncer, reveladas no cotidiano das instituicdes e das equipes de salde;
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identificando as representacfes sociais do cancer que podem muitas vezes
determinar e reafirmar sua condi¢do de vida ou criar estratégias necessarias
para seu enfrentamento”. (SANTOS et al, 2012)

As informacgOes levantadas por esta pesquisa podem fundamentar novos projetos de
pesquisa e de intervencdo. Os fluxos de comunicacdo e informacdo quando melhor
compreendidos pela rede institucional podem significar alteracbes significativas no processo
assistencial, reforcando a perspectiva de intervencdo que inclua a realidade social e as
necessidades reais de protecdo e cuidado. Desse modo, o usuério € efetivamente colocado
enguanto co-participante no centro das abordagens e decisdes da equipe de salde. Nesse aspecto,
Pinheiro e Luz (2003) confirmam que a idéia de redes sociais nos remete as elabora¢des tedricas
acerca do conceito de integralidade em saude.

Os dados trabalhados pela pesquisa podem contribuir para que as equipes de salde possam
para além de seu conhecimento técnico, se lancar e transitar em zonas diferentes de conhecimento
que podem favorecer intervencdes criativas considerando a diversidade presente na realidade
social em nosso pais e a0 mesmo tempo as singularidades envolvidas em cada atendimento. Essa
circulacdo de conhecimentos é algo vital no processo de assisténcia em salde. Faz fluir

informacdo, comunicacao, participacdo e cuidado.
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Anexo A - Roteiro de entrevista

1. Antecedentes:

Idade

Género

Escolaridade

Local e tempo de moradia

Situacdo familiar: solteiro; casado; separado; outra?

Composicgéo familiar: pai e mée vivos?; filhos; companheira /esposa? Outros familiares?
Insercdo na comunidade: participou ou participa de igrejas ou de grupos?

Situacdo de trabalho: tipo de atividade; onde ja trabalhou? Que tarefas exerceu?

Relac6es familiares: (orientar as questdes de acordo com a resposta sobre composicao familiar)
Relag6es no trabalho: (orientar as questdes de acordo com a resposta sobre situacdo de trabalho)

2. Marcos pessoais e familiares: Fatos que gostaria de destacar em relacdo a sua vida (vocé e sua
familia - Sua infancia, lembrancas, juventude, idade adulta)

3. Adoecimento: SituacGes de adoecimento, percep¢des sobre salde e doenca, surgimento da
doenca; Como surgiu situacdo de adoecimento? O que acha que pode ter contribuido para isso?
O que fez quando soube que estava doente? Conhece seu diagnostico? Ja teve pessoas doentes na
familia? Como foi isso para vocé?

4. Tratamento: Trajet6ria para iniciar o tratamento, chegada a instituicdo, compreensdo do
diagnostico e do tratamento; (Como foi a busca por tratamento? Até chegar ao INCA? Antes de
chegar na instituicdo recebeu apoio de alguém? Quem)?

5. Busca de auxilio, apoio e informacdes;
Que informacdes teve sobre o tratamento? Com quem teve essas informagfes? O que considera
sobre as informac0es recebidas?

6. Elos pessoais existentes e adquiridos: pessoas mais proximas — Essas pessoas continuam sendo
as mesmas? Pessoas que se aproximaram/ apoiaram nesse processo? Pessoas que mais se
destacaram como suporte a apoio para o tratamento? Relag¢fes construidas com outros pacientes
e familiares? Que tipo de apoio recebeu no seu trabalho? Conseguiu criar novos vinculos a partir
do adoecimento? Quais?

7. Elos institucionais existentes e adquiridos: E no INCA como foi recebido? Com quem falou?
Se sentiu apoiado? Em que momento se sentiu mais apoiado ou menos apoiado? Encontrou
dificuldades? Quais?

8. Direito & salde: Vocé recebeu alguma informacao para exigir seus direitos em relacdo ao seu
tratamento? Quem o informou, de onde partiram tais informacgdes? Nessa trajetoria, participou ou
teve contato com entidades de mobilizacdo de pacientes? Como percebe a relagdo da instituigéo
com 0s seus usuarios? VVocé acha que poderia ser diferente? O que poderia sugerir nesse sentido?



114

Anexo B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Conforme os principios éticos e legais exigidos pela Resolucao n® 196/96, do Conselho
Nacional de Saude / Ministério da Saude)

Eu, usuério matriculado no HCI / INCA
na clinica de cabeca e pescoco, RG n° , matricula :
concordo em participar da pesquisa “Redes sociais de pessoas com cancer: um olhar sob o
prisma da informacdo e da comunica¢do em saude” a ser realizada no ano de 2013 nas
dependéncias do hospital. Esta pesquisa busca estudar as redes de relacGes de pessoas com
cancer de cabeca e pescoco, buscando entender como as pessoas se apropriam de conhecimentos
sobre 0 adoecimento e o tratamento e como se articulam nestas redes para dar suporte ao usuario.
A pesquisa sera realizada em local reservado. Autorizo a gravacdo da entrevista, inclusive, no
caso de ser necessario mais de um encontro para a conclusdo da mesma, e tendo garantido o
anonimato. Autorizo também a publicacdo das entrevistas devido ao valor social agregado na
historia oral.

Nada sera cobrado e nem haverd gastos nem riscos sobre sua participacdo na pesquisa, bem
como ndo estéo previstos ressarcimentos ou indenizagoes.

Vocé ficara com uma via deste termo, e em caso de ddvida poderd entrar em contato com a
pesquisadora responsavel.

Confirmo que a pesquisadora responsavel Fabiana Felix Ribeiro explicou-me 0s objetivos desta
pesquisa, bem como a forma de participagéo.

Li e compreendi este termo de consentimento, e, portanto, concordo em participar, ciente de que
a qualquer momento posso retirar minha autorizacdo sem danos a pesquisa.

Rio de Janeiro, de de 2012.

Assinatura:
Telefone:
Contatos:

Fabiana Felix Ribeiro (pesquisadora)
Assistente Social HCI / INCA
Mestranda ICICT / FIOCRUZ
e-mail: fafelix2@uol.com.br
telefones: 9441-7654

8728-3488
Comité de ética em pesquisa EPJV / FIOCRUZ
Av. Brasil 4365 Manguinhos Rio de Janeiro
Telefone: 3865-9797 e-mail: cep@fiocruz.br

Comité de ética em pesquisa INCA
Rua do Resende, 128 - sala 203, telefones
(21) 3207-4550 ou 3207-4556, email: cep@inca.gov.br
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