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Resumo

Introdugao: Trata-se de uma abordagem sobre os impactos do processo de tratamento da leucemia linfobl4stica aguda (LLA) na vida
social dos individuos a partir de sua inser¢ao no mundo do trabalho. Objetivo: Problematizar as repercussoes sociais do tratamento da
LLA, identificando de que maneira a inser¢io no mercado de trabalho (formal ou informal) impacta no processo de tratamento no mbito
do Sistema Unico de Satde (SUS). Método: Estudo qualitativo com anilise critico-reflexiva a luz do referencial tedérico do materialismo
histérico-dialético. A pesquisa se deu por meio de um roteiro de entrevista semiestruturado aplicado a nove pacientes adultos em tratamento,
considerados ativos para o mercado de trabalho. Resultados: Foi identificado o perfil dos participantes do estudo com base em dados
sociodemograficos que refletem uma predominéncia de jovens em situaco de restri¢io financeira e dependéncia de familiares em diversos
Ambitos da vida. A partir da andlise das entrevistas, foram elucidados tanto a condi¢o de trabalhador dos individuos durante o processo de
tratamento oncoldgico como os impactos oriundos da precdria inser¢io no mercado de trabalho na atual conjuntura politica, econdomica
e social que vem conformando a fragmentacio das politicas publicas. Conclusao: Foi possivel compreender como as crescentes e, ainda,
as mais recentes mudancas na divisio sociotécnica do trabalho tém contribuido para o aumento das disparidades sociais existentes e,

principalmente, o quanto tal contexto toma uma dimensao singular e alarmante no 4mbito do tratamento oncolégico.
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Abstract

Introduction: This is an approach on the effects of the acute lymphoblastic
leukemia (ALL) treatment process, considering the impacts on the social life
of individuals coming from their insertion in the world of work. Objective:
To problematize the social repercussions of the treatment of ALL, identifying
how the form of insertion in the labor market (formal or informal) impacts
on the treatment process within the Brazilian Unified Health System (SUS).
Method: This is a qualitative research with critical-reflexive analysis based on
the theoretical referential of historical-dialectical materialism. The research
was conducted through a semi structured interview script applied to nine
adult treatment patients considered active for the labor market. Results: The
profile of the study participants was identified based on sociodemographic
data that reflect a predominance of young people in situations of financial
restraint and family dependency in different areas of life. Based on the
analysis of the interviews, it was possible to elucidate the worker status of the
individuals during the oncological treatment process and the impacts of the
precarious insertion in the labor market in the current political, economic
and social conjuncture that have been shaping the fragmentation of public
policies. Conclusion: It was possible to understand how the crescents and
even the most recent changes in the sociotechnical division of labor has
contributed to the widening of existing social disparities and, above all,
to the extent to which such a context takes on a singular and alarming
dimension in the context of cancer treatment.
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Resumen

Introduccién: Se trata de un enfoque sobre los efectos procedentes
del proceso de tratamiento de la leucemia linfobldstica aguda (LLA),
considerando los impactos en la vida social de los individuos oriundos de su
insercion en el mundo del trabajo. Objetivo: Problematizar las repercusiones
sociales del tratamiento de la LLA, identificando de qué manera la forma de
insercién en el mercado de trabajo (formal o informal) impacta en el proceso
de tratamiento en el 4mbito del Sistema Unico de Salud (SUS). Método:
Estudio cualitativo con andlisis critico-reflexivo a la luz del referencial terico
del materialismo histérico-dialéctico. La investigacién se dio por medio
de un guién de entrevista semiestructurado aplicado a nueve pacientes
adultos en tratamiento considerados activos para el mercado de trabajo.
Resultados: Se identificé el perfil de los participantes del estudio en base a
datos sociodemogrificos que reflejan un predominio de jévenes en situacion
de restriccién financiera y dependencia de familiares en diversos 4mbitos
de la vida. A partir del andlisis de las entrevistas fue posible elucidar la
condicién de trabajador de los individuos durante el proceso de tratamiento
oncolégico y los impactos oriundos de la precaria insercion en el mercado
de trabajo en la actual coyuntura politica, econdémica y social que vienen
conformando la fragmentacion de las politicas piblicas. Conclusién: Fue
posible comprender cémo las crecientes y, atin, los mds recientes cambios
en la divisién sociotécnica del trabajo han contribuido al aumento de las
disparidades sociales existentes y, sobre todo, cuanto tal contexto toma una
dimension singular y alarmante en el contexto del tratamiento oncolégico.
Palabras clave: Trabajo; Salud; Oncologfa Médica; Leucemia; Servicio
Social.
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INTRODUCAO

Este estudo debruca-se sobre a temitica do Trabalho
e Adoecimento problematizando as repercussées sociais
oriundas da configuracio do trabalho na sociedade
capitalista contemporinea e os impactos do tratamento
da leucemia linfobldstica aguda (LLA) na vida social dos
individuos. Objetivou-se a andlise e a compreensio dos
efeitos do processo de tratamento da LLA oriundos da
forma de inser¢ao dos individuos no mundo do trabalho,
considerando, ainda, a sua inser¢io econdmica e social.

A atuagao do Servico Social na clinica de Hematologia
do Hospital de Cancer I (HCI), do Instituto Nacional de
Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA), durante o
Programa de Residéncia Multiprofissional em Oncologia,
suscitou reflexdes acerca do mundo do trabalho em suas
mais variadas dimensées na atual conjuntura frente ao
neoliberalismo que vem, sobretudo nas dltimas duas
décadas, acarretando mudancas na divisao social e técnica
do trabalho, com acordos que agudizam as formas de
precarizagio do trabalho sintonizados com o idedrio do
capital em um contexto de desemprego estrutural'.

As consequéncias de tal contexto sobressaltam a
determinacao social da satide e o ciAncer como uma
expressdo da questao social. O cincer ¢ um problema de
satde publica em razio da sua significativa prevaléncia,
incidéncia e magnitude, com alto impacto no acesso a
rede de servicos de saide. A incidéncia do cincer estd
relacionada a aspectos genéticos e 4 exposi¢io a riscos
ambientais, sdcio-ocupacionais e culturais, perpassados
por dimensoes da vida social relacionadas ao conceito
ampliado de satide, como renda, trabalho, habitagio,
alimentagio, transporte, educacio, lazer (Lei n°. 8.080
de 19 de setembro de 1990).

Aliado aisto, pensando-se a realidade dos individuos durante
o processo de tratamento, a dificuldade de intersetorialidade
entre as politicas sociais resulta na burocratizagio do acesso
aos beneficios previdencidrios e assistenciais (dependendo
da inser¢ao formal ou informal no mercado de trabalho),
impactando diretamente no quadro socioeconémico e,
consequentemente, na adesio ao tratamento.

A discussdo supracitada remete ao conceito de
iniquidade em satide” compreendendo a distingdo nas
formas de acesso aos servigos e oportunidades, estando
diretamente ligada a posi¢ao que os individuos ocupam na
sociedade. Nesse sentido, a satide nio pode ser entendida
dissociada desses fatores ¢ das desigualdades sociais
intrinsecas & génese dessa sociedade.

A LLA apresenta caracteristicas peculiares que
desencadeiam repercussoes sociais durante o processo
de tratamento. Caracteriza-se por rdpida evolucio e,
consequente, necessidade de inicio imediato do tratamento
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ap6s confirmacio diagndstica. O tratamento pode durar
dois anos ou mais dependendo de cada caso, variando o tipo
de protocolo, podendo ser quimioterapia (principal forma
de tratamento), terapia com corticosteroides, tratamento
e profilaxia do sistema nervoso central, radioterapia e
transplante de células-tronco. Os protocolos necessitam
de um curso intensivo, a fim de completar os ciclos do
tratamento que demandam frequente comparecimento a
Unidade e longos periodos de internagio, pois o nimero
de células leucémicas cresce rapidamente ¢ a doenga
agrava-se em um curto intervalo de tempo’.

Esses aspectos impoem mudangas radicais na vida dos
individuos, como rompimentos abruptos em sua dindmica
sociofamilar, econdmica e, até mesmo, cultural. O mundo
do trabalho, em suas mais variadas expressoes, destaca-se
nesse contexto por materializar tais mudancas na condigao
de trabalhador dos individuos, tornando-se um dos
principais entraves do processo de tratamento, seja para
aqueles que tiveram sua atividade laborativa interrompida
e/ou para aqueles que nio tiveram oportunidade de se
inserir no mercado de trabalho, considerando a conjuntura
atual ou mesmo a pouca idade, uma vez que a doenga ¢
descoberta muitas vezes na transi¢io da adolescéncia para
avida adulta. Ambas as situa¢des desencadeiam impactos
socioecondmicos, especialmente financeiros, agravados
pela reorganizaco exigida pelo tratamento.

Desse modo, nos remetemos 2 inerente relagio entre
o processo de adoecimento ¢ o mundo do trabalho, bem
como a sua relagio com as Politicas de Seguridade Social
que sofrem as consequéncias da atual conjuntura com
avango de medidas de conten¢ao dos gastos sociais em
um processo de descentralizacio, focalizacio e privatizagio
das politicas e programas sociais. Tais consequéncias
refletem nas barreiras de acesso dos individuos as politicas
e beneficios a elas vinculados, sobretudo, se pensadas na
realidade dos individuos durante o tratamento no ambito

do Sistema Unico de Satde (SUS).

METODO

Trata-se de um estudo qualitativo que objetiva
problematizar as repercussoes sociais oriundas da
configuracio do trabalho na sociedade capitalista no
contexto do tratamento da LLA. A pesquisa qualitativa
propée a interlocugao com os usudrios, a fim de apreender
as particularidades dos sujeitos, bem como as reflexoes a
partir das vivéncias em sua realidade integrando reflexoes
acerca das questoes estruturais socioecondmicas, poh’ticas
e culturais. Esse tipo de andlise preocupa-se com o espago
mais profundo das relagdes, processos e fendmenos®.

A pesquisa de campo possufa um nimero total de 24
pacientes adultos, matriculados na clinica de Hematologia



do HCI/INCA, entre maio de 2014 e junho de 2017.
Foram aplicados os seguintes critérios de exclusdo:
pacientes menores de 18 anos (mesmo que acometidos
por tal doen¢a e independente do tratamento realizado),
pacientes em controle, abandonos de tratamento,
comprometimento cognitivo (avaliado por equipe médica
e descrita em prontudrio) e dbitos. Apés aplicagdo de tais
critérios, foram excluidos trés pacientes que vieram a 6bito,
um que se encontrava em controle, dois que se negaram
a participar. Sendo assim, foram incluidos 18 pacientes
em tratamento no momento de realizacdo da pesquisa,
considerados ativos para o mercado de trabalho. Destes,
nove se propuseram a participar, porém nio puderam
comparecer nos dias agendados.

A pesquisa se deu por meio de um roteiro de
entrevista semiestruturado. A parte inicial contou com
questoes estruturadas e foram abordadas caracteristicas
demogrificas (idade, sexo, género, cor/etnia, filhos); e
socioecondmicas (situagao habitacional, educacional,
trabalhista e de renda). Contou também com questoes
amplas que estimulassem o livre pensar dos participantes
considerando os seguintes eixos: mudancas na vida social
em decorréncia do tratamento oncoldgico; insercao (ou
ndo) no mercado de trabalho e seus impactos no tratamento
oncolégico; politicas de previdéncia e assisténcia social e
seus beneficios. A primeira parte do roteiro de entrevista

Repercussdes Sociais da LLA

(questiondrio sociodemogrifico) foi aplicada a nove
pacientes. Destes, cinco desejaram participar da segunda
parte do roteiro de entrevista (questoes abertas).

Este estudo foi orientado pelo referencial tedrico do
materialismo histérico-dialético, considerando possivel
a intervencao na realidade a partir do Método de Marx,
entendendo que “o papel do sujeito (pesquisador) é
essencialmente ativo: precisamente para apreender nao a
aparéncia ou a forma dada ao objeto, mas a sua esséncia,
a sua estrutura ¢ a sua dinimica (para apreendé-lo como
um processo) ™19,

O estudo foi encaminhado ao Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) do INCA e foi aprovado em 20/9/2017
com CAAE n°. 72661717.5.0000.5274. Os pacientes
que optaram por participar assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). As entrevistas
realizadas foram gravadas e transcritas na integra. Foram
utilizadas letras aleatérias do alfabeto para identificagao
dos entrevistados.

RESULTADOS E DISCUSSAO

O perfil socioecondmico ¢ demogrifico dos
participantes do estudo é apresentado nas Tabelas 1 e 2.
Do total de participantes, 78% sio do sexo e género
masculino e 22% do feminino. A média de idade foi de

Tabela 1. Caracteristicas demogrdficas e socioeconémicas dos participantes do estudo

L Escolaridade
. . Cor/ | Estado . ) Situagiio | Mora com o _
Iniciais | Idade | Sexo | Género X ... | Municipio = Filhos L Péblica/ | Profissio
etnia | Civil habitacional | quem Grau .
privada
Duque d Conjuge e 3 | Fundamental
AV 36 M M Pardo | Casado uqu'e ¢ 3 Casa prdpria on!ugee }m amenta Piblica Barbeiro
Caxias filhos incompleto
Casa de famil Mae, irmd, Supsrio Particular
asa de familiar uperior
G 39 M M Branco | Solteiro |  Niter6i 1 o cwnhadoe?2 | . P (maior | Vidraceiro
(irmad) . incomplefo
sobrinhos parte)
Casa de famili
P 43 M M Negro | Solteiro |  Niterdi 1 usu'efxml M 1o Superior Piblica |Administrador
(irmdo)
C Casa de familiar | Pai, mde e 2
RO 18| M M| Pardo | Soteiro | e | ox [eetelmuAnTOM MBS e | Poblica X
Grande (pais) irmdos
. Casa de familiar| Pai, mée e e .
A 19 F F Branco | Solteiro RJ X . o Médio Particular X
(pais) irmdo
Apart I(
E 36 M M Branco | Solteiro RJ X pur::eno Companheira|  Superior | Particular |Administrador
cedido
Piblica
T 59 F F Branco | Solteiro RJ 2 Casa Alugada | Filhos e neto|  Superior (maior | Advogada
parte)
Apartamento | C6nj Técnico d
6L | 60 | m M | Brano | Cosado | R g | poramento | ROMIEE |yt | Pablica |
proprio filhos refrigeragio
Casa de Familiar| Pais, irmd e | Fundamental
J 19 M M Branco | Solteiro | Nova Iguacu 1 050 e.uml an o |'rmae .un amenta Piblica | Eletricista
(pais) sobrinha | incompleto
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Tabela 2. Renda, situacéo trabalhista e previdencidria

Situacgéio Quem mais .
Iniciais Renda Renda familiar | contribui com a Vivem da
individual | Previdencidria @ Trabalhista renda
renda
1-3 saldrios- Até 2 .
AV. Sq artos Auxilio-doencga Informal . © . Unico provedor 5
minimos saldrios-minimos
G X X Informal Néo sabe Irma 6
P X X Informal Néo sabe Irméo 2
1 saldrios- Benefici 2-4
R S(,J f:mos e‘ne ICI.O Informal . . Pai 5
minimos assistencial saldrios-minimos
A « X Nunca S’u.perior’a. 5 Mae 4
trabalhou | saldrios-minimos
1-3 saldrios- 2-4
E sa aros Auxilio-doenca Formal . . Companheira 2
minimos sald@rios-minimos
1- larios- 2-4
T 3 so anos X Informal . . Filha 4
minimos sald@rios-minimos
1-3 saldrios- A tad 2-4
G.L. sc| arios posentado Formal . . Filha 4
minimos (trabalhando) saldrios-minimos
J X X Informal Néo sabe Pai 4

36,5 anos, sendo de 39 anos entre as mulheres e 35,9 entre
os homens. A maioria da amostra se autodeclarou de cor
branca (67%), 78% sao casados e 67% possuem filhos.

Em relacdo as condigbes de moradia, 56% residem em
casa de familiar, 22% possuem casa/apto. préprio, 11%
residem em imével alugado ¢ 11% em imdvel cedido
por familiar/amigo. Em relagao & escolaridade, 33,3%
possuem nivel superior, 33,3% possuem ensino médio,
11,1% possuem superior incompleto, 11,1% possuem
fundamental completo e 11,1% possuem fundamental
incompleto; 67% frequentaram escola publica e 33%
escola privada.

Em relagdo a renda, importa mencionar que 44,4%
possuem renda individual entre um e trés saldrios-
-minimos, 11,1% um saldrio-minimo e 44,4% nao
possuem renda.

Os resultados ilustrados nas Tabelas representam
uma base do perfil dos pacientes acometidos por LLA,
considerando que foram abordados, aproximadamente,
50% do total de pacientes em tratamento na clinica de
Hematologia no periodo mencionado na metodologia
deste estudo. Esses dados refletem uma predominéncia de
pacientes jovens acometidos por tal patologia, a maioria
residindo em casa de familiar e possuindo situagio de
restricdo de renda, o que, de antemao, jé pode indicar um
grau de dependéncia financeira.

A partir da andlise de tais dados e das entrevistas, é
possivel mensurar como estar fora do mercado de trabalho
traz consequéncias para a vida dos individuos, agravadas
pelo tratamento oncoldgico. Ainda que empregados
formalmente e possuindo vinculo com a Previdéncia
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Social, o individuo impossibilitado de trabalhar apresenta
situacao de restri¢ao socioecondmica. Percebe-se esse fato
nas seguintes falas:

Apés o inicio do tratamento, tudo mudou,
principalmente  financeiramente.  Apesar  de
conseguir um beneficio (auxilio-doenga), quando eu
estava trabalhando recebia muito mais, o quddruplo
do valor atual do meu beneficio (A.V).

De acordo com a minha dificuldade, o maior
empecilho foi o desconforto de estar na casa de
uma irmai, precisando de ajuda. O que mais me
incomoda hoje ¢ o fato de nao poder trabalhar, é
a ansiedade de nao poder fazer nenhum tipo de
atividade remunerada (G).

Quando descobri a doenca, estava trabalhando. Sou
autbnomo, entio, eu ia quando estava me sentido
bem. E me afastei do trabalho definitivamente
quando tive que vir para o RJ. Sou natural da Bahia
e tive que largar tudo por conta do tratamento (P).

Nota-se que, apesar de apresentarem perfis diferenciados,
conforme ilustrado nas Tabelas 1 e 2, todos os individuos
mencionam os impactos socioecondmicos do tratamento e,
em suas falas, esses impactos estao diretamente relacionados
ao trabalho, seja para aqueles que provinham o préprio
sustento ou sdo provedores da familia, mas também para os
que ainda nio haviam iniciado uma carreira profissional. A
Tabela 2 mostra que 67% dos participantes encontravam-se
no mercado informal de trabalho, 22% no mercado formal
e 11% nunca trabalharam. Mesmo estes mencionam os
impactos do afastamento dos seus provedores do mercado

de trabalho.



Os impactos financeiros sio expressos de forma mais
clara nas falas dos sujeitos, porém sio acompanhados de
outras questoes, por exemplo, afastamento dos familiares;
incapacidade laborativa; dependéncia financeira;
abandono, ainda que momentaneo, dos planos futuros;
entre outras.

Outra situagio que enfatiza os impactos do tratamento
¢ a necessidade de permanéncia nas proximidades do
hospital quando em protocolos especificos, podendo
causar intercorréncias clinicas que necessitem de suporte
quase imediato da equipe técnica. Essas circunstincias
podem ocasionar o mesmo desconforto causado
pelas internagdes, tornando-se sacrificante por gerar
afastamento prolongado do seu convivio social e, ainda,
um desdobramento por parte dos familiares para viabilizar
essa possibilidade, sobretudo, aqueles que residem fora
do municipio e do Estado do R]. Toda a repercussio
causada torna-se desafiante aos profissionais, bem como
a0$ seus usudrios, no empenho da requisi¢do aos érgaos
competentes da viabilizacao de recursos e servicos que
possibilitem o tratamento oportuno, como ¢ o caso do
Tratamento Fora de Domicilio (Portaria n°. 55, de 24 de
fevereiro de 1999).

Importa mencionar que tais impactos sdo
experimentados pelos individuos acometidos pela LLA
e também por seus familiares. Os dados em relagio a
situacdo habitacional revelam que 56% dos participantes
residem em casa de familiar. Tal dado, por si s6, ji
revela um envolvimento implicito destes no processo de
tratamento, confirmado nas seguintes falas:

Devido ao foco no tratamento da doenca, confesso
que s6 mesmo a reestruturagio com a familia, apoio
familiar. Essa questiao de estar dando trabalho me
deixa um pouco desconfortdvel, mas eles me dao
“super suporte” (G).

Minha reorganizagio foi em relagio a mudar de
estado e passar a depender financeiramente do meu
irmao devido ao fato de nio poder mais trabalhar (P).
A minha mie teve que parar de trabalhar por conta
do meu tratamento. Aconteceu muito rdpido. Ela
trabalhava em dois servigos. Logo que descobrimos
a doenca, ela largou tudo, casa, meus irmios e veio
comigo. Ela nio trabalhava com carteira assinada,
era diarista (R).

O afastamento das minhas atividades foi tranquilo,
pois, apesar de estar internada na época, meus pais
resolveram tudo para mim (A).

Ainda se tratando dos impactos mencionados ¢
relacionando-os a situacio de restricao financeira, os
participantes ressaltam a forma como as peculiaridades do
tratamento da LLA contribuem para a incapacidade laborativa
e para o agravamento das condi¢es socioeconomicas:

Repercussdes Sociais da LLA

E impossivel no momento retornar a minha antiga
profissao por nio ter mais a mesma disposigio. Além
disso, o contato com diversas pessoas e ambientes
fica restrito devido & questdo imunoldgica, periodos
de quimioterapia que me fragilizam, além da
frequéncia que necessito ir e estar no hospital (A.V).
Eu, mesmo sendo auténomo, nao consigo trabalhar
por conta dos efeitos do tratamento, tem hora que
vocé fica muito mal com os efeitos da quimioterapia,
tem as internagées bem longas e, sem falar nesse
cateter aqui que nio permite fazer nenhum esforco
fisico (P).

Agora, com o tratamento, ficou mais complicado,
porque tem vdrias coisas que complicam o canto. O
meu pulmio nio é mais o mesmo, estou muito tempo
sem praticar, porque nio tenho mais o mesmo folego
que tinha, eu sei que vai voltar, mas é complicado.
Agora tem sido uma etapa muito dificil porque eu
nio estou muito segura de andar na rua sozinha.
Eu pego um 6nibus receosa porque a minha perna
nio ¢ mais a mesma. Eu fazia tudo sozinha, pegava
oOnibus, metrd, ia para o curso. Entio, nada td igual. A
garganta ndo ¢ mais a mesma, as cordas vocais nao sao
mais as mesmas, nada é mais o mesmo (A).

As falas refletem as limitagoes experimentadas pelos
pacientes acometidos por LLA em seu processo de
tratamento. Por ser uma leucemia aguda, células ainda
muito jovens param de funcionar corretamente e comegam
a se reproduzir de maneira descontrolada®. A evolugio ¢é
muito répida, tornando fundamental que o tratamento se
inicie o quanto antes. Esse inicio imediato de tratamento
representa, muitas vezes, a confirmacio diagn(’)stica
seguida de uma internacio inesperada e prolongada, o
que significa um rompimento abrupto dos individuos
com o seu meio social. Isso, por si s, ja representa um
limite proveniente do tratamento da doenga, agravado
por questdes sociais que se apresentam em seguida e sdo
ressaltadas em um contexto de adoecimento e, sobretudo,
com a iminéncia de inaptiddo das mais variadas naturezas,
desde a incapacidade laborativa a4 dependéncia fisica,
emocional e financeira.

E possivel identificar que os impactos experimentados
sao diferenciados e os individuos sofrem as consequéncias
do tratamento de acordo com a sua insercio econdmico-
-social e no mundo do trabalho. Considerando isso,
a informalidade estd expressa na trajetdria de alguns
individuos desde o inicio de sua insercao em atividades
laborativas. Ao relatarem ter ingressado no mercado de
trabalho quando ainda criangas, fica implicito que a Gnica
forma de insercio possivel é no mercado informal, em
razao da pouca idade e da nio profissionalizagio, o que de
antemio tende a inviabilizar uma trajetéria educacional.
Podemos, assim, destacar:
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Trabalho desde os 13 anos de idade por necessidade
(AV).

Eu comecei a trabalhar muito jovem, comecei com
13 anos de idade fazendo “bicos”, ainda estudava,
mas comecei a trabalhar por necessidade, pra ter
meu préprio dinheiro e nio depender de ninguém.
Quando mais velho consegui ingressar no ramo da
hotelaria, trabalhei em pavimentagio de estrada
também. J4 trabalhei de carteira assinada, passei a
pagar o INSS como auténomo e depois deixei de
pagar. Nunca pensei que pudesse precisar (P).

O inicio da trajetéria profissional precoce aparece em
contextos sociais distintos e, portanto, os objetivos que
levaram a tal inser¢do sugerem destinos diferenciados no
que diz respeito A trajetdria educacional, por exemplo.
Nas falas supracitadas, percebe-se que a motivagio em
relagio a0 emprego se dd como forma de subsisténcia; nas
falas a seguir, pode-se observar que se almeja, além disso,
a qualificagio profissional.

Eu comecei a trabalhar com meu pai e pretendia
fazer faculdade de engenharia para ajudar no
servigo dele. Porém, devido ao tratamento, tive que
interromper tudo, nio ia ser possivel me dedicar ao
curso porque tenho que estar sempre no hospital e
eu moro longe, entdo seria impossivel conciliar (R).
Comecei a trabalhar cedo, a minha familia tinha
for¢a no ramo da construgio, fui aprendendo no dia
a dia com minha familia a profissio, na 4rea do vidro
e na drea do comércio, organizagio, gerenciamento.
Af viajei, morei fora, me aprimorei, aprendi inglés.
Voltei por causa da minha filha, porém continuei
me capacitando, trabalhei no ramo vidreiro até o
ponto em que ji tinha como caminhar sozinho.
Entdo, desde 2007 posso viver por conta prdpria
sem necessidade de prestar servico a empresas. Passei
a trabalhar como auténomo e fiz 0 meu nome no
ramo, contrato, reconhecimento (G).

Antes do tratamento, fazia um curso (privado) de
canto que me preparou para o ingresso no curso de
canto e teoria musical a nivel técnico na UFR]. Eu
estava planejando a minha vida profissional. Em
2015, me formei no ensino médio (escola privada) e
prestei o Enem. Porém, o meu desejo era fazer canto
lirico em uma universidade publica, mas para esse
curso ainda nio me sentia preparada. Entao decidi
que ia me preparar durante o ano seguinte (2016)
me dedicando ao curso de canto e tentar o Enem
novamente (e a graduagio em 2017) (A).

Sabe-se que a nio inser¢do no mercado de trabalho
significa uma série de barreiras no acesso a bens ¢
servicos; porém, em contrapartida, a insergao prematura
no mercado de trabalho impacta, principalmente, no
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acesso a educacio, formagio e qualificagio profissional,
o que acaba por desencadear as mesmas consequéncias
mencionadas, estando os postos de trabalho cada vez mais
afunilados em um contexto de desemprego estrutural.
Portanto, esses individuos tendem a permanecer na
informalidade. Tal situagio explica-se pelas mudancas
nas formas de gestao do trabalho, legislagao trabalhista e
social e no papel do Estado, experimentadas pelo Brasil,
nas duas Gltimas décadas, que representam “o cardter de
uma nova precarizago social do trabalho que se trata [...]
da flexibilizagao e precarizagio modernas do trabalho,
renovando a precarizagao histérica e estrutural do trabalho
no Brasil [...]7 350,

Nesse sentido, importa considerar que antes do inicio
do tratamento, “A.V” exercia a profissio de barbeiro,
conforme explicito na Tabela 1, prestando servicos a um
estabelecimento do ramo e, assim sendo, tal atividade
laborativa poderia estar enquadrada na categoria dos
“menos instdveis’; ou seja, os que possuem um minimo
de conhecimento profissional e os meios de trabalho e,
na grande maioria dos casos, desenvolvem suas atividades
no setor de prestacio de servigos®.

Apébs o seu adoecimento, relatou ser impossivel
retornar a antiga profissio e, a fim de complementar
a renda familiar, sendo o tnico provedor, passou a
vender produtos de beleza. Podemos considerar que o
individuo passou da categoria dos “menos instdveis”
para “uma primeira modalidade de informalidade”; ou
seja, “trabalhadores informais tradicionais inseridos nas
atividades que requerem baixa capitalizacio, buscando
obter uma renda para consumo individual e familiar”.
Pode-se mencionar, ainda, que sao trabalhadores que ora
estdo desempregados, ora sdo absorvidos pelas formas de
trabalho precirio, vivendo uma situagdo que, inicialmente,
era provisoria e se transformou em permanente®.

Podemos refletir com isso o quanto o tratamento
oncolégico reorganizou a vida do individuo,
sobressaltando-se as condi¢des objetivas relacionadas a
adesdo ao tratamento, como altos gastos com frequente
deslocamento, alimentagio, medicamentos, em que “A.V”,
assim como os demais, sio submetidos a4 necessidade
de reestruturagio sociofamiliar sem que estivessem
preparados.

Outro elemento que merece destaque é o acesso dos
individuos acometidos por doenga oncolégica e, também,
de seus familiares, com os quais mantém relagio de
dependéncia, as politicas de Seguridade Social.

As politicas que compdem a Seguridade Social,
especialmente a Politica Previdencidria, tém impactado no
acesso ao tratamento, estando cada vez mais restritivas e
menos efetivas, tanto devido ao crescimento do mercado
informal quanto em relagio & burocratizacio do acesso



dos segurados aos beneficios. Além disso, percebe-se
um aumento da demanda pelo acesso aos beneficios da
Politica de Assisténcia Social, também em decorréncia
do crescimento do trabalho desregulamentado no atual
contexto politico-social. Quando questionados em relagao
as politicas de Previdéncia e Assisténcia Social e ao INSS,
os entrevistados ressaltam:

Apés o tratamento, dei entrada no auxilio-doenga,
estava internado, entio a médica do INSS veio ao
hospital e constatou a minha incapacidade. Porém,
o meu beneficio foi negado alegando que haviam
“buracos” na minha contribui¢o, o que foi um
equivoco. E o mais absurdo disso, é que eu s6
posso recorrer em fevereiro/2018. A minha renda
acumulada durante toda a vida estd se esgotando
e devido a este equivoco do INSS, provavelmente,
vou ter que ficar dependente (financeiramente) da
minha familia, de terceiros devido aos gastos e de
nao poder trabalhar. Estou me exaurindo, acabando
com as minhas economias (G).

J4 trabalhei de carteira assinada, depois passei a pagar
o INSS como autdnomo e depois deixei de pagar.
Nunca pensei que pudesse precisar. Tinha a ideia de
que o que o INSS pagava era muito pouco entio
que eu ndo ia precisar daquilo. Pagava pensando
em aposentadoria, mas al depois eu desencanei.
Fui fazer os cdlculos e com o dinheiro apertado
poderia usar aquele (da contribuicio) e fazer render
em outras coisas. Eu ia ficar a vida inteira pagando
e receber muito pouco no final. Hoje eu acho que
o INSS ¢ muito importante pra quem estd nessa
situagdo, porém ele nio faz o papel dele direito,
principalmente pra quem precisa. O valor pago é
muito pouco, principalmente pra um cara doente,
se ele ainda tiver que sustentar a familia, comprar
remédio, pegar transporte etc., fica realmente muito
dificil. A sensagio é que o “brago social” nunca
chega. Fora o péssimo tratamento que recebemos na
institui¢ao (P).

Em relagio ao INSS, nio conhego nada sobre o
assunto. Sempre foi tio distante de mim, sei que
meus pais tém proximidade, mas nunca passou pela
minha cabeca esse assunto. Sempre achei que ainda
faltava muito pra comegar a pensar em Previdéncia
Social (A).

O que tem segurado hoje foi a possibilidade de ter
acesso ao beneficio (BPC/LOAS). Eu desconhecia
(a existéncia dele) e chegando aqui vocés (Servigo
Social) nos apresentaram e foi muito bom. Nao
s6 me ajudou no tratamento, mas a minha familia
também, porque s6 meu pai estd trabalhando e
quando ele nio consegue “botar dentro de casa”, eu
posso ajudar ele. Sobre contribui¢io previdencidria
¢ INSS, eu desconhecia, ouvi dizer s6 quando iniciei
o tratamento, mas nio penso nisso agora (R).

Repercussdes Sociais da LLA

Percebe-se nas falas daqueles que j4 iniciaram a vida
profissional e a contribuigio previdencidria (mesmo que
momentinea), a dificuldade de acesso aos beneficios e
a insatisfagio com o servico ofertado. Os mais jovens
mencionam a contribui¢do previdencidria apenas como
ponte para a aposentadoria, algo completamente distante.
Tais apontamentos nos remetem a visao focalista atribuida
as politicas e reproduzidas popularmente. Aqueles que
as conheciam um pouco mais receavam a dificuldade
de acesso, o mau funcionamento do servico e a falta de
suprimento das necessidades, caso viessem a necessitar.

As consequéncias do tratamento da LLA nio se
limitam as condi¢oes objetivas atuais dos individuos,
pois acarretam impedimentos que perduram por, no
minimo, dois anos e modificam a vida sociocultural de
forma permanente. Durante o tratamento, os individuos
sao afastados de toda a rotina que construfram ao longo
da vida e a incerteza causada pelo tratamento ocasiona
inquietagdes em relacdo ao futuro, como observado nas
seguintes falas:

Considero impossivel retornar a minha profissio
por nio ter mais a mesma disposi¢do. Iniciei a
contribuicio previdencidria visando abrir o meu
préprio negécio, vi na propaganda o antncio do
MEI (Microempreendedor individual), porém nao
foi possivel dar seguimento aos meus planos apds o
adoecimento (A.V).

Eu gostaria de estar trabalhando, porém eu reconheco
a minha incapacidade. Sinto-me cansado ao subir
10 degraus de escada. Eu nio conseguiria retomar
a0 que eu fazia e a frustagio estd em reconhecer
as suas limitacées. Isso nio me afeta de maneira a
ficar depressivo, amargurado, mas me deixa ansioso,
chateado por nio estar produzindo. Para retornar a
minha profissio, seria necessdrio me reestruturar em
todos os sentidos, o tratamento é uma coisa nova,
nio sei como vai ficar a minha satde (G).

Nao posso planejar a minha vida profissional. Pensar
nisso, eu penso. Mas planejar com o objetivo de por
em prética, s6 para o ano que vem, quando estiver
bom (R).

Mesmo que eu quisesse, nido conseguiria retornar
ao trabalho. Apds o tratamento, penso em retornar
ao mercado de trabalho, estou jovem e me sinto
apto, estou em todas as minhas faculdades mentais,
porém com tanta gente desempregada, nio vdo
contratar um cara doente com a possibilidade de
nio conseguir cumprir com a jornada de trabalho.
Acho quase impossivel (P).

Eu estou até fazendo algumas técnicas pra tentar
estimular o diafragma, pois ¢ um musculo e
eu preciso dele pra sustentar as notas. E bem
dificil, mas eu vou tentando. Apéds o inicio (do
tratamento), ndo foi possivel fazer praticamente
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nada, s6 coisas para distrair, mas nada engajado para
o meu profissionalismo. Eu tentei estudar, baixei
um aplicativo com videoaulas, porque fiz vestibular
esse ano (2017), mas nem sempre foi possivel,
nem sempre estava bem. Enfim, aos poucos estou
tentando me reorganizar (A).

Percebe-se, nessas falas, a centralidade do trabalho na
vida dos individuos, sendo representada pela condicio
de trabalhador dos adoecidos e pelos impactos causados
pelo afastamento do mercado de trabalho, mesmo que
indiretamente quando dependente de familiares. Além
do impacto financeiro direto e mais emergente, o fato
de sentir-se “improdutivo” causa frustragdes e ressalta
a condugdo dada ao trabalho na producio capitalista.
Portanto:

No senso comum e dentro da vulgata neoliberal,
trabalho e trabalhador produtivos estio profunda-
mente permeados pela ideia de que é aquele que
faz, produz mais rapidamente, tem qualidade
ou ¢ mais competente (...) O fulcro central das
visdes apologéticas de produtividade e de trabalho
produtivo resulta na ideia de que cada trabalhador é
socialmente remunerado ou socialmente valorizado
para manter-se empregado ou nio, de acordo com
sua produtividade, vale dizer, de acordo com a sua
efetiva contribui¢io para a sociedade’.

Nessa l6gica, ao serem vivenciadas limita¢oes
consequentes da patologia, especialmente, em relagao
a capacidade laborativa, os individuos parecem
experimentar uma inutilidade determinada socialmente,
pois na sociabilidade capitalista o acesso aos bens e servicos
necessarios & manutengio da vida humana é conquistado
pelo dito “mérito e esforco individual” e esse acesso é o que
determina o lugar que os individuos ocupam na sociedade.

CONCLUSAO

O desenvolvimento deste estudo possibilitou compreender
como as crescentes ¢, ainda, as mais recentes mudangas na
divisao sociotécnica do trabalho tém contribuido para o
aumento das disparidades sociais existentes e, principalmente,
o quanto tal contexto toma uma dimensio singular e
alarmante no 4mbito do adoecimento.

A exploragao do trabalho resulta no empobrecimento
da populagio sob a égide da informalidade. O desemprego
estrutural, fruto do contexto socioecondmico e politico,
aumenta a inserc¢ao informal no mercado de trabalho,
representando a substituicdo da estabilidade e dos direitos
trabalhistas por “oportunidades” de ingressar no ramo do
empreendedorismo, da autonomia profissional.
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Foi possivel observar que, enquanto aptos a atividade
laborativa, os individuos nao pareciam mensurar a
dimensao do nivel de exploracao do trabalho, na
medida em que incorporam o discurso da meritocracia,
individualidade e produtividade. Apés o adoecimento,
mesmo nio havendo completo rompimento com tais
discursos, os individuos sentem de forma mais abrupta
os efeitos da precdria inser¢io do mundo do trabalho
e, conforme experimentam os impactos financeiros,
socioculturais e sociofamiliares, fazem alusao (mesmo que
baseados no senso comum) as lacunas no suprimento das
necessidades da populagio por parte do Estado.

Nesse contexto, em decorréncia da dificuldade e
burocratizagio do acesso aos beneficios previdencidrios
e assistenciais, bem como em relagdo aos gastos com o
tratamento e, ainda, na medida em que sdo retirados do
convicio cotidiano, exigindo-se reorganizacio em prol
do tratamento, os individuos conseguem mensurar o
quanto a faléncia das politicas e dos servigos publicos
trazem consequéncias diretas ao seu tratamento. Essas
implicagdes, por sua vez, apresentam-se como desafios a
equipe multiprofissional no cuidado em satide e, portanto,
reforcam a importincia da discussao, bem como o seu
aprofundamento.

Este estudo apresentou questdes que confirmam
o quanto as peculiaridades da LLA cooperam para
o agravamento das expressées da questio social jd
vivenciadas pelos individuos antes mesmo do adoecimento
e desencadeiam novas manifestacbes decorrentes do
processo de tratamento. A renda individual e familiar é um
dado significativo se observada, em paralelo, a quantidade
de pessoas que vivem dela. Uma grande questéo verificada
na entrevista foi que todos mencionam a perda financeira,
seja em decorréncia do beneficio ou pelo fato de sua renda
ser proveniente de trabalho autdbnomo. Mesmo aqueles
que nio possufam renda individual antes do inicio do
tratamento, como ¢ o caso dos mais jovens acometidos pela
doenca antes de iniciar a carreira profissional, remetem
a restrigio financeira dos seus familiares em fun¢io das
exigéncias do tratamento.

Em relagio aos impactos do tratamento, ao longo do
estudo foi considerada a importincia da reflexio sobre o
grau de dependéncia que essa patologia causa. A maioria
das entrevistas refor¢a o papel fundamental dos familiares
durante o processo de tratamento em razio da instabilidade
clinica e da necessidade de internagdes prolongadas que
requerem suporte tanto no acompanhamento no hospital
como na resolucio de questoes da vida prética.

Esses elementos tornam o processo de trabalho em
satide mais complexo, além das questoes refletidas, por
causa da ineficiéncia das politicas sociais em garantir
meios para o cuidado integral dos individuos. Além disso,



levanta-se a reflexdo em relagio a auséncia de politicas sociais
que contemplem a populacio adulta que também necessita
de cuidados. Essa nao ¢ alvo das politicas publicas em
consequéncia da sua plena capacidade laborativa e da idade
ativa para o mercado de trabalho. Nao sio considerados
adequadamente os individuos em processo de tratamento
de doencas. Até mesmo no ramo do terceiro setor, ONG e
instituicoes filantrdpicas, percebe-se a caréncia de suporte
aos adultos em condicio de auséncia de satde.

Certamente, o impacto desse processo na atuagio do
Servico Social em todas as politicas, enfatizando-se a Politica
de Sadde, é observado no cotidiano do INCA. Estando o
Projeto Etico-Politico do Servico Social em acordo com
os principios da Reforma Sanitdria e em defesa do SUS,
preconiza-se o atendimento as necessidades dos usudrios
em sua integralidade, entendendo que seu tratamento de
saude depende de outras condigoes bdsicas de vida e nao
se restringe a instituigio e ao acesso a politica de satde.

Todas as questoes discutidas no decorrer do estudo sao
agravadas pelo contexto politico e econdmico decorrente
da estrutura macrossocial e, portanto, possuem direta
relacdo com o trabalho desempenhado pelo Servigo Social
em todos os espagos socio-ocupacionais. Sendo assim, o
estudo da referida temdtica contribui para a compreensio do
movimento e das contradigoes da sociedade e, exatamente
por isso, gerou inquietagoes que nNio se esgotam em sua
conclusdo. Apresenta importantes problematizagoes a serem
realizadas acerca dos impasses que envolvem a constituicao
da Seguridade Social, seu significado para a profissio e os
seus impactos na realidade social dos sujeitos em contexto
de adoecimento, sobretudo com a iminéncia da reforma
previdencidria, apresentada pela Proposta de Emenda
Constitucional (PEC) n°. 287 de 2016.
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