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Introducao

Estado, filantropia e controle do cancer

No inicio do século XX, o Brasil vé& nascerem as primeiras preocupacdes sociais com o cancer.
Tal inquietacao, relacionada a ampliacdo do conhecimento médico sobre a doenca e a intensifi-
cacgao de pesquisas cientificas e acdes assistenciais para o seu controle na Europa e nos Estados
Unidos, deu origem as primeiras iniciativas contra a doenca no pais. Essas tiveram como base
acOes filantrépicas e atividades pontuais no ambito do Estado e deixariam como frutos as pri-

meiras instituicdes direcionadas ao alivio dos que sofriam com a doenca.

Em 1920, o afamado médico paulista Arnaldo Vieira de Carvalho conclamava a elite paulista a
doar recursos para a criagdo de um hospital de cancer na Santa Casa de Misericérdia de Sao
Paulo. Dois anos depois, alguns discipulos do sanitarista Oswaldo Cruz criaram uma associagdo
com o objetivo de angariar recursos para a criagdo do primeiro hospital de cancer no Distrito
Federal. Embora o objetivo de Arnaldo sé tenha se concretizado em 1929, e o dos discipulos de
Oswaldo Cruz nao tenha sido alcangado, essas a¢des serviram para agitar a bandeira da neces-

sidade de a¢des publicas e privadas contra a doenca.

A partir da década de 1930, a acdo filantrépica em relagdo ao cancer comecou a ter como
base a atuac¢do das ligas. Entidades civis organizadas para obter recursos para a criagdo e a
manutencdo de instituicdes direcionadas a doenca e para difundir conhecimentos relacionados
a sua prevencdo e ao diagndstico, as ligas surgiram em diversas regides do pais, normalmente
lideradas por mulheres da alta sociedade ou por médicos devotados a causa do cancer. Em
1934, seria criada, no Rio de Janeiro, a Liga Brasileira Contra o Cancer. Seu objetivo era difundir o
conhecimento sobre a prevencao da doenca e obter donativos que possibilitassem a aquisi¢cao

de elementos radioativos para o tratamento de doentes.

Posteriormente, diversas ligas seriam criadas com o objetivo de unir esforcos para a obtencao
de fundos destinados a criacao e a manutencdo de hospitais. Até hoje, as ligas prestam impor-
tante servico no ambito dos cuidados, trabalhando na manutencao de diversos hospitais de

cancer no pais.

Nesse periodo, as fortes transformacdes sociais que vinham ocorrendo no Brasil fizeram com
gue o modelo de assisténcia a salde, centrado na a¢do da filantropia, em especial nas Santas
Casas da Misericordia, fosse ultrapassado. Aurbanizacdo, aindustrializacdo e o desenvolvimento
de diversos setores da medicina curativa geravam novas demandas, que ndo conseguiam ser
atendidas por um modelo de saude publica circunscrito ao combate a epidemias urbanas e

endemias rurais, entdo vigente.
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A amplia¢cdo da atuacao do Estado nos cuidados de saude, nesse periodo, implicou o surgi-
mento de uma crescente rede de instituicBes direcionadas a assisténcia, vinculadas ao setor
previdenciario da medicina. Esses hospitais e servicos especializados moldariam um novo per-
fil de assisténcia, entdo baseada em seguros de saude direcionados as diferentes categorias
profissionais e controlados pelo Estado. A medicina previdenciaria transformava-se no setor
central no ambito da assisténcia a salde. No campo da prevencdo, o Estado passava a atuar
principalmente em acdes verticais contra doencas especificas, entdo consideradas entraves ao

desenvolvimento nacional.

Mais do que os indices epidemiolégicos, o movimento social promovido pelos cirurgies
devotados ao tratamento do cancer fez com que o objeto de seus estudos passasse a integrar
esse rol das doencas prioritarias. Em 1942, seria criado o Servico Nacional de Cancer, com o
objetivo de instituir e gerir uma rede de institui¢cdes publicas e privadas relacionadas a doenca.
Hospitais publicos e filantrépicos, ligas e outras organiza¢des da sociedade civil logo comecaram
a se associar a entdo denominada Campanha contra o Cancer e obtiveram recursos publicos

para prover assisténcia aos pacientes com cancer.

Dessa forma, Estado e filantropia passaram a atuar juntos na cria¢cdo e na manutencdao de insti-
tuicBes especializadas na doenca. Importantes hospitais, como o AC Camargo, em Sdo Paulo, e
o Aristides Maltez, em Salvador, foram criados a partir da acao filantrépica de ligas e mantidos
com o auxilio do Estado. No Rio de Janeiro, na década de 1930, as damas da elite carioca se
reuniram para conseguir recursos e criar um hospital para os cuidados dos doentes fora de
possibilidade de tratamento. O chamado Asilo dos Incuraveis foi criado no bairro da Penha,
em 1944, a partir de diversas doac¢des capitaneadas pela entao primeira-dama do pais, Darcy
Vargas, e funcionou como hospital de cuidados paliativos por varios anos, transformando-se,

posteriormente, em um hospital filantropico especializado em tratamento de cancer.

No ambito da a¢do direta do Estado, o Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva
(INCA) foi a primeira e, até hoje, a principal instituicdo a atuar no controle do cancer. Surgia, no
final da década de 1930, como pioneiro hospital especializado em cancer no Rio de Janeiro, o
entdo Centro de Cancerologia, fruto de um intenso trabalho de convencimento das autoridades
e das elites do Distrito Federal (a época, o Rio de Janeiro), realizado pelo cirurgido oncolégico
Mario Kroeff. De pequena enfermaria direcionada ao tratamento de alguns poucos doentes de
cancer, o Centro, aos poucos, transformou-se em um hospital publico especializado que, além
das atividades direcionadas a assisténcia, caracterizou-se como um polo de disseminacdo de

saberes e praticas relacionados a doenca.

Em 1945, a partir de sua transferéncia fisica para uma das alas do Hospital Gaffreé e Guinle, no
bairro da Tijuca, o entdo Centro de Cancerologia ganhou diversos laboratérios e um centro de

radioterapias. Em 1956, nova mudanca o alocou no prédio do Largo da Cruz Vermelha (Hospi-
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tal do Cancer | - HCl), onde até hoje funciona a dire¢do-geral e diversos setores da instituicao.
No novo endereco, o Instituto viveria um intenso periodo de expansdo e consolida¢do de sua

atuacdo nas areas de pesquisa, assisténcia médica e ensino.

A partir da criacdo do Sistema Unico de Saude (SUS), em 1988, o Instituto passaria a se respon-
sabilizar cada vez mais por a¢8es nacionais direcionadas a doenca, caracterizando-se como
o 6rgdo governamental responsavel por assessorar o Ministério da Saude na formulacdo da
politica nacional de prevencdo e controle do cancer. Tais incumbéncias implicavam a ampliagdo
de suas areas hospitalares, académicas e administrativas. Para cumprir essa meta, o Instituto
passou a contar com novos espacgos assistenciais: o Hospital do Cancer Il (HCII) e o Hospital do
Cancer Il (HCIII), ambos integrados ao Instituto em 1992. O primeiro é especializado em cance-
res ginecologico e dos tecidos 6sseo e conectivo (TOC), e o segundo dedica-se ao atendimento

as pacientes com cancer de mama.

Pouco mais tarde, em 1998, seria inaugurado o Servico de Suporte Terapéutico Oncolégico
(STO), uma unidade hospitalar exclusiva de cuidados paliativos, que se tornou o Hospital de
Cancer IV (HCIV). Criado na década anterior, em 1983, o Centro de Transplante de Medula
Ossea (Cemo), instalado no prédio-sede, na Praca Cruz Vermelha, é outra unidade do INCA,
que cresceu ao longo dos anos. O Cemo gerencia o Registro Brasileiro de Doadores Voluntarios
de Medula Ossea (Redome) e a Rede Nacional de Bancos de Sangue de Cordao Umbilical e

Placentario (Brasilcord).

Hoje, o Instituto caracteriza-se como 6rgao auxiliar do Ministério da Saude no desenvolvimen-
to e na coordenagdo das acles integradas para a prevencdo e o controle do cancer no Brasil.
Suas atividades compreendem a atuacdo em areas estratégicas, como prevencdo e detec¢do
precoce, formagdo de profissionais especializados, desenvolvimento da pesquisa e gera¢ao de
informacdo epidemiolégica. Além disso, sob sua coordenacgdo, encontram-se diversos progra-
mas nacionais para o controle do cancer. Ao mesmo tempo, o Instituto € um grande centro
hospitalar direcionado a prestacdo de servicos para o SUS, que busca levar a populagdo uma
assisténcia oncolégica integral, com qualidade e de forma integrada. Para isso, conta com um

moderno centro diagnostico de imagem e 413 |eitos com doentes em tratamento.

O desenvolvimento institucional do INCA e a busca incessante de seus profissionais por
diferentes formas de ampliar e humanizar o tratamento de seus pacientes possibilitam o grande
aperfeicoamento de um conjunto de atividades baseadas numa forma especifica de filantropia:
o trabalho voluntario. Tendo como base a doacdo humanitaria do trabalho, o voluntariado
hoje ocupa um papel central na instituicdo, em consonancia com o crescimento desse novo
modo de a¢do humanitaria, que ocorre hoje em diversas sociedades ocidentais, como forma

de apanagio do sofrimento.
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Hospital do Cancer | (HCI) e Cemo, atual edificio-sede do INCA.
Fonte: arquivo INCA.

Da filantropia ao voluntariado

As a¢des voluntarias ficaram largamente conhecidas por organismos internacionais, como 0s
Médicos sem Fronteiras, ou iniciativas nacionais, como os Doutores da Alegria. Seu desenvol-
vimento teve inicio no final do século XX, relacionando-se a diversos aspectos, entre os quais
desponta a dificuldade dos Estados, em processo de retracao de suas atividades, de assumir
acles necessarias para o bem-estar das sociedades. Em 1997, uma resolucao da Assembleia
Geral das NacBes Unidas (Res/52/17), confirmando o forte desenvolvimento e a importancia
social desse segmento em grande parte do mundo, estabeleceu o0 ano 2001 como o Ano Inter-

nacional do Voluntariado.

No Brasil, o crescimento do trabalho voluntario também ocorreu nesse periodo e determinou
o surgimento de uma legislacdo especifica sobre esse tipo de atividade. A Lei n® 9.608, de 19 de
fevereiro de 1998, disp6s sobre o servi¢co voluntario, tendo como objetivo atender a demanda
de regulamentacao desse tipo de trabalho no Brasil. Ela caracterizou o servico voluntario como

a atividade ndo remunerada, prestada por pessoa fisica a entidade publica de qualquer nature-



Introducao

za, ou a instituicdo privada sem fins lucrativos, que tenha objetivos civicos, culturais, educacio-

nais, cientificos, recreativos ou de assisténcia social.

Em comemoracdo aos dez anos do Ano Internacional do Voluntariado, um levantamento feito
pela Rede Brasil Voluntario, em parceria com o Instituto Brasileiro de Opinido Publica (Ibope),
concluiu que o nimero de pessoas que dedicam parte de seu tempo as a¢des voluntérias
expandiu-se largamente no Brasil. Em 2001, 18% da populac¢do brasileira declarava que ja fez

ou faz algum servico voluntario, percentual que cresceu para 25% em 2011.

O trabalho voluntario em sua esséncia esta associado a solidariedade e a ajuda ao préximo.
Para executa-lo, é preciso comprometimento e dedicacao no trato com as pessoas, principal-
mente na area da saude. O altruismo caracteristico desse servico € o mesmo em qualquer
campo de atuagdo; mas, muitas vezes, demanda cuidados especiais, exigindo uma preparacao

diferenciada dos seus componentes.

O contato com os pacientes e os equipamentos hospitalares requer cautela dos voluntarios. Por
mais grandiosa que seja a vontade de ajudar, ndo podem, nem devem, executar tarefas que sao
reservadas aos profissionais da salde. Por isso, ao ingressarem nesse tipo de servi¢o, precisam
ser previamente avaliados e treinados, a fim de ndo interferirem no tratamento dos pacientes.
E 0 que afirma o estudo desenvolvido por Moniz e Aradjo (2008), que aponta a necessidade de
capacitagdo e treinamento permanentes do voluntariado, principalmente daqueles que atuam
junto a portadores de doencas cronicas, como a sindrome da imunodeficiéncia adquirida (Aids)

e o cancer.

A contribuicdo mais consideravel exercida pelo voluntariado é referente a humanizacdo dos
cuidados. A organizacdo cientifica da pratica médica e a forte estrutura tecnolédgica presente
na rede hospitalar dificultam uma aproximacdo e acabam por afastar os pacientes dos profis-
sionais da saude. Assim, fica a cargo dessas pessoas, que dedicam um pouco do seu tempo a

ajudar o préximo, a tarefa de cuidar emocionalmente dos enfermos e de seus familiares.

Com o objetivo de fortalecer as ac¢des ja existentes e melhorar e capacitar os profissionais em
torno do conceito de humanizag¢do, o Ministério da Saude lancou, no ano 2000, o Programa
Nacional de Humanizagao da Assisténcia Hospitalar (PNHAH). Em 2003, a Politica Nacional de
Humanizacao (PNH) substituiu o PNHAH, com a inten¢do de destacar o papel da humanizacao e
reforcar a sua presenca em todas as instancias gestoras da rede hospitalar, traduzindo os seus

principios nos modos de operar os diferentes equipamentos e de lidar com os sujeitos.

Essas propostas deram origem a criagdo e ao estabelecimento de grupos de trabalho de
humanizacao, que tém o papel de interagir com os varios atores de cada instituicdo e tornar

o0 ambiente hospitalar um local de convivéncia mais humano e menos cientifico e tecnolégico
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(NOGUEIRA-MARTINS, BERSUSA e SIQUEIRA, 2010). Apesar da complexidade, tais iniciativas
confirmam a necessidade de mudanca de comportamento nos hospitais e, possivelmente, o

trabalho voluntario podera cumprir um papel de destaque nesse processo.

As pessoas que desempenham o voluntariado fazem-no por opcdo e por diferentes estimulos.
A literatura sobre o tema distingue pelo menos quatro modalidades de gratificacdo voluntaria:
o beneficio coletivo, obtido a partir do trabalho assistencial com pequenos ou grandes grupos;
a obtencdo de prestigio social, vislumbrado em forma de prazer e realizagdo; a ampliacdo do
capital humano, que envolve a qualificacao pessoal e o aperfeicoamento de habilidades (expe-

riéncia de trabalho e treinamento profissional); e as motiva¢des altruistas.

Essas modalidades variam de acordo com o perfil do voluntariado: os mais jovens visam ao
aperfeicoamento da profissdo e ao desenvolvimento de habilidades, enquanto os mais velhos
estdo em busca de atividades compensatérias ou de convivio social. Outro tipo de motivacao
social que induz as pessoas mais velhas ao voluntariado sdo as novas possibilidades de tempo
para cumprimento de atividades produtivas relacionadas aos novos papéis sociais decorrentes

do envelhecimento.

A aposentadoria e a maior disponibilidade de tempo decorrente da libertacdo das tarefas
familiares relacionadas aos cuidados com os filhos, ao mesmo tempo em que produz um vazio
de referéncias nos sujeitos, viabilizam novas atividades. Nesse sentido, o trabalho voluntario
surge como possibilidade de reenquadramento dessa parcela da sociedade, ocupando seu

tempo ocioso e contribuindo na adaptagdo a um novo periodo de vida.

Diversas pesquisas também vém mostrando que, no campo da saude, os aspectos motivacio-
nais do trabalho voluntario geralmente estao relacionados ao histérico pessoal ou familiar de
doencas. Uma pesquisa com os integrantes da Area de Acdes Voluntérias do INCA (INCAvo-
luntario) constatou que aproximadamente 69% dos seus integrantes tiveram diagnostico de

cancer na familia.

Outro estudo comparativo entre o voluntariado oncolégico no Brasil e em Portugal, desenvol-
vido por portugueses interessados em identificar a estrutura motivacional dos sujeitos que
atendem aos pacientes com cancer nos dois paises, confirma essa visdo. Participaram da pes-
quisa as voluntarias que exercem seu trabalho em ligas de combate ao cancer do Parana, de
Sdo Paulo e da Regional Sul, em Portugal. O resultado comprovou que 95% das brasileiras e
83% das voluntarias portuguesas relataram ter tido experiéncias com o cancer em suas vidas

pessoais ou em seus relacionamentos familiares (SOUZA et al., 2003).

Pode-se afirmar que hoje existe uma hegemonia do género feminino no voluntariado:

as mulheres trabalham 15% a menos e possuem expectativa de vida 10% maior que a dos
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homens; as que ndo tém emprego formal podem procurar o servico voluntario como atividade
ocupacional depois de criarem os filhos. Além disso, elas possuem caracteristicas especificas,
como o papel de cuidadoras, que determinam igualmente sua predominancia sobre o
voluntariado masculino (MARTINS, BERSUSA e SIQUEIRA, 2010).

No Brasil, a idade média do voluntariado é de 39 anos. Pesquisas apontam que os jovens tém
procurado cada vez mais o trabalho voluntario. O estudo, ja citado, sobre o voluntariado onco-
l6gico, concluiu que a mediana de idade das voluntarias brasileiras era de 49 anos, sugerindo a
hipotese da relagdo entre a incidéncia de cancer em pessoas mais jovens e a motiva¢ao para o

trabalho voluntario, o que, consequentemente, diminuiria a idade média do voluntariado.

Voluntdérias brincando com as criangas na sala de Recreacao Infantil.
Fonte: arquivo INCA.

Ao contrario do que acontecia com a filantropia, atualmente a maioria dos voluntarios pertence a
classe média. A pesquisa da Rede Brasil Voluntario destacou que 43% dos voluntarios pertencem
a classe Ce 17% as classes D e E, enquanto as classes A e B ficaram com 40%. Além disso, a pes-
quisa concluiu que a maioria das pessoas que realiza atividades voluntarias no Brasil trabalha em
periodo integral ou meio periodo, possui nivel superior (20%) ou esta cursando alguma faculdade
(38%). O trabalho voluntario ndo é somente uma pratica de idosos aposentados, mas de indivi-

duos de todas as idades e classes sociais que dedicam parte de seu tempo a ajudar o préximo.
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Nas paginas que se seguem, o leitor vai se deparar com uma reconstituicdo da trajetéria do
voluntariado no INCA. Ndo se trata de uma histéria académica ou de uma analise socioldgica
dessa atividade. Esse trabalho buscou, a partir de uma pesquisa de fontes escritas e orais, e
da escrita em tom jornalistico, jogar um pouco de luz sobre a histéria de sucesso de uma insti-
tuicdo que cumpre um relevante papel no cuidado com os pacientes do Instituto, e que, hoje,
se mostra como um modelo de organizacdo no campo do voluntariado. Mais que isso, procu-
ramos recuperar um pouco da trajetéria dos que fizeram essa instituicdo pela doac¢do de seu

tempo e de seu trabalho.

Esperamos que a emocdo das falas dos que, ha décadas, se interessam em minorar o sofri-
mento dos pacientes do Instituto e de seus familiares sirva de incentivo para a valorizacao e o

continuo desenvolvimento do voluntariado na instituicdo.
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Ndo se esquecam daqueles que nos antecederam. Se hoje a gente pode desfrutar do que estamos desfru-
tando, é porque alguém se empenhou, se dedicou, colaborou, ajudou. Entdo € algo que eu quero tam-
bém fazer: realizar, deixar para os que vao vir, para que encontrem ndo mais esse ou aquele obstdculo.
Aquilo ja foi superado e eles vdo dar prosseguimento.

Jorge Cardoso, voluntario desde 1994.

O papel do Servico Social

Promover o bem-estar dos pacientes para ajuda-los a enfrentar o duro e longo tratamento
no INCA tem sido missdo exercida tanto por profissionais quanto por pessoas de fora da ins-
tituicao. Na estrutura formal do Instituto, o Servi¢o Social, criado na década de 1950, manteve
atuacdo constante ao longo dos anos, embora nem sempre coordenasse efetivamente todas
as ac¢des realizadas nas dependéncias hospitalares. Paralelamente, as chefias de servico e os
amigos da instituicdo, por iniciativas pessoais, faziam doa¢des, buscavam apoio de empresas,

promoviam festas e atividades laborativas e religiosas.

Em dezembro de 1965, a recreadora Rita Mascarenhas de Oliveira atuava no Servico de Oncolo-
gia Pediatrica do Instituto, que atendia, em média, 22 criancas por més. Ela era responsavel por
atividades de alfabetizacao e promovia comemorac8es no Natal, nos dias das mdes, dos pais
e das criancas e festas juninas, quando eram distribuidos doces, refrigerantes e brinquedos.
Fazia também trabalhos de reaproveitamento de materiais, o que hoje poderia ser chamado

de oficinas de reciclagem.

As criancas aprendiam a fazer quebra-cabecas com gravuras de calendarios antigos e revistas,
dobraduras e trabalhos em plastico com tubos de soro. Desenhos e brincadeiras de roda, en-
sinamentos de tricd e restauro de brinquedos também eram atividades oferecidas as criancgas

do INCA pela recreadora, que promovia passeios semanais “aos pontos pitorescos da cidade”.

Em meados da década de 1980, também estava entre as func¢des do Servico Social desenvolver
atividades recreativas para adultos internados. Cabia as assistentes sociais promover a integra-
¢do e a socializacdo dos pacientes e voluntarios. A ultima funcionaria recreadora de que se tem
registro é Herondina Estrella Vargas, a Dona Dina, presidente da Associacdo dos Funcionarios
do INCA (Afinca), em 1986.

Primeira-dama

Na gestdo do diretor-geral Ary Frauzino Pereira, de 1980 a 1985, sua mulher, Nilce Teixeira

Frauzino Pereira, assumiu o papel de “primeira-dama” e passou a coordenar as a¢des voltadas
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aos pacientes. “A esposa dele veio como patronesse”, lembra a assistente social aposentada
Maria Inacia Madeiro, supervisora de um dos setores do Servico Social, a Divisdo de Atividades
Recreativas e Operativas. Dona Nilce comprava brinquedos para as festas no hospital com che-

ques doados para a Campanha de Combate ao Cancer, acompanhada pela supervisora.

Para os pacientes, o Natal de 1982 foi simbdlico: pela primeira vez, o grande auditério do oi-
tavo andar do prédio-sede do INCA, até entdo destinado exclusivamente a eventos médicos,
foi aberto para as comemoracgdes de fim de ano. A concessdo inédita do diretor Ary Frauzino
foi motivada pela visita anunciada do ministro da Saude, Waldyr Mendes Arcoverde, e de sua
mulher, Deusina Pereira Arcoverde. O ministro havia sido operado no INCA, em abril de 1981,
por Frauzino, Jacob Kligerman e pelo cirurgido plastico Mario Galvao, e tornou-se presenca

constante no Instituto - “arroz com feijdo”, nas palavras de Inacia.

A ocupac¢do do espaco nobre foi tdo marcante quanto a tentativa de unificar as diversas
comemorac8es promovidas em dezembro. Com o compromisso de deixar intacta a reliquia
do auditério, uma enorme mesa de granito foi desmontada e guardada em seguranca no dia
da festa. O Servigo Social reuniu cerca de 200 pacientes do ambulatério e suas familias. Foi um
dia inteiro no INCA, com direito a almoco, missa, distribuicdo de presentes e apresentacfes de

artistas.

As comemoracBes de Natal incluiram a realiza¢do de um bazar de trabalhos manuais execu-
tados pelos pacientes internados e pelos voluntarios da comunidade. O espaco para as ativi-
dades laborativas também foi criado na gestdo de Ary Frauzino, quando uma enfermaria do
quarto andar foi esvaziada. No espaco, foi colocada uma grande mesa. Ali ficavam potes de
barro, pincéis, tinta, 13, agulhas de tricd e croché, sacos para fazer panos de prato e almofadas.

Voluntarios e pacientes ajudavam-se no aprendizado.

“Quem me ajudava muito era o Nick Nicola”, conta a assistente social Maria Inacia. O humorista
e ator de teatro e cinema, famoso pelas participa¢des nos programas de televisao Balan¢a, mas
ndo cai e, mais tarde, na Escolinha do Professor Raymundo, era um voluntario assiduo e esteve
naquela comemoracdo de fim de ano. Na primeira festa realizada no auditério do oitavo andar,
a animacao ficou por conta de um famoso voluntario: o compositor, musico e humorista Dori-
val da Silva, conhecido pelo nome artistico Chocolate. Trés integrantes do grupo Os Trapalhdes,

Dedé, Mussum e Zacarias, foram atracdes do dia.

Mesmo depois da liberagdo do auditério, muitas comemorag¢des continuaram a ser realizadas
no Centro de Estudos e Ensino Amadeu Fialho - responsavel pelo ensino no INCA desde 1950 e
oficializado em janeiro de 1961. O Centro de Estudos era parceiro do Servico Social na organiza-
cdo dos eventos. Além dos atores que faziam animacgao e nimeros circenses, participavam das

festas musicos, como o trio Ritmistas do Nordeste, e bandas patrocinadas por colaboradores.
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O Centro de Estudos mantinha um informativo, o Céncer Noticias, boletim interno que divulgava

o trabalho dos setores, as noticias de interesse dos funcionarios e as festas que ajudavam a

promover.

} ins e l1llll
TS _Ria dd susalew, ju

.(JHN{IER N TICIAS

aﬁ! Beloiin  Qslaras

IETSEEAT | RE  IElE.

FEATA FL R

B OBERWIDR BEGIAL, diss #6 BdRdiw, preseves & PEITA
AWImk BE inda. cespregesde, deeda diiE, gadlssnes da Fedlanrie o
L g s, s bEed SRnERctisen Feel THdddd.

& Feanisidels s wlas 8 reqfeaiphd & & 4Agrapemnas
4 cusa ] bgu-ne mew RrabalhE PERETErapE| pars = madleijls & Poiwe
raEEE us faml llsres Ba sd1 i oe #us paglesimy

Foi egallpndn 5a @i §) d5 |eaiw. =
un mulid isiflkale & daee

B adar, & pofE 8w &
day Buplininsnins ddiale B.lmilsa = Iedaia,

dk By B,
i B e, e dm l-l.l.u-l #s FECy, = WP AFp

B Fans d@lka e meseane ds alageis de l1-lﬂ re
aiganas &5 Podlairia, ispabilesedes i aslsagls pals supfrine ae
qrajadser & pnlgs dus Bi. Fedrs Lalle o Raglia.

Tahifafs Nididtal &6 Cugar
o

frags fray ¥aresingdi

4
ET
TE S
v e

1 P
.:-.,..r.lr:r P
L

b geasldnk
silkili B dE
VEnb ik i, B
e ]

drEr w4
dwia. Foampsie o &6
Bl pEEEETTaEEgy @8 0F
I EEdRTEEs

dp dphgprarias |leslgdel nes Bis1PEs ailid phgpises ow-
reraslas Sempnrgy TolLEEE 0% Freie.

L]

O informativo Cédncer Noticias divulgava as a¢des dos voluntarios no INCA.

Fonte: INCA.

Experimentacao

Assim como as atividades dos voluntarios foram moldadas pelas praticas didrias de interagao

na rotina hospitalar, a institucionalizacao desse trabalho também foi resultado de construcao

e experimentacdo. Da década de 1990 até o fim de 2001, quando o INCAvoluntario foi criado,

houve intensa mobilizacdo de gestores e voluntarios. Na base da tentativa, erro e acerto, sem

gue houvesse referéncias de trabalho com semelhante dimensao em outras organizacdes, a

instituicao foi construindo sua propria estrutura.

Os grupos de voluntarios promoviam atividades proprias, sem coordenacdo. Externamente, arre-

cadavam doac8es em dinheiro e materiais. Tinham maior visibilidade as festas promovidas para as

criancas internadas e em tratamento - um forte apelo, que mobilizava artistas famosos e a midia.
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Essas grandes comemorac8es no hospital e a participacdo frequente de pacientes da Pediatria
em programas infantis na televisdo dividiam opinides dos profissionais da Instituicdo. Varias
questdes eram objeto de debate: a exposicao dos pacientes; o foco na diversao pontual, em vez
de no acompanhamento permanente; e o tumulto provocado pelas festas na rotina do hospital

e dos doentes, o que criava dificuldades para a gestao.

Marco na gestao

A necessidade de criar diretrizes e normas para o trabalho voluntario tornou-se premente pelo
grande numero de pessoas que o exerciam. Nova tentativa de regulamentacdo ocorreu na dé-
cada de 1990, na gestao do diretor-geral Marcos Moraes (de abril de 1990 a setembro de 1998).
No ano seguinte a sua posse, Moraes criou a Fundag¢do Ary Frauzino para Pesquisa e Controle
do Cancer (FAF), hoje chamada Fundacdo do Cancer. Nessa época, o hospital da Praca Cruz

Vermelha estava sendo totalmente reformado.

O 11° andar, espaco fisico grande, entdo usado para armazenar equipamentos e sucatas, foi
transformado em area de diversdo para as criancas. “Considero o Dr. Marcos um visionario na
gestao. Ele veio com ideias revolucionarias, chamou o pessoal da Engenharia e, com um grupo
de voluntarios, resolveu criar uma sala de recreacdo nos moldes do que havia nos Estados Uni-
dos”, recorda a profissional de recursos humanos Cassilda Soares. A sala foi inaugurada em 15
de dezembro de 1990.

Participante ativo desse processo, o voluntario Francisco Neves lembra a experiéncia no INCA
como muito marcante. “A visdo de abrir para novas experiéncias de um hospital federal da
administra¢do publica, numa época conturbada, foi de uma coragem incrivel”, conta, ao citar
Marcos Moraes. Chico Neves havia voltado dos Estados Unidos, onde conheceu uma casa de
apoio as criancas em tratamento de cancer durante a estada com seu filho cacula, que ndo so-
breviveu. “O INCA foi aquela propulsdo para que tudo acontecesse”, acredita Chico, que seguiu

com trabalho voluntario parceiro, mas independente do Instituto.

Menos de um més depois de inaugurada a sala de recreacdo infantil, em 12 de janeiro de
1991, a direcdo-geral reuniu profissionais e voluntarios para o Semindrio Crianca e Cancer. Entre
9 h e 13 h daquele sabado, depois da abertura com o tema O que é o INCA, feita pela médica e
diretora do hospital da Praga Cruz Vermelha, Magda Rezende, os representantes de algumas

associagdes de voluntarios ja organizadas apresentaram-se.

O programa abriu espaco para os supervisores de cirurgia e oncologia pediatrica, que falaram
de diagndstico, progndstico e tratamento; e para profissionais da Nutricdo, Servico Social e
Psiquiatria Pediatrica do INCA. Terminou com mesa-redonda, composta pela supervisora

do servico de Psicologia do Instituto a época, Cristina Perdigao, e pelos representantes
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das associacBes de voluntarios, que comecavam a se oficializar. O objetivo era debater as

expectativas do hospital e dos voluntarios.

Profissionais voluntarios

No periodo em que esteve na dire¢do-geral, Moraes realizou mudancgas profundas, muito além
da total reformulac¢do do espaco fisico. Na area do voluntariado, também abriu espago para o
trabalho pioneiro liderado pela médica Magda Rezende. Ela atuou, primeiro, como diretora da
maior unidade hospitalar do INCA e, depois, foi chefe de gabinete durante sua gestao, até 1998.
A médica trazia a experiéncia de ter sido uma das fundadoras do Grupo Especial de Suporte

Terapéutico Oncoldgico (Gesto).

O Gesto era formado por profissionais que exerciam trabalho voluntario de atencao a pacientes
sem possibilidades de tratamento do cancer. “O trabalho comecou em 1986. Naquele tempo,
ndo existia nada em termos de cuidado paliativo. Quando ndo tinha mais nada a fazer dentro
das instituicdes, os pacientes eram mandados para casas de apoio, e ndo de saude”, conta
Magda, lembrando-se das condi¢Bes precarias da maioria delas. A equipe multidisciplinar
garimpava os pacientes que tiveram alta, trazia muitos de volta para hospitais ou prestava

auxilio domiciliar, com carro e material médico conseguido por doagdes.

O conceito de cuidados paliativos, criado pelo trabalho pioneiro realizado no Reino Unido pela
médica inglesa Cecily Saunders, uma das fundadoras do St. Christopher Hospice, foi abracado
pela instituicdo. Convidados pelo diretor-geral Marcos Moraes para trabalhar no INCA, os pro-
fissionais do Gesto montaram o STO. As atividades evoluiram para a criagdo de uma unidade
hospitalar de cuidados paliativos, o HCIV, construido em Vila Isabel. Com a missao cumprida, o

Gesto foi extinto, em 1998.

O papel da gestao de pessoas

Em paralelo ao trabalho do Servico Social, o Servico de Acompanhamento e Avaliagdo de Pes-
soal de Recursos Humanos tomou algumas iniciativas. Em junho de 1996, a chefe desse setor,
Cassilda Soares, assinaria documento que criava o Servigo Voluntario no INCA. No texto, reco-
nhecia a presenca dos voluntarios ha décadas na instituicao, ressaltava o papel histérico do
Servico Social na orientacdo e supervisdo de suas atividades e o estimulo da dire¢do-geral a

institucionaliza¢do desse trabalho.

Para o Instituto, os voluntarios eram divididos em cinco areas de atuacdo: apoio assistencial,
recreagdo sociopedagdgica, suporte religioso, hotelaria infantil e suporte terapéutico oncologi-
co. Foram elencadas 23 normas para o trabalho voluntario, muitas delas ja adotadas no dia a

dia. Entre as regras, estavam usar cracha de identificacdo nas dependéncias dos hospitais e ter
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autorizagdo da direcao-geral para promover campanhas, divulgadas sob supervisdo da Divisdo

de Comunicacdo Social do Instituto.

A proposta desse primeiro conjunto de normas foi elaborada com a colaboracdo de voluntarios
da recreacdo sociopedagdgica, das Associacdes de Apoio a Crianca com Neoplasia (AACN) e de
amigos do INCA (Aminca), do STO, do Servico Social e do Nucleo de Psiquiatria e Oncologia. Me-
ses depois, o voluntariado foi reorganizado, dessa vez, sem a conduc¢do da equipe de recursos

humanos.

Nucleo de Acompanhamento do Voluntario

Em 11 de novembro de 1996, a direcdo-geral do INCA criou o Nucleo de Acompanhamento
do Voluntario (NAV), instancia responsavel pela orientacdo das associa¢Bes de voluntarios.
Pela primeira vez, havia uma coordenacao central. A frente do trabalho, ficou uma funcionaria
contratada pela FAF, a administradora Tanya Linda. Considerado pela instituicdo como uma
iniciativa pioneira na area de saude publica, o NAV institui as Normas para Orienta¢do do

Voluntariado em janeiro de 1997, dois meses depois de fundado.

As normas definiram o papel das associa¢des, chamadas 6rgdos de voluntariado. Entre suas
funcBes, estava a selecdo e o treinamento dos voluntarios, de acordo com as finalidades es-
tatutarias de cada uma. O Nucleo, de fato, acompanhava as atividades: oferecia condi¢des de
trabalho e capacitacdo especifica para as pessoas encaminhadas pelas associac¢des; verificava
se as organizacles e seus colaboradores estavam em situacdo regular perante a legislacao; e

aprovava os planos de campanhas e os materiais de divulgacao.

Uma estratégia usada pelo NAV foi estimular o registro juridico dos grupos como associacdes
sem fins lucrativos. Muitas se constituiram nos moldes da Aminca, fundada em 1983, por lara
Rezende. Cada uma fazia seu préprio planejamento de atividades, captacao e alocacdo de re-
cursos, sem interferéncia da instituicdo. O endereco usado para o registro das associacdes
era o da FAF. Todas tinham salas proprias e utilizavam outros espacos das dependéncias do

Instituto.

As associacoes de voluntarios

Nos relatérios de atividades do INCA, ao longo da década de 1990, sdo citadas as associacdes
de voluntarios e suas atividades, de forma nado sistematica e imprecisa. O mesmo acontece nos
registros da administracdo. As muitas imprecisdes refletem a falta de institucionaliza¢do e de
documentacdo desse trabalho, assim como o conhecimento parcial dos gestores do INCA sobre

a dimensdo e a logica de atuacdo dos grupos.



Iniciativas Precursoras

Os voluntarios uniam-se de acordo com afinidades pessoais e interesse pelo mesmo tipo de
atividades. Inicialmente mobilizadas em torno do Servico de Oncologia Pediatrica, as pessoas
interessadas em colaborar com o INCA foram, aos poucos, se alocando em outros setores, a
medida que conheciam as possibilidades de trabalho na instituicao. Havia forte atuacdo de

grupos religiosos, espiritas, catélicos e evangélicos.

Como as atividades eram realizadas de forma individual e esponténea, os voluntarios nao
tinham como pratica o planejamento nem o registro daquilo que foi realizado ou a mensurac¢do
de resultados - procedimentos de gestdo mais recentes e normalmente adotados por

profissionais. Essa caracteristica dificulta o resgate da histéria construida pelos voluntarios.

Os registros que se seguem descrevem, de forma resumida, e certamente incompleta, as asso-
cia¢Bes de voluntarios que atuavam no INCA ao longo das décadas de 1980 e 1990. O material
fotografico disponivel, feito de forma amadora pelos préprios voluntarios, nem sempre pode

ser aproveitado, em razao da baixa qualidade para a impressao.

Associacao dos Amigos do Hospital Luiza Gomes de Lemos

Essa associacdo foi criada em 1993, por voluntarios que atuavam no Centro de Ginecologia Lu-
iza Gomes de Lemos - antiga unidade da Fundacdo das Pioneiras Sociais. Com a extin¢do das
Pioneiras, em setembro de 1992, o hospital foi incorporado ao INCA e, s6 mais tarde, em 1999,
tornou-se o HCIIl, unidade de tratamento do cancer de mama. A funcdo desses voluntarios era

arrecadar recursos para suprir necessidades emergenciais da unidade.

Associacao de amigos do INCA (Aminca)

A Aminca foi fundada por lara Rezende, a Tia lara, em 1983. Era conhecida pela capacidade
de promover grandes festas dirigidas aos pacientes infantis e de levar artistas famosos para o
hospital. Contava com apoio da midia na divulgacao de seus eventos. A associacdo cadastrava
pacientes e distribuia mensalmente bolsas de alimentos. Também fazia doa¢des de varios ma-
teriais para os pacientes que recebiam alta, tais como: roupas e material escolar, ou maquinas

de costura para contribuir na gera¢do de renda.

Pioneira, a associacdo tinha muito prestigio no INCA e reconhecimento por sua atuagdo. A
maioria dos associados discordou das regras estabelecidas no Instituto quando foi criado o
INCAvoluntario, no fim de 2001. A associagdo manteve-se independente, desligou-se da insti-

tuicdo e passou a se chamar Amigos da Infancia com Cancer (Amicca).
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Associacao de Apoio a Crianca com Neoplasia (AACN)

Fundada em dezembro de 1992, a AACN estabeleceu-se a partir do trabalho dos voluntarios que
atuavam na recreacao infantil do INCA, inicialmente organizados como o grupo Gesto Criancga.
A intencao desses voluntarios era montar um espaco de apoio aos pacientes do Servico de
Oncologia Pediatrica, submetidos a longos tratamentos e afastados de casa, de suas familias e

suas cidades - chamada a Casa Longe de Casa.

A AACN manteve 0 nome e seguiu seu objetivo: conseguiu autorizacdo e criou a primeira Casa
Ronald do pais, fundada em 1994, no Rio de Janeiro. Seguiu seu trabalho de forma independen-
te e ampliou as atividades de apoio a pacientes de outras instituicGes publicas de saude. Hoje,
a associagdo mantém relacdo de parceria com o INCA e, além de hospedar criancas residentes
em outros municipios e em tratamento oncolégico, fornece bolsas de alimentos para os pacien-

tes do Servico de Oncologia Pediatrica do Instituto.

Associacao de Apoio e Recreacao a Crian¢ca com Cancer (Arca)

As pessoas envolvidas com atividades para criancas organizaram-se para fundar a Associacao

de Apoio e Recreacao a Crianca com Cancer (Arca), em 1992. O fundador e presidente da Arca
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Membros'da Arca, em 1999.
Fonte: arquivo INCA.
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foi o voluntario William Duarte, que cuidou de organizar o atendimento diario as criangas do
Servico de Oncologia Pediatrica do INCA, especialmente na sala da recreac¢do infantil. A area
tinha um histérico de acdes voluntarias, especialmente de campanhas para arrecadacao de

recursos e promogdao de festas comemorativas.

Associacao de Voluntarios de Artes e Apoio aos Pacientes do Hospital de Oncologia
(Avapho)

Criada em 1996 pela voluntaria Maria Soares, a Associacao de Voluntarios de Artes e Apoio aos
Pacientes do Hospital de Oncologia (Avapho) - antiga denominacao do HCll, especializado em
cancer ginecolégico - é citada pela primeira vez em relatério do INCA em 1998. O cuidado com
as mulheres internadas, o auxilio a alimentag¢do no leito, e a promocdo de oficinas de trabalhos

manuais eram seu principal foco.

Em 2001, a associacdo contava com 75 pessoas. Como as demais organiza¢des de voluntarios, a
Avapho captava recursos para oferecer vale-transporte e outros materiais necessarios para os
pacientes, como fraldas geriatricas, alimentos e roupas. Proteses e perucas, visando a melhoria
da autoestima das mulheres em tratamento, também faziam parte dos beneficios oferecidos

naquela unidade hospitalar.

EquiFe da Avapho.
Fonte: arquivo INCA?
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Grupo de Apoio Integrado de Voluntarios a Oncologia Terapéutica de Adultos e
Adolescentes (Gaivota)

Fundado em 1992 por Ivanise Telles, o Grupo de Apoio Integrado de Voluntarios a Oncologia
Terapéutica de Adultos e Adolescentes (Gaivota) foi registrado como associacdao em outubro de
1997. Tinha como foco trabalhar com pacientes adultos da maior unidade do INCA, situada na
Praga Cruz Vermelha. Em julho de 2000, inaugurou um Atelié de Artes e Oficios no prédio da

Rua do Rezende, onde era feita a triagem dos pacientes para atendimento na instituicdo.

Cursos de bijuteria, informatica, corte e costura, pintura em tecido, culinaria, inglés, tapecaria,
origami e ikebana foram alguns dos muitos oferecidos pelos voluntarios do Gaivota, que se es-
pecializaram em atividades laborativas e outras que pudessem gerar renda para os pacientes.
A alfabetiza¢do de adultos, ainda mantida na instituicdo, era o carro-chefe. Como os demais

voluntarios, o Grupo promovia festas juninas, de Natal e em demais datas comemorativas.

O Gaivota foi o primeiro a ter autorizacao para auxiliar os pacientes adultos no leito. Servi¢os
como ajudar na alimenta¢do dos doentes sem acompanhantes foi uma reinvindica¢do desses
voluntarios, que passaram a prestar apoio nas enfermarias. O grupo também montou uma
biblioteca para pacientes e realizava sessdes de cinema. Aos domingos, promovia bingos e

saraus.
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Voluntarias do Gaivota.
Fonte: arquivo INCA.



Iniciativas Precursoras

Grupo Especial de Suporte Terapéutico Oncolégico (Gesto)

Fundado em 3 de junho de 1989, o Gesto foi criado com o objetivo de apoiar pacientes sem
possibilidades de tratamento da doenca. Diferentemente das demais associa¢des de volunta-
rios, era um grupo formado por profissionais da area de saude, de diversas especialidades. Os
integrantes do Gesto faziam parte da equipe do Hospital de Oncologia do Instituto Nacional de

Assisténcia Médica da Previdéncia Social (Inamps, atual HCII).

Médicos, assistentes sociais, enfermeiros e psicélogos exerciam seu trabalho, voluntariamente,
para suprir uma caréncia do sistema: oferecer assisténcia a pacientes fora de possibilidades
terapéuticas atuais, ou seja, pessoas cuja doenca chegara a um estagio considerado incuravel.
Era uma atividade inovadora, de apoio multiprofissional domiciliar a esses pacientes e a seus

familiares.

A médica Magda Rezende, que ocupou diversos cargos de gestdo no INCA entre maio de 1990
e abril de 2003, presidiu o grupo desde a fundacao. Durante a gestdao de Marcos Moraes no
INCA, o Gesto criou, dentro do Instituto, o STO, que, nos relatérios de atividade, aparece como
outro grupo voluntario. Mais tarde, o STO transformou-se em unidade hospitalar de cuidados

paliativos. O Gesto foi extinto em 1998.

Grupo Especial de Suporte Terapéutico Oncolégico - Crianca (Gesto Crianca)

O grupo foi criado depois de uma reunido com a diretora do hospital sede do INCA, Magda Re-
zende, presidente e fundadora do Gesto, a qual sugeriu o nome. Criado em novembro de 1990,
o Gesto Crianca era liderado por Sonia e Francisco Neves. Eles haviam voltado dos Estados Uni-

dos, onde foi realizado o transplante de célula-tronco hematopoética do filho cagula.

Tendo como modelo o trabalho voluntario de apoio ao Memorial Hospital, em Nova York, o
casal e uma turma de amigos dedicaram-se aos pacientes infantis. Eles contribuiram com a
criacdo da sala da recreac¢do infantil do Instituto, no 11° andar, e com o estabelecimento de
normas para o trabalho voluntario, em meados da década de 1990 - iniciativa organizada pelo
servico Recursos Humanos do Instituto. Esse grupo extinguir-se-ia para formar a AACN, com

atuacdo independente.

Grupo de Voluntarios - Crianca (Grupo V-Crianca)

O Grupo de Voluntarios - Crianca (Grupo V-Crianca) estabeleceu-se em novembro de 1990, com
antigos e novos voluntarios dedicados as criancas internadas. Sua criacao teve como objetivo
desenvolver atividades permanentes e normas de atua¢do para o trabalho voluntario na sala

de recreacdo infantil, nas enfermarias e nos ambulatérios do HCl, com base nas normas e nos



O INCAvoluntério e suas histérias: a forca da solidariedade

principios psicossociais e pedagogicos do INCA. Os integrantes participavam de campanhas

para arrecadacdo de recursos e ndo chegaram a se formalizar juridicamente.

Grupo de Voluntarios - Adulto (Grupo V-Adulto)

Surgiu em 1992, baseado nos mesmos principios de objetivos do V-Crian¢a. Desenvolvia ativi-
dades para os pacientes adultos do HCl, a maior unidade do INCA, na Praca Cruz Vermelha. Os
voluntarios ofereciam atividades recreativas, mas também cursos de formacdo e treinamento

profissional.

Grupos religiosos

Varios grupos religiosos atuavam de forma continua nas unidades hospitalares do INCA, es-
pecialmente de catdlicos e espiritas. Desses grupos, ha poucos registros. Muitos voluntarios
inscritos como sendo de associacfes religiosas, como da Unido das Sociedades Espiritas do
Estado do Rio de Janeiro (Useerj), participavam de forma individual e integraram-se a outras

associa¢des, quando, por exemplo, trabalhavam em servicos como recreagao infantil.

Nos relatérios anuais de atividades do Instituto, sdo citadas algumas associa¢des religiosas.
Além da Useerj, participaram de trabalhos voluntarios, durante a década de 1990, os grupos
catélicos Santuario de Fatima e Al Rio - este Ultimo envolvido com atividades de auxilio aos
pacientes laringectomizados. Também ha registro do grupo Voluntarios Evangélicos, chamado
de VOE.

Grupo de Apoio aos Pacientes Laringectomizados

A histéria do grupo tem origem em 1993, quando a fonoaudidloga Célia Schwarz Seif, do INCA,
formou um coral de pacientes laringectomizados. Seu objetivo era tornar mais agradaveis os
exercicios de reabilitacao das pessoas submetidas a cirurgia de retirada da laringe em tratamento
na instituicdo ou sob controle da doenca. O coral fazia sucesso entre os pacientes e as pessoas

gue assistiam a suas apresenta¢des. Em 2002, com a aposentadoria da profissional, foi extinto.

No mesmo ano, as atividades foram retomadas pelo INCAvoluntario, que criou o Grupo de
Apoio aos Pacientes Laringectomizados. Além do trabalho de reabilitacao apoiado por uma
fonoaudidloga, o grupo passou a contar com voluntarios dedicados a a¢des de melhoria da
autoestima dos pacientes, ao apoio emocional e a orientacdo sobre assuntos relacionados a
qualidade de vida. A musica continuou sendo um grande estimulo para os pacientes participa-

rem das reunides semanais.
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A gente ndo sabia como era ser voluntdrio, ainda mais numa instituicdo desse tamanho e com esse peso.
Comecamos a entender que o Terceiro Setor era uma mola atuante e viva. Foi um ponto positivo abrir a
consciéncia para sua importancia dentro da instituicdo.

José Adalberto Oliveira, Médico, ex-vice-diretor da maior unidade assistencial do INCA e
fundador do Nave.

Novo caminho

A gestdo do trabalho voluntario pelo INCA consolidou-se com a cria¢ao do INCAvoluntario, ins-
tituido no fim de 2001 e formalizado em dezembro de 2003. O processo de transicdo da gestao
das associagdes autbnomas de apoio aos pacientes para a dire¢do-geral teve a frente o pulso
forte da médica Emilia Rebelo. A época, ela assessorava Inez Gadelha, chefe de gabinete do
diretor-geral Jacob Kligerman. Emilia foi designada para cuidar do trabalho voluntario na insti-

tuicdo em outubro de 1998.

Para Emilia Rebelo, o novo caminho a seguir era claro: o INCA deveria assumir a gestao de to-
das as atividades voluntarias, e ndo apenas orienta-las, como fazia o NAV, criado em novembro
de 1996. Sua visao nao era compartilhada por todos. Tanto os gestores quanto os presidentes
das associac¢Bes tinham duvidas quanto a melhor forma de organizacdo e as dificuldades em
promover mudancas no trabalho ja consolidado ao longo dos anos.

A médica preocupava-se com a gestao da grande gama de atividades promovidas dentro do
hospital pelos voluntarios. Muitas eram as praticas que Emilia queria mudar, como a auséncia
de prestacdo de contas dos recursos arrecadados e a informalidade na doag¢do de bens, ndo
incorporados ao patrimdnio da instituicdo. Para ela, a distribui¢do das bolsas de alimentos
deveria ser precedida de a¢6es do Servi¢o Social, na indica¢do dos pacientes que a receberiam,

e de nutricionistas, fundamentais para indicar o conteudo.

Um marcono processo de mudancaconduzido por Emiliafoiacriagdo do ConselhodoVoluntariado,
instituido em 2 de fevereiro de 2000. Integravam o Conselho, além da direcao-geral representada
por ela, a coordenadora do NAV, Tanya Linda, presidentes de associa¢des e profissionais de salide
do INCA - assistentes sociais, enfermeiros, médicos, psicologos e nutricionistas. Toda semana,
invariavelmente, ao longo de um ano, os conselheiros reuniam-se. Na pauta, o acompanhamento

do trabalho voluntario realizado e decisGes sobre possiveis melhorias.

Ano Internacional do Voluntario

A decisdo da Organiza¢do das Na¢Ses Unidas (ONU) de escolher 2001 como o Ano Internacional

do Voluntario acelerou o processo de mudancgas que ja era pauta do INCA desde o ano anterior.
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Ganharam visibilidade temas como as experiéncias na area; o reconhecimento da dedicacao
das pessoas envolvidas nesse trabalho; e o estimulo a participacdo dos cidadaos. O Ministério
da Saude também se mobilizou e aprovou o tema O voluntdrio no controle do cdncer para as

comemorac8es do Dia Nacional de Combate ao Cancer, em 27 de novembro.

As discussdes no Conselho geraram o Manual do Voluntariado do INCA, langado como parte das
comemorac8es. O documento indicava como deveria atuar e se comportar o voluntario no Ins-
tituto e determinava a nova organizag¢do interna. Foi grande a participacdo dos profissionais de
saude, que discutiam mudancas nos procedimentos. O Conselho se transformou num espaco
de reconhecimento institucional do trabalho dos voluntérios, negociacdo e integracdo com os

profissionais de saude da Casa.
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Os varios manuais com as normas para o trabalho voluntério ao longo do tempo.
Fonte: INCA.

Durante o ano comemorativo, foi lancado o primeiro Jornal do Voluntario do INCA, publicacao
pensada como uma ferramenta de integra¢do das associa¢des e de divulgacdo das atividades
para os pacientes. Também foi publicado o livro Trabalho Voluntdrio no Brasil, um breve histé-
rico, com o objetivo de ampliar a visibilidade e valorizar as a¢8es das pessoas dedicadas a esse
trabalho.

Outra comemoracdo de destaque foi a exposi¢do O voluntdrio no combate ao cancer, realizada
no Centro Cultural da Justica Federal, no Rio de Janeiro. A inauguracao teve a presenca da atriz

Regina Duarte, a época madrinha do Comité Brasileiro do Ano Internacional do Voluntario, que
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j& atuava como voluntéria no INCA. Em parceria com a Area Técnica da Satde da Mulher do
Ministério da Saude e a Associacdo Viva a Vida - Mulheres Mastectomizadas, de Piracicaba, foi

realizado um encontro de capacitacao para 180 voluntarios.

A criacao do INCAvoluntario

No processo de discuss@es de rotina do Conselho do Voluntariado, surgiram muitas diferencas
na concep¢ao de como gerir os voluntarios; mas, sobretudo, surgiram novas formas de se rela-
cionar e de fazer parcerias, construidas coletivamente. No fim de 2001, a direcdo-geral decidiu
extinguir o NAV e atuar diretamente na coordenacdo de todas as pessoas que dedicavam seu

tempo gratuitamente aos pacientes.

Manual do INCAvol

MINISTERIO DA SAUDE
Instituto Nacional de Cancer
José Alencar Gomes da Silva - INCA

Nasceu, entdo, o INCAvoluntério, inicialmente chamado de Area de Projetos Sociais e Volunta-
riado do Instituto Nacional de Cancer. A data de criacdo da Area foi simbélica: 5 de dezembro de
2001, Dia Internacional do Voluntariado, no ano de comemoracd8es instituido pela ONU. Emilia

Rebelo assumiu a supervisao.

Logo as divergéncias em torno da nova forma de gestdo provocaram mudangas, como o afasta-
mento da Aminca, que se manteve como organizac¢ao autbnoma e deixou de atuar no Instituto.
Ja as parcerias construidas ao longo do processo de discussdo fizeram com que os presidentes
das demais associa¢des se integrassem a nova estrutura. Todos mantiveram a lideranca das

atividades que seus grupos desenvolviam, mas agora sob a coordenacdo Unica da Area.
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“Avirtude da Emilia foi ter coragem, determinacao, persisténcia e vontade. Ela foi de uma felici-
dade muito grande. Se cercou de pessoas com muita disposicdo e acabou gerando um resulta-
do de assisténcia voluntaria que considero de referéncia”, afirma o ex-vice-diretor da unidade
da Praca Cruz Vermelha e fundador do Nucleo de Assisténcia Voluntaria Espiritual (Nave) do
INCA, José Adalberto Oliveira.

Apenas dois anos depois, em dezembro de 2003, foram assinadas a portaria e o Regimento
Interno que tornaram oficial a Area de Aces Voluntéarias do INCA (INCAvoluntério). No discurso
da ceriménia de regulamentacao, Emilia Rebelo destacou o papel dos ex-presidentes das as-
socia¢Bes de voluntarios e dos conselheiros na nova conformacdo do servico, que classificou

como mais profissionalizado e voltado para resultados.

Cadastro da forca de trabalho

Ao assumir a supervisdo da nova Area, Emilia Rebelo contratou a profissional de relacdes pu-
blicas Ana Paula Mattos para atuar com ela na supervisdao. Mesmo depois de implementado o
INCAvoluntario, houve um periodo de ajustes, até que a nova estrutura de gestdo funcionasse

bem. Havia pequenas tensdes, mas nada que chegasse a prejudicar o trabalho coletivo.

O registro e a documentacdo do trabalho voluntario no Instituto tornaram-se rotina na nova
gestdo. “A gente criou um sistema de cadastro, o primeiro, que conseguiu ter todos 0os nomes
de voluntarios e onde eles estavam lotados”, lembra Ana Paula. O nimero estimado, de mil vo-
luntarios, foi revisto. Com o novo banco de dados uUnico, foi possivel perceber que uma mesma

pessoa podia atuar em mais de uma associacdo, e era contabilizada duas vezes.

A organizagdo permitiu harmonizar as a¢des, unindo diferentes esfor¢os numa mesma direcao.
“Ha uma grande diferenca entre grupo e equipe”, compara Jorge Cardoso, voluntario desde
1994. “No grupo que vai a praia, tem um que joga bola, tem outro que fica pegando sol, o outro
chupa sorvete. Na equipe estao todos centrados no mesmo objetivo. Essa era a ideia. As mu-

dangas surgem no momento certo e foi isso o que aconteceu”.

Avental cor-de-rosa

Praticamente todas as atividades promovidas pelos voluntarios e pelas associacdes continua-
ram, mas agora centralizadas e sob o controle institucional. “O INCAvoluntario tinha a preocu-
pacao de unir tudo numa diretriz da instituicdo, como um bem institucional, e a aproximacao
com a area da saude era a principal meta”, lembra Ana Paula, substituta de Emilia Rebelo. “A

gente ndo inventou a roda. O que a gente fez foi normatizar”.

Os itens das bolsas de alimentos passaram a ser determinados pelo Servico de Nutri¢do, e o

Servico Social assumiu a funcdo exclusiva de indicar os pacientes que deveriam recebé-la. Ca-
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beria ao INCAvoluntario arrecadar doacdes e, se preciso, comprar o que fosse necessario para
complementar a bolsa. “Nao ha palavras para descrever a importancia de uma bolsa de alimen-
tos para um paciente com cancer. Imagina fazer uma quimioterapia e ndo ter o que comer em

casa”, pondera Emilia Rebelo.

O uniforme dos voluntarios, um avental cor-de-rosa sobreposto a roupa, antes tinha versdes
em verde e amarelo. A cor variava de acordo com a associacdo a qual pertencia o voluntario,
mas acabou voltando a ser unicamente cor-de-rosa. O avental, reconhecido a distancia por
guem frequenta o hospital, € um simbolo nao sé do INCAvoluntario. “Quis trocar a cor, porque
tem muito homem voluntério também, mas os préprios homens ndo quiseram. E o uniforme

da Liga Feminina de Combate ao Cancer, que tem no Brasil inteiro”, afirma Emilia.

O avental cor-de-rosa com a logomarca do INCAvoluntario.
Foto: Sarina Cattan.

Uma nova atividade para os voluntarios foi implementada pela médica a partir de uma experi-
éncia pessoal, quando levou seu pai para internacdao no Hospital Sirio-Libanés, em Sdo Paulo:
o acolhimento. Assim é chamada a simples acdo de recepcionar o paciente que chega e condu-
zi-lo ao lugar certo. “Quando saimos do taxi na rua, uma pessoa de rosa, também voluntaria,
falou assim: ‘'vem ca comigo que eu ajudo vocé'. Eu ja era médica, ia com tudo planejado. Me
senti tdo acolhida com aquela pessoa me levando para onde eu tinha que ir com meu pai...",

recorda Emilia, que ainda hoje se emociona com o trabalho voluntario de acolhimento.



Apoio institucional feito pelos voluntarios.
Fonte: arquivo INCA.

Credos

O carater religioso de algumas atividades promovidas pelos voluntarios no INCA motivou
diferentes posicionamentos na reorganizacdo promovida pelo INCAvoluntario. Tema delicado,
relacionado muitas vezes a propria motivacdo das pessoas dedicadas ao trabalho de assisténcia
aos pacientes. Na década de 1980, o Servico Social ja havia identificado a presenc¢a permanente

de religiosos nas dependéncias do hospital como uma questdo a ser tratada pelos gestores.

Durante a gestao de Ary Frauzino como diretor-geral do INCA, o Servico Social buscou ordenar
a atuagdo de missionarios que frequentavam as enfermarias no horario de visita. O Servico
Social suspendeu o acesso e estabeleceu uma escala para uso da capela ecuménica do oitavo
andar do prédio-sede do INCA. Nos anos 2000, ndo havia regras para realizacdo de cerimoénias
em eventos promovidos nas dependéncias hospitalares, fora da capela, nem para a atuacao

das diversas vertentes religiosas.

Pesquisa sobre o perfil dos voluntarios do INCA, realizada em 2000, mostrou o peso da religido
para a maioria. Na segunda parte do questionario, que buscava identificar a motiva¢do dos

voluntarios, a pergunta inicial sobre religido oferecia como opc¢des de resposta os itens
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catolicismo, protestantismo, sem religido e outros. Como muitos entrevistados marcaram o
dltimo item (outros) e escreveram ao lado da resposta que eram espiritas, a opgao espiritismo

foi incluida nos resultados.

A alternativa ndo prevista acabou sendo a primeira colocada entre as religides professadas pe-
los voluntarios do INCA: 51,9% dos entrevistados declararam ser espiritas. Os catélicos ficaram
em segundo lugar, com 28,8%, seguidos pelos protestantes, que somaram 1,9%. Apenas 3,9%

dos voluntarios disseram nao ter religido.

Da religiao a espiritualidade - outro trabalho

Emilia Rebelo considera que a separac¢do do trabalho do INCAvoluntario da atuagdo religiosa
foi um grande desafio. “Sempre defendi que o INCA é um espaco laico”, declara. Em 2007, a
supervisora chamou o médico José Adalberto Oliveira para organizar a agdo dos religiosos. O
profissional, que ocupou por anos cargos de gestdo e era vice-diretor do HCI, assumiu a tarefa.
Depois de buscar quem ja prestava assisténcia religiosa no INCA, Adalberto montou um grupo

inicial de seis pessoas, ampliado aos poucos para 35.

As discussdes duraram um ano e meio, em reunifes semanais. Em 2009, estava formatada a
proposta de criacdo do Nave. “Veio a ideia de formar um grupo multirreligioso, o que é inova-
dor. Todas as experiéncias conhecidas sdo de espagos ecuménicos, de uma ou duas religides
que trabalham em paralelo”, explica. Como ndo sdo do INCAvoluntario, os integrantes do Nave

usam outro uniforme: um avental verde.

Além dos espiritas, catolicos e protestantes, ja participaram do Nave messianicos, budistas e
uma muculmana. “Pode-se fazer assisténcia espiritual sem atitudes de conversao, respeitando
a autonomia do outro”, ensina José Adalberto. Sua experiéncia em hospitais do Reino Unido,
nos quais a comunidade participava de decisdes sobre os pacientes, e, depois, como gestor,
foram importantes para estabelecer uma administracao colegiada e implementar indicadores.

Em 2014, os 178 voluntarios do Nave fizeram uma média 700 atendimentos mensais.

O voluntario Jorge Cardoso, dedicado ao INCA desde 1994, apoiou a separacdo. “Achei uma
ideia excelente, porque vai ao encontro da proposta da Organizacao Mundial da Saude [OMS].
Em 1997, a OMS ja sinalizava a importancia do envolvimento nao religioso, mas espiritual”,
afirma. A experiéncia do Nave gerou seminarios anuais, do qual participam varias instituicdes,
e um programa de treinamento especifico para quem quer participar. O objetivo é criar uma
disciplina optativa nos cursos de enfermagem e medicina. “A finitude é parte da vida. Ndo a

encaramos como um fato excepcional”, afirma José Adalberto.
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Os gestores como parte da histéria

A seguir, depoimentos dos gestores que fizeram parte da histéria do INCAvoluntario.

Marcos Moraes
Diretor-geral do INCA de abril de 1990 a setembro de 1998.

No INCA, eram varios grupos de voluntarios em atuacdo e eu, na época, achei que ndo era ade-
quado dar propriedade a ninguém. Era um movimento de varias pessoas e que deveriam ser

respeitadas como tal. Um dia, se pudesse, a gente juntaria.

Um dia, uma pessoa me procurou no gabinete
dizendo que tinha perdido um filho no
Memorial Hospital, em Nova York, e ficou
muito impressionadacom o trabalhovoluntario
que se fazia la. ‘Sera que a gente ndo podia
fazer uma coisa semelhante aqui?. A semente
ja estava plantada e vicejava muito, mas esse
foi talvez o primeiro passo para se organizar o
voluntariado. A primeira acao desse grupo foi
organizar o atendimento voluntario na
Pediatria do INCA.

Eu tinha recém-tomado parte de uma
discussdo da American Cancer Society sobre
o valor dos trabalhos voluntarios nessas
instituicBes e estava muito impressionado.
Era uma iniciativa da OMS, que mostrava,
sobretudo, a progressao das despesas com o
tratamento do cancer, que certamente seria

um grande impacto no orcamento das nagdes.

Esse estudo concluiu algumas coisas mui-

Foto: arquivo Fundacdo do Cancer.

to importantes, mas frisava que havia uma
quantidade enorme de pessoas que podiam emprestar parte do seu tempo para trabalhar
como voluntarias nas instituicdes de cancer, seja na pesquisa, seja em atividade de tratamento,
no acompanhamento de pessoas, no transporte, em tomar conta de casas ou abrigos onde as
pessoas eram recebidas. Acho que esse foi um grande impacto no mundo todo sobre o traba-

Iho voluntario.
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Na época, havia um movimento na Inglaterra, principalmente em Londres, baseado num con-
ceito de hospice - um nome que no mundo é consagrado como atendimento a pessoa que esta
com uma deficiéncia de saude e precisa ter um tratamento diferente nos ultimos momentos da
vida. Esse movimento teve inicio aqui no Brasil com a Magda Rezende. Ela ja tinha essa visao
do atendimento a paciente fora de possibilidade terapéutica e criou um grupo de voluntarios,

o Gesto, que foi muito importante na concepc¢ao disso.

O melhor remédio para os pacientes sem possibilidades terapéuticas é carinho e respeito. Os
oncologistas continuam insistindo em trata-los s6 com medicamentos. E preciso ajudar os pa-

cientes, nesse momento dificil, a manter a dignidade no final da vida.

Tem varias formas de ser voluntéario. E preciso botar muita emocdo no trabalho como esse.
Acho que muda a instituicdo, muda a maneira de as pessoas tratarem o paciente, em qualquer
fase da vida dele - o pegar, o tocar, o conversar, o ouvir. Eu sempre dizia: tudo o que a gente
paga com dinheiro é muito facil. O dificil é o que a gente paga com emocao, paga com

afeto. Entao, essa foi a filosofia do trabalho voluntario do INCA.

Marcos Fernando Oliveira Moraes formou-se em medicina pela Faculdade de Ciéncias
Médicas da Universidade do Estado do Rio de Janeiro (Uerj). Em abril de 1990, foi
nomeado diretor-geral do INCA, época em que o Instituto passou a ser um 6rgao do
Ministério da Saude e a orientar a politica de cancer no Brasil. Durante sua gestdo, até
setembro de 1998, houve uma ampliacdo dos programas no Instituto e a criacdo de
novos programas nacionais de deteccao precoce do cancer. Foram incorporados ao
INCA o Hospital de Oncologia (do antigo Inamps), o Hospital Luiza Gomes de Lemos
(da Associacdo das Pioneiras Sociais) e a Coordena¢do de Programas de Controle
de Cancer (Pro-Onco, da Campanha Nacional de Combate ao Cancer). O INCA foi
reconhecido internacionalmente pela OMS, em 1997, como centro colaborador do
Programa Tabaco ou Saude. Marcos Moraes criou a FAF, atual Fundacdo do Cancer, e,
entre 2007 e 2009, foi presidente da Academia Nacional de Medicina.
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Jacob Kligerman

Diretor-geral do INCA de setembro de 1998 a mar¢o de 2003.

-

Foto: José Antonio Campos.

Quando esse trabalho comecou, era feito pelas senhoras dos médicos e algumas outras senho-
ras da sociedade. Eu me lembro disso de quando fui para o INCA como estudante, em 1962.
Depois me tornei assistente, chefe do Servico de Cabeca e Pescoco e, por fim, diretor-geral do
Instituto. Na época em que eu era assistente-cirurgiao, trabalhava na clinica privada com o dou-

tor Marsillac. Era um homem de uma caracteristica Unica de compaixao, de carinho.

Lembro-me de dizer a ele: ‘uma coisa que aprendi muito com o senhor foi a ter compaixao’. E
ele me disse assim: ‘ndo se aprende compaixdo, se tem compaixao. Comigo vocé pode ter tido
a liberdade de exercé-la’. Eu me defino como um sujeito que tem esse dom da compaixao, por-
que sempre atendi meus doentes da area privada exatamente como atendia meus pacientes

da area publica, porque sdo pessoas.

Perdi minha mae muito cedo, com seis anos, de cancer. Isso contribuiu para ver o que as pes-

soas passam no diagnostico.

O paciente portador de cancer precisa realmente de ter acolhimento. Como sou um beijoqueiro,

beijava meus doentes, porque, nesse tipo de patologia, a pessoa se sente naturalmente rejeitada,
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especialmente em Cabeca e Pescoco. Eu abracava todos. Entao, foi o segredo da minha trajetéria,

o acolhimento e a compaixao.

Antes de existir o INCAvoluntario, eraumvoluntariado de caridade e ndo profissional. Naverdade,
era uma coisa complicada, porque era muita gente. Tinha que ter uma regulacdo, porque
eram pessoas que ndo eram do hospital e que teriam contato com os doentes. A regulacdo do

voluntariado permitiu que se fizessem as mudancas necessarias, que se impunham.

Eu ndo inventei coisissima nenhuma, a gente institucionalizou. E o que um administrador
consequente faz: nés realmente aproveitamos varias coisas boas. Muitas mudaram de nome,
mas sdo as mesmas que existiam antes. Lembro-me muito bem de como o Conselho do
Voluntariado do INCA democratizou o voluntariado e foi a forma de concretizar todas

as mudancas profundas necessarias para buscar a exceléncia, como é tida atualmente.

O voluntariado cresceu muito dentro da instituicdo e a gente teve que se disciplinar e ter uma
gestora. Eu rendo meu tributo a Magda Rezende, que foi a grande motivadora, a grande musa
do voluntariado, e & Emilia Rebelo, que a substituiu com grande competéncia técnica. E uma
tarefa muito dificil, que parece simples, mas ndo é. Hoje, o voluntariado é uma forca dentro da

instituicdo.

Jacob Kligerman graduou-se na Escola de Medicina e Cirurgia do Rio de Janeiro,
especializando-se no Departamento de Cabeca e Pesco¢co do INCA, do qual,
posteriormente, foi chefe durante 18 anos. Em 1993, tornou-se diretor do HCI, cargo
qgue ocupou até 1996. Em 1998, foi nomeado diretor-geral do Instituto pelo ministro
da Saude. Foi na sua gestao que o INCAvoluntario foi criado, ao designar Emilia Rebelo
para reorganizar o trabalho do voluntariado na instituicdo. Em 2003, substituido na
direcao-geral por Jamil Haddad, continuou no INCA como membro da Secdo de Cirurgia
de Cabeca e Pescoco do HCI. Entre 2005 e 2008, atuou como secretario municipal de
salide do Rio de Janeiro.
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Luiz Antonio Santini
Diretor-geral do INCA de julho de 2005 a maio de 2015.

Essas pessoas sdo voluntarias, ndo tém nenhuma remuneracdo, a ndo ser o reconhecimento,
que ndo precisa ser explicitado. Ninguém precisa dizer nada, elas ndo esperam isso. Fazem
porque fazem, fazem porque acham importante fazer. Cada um deve ter mil raz8es para fazer
o que faz, mas o fato é que é uma contribuicdo tdo grande, tdo significativa, que é impossivel

pensar na instituicdo sem essa presenca.

Minha experiéncia pessoal com os voluntarios do INCA foi uma das coisas mais enriquecedoras
da minha vida como ser humano. Nao falo como médico. Eu aprendi a valorizar, a conviver, a
usufruir dessa experiéncia, desse contato - de observar e participar de iniciativas, como a atu-

acdo dos voluntarios na parte recreativa das criancas, no coral das pessoas laringectomizadas.

E muito emocionante ver o esforco das pessoas para se reabilitarem, mas muito mais do
que reabilitacdo, o que as pessoas querem é conviver, serem reconhecidas como pessoas.
O trabalho voluntario faz o que o trabalho médico é incapaz de fazer. A atividade médica
se transformou, se especializou de tal maneira, que ndo é nem mais esperada pelos pacientes
uma atuacao do médico dessa forma. O trabalho voluntario completa de um modo muito

importante o cuidado com a pessoa, ndo é s6 o tratamento da doenca.
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Tem um componente do trabalho voluntario do INCA que eu acho sui generis, que se diferencia
dos demais, porque vai além do cuidado com o paciente internado: existe uma boa parte do
programa que é voltada para a aten¢do ao paciente em sua casa, fora da instituicdo. Muitas
vezes o paciente recebe no INCA o que ha de melhor em termos de tratamento, de tecnologia e
medicamentos, mas as condi¢des de vida dele sdo tdo precarias, que ndo consegue nem sequer

usufruir desse beneficio.

O apoio ao paciente fora da instituicdo, pelo voluntariado, é muito diversificado e muito impor-
tante. As vezes, é 0 apoio para chegar até aqui, com auxilio-transporte; com bolsa de alimentos;
ou com materiais necessarios, como fraldas descartaveis. O voluntariado tem um trabalho de
arrecadacao de materiais e suprimentos que apoiam o paciente para poder viver com melhor
qualidade de vida na proépria casa, independentemente do trabalho que é realizado pela insti-

tuicdo no programa de atendimento domiciliar.

Sdo atividades distintas, ndo concorrentes. Uma é de manutenc¢do da qualidade de vida do
ponto de vista médico ou de intervenc¢des de saude; outra € do ponto de vista social, socioe-
condmico, de apoio ao paciente. Eu, realmente, ndo consigo imaginar a instituicdo sem esse

apoio, sem essa participagao.

Luiz Antonio Santini Rodrigues da Silva graduou-se em Medicina pela Universidade
Federal Fluminense (UFF), onde fez residéncia médica em cirurgia geral e mestrado
em cirurgia toracica. Obteve, por concurso, o titulo de especialista e de membro titular
do Colégio Brasileiro de Cirurgides. Atuando como médico e professor, foi nomeado
diretor do INCA em 2005, cargo onde permaneceu até maio de 2015. Recebeu, em 2009,
a Medalha de Honra ao Mérito concedida pelo Instituto Mario Penna, e a Medalha de
Mérito Oswaldo Cruz. Em 2010, foi eleito médico do ano pela Sociedade Brasileira de
Medicina e Cirurgia.
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Emilia Rebelo
Fundadora e supervisora do INCAvoluntario até junho de 2013.

“Trabalhar no INCAvoluntario, para mim, foi
uma gratificacdo muito grande. Liderar pessoas
especiais, como sdo os voluntarios do INCA, foi
uma tarefa de grande aprendizado. Devo a
eles muito da minha formacdo técnica e
também humanizadora. Sem eles, nada
poderia ter acontecido. Foram centenas de
pessoas que se dedicaram e centenas que
dedicamaindaseutempo,amoresolidariedade
em prol de outras, sem nenhuma espécie de

pagamento.

Trabalhei no Instituto por 35 anos. E muito
tempo! Em 2000, a direcao-geral me convidou
para organizar o importante trabalho volun-
tario, que ja existia no Instituto desde a década
de 1950. Eu trabalhava como assessora

no gabinete e fiquei muito lisonjeada por

me darem essa oportunidade, justamente

quando eu estava concluindo um MBA (do

Foto: José Antonio Campos.

inglés Master of Business Administration), no
Brasil enquadrado como uma pdés-graduacgao Lato Sensu) de Saude. Sou médica ginecologista
e ja coordenei diversos setores do INCA, mas organizar uma area de voluntariado era algo

completamente novo para mim.

Como médica, sempre acreditei na importancia da humanizacao do ambiente hospitalar, que
faz a diferenca numa instituicao de saude, principalmente como o INCA, que trata de uma do-
enca de altissima complexidade. Atender bem, olhando o paciente como um todo, dignifica o
cidadao e, consequentemente, o ajuda a ter uma boa resposta ao tratamento, além de tornar
mais amena a passagem dos pacientes e de seus familiares por essa fase tao dificil de suas

vidas.

Acredito plenamente na for¢a da mobilizagdo social, e ter estado a frente desse processo, jun-
tamente com os voluntarios, que ja atuavam na época, me enche de orgulho e satisfa¢do. Acho
que correspondi a confianca da direcdo-geral e consegui, realmente, reorganizar aquele belo

trabalho, de uma maneira efetiva. Passamos por varios desafios no caminho e vejo o quanto
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avancamos durante todos esses anos. Hoje, o INCAvoluntario é reconhecido, tanto internamen-

te quanto pela sociedade em geral.

Tenho muito orgulho de ter contribuido para que o trabalho voluntario faca parte da
histéria de uma instituicdo como essa, que sempre buscou o melhor para o paciente com
cancer, tanto cientificamente como no atendimento humanizado. Eu s6 tenho a agradecer aos
voluntarios, aos funcionarios do INCAvoluntario e ao INCA por fazerem de mim uma pessoa

realizada.

Parabenizo todos os voluntarios que atuam no Instituto, porque eles sdo pessoas especiais.
Tenho certeza que eles, em parceria com os funcionarios, ajudam a fazer a diferenca no atendi-
mento ao paciente com cancer e, por isso, fazem jus as palavras de uma grande personalidade,
Nelson Mandela. Ele disse: 'nés podemos mudar o mundo e torna-lo um lugar melhor. Esta em

suas maos fazer a diferenca’. Os voluntarios do INCA, de fato, fazem a diferenca.”

Emilia Rebelo Pinto é médica formada pela Universidade Federal do Estado do Rio
de Janeiro (Unirio) e especialista em ginecologia pelo Instituto de Ginecologia da
Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ). Trabalhou como ginecologista da
Fundacao das Pioneiras Sociais, atual HCIII. Foi médica especialista do Pro-Onco e, em
1994, coordenadora substituta do programa. Em 1998, coordenou o Programa Nacional
de Cancer de Colo do Utero - Programa Viva Mulher - do INCA. No final da década de
1990, sua trajetéria no INCA foi de gestora, o que a levou ao MBA em administracdo em
saude do Instituto de Pés-Graduagdo em Administracao da Universidade Federal do
Rio de Janeiro (COPPEAD/UFR)). Desde entao, Emilia desempenhou diversas atividades
na area. A organizac¢do e a centralizacao das acbes voluntarias do INCA renderam-lhe
papel de destaque na Instituicdo. Criou e foi supervisora do INCAvoluntario, de 2001
até junho de 2013, quando se aposentou.
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Angélica Nasser
Supervisora do INCAvoluntario desde julho de 2013.

Ver e participar dessa unido de esforcos é algo
motivador. Cada vez mais, percebemos que,
sozinhos, ndo conseguimos construir uma so-
ciedade mais justa, mais igualitaria. Cada vez
mais, as pessoas estdo compreendendo o
quanto é fundamental exercer o seu papel de
cidaddo, lutando pelos seus direitos e prati-

cando seus deveres.

Desde que entrei no INCA, em 2001, atuei em
diversas iniciativas que buscavam mobilizar as
pessoas aajudar o proximo, como a campanha
de captacao de doadores de medula &ssea.
Sempre acreditei que a construcao coletiva
faz toda a diferenca. Conseguimos, por meio
da uniao de esforcos, atingir nossos objetivos

de maneira mais rapida e eficaz.

O INCAvoluntario tem esse obijetivo: juntar

esforcos, canalizar energias e expertises para

Foto: José Antonio Campos.

desenvolver projetos que ajudem a melhorar
e a transformar a vida das pessoas. Buscamos tornar a passagem pela instituicao menos dificil
e desmitificar o INCA como um local de dor e de medo. Sabemos o0 quanto os pacientes e seus
familiares chegam fragilizados com o diagnéstico da doenca. Sabemos do desconhecimento
sobre o tratamento, do medo e das incertezas. O nosso papel é acolhé-los e mostrar que nao
estdo sozinhos nessa jornada. Por isso, o0 nosso foco é na humanizacao do ambiente hospitalar,

na melhoria da qualidade de vida e da autoestima dos pacientes e seus familiares.

Funcionamos como em uma grande orquestra. Cada um tem a sua func¢do, ajuda com o que
pode, mas todos tém a mesma importancia e um objetivo comum. Integrados, compomos uma
harmoniosa sinfonia. E muito bom quando recebemos o retorno de pacientes que veem o
INCA ndo apenas como uma instituicdo de tratamento da doen¢a, mas como um local de
redescobertas e recomecos. Redescoberta da vida, da autoestima, de valores, de novas
amizades, de novas possibilidades. Esse tipo de retorno, para nés, é recompensador, pois

sabemos que estamos, de fato, ajudando.
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Muitos pacientes e acompanhantes ja participam das atividades de artesanato que promove-
mos nos ambulatérios e no Atelié de Artes e Oficios. Eles tém grande potencial e o que pre-
cisam é de uma ajuda para se profissionalizar e crescer. Observando isso, promovemos um
curso de empreendedorismo para cerca de 20 pessoas, o Empreender com o INCAvoluntdrio.
Foi um sucesso. Mais do que conhecimento, esse projeto tem gerado um aumento grande na
autoestima dos alunos, que redescobrem o quanto ainda tém a contribuir com a sociedade. E

muito emocionante.

Sem duvida, a atuagdo dos voluntarios do Instituto, ao longo desses anos, tem sido fundamental.
E um grande diferencial dentro de uma instituicdo tdo grande e complexa como o INCA. O
INCAvoluntario tem um papel marcante nessa jornada. Ainda temos muito o que crescer, mas

temos certeza que estamos no caminho para contribuir cada vez mais com a sociedade.

Angélica Nasser, supervisora da Area de AcBes Voluntarias do INCA, é bacharel em
Comunicacao Social, com habilitacdo em Relacdes Publicas, pela Uerj, e tem MBA em
Responsabilidade Social e Terceiro Setor, pelo Instituto de Economia da UFRJ. Atua no
Instituto desde 2001, onde trabalhou durante sete anos na Divisdo de Comunicacdo
Social. Entre 2004 e 2005, organizou e acompanhou a Campanha de Doa¢ao de Medula
Ossea em diversos estados brasileiros. Afastou-se em 2008 para trabalhar na Area
de RelacBes Publicas e Responsabilidade Social de uma empresa privada, e retornou,
no ano seguinte, para a Supervisdo do INCAvoluntario como assessora e, depois,
sucessora de Emilia Rebelo.



Equipe Executiva, supervisores e funcionarios do INCAvoluntario em 2015
Fonte: arquivo INCAvoluntario.
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Nova organizacao

N6s somos mediadores das atividades dos voluntdrios, s6 estamos aqui para organizar as acbes que as
pessoas querem fazer. Nas festas para as criangas, por exemplo, uma pessoa doa a decoragdo, outras
querem doar brinquedos, uma terceira, o buffet. Juntamos todo mundo para fazer uma grande festa.
Acho que essa é a esséncia do INCAvoluntdrio.

Angélica Nasser, supervisora do INCAvoluntario desde 2013.

O Regimento Interno

A nova organizacdo do trabalho instituida pelo INCAvoluntario teve como principal instrumento
de apoio um detalhado documento construido coletivamente por voluntarios e profissionais do
INCA: o Regimento Interno. Foi publicado como portaria, em dezembro de 2003, data de forma-
lizacdo da Area de AcBes Voluntdrias do INCA. Ali estdo definidos objetivos, estrutura, direitos e

deveres de todos os envolvidos, e descritas as atividades realizadas.

Promover acBes de assisténcia, educacao, recreacdo e lazer para os usuarios do INCA, em espe-
cial agueles em situacdo socioecondmica desfavoravel, é o primeiro dos sete objetivos listados
no documento. Estdo entre as metas realizar a¢cBes de melhoria na assisténcia e conforto nas
unidades hospitalares, além de selecionar candidatos e capacitar, de forma permanente, os
voluntarios. O INCAvoluntario tem, entre seus objetivos, integrar a forca de trabalho esponta-
neo e as equipes de profissionais do Instituto e apoiar as atividades informativas e educativas

desenvolvidas pelo INCA.

Num primeiro momento, a participacdo de profissionais de saude nas atividades recreativas
ndo era aceita. Essa orientacao foi revista, como lembra Ana Paula Mattos, ex-integrante da
equipe de Supervisao. A mudanca aconteceu depois de uma reunidao em que uma enfermeira
insistiu para acompanhar uma crianca numa festa. “Ela disse: ‘Sou eu que furo ele todos os dias,
sou eu que faco esse paciente chorar. Entdo, eu quero trazer alegria para ele também'’. A gente

entendeu isso e flexibilizou”, conta Ana Paula.

Conselheiros

Para dar conta da grande gama de atividades, o INCAvoluntario montou um organograma
robusto. Sua estrutura conta com Supervisao, Secretaria de Apoio, Conselho do Voluntariado,
Grupo Executivo e trés setores de atuacdo: Captacao de Recursos; Eventos e Divulgacdo; e
Atividades Assistenciais. Um nucleo de dez profissionais contratados tornou-se responsavel

pela gestao do trabalho dos voluntarios.

Fundamental no processo de reorganiza¢do das atividades das pessoas que doam seu tempo

para a instituicdo, o Conselho do Voluntariado, criado pela direcao-geral do INCA em fevereiro
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de 2000, manteve papel de destaque. Os integrantes ndo recebem remuneracao para participar
do Conselho, que se retine pelo menos uma vez por ano. Sua func¢do principal é tracar diretrizes

para que a area cumpra sua missdo. Tem ainda a prerrogativa de alterar o Regimento Interno.

A formacdo do Conselho do Voluntariado é representativa das categorias da area de saude,
de acordo com as unidades onde os voluntarios atuam. Atualmente, sdo sete profissionais
das cinco unidades hospitalares do Instituto; um da direcdo-geral; dois representantes do
INCAvoluntario; e seis voluntarios indicados pelo Grupo Executivo, todos com seus respectivos
suplentes. O Grupo Executivo relne representantes dos setores do INCAvoluntario, que
discutem assuntos do cotidiano das atividades, uniformizam procedimentos e respondem

sobre o andamento das a¢des perante a Supervisao.

Tdo importante quanto a formata¢do de uma estrutura, a definicdo do conjunto de valores
éticos que guiariam os profissionais e os cidaddos dispostos a doar seu tempo a instituicdo por
meio do INCAvoluntario nasceu do Conselho do Voluntariado. Nas discussdes dos conselhei-

ros, foram forjadas a missao, a visdo estratégica e os valores adotados pela Area.

A Fundacao do Cancer

A estrutura do INCAvoluntario s6 pdde se consolidar como tal com o apoio da Fundacdo do
Cancer. Criada em 1991 pelo entdo diretor-geral do Instituto, Marcos Moraes, a Fundacao, na
época chamada FAF, contratou e manteve um nucleo de profissionais responsavel pela gestao

do trabalho voluntario.

Sdo dez pessoas que coordenam a atuagao dos cerca de 600 voluntarios do INCA. Os profis-
sionais ficam alocados na Supervisdo, responsavel pela convocacao e por presidir reunides do
Conselho do Voluntariado do INCA e do Grupo Executivo; e na Secretaria de Apoio, que geren-
Cia receitas e despesas, além de cuidar de arquivos, cadastro, correspondéncia, estoque de

doacles e todas as atividades administrativas.

“Essa equipe € incrivel. Aqui ndo tem dia de chuva, nem dia de sol, a gente faz o que vier”, elogia
a fundadora do INCAvoluntario, Emilia Rebelo. O tipo de trabalho exige também doacdo, como
conta Ana Paula Mattos, que foi da Supervisdo. “Nao da para ter distanciamento, porque vocé

esta lidando com pessoas. Vocé se envolve, como profissional e como cidadao”, resume.

A captacdo de recursos financeiros e doacdes é realizada pelo INCAvoluntario por intermé-
dio da Fundacgao do Cancer, ja que o INCA, por ser érgao da administracdo direta do governo
federal, estd impedido de exercer essa atividade. Os recursos financeiros ou os bens iméveis
sdo doados em nome da Fundacdo, titular da conta-corrente, a qual movimenta em favor dos

projetos do INCAvoluntario e do préprio Instituto.



Captacao de recursos

Além das doac¢Bes em dinheiro, gerido pela
Fundacao do Cancer, o INCAvoluntario recebe
bens materiais diversos. Todas as doac8es
sdo identificadas, registradas e encaminhadas
para o setor correto, seguindo uma rigida
normatiza¢do. Os bens duraveis sdo destinados
ao INCA e incorporados ao seu patriménio. Os
voluntarios responsaveis pela recep¢do de
doacBes emitem recibos para o doador, com

cOpia para os gestores.

Para angariar recursos, sdo promovidos even-
tos e campanhas de doa¢do em prol do INCA-e
todos tém que ser necessariamente aprovados
pela Area de Acdes Voluntérias. Quando desen-
volvidos por outras organizagdes ou pessoas de
fora da instituicdo, sdo assinados contratos ou
cartas de compromisso. As ac¢Bes de captacao
seguem uma série de regras, que vao desde
a definicdo dos recursos necessarios para sua
realizagdo e contrapartidas até indicadores de
acompanhamento de resultados, aprovacdo do

uso da imagem e planos de divulgacao.

A centralizagdo tornou esse trabalho mais eficaz.
“Havia sobreposicdo das a¢des de captacao e, as
vezes, 0s recursos chegavam para uma atividade
e ndo para outra”, explica Angélica Nasser,

supervisora do INCAvoluntario. Do organograma

Nova Organizacao

Esperanga a gente tem de sobra.
O resto a gente conquista!

INCAvoluntario

Folder de divulgacao para captacao de voluntarios
e doagoes.
Fonte: INCAvoluntario

do INCAvoluntario, faz parte uma Central de Doa¢do Unica, cujo estoque é controlado pela

Secretaria de Apoio. Os voluntarios apoiaram a nova organizacao. “A gente ndo precisa mais ficar

pedindo doacdo, a Central de Doacdo prové o material todo que a gente precisa. E sé dizer a

quantidade”, conta a voluntaria coordenadora da unidade de cancer ginecolégico, Vera Sampaio.

Quando os mantimentos doados ndo sdo suficientes para completar todos os itens da bolsa

de alimentos determinados pelo Servico de Nutricdo, as doa¢des em dinheiro sdo usadas para

suprir a falta. Materiais como roupas novas e usadas, bijuterias, bolsas, livros e CDs sdo vendidos
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no Bazar do INCAvoluntario, préximo a sede, para captacdo de recursos. Outros bazares

funcionam como lojas de conveniéncia nas unidades hospitalares da Praca Cruz Vermelha, de

Vila Isabel e a localizada préxima a rodoviaria, todos com o mesmo objetivo.

Bolsas de alimentos para os pacientes no HCIV (a esquerda) e Doagdes de roupas no HCIII (a direita).
Fotos: Sarina Cattan.

E

Doacao de materiais diversos no HCII.
Foto: Sarina Cattan.

Selecao e treinamento

Para ser voluntario, é preciso passar por um processo que avalia as motivacdes e a possibi-
lidade real de dedica¢do ao trabalho. A exigéncia comeca ja no primeiro contato: o préprio
candidato tem que ligar para se inscrever. E chamado para uma das reunides de recrutamento,
realizadas quinzenalmente. Nesse dia, vai assistir a uma palestra sobre as atividades do volun-
tariado e sobre a estrutura do INCA. No final, devera dizer por que quer trabalhar na instituicao
e preencher uma ficha de cadastro, indicando em qual atividade gostaria de atuar e quais sao

seus dias e horarios disponiveis.



Nova Organizacao

“Para nés, ndo adianta alocar alguém numa atividade com a qual ndo se identifica. E um traba-
Iho voluntario, de quatro horas por semana. Se a pessoa nao gostar do que vai fazer, desiste”,
explica a supervisora Angélica Nasser. O candidato selecionado segue para o segundo passo:
entrevista individual com o coordenador da atividade escolhida. Se aprovado, segue para o
treinamento, em servico. Para formalizar seu trabalho no INCA, assina um termo de adesao, no

qual esta estabelecida a auséncia de vinculo empregaticio.

Coordenadora de mais de 100 voluntarios das oficinas de artes e oficios e do HCl, Ivanise Telles
exige comprometimento. “Eu falo muito: ‘vamos te conhecer aqui dentro. Olha a responsabili-
dade e a confianca que o INCA esta depositando em vocé'. A gente tem que ver se a pessoa é
digna de estar ali dentro da instituicdo. Ainda bem, nunca tive problemas”, afirma. Outra norma
do INCAvoluntario é o cumprimento de oito horas de treinamento por ano. Mensalmente, é

oferecida uma capacitacao com a equipe multidisciplinar do Instituto.

Treinamento de voluntarios, 2015.
Foto: Sarina Cattan.

Uma grande engenharia

A quantidade de pessoas que trabalham espontaneamente para o Instituto exige uma
complexa rede de gestdo, que inclui muitos voluntarios em func¢des de chefia. Cada atividade
tem um coordenador-geral, responsavel por grupos que variam de 80 a 100 pessoas. Como 0s
voluntarios trabalham em turnos de quatro horas, uma vez por semana, em algumas atividades
com um numero maior de voluntarios ha supervisores do dia para acompanhar as acées. “Uma
equipe entra na segunda de manha e vai embora, entra outra a tarde. Na terca chega uma de
manha, outra a tarde. Alguém tem que fazer esse elo”, conta a coordenadora voluntaria do HCII

Vera Sampaio.
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Assim como os profissionais de salde, que preenchem o prontudrio dos pacientes com infor-
macdes sobre os procedimentos médicos realizados durante sua escala de trabalho, os volun-
tarios mantém livros de ocorréncia para registrar toda a rotina do plantdo. “Sdo centenas de
pessoas. Ndo teria como gerenciar se ndo fosse de uma maneira organizada, bem estruturada”,

explica a supervisora, Angélica Nasser.

A coordenadora da recreacao infantil, Anete de Magalhdes Lopes, considera fundamental que
o voluntario tenha responsabilidade com o trabalho que decidiu fazer. “Sou rigorosa. Falo sem-
pre para os voluntarios, quando eu fago entrevista, que tem que aceitar as normas, cumprir 0s
horarios do INCA”", reitera. Anete ja precisou render voluntarios que se atrasaram para nao ter
que fechar a sala de recreacdo da pediatria. “As pessoas assumiram o compromisso de estar

ali. O paciente esta em primeiro lugar”, afirma.

Anete Lopes foi gerente de uma grande agéncia bancaria e levou sua experiéncia de gestora para
o INCAvoluntario, no qual esta desde 2004. Colaborou com a montagem do cadastro de volun-
tarios e esta a frente da organiza¢do das festas para as criancas na Pediatria e da distribuicao
de kits de material escolar para os pacientes infantis, que, em 2015, somaram 440. Ela defende
a capacitacdo para o trabalho voluntario. “Ndo podemos parar no tempo. Estou estudando o
Terceiro Setor, me filiei a um instituto especializado de Sao Paulo, recebo revistas, faco cursos e

treinamentos on-line. Ja que foi o que eu escolhi, entdo tenho que me especializar”, defende.

Relagao pessoal com doadores

Nem boleto, nem telemarketing. “Sempre alertamos: a gente nao liga, a gente ndo vende nada
por telefone”, ressalta a supervisora do INCAvoluntario, Angélica Nasser. Para buscar doadores,
a equipe procura conhecer o perfil de quem ajuda a instituicdo para tentar torna-lo parceiro
permanente. “Quando eu vim para ca, a minha missdo era cuidar da questdo de captacdo de
recursos e fidelizagdo dos doadores. A gente comecou a fazer agdes para divulgar mais o nome

do INCAvoluntario e fazer com que nossos doadores sejam frequentes”, explica Angélica.

De forma bem diferente da maioria das organizacbes, o INCAvoluntario procura estabelecer
vinculos individuais com os parceiros e nao usa o cadastro de doadores para pedir contribui-
¢Bes mensais. “E uma relacdo pessoal. Aqui a gente busca muito isso”, pontua a supervisora. Os
pedidos do INCAvoluntario, nesses casos, baseiam-se no perfil do doador. “A gente tem uma
doadora que é uma pessoa muito participativa e tem uma grande rede de relacionamento. Ela

tem preferéncia em ajudar criancga, porque o filho dela teve cancer”, exemplifica.

Na organizacao de uma festa infantil para pacientes, essa parceira foi acionada para ajudar
na captagao de fantasias. Enviou mensagem para sua lista de contatos e conseguiu também

doacao de sorvetes e brigadeiros. Outro parceiro que contribuia mensalmente para as bolsas
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de alimentos entregues a pacientes precisou parar com esse apoio regular. Em vez da ajuda
constante, passou a colaborar de outra forma: uma vez por ano, doa a decorac¢do da festa do
dia das criancas.

Prestacao de contas

O INCAvoluntario produz relatérios anuais com os resultados financeiros, no qual detalha o va-
lor das doag¢des em dinheiro, o quanto foi arrecadado em vendas nos bazares e o total captado
em eventos externos. Também estima o valor das doac¢des de alimentos e de materiais recebi-
dos, tais como: fraldas pediatricas e geriatricas. Estdo nos relatérios o nimero de pacientes que
recebem auxilio-transporte, que participam das atividades do Atelié de Artes e Oficios, e que

sdo beneficiados pelo Projeto Cultura e Lazer, que promove passeios turisticos.

Outra forma de prestacdo de contas é o boletim informativo trimestral da Area de A¢bes Vo-
luntarias do INCA, inicialmente voltado para os voluntarios, passou a ser produzido para os
parceiros. Hd uma diferenca entre os dois publicos - o doador é aquele que ajuda com bens
materiais ou dinheiro, enquanto o voluntario doa o seu tempo para a institui¢cdo. Naturalmente,

uma pessoa pode exercer os dois papéis simultaneamente.

Sdo doadores: pessoas fisicas, instituicbes ou empresas, que colaboram com recursos
financeiros e materiais, mas também com servi¢os. O INCAvoluntario monta kits escolares para
distribuicdo no comeco do ano letivo, recebe livros para a biblioteca, mantida para os pacientes,
e doagdes diversas, como camisas oficiais de clubes de futebol autografadas para a venda.
Entre os servicos doados, recebe transporte de 6nibus gratuito para promover passeios e
sonorizacdo e animacao de festas. Muitas doacdes financeiras vém de promog¢des de empresas
ou de comemoragdes especiais, como casamentos e aniversarios em que os anfitrides pedem

presentes em dinheiro para doar a instituicao.

Relatérios de atividades do INCAvoluntario.
Fonte: INCA.
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Missao

Contribuir para a melhoria da qualidade de vida dos pacientes do INCA e de seus
acompanhantes, promovendo e apoiando atividades de inclusdo social e resgate da

cidadania.

Visdo estratégica

Ser referéncia nacional em trabalho voluntario na area da saude, por meio da unido de
todos os esfor¢cos que possibilitem aos pacientes uma nova atitude frente a doenca e

o usufruto das chances de cura oferecidas com qualidade de vida.

Valores

Etica: relacdes baseadas em honestidade e respeito.

Transparéncia: clareza em sua conduta e na gestao de recursos.

Comprometimento: compromisso com a identidade organizacional e as condutas do
INCA.

Efetividade: capacidade de sempre buscar atingir as metas.

Solidariedade: carater abnegado e voluntario. Estar sempre disposto a ajudar.
Esperanca: mudanca de atitude frente ao cancer. A luta contra a doenca pode ser enca-

rada de maneira positiva.
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As acoes dos voluntarios do INCA

Eu agradeco

Eu agradeco a vocé {(...)

Foi muito lindo

Vocé ter vindo

Sempre ajudando, sorrindo, dizendo

Que ndo tem de qué (...)

Eu reconheco que ndo tem preco

Gente que gosta de gente, assim feito vocé.

Trecho de poema de Vinicius de Moraes, lido em homenagem ao INCAvoluntario na Camara
Municipal do Rio de Janeiro, em 31 de marco de 2014.

Posso ajudar?

Os voluntarios do INCA estao por toda parte - nos corredores das unidades hospitalares para
orientar quem chega; nas enfermarias para ajudar algum internado a se alimentar; ou nas ofici-
nas oferecidas aos pacientes, que podem receber aulas de alfabetizacdo, aprender artesanato
ou se distrair com jogos e musica. Cuidar da autoestima de quem esta em tratamento, ofere-
cendo servicos de estética ou promovendo reunides de ajuda mutua, é também uma parte das

tarefas dos voluntarios.

A presenca das pessoas de avental cor-de-rosa vai bem além do ambiente hospitalar. Para
guem enfrenta dificuldades de trabalhar diretamente com as pessoas em tratamento, ha mui-
tas outras opg¢des. Os voluntarios fazem trabalhos administrativos e participam de campanhas
para arrecadar recursos. Podem ainda receber doacBes e arrumar o estoque, ou fazer pecas

para serem vendidas nos bazares.

Ha também os voluntarios que se unem aos profissionais nas atividades educativas e de
informacado voltadas para o publico externo, como as campanhas dos dias Nacional e Mundial
do Céncer, do Dia Mundial sem Tabaco ou nas de doacao de sangue. Com o apoio de doadores,
sdo promovidas atividades fora do hospital para os pacientes: passeios a pontos turisticos,
ida a exposicdes e outras iniciativas na area de cultura. As atividades sdo muitas e hoje estao

divididas em cinco grandes linhas de acdo. Conheca como atuam os voluntarios.

Apoio ao paciente

Essa area busca essencialmente promover ac¢des para a melhoria da qualidade de vida dos
pacientes internados e seus acompanhantes, dos que estdo em tratamento ambulatorial e em

acompanhamento.
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Atentos as necessidades dos pacientes, os voluntarios fornecem bens materiais, como itens de
higiene pessoal, e preocupam-se em elevar a autoestima do paciente.

Prestar solidariedade no acolhimento, ouvir, ajudar na alimentacdo, promover atividades de
entretenimento fazem parte das ac¢8es voluntarias.

O INCAvoluntario mantém o Banco de Doag¢bes ou Empréstimos, que disponibiliza itens para o
tratamento em residéncia, como fraldas descartaveis geriatricas e cadeiras de rodas ou higiénicas,
e para melhoria da autoestima, como perucas.

Os voluntarios organizam sessdes de cinema e pecas de teatro para pacientes e acompanhantes
e outras atividades culturais e de lazer fora do hospital, como visitas a pontos turisticos e ida a
exposicoes.

A realizacao de sonhos é um dos projetos do INCAvoluntario. Um exemplo foi a comemoracao
dos 15 anos da paciente Fabricia Candido - festa para 150 pessoas, com buffet, D), decoracao e

album fotografico.

Humanizacao do ambiente hospitalar

Tornar o ambiente hospitalar mais acolhedor para o paciente, que chega ao INCA fragilizado pela
doenca e com incertezas sobre como enfrentara o tratamento: esse é o objetivo dessa linha de
atuacao do INCAvoluntario, que colabora com o conforto, o bem-estar e a seguranca do paciente.

As comemorac¢des nas unidades hospitalares, como no Natal e no dia das crian¢as, mobilizam
muitos voluntarios e doadores para realizar grandes festas.

A Area de Acbes Voluntérias capta doacdes, adquire e fornece materiais e equipamentos para as
unidades hospitalares, como aparelhos de televisdo, ventiladores e poltronas reclinaveis. Esses

recursos materiais e financeiros sdo organizados pelo Banco do Bem.

Garantia do tratamento

Os voluntarios montam, organizam e distribuem bolsas de alimentos para os pacientes que nao
tém condi¢des de adquirir os alimentos necessarios para se manterem bem durante o tratamento.
Os pacientes sao indicados pelo Servico Social e as bolsas, montadas de acordo com orienta¢des
do Servico de Nutri¢do do INCA.

Os pacientes podem receber auxilio para transporte ou financeiro, para outras necessidades
imediatas extremas, de acordo com avaliacdo e encaminhamento do Servi¢o Social.

As criancas e os adolescentes em tratamento no INCA recebem, anualmente, kits de material
escolar para estimula-las no inicio do ano letivo.



As acoes dos voluntarios do INCA

Geracao de renda e reintegracao social

O INCAvoluntario mantém oficinas e cursos para pacientes e seus acompanhantes, ndo sé para
promover a reintegracao social e a autoestima, mas para permitir uma nova forma de geracao
de renda. Diversas técnicas de artesanato sao ensinadas de forma voluntaria aos pacientes no
Atelié de Artes e Oficios. Bijuterias, cestas feitas de revistas, pintura em tecido e outros objetos

produzidos sao vendidos depois, com renda revertida para os pacientes.

O Atelié abriga atividades educativas e oferece cursos como o de no¢des de informatica, alfabe-
tizagdo e inglés. Grupos de ajuda mutua, como o de pacientes laringectomizados, sdo mantidos

pelos voluntarios para compartilhamento de experiéncias entre os pacientes.

Apoio a acgoes institucionais

Campanhas de sensibilizacdo para doar sangue e plaquetas, realizadas pelo Banco de Sangue do
INCA, tém o apoio fundamental dos voluntarios. Todos sdo treinados pelo Servico de Hemoterapia

para contatar e acolher os doadores.

Nas acbes de informacdo e prevencao promovidas pelo Instituto, como o Dia Mundial sem Tabaco

e o Dia Nacional de Combate ao Cancer, os voluntarios do INCA tém ativa participagao.

Doacoes

Todas as doacBes sdo recebidas na Central de Recebimento de DoacBes do INCAvoluntario, que

funciona de 22 a 6 das 8 h as 16 h, na Rua Washington Luis, n° 35, Centro, Rio de Janeiro/R].

Bazar do INCAvoluntario

Aberto aos publicos interno e externo, comercializa doagdes que ndo servem para 0 CONsumo
interno, como roupas novas e usadas, bijuterias, bolsas, livros e CDs. Funciona de segunda a

sexta-feira, das 9 h as 16 h, na Rua Washington Luis, n° 35, Centro, Rio de Janeiro, RJ.

Bazares INCAnNnto (1, Il e 1)

Os pequenos bazares nas unidades hospitalares sdo lojas de conveniéncia, voltadas para o
publico interno, que também arrecadam recursos para o INCAvoluntario. Funcionam de 22 a 62,

das 9 h as 16 h, nos seguintes enderecos:

* Bazar INCAnto | (HCI - Praga Cruz Vermelha, n° 23, Centro, Rio de Janeiro/R)).
* Bazar INCAnto Il (HCII - Rua Equador, n° 831, Santo Cristo, Rio de Janeiro/R)).
« Bazar INCAnto Il (HCIII - Rua Visconde de Santa Isabel, n® 274, Vila Isabel, Rio de Janeiro/R]).



Festa do Dia das Criangas em 2010.
Fonte: arquivo INCA.
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Festa de fim de ano dos pacientes infantis, em 2010.
Fonte: arquivo INCA.

“Os INCAvoluntdrios promovem as melhores festas para a

! Pediatria. E comovente ver o sorriso estampado das criangas.

Muitas delas saem com mais imunidade para enfrentar o

dolorido tratamento. Vejo que toda essa movimentacdo

das festas torna o ambiente mais leve para os médicos, os
enfermeiros, os pacientes e os acompanhantes”.

i s .,‘ Adriana Saldanha Guimaraes, mae de paciente do Servico de

Oncologia Pediatrica do INCA.

Festa em comemoracdo ao Dia das Criangas, em 2011.
Fonte: arquivo INCA.



A madrinha do INCAvoluntério, Daniella Sarahyba, Comemoracado do Natal de 2014 (acima e abaixo).
em evento no INCA. Fotos: Marcelo Regua.

Fonte: arquivo INCA.
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Comemoracdo do Natal de 2014.
Foto: Marcelo Regua.

Comemoracao do Natal de 2014 (acima e abaixo).
Fotos: Marcelo Regua.
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Comemoracao do Natal de 2014.

Foto: Marcelo Regua.




Festa de fim de ano, no HCI (acima) e no HCII (abaixo), em 1998.
Fonte: arquivo INCA.




Natal de voluntarios e pacientes do HCII, em 2003

Foto: arquivo INCA.

Festa de Natal do HCI, em 2004.
Fonte: arquivo INCA.

“Sei o quanto o trabalho de vocés faz a diferenca no
sucesso do tratamento dos pacientes. Vocés estdo sempre
atentos para ajudar, colaborar, amenizar a dor, sempre
com um sorriso e uma palavra amiga. Os pacientes no
INCA sempre encontram essa acolhida, a mao soliddria dos
INCAvoluntdrios na luta para vencer o cdncer”.

Adriana Saldanha Guimaraes, mae de paciente do Servico
de Oncologia Pediatrica do INCA.
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Evento de musica no HCIV.
Foto: Sarina Cattan.

Apresentacdo do Coral Cantareiros no Grupo de Apoio aos Pacientes Laringectomizados, em 2011.
Foto: arquivo INCAvoluntario.

Atividades no ambulatério do HCII.
Foto: Sarina Cattan.



“O trabalho voluntdrio “é dedicacdo e amor.
Para vocé se doar para as pessoas que estdo
com problemas, tem que estar bem. com vocé
mesmo. Vejo o INCAvoluntdrio como se fosse
uma segunda familia, porque aqui vocé sente o
carinho, o amor de pessoas sempre generosas.
Aprendi quase todos os cursos: croché, tricé,
pintura em tecidos, artesanato com jornal e
reciclagem em geral, um' pouquinho de cada
coisa. Nesse tratamento, o lazer é fundamental.
Tudo isso ajuda muito e faz a diferenca, porque
estd sempre elevando a nossa autoestima”.
Carlos Antonio Pereira da Silva, paciente do
INCA ha 20 anos.

Voluntaria em apoio a paciente no leito.
Foto: Sarina Cattan.

Aula de danca no Grupo de Apoio aos Pacientes Laringectomizados, em 2013.
Foto: arquivo INCAvoluntario.
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Voluntdria realizando o acolhimento no HCI. Acolhimento ao paciente no HCI.
Foto: Sarina Cattan. Fonte: arquivo INCA.

Dia Internacional da Mulher, em 2005.
Fonte: arquivo INCA.




Sala CuriosAc¢do no HCIV, com oficina de arte.

Foto: Sarina Cattan.

Evento “Dia da Beleza” para pacientes e acompanhantes.

Fotos: arquivo INCA.



Conversa com mae de paciente no CEMO. Voluntarias e acompanhantes no espacgo de convivéncia
Foto: Sarina Cattan. no HCI.
Foto: Sarina Cattan.
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Artesanato produzido na CuriosAgao, pelos pacientes do HCIV.
Foto: Sarina Cattan.



Voluntario na recreacao infantil no HCI (acima) e voluntarios enfeitando mural na recreacgao infantil (abaixo).
Fotos: Sarina Cattan.
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Visitas de pacientes e acompanhantes a pontos turisticos da cidade, organizadas pelo INCAvoluntario. 1?) Thea-
tro Municipal do Rio de Janeiro (2013); 2?) Fundacao Planetario da Cidade do Rio de Janeiro (2013); 3?) Maracana
(2015); 4°) Fundacao RioZoo (2012); 5%) Cristo Redentor (2013).

Fonte: arquivo INCAvoluntario.
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Voluntérias em fun¢des administrativas.
Fotos: Sarina Cattan.




Voluntaria arrumando as perucas para pacientes do HCIII.
Foto: Sarina Cattan.
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Na sala da Bolsa de Alimentos, os recursos sao organizados e separados antes de serem distribuidos (acima).
Doacao de materiais para pacientes no HCIV (abaixo).
Fotos: Sarina Cattan.




Voluntaria organizando as fraldas no estoque. Voluntaria arruma doagdes no HCIII.
Foto: Sarina Cattan. Foto: Sarina Cattan.
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Bazar do INCAvoluntario. Bolsa de alimentos doados no HCIV.
Foto: Sarina Cattan. Foto: Sarina Cattan.




Bazar INCAnto | (acima) e INCAnto Il (abaixo).
Fotos: Sarina Cattan.




Atelié de Artes e Oficios ensina artesanato para geracdo de renda.
Fotos: Sarina Cattan.




Atelié de Artes e Oficios.
Fonte: arquivo INCA.
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Comemoracao de pascoa CuriosAgao.
Foto: Sabrina Cattan.
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Recepcdo as mulheres no Dia Internacional da Mulher (acima) e Outubro Rosa no HCIII (abaixo).
Fonte: Arquivo INCA.




- ’*!5?

Recreacao infantil no CEMO Voluntaria organiza sapatos doados para pacientes
Fonte: arquivo INCA (acima) e voluntario no Bazar INCAnto Il (abaixo).

Foto: Sarina Cattan.




Historia escrita a muitas maos

Ndo é nada fdcil trabalhar com doacdes. Tem que estar pedindo, insistir, saber insistir. Imagino que deva
ser um trabalho exaustivo, mas tenho certeza que o esforco vale muito a pena. Ha uma magia no trabalho
dos voluntdrios, que transformam dor em alegria, e sensacdo que o tratamento ndo é s6 o remédio: o
remédio é também viver, passear, brincar, estar junto das pessoas.

Adriana Saldanha Guimaraes, mae de paciente do Servico de Oncologia Pediatrica do INCA.

Doacao compartilhada

Alguém que doa seu tempo para o outro. A definicdo de ser voluntario no INCA é essa: com-
prometer-se com a vida do outro, de muitos outros, adultos e criancas desconhecidos que
atravessam momentos dificeis. A pergunta surge naturalmente: o que move tanta gente a se

dedicar a esse trabalho? Responder a essa questdo também é natural para os voluntarios.

“Porque eu gosto de gente”, simplifica William Duarte, que, desde 1992, participa ativamente
da recreacdo infantil. A resposta é emprestada de uma candidata a voluntaria que entrevis-
tou. Mais de 20 anos depois, William mantém-se motivado. “O que me move é a solidariedade
e 0 aprendizado, mais o aprendizado, porque é um exercicio de cidadania. Eu ndo gosto da
palavra caridade. O que acontece aqui é uma troca, em que o voluntario recebe muito mais

do que doa”, afirma.

A profissional de relacdes publicas Angélica Nasser, que sucedeu a fundadora Emilia Rebelo
na supervisao do INCAvoluntario, vé a experiéncia como muito genuina. “A esséncia do
INCAvoluntario sdo as pessoas, que dedicam tempo, conhecimento, experiéncias e recursos
para outras pessoas, que nem ao menos conhecem, para aliviar seu sofrimento”, define. “Noés
trabalhamos para tentar melhorar um pouco a vida das pessoas, e € muito bom receber o

retorno dos pacientes”, afirma.

As relacdes entre voluntérios e pacientes sdo construidas como uma via de mdo dupla. E
um tempo de doacdo compartilhada, em que um e outro se envolvem e tém a sensacdo de
ganho. Essa percepcdo é a mesma entre voluntarios e profissionais da Area. “Sdo coisas que
marcam a sua vida, que vocé ganha como pessoa e como exemplo. E um trabalho que tem
significado, com muito sentido, e é um grande aprendizado”, afirma a profissional Ana Paula

Mattos, que trabalhou na Supervisao.

Seja lidando diretamente com os pacientes, seja em servicos de apoio, os voluntarios valorizam
sempre a capacidade de se relacionarem bem com o outro e veem nessa troca um grande
aprendizado para a vida. “Nos treinamentos, eu sempre dizia: quando vocé chegar em casa,

abraca o seu filho, seja uma pessoa mais doce. Nunca embruteca”, ensina William Duarte.
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Motivacao

As motivacBes dos voluntarios sao tao diversas quanto as atividades que eles desenvolvem e
criam no ambiente em que estdo. E também sdo foco de estudos académicos. Na maioria das
vezes, esses trabalhos sdo baseados em entrevistas e buscam ndo s6 entender o que leva al-
guém ao voluntariado, mas também compreender como sao as rela¢des dessas pessoas com

profissionais e pacientes nas organiza¢des de salde.

O INCAvoluntario foi fonte de um estudo, que ouviu 105 voluntarios atuantes na instituicao,
em 2000. A tese de doutorado indicou trés motivacdes basicas para que alguém queira exer-
cer trabalho voluntario no hospital. A primeira é de carater pessoal, relacionada a busca de
realizacdo - dar sentido a propria vida, sentir-se alguém melhor. Outra motivacdo esta ligada
as crencas professadas, a filosofia de vida, que tem na origem a religido que prega o amor ao

proximo.

O sentimento de solidariedade - entendido como o interesse no bem do outro e a disposicao
de colaborar com a sociedade - foi mais uma grande motivacdo identificada nos voluntarios
do INCA. Estudo posterior, realizado em 2006 com voluntarios de hospitais para pacientes
oncolodgicos e para pacientes com Aids no Brasil, destaca mais uma motivacdo recorrente: a

experiéncia anterior com a doenga, que pode ter sido pessoal, familiar ou no circulo social.

Fazer-se presente

Para os pacientes, as pessoas de avental cor-de-rosa que circulam pelo hospital sdo apoio pre-
cioso num ambiente desconhecido que lhes parece hostil. O cuidado comeca na recepc¢do dos
pacientes, muitos deles, novos. Os voluntarios providenciam cadeiras de roda para locomoc¢ao
do doente, auxiliam na entrada e saida da portaria principal, mostram onde podem fazer ou
buscar o resultado desse ou daquele exame. E o acolhimento, atividade implementada pela

fundadora do INCAvoluntario, Emilia Rebelo, em 2005.

Em 2014, o mesmo trabalho foi intensificado no Servico de Pediatria. “Quando chega uma
crianga nova, as vezes 0s pais estdo desesperados, ndo sabem o que fazer. Precisam ir a
varios pontos do hospital e estdo perdidos”, conta a supervisora da recreacao infantil, Anete
de Magalhdes Lopes. Uma vez internados, adultos e criancas podem contar com a atencao
cuidadosa dos voluntarios, tanto para providenciar algum material quanto para conversar. E
o que faz Jorge Cardoso, dedicado ao INCA desde 1994 e hoje supervisor do trabalho com

pacientes laringectomizados.

“Eu sempre conversei muito com os pacientes. Quando chego no leito, dou meu ‘bom dia’, meu

‘boa tarde’. Nao é obviamente perguntar se esta tudo bem, porque isso ndo se pergunta a um



Voluntéria dando apoio a paciente na enfermaria do HCII.
Foto: Sarina Cattan.

paciente, mas dizer para ele: ‘Escuta, e ai, vocé esta sendo bem tratado aqui no hotel? Vocé se
hospedou quando? E a primeira vez que se hospeda aqui?.. E af a gente est4 dando a introdu-
¢d0 numa conversa”, conta Cardoso. A disposicdo de ouvir ndo distingue ninguém. “As vezes
tem um seguranca que precisa conversar e vocé se senta com ele. Com quantas enfermeiras e

médicos ja conversei...”, lembra-se.

A percepcao sobre aimportancia de ouvir € compartilhada por Francisco Neves, voluntario que
atuou na recreagdo infantil por alguns anos e afastou-se para ficar mais préoximo de outra ma-
neira: fundou uma casa de apoio para hospedar pacientes pediatricos e seus acompanhantes
durante o tratamento. “Ao voluntario cabe o elo, aquela liga que motiva o pessoal do hospital,
gue motiva os pais, no sentido de ouvir. Muitas vezes vocé vai conversar com uma mae, ela
conta a histéria da vida dela e no final diz ‘obrigada’. Vocé ficou calado, ndo falou nada, mas

ouviu”, exemplifica.

Humanizacgao

Para a coordenadora Ivanise Telles, dedicada ao INCA desde 1992, o conceito de humanizacao
foi colocado em pratica no hospital pelos voluntarios. Ela acredita que a confianca é a maior

conquista na relacdo com os pacientes, que recorrem aos voluntarios na busca de suprir ne-
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cessidades nado satisfeitas pela estrutura hospitalar. “O voluntario se tornou 0 amigo, a mde, o
companheiro, o filho", compara. Ivanise lembra-se de ter batalhado, na década de 1990, para
que os voluntarios tivessem permissao de ajudar os internados na alimentag¢do, auxilio que é

prestado até hoje.

Ela considera o voluntario um elo importante entre pacientes e profissionais de saude. “Hoje
em dia, os profissionais pedem, se queixam que esta faltando voluntario. Entdo, nosso trabalho
é muito importante, né?”. O ex-vice-diretor da maior unidade hospitalar do INCA, José Adalberto
Oliveira, do Nave, vai mais longe. “S6 vao se dar conta da dependéncia do trabalho voluntario
se um dia a gente fizer uma greve geral”, brinca. “Quem vai ler, quem vai dar informacdo, quem

vai ajudar a chegar nos lugares, enfim, quem?”, questiona.

O amparo, muitas vezes, ajuda o doente a refletir sobre o tratamento e a aceita-lo. Desde 1999
dedicada a unidade especializada em cancer ginecolégico, Vera Sampaio conta a histéria de
uma paciente internada que a procurou para agradecer. Ela havia recusado o procedimento de
colocar uma bolsa coletora de urina, parte do tratamento, mas reverteu sua decisao depois de

conversar com uma moga de avental cor-de-rosa.

“A paciente esteve aqui com a bolsinha e agradeceu. Nem ela sabia quem era a voluntaria,
mas sabia como foi importante esse apoio”, conta. “O anonimato é sempre muito bom, porque
sendo a gente fica vaidosa”, diz Vera. Com a experiéncia de quem ja passou por diversas uni-
dades do INCA, o voluntario Jorge Cardoso faz coro. “Nao temos que aguardar nenhum tipo de
reconhecimento. A dor esta ai, esta presente. Nos temos muitos irmdos que precisam da nossa

ajuda e nés temos que ajudar, sempre. E dever”, afirma.

A experiéncia do INCAvoluntario mostra que a maioria dos candidatos primeiro procura traba-
Ihar na recreacdo infantil. O apoio aos adultos, maioria dos pacientes no INCA, foi crescendo,
aos poucos, desde a década de 1990, e dividiu-se em diversas especialidades. A voluntaria Iva-
nise Telles, hoje supervisora do Atelié de Artes e Oficios e do HCI, guarda albuns de fotografia
e painéis, feitos em papel pardo, com imagens das acdes de lazer e capacitacdao que sempre

promoveu para os mais velhos.

Formada em pedagogia, ela logo comegou uma oficina de alfabetizacdo para adultos e criou
uma biblioteca. “Naquele tempo, faziamos trabalhos com pacientes no leito e iniciamos um
bazar”, lembra. Ivanise garimpava voluntarios entre as pessoas que tinham alguma habilidade
manual ou podiam ensinar seu oficio. Foi assim que comecaram as oficinas de lkebana, por
exemplo. Ela se orgulha de ter inaugurado as sessdes de cinema, as tardes, nas dependéncias
do HCl.
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Hoje, os pacientes podem ir a salas de cinema da cidade por meio do INCAvoluntdrio - Cultura
e Lazer, que promove mensalmente passeios a pontos turisticos e culturais do Rio de Janeiro.
“Uma vez, um participante nos falou que estava emocionado, porque nunca tinha tido a
oportunidade de ir ao cinema. E muito recompensador esse tipo de depoimento”, lembra
a supervisora Angélica Nasser. Na sua gestao, ela inaugurou outra atividade, chamada
Empreender com o INCAvoluntdrio, cujo objetivo é possibilitar mais informacdes sobre a gestao
do proprio negécio e estimular a veia empreendedora de pacientes e acompanhantes, que
ja aprendem artesanatos nas atividades do INCAvoluntario e vendem seus produtos. A
ideia € proporcionar a gera¢do de uma nova fonte de renda e aumentar a autoestima dos

participantes.

Um dos poucos trabalhos mantidos até hoje por voluntarios nos fins de semana foram o bingo
e o Sarau Domingueiro, quando musicos se apresentam para os pacientes. Além de atividades
de lazer, o Atelié de Artes e Oficios tem como objetivo oferecer capacita¢cbes que permitam
geracdo de renda para os pacientes. Ensina varias técnicas de artesanato, oferece cursos de
inglés e informatica. Na unidade de tratamento de cancer ginecoldgico, voluntarias promovem
atividades com as pacientes nas salas de espera, como oficinas de bijuteria e pequenos

trabalhos de costura.

Alegria, alegria

E grande a preocupacdo de cada voluntrio
em se manter nos bastidores: o paciente
estd em primeiro plano e sua privacidade
precisa ser preservada. E proibido tirar fotos
no ambiente hospitalar e posta-las nas redes
sociais, por exemplo. O objetivo é evitar o uso
do trabalho voluntario para a autopromocao.
Por isso, a divulgacdo das visitas de pessoas
famosas, atores, cantores e esportistas, que
vao as enfermarias ou participam das festas

para os pacientes, é pontual e discreta.

As festas sdo uma atividade de destaque na
agenda do INCAvoluntario. O dia das criangas

e a comemoracao de Natal mobilizam deze-

Festa de Natal de 2014.
Foto: Marcelo Regua.
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nas de pessoas: gestores do INCAvoluntario,
voluntarios e parceiros, pessoas fisicas ou
empresas. O resultado sempre impressiona:
buffet, decoracdo, apresentacdes de artistas,
distribuicdo de grandes sacos de presentes
e brincadeiras diversas. Tudo é resultado de
doacgdes e trabalho, muito trabalho das equi-

pes de voluntarios e do hospital.

Das recepcionistas que liberam a entrada,
passando pelo auxiliar de enfermagem que
leva o paciente de cadeira de rodas até o
auditério, até os segurancas atentos para
facilitar a movimentacdo e evitar acidentes,
todos contribuem com a festa. A supervisora
do INCAvoluntario sempre se emociona nas
comemoracdes, como a maioria dos partici-
pantes. “A gente vé o quanto aquelas maes
estdo se divertindo com os filhos, correndo
atras de artista, de brinquedo... naquele mo-
mento, eles esquecem os seus problemas”,

conta Angélica.

Festa de Natal de 2014.
Foto: Marcelo Regua.

Apoio fora do leito

Para quem quer contribuir e, ao mesmo tempo, manter-se afastado do dia a dia do tratamento,
ha muitas outras formas de participar. “As pessoas tém ideia de que o trabalho voluntario é s6
apoio nas enfermarias, mas é muito mais do que isso”, explica Vera Sampaio, supervisora da
unidade de cancer ginecolégico. “As vezes, o acompanhante deixa a paciente e s volta na hora
da alta, porque ndo tem condicdo de estar vindo. Ai a gente oferece escova de dente, chinelos,
calcinha, pasta de dente, sabonete. Porque vocé ficar internada, sem nada, sua identidade fica

toda comprometida”, acredita Vera.

H& muitas atividades administrativas e de apoio, como a organizacao das doa¢des das bolsas
de alimentos. Dirigidas a pacientes encaminhados pelo Servico Social e montadas de acordo
com orientacdo do Servico de Nutricao, a bolsa é fundamental para quem enfrenta o tratamen-

to pesado de quimioterapia. Os voluntarios podem trabalhar nos bazares, cuja arrecadacao é
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revertida para os pacientes, ou no apoio administrativo - atender telefone, falar com doadores,

comprar brinquedos para as datas comemorativas, por exemplo.

Acompanhantes

Faz parte da rotina do voluntario estar atento ndo sé aos pacientes, mas aos acompanhantes.
E 0 que conta o voluntario William Duarte, desde 1992 no setor de recreacdo infantil. “A gente
estd ali disponivel, se faz presente, mas a dor é de cada um. As vezes o pai quer falar, as vezes
ndo. No6s somos coadjuvantes”, compara. O trabalho na recreacao busca aproximar pais e fi-
Ihos. “Procuramos sempre envolver o acompanhante na brincadeira com a crianca, porque ele

¢ o cuidador”, conta Duarte.

Voluntaria que se dedicava as crian¢as e aos adolescentes do Cemo, Maristela de Andrade
partilha a preocupacdo com os acompanhantes dos pacientes, que ficam longos periodos em
tratamento e hospedados em acomodac8es proximas ao hospital. “Tenho muito carinho pelos
acompanhantes”, afirma. “Tem gente que esta internada e ndo tem visita, porque os parentes
s&o de outro Estado. Ficam meses, anos fora de casa. E muito dificil”, preocupa-se. A ajuda pode
ser muito simples, como fazer companhia ao paciente para que o acompanhante possa sair um

pouco do hospital.

Para garantir a participa¢do da crianca nas atividades recreativas, os voluntarios estenderam
sua atuacdo. “Uma voluntaria estava me dizendo que, se ndo consegue levar a mae junto, a
crianca ndo vai para a brinquedoteca. Entdo era preciso fazer alguma coisa para atrair também
a mae”, explica a supervisora da recreacdo infantil, Anete de Magalhaes Lopes. Aos poucos,
muitos cursos e oficinas de artesanato para pacientes, implementados em 2010, comecaram

também a ser oferecidos para os acompanhantes.

De entretenimento, as oficinas tornaram-se, para alguns, alternativa de geracdo de renda. A
histéria de uma mae que ndo trabalhava e passou a acompanhar o filho no hospital, num perio-
do em que o marido estava desempregado, mostrou como as oficinas de artesanato poderiam
ter um papel muito mais importante. Essa mae aprendeu diversas técnicas, passou a vender os
produtos e fez um relato comovente para os voluntarios sobre como o aprendizado aumentou

sua autoestima e mudou seu papel na familia.
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Depoimentos

“Vocé ndo tem ideia de como a gente sai quando vai embora do plantdo. Muito mais rico, porque a gente
recebeu. As vezes um abraco que vocé recebe sem uma palavra diz muito mais que tudo. Na semana passada,
o elevador abrindo a porta, chegou um garoto e disse: ‘tio, pensei de néo te ver. Eu bem estava com saudade’.
E me abracou. Ganhei o dia. Isso me move, isso me emociona.”

William Duarte, voluntario.

“A gente é tdio egoista! As vezes néio tem paciéncia para ninguém, mas aqui a gente exercita isso tudo. Paciéncia
entre nds, voluntdrias, perdéo. Um abraco que a gente dd, uma conversa, um apoio. Como é importante vocé
chegar aqui e dar uma palavra para uma pessoa que estd totalmente perdida. Como a gente é feliz e ndo sabe,
como a gente tem que dar valor as coisas e ndo sabe. Dizer que sé vem aqui fazer bem para o outro é mentira.
Vocé pode até ndo se dar conta do bem que faz para vocé, mas faz.”

Vera Sampaio, voluntaria.

“Em janeiro, temos uma atividade muito importante com as criancas, que é a distribuicdo do material escolar.
A gente tem que pensar que a crian¢a tem um futuro pela frente. Entéo vamos dar as ferramentas para que ela
consiga estudar. Hd dois anos, a gente consegue um doador e o material é tanto que dd até para o responsdvel
dividir com os irmdos. Considero o material escolar fundamental, porque, para mim, é o futuro deles. Tem
uma luz no fim do tunel, eles tém que estudar, porque eles vdo ficar bons e eles tém que se formar.”

Anete de Magalhdes Lopes, voluntaria.

“Eu sou muito grata ao INCA por eu estar viva. Queria fazer alguma coisa, queria ser voluntdria e foi esse o meu
objetivo de vida. A gente sai fazendo as coisas e ndo espera nada em troca, nunca. Sabe? E ajudar, é ajudar, é
estar pronto. Para mim, ser voluntdrio é estar pronto para o que vier, pronto para se doar. E para trabalhar
aonde, em qué? E para ralar, é para limpar? E para ajudar, é para ouvir, é para dar a méo e para fazer um
artesanato, é para dangar? S6 tem histéria linda, de superagéo. Eu sou uma apaixonada por esse trabalho
voluntdrio.”

Maristela de Andrade, voluntaria.

“Ser voluntdrio é cumprimento do dever. Nés fomos criados para sermos felizes e vivermos em paz. E esse
processo s6 se dd quando vocé mergulha em socorrer o outro. Em qualquer circunsténcia, ndo precisa ser
necessariamente dentro de um hospital. Ainda troco mais em middos: a vida é mundo de doagéo, vocé tem
que se doar, é a causa do bem”

Jorge Cardoso, voluntario.

“As vezes eu me pergunto o que faz uma pessoa pegar uma hora e meia de engarrafamento, fazer o trabalho
dela, sorrindo, sai, vai pegar uma hora e meia de engarrafamento, vai pra casa dela, estd feliz, néio recebe um
tostdo. Acho que isso resume. Gostar das pessoas é servir as pessoas e vocé acaba recebendo em troca muito
mais do que vocé dd. Néo tenho a menor duvida. ”

Francisco Neves, parceiro e fundador do Instituto Ronald.

“Sempre gostei de ouvir o funciondrio, a turma da limpeza. E muito importante a gente conhecer a fundo
com quem trabalha, ver que o pode melhorar, porque nés somos um coletivo. Todo mundo que faz parte
da engrenagem tem que realmente saber e estar envolvido, ajudar de certa maneira. Jd tenho que ir me
preparando, porque um dia vou ter que parar. Quando eu chego aqui, a dor de cabe¢a passou, nem sinto que
tenho trés hérnias de disco. Entdo, é sauddvel o trabalho. E muito importante vocé se dedicar a alguma coisa,
trabalhar, ocupar o teu tempo. Eu me sinto realizada.”

Ivanise Telles, voluntaria.
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