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RESUMO

O tema desse estudo, de cunho qualitativo, estd inserido no contexto das relagdes médico-
paciente-familia quando atravessadas pelo adoecimento por cancer. A multiplicidade de
fatores que envolvem a doenga oncoldgica, sua associagdo a significantes relativos a dor,
sofrimento e morte, além de seu continuo crescimento, contribuem para a relevancia desse
assunto no campo da saude publica. Tendo como ponto de partida a hipdtese de que
dificuldades relacionadas a comunicacdao prejudicam a participacdo do doente, enquanto
sujeito principal do seu proprio processo de adoecimento e morte, pretendeu-se conhecer e
analisar criticamente o padrdo de comunicacao estabelecido entre o médico, a familia e o
doente com cancer, especialmente no processo de comunicagdo de mas noticias, tendo como
referéncia a bioética e a ética das virtudes. Foram realizadas sete entrevistas que revelaram o
processo de acompanhamento do diagnéstico inicial a morte de oito pacientes. Dentre os
resultados obtidos destacamos as dificuldades enfrentadas por familiares ¢ médicos na
comunicacdo do progndstico e diante da proximidade da morte. Dificuldades dessa ordem
interferem na qualidade da relagdo médico-paciente-familia e impedem o didlogo com o
doente a respeito da proximidade de sua morte, fazendo com que este ndo participe com
autonomia das decisdes que precisam ser tomadas nessa fase final. Dificuldades pessoais do
profissional para lidar com a morte, associada a falta de preparo e embasamento ético para as
tomadas de decisdo relativas a comunicagdo, contribuem para a auséncia do médico na cena
da morte, determinando um desfecho de abandono do paciente na etapa final da doenga. Esses
resultados destacam a fung¢do da disciplina de bioética como importante instrumento na
capacitagdo desses profissionais. Deve-se investir no desenvolvimento de programas
educacionais de comunicagdo de mas noticias que incluam o estudo da bioética e da ética das
virtudes, oferecendo recursos para lidar com as dificeis demandas que surgem no dmbito da
comunicacao no final da vida.

Palavras-chave: Relacdes M¢édico-Paciente; Relagdes Familiares; Bioética; Cancer;

Cuidados Paliativos.



ABSTRACT

The theme of this study, qualitative oriented, is in the context of in the doctor-family-patient
relationship when traversed by cancer illness. The multiplicity of factors that involve
oncology disease, its association with significant related to pain, suffering and death, besides
its continued growth, contribute to the relevance of this subject in the public health field.
Taking as starting point the hypothesis that difficulties related to communication hamper the
participation of the patient, while main subject of his own process of illness and death it was
intended to know and analyses critically the pattern of communicating bad news, taking as
reference bioethics and the ethics of virtues. Were conducted seven interviews, which
revealed the process of follow-up from the initial diagnosis to eight patients’ death. Among
the achieved results it is highlighted the difficulties faced by families and physicians in
communicating prognosis and given the proximity to death. Such difficulties interfere in the
quality of doctor-patient relationship and hinder the dialog with the patient regarding death
proximity, leading the patient not to take part with autonomy in decisions that need to be
taken in this final phase. Personal difficulties from the professional to cope with death,
associated with the lack of preparation and ethical basis for decision-making concern
communication contribute to the doctor's absence in death scene determining an outcome of
abandonment of the patient in the final stage of the disease. These results highlight the role of
the subject Bioethics as an important tool in the training of these professionals. It must be
invested in the development of educational programs for communication of bad news
involving the study of bioethics and ethics of virtues, providing resources to deal with
difficult demands that arise in the context of the communication at the end of life.

Keywords: Physician-Patient Relations; Family Relations; Bioethics; Cancer; Palliative Care.
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INTRODUCAO

O tema central dessa pesquisa de Doutorado ¢ a dinamica relacional que se
estabelece entre médicos, pacientes e familiares em torno da comunicacao de diagndsticos e
prognosticos de cancer e durante o acompanhamento do doente na fase final da doenga.

Estudos no campo da oncologia se justificam, a medida em que o nimero de
incidéncia do cancer cresce em todo mundo, especialmente nos paises desenvolvidos e em
desenvolvimento, representando, de acordo com seu perfil epidemioldgico, um sério problema
de satude publica. No Brasil, a estimativa para 2015 indica a ocorréncia de aproximadamente
576 mil novos casos de cancer, reforcando a magnitude deste problema na atualidade '.

Pesquisar o tema da comunicacdo em oncologia esta relacionado ao reconhecimento
de que, quando se trata de cancer, hd uma série de comunicacdes de mas noticias a serem
transmitidas, ao longo do tratamento, que vao além do diagndstico inicial da doenga. Em
geral, identificam-se trés momentos principais, que constituem o processo de comunicagao €
acompanhamento junto ao doente, a saber: (i) comunicar que a doenga ndo tem mais chances
de cura; (ii) comunicar a expectativa de vida; e (ii1)) comunicar a indicagdo para cuidados
paliativos exclusivos *.

Avancos na deteccao e terapéutica do cancer, divulgados na sociedade, t€ém sido
capazes de aumentar as promessas de expectativa de vida dos doentes, alterando as relagdes
médico-paciente, tanto pela facilidade de acesso a informagao quanto pelas possibilidades de
tratamentos disponiveis. Contudo, a despeito de todos os avangos, observa-se que o cancer se
mantém como uma doenga carregada de contetidos negativos, sendo associado nao apenas a
finitude da vida, mas também a morte com sofrimento e, por isso, nem sempre podendo ser
abordado ¢ discutido em uma comunicag¢ao aberta e franca.

As dificuldades relacionadas a nomeagdo da palavra cancer despertaram o meu
interesse pela oncologia, tendo sua origem em experiéncias familiares de adoecimento.
Posteriormente, ingressando na vida profissional, tive a oportunidade de trabalhar em
hospitais, junto a equipes de oncologia, quando pude identificar os impasses na comunicagao
que se estabelecem entre pacientes, familiares e médicos em torno da doenga, especialmente
no que se refere a comunicagao de diagnosticos, prognoésticos e proximidade da morte. Tive a
oportunidade de trabalhar em Centros de Terapia Intensiva (CTIs), em hospital geral, e em
uma unidade hospitalar de cuidados paliativos exclusivos para pacientes com cancer no Rio
de Janeiro. Observei que, embora haja diferencas no manejo das equipes, com relagdo as

condutas relativas a doenca avangada e a morte, sdo nitidas as dificuldades que surgem em
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torno da comunicacdo e do acompanhamento junto ao paciente, independente da filosofia de
cuidados adotada pela instituicdo, pois estas sdo, na realidade, dificuldades e questoes
inerentes a condicdo humana. Muitas vezes, as dificuldades sdo mais evidentes, nem tanto na
revelacdo da informagdo, mas sim, e principalmente, na continuidade e na qualidade da
comunicag¢do, do didlogo e no acompanhamento durante o processo final de morte do doente.
Fui gradativamente me inteirando da responsabilidade imposta ao médico frente a
comunicacdo de mas noticias e de sua fragilidade humana frente a esta tarefa que, atualmente,
tem sido considerada uma das mais dificeis na pratica da medicina.

A humanidade de médicos e pacientes diante da proximidade da morte e as inimeras
situagdes geradoras de conflitos, observadas nesse contexto, desencadearam os
questionamentos que me levaram a procurar respostas no estudo da bioética. Desde entao
busquei nos referenciais bioéticos um suporte teorico, iniciando na especializagdo um estudo
voltado para identificar e analisar as dificuldades, os problemas e os conflitos estabelecidos na
comunicacdo de diagnosticos e progndsticos de cancer.

A seguir, ingressando no Mestrado, procurei identificar as implicagdes éticas
desencadeadas pelas dificuldades na comunicacdo das mas noticias. O pressuposto dessa
pesquisa era de que mudancas de paradigma, biomédico e social, estariam exigindo do médico
um novo posicionamento na relagdo médico-paciente, demandando deste uma conduta na
comunicacdo para a qual ele ainda ndo se encontrava preparado, estabelecendo, assim,
possiveis conflitos éticos no momento da revelagdo da verdade. A partir dessas mudangas
tornou-se ainda mais dificil revelar a impossibilidade da cura e a iminéncia da morte, gerando
situagdes em que ainda foi possivel identificar o uso da “mentira piedosa” ou da também
chamada “falsidade benevolente”. Com essa pesquisa, observou-se a variedade de condutas
adotadas na comunicagdo a pacientes com cancer, confirmando a hipotese de que diante dos
avancos no tratamento, a maior dificuldade ndo se encontrava na revelagdo do diagndstico,
mas sim no prognostico € na proximidade da morte. Esse estudo também revelou as
dificuldades enfrentadas pelo médico, no manejo da relagdo médico-paciente-familia, frente a
participagdo dos familiares no processo de adoecimento do paciente. De fato, o cancer € uma
doenga de tamanho impacto na vida do doente que, refletindo no nicleo familiar, desperta
uma intensa participacao deste no cenario da relagdo médico-paciente. Nesse caso, € preciso
um adequado manejo para que a atuacdo dos familiares ndo ultrapasse o ténue limite entre a
necessaria participagdo e a apropriacao do lugar que s6 ao doente lhe cabe. Dentro desse
contexto, revelou-se que o principal conflito vivido pelo médico se refere ao pedido da familia

para a omissao da verdade ou revelacao de conteido enganoso ¢ o dever moral diante do
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paciente de ndo mentir. A intensidade e a frequéncia com que esses dados foram levantados na
pesquisa de mestrado, através das entrevistas realizadas com os médicos oncologistas, se
tornaram preponderantes para a continuidade do estudo em um projeto de Doutorado.

Dando prosseguimento ao estudo, busquei nesta pesquisa de Doutorado analisar esta
tematica pelo viés da familia, identificando nos discursos analisados a qualidade da
participagcdo familiar, as relagdes estabelecidas entre médicos, pacientes e familiares, as
dificuldades e caréncias enfrentadas pelos médicos e as consequéncias desencadeadas a partir
do entrelacamento desses fatores que culminam na qualidade final do atendimento oferecido
ao doente, do inicio da doenga até o momento de sua morte.

Tendo encontrado na bioética as principais ferramentas para abarcar ¢ fundamentar a
complexidade deste tema, procurei ampliar os referenciais tedricos, de forma a encontrar
subsidios complementares a teoria do principialismo, conforme desenvolvido por Beauchamp
& Childress °, ja apresentado na pesquisa de Mestrado. Entrando em contato com autores
bioeticistas, como Edmund Pellegrino, David Thosmana e Diego Gracia, estudiosos que
defendem e fundamentam a importancia da retomada da ética das virtudes frente as demandas
contemporaneas na area biomédica, considerei relevante esse estudo, procurando identificar
as virtudes que podem auxiliar o médico a encontrar suporte e fundamentacdo ética para as
suas decisoes relativas a comunicagdo com o doente com cancer ¢ seus familiares. Dentre as
virtudes abordadas por esses autores, considerei importante destacar a virtude da prudéncia
pretendendo, dessa forma, diante dos extremos de condutas adotadas, que oscilam entre a
“verdade escancarada” e a “mentira piedosa”, apontar para a possibilidade de um caminho
mediano, ou seja, o da “verdade prudente”, considerada neste estudo como o resultado de uma
comunicacdo cujo conteudo e manejo se adequam a realidade e ao contexto de cada paciente

de forma particular e unica.
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1 - APESQUISA

1.1 — Hipotese

A intensa participacdo da familia, no acompanhamento a pacientes com cancer,
associada as dificuldades do médico no processo de comunicagdo de mas noticias, interfere na
participacdo do doente enquanto sujeito principal de seu proprio processo de adoecimento e

morte.

1.2 — Objetivos

1.2.1 — Geral

Identificar a participagdo da familia no acompanhamento aos pacientes com cancer,
conhecendo a visao do familiar a respeito do processo de revelagdo do diagnodstico e do
progndstico da doenga e da relagdo médico-paciente, e analisar criticamente as implicagdes
¢ticas das condutas adotadas pelo médico responsavel e pela familia a partir do referencial

tedrico da ética das virtudes.

1.2.2 — Especificos

1. Conhecer como familiares pensam e atuam no acompanhamento ao doente com
cancer, a respeito da revelagao do diagndstico e do prognostico da doenga.

2. Analisar criticamente o padrao de comunicacdo estabelecido entre paciente, médico e
familia, suas consequéncias e implica¢des ¢€ticas para o doente, utilizando como
referéncia para andlise a teoria das virtudes.

3. Identificar as contribui¢des da ética das virtudes no processo de comunicacdo de
diagnosticos e prognodsticos de céncer, estabelecido entre o médico, o paciente e a
familia, destacando a importancia do desenvolvimento das virtudes como importante
recurso na capacitacdo do médico para o enfrentamento da comunicagdo de mas

noticias.
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1.3 — Sobre 0 método e o percurso metodolégico

A pesquisa que se apresenta nesse estudo fundamentou-se em uma investigacao
qualitativa, sendo desenvolvida em dois momentos diferentes, porém sequenciais e
interligados. O primeiro, dedicado a analise e a fundamentagao tedrica, pretendeu conhecer os
principais autores do campo da filosofia e da bioética, relacionados ao tema pesquisado,
oferecendo a sustentagdo necessaria para o desenvolvimento da produgdo tedrica e para a
posterior entrada no campo. Nessa primeira etapa foram privilegiados autores especialmente
relacionados a bioética e a teoria das virtudes, tais como: Aristoteles, Diego Gracia, Pellegrino
¢ Thomasma e Beauchamp & Childress. Outros autores do campo da psicologia, da oncologia
e dos cuidados paliativos, além de pesquisas atuais, pertinentes ao estudo, também foram
considerados, realizando-se assim um atravessamento dos estudos classicos com as produgdes
atuais desenvolvidas sobre o tema. O aprofundamento tedrico tornou possivel uma
organizacao logica conceitual, permitindo a entrada do pesquisador no campo e a posterior
analise dos contetidos levantados *.

No segundo momento, o da pesquisa de campo, realizei um aprofundamento no
assunto estudado, através da escuta e da andlise do discurso revelado pelos sujeitos da
pesquisa. A entrevista foi eleita a técnica privilegiada para a coleta das informagdes,
reconhecendo ser este um instrumento capaz de revelar, através da fala, as informagdes
essenciais a respeito das ideias e reflexdes do sujeito acerca de uma realidade, oferecendo
dados tanto subjetivos quanto coletivos pertinentes a um determinado contexto. Optei por
realizar entrevistas semiestruturadas, compostas por perguntas abertas e fechadas,
proporcionando ao entrevistado a possibilidade de desenvolver amplamente os temas
suscitados *. As entrevistas foram conduzidas a partir de um roteiro de perguntas (Anexo I),
servindo de referéncia para que todas as informagdes necessarias fossem abordadas e, tiveram
inicio a partir de uma pergunta aberta: “Fale sobre sua experiéncia no acompanhamento de
seu familiar com cancer”.

A andlise das falas seguiu o método de analise de contetido, conforme desenvolvida
por Bardin °, e procurou buscar, no conteido manifesto, nos equivocos e nas entrelinhas do
dizer, as indicacdes de uma pratica atual neste campo. Tradicionalmente, a andlise de
conteudo tem sido considerada como uma técnica de tratamento de dados que permite o
entrelacamento dos dados objetivos com os subjetivos, permitindo, uma analise mais profunda

dos conteudos manifestos *.
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A primeira entrevista realizada foi fundamental para o delineamento das demais e
permitiu dar inicio ao levantamento das categorias empiricas que foram sendo destacadas ao
longo das demais entrevistas. Para a andlise descritiva do material levantado, cada entrevista
foi transcrita e trabalhada pela pesquisadora antes de dar continuidade a seguinte. Nesse
primeiro momento, de atencdo flutuante, optei por trabalhar sobre cada entrevista,
exclusivamente através da escuta das gravagdes, para s6 depois ser feita a leitura da
transcri¢do, privilegiando assim, a escuta apurada como principal recurso para a interpretacao
dos contetidos manifestos. Tanto na escuta, como posteriormente na leitura, especial atengao
foi dada ao siléncio, aos risos, aos lapsos ou outros indicativos de impossibilidade de um dizer
4.

Para facilitar a identifica¢ao da frequéncia dos temas e a interpretacao dos conteudos
abordados, organizei um mapa das entrevistas. O mapa de entrevistas ¢ um recurso utilizado
para melhor visualizagdo dos conteudos e consiste em uma organizagdo tematica onde, na
vertical sdo dispostos os entrevistados, na forma de “corpus de comunicagdes”, enquanto na
horizontal ficam os eixos tematicos, de acordo com as categorias teoricas, eleitas previamente
e, as empiricas, que vao sendo gradativamente identificadas a partir das entrevistas realizadas.
Assim, em cada quadrado formado, foram sendo organizadas as respostas dos entrevistados,
facilitando a identificagdo dos dados levantados e sua posterior andlise de acordo com o
desenvolvimento tedrico da bioética *.

Para atender aos objetivos da pesquisa, as entrevistas foram realizadas com pessoas
que perderam algum familiar com céncer. A partir desse referencial, determinei os seguintes
critérios para os sujeitos da pesquisa: (i) ter acompanhado o doente durante todo o processo de
tratamento; (ii) a morte do paciente ter ocorrido nos ultimos dois anos, ou seja, a partir de
2012; (iil) o paciente e o entrevistado serem maiores de 18 anos e; (iv) o entrevistado ser
marido, esposa, filho(a), neto(a) sobrinho(a), irmao(a) ou pais do paciente, residente na cidade
do Rio de janeiro. Exclui-se maes ou pais que perderam filhos menores de idade, por entender
que a perda de filhos, crianca ou adolescente, implica em particularidades que nao
contemplam o objetivo deste estudo.

Esta pesquisa ndo esteve vinculada a nenhuma instituicdo de satde, publica ou
privada, sendo todos os entrevistados indicados através de pessoas pertencentes ao circulo de
confianca da pesquisadora *.

Para isto, diferentes meios de divulgagao foram utilizados, tais como: lista pessoal de
e-mails; rede social, como o Facebook; e divulgagdo interna em ambientes, de cunho social e

profissional, frequentados pela pesquisadora. Nos contatos realizados houve sempre o pedido
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para a ampla divulgacdo da pesquisa, a fim de que fosse garantida a possibilidade de um
quantitativo de candidatos que abarcasse as possiveis recusas ou exclusdoes de participantes
que, por ventura, pudessem nao atender aos critérios determinados para a concessdo da
entrevista. Por se tratar de pesquisa qualitativa, ndo foi determinado a priori o numero de
entrevistados, sendo considerado suficiente o material a partir da saturacdo dos conteudos
expressos *°.

Durante o periodo de 14 de maio de 2014 a 22 de junho de 2014, 11 pessoas foram a
mim encaminhadas e diretamente convidadas a conceder a entrevista. Esse contato se deu por
meio telefonico ou, em alguns casos, pessoalmente. Todos os convites realizados foram
aceitos, com excec¢ao de duas pessoas, que, embora tenham se mostrado no primeiro momento
interessadas em participar, revelaram-se posteriormente com dificuldades de ordem pessoal,
ainda que nao explicitas verbalmente, que inviabilizaram a realizagdo da entrevista. Um
candidato foi excluido por ndo ter acompanhado diretamente a doenga de sua mae, que foi
tratada em um estado do Nordeste brasileiro. Um outro candidato agendou, porém, no dia
marcado, ndo compareceu a entrevista. Assim, foi possivel a realizagdo de sete entrevistas,
que revelaram o percurso de oito pacientes com cancer, pois houve um entrevistado que
acompanhou dois familiares simultaneamente. Na realizagdo dos convites, percebi uma
grande disponibilidade dos candidatos em conceder a entrevista. Essa disponibilidade foi
especialmente observada em trés entrevistados que perderam seus familiares muito
recentemente, ha apenas um més da entrevista, surpreendendo, assim, a pesquisadora por
estarem em um periodo ainda tdo recente de luto. Em geral, as pessoas que aceitavam
participar valorizaram a oportunidade de falar sobre o ocorrido para alguém interessado em
escutar, reforcando a importancia da palavra na elaboragdo psiquica do sujeito, conforme ja
apresentado por Freud na criag¢do da psicanalise 7.

As entrevistas foram realizadas no consultério particular da pesquisadora ou na
propria residéncia do entrevistado e tiveram, em geral, um tempo médio de uma hora e meia
de duragdo. Por se tratar de contetido delicado, que envolve questdes de ordem emocional,
alguns entrevistados se emocionaram ao relatar suas experiéncias, demandando da
pesquisadora uma intervencdo de sustentacdo e suporte pontual. Em diversos momentos a
pesquisadora também se viu atravessada por emocgdes ao ouvir relatos tdo intensos de
sofrimento, dor, tristeza, mas também de amor familial revelado diante e a partir da doenga.
Esta foi sem divida uma particularidade deste campo que contribuiu para delinear a pesquisa

que agora se apresenta, refor¢cando a ideia de que o ato de entrevistar implica, de fato, em uma
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interacdo humana, onde ambos, pesquisadora e entrevistado, sdo direta e profundamente

afetados pela natureza desse encontro *.

Para a entrada no campo, foram eleitas as principais categorias tedricas que

permitiram o delineamento inicial das entrevistas. Sao elas:

O cancer: representacao simbolica;
Mas noticias;

Diagnostico

Prognostico;

Doencga terminal,

Morte e 0 morrer;

Cuidados paliativos;
Comunicagao: revelar, discutir, compartilhar;
Relagao médico-paciente-familia;
Familia;

Paternalismo;

Virtudes/Prudéncia

No campo foram se destacando outras categorias, as empiricas que, trazendo o novo,

o inesperado, contribuiram para um aprofundamento do tema sob novos enfoques.

Aceitacao;

Esperanga;

Negacao;

O cancer: sua origem associada a problemas de ordem emocional e a frustragdes;
O médico: caracteristicas valorizadas;
O médico assistente;

O paciente;

Obstinagao terapéutica;

Tratamento curativo;

Qualidade de vida;

Religiosidade e espiritualidade

Outros temas surgiram, mas, por sua infima representacdo, em geral cada um teve a

citagdo de apenas um entrevistado, e por se distanciarem do tema eleito para esta pesquisa,
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ndo foram considerados para andlise, embora sejam aqui descritos a titulo de informagao.

Estes temas foram assim nomeados:
e (Campanhas de saude do governo;
¢ Planos de saude; tratamento espiritual;
¢ Distribuicdo de medicamentos;
e Pesquisas sobre o cancer;

¢ A enfermagem em oncologia.

Esta pesquisa foi realizada de acordo com as consideragdes éticas, conforme
descritas a seguir:

1. Antes de iniciar as entrevistas, cada participante leu e assinou o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (Anexo II), quando o pesquisador se
mostrou disponivel para esclarecer as dividas que pudessem vir a surgir durante
qualquer momento do processo.

2. Todos os entrevistados tiveram a sua identidade preservada, recebendo um nome
correspondente a um tipo de arvore, assim como também, toda informacgdo que

pudesse propiciar a identificagdo do informante foi omitida.

Esta pesquisa contou com a aprovagio do Comité de Etica em Pesquisa da Escola
Nacional de Satde Publica Sergio Arouca, Fundacdo Oswaldo Cruz (CEP
ENSP/Fiocruz)/Plataforma Brasil, em 13 de maio de 2014, sob o n® 22912014-7-0000-5240.

Os capitulos desta tese surgiram a partir do roteiro das entrevistas, dos temas
abordados na pesquisa e das categorias desenvolvidas. Acreditando na complementariedade
entre os dados empiricos e os tedricos, cada capitulo explora os contetidos apresentados pelos
sujeitos da pesquisa, associando-os com o desenvolvimento tedrico correspondente.

Antes de iniciar o desenvolvimento tedrico e, no intuito de aproximar o leitor a
realidade de cada entrevistado, optei por revelar os dados gerais e uma breve biografia de
cada sujeito da pesquisa. Dando prosseguimento a tese, segue a apresentacdo de cada capitulo,
conforme descrita a seguir.

No primeiro capitulo — A Pesquisa - sao apresentados a hipotese e os objetivos da
pesquisa, bem como o percurso metodologico e os sujeitos participantes.

No segundo capitulo — O Percurso Biografico do Cancer: Uma Longa Historia — ¢

abordado a historia do cancer, enquanto uma doenca historicamente presente na humanidade,
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apresentando-a sob diversos aspectos, fisico, emocional, linguistico e social, além de
desenvolver sua estreita relacdo com a morte € o luto na contemporaneidade.

O terceiro capitulo — Cdncer: Um Assunto de Familia — ¢ dedicado a relacdo
estabelecida entre o cancer, o doente e a sua familia, analisando o lugar que os familiares
ocupam durante o processo de adoecimento e tratamento do doente, especialmente na fase de
tratamento paliativo exclusivo.

No quarto capitulo — Na Trama das Rela¢oes Médicas — sao discutidas as
expectativas familiares depositadas no médico, as dificuldades por eles enfrentadas no que se
refere 2 comunicacgdo de diagnosticos, de prognosticos de cancer e a fase terminal da doenga.
Finalizando esse capitulo, sdo apresentadas as implicagdes éticas desencadeadas por essas
dificuldades e os conflitos enfrentados, analisando a moralidade da comunicacao e as questoes
relativas a autonomia do paciente e ao paternalismo presente nessas relagoes.

No quinto e sexto capitulos — Contribui¢ées da Bioética e A Virtude da Prudéncia
na Pratica Médica — é realizado um estudo em torno da bioética e da teoria das virtudes, seus
principais fundamentos, dando énfase a virtude da prudéncia e sua aplicagdo na pratica
médica.

No sétimo capitulo - sdo discutidas as possibilidades de educa¢do médica voltadas
para o desenvolvimento das habilidades necessarias & comunicagdo médico-paciente-familia.

Nas Consideragoes Finais — ¢ apresentado o resumo das conclusdes da pesquisa,
indicando possibilidades para uma proposta voltada ao aprimoramento do padrao de

comunica¢do médica e sugestdes para a continuidade deste estudo.
1.4 — Apresentacio dos participantes da pesquisa

Conforme citado anteriormente, optei por apresentar as informagdes basicas de cada
entrevistado, do paciente e de sua doenga, oferecendo um panorama geral dos sujeitos da
pesquisa, de acordo com as informacdes descritas a seguir e apresentada em tabela (Anexo

).

1° Entrevistado — Cerejeira:

Sexo: feminino
Profissao: sem profissao
Idade: 71 anos

Paciente: marido



Profissdo do paciente: professor universitario
Idade do paciente: 73 anos

Cancer: melanoma

Ano do 6bito: 2012

2° Entrevistado — Laranjeira

Sexo: feminino

Profissao: médica

Idade: 47 anos

Paciente: mae

Profissao da paciente: professora
Idade da paciente: 72 anos
Cancer: mama

Ano do 6bito: 2014

3° Entrevistado — Flambovant

Sexo: feminino
Profissao: jornalista
Idade: 51anos

Pacientes que acompanhou: irma e pai

Profissdo: irma (administradora de empresas); pai (vendedor)

Idade: irma (49 anos); pai (73 anos)
Cancer: irma (ovario); pai (pulmao)

Data do 6bito: os dois ocorreram em 2014

4° Entrevistado — Amendoeira

Sexo: feminino
Profissao: psicologa
Idade: 45 anos
Paciente: marido
Profissdo: advogado
Idade: 52 anos
Cancer: reto e esofago

Ano do 6bito: 2012

20
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5° Entrevistado — Cajueiro

Sexo: masculino

Profissao: porteiro

Idade: 46 anos

Paciente: esposa

Profissdo: empregada doméstica
Idade: 43 anos

Cancer: mama

Ano do 6bito: 2013

6° Entrevistado — Ipé

Sexo: masculino
Profissdao: engenheiro
Idade: 53 anos

Paciente: esposa
Profissdo: fonoaudidloga
Idade: 47 anos

Cancer: mama e sarcoma

Data do 6bito: 2013

7° Entrevistado — Araucaria

Sexo: feminino

Profissao: advogada

Idade: 50 anos

Paciente: mae

Profissao da paciente: dona de casa
Idade: 74 anos

Cancer: mama

Ano do 6bito: 2014

Todos os participantes descritos acima acompanharam diretamente os seus familiares
ao longo de todo o processo da doenca, do diagndstico inicial ao progndstico e a morte do

doente, tendo uma ativa participagdo na dinamica da relagdo médico-paciente.
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Diante da profundidade das historias levantadas, considerei pertinente acrescentar,
para um mergulho do leitor na vivéncia dos casos estudados, um breve resumo biografico da
historia vivida por cada participante, frente ao adoecimento, tentando transmitir nas linhas e
entrelinhas de cada texto a emog¢do vivida e compartilhada durante as entrevistas. Como

descrito a seguir:

Cerejeira
“Ele aceitou bem. Nos aceitamos. Obvio que nos tinhamos que aceitar. Se ele aceitou, porque

a gente ia chorar. Entdo aceitamos, vivemos a vida normal esse periodo todo”.

Cerejeira perdeu seu marido hd dois anos, com um cancer melanoma. O casal teve
dois filhos e um neto. Sua familia lidou com o cancer de forma direta, utilizando o nome da
doenga e falando sobre a morte explicitamente, inclusive com o neto de 10 anos. O paciente
manteve o controle do tratamento até o final, participando das decisdes, questionando os
procedimentos médicos e de enfermagem, explicando aos profissionais sobre a sua doenca,
para espanto de todos da equipe de saude.

O paciente foi descrito pela entrevistada como uma pessoa dificil, de forte
personalidade, persistente na busca pelos seus objetivos. Como era professor universitario,
com forte relagdo com o seu trabalho, manteve-se durante o periodo de internacao corrigindo
provas e trabalhos de seus alunos.

Conversou com amigos sobre como sua esposa deveria proceder, em termos de
documentacao, apdés o seu falecimento. Falava com a esposa sobre a importancia da
continuidade de vida da familia, apesar da sua morte.

Optaram por realizar tratamento em Sao Paulo e no Rio de Janeiro, participando de
um protocolo de pesquisa voltado para a qualidade de vida do portador de melanoma.

Seu marido morreu no hospital, apés um longo periodo de internacao. Cerejeira
sentiu a morte, enquanto um dado da realidade, quando foi até a universidade, onde ele
trabalhou durante toda a vida, assinar o seu desligamento. Nesse momento ¢ que ela

conseguiu expressar a sua tristeza e chorar a perda, vivendo o luto pela morte do marido.

Laranjeira

“Eu acho que ndo foi o mais dificil, dar a noticia. O dar a noticia eu ndo sei se foi tdo dificil

quanto acompanhar isso dai”.
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Laranjeira perdeu a mae, ainda ndo havia completado um més, quando concedeu a
entrevista. Os detalhes dos fatos estavam bastante presentes na memoria, mas a dor pela perda
também. Laranjeira ocupou no tratamento um dificil papel, cruel até se pensarmos nas
exigeéncias a ela dirigidas: filha médica ou médica filha?

Sua mae, matriarca da familia, com forte influéncia sobre os filhos e netos, optou por
negar para as pessoas, nao familiares, a sua doenga. Nunca falou para os amigos sobre o
cancer de mama. Dizia que estava com um problema na coluna. De fato, havia problemas na
coluna, em fun¢ao da metastase. Em familia conversava sobre a doenca, mas nunca sobre sua
morte.

Durante o percurso da doenca, Laranjeira viveu em funcdo da mae e da familia.
Optou por passar o periodo que lhe restava juntas, realizando os seus desejos. Viajaram muito
em familia, procurando ir aos lugares que a mae sempre desejou conhecer. O proprio
oncologista falava que quando ela tinha um objetivo, uma viagem agendada, seus exames
laboratoriais melhoravam. Assim Laranjeira conduziu a etapa final de vida de sua mae,
proporcionando a ela qualidade de vida.

Sua mae teve uma morte suave, sem manifestagao de sofrimento. Morreu no hospital,

apos um curto periodo de internagdo no CTI.

Flamboyant

“Em suma, eu acho que sdao duas pessoas completamente distintas. Uma que tinha fé, outra

que ndo tinha. Uma que queria viver e outra que pedia para morrer”.

Nos quatro ultimos meses Flamboyant perdeu sua irma e, agora recentemente, ha
menos de um més, seu pai. Ambos por cancer. Feridas abertas que reavivaram um luto, ainda
em processo, pela perda, ha trés anos, de sua filha em um acidente.

Flamboyant acompanhou dois pacientes absolutamente distintos, em personalidade,
tipo de cancer e tratamento. A irma, com forte desejo de viver, na maioria das vezes, negando
a gravidade da doenca, foi tratada em uma instituicdo privada, com médicos amigos da
familia, com quem estabeleceu um excelente relacionamento. Manteve até o final o discurso
de que venceria o cancer. Mas, como tinha uma filha menor de idade, achou por bem deixar
para a familia uma carta: “no caso de eu vir a falecer”.

O pai, homem sem religido, enfrentou a doenga pedindo para morrer, foi tratado em

uma institui¢do publica, especializada no atendimento a pacientes com cancer no Rio de
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Janeiro. Recebeu tratamento paliativo em domicilio até o final, conseguindo morrer em casa,
conforme o seu desejo.

Flamboyant, vivendo o luto da filha, tinha necessidade de conversar com eles sobre o
sentido da vida e da morte. Para ela, a morte ja havia sido desmistificada e, por isso, apesar
dos diferentes estilos de enfrentamento entre os pacientes, Flamboyant conseguiu oferecer a

cada um, a possibilidade de discutir e compartilhar com eles a proximidade da morte.

Amendoeira

“Eu tenho a sensagdo até hoje, é uma coisa que eu trabalho na minha analise, que eu ndo me

despedi do meu marido, que nos ndo nos despedimos. Que foi essa coisa de ndo ter um tchau,
como se tivesse que haver esse tchau. Ndo teve esse tchau, ndo teve esse adeus. Entdo fica

muita coisa na minha cabeca”.

Amendoeira perdeu seu marido ha quase dois anos. Ele teve cancer no esofago e no
reto. O tempo parece ndo ter amenizado o sentimento de revolta pelo insucesso das relagdes
estabelecidas. Prevaleceram o descaso, o desencontro, a obstinagdo pelo tratamento curativo.
Estas dificuldades desencadearam mais sofrimento, estimulando um processo de negacdo da
doenga, prejudicando ainda a elaboragdo do luto, pela impossibilidade de despedida.

Amendoeira e seu marido passaram por varios médicos, ndo conseguindo encontrar
nenhum com quem estabelecesse uma boa relacdo, que os acolhesse e contribuisse para o
enfrentamento da realidade que se instalava. Na ansia pelo melhor atendimento, o paciente
recebeu assisténcia publica e privada. Poucos meses antes de seu falecimento, médicos e
familiares insistiam em tratamentos curativos, realizando, inclusive, uma cirurgia no cérebro
para conter um tumor metastatico.

O paciente morreu internado no hospital publico, referéncia em oncologia, sem
receber acompanhamento do médico particular que, ha pouco mais de uma semana, fizera o

ultimo procedimento curativo.

Cajueiro
“Entdo esse ano de 2013 foi o ano mais triste pra mim e pra ela. Sinto muita falta dela. Vou

passar muito tempo pra esquecer ela. A verdade eu tenho que falar, doutora”.

Cajueiro perdeu sua esposa com cancer de mama e metastase Ossea. O diagnostico

veio tardiamente, apds uma luta por assisténcia médica, quando o cancer ja havia se estendido
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para a coluna. As dores eram intensas. Até entdo ndo havia recebido nenhum tratamento
especifico para a doenga. Diante do agravamento da dor, a paciente foi levada para a
emergéncia de um hospital publico geral, por policiais responsaveis pela segurangca da
comunidade em que morava, ficando 14 internada por aproximadamente um més, até vir a
falecer. Durante esse periodo Cajueiro e sua irma tentaram em vao conseguir uma vaga para
transferéncia em um hospital oncoldgico. Quando conseguiram, ela ja estava em delirio final.

Cajueiro cuidou de sua esposa “como uma crianga” e ganhou “nota dez” da
enfermagem e de outras pacientes da enfermaria. Apesar do abismo cultural entre ele e os
médicos, conseguiu apreender a gravidade da situagdo e, mesmo com dificuldade na
nomeagao da doenga, compartilhou a informacdo com a sua esposa, estimulando nela uma
associacao de ideias que fizeram com que ela entendesse a realidade dos fatos.

Cajueiro, na simplicidade de seu discurso, revelou uma forma de viver o cancer na
familia, baseada no cuidado e na busca persistente por uma assisténcia digna para a sua

companheira de vida.

Ipé
“A gente ainda esta na confusdo. E eu ainda ndo estou conseguindo botar ordem na casa.
Principalmente em questdo de estudo. A média dos dois é cinco e eles ndo estdo estudando. E
eu sinto, da parte dos dois, que esta faltando a mae. Hoje eu sinto falta dela, justamente

dessa intimidade que a gente criou nesse periodo”.

A esposa de Ipé teve concomitantemente um carcinoma na mama € um sarcoma na
regido abdominal. Foram quase quatro anos de tratamento. Idas a Sdo Paulo e a Houston nos
Estados Unidos. Varios médicos foram acionados, oncologistas clinicos e cirurgicos.
Surgiram problemas de relacionamento e de comunicagdo, além de algumas propostas de
tratamento com objetivos antagonicos, em geral, entre o curativo e o paliativo. Uma médica
da familia, clinica geral, foi a profissional que manteve até o final o vinculo de confianga,
embora, infelizmente, na semana do Obito, estivesse viajando. Foi indubitavelmente, dentre
todos os profissionais citados por nossos entrevistados, durante a pesquisa, a que mais se
aproximou da vida da paciente e de sua familia. Participou praticamente de todas as etapas do
tratamento, interagindo com os médicos e com as instituigdes envolvidas. Seu objetivo
principal era cuidar da doente e ndo da doenga, para que a paciente pudesse aproveitar o

tempo que lhe restava vivendo.
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Ipé considerou estas orientacdes e cuidou da paciente, procurando viver o melhor

possivel, em familia. Assim, “fodo mundo foi curtindo, fazendo tudo junto”.

Araucaria
“Veio o ultimo suspiro e foi tudo assim, muito calmo, muito sereno, muito tranquilo. Mais do
que eu imaginava. Porque no inicio, ah meu Deus, como é que vai ser... o hospital vai

mandar pra casa... Mas ai ndo. Gragas a Deus foi tudo nota dez”.

Araucidria perdeu sua mae hd um més, de cancer de mama, com metéstase Ossea. A
paciente foi tratada na rede publica. Recebeu assisténcia domiciliar e cuidados curativos e
paliativos até o seu falecimento que ocorreu em casa, junto de suas filhas. Araucdria, assim
como outros entrevistados teve que usar de muita perseveranga para conseguir uma vaga na
rede publica especializada em oncologia. Ficou satisfeita com o tratamento recebido e, como
advogada, pensa que se a mae fosse tratada na rede privada, certamente teria enfrentado
muitos problemas com os planos de satude.

Araucdaria inicialmente procurava os meédicos no corredor para que estes nao
informassem o diagnostico para sua mae. Depois, foi entendendo que esse ndo seria o melhor
caminho. A doenga foi uma aprendizagem em varios sentidos para Araucaria. Aprendeu que
ela sozinha ndo poderia dar conta de todo o cuidado que a mae passaria a demandar. O
reconhecimento de seus limites proporcionou uma aproximacao entre as irmas, necessaria
durante o tratamento, mas também agora, apdés a sua morte, promovendo uma unido

necessaria para a continuidade da familia.

Exercendo a escuta ao longo das sete entrevistas, com uma atencao flutuante inicial,
foi possivel perceber o destaque dado a alguns significantes que, relacionados ao cancer,
indicam o lugar ocupado por esta doenga em nossa sociedade e dao sinais do contetido
emocional que permeia este tema. Dentre eles, assinalo: encarar; lutar; vencer; contra;
combater; detonar; conter; atacar; guerra; briga; cruel; destruidor; impacto; choque; definhar;
alastrar; sofrimento; unido; aprendizado; amadurecimento. Na medida em que esta producgdo
se propoe a retratar a realidade atual, muitas destas palavras certamente se repetirao ao longo
deste texto, tal qual acontece no discurso oncologico. Entretanto, pretendo conseguir
provocar, com este estudo, para além da repeticdo, a inspiragdo para o surgimento de novos

significantes em torno desta doenga.
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2 — O PERCURSO BIOGRAFICO DO CANCER: UMA LONGA HISTORIA

O cancer, doenga comumente associada a mortalidade e a finitude da vida, tem dado
mostras, na atualidade, de sua forte predominancia como uma doenga imortal. A imortalidade
atribuida ao cancer se deve a estudos que o identificam como a doenga mais antiga do mundo,
mais precisamente, existindo desde os Gltimos 4 mil anos *.

Presente na histéria hd tanto tempo, acompanhou o processo civilizatorio da
humanidade, participando das inumeras mudangas sociais, médicas e tecnologicas vividas na
sociedade. Estudo apresentado em 2011 *, em uma intitulada biografia do cancer, identificou o
registro da doenga em papiros que pertenceram a Imhotep, grande médico egipcio que viveu
em torno de 2625 a.C. Nesses papiros, onde eram registrados as enfermidades conhecidas até
entdo na medicina antiga, faz-se referéncia a uma “massa saliente no peito”, com descri¢cdes
detalhadas a respeito desse tumor, quanto a consisténcia, temperatura e auséncia de liquidos,
com a qual tem-se de lutar, mas com uma importante observagdo quando se referia a terapia:
“ndo existe”.

Mais de dois milénios se passaram, até que fosse possivel encontrar novos registros
acerca dessa doenga. Através da historia contada por Herddoto, por volta de 440 a.C., famoso
historiador grego, registrou o caso de Atossa, rainha da Pérsia, que fora acometida por uma
doenga considerada até entdo incomum. Atossa descobriu um carogo no peito, que sangrava, e
a fez isolar-se de todos, recusando-se a pedir ajuda aos médicos. Como seu caso se agravara,
inclusive com dores, Atossa, convencida por seu escravo, resolveu extirpar o tumor. Parece
nao haver registros quanto ao resultado dessa operacdo; sabe-se, apenas, que, por imensa
gratiddo ao escravo, a rainha propde ao marido um desvio de direcdo na rota de guerra entre
gregos e persas, de forma a favorecer o escravo “cirurgido” ®.

Outro registro, considerado como o mais confiavel da doenca, encontra-se entre os
achados nos timulos do deserto do Atacama, que contém os restos mumificados de membros
da tribo Chiribaya. Embora ndo houvesse preocupacdo alguma com a conservacdo dos
mortos, o clima da regido foi adequado para a mumificagdo e, entre as mimias, um dos corpos
foi fundamental para os estudos que se seguiram. Era o corpo de uma mulher jovem, por volta
dos 30 anos, que apresentava uma ‘“dura massa bulbosa” no antebraco esquerdo, um cancer
mumificado de mil anos de idade, diagnosticado posteriormente como um osteossarcoma.
Outros paleobidlogos também registraram canceres encontrados em mumias, onde o tecido
maligno fora preservado. O mais antigo de que se tem registro ¢ um cancer abdominal de

Dakhlesh, no Egito, cerca de quatrocentos anos depois de Cristo ®.
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Oficialmente, no século XX, a doenga ganha destaque com o aumento da capacidade
de deteccao por exames e também pela maior precisdao nos registros de causa de morte.
Presente na historia da humanidade, o cancer passou por muitas transformacoes, desde sua

descoberta enquanto uma doengca letal, frente a qual nada poderia ser feito, até os dias atuais.

2.1 — Cancer: aspectos fisicos, psiquicos, linguisticos e sociais

O cancer ¢ uma doenca que deve ser apresentada a partir de bases conceituais que,
embora complementares, podem variar de acordo com o referencial de cada campo do
conhecimento. Por se tratar de uma doenga multifacetada, uma andlise abrangente deve
abarcar as diferentes abordagens que se propdem a falar sobre o cancer, suas causas e seus
efeitos. Dentro desta amplitude, ¢ possivel pensar o cancer sob o ponto de vista biologico,
social, psicologico, familiar, simbolico ou linguistico, entre outros. Do ponto de vista
biologico, o cancer ¢ definido como uma doenga que surge a partir da producdo anormal de
células que, embora pertencentes a um determinado 6rgdo, podem crescer de forma rapida e
anormal, estendendo-se na propria regido de origem ou invadindo outros 6rgdos °. Esta
defini¢do, embora necessaria do ponto de vista académico, ndo ¢ o objeto principal de estudo
desta tese. Aqui proponho analisar a doenga em seu simbolismo, em sua representacao
metaférica e em seus efeitos no campo social, médico, na relacdo médico-paciente, na familia
e em cada sujeito adoecido em particular. Optei por utilizar nesta tese o termo cdncer,
evitando fazer uso de significantes substitutos, normalmente empregados, como tumor,
neoplasia, massa ou doenga oncoldgica, ainda que esta escolha afete parcialmente a estética
do texto. Também, sempre que possivel, refiro-me ao sujeito acometido pelo cancer como
doente e ndo como paciente, por entender que se deve esperar deste uma posi¢ao ativa e nao
passiva frente a doenga.

Os efeitos dessa doenga nos aspectos psicologico e familiar serdo apresentados no
decorrer deste trabalho, pois atravessam e sdo também atravessados por todas as questoes
relacionadas & comunicagdo e a relagdo médico-paciente. Para uma compreensdo destes
aspectos deve-se atentar para o cancer enquanto representacao simbolica e significante
depositario dos mais variados recursos linguisticos empregados. Trata-se de uma doenga
repleta de metéaforas, dizeres, siléncios, ambiguidades e contradi¢des.

A despeito de todos os avancos tecnologicos desenvolvidos e, em parte alcangados,

para o seu combate, percebo que o cancer se mantém ainda revestido por significantes de
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cunho negativo. Sobre ele se diz que ¢ uma doenga silenciosa, traicoeira ou clandestina. Os
recursos linguisticos a ele atribuidos ainda sdo, como apontado por Sontag °, metaforas que
fazem referéncia a situacdes de guerra, tais como: luta, combate, armas, destruir, arsenal ou
guerra contra o cancer. No senso comum, com frequéncia, observa-se a utilizagdo da
expressdo: “luta contra o cancer” para se referir ao tratamento dispensado, assim como
também ha situagdes em que se destaca a impossibilidade de nomeagao da doenga, quando se
fala em “aquela doenga”. Assim, observo que o cancer ocupa, ainda na contemporaneidade, o
lugar de doenca associada a morte, a limitagdes de vida e ao sofrimento. Estes conceitos nao
passam impunemente ao médico, ao doente e a sua familia, acarretando em uma série de
transformagoes nas vidas por ele atravessadas. Como encontramos nos relatos a seguir:

“Eu acho que o cdncer tem o estigma muito grande de doenca ruim. E doenca ruim,
¢ doenga ruim. As pessoas ndo falam essa palavra cdncer, as pessoas ndo querem ter essa
doenga ruim, ndo querem comentar, ndo querem das vezes investigar pra saber se tem”
(Laranjeira).

“O cdncer é uma coisa que ainda assusta as pessoas. Seja pela falta de informagdo,
por uma série de fatores. Por vocé ver que se morre muito mais do que se vive. E uma doenca
muito dificil, que se alastra pelo nosso corpo” (Amendoeira).

Outras peculiaridades podem ser apontadas a respeito do cancer. Na realidade trata-
se de uma doenga repleta de ambiguidades que culminam por destacar as metaforas utilizadas.
Se, por um lado ¢ comumente associada a morte, por outro, seu aparecimento esta diretamente
relacionado a longevidade, posto que a incidéncia do cancer aumenta na mesma propor¢ao da
nossa expectativa de vida. Mortalidade e imortalidade também estdo presentes quando se trata
de pensar o cancer em suas origens. Se todo ser vivente porta a marca indelével da
mortalidade, as células cancerigenas, ao contrario, sdo imortais e seu crescimento dependem
da mesma légica que estimula o nosso crescimento e nos faz viver, a divisdo celular, ainda
que esta seja feita em discordincia aos padrdes esperados ®. Por isso, o cincer é também
definido como uma doenga associada a informacao, na medida em que comeg¢a como uma
mensagem genética anormal, que a célula vai transmitir as suas descendentes. Interessante
notar que o cancer, uma doenga que porta inimeras questdes relacionadas a comunicacao,
com dizeres e mal entendidos entre os seus envolvidos, seja também uma doenga que porta na
sua origem algo relacionado a um tipo especifico de comunicagéo, neste caso a genética '°.

O cancer ¢ também conhecido nao apenas como uma doenga, mas muitas, ja que €
composto por inimeras tipologias, embora todas compactuem do crescimento anormal

celular, que podem determinar terapéuticas diferenciadas. Objeto constante de pesquisas, o
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cancer mostra-se tanto mais presente quanto maior for a erradicacdo de outras doengas,
explicando assim, porque em paises desenvolvidos ele se mostra mais presente. Médicos do
século XIX comecaram a associar o cancer ao estilo de vida desenvolvido na modernidade.
No entanto, o cancer nao esta relacionado ao padrao de comportamento adquirido, mas sim ao
prolongamento da vida humana, que o desvela ®.

No século XXI ha mudangas que devem ser consideradas. A expectativa de cura
aumentou, devido principalmente a possibilidade de deteccdo precoce, ¢ também pelos
progressos na terapéutica. Embora ainda relacionado a terminalidade, surge um clima de
otimismo na sociedade, estimulado também pela frequente divulgacdo na midia de pessoas
famosas que “venceram a luta contra o cancer”. Esses sinais ndo passam despercebidos no
discurso de nossos entrevistados, embora tenha surgido um depoimento que revele a
descrenga quanto a tentativa de propagacao dessas ideias.

“Eles sempre falam, campanha na televisdo, que é uma doenga que tem cura. Eu ndo
acredito. Todas as pessoas que eu conhego, que tiveram, a doeng¢a voltou. Quando volta,
volta pra valer” (Araucaria).

Quanto a nomeagdo, um breve historico de seu percurso revela as mudancas
perpetuadas ao longo do tempo, de sua origem até os dias de hoje. O cancer ¢ também uma
doenca de muitos nomes. Rudolf Virchow, pesquisador alemao que, em 1847, estudava a
doenga dos “globulos brancos”, deparou-se com o fato de que o crescimento de toda célula se
dava através de dois movimentos: a hipertrofia e a hiperplasia. Seguindo em suas pesquisas,
logo deparou-se com a hiperplasia patologica, ou seja, o cancer. Por considerar este
crescimento algo novo, no seu impeto e determinagdo para se reproduzir, nomeou de
neoplasia — que significa crescimento novo, inexplicavel e distorcido *. Neoplasia é hoje um
nome cientifico, bastante utilizado para se referir ao cancer, e ¢ mais comumente utilizado
entre profissionais do que entre doentes e familiares. Outro nome atualmente bastante
relacionado ao cancer, provém da palavra grega onkos, origem do termo oncologia. Onkos era
usada para denominar uma massa, uma carga ou um fardo. Na tragédia grega, era a palavra
empregada para designar a mascara carregada por um personagem para falar da carga psiquica
suportada por ele. Os termos oncologista ou oncologia sdo frequentemente usados em
substitui¢do a palavra cancer ®.

Hipdcrates cunhou a sua principal referéncia, no objeto cujo simbolo representa a
doenca: o caranguejo. Karkinos, ¢ a palavra grega que significa caranguejo. Foi Hipdcrates
que em 400 a.C. usou este termo na literatura médica para se referir ao cancer. O tumor, com

seus vasos sanguineos inchados e protuberantes remetiam a ideia de um caranguejo. Para
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Hipdcrates tanto os tumores malignos como os benignos eram referidos por Karkinos, porém,
acrescentando o sufixo oma, que se refere a tumor, criou a palavra Karkinoma, ou carcinoma,
para nomear as formacdes tumorais malignas.

Interessante notar como essas nomeagdes, de origem tdo remota, ndo apenas se
perpetuaram, mas também se transformaram em verdadeiros substitutos da palavra céncer,
procurando recalcar um nome de pronuncia tdo indesejada socialmente e, amenizar o impacto
da informagdo ao paciente. As formas atuais de nomeacao do cancer ddo noticias do lugar que
esta doenca ocupa no nosso discurso simbolico e apontam para as dificuldades
contemporaneas presentes na sociedade. Assim encontro em um relato:

“Vamos para um oncologista. So que ela era uma pessoa esclarecida, entdo quando
eu falei a palavra oncologista, ela ja sabia... que estava. Eu ndo precisei nem falar para ela,
vocé tem cancer. So em eu falar oncologista, ela ja linkou, jd sabia que tinha alguma coisa
realmente grave com ela” (Laranjeira).

Na analise das entrevistas, ha também, uma tendéncia a atribuir ao cancer
caracteristicas humanas, como por exemplo, “preguicoso”, “indolente”, “agressivo”; ou ainda,
dar a ele ndo apenas nome, mas também um sobrenome. Este movimento parece se constituir
em uma tentativa de humanizar a doenga, tornando-a menos assustadora e assim, passivel de
convivéncia. Assim identifico em alguns relatos:

“E o cancer que ele disse, que era no reto, que era preguicoso, também deu
metastase. Entdo ndo estava tdo preguigoso assim” (Amendoeira).

“O tipo que ela tinha era pra ser um cara agressivo. Mas de progressdo lenta. O
dela nao. Foi de progressao rapida, mas como eles diziam indolente. (...) A gente usava muito
o termo sarcoma. Até porque o tipo dela tinha nome, sobrenome, pedigree e tudo o mais”
(Ipé).

Outro movimento observado no discurso dos entrevistados, que pode ser também
considerado como um recurso utilizado para lidar com o temor provocado pelo cancer, ¢ a
tendéncia de associa-lo a vivéncia de sofrimento experienciado em momento anterior ao
aparecimento da doenca. Esta tendéncia de atribuir ao cancer uma etiologia de ordem
psicologica, ligado a experiéncias dolorosas de vida, embora ndo deva ser totalmente
descartada, contribui para estabelecer uma logica ilusoria, entre os que podem e os que nao
podem desenvolver cancer, quando na realidade, qualquer ser vivente apresenta as condigdes
necessarias ao desenvolvimento de um cancer. Para esta observacdo, destaco os seguintes

depoimentos:
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“Porque ela teve varios estresses emocionais durante a vida dela... eu acho que isso
foi um start, para essa parte dai” (Laranjeira).

“Eu acho sinceramente que esse cancer foi fruto de muitas decep¢oes que ela teve na
vida. Eu acredito que o cancer dela teve um fundo emocional” (Flamboyant).

“Acredito eu que com a doenga do pai dela... isso abateu muito ela. Ele ficou muito
deprimido e essa depressdo passou pra ela também. Al meses depois que a situagdo dele, ndo
digo se normalizou, mas se estabilizou, ela comegou...” (Ipe).

Para Sontag °, as teorias psicologicas atribuidas ao cancer sdo uma forma de atribuir
culpa aos doentes, por ndo terem sabido administrar as emocgdes e, assim, terem produzido o
seu cancer. Essas ideias ja se encontravam presentes em Galeno que observava que as
“mulheres melancdlicas” eram mais suscetiveis a contrair um cancer no seio do que as
“mulheres sanguineas”, mas, sem divida, ¢ a partir do século XX que elas ganham forga.
Como o cancer ¢ uma doenga de causa multifatorial, ndo deve ser descartada a fun¢ao dos
aspectos psicologicos em sua etiologia. Por outro lado, sabendo da impossibilidade de se viver
uma vida sem tristezas e decepcdes, hd que se considerar que, embora indesejada, a doenca,

tanto quanto a saude, faz parte da vida*'°. Como Sontag ° (p. 7) coloca:

A doenga € o lado sombrio da vida, uma espécie de cidadania mais onerosa. Todas as
pessoas vivas tém dupla cidadania, uma no reino da satde e outra no reino da
doenca. Embora todos prefiramos usar somente o bom passaporte, mais cedo ou
mais tarde cada um de nos sera obrigado, pelo menos por um curto periodo, a
identificar-se como cidaddo do outro pais.

A carga simbolica negativa, atribuida ao céancer, estd presente também no discurso
dos profissionais e representa a forma como os médicos, ou as instituicdes, se posicionam
frente ao cancer e como conduzem o tratamento com o paciente. Sontag, em 1984, em sua
obra A Doenca como Metdfora °, jA chamava a atenc¢do para os significantes que o cancer
inspirava, ¢ comparava a linguagem médica utilizada, para se referir ao tratamento, com a
linguagem militar de ataques e combates, conforme mencionado anteriormente.

Neste estudo foi possivel identificar a continuidade desse padrdo nos dias atuais.
Através de um participante que, em busca do melhor tratamento para sua esposa, percorreu
trés grandes centros de cancer, no Rio de Janeiro, em Sao Paulo e em Houston, nos Estados
Unidos, foi possivel analisar as vicissitudes de cada local. Observo que o nome, além da
funcao de nomear uma doenga ou uma institui¢do, pode dizer muito sobre a visdo e a proposta

de cuidado oferecida pelo médico.
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“Ld em Houston, por ser um centro especifico de cancer, até o logotipo deles é
interessante, que eles botam MD Anderson Cancer, mas o cdancer vem riscado em vermelho.
Tipo assim, o cdncer jad era. Eles passam realmente essa ideia pra vocé. Que vocé esta indo
pra la, para o lugar que os caras sabem como combater aquele negocio. E eles passam essa
confiang¢a. NOs estamos aqui para vencer, para o que der e vier. (...) Sempre conter, em ndo
deixar progredir. Para deixar vocé ter uma vida estavel. (...) Vamos tentar estagnar” (Ipé).

Ja em Sao Paulo, o discurso apontava para outra postura dos profissionais.

“Eles falavam em atacar a doenga. O termo, a ideia que eles passavam era, nos
vamos combater. E uma guerra. Nés vamos brigar. (...) Quando a gente chegava aqui [Rio de
Janeiro], a médica falava: é pra brigar, mas ndo mata o paciente junto” (Ip¢).

Entre os diferentes recursos linguisticos empregados, ¢ possivel identificar as
tentativas dos profissionais para lidar com a grandiosidade dos efeitos do cancer sobre a

humanidade.

2.2 - O impacto do cincer: a morte e o luto na contemporaneidade

Embora seja atribuida as doencas cardiovasculares a responsabilidade pelo maior
numero de mortes no mundo, ¢ ao cancer que se associam as ideias relativas a finitude da
vida®. Cancer e morte sdo significantes de tal forma entrelacados que o seu diagnostico ¢
interpretado como uma sentenga final. Como encontramos em um relato:

“O estigma da palavra cdancer, é como se ele te sentenciasse. Vocé vai morrer. Assim,
sua morte é amanhd. So que ndo é sua morte é amanhd, porque morrer todo mundo vai, a
gente sO tem que ver se vocé vai estar prevendo e até chamando pra vocé um sofrimento que
as vezes vocé ndo vai passar” (Laranjeira).

A morte ¢ uma questdo que desperta medos e questionamentos existenciais no ser
humano, unico ser vivo que tem consciéncia de sua mortalidade. Os demais animais, nao
humanos, possuem a capacidade de reconhecer a proximidade da morte, quando estdo em
alguma situagdo de risco, mas nao podem representa-la, portanto, ndo sabem que sua vida ¢é
finita '". Por outro lado, se a0 homem foi delegada a capacidade de representagdo consciente,
esta mostra-se para sempre determinada a viver na incompletude, pois, no registro
inconsciente, instancia mais profunda do psiquismo humano, parece ndo haver possibilidade

de inscrigdo deste significante — morte. Esta afirmag¢do desenvolvida por Freud e

a World Health Organization. Global Health Observatory (GHO) data. Mortality and global health estimates.
http://www.who.int/gho/mortality burden disease/en/ (acessado em 01/Ago/2014).
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posteriormente ratificada por Lacan, se mantém presente nas conceituagdes tedricas atuais a
respeito deste tema e reafirma a ideia central de que inconscientemente, estamos todos
absolutamente convencidos de nossa imortalidade '>"°>. E somente através da morte do outro
que tomamos consciéncia de nossa propria mortalidade. Por isso, ambientes profissionais que
exijam um confronto direto com a morte, como por exemplo, os servicos de oncologia,
provocam tamanho impacto entre os envolvidos .

Nao havendo significante que a represente, a morte se constitui como uma questao
existencial, que estd sempre demandando alguma produgao simbodlica que, na busca por novos
significantes, tentem lhe conferir algum sentido, seja no campo filosofico, psicolédgico,
artistico, literario, entre outros .

Associado a morte, ha ainda o medo do sofrimento, da dor e da solidao atrelado ao
morrer enquanto um processo que pode ser demorado . No cancer, os dados estatisticos
mostram que, em geral, o paciente pode apresentar fortes dores, especialmente com a
progressdo da doenca. Embora ela ndo esteja presente em 100% dos casos, estima-se que de
30% a 60% dos pacientes sentira algum tipo de dor durante o tratamento, ou mesmo apos a
cura da doenca. Dor de nivel moderado ou intenso ocorrem em pelo menos 30% dos casos,
durante o tratamento, e entre 60% e 90% dos casos com doenca avancada '°.

Esta ¢ uma realidade que contribui para o carater aterrorizante que se instalou na
atualidade com relagdo a morte por cancer, fazendo com que as mortes subitas representem,
no imaginario social, o ideal contemporaneo de morte. Esta realidade ndo passou
despercebida no relato dos participantes. Por isso destaco:

“Ela sofreu muito. Ela fez procedimentos muito dolorosos. Eu vi ela sofrendo muito.
Sofria com muitos enjoos, muitas dores no estomago, na barriga. Tinha revertérios das
quimioterapias. Ela sofreu demais, demais, demais, demais. (...) E horrivel, é destruidor. Uma
coisa é vocé ver uma pessoa ter um ataque cardiaco, pum e ir embora. Outra é o cdncer, que
¢ uma doenga que vocé vé a pessoa linda, maravilhosa, ir definhando, definhando, perder os
cabelos. Para a mulher isso é cruel. Ndao para de perder” (Flamboyant).

A morte, para além do evento biologico, ou seja, quando o corpo cessa suas fungdes
organicas, ¢ um constructo social e, por isso, seu enfrentamento reflete 0 momento social e
historico vividos em cada periodo da sociedade. No mundo ocidental, a morte vem ao longo
dos tempos passando por gradativas, porém intensas transformacdes. A ideia de diferentes
modelos sociais frente & morte nos remete ao historiador Phillipe Ari¢s. De acordo com seus
estudos, identificou dois padrdoes de comportamento da sociedade, ndo necessariamente em

periodos estanques, pois podem existir concomitantemente em uma mesma sociedade quando
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diante de eventos relativos a finitude da vida, denominados por ele de “morte tradicional” e
“morte moderna” "%,

Na morte tradicional, caracteristica da Idade Média, a morte era vivida, embora ndo
sem sofrimento, com orgulho e resignacdo, de forma publica e compartilhada, através dos
rituais de despedida. Posteriormente, ¢ no periodo moderno que a morte comeca a ser
silenciada, vivida no ambito privado, escondida, através da higiene hospitalar e pela
terapéutica medicamentosa. O siléncio, caracteristico da morte nomeadamente moderna,
iniciado no século XX, pode ser observado na literatura através de romances como o Pavilhao
dos Cancerosos ¢ A Morte de Ivan Illicht. Ambos trazem historias de pacientes com cancer,
atreladas ao siléncio e a ignorancia da doenca ou do seu prognostico, condenando-os a solidao
20,21.

O recalcamento da morte veio acompanhado pelo afastamento de seu pesar. E no
século XX que as manifestacdes de tristeza precisam ser mais comedidas e o processo de luto
mais contido e passivel de intervengdes médicas.

O luto ¢ um processo que se inicia a partir da perda de algo ou de alguém de
significativo valor. Embora nao seja exclusivamente relacionado a morte, ¢ na experiéncia da
morte de uma pessoa amada que o ser humano experimenta a sua face mais dolorosa **. Trata-
se de um processo, € ndo de um estado, que exige uma posicao ativa do enlutado para o seu
enfrentamento. Embora seja didaticamente dividido em fases, sua evolu¢do ndo deve estar
atrelada a regras, pois 0 seu atravessamento ¢ absolutamente singular ***. Assim como a
morte, o luto é também fruto da construcdo social de uma época, por isso, a avaliacao do luto,
se normal ou patologico, deve estar atrelada ao momento social analisado. Na modernidade, o
luto passou a ser indesejado, e muitas vezes, medicado, considerado como uma doenca. E
importante destacar que embora o luto possa desencadear doencas fisicas ou psicoldgicas, o
seu processo estd relacionado a vivéncia real da perda, ndo se constituindo necessariamente
em doenga.

O paciente com cancer e sua familia comegam a viver o luto a partir da informagao
diagnostica. Sao varios os lutos a serem vividos, pois a perda ndo se restringe a ameaga da
vida, mas sim a totalidade de um viver que se mostra diferente da normalidade em varios
aspectos. Este processo denominado de luto antecipatorio, marca um periodo de antecipagao
em que, o proprio paciente e sua familia, iniciam o trabalho de luto que so se concluira depois
de um longo periodo apds o falecimento do doente. O luto antecipatorio exige uma
consciéncia da inevitabilidade da morte, que estd atrelada a qualidade de comunicagdo

estabelecida entre todos os envolvidos — o médico, o doente e os familiares. Durante o
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tratamento, o nivel de consciéncia da morte pode ser flutuante, com possiveis variagdes entre
defesas e enfrentamentos, visto que se torna dificil para as pessoas envolvidas o constante
enfrentamento com esta realidade. No processo antecipatorio do luto, tanto a familia como o
paciente, podem reagir com afastamento ou aproximacao nas relagdes de afeto, podendo,
dessa forma, facilitar ou dificultar o processo de luto. No entanto, estudiosos do luto
consideram, em sua maioria, que o luto antecipatdrio tende a facilitar o desenvolvimento do
luto saudével .

Importante destacar a legitimidade dos sentimentos de pesar e de tristeza que

acompanham as situagdes vividas pelos doentes de cancer e seus familiares, facilitando a sua

expressao de forma a promover atitudes saudaveis frente ao luto.
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3 — CANCER, UM ASSUNTO DE FAMILIA

3.1 — A familia: principais conceitos e desenvolvimento histérico

O conceito de familia tem se mostrado bastante dinamico, fruto das transformacoes
ocorridas na sociedade, desde a Idade Média até os dias atuais. Embora atualmente venha
atravessando grandes mudangas, que podem sugerir uma possivel dessacralizagdo, ainda
permanece como a instituicdo humana mais solida da sociedade, a qual as sociedades nado
renunciam, mantendo-se presente em todos os grupos humanos, independente dos tragos
culturais que os caracterizem **%,

Considera-se neste estudo o conceito que a define como uma matriz %/, em que todos
os seus membros se influenciam mutuamente, compartilhando crencas, valores, tarefas,
fungdes, intimidades e a construcdo de uma historia, cujos desdobramentos se estenderdao a
formacao de novos nucleos ¢ de unidades construidas através da transmissao as novas
geracdes. Sua principal fungdo esté relacionada a disseminagao da cultura e a constituicao do
sujeito, na formagdo do senso de identidade, de maturidade e de personalidade individual
26,27,28‘

H4 caracteristicas fundamentais que constituem a familia como uma institui¢ao tao
universal quanto pitoresca, diferenciando-a de outras instituigdes. Primeiro, pela sua origem.
O nascimento de uma nova familia, surgindo como uma pequena célula nuclear, provém do
estilhacamento de duas outras familias. Além disto, sua existéncia ganha legitimidade através
da interagdo com a sociedade, que lhe confere um reconhecimento ¢ um papel social **. E
ainda, como um sistema maledvel através do tempo, a familia ¢ uma organizagdo que, a
exce¢do das demais, incorpora novos membros apenas pelo nascimento, adocdo ou
casamento. Embora cada matriz familiar tenha uma gama de fungdes, o seu principal valor
sdo os relacionamentos, que sao considerados insubstituiveis sob o ponto de vista emocional.

A familia, em geral, compreende todo o sistema emocional de pelo menos trés, ou
quatro, geragdes *. Por isto, pode ser considerada como uma unidade interacional em que
seus membros se influenciam mutuamente. Embora a singularidade de cada membro ajude a
caracterizar o padrao do sistema familiar como um todo, esse sistema ¢ mais do que a soma
das caracteristicas individuais *.

Todo grupo familial se constitui baseado em uma organizagdo de papeis que lhe ¢

propria e lhe assegura a sobrevivéncia e a convivéncia entre seus integrantes. A manutengao e
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a preservagdo dessa dinamica formam os objetivos pelos quais cada membro tende a buscar,
procurando afastar qualquer problema ou variavel que represente uma ameaga ao seu
equilibrio ***'.

Para Aristoteles, a familia ¢ entendida como uma comunidade, servindo de base para
a cidade. Longe de constituir um grupo, ¢ organizada em uma estrutura hierarquizada,
centrada no principio da dominagdo patriarcal. Ainda segundo Aristoteles, trés relagdes
elementares lhe sdo constitutivas: a relacdo entre o senhor e o escravo; a associa¢ao entre o
marido e a esposa; e o vinculo entre o pai e os filhos *.

De acordo com a leitura psicanalitica, o conceito de familia vem sendo construido,
durante séculos, a partir de duas ordens que contribuiram para as transformagdes hoje
observadas. Uma no registro biologico, com as diferengas sexuais, e a outra no registro
simbdlico, com a proibi¢do do incesto e de outros interditos .

A constituicdo da organizac¢do familiar, como ela se mostra na atualidade, ¢ fruto de
um longo processo, observado desde a Idade Média, quando o conceito de familia
paulatinamente comega a ganhar contornos que apontam para a construcdo da forma como
hoje a conhecemos. Dois fatores em especial contribuiram para esse fenomeno. O primeiro
fator, diz respeito a uma transformagao do sentimento familiar. Até entdo, somente o conceito
de linhagem estava relacionado a familia. A linhagem, associada a classe social, a geracao e a
condigdo social, era o elo constituinte de uma estrutura familiar, que nada tinha a ver com
habitar o mesmo espago fisico. O sentimento familiar vai surgir quando a familia se organiza
em torno da casa, voltando-se para a sua administragdo, para uma vida em casa, valorizando a
intimidade e a privacidade do lar. E a partir do século XIV, quando é conferido & infincia um
lugar de destaque na familia, que se caracteriza o nascimento da familia moderna. Nesse
momento, a familia torna-se a célula social, a base dos Estados e o fundamento do poder
monarquico. As mudancas nas relagdes internas com a crianca, ddo forma a essa nova familia,
cuja autoridade do marido torna-se maior. Nao havia, na familia colonial, a ideia da crianga
como fragil, centro das atencdes, que requer cuidados especiais. A partir do sentimento
familial, a familia ganha valores de ordem religiosa e emocional, moldando o sentimento que
permeia a familia conjugal atual, formada por pais e filhos *°. O segundo fator, que agregou
mudancas e contribuiu para constituir o modelo de familia, como observado nos dias atuais,
foi o processo de higienizacdo familiar. A higieniza¢do familiar se caracteriza por um
conjunto de intervengdes médico-higi€nicas desenvolvidas sobre as familias burguesas, a

partir do século XIX e que se mantém presente até os dias de hoje, regularizando os afetos e
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as condutas familiares *. Este ¢ um conceito que ndo deve ser subestimado, pois observamos,
no modelo contemporaneo de cuidados prestados as familias, as suas consequéncias.

As intervengdes higienistas se organizaram em termos de ligdes. Licdes de sexo, de
amor, de cuidado, de higiene e de educacdo, impulsionados pela ideia de fragilidade da
familia e de suposi¢ao de um saber cabivel a medicina e ao Estado. Esse lugar de dependéncia
ao qual a familia foi delegado, ¢ o precursor do comportamento atual manifesto pelos
familiares, na busca por orientagdo e intervengdo de especialistas, seja no campo pedagogico,
médico, psicoldgico, sanitario, dentre outros **. Frente ao adoecimento, esse comportamento
parece ser reiterado no modelo contemporaneo de cuidados prestados, especialmente quando
diante de pacientes em fase terminal da doenga, através das inumeras licdes e orientagdes
transmitidas as familias, acarretando em particularidades que justificam uma andlise
cuidadosa quanto ao lugar que a familia ocupa, em termos de atengdo recebida e de

participag@o, no acompanhamento ao familiar com céancer.

3.2 — Familia e cancer: uma delicada relacao

Todo nticleo familiar, ao longo de seu desenvolvimento, passa por situacdes de crise.
Sao momentos de mudancas que podem oferecer a oportunidade para o amadurecimento ou
para a desintegracdo familiar. Muitos acontecimentos representam ameagas a integridade de
uma familia. As principais crises enfrentadas sdo descritas como as fases que exigem
adaptagdes e um reposicionamento quanto ao lugar ocupado por cada membro familiar. Entre
elas, podemos destacar: os nascimentos, a entrada dos filhos na adolescéncia ou a saida destes
de casa, as doengas, o desemprego, o envelhecimento e a morte de um de seus membros.
Indubitavelmente a doenga e a morte sdo as situagdes que mais afetam o funcionamento da
familia, pois atinge o seu equilibrio homeostatico, exigindo uma nova organizacdo. Quanto
maior o grau de flexibilidade da familia, com a utilizagdo de diferentes e criativos recursos
para o seu enfrentamento, melhor sera a sua resposta a crise. Quando a familia ndo consegue
se reconciliar com a adversidade e dar um significado a doenca, tem dificuldades em manter a
sua identidade familiar e em desenvolver estratégias adaptativas, necessarias ao
enfrentamento .

No cenario das doencas, principalmente da doenca cronica, faz-se necessario um
cuidado com a familia. A doenga grave, com risco de morte, traz sofrimento ao seu portador e
aos seus familiares, influenciando o sistema familiar, assim como também a qualidade de vida

familiar pode influenciar o processo de adoecimento. Por isso, deve-se buscar acolher a
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familia, conhecer sua estrutura e forma de equilibrio, bem como o estagio do desenvolvimento
em que ela se encontra no momento do surgimento da doenga. Por outro lado, hd também
particularidades de cada doenca que devem ser consideradas. O entrelacamento de variaveis
relacionadas a doenca e a familia, vao constituir a forma como cada familia pode lidar com os
problemas deflagrados pela doenca instaurada. Dentre as varidveis que devem ser
consideradas pode-se destacar: os problemas impostos pelas demandas especificas de cada
doenga; a coesdo, a estrutura e a organizacgdo familiar; a capacidade de resolugdo de conflitos;
e o estilo e a qualidade da comunicagio estabelecida entre os seus membros *°.

A doenga crdnica provoca um impacto na familia, que pode se estender ao longo de
seu curso, demandando dos familiares ¢ do doente adaptagdes adequadas a cada etapa da
doencga. De maneira geral, as doengas cronicas se desenvolvem em trés fases principais. A fase
da crise, que inclui o periodo sintomatico, antes da explicitacdo do diagndstico. Nesta fase,
pode haver a percepcdo de que alguma coisa estd errada, sem a informagdo ainda concreta
sobre a sua gravidade, mas ja necessitando aqui de um plano inicial de tratamento e de
reajustamentos por parte do doente e de seus familiares. A fase cronica, propriamente dita, ¢ o
periodo mais longo e se da entre a fase inicial e a terminal. A fase terminal € o periodo em que
as questdes relacionadas a morte e ao seu pesar tornam-se predominantes, interferindo na
dinidmica e no equilibrio familiar *.

Embora o cancer esteja incluido no rol das doencas crdnicas, existem especificidades
relacionadas a esta doenga que podem agregar valores diferenciados na intensidade e na
qualidade do impacto gerado no doente e no seu nucleo familiar.

O cancer ¢ uma doenga cronico-degenerativa, sistémica € que, com sua progressao,
restrita ao local de origem ou direcionada para outros 6rgdos, desencadeia uma série de perdas
e mudangas em todos os envolvidos. S3o inimeras as perdas que podem ser vivenciadas, tais
como: da saude; da autonomia para prosseguir com sua rotina pessoal e profissional;
financeiras; da ilusdo de imortalidade e dominio sobre a propria vida e, as vezes, até perda de
sentido na vida, além das alteragdes estéticas por mutilagdes ou efeitos adversos dos
tratamentos, que podem afetar a imagem e a auto estima do doente. Pensar a familia e suas
relagdes, quando afetada pelo cancer, torna-se absolutamente pertinente, quando
reconhecemos a complexidade ¢ a extensdo dessa doenga. Caracteristicas relacionadas ao
cancer, além de seu simbolismo relacionado a morte, justificam, portanto, o cuidado que deve
ser prestado ao nucleo paciente-familia. A doenca oncologica, paulatinamente, impde
adaptagdes de ordem tanto fisicas e psicologicas, como financeiras e praticas, ao seu portador

e familiares, demandando, desta forma, mudangas estruturais ¢ o desenvolvimento de novas
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competéncias *****’. Por isto, pode-se considerar o cAncer como uma doenga da familia, pois
seu diagnostico, seu progndstico € as consequéncias do seu tratamento, de fato, geram forte
impacto no doente, e também, se ndo em toda a familia, a0 menos no seu nucleo interno.
Entende-se que os familiares mais proximos podem apresentar 0s mesmos sintomas psiquicos
manifestos pelo paciente, apresentando diferentes estagios de adaptacdo, enfrentando fases de
raiva, de negacdo da doenga e episddios depressivos, para, finalmente, quando possivel,
chegar a aceitagdo **.

E incomum observar um paciente com cdncer que ndo esteja acompanhado por
algum familiar durante o tratamento, quando ndo, por mais de um *°. Trata-se de uma doenga
que, pela carga emocional e simbdlica que porta, clama pelo envolvimento familiar. Como
atesta uma entrevistada:

“(...) uma doenga dessa o cara ficar sozinho é barra, nao é?” (Cerejeira).

Cancer e familia estdo de tal forma interligados que se pode constatar uma influéncia
mutua, em ambas as partes. Da mesma forma que o cancer afeta a familia, também pode
influenciar o curso de seu tratamento, a relagdo médico-paciente estabelecida e, a qualidade
do processo de comunicagao, interferindo também no processo de morte do paciente.

Para melhor entender a repercussdo do cancer na estruturagdo familiar, e estabelecer
um plano de cuidados, € necessario considerar as suas principais caracteristicas, como
tipologia e estagio de crescimento e as suas repercussoes e limitagdes impostas pelos sintomas
ao sujeito, como também analisar a dindmica familiar e o lugar que o paciente ocupa na sua
organizagdo. Também deve-se realizar um levantamento historico da familia adoecida, no
sentido de identificar os mecanismos de enfrentamento utilizados em eventos estressores
passados, investigando os seus padroes de adaptacdo, as repeticoes e a capacidade de
resiliéncia **.

E possivel observar uma crescente atengdo quanto a inser¢io da familia no
tratamento de pacientes com cancer. Seja pelo reconhecimento dos médicos sobre o valor da
participagdo da familia na relacio médico-paciente, seja pela proposta do modelo
contemporaneo de cuidados, onde o doente com cancer tende a ser cada vez menos
hospitalizado, tomando o nucleo familiar como um complemento da equipe terapéutica. As
interacdes doenca-familia, sendo cada vez mais observadas nas praticas de satde, permitem
uma percepcdo mais integral da medicina e o surgimento de novos enfoques terapéuticos,
centrados no conhecimento da dindmica doenga-familia *°.

Pesquisas ** revelam a importancia da consideragdo, por parte dos profissionais de

saude, quanto a estrutura ¢ ao contexto familiar, que sdo representadas pelas condig¢des
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psicolégica, socioecondmica e cultural do doente e de sua familia, pois estas caracteristicas
sdao determinantes no estilo de enfrentamento que ambos, familia e paciente, terdao frente a
experiéncia singular do adoecimento.

Outro fator importante no cuidado ¢ conhecer o sistema de crencgas e de tabus que
cada familia tem em relacdo a doenca. No caso do cancer, doenga tdo profundamente
carregada de conteudos simbodlicos, que o associam diretamente a morte € ao sofrimento, esta
avaliagdo se faz ainda mais premente e deve buscar identificar os significados e as
representacdes construidas em torno da doenca, ao longo das geracdes, que influenciardo a
resposta dada durante o seu tratamento *.

O impacto do cancer na familia pode ser devastador, principalmente pelo lugar que
esta doenca ocupa em nossa sociedade. Estas dificuldades podem ser observadas no habito de
imputar ao cancer nomes substitutos, apontando para a total dificuldade de nomeacao da
palavra céncer. Este fenomeno, embora antigo, foi ainda observado entre os nossos
entrevistados.

“(...) eu nao disse o nome. Eu falei, vocé lembra daquele rapaz que morreu ha dois
meses? Al ela foi e respondeu assim: sim, vocé quer dizer que eu estou com aquela doenga?”
(Cajueiro).

“A gente usava muito o termo sarcoma. (...) O termo cdncer a gente quase ndao
falava. Escutava da familia, mas entre nos... Até porque o tipo dela tinha nome, sobrenome e
pedigree e tudo mais. Ficou mais facil. A coisa de lidar com o termo técnico facilitou a gente.
Porque de certa forma desmistificou. Porque a gente sabia o que era” (Ipé).

Houve também uma entrevistada que, pelo estilo de enfrentamento utilizado para
lidar com o cancer do marido e com a morte na familia, optou por falar abertamente o nome
da doenga. O confronto direto com o cancer foi um recurso adotado por toda a sua familia.

“Cdncer melanoma (...) é cancer. Se tinha cdncer, porque mudar de nome?”
(Cerejeira).

Outro aspecto para atencao ¢ a comunicagao familiar. A questdo pertinente que se
coloca ¢ saber se o doente consegue falar da doenga com os membros da familia e vice e
versa. Este aspecto ¢ importante no inicio da doenca, fase do diagnostico e também
posteriormente na fase cronica. Havera sempre muitas noticias dificeis a serem transmitidas,
além do necessario compartilhamento das emocgdes que elas despertam. A decisao de esconder
a realidade dos fatos tem como consequéncia a ndo obtencao do suporte emocional, o que vai

limitar seriamente os recursos que o doente e a familia podem fazer uso durante o processo.



43

Os efeitos do cancer na familia costumam também incidir sobre a interagao familiar e
o fortalecimento dos vinculos afetivos, podendo propiciar o distanciamento ou a aproximagao
entre seus membros. Como expressam os entrevistados:

“(...) o que eu vivi da minha parte é que a doenga fortaleceu o relacionamento da
familia. A familia ficou mais unida” (Ip€).

“(...) houve uma coisa que eu achei muito importante: a unido. Essas duas familias
se transformaram numa so familia. No momento em que se descobriu o cdncer, eu nunca vi
tanta gente unida por uma situagdo. Houve muito amparo familiar” (Amendoeira).

Entre os participantes da pesquisa ndo houve nenhum relato que apontasse para a
desintegracao familiar. Ao contrario, foi possivel observar o quanto o cancer pode facilitar a
realizacdo de resgates afetivos e de reconciliagdes. Como relatou uma entrevistada,
exemplificando a relagcdo do seu pai com os filhos na fase terminal do cancer:

“Entdo no final da vida que ele teve esse encontro com os filhos (...) e tanto que que
a irmd mais nova que passou a vida inteira se sentindo rejeitada, achando que ele ndo
gostava dela, ela conseguiu realmente resgatar o amor dele. No final ele falou pra ela: ‘Eu
agradego o dia que vocé veio ao mundo’. Ele teve um resgate no final, com todos os filhos”
(Flamboyant).

Esta possibilidade também foi observada com um entrevistado, que relata as
conquistas realizadas no casamento, no periodo terminal do cancer de sua esposa:

“(...) esse final de periodo, foi o periodo que a gente viveu mais intensamente o
casamento. Em termos de tudo. Em termos de carinho, de relacionamento, do tratar das
criangas e tudo o mais. De conversar. A gente adquiriu mais intimidade” (Ip¢).

A necessidade de revisdo de papéis e de novas atribuicdes que precisam ser
implementadas, em fun¢do da doenga, pode inicialmente provocar um certo desconforto no
interior do nucleo familiar, mas na experiéncia dos participantes, ndo chegou a alterar
negativamente o relacionamento entre seus membros, pois logo estes conseguiram perceber a
necessidade de adaptar-se a nova realidade, facilitando assim o movimento de agregagdo.
Como nos seguintes relatos:

“Foi quando eu comecei a dar umas chamadas aqui, vamos conversar, tem que fazer
visita, Ja que vocé ndo pode ajudar financeiramente, vocé tem que vir aqui ver a sua mde,
pelo menos uma vez por semana. Ai as coisas foram se encaixando e no final esta tudo certo”
(Araucaria).

“Isso foi andando também com a familia. A familia comegou a se tocar, comegou a

muita coisa a poupar ela. Meu sogro levantou, saiu da cama mesmo, correu atras. (...) Ai ele
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também mudou. As criancas em casa também. Ficaram mais juntas dela, porque ela estava
mais junta das criangas e tudo mais (...) todo mundo comegou a se mexer. A coisa comegou a
fluir” (Ipé).

De acordo com esta pesquisa foi possivel constatar que nenhuma familia,
individualmente, por cada membro, ou em seu conjunto, fica indiferente as consequéncias
desencadeadas pelo cancer. Considero agora importante aprofundar de que forma a inclusao
da familia interfere na historia do paciente, com a sua doenga ¢ na relagado médico-paciente e,
ainda, de que lugar a familia responde quando acompanha um familiar ao longo do tratamento

de cancer.

3.3 — De espectador a participante: o lugar do familiar no processo de adoecimento

Optei por iniciar a apresentagdo deste topico com a fala de uma entrevistada que
expoe o sofrimento que acompanha o familiar.

“Tem um momento que a coisa inverte. No comego vocé reza para a pessoa ser
curada. Depois vocé reza para pedir a Deus para levar ela. (...) Ai quando vocé vé que vocé
ndo vai vencer a doenga, ai vocé inverte. Vocé muda a sua posi¢do de espectador. Vocé
comega a ser participante do sofrimento da pessoa. E como se doesse em vocé. Vocé ndo
sente fisicamente a dor, mas vocé sofre junto. Vocé sente uma outra dor. Uma dor emocional.
Uma dor psiquica, que ndo vou dizer que é tdo ruim quanto, mas é muito ruim tambéem”
(Flamboyant).

E relevante pensar sobre o lugar que ocupa a familia, ¢ de que lugar ela responde,
quando alguém de seu ntcleo adoece. O cancer ¢ uma doenca em que a familia inicialmente
participa assistindo, testemunhando o processo e, no final se desloca, voluntariamente ou nao,
para o lugar de participante, ou seja, daquele que compartilha, nesse caso, o sofrimento e a
dor. Este dado reforca a importancia da familia no tratamento, na relagdo médico-paciente e
em todo o processo de comunicagdo, mas, por outro lado, destaca a possibilidade de
interferéncias nas escolhas do paciente. Afinal, de quem € o cancer?

Estas questdes ficam mais explicitamente desveladas quando se trata dos aspectos
relacionados a comunicagdo, ndo apenas dos diagndsticos e progndsticos, mas principalmente,
das informacgodes relacionadas as perdas e dificuldades irreversiveis com que o paciente lida
em fungdo da progressao dos sintomas. Buscando nos relatos coletados, falas que

contribuissem para este estudo, destaco:
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“Agora, o fato de que quando ela caiu e eles falaram que ela ndo ia mais andar, que
ela ia ficar em cima de uma cama ou de uma cadeira de rodas, esse fato nos omitimos dela.
Quando ela falava ‘ai, ndo aguento mais ficar nessa cama. Ndo vejo a hora de sair par fazer
minhas coisas’, ai a gente sempre pedia paciéncia. Mde um pouquinho de paciéncia. Vamos
ver, vamos ver. A gente foi levando ela assim” (Araucaria).

“Quiseram mandar la pra casa, eu disse negativo. Ndo posso levar para casa. Ele
ndo falou nada ndo, ele ndo falou, mas eu ja sabia o que a cabeca dele pensa... ia pensar
isso” (Cerejeira).

“Ela disse: ‘olha o que fizeram comigo’ (...) Mas foi para o seu bem, porque vocé ja
ndo estava comendo mais e agora pelo menos vocé esta se alimentando. E o médico veio
perguntar pra gente se podia e eu dei a permissdo. Ai entdo colocaram a sonda. Ela gritou
daquela vez, peguei, ela queria arrancar, eu pedi para deixar o brago dela amarrado”
(Cajueiro).

A participagao do familiar parece estar se ampliando e também se diversificando. Ela
pode ter inicio, algumas vezes, ainda na fase anterior ao diagndstico, ou seja, antes da
confirmacdo médica, se estendendo até a fase terminal da doenca, quando a familia ¢
agregada a equipe de saude.

Em alguns tipos de cancer, como o de mama, cuja divulgacdo na midia e campanhas
sdo constantes, foi comum o familiar identificar a gravidade da doenca, antes mesmo do
paciente, ja caracterizando sua inclusdo em uma fase que poderiamos chamar de pré-
diagnostica. Como descrito nos relatos:

“FEu ja sabia do diagnostico. (...) Quando ela baixou pra gente olhar, eu ja botei a
mado na cabega, porque eu, na minha ignordancia, com programa de televisdo e campanha ndo
vé quem ndo quer. (...) Quando eu vi aquela vala ja funda ... ai eu ja gelei” (Araucaria).

“(...) eu falei, aguenta ai. E fiquei apertando, apertando, olha so tem alguma coisa
diferente ai” (Ip€).

Nesta pesquisa, observamos que a familia acompanha, cuida, sofre, adoece ¢ vive
gradativamente o seu luto, que se estendera apos a morte do paciente. Vive um turbilhdo de
emocdes e de mudancgas na rotina, na organizacao e nas fungdes desempenhadas. Oscila entre
a fragilidade e a fortaleza. Entre o cuidar e ser cuidada. Redefine papéis, elegendo para cada
membro a responsabilidade que lhe cabe. As vezes, isso vai se delineando implicitamente, no
nao dito e no siléncio. O familiar que arca com o custo financeiro, o que tem facilidade de

comunica¢do e vai estar mais frequentemente em contato com a equipe, o que cuida das
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feridas do corpo, dos remédios e, o responsavel afetivo, ou seja, o que vai se colocar mais
proximo no compartilhamento dos aspectos emocionais do paciente.

Embora o doente seja aquele que porta o cincer, a familia também se mostra doente
e, portanto, merecedora de cuidados especiais. Por isso, considero que a atencdo médica deve
voltar-se para a unidade paciente-familia. Os cuidados pelos quais o médico deve se dedicar,
na relacao médico-paciente, na comunicagdo € no suporte oferecidos, devem ser extensivos ao
nucleo familiar. Esta proposta coaduna-se perfeitamente com o modelo dos cuidados
paliativos, que objetiva proporcionar cuidados voltados aos pacientes com doenga crdnica,
embora ndo exclusivamente, mas sim, especialmente, na fase avancada da doenca, ou seja,
quando nio ha mais possibilidade de resposta aos tratamentos curativos '°.

O avanco da doenca implica em um periodo especialmente doloroso de ser vivido
por todos. E o momento em que a realidade da perda se impde e novos ajustes precisam ser
feitos. Se a familia consegue se reorganizar positivamente, compartilhando as dificuldades e
se ajudando mutuamente, podera extrair beneficios dessa experiéncia, através do
aprimoramento das relagdes familiares, que contribuirdo no enfrentando do luto ¢ na forma de
conduzir a vida apds a perda. Este deve ser um dos objetivos dos cuidados prestados na
assisténcia a unidade familia-paciente *. Em fungdo da importincia deste momento, analiso a

seguir a familia no contexto dos cuidados paliativos.

3.4 — O papel da familia na assisténcia paliativa: familiaridades impostas

De acordo com a defini¢do, apresentada em 2002, pela Organizagdo Mundial da
Satde (OMS), os cuidados paliativos sdo os cuidados voltados para a melhora da qualidade de
vida de pacientes e familiares que enfrentam doengas com risco de vida, por meio da
prevencdo e alivio do sofrimento, da identificagdo precoce e da avaliacdo impecavel e
tratamento da dor e de outros sintomas fisicos, psicologicos, sociais e espirituais™

Menezes *', a partir de uma andlise historico-social, contextualiza o surgimento dos
cuidados paliativos associando-o a dois grandes movimentos sociais desenvolvidos nos
Estados Unidos, na década de sessenta do século XX. Foram eles: a causa dos direitos civis,

que abarca o direito da autonomia dos pacientes ¢ altera a relacdo de poder entre médicos e

b Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva. http://www1.inca.gov.br/conteudo_view.asp?
ID=474 (acessado em 14/Ago/2014).

¢ Academia Nacional de Cuidados Paliativos. http://www.paliativo.org.br/ancp.php?p=oqecuidados (acessado
em 14/Ago/2014).
d World Health Organization. http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/ (acessado em 14/Ago/2014).



47

doentes; e o movimento new age, que surge partir de 1970, com propostas contrarias ao
desenvolvimento tecnoldgico. Fundamentado em valores espirituais, observa-se a influéncia
marcante destes movimentos nos cuidados paliativos, especialmente no sentido que esta
abordagem atribui a morte.

Os cuidados paliativos integram o moderno movimento hospice, filosofia de
cuidados que se baseia na compaixao e na atengao voltados para uma unidade - o paciente e
sua familia — visando o alivio do sofrimento e encarando a morte como um processo natural
do viver .

Datam de 1842 os registros do primeiro hospice especifico para o cuidado a
pacientes moribundos, em Lyon, na Franca. Mas os cuidados voltados para pacientes em fase
terminal da doenga, precursor do modelo paliativo como vemos hoje se expandir no Brasil e
no mundo, tiveram inicio com Cicely Saunders, quando ela, em 1967, fundou a primeira
instituicdo destinada exclusivamente a proporcionar amparo aos moribundos — o St.
Christopher Hospice. O nome escolhido, do santo padroeiro dos viajantes, ¢ uma referéncia a

4 Saunders,

concep¢do de Saunders a respeito da morte, vista por ela como uma viagem
assistente social, enfermeira e médica, funda um novo olhar sobre os cuidados direcionados a
pacientes com doencas cronico-degenerativas. Seu trabalho comegou em 1948, a partir do
contato com um paciente que, ao morrer de cancer, solicitou, além do alivio da dor, ser tratado
como pessoa **. Dentro desta proposta o foco assistencial se desloca da doenga para o doente,
em toda a sua complexidade e singularidade humana, considerando os diversos aspectos de
sua existéncia — fisico, espiritual, social, psicologico e familiar. Seu principal objetivo €, além
de oferecer conforto fisico, espiritual e emocional, oferecer a possibilidade de que o doente
tenha total participagdo e controle sobre o seu processo de morte *.

Atualmente, no Brasil, os cuidados paliativos ainda ndao contam com politicas
publicas de incentivo a sua propagagdo, embora desde agosto de 2011, através da resolugdo do
Conselho Federal de Medicina 1973/2011°¢, esta pratica tenha ganhado o reconhecimento
enquanto area de atuacdo médica, associada as especialidades de clinica médica, cancerologia,
geriatria e gerontologia, medicina da familia e comunidade, pediatria e anestesiologia.

Os cuidados paliativos podem ser prestados em hospitais, no domicilio, nos
atendimentos ambulatoriais € nos hospices propriamente ditos. Embora inicialmente seu uso
esteja associado a pacientes em fase de doenga avancada, os cuidados paliativos devem ser
oferecidos concomitantemente aos cuidados curativos, ou seja, em qualquer estagio da

doenga, a partir do seu diagndstico, embora devam ser intensificados e exclusivos no periodo

€ Portal Médico. http://www.portal.cfm.org.br (acessado em 19/0ut/2014).
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em que a terapéutica curativa perde a sua efetividade e, ainda mais especificamente, nos
ultimos dias de vida **.

Sem duvida, particularidades sdo colocadas em funcao de cada etapa da doenca, mas
de uma maneira geral, os cuidados paliativos contam com premissas fundamentais, que sao:
trabalho desenvolvido em equipe multiprofissional; apoio a familia; controle da dor e demais
sintomas; preservagao da autonomia do paciente e educacdo continuada. Todos estes preceitos
visam proporcionar qualidade de vida e dignidade do morrer, ambos relacionados ao conceito
de boa morte, objetivo maior da assisténcia paliativa, cujo ideario esta relacionado ao conceito
de “boa morte” *'.

A boa morte, constituinte do modelo de morte contemporanea, implica na
humanizagao do morrer, ¢ inclui a ideia de que o moribundo deve viver a sua morte, de forma
intensa, ativa e expressiva, até os ultimos dias de sua vida *'**.

A comunicacdo ¢ considerada fundamental para o alcance dos demais objetivos,
perpassando os diferentes aspectos, principalmente para o exercicio da autonomia do paciente
e para a qualidade do atendimento oferecido no final da vida .

Comunicar em cuidados paliativos inclui discutir temas relacionados a morte, a
limitagdo de suporte de vida, a incurabilidade, entre outros conteudos dolorosos para os
pacientes, seus familiares e também para os médicos. Indicar pacientes para um programa de
cuidados paliativos, ou para o acompanhamento por profissionais especializados nessa area,
exige do médico habilidades comunicacionais tal qual as exigidas na revelagdo do
diagndstico, do prognodstico € no acompanhamento do paciente durante o adoecimento .
Dificuldades neste campo podem ser responsaveis pelo tardio reconhecimento do momento
adequado para indicagdo e encaminhamento dos pacientes aos cuidados paliativos. Pesquisa

realizada em Connecticut, Estados Unidos 2

, entre 1999 e 2001, revelou que conversas
referentes a expectativa de vida, a incurabilidade da doenca e hospice somente foram
realizadas com os familiares um més antes da morte do paciente, embora o periodo
considerado minimamente adequado seja de trés a seis meses antes do Obito. Ainda nesta
pesquisa, foi destacado o valor que familiares atribuem a informagao prévia do médico para
que possam compreender a realidade da situacdo e tomar as providencias que consideram
pertinentes.

Neste estudo foi possivel identificar os problemas e as dificuldades enfrentadas na

experiéncia vivida pelos sujeitos entrevistados, quando confrontados, ou ndo, com os

f Academia Nacional de Cuidados Paliativos. http://www.paliativo.org.br/ancp.php?p=oqecuidados (acessado
em 14/Ago/2014).
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cuidados paliativos. Observei que o termo ‘“cuidados paliativos” é pouco pronunciado por
médicos, pacientes e familiares, sendo com frequéncia substituido pela expressao “qualidade
de vida”. Destaco os relatos a seguir, que retratam o discurso direcionado a pacientes que ja se
encontravam em fase avancada da doenca:

“Nunca usou esse termo paliativo. Ela usou tratamento para dar qualidade de vida”
(Ipé).

“Quando eu conversei com o oncologista e a gente viu que tinha metdstase pra tudo
quanto é lugar, desde a primeira vez eu falei, olha, quero qualidade de vida. E a iinica coisa
que eu quero” (Laranjeira).

“O que eu quero agora ¢ dar qualidade de vida para a sua mde. Sua mde ainda vai
durar muito. Eu vou dar qualidade de vida para ela. Eu ndo estou mentindo” (Araucaria).

Sem duvida, proporcionar melhoria na qualidade de vida de pacientes e familiares ¢
um dos objetivos essenciais da proposta da assisténcia paliativa ***. No entanto, utilizar o
termo “qualidade de vida” para informar o avanco da doenga e sua impossibilidade de cura, ¢
uma tentativa de simplificar um assunto complexo, que, ao contrario, exige um detalhamento
de informagdes e disponibilidade para o didlogo. Qualidade de vida € um conceito constituido
tanto por aspectos subjetivos, como por dados objetivos mensurdveis, mas longe ter
parametros uniformes, deve abarcar as dimensdes fisica, existencial, psicoldgica e espiritual,
definidas junto com o paciente e seus familiares **.

Avangos na terapéutica do cancer estdo contribuindo para maior incidéncia de
revelagdes de diagnosticos de cancer, visto que, no momento, as chances de cura,
especialmente quando diagnosticado precocemente, aumentaram. Uma vez observado nesta
pesquisa que as maiores dificuldades se encontram na revelagdo da progressdo da doenga e
sua incurabilidade, o cuidado que deve ser tomado ¢ de que significantes relativos a paliagdo e
aos cuidados paliativos ndo substituam o tabu antes delegado a palavra cancer e passem a ser
subutilizados, ou mesmo, evitados.

Entre os sete participantes da pesquisa, dois nunca ouviram falar sobre cuidados
paliativos e, portanto, ndo sabiam do que se tratava. Como uma entrevistada, que acompanhou
seu marido na rede privada e na publica, nas cidades do Rio de Janeiro e de Sao Paulo,
revelou ao ser perguntada sobre o tema:

“Como assim, o que vocé quer dizer?” (Cerejeira).

Dos quatro entrevistados que acompanharam familiares em tratamento no hospital de

g Associagdo Portuguesa de Cuidados Paliativos. http://www.apcp.com.pt/diretivasrecomendaesapcp/crit-rios-
de-qualidade-para-unidades-de-cuidados-paliativos.html
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oncologia do Rio de Janeiro, Gnico que conta com uma unidade especifica de cuidados
paliativos, apenas dois chegaram a ser encaminhados para a unidade paliativa, recebendo,
inclusive, atendimento domiciliar. Ficou claro, confirmando estudo anterior ', que
frequentemente sdo os pacientes tratados na rede publica, mais especificamente, os deste
hospital, os que vivenciam o impacto de serem considerados pacientes elegiveis para receber
cuidados paliativos. Nesse caso, por se tratar de unidades fisicamente separadas, as unidades
curativas da unidade paliativa, a mudanga de conduta curativa para a paliativa, implica em
mudanga fisica de local e em troca de equipe responsavel pelos cuidados, quebrando o vinculo
de confianga até entdo estabelecido. Nesse caso, a transferéncia se d4 de forma pontual e
brusca, desencadeando consequéncias tdo ou mais fortes que a do diagndstico inicial de
cancer. Assim descreveu uma familiar:

“Esse ¢ o terror dos pacientes do (XXX). Quando davam a noticia que o paciente ia
para o (XXX), era o bicho-papdo la do (XXX). Quando falavam, a casa caia, a ficha caia.
Era aquele desespero da familia. E na verdade o tratamento é o mesmo. A qualidade do
atendimento é o mesmo, os profissionais sdo tdo capacitados quanto. E eles falam que vao
dar qualidade de vida e tal. So que o mito la é que quando vocé vai pra la ja é terminal. Vai
la para morrer. (...) Conversando com a psicologa, ela falou que ndo é bem assim, que ld é a
mesma coisa, que isso ai ¢ um mito. Ela falou ld as explicagoes dela e eu acreditei e,
realmente, é uma base normal das outras. Com suporte pra familia” (Araucaria).

Também ha dificuldades de comunicacdo, que podem estar presentes tanto no
profissional que transfere quanto no que recebe o paciente para tratamento paliativo. Assim
foi identificado nesse relato:

“Disseram para ele que agora era so uma coisa de acompanhamento, porque ele
estava bem, que o cancer estava mais ou menos estabilizado. Ele acreditou, ou também ndao
quis pensar muito” (Flamboyant).

Dificuldades no campo da comunicagdao podem provocar o adiamento ou mesmo a
recusa de encaminhamento de pacientes, acarretando na manutengdo de doentes em
tratamento curativo, ou sofrendo medidas terapéuticas obstinadas. A obstinacdo terapéutica,
também nomeada de tratamento futil, refere-se a conduta médica voltada insistentemente para
a cura, com uso excessivo de recursos tecnologicos, prolongando a vida do doente que nao
apresenta mais perspectivas de cura. Em geral, estda associada a dificuldade de

reconhecimento dos limites impostos pela finitude da vida *'.
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Dificuldades dessa ordem também podem ser responsaveis pelo estilo de
comunicacdo que alguns entrevistados consideraram como grosseiro. Como destacamos no
discurso dessa entrevistada, relatando o que ouviu do médico:

“Olha, vocé sabe que ele ndo tem mais jeito, ndo é? Ele agora é so ficar aqui
esperando a morte” (Amendoeira).

Outro aspecto que merece atengao dentro da proposta dos cuidados paliativos ¢ a
familia. Objeto de estudo desta pesquisa consideramos pertinente uma analise cuidadosa sobre
o lugar que ela ocupa nesta dindmica relacional que se estabelece na assisténcia paliativa.
Dentro do seu arcabougo conceitual, os cuidados paliativos, considera como foco de cuidado a
unidade paciente-familia. A familia ndo estd no lugar do paciente, mas deve ser cuidada. Por
outro lado, ¢ também a ela dirigida uma série de tarefas tanto do ponto de vista emocional
como fisico. Ora cuidada, ora cuidadora, qual ¢ entdo o seu lugar? O familiar ndo ¢ da equipe
de saude, mas deve aprender determinados procedimentos até entdo exclusivos dos
profissionais de saude e deve apreender a proposta da assisténcia paliativa. Compactuando
com essa filosofia, ndo deve deixar o paciente solitario, mantendo-se presente e disponivel
para dialogar com ele sobre a doenga, a morte, o morrer. Nao basta estar informada, deve
também ser capaz de expressar os seus sentimentos e de compartilhd-los com o doente.
Finalmente, deve estar preparada para oferecer cuidados fisicos, até entdo, na maioria das
vezes, desconhecidos, acarretando em possiveis desgastes para todos. Sdo exigéncias que
foram sendo gradativamente imputadas as familias e que podem potencializar as dificuldades
enfrentadas, especialmente na fase mais dificil do processo, que ¢ o periodo final de vida do
doente. Na fase terminal da doenca, a familia precisa mobilizar seus esforgos para lidar com a
iminéncia da perda. Neste momento, quando o sofrimento de todos, doente e seus familiares,
se intensifica, ao ponto da familia comegar a desejar que o processo de morte ndo se estenda,
como vimos acima relatado, hd& uma demanda maior por uma participacdo mais ativa dos
familiares, no que se refere aos cuidados prestados. Esta observagdao esteve presente no
discurso de uma entrevistada:

“(...) Eles vém em casa, eles perguntam, eles acompanham. Eles forcam a familia.
Eles de uma certa forma eles ddo aquela chamada. Eu vou, mas tem que ter um membro da
familia presente. Eles chamam a participa¢do dos membros da familia. ...E eu que sempre fui
super fresca, eu morro de medo de agulha, ela me ensinou a tirar o soro e eu tive que
arrancar. (...) Até isso eu tive que enfrentar. Eu tenho horror a agulha. E eu tive que aprender.
(...) A senhora puxa aqui, segura aqui, e virou as costas e foi embora. E como se dissesse

assim, oh, segura ai. Ensinei, agora é vocé. (...) eles chamam a responsabilidade da familia,
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ensinam a familia a cuidar (...) porque a doenga chega vocé ndo é enfermeiro. Entdo eu
comecei a aprender coisas” (Flamboyant).

Esses fatores acima descritos devem ser considerados, pois, embora condizentes com
a proposta de morte contemporanea, podem reforgar na familia uma posicao de fragilidade, na
medida em que direcionam a ela exigéncias que nem todos estdo disponiveis, como lidar com
agulhas e feridas, por exemplo. Por outro lado, conferem aos familiares um empoderamento
que pode anular a participacao de quem de fato esta com cancer, o doente, indo na contramao
da filosofia dos proprios cuidados paliativos de proporcionar autonomia ao doente, além de
eximir os profissionais de certas responsabilidades. Além disso, deve-se considerar que,
embora pouco comum, pode haver pacientes que ndao contem com o apoio familiar, por
dificuldade de seus membros ou pela propria inexisténcia destes.

Embora os cuidados paliativos representem um significativo avango nos cuidados a
pacientes em fase terminal e uma alternativa a obstinacdo terapéutica e a excessiva
predominancia da tecnologia nos cuidados prestados ao doente, deve-se pontuar o controle
que este pode exercer sobre a unidade de cuidado — paciente e familia — seja na padronizagdo
ou no excesso de condutas interdisciplinares que almejam oferecer uma morte idealmente boa.
Embora observado na pesquisa um alto nivel de satisfacdo dos familiares que tiveram seus
doentes tratados na unidade de assisténcia paliativa publica, consideracdes a esse respeito
foram apontadas por duas entrevistadas:

“Ai no final eles mandaram ela pra casa e falaram: ‘oh, aqui ndo tem mais nada e
ai a gente vai fazer o apoio domiciliar’. Que também é uma coisa assim maravilhosa. O
atendimento domiciliar, toda semana, ou o médico, ou a enfermeira, ou psicologo,
nutricionista, fisioterapeuta. Tinha dia até que a minha mde ficava cansada. (...) A unica
profissional que que minha mde se recusou a conversar foi a psicologa. Perguntavam para
ela: ‘A senhora ndo esta precisando de nada?’ E minha mde dizia: ‘minha filha eu ndo
tenho nada; ndo minha filha eu ndo estou precisando de nada’. (...) ‘Nossa! Ndo aguento
mais falar para ela. Toda semana ela vem me perguntar se eu estou precisando de alguma
coisa’” (Araucaria).

“Eles dao aquela chamada. Eu vou, mas tem que ter um membro da familia presente.
E os velhinhos, as pessoas que ficam doentes e solitarias? Se quiser se tratar ld vai ter que
ter alguém ali. Entdo eles vasculham a vida da pessoa até... Quando ele falou que era
separado, pediram até a certiddo de divorcio dele. Quer dizer, eles de uma certa forma vao
fundo, eles chamam a participagcdo dos membros da familia. Inclui. Eu achei o trabalho

sensacional” (Flamboyant).
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Caracteristicas intrinsecas a assisténcia paliativa vém modificando os lugares
ocupados pelos sujeitos envolvidos no adoecimento e no processo de morte, incidindo
diretamente na relacdo que se estabelece entre eles — médicos, pacientes e familiares.
Acredita-se que, embora os cuidados paliativos tenham como proposta valorizar a autonomia
do doente, pode, ao contrario, pela imbricagdo de papéis e de atribui¢des, culminar por
desencadear uma confusao quanto a quem de fato cabe o lugar principal na historia da doenga.
Em funcdo dessa realidade, torna-se necessario discutir a complexidade dessa relagdo,
analisando também o paternalismo, médico e familiar, como serd desenvolvido no capitulo

direcionado a relagdo médico-paciente.
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4 — NA TRAMA DAS RELACOES MEDICAS

A relacdo que se estabelece entre médicos e doentes vem sendo objeto de estudo,
ganhando um reconhecimento gradativo de sua importancia como tema central da medicina,
na medida em que a eficicia dos resultados terapéuticos tem sido também a ela
frequentemente relacionados *’. Seu formato vem sofrendo alteragdes, reflexo das mudangas
ocorridas na sociedade, como o acelerado desenvolvimento das tecnologias de informagao, o
surgimento de teorias da bioética, as mudancgas no codigo de ética médica, o predominio da
tecnologia médica, entre outros acontecimentos *.

O século XIX, periodo da revolugao industrial e do inicio de grandes descobrimentos
cientificos que surgem mudando o estilo de vida das pessoas e criando a ilusdo de poder e de
controle do homem sobre a doenca e a morte, contribuiu para a constru¢do do pensamento
médico anadtomo-clinico, mais voltado para a fisiopatologia da doenga do que para o doente
enquanto pessoa. O século XX ¢ marcado pelo avango das descobertas cientificas, iniciadas
no século anterior, aliado a outros acontecimentos, como a criagdo da OMS (1948) que
reconhece o direito a saude dos seres humanos, redefinindo um conceito que se universaliza; a
aprovacio do Codigo de Nuremberg (1947); o Cédigo Internacional de Etica Médica (1949) e
o da Associagdo Médica Internacional (1956); além da Declara¢do de Helsinki (1964), entre
outros. Com isto, comecam a ser delineadas mudangas no padrao das relagdes médicas, a
medida que se destaca a importancia da preservacdo dos direitos e da autonomia dos
pacientes. Aqui entra em decadéncia a ideia de que ao médico bastaria oferecer ao doente o
seu saber cientifico, liberando-se do cuidado com os aspectos psicossociais. Ao contrario,
urge a necessidade do compromisso pessoal e afetivo, ou seja, de implicar-se na relagdo com
os doentes e sua familia.

No cenario contemporaneo, a relagdo médico-paciente sofre ainda forte influéncia de
Hipocrates de Cos (século V a.C.). Considerado o pai da medicina, seus escritos delinearam a
forma de exercer a medicina na Grécia Classica, determinando condutas éticas a partir do que
se tornou o juramento que leva o seu nome. O modelo de relagdo médica, predominante nesse
periodo, ¢ o modelo paternalista, caracteristica das relagdes especialmente nos paises de
origem latina. Entre as demandas que surgem, a partir das mudangas desenvolvidas e o padrao
de comportamento adquirido pelo médico até entdo, surge um momento de crise nas relacdes
contemporaneas, marcada na literatura como um periodo de possiveis desencontros entre o

que o médico oferece e o que o doente e seus familiares esperam *,
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Relagdes interpessoais ocorrem quando duas ou mais pessoas, envolvidas em uma
determinada atividade, conseguem estabelecer uma conexao interpessoal e intersubjetiva, que
permita uma verdadeira interagdo entre ambos. No relacionamento que se da entre médicos,
doentes e familiares, ha peculiaridades que contribuem para o estabelecimento de relagdes
extremamente delicadas. Como toda relagdo humana, ela ¢ permeada pela comunicagdo. A
comunicacdo, que abarca a linguagem verbal, a linguagem corporal e o préprio siléncio, conta
com uma certa ambiguidade. Ao mesmo tempo que tem como objetivo o entendimento entre
uma ou mais pessoas, pode provocar também, para além dos ditos e dos nao-ditos, grandes
desentendimentos. Um dos fatores que dificulta essas relacdes pode ser justamente a
linguagem. Nesse caso, a linguagem médica. A linguagem técnica, utilizada pelos médicos,
constitui um obstaculo a compreensao e alimenta a autoridade médica e o distanciamento
entre pacientes, familiares e médicos. Os desentendimentos que surgem podem também ser
atribuidos a condi¢do de fragilidade, fisica e emocional do doente, e ao poder, normalmente
instituido ao profissional, pelo exercicio da profissdo médica. Além disto, segundo Clavreul *,
o médico fala, muitas vezes, menos como pessoa, do que como representante de uma
institui¢do, a medicina, o que pode ser um fator que caracterize assim, a impossibilidade de
um relacionamento interpessoal. Outros autores, embora considerando as dificuldades,
valorizam o encontro do médico com o doente, reconhecendo que, nesse momento, cada um,
através de suas proprias condutas, comentarios, anseios, expressoes € sentimentos, constroem
uma interagdo relacional possivel .

Hé ainda algumas peculiaridades dessa relacdo, que ndo podem ser menosprezadas
como a assimetria, de poder e de saberes, ¢ a estranheza emocional, cultural, religiosa e de
valores que comumente surgem, influenciando a qualidade das relagdes. A estranheza moral
que permeia a relagdo médico-paciente deve ser considerada e implica na importante
consideragdo de que o outro pertence a um mundo moral diferente. Segundo Engelhardt *', o
conceito de “estranhos morais” envolve também o reconhecimento de que ha limites para a
autoridade moral secular e de que os argumentos racionais ndo podem prover uma moralidade
essencial, dai a necessidade de reconhecer o outro como um agente moral estranho devido a
caracteristicas que constituem seu contexto e visao morais. Ainda segundo o autor, a distancia
entre os estranhos morais pode surgir mesmo entre amigos afetivos ou entre membros de uma
mesma comunidade religiosa, mostrando-se presente na impossibilidade de resolucdo de
conflitos, exceto pelo acordo.

No cendrio oncologico outras dificuldades podem surgir, em funcdo das

caracteristicas impostas pelo cancer, como por exemplo, a crescente fragilidade fisica e
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emocional do paciente, a alta expectativa direcionada ao oncologista e a intensa participagao

familiar que, como descrito anteriormente, se faz presente do inicio ao fim.

4.1 — Expectativas familiares e dificuldades médicas: relacoes demasiadamente humanas

Tendo como sujeitos da pesquisa os familiares de pacientes com cancer, busca-se
considerar o que estes pensam a respeito desta tematica, suas expectativas e as dificuldades
por eles observadas neste campo.

Estudos anteriores '* mostram que a relagido que se firma entre o médico e o doente
com cancer ¢ emocionalmente intensa, baseada no fortalecimento dos lacos afetivos. Sendo
ainda fundamentada na alta expectativa de cura ou, no alivio de sofrimento, estd
invariavelmente atrelada a confianca. A relagao do doente com o médico € essencialmente
uma rela¢do de confianca ¥. A confianga depositada no médico pode nio ser compartilhada
entre o doente e sua familia, gerando pontos de tensdo. Como encontrado nos relatos
selecionados:

“Ele optou por ficar com esse outro médico, que desde a primeira consulta
desenganou ele. Todas as vezes, ele sempre quis os tratamentos que o oncologista dele pedia,
dizia que era bom e eu nunca aceitei, porque eu ndo gostava desse medico dele”
(Amendoeira).

“Eu sentia que ela estava angustiada e ndo estava confortavel com ele. E ele
também ndo estava confortavel com ela. (...) tanto é que a gente saiu dele por conta disso.
Por mim continuaria. Eu senti confianca na postura dele. Ele foi honesto. Mas ele ndo sabia
passar. Por isso ela ndo comprou a ideia. Exatamente assim, ela ndo comprou, ndo teve
seguranga com ele” (Ipe).

Estes desacordos de opinido podem apontar para as diferentes posigdes ocupadas
frente ao adoecimento. Por mais que a familia seja invadida pela doenga e, portanto,
fragilizada €, acima de tudo, o doente quem esta mais indicado, por ser o portador da doenga,
para eleger o representante de sua confianca. Felizmente, nos casos observados, a escolha do
paciente parece ter sido respeitada.

A confianga ¢ estabelecida a partir de tragos de identificacdo que surgem entre o
doente, e/ou a familia, ¢ o médico. Este fendmeno descrito pela psicanalise, como uma
relagdo de transferéncia, que pode ser observado em qualquer relacionamento humano,

acontece quando uma pessoa atribui a outra, caracteristicas, qualidades ou defeitos que, ainda
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que ndo sejam necessariamente veridicos, terdo forte influéncia no estabelecimento e na
continuidade da relacdo. Embora ndo seja exclusivo do acompanhamento psicanalitico, a
transferéncia se mostra especialmente presente nas relagdes de cura, entre os profissionais de
saude e pacientes **.

No que se refere aos relacionamentos que foram estabelecidos entre os familiares,
participantes da pesquisa, € os médicos responsaveis pelos atendimentos, observamos que
houve uma grande distdncia entre as expectativas da familia, e o que foi efetivamente
realizado pelo profissional, caracterizando, na maioria das vezes, decep¢des. Nos casos
analisados, na etapa final dos cuidados, ou seja, na iminéncia da morte, houve um afastamento
provocado, intencionalmente, ou ndo, pelo médico responsavel, acarretando na entrada do
médico assistente. Com excecdo de apenas uma entrevistada, todos os participantes, ainda que
de formas diferentes, relataram este fendmeno. Com isso, observo que a substituicao do
médico responsavel pelo tratamento por um “médico assistente”, no momento final, foi
frequente, provocando uma quebra no vinculo com o paciente-familia. Como ¢ possivel
observar:

“(...) tudo bem que médico tem assistente, mas eu achava que um dia ele fosse la.
Isso eu achei falha. Quem ia era o assistente” (Cerejeira).

“Depois que ela comec¢ou a descompensar, todo mundo fugiu e ficou na minha mdo.
Mandava alguém da equipe que nunca tinha visto ela, para passar visita, mas ele ndo tinha
gestdo, ele ndo participava da conduta terapéutica... falava que ia mandar uma pessoa. Nem
mandou. Nem deu tempo da pessoa ir” (Laranjeira).

“Ele abandonou o caso do meu marido. Abandonou e ai ele comecou a encaminhar
para outro médico, que ali ele passou a ser um outro médico ld, oncologista também”
(Amendoeira).

“Primeiro comegou indo um médico ja assim, mais ou menos da minha idade, ja
mais maduro. Depois, eu ndo sei porque trocou. Umas meninas bem novinhas, médicas, bem
novinhas. As vezes chegavam ld e faziam algumas perguntas para ela, com coisas que jd
aconteceram e ndo havia necessidade. O ruim de la é que os médicos que atendem os
pacientes, sdo residentes. Estdo vocé fica assim, mais ou menos seis meses, com aquele
médico. Ai vocé se apega aquele médico. Gosta daquele médico. E ai quando vai na consulta
ja é outro médico” (Araucaria).

“Ele fez a primeira consulta, na segunda consulta ele falou, oh, eu vou estar em um
congresso, vocé ndo pode perder o ciclo, vocé vem aqui que a minha auxiliar vai te atender.

(...) E a médica sempre naquela, eu vou ver com o Dr.(?), o que ele pode aconselhar. Teve
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uma hora que eu encostei na cadeira, vocé é o que? Olhando pra ela com vontade de
perguntar, vocé é so uma anotadora de fichinha?” (Ipé).

Isto pareceu ainda ser mais evidente no caso da entrevistada Laranjeira que, por ser
médica, acabou tendo dificuldades para manter-se exclusivamente no lugar de filha, sendo
obrigada a ser a médica responsavel pela condu¢do das medidas adotadas. No seu relato,
encontramos:

“Quem estava de frente era eu. E eu notificava, oh, estou fazendo isso, isso, isso. Ah
td, estd tudo certo, tudo bem. Ai foi assim, so que isso é uma carga enorme” (Laranjeira).

Este foi um elemento que causou surpresa na pesquisa. A presenga do assistente nas
relagdes, indicando uma tendéncia que parece surgir no campo da oncologia. O sentido da
palavra assistente esta relacionado, obviamente, a func¢do de auxiliar e de ajudar, mas também,
se refere aquele que presencia, o que ¢ espectador . Nos casos analisados, o assistente entrou
no momento final da doenca, ficando como espectador da cena da morte de um paciente até
entdo desconhecido. Entendendo que este fato implica em uma quebra na relagao até entao
estabelecida, rompendo com o vinculo de confianga construido ao longo do tratamento, entre
o médico, o doente e a familia. A medicina ¢ uma pratica baseada na interagao e na confianga
reciproca entre o doente ¢ o médico. E o vinculo de confianga que vai permitir o exercicio
técnico do profissional € a manutencdo da esperanca no paciente. Trata-se de uma
cumplicidade, fruto do respeito mutuo, que culmina por reconhecer no médico uma
autoridade técnica e moral, transformando esse encontro em uma conexao interpessoal e
intersubjetiva de valor .

Encontramos em Scliar ** (p. 11) uma demonstragdo da intensidade das expectativas

depositadas no médico:

O bom médico talvez ndo seja tdo famoso quanto Hipocrates ou Paré, quanto
Sydenham ou Virchow, quanto Freud ou Oswaldo Cruz; mas para seu paciente, para
a comunidade da qual cuida, ele é a propria medicina, ciéncia e arte.

Dificuldades do profissional para lidar com as questdes relativas a terminalidade e a
decrepitude da vida, proprios a condigao humana, podem estar contribuindo para a construcao
deste modelo de atendimento.

A fragilidade e o desamparo que o cancer provoca, embora em instancias diferentes,
afeta a todos os envolvidos. Estudos anteriores, revelam as dificuldades enfrentadas pelos
oncologistas, em sua tarefa diaria de confronto com o sofrimento e a morte '*. Outros fatores

agregam dificuldades a esse ja dificil cendrio: pacientes com altas expectativas de cura e com
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grandes demandas dirigidas a seus médicos; dificeis decisdes a serem tomadas; excesso ou
auséncia de participacdo familiar, interferindo na relagdo médico-paciente; dificuldades na
identificacdo do que, como e quando informar diagnosticos e prognosticos; estar junto até o
desfecho final; e, finalmente, administrar suas proprias emocgdes, diante da morte do outro
que, em Ultima instancia, aponta para a sua propria terminalidade. Além disto, o poder
atribuido ao saber médico pode ficar abalado diante da quantidade de informacdes sobre a
doenca disponibilizadas pelos meios de comunicagao.

O médico representa uma corporacdo, a medicina, profissdo que incorpora, no
decorrer dos séculos, ideais relacionados ao saber, a caridade e a arte, entendida também,
como competéncia técnica. Aristoteles se referia ao médico como aquele que ¢ tanto um
profissional comum como aquele que estudou a arte; o que trata e torna saudavel quem esta
sofrendo de uma doenga; o que estuda a satide do ser humano **.

Embora caracteristicas atribuidas a medicina, como credibilidade ¢ confianca,
venham conferindo ao médico uma posi¢do de seguranga no exercicio de sua profissao,
sabemos que, diante das mudangas apresentadas no cendrio contemporaneo, o0 médico mostra-
se também, muitas vezes, fragilizado. Seja pela impossibilidade de cura, tomada como um
dever médico, acima de qualquer realidade da doencga; pela inexisténcia de respostas diante
dos mistérios da vida e da morte; pela falta de preparo voltado para as relagdes interpessoais,
entre outros.

A fragilidade do cuidador diante da fragilidade do paciente tece um drama humano
absolutamente peculiar no contexto oncologico, que vai incidir sobre as relagdes e a rede
comunicacional estabelecida. Mas afinal, quem ¢ esse profissional — 0 médico? O médico € o
ser humano que tomou para si a responsabilidade sobre a vida e a morte, por isso, sente-se
impotente, quando ndo consegue cumprir sua tarefa; solitario e ferido. A ideia do médico,
cuidador ferido, cuidando das feridas do corpo e da alma dos seus pacientes, aponta para a
vulnerabilidade e para o desamparo a que estao expostos esses profissionais que, infelizmente,
nem sempre conseguem receber ajuda, e as vezes, nem mesmo reconhecer a necessidade,
desencadeando assim, dificuldades que se revelam nos problemas relacionais, no adiamento
na abordagem da morte, na quebra dos vinculos de confianca e, consequentemente, nas
queixas relatadas pelas familias *.

O reconhecimento das feridas do médico foi expresso por alguns entrevistados, na
identificacdo dos sentimentos demonstrados, enquanto que para outros a inexisténcia de
afeicdo manifesta pelo médico foi motivo de aversdo e revolta para com o profissional. Assim

¢ possivel encontar nos relatos:
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“Para ele ndo era uma paciente qualquer. Isso é importante se dizer, que tem alguns
médicos que criam vinculos. Seja porque a paciente é proxima, ou por simples simpatia. Mas
ele, emocionalmente, ele tinha um vinculo maior. E eu percebi que ele sofria com ela. (...) Eu
acho que os oncologistas, de uma forma geral, o médico que lida com o paciente diretamente,
ele é um ser humano e ele, por mais que queira ser imparcial, impessoal, ndo adianta, que de
uma certa forma ele cria um vinculo e ele sofre junto com o paciente” (Flamboyant).

“Vinculo de médico e paciente e familia, eu ndo vi nenhum. Eu s vi descaso... Eu
ndo sei se nos tivéssemos muito dinheiro, se eles iam fazer esse vinculo. Porque vinculo de
sentimento, de esséncia, de solidariedade, de ser humano pra ser humano nao. O cachorro do
meu marido, 0 nosso cdo, que era um pastor, teve muito mais sensibilidade do que os médicos
dele” (Amendoeira).

Desencontros neste campo foram observados nesta pesquisa, através da frequéncia
com que alguns fatos se repetiram entre os nossos entrevistados. Dentre eles podemos
destacar: (i) a tendéncia dos pacientes em procurar varios médicos, durante o tratamento; (ii) a
procura pela manutengdo de vinculos na rede privada e na rede publica concomitantemente;
(111) a busca por tratamentos no exterior, realizada por um entrevistado; e, (iv) a demora na
revelacdo da proximidade da morte, dificuldade esta observada em todos os casos analisados e
que sera discutida no capitulo de comunicacao.

Foi possivel identificar uma hiancia entre o que o médico efetivamente pode oferecer
e 0 que os familiares esperavam. De uma maneira geral, a relagdo foi considerada pelos
entrevistados como tendo sido caracteristicamente fria e distanciada e, as a¢des médicas
voltadas mais para a doenga do que para com o doente. Assim observou uma entrevistada:

“No caso do oncologista que esta lidando com uma pessoa, com um doente terminal,
ele ndo pode achar que ele vai tratar so do cancer, so do tumor, so do polipo. Ele tem que ver
que ele estd diante de um ser humano que estd amedrontado, que sabe que vai morrer, que
pode ter inumeras reagoes de raiva, de medo, de panico” (Flamboyant).

Outro fator que destaca a diferenga de expectativas e de atribuigdes de juizos de
valor, entre médicos e familiares, diz respeito as condutas ap6s o 6bito. Tem sido frequente, o
uso de cartas ou de mensagens de texto por telefone, para a manifestagdo de pésames e dos
sentimentos enviadas, pelo médico responsavel ou pela equipe, a familia do paciente.
Contrariamente a alguns estudos que consideram estes procedimentos de valor para o luto das
familias, os entrevistados consideraram irrelevantes esses procedimentos **. Como revelam as
falas descritas a seguir:

“(...) Mandou uma cartinha... achei gentil. Mandou so isso” (Cerejeira).
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“As palavras foram muito bonitas. Todos dois me responderam com palavras
bonitas, ndo sei o qué..., mas eu acho que eles ndo deram apoio a gente aqui” (Laranjeira).

O suporte a familia no pos-6bito faz parte dos objetivos do modelo de assisténcia
paliativa, mas o seu valor s6 podera ser reconhecido na medida em que a relagdo construida
ao longo de todo o tratamento tenha sido fundamentada em principios considerados
fundamentais como: a confianga, a veracidade, a compaixao, entre outros.

Pensando no desencontro de expectativas, ¢ pertinente buscar no discurso de cada um
dos entrevistados, as caracteristicas valorizadas por eles como fundamentais para que o
médico oncologista consiga manter uma boa pratica relacional com o doente. Por isso,
destacamos:

“(...) Aqui o pessoal é muito frio. Ndo da muita importincia, ndo dd
carinho”(Cerejeira).

“Ser acessivel. Tem que ser claro, objetivo e acessivel. (...) empatia, carisma,
confianca, sensibilidade, solicito, acessivel e atencioso como médico e ser humano. (...)
Médico tem que ter carisma. Vocé tem que ter empatia com o médico (...) e ndo é so no
comeco. E também depois que vocé sabe que ndo tem mais jeito. Eu acho que ja que pegou,
sO vai largar quando morrer. Mas quando morresse que estivesse junto da familia”
(Laranjeira).

“Eu acho que ele tem que ter ascendéncia sobre a pessoa. Tem que ter um olhar em
que vocé possa também controlar um pouco a situagdo. (...) Porque o médico, ele também de
uma certa forma, ele acaba se envolvendo com a pessoa. Sofre também. Mas ao mesmo
tempo ele ndo tem capacidade nem treinamento profissional para lidar com essa questio que
ja ultrapassa o tumor” (Flamboyant).

“Ele tem que ter sensibilidade. Ele tem que saber ouvir o seu paciente. Quvir ndo.
Escutar. (...) Penso que eles deveriam estudar um pouquinho de psicologia. Saber um
pouquinho do psiquismo, dessa esséncia humana que eles ndo sabem. (...) Seria muito bom
que tivessem uma compreensdo de qualquer que fosse a religido, porque ai eu acho que o
homem fica um pouco mais temeroso e ndo se sente tdo Deus. (...) e acho que deve ter um
pouquinho de amor pelo ser humano. Nado é pela medicina so (...); e entender e respeitar a
dor humana” (Amendoeira).

“Tem que ser um médico muito experiente, pra ndo deixar erro no paciente, e ser
uma pessoa muito simpdtica, carinhosa com aquele paciente, para ele ficar mais a vontade e

chegar ld no final tranquilo” (Cajueiro).
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“Ele deve passar seguranga. Ter o cuidado de escutar. Cuidado de conhecer o
paciente e criar empatia. A falta de tato pra passar seguranga para o paciente é que mata,
porque vocé fica angustiado” (Ipé€).

“Franqueza. Porque como que vocé vai ficar criando expectativa na cabe¢a de uma
pessoa?” (Araucdria).

As caracteristicas consideradas relevantes para os entrevistados correspondem aos
tragos de personalidade, ao carater e as habilidades pessoais. Somente um entrevistado,
valorizou a experiéncia e a capacidade técnica do médico, embora ainda assim, nao tenha
deixado de citar a importancia do carinho e da simpatia. Importante ressaltar que este
entrevistado ¢ o participante de menor escolaridade e o inico que acompanhou a paciente, sua
esposa, em um hospital publico geral, ndo tendo contado com acompanhamento oncoloégico
especializado.

Muitas das caracteristicas citadas estao diretamente relacionadas a comunicagao, tais
como saber escutar, ser franco, ser acessivel, transmitir confianga, e ter carisma e empatia.
Sao caracteristicas que tanto facilitam a comunicacdo como, uma vez exercidas, incidirdo
positivamente sobre a relacdo médico-paciente-familia. Uma caracteristica atualmente
valorizada e que, de fato, constitui parte da competéncia comunicacional ¢ a postura empatica
por parte do médico. Diferente da simpatia, relacionada a capacidade de imaginar o
sofrimento do outro, a empatia esta voltada para uma verdadeira aproximacao. Implica em se
aproximar do mundo do doente e de sua familia, de suas crengas, expectativas e de sua forma
de entender a doenca. Trata-se de uma vivéncia emocional, de uma entrega, de forte
intensidade para o profissional, fruto do compromisso que este estabelece na relagdo com o
paciente-familia >,

Os relatos acima descritos apontam para a importancia do cuidado com o doente,
para além da doenca, confirmando o quanto o cancer, submetendo os sujeitos a condigao
primordial de desamparo, desperta a necessidade prioritaria de cuidados no campo psiquico e
relacional.

E possivel creditar na comunicagio a capacidade de funcionar como forte
instrumento terapéutico, capaz de viabilizar a possibilidade de um verdadeiro encontro
humano, ainda que nao de forma plena, visto que falhas sempre haverd, entre o médico, o

paciente e sua familia.
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4.2 — A comunicac¢io em oncologia: noticias que “(des)enganam”

Aspecto central de toda relagdo, a comunicagdo ¢ fundamental para o
desenvolvimento do vinculo estabelecido entre o doente, os familiares ¢ o médico. Cada agao
humana ¢ atravessada por sinais linguisticos, sejam eles manifestos de forma escrita, oral,
gestual ou corporal. Tudo o que diz respeito a expressao humana, inclusive o siléncio e o nao-
dito, pode ser considerado linguagem .

Comunicar em oncologia ¢ um processo continuo de compartilhamento e nao deve
estar limitado & informacado, seja ela do diagndstico ou do prognéstico. Mais do que a
revelacdo de um saber acerca da doenga, a comunicacdo precisa ser gradativamente
construida, de forma a alcangar uma rede simbolica que permita também a troca de afetos,
receios, angustias, expectativas e preocupacdes ©.

A revelagdo de diagnosticos de cancer tem sido objeto de estudos, especialmente a
partir do final do século passado, ¢ vem sendo considerada como uma das tarefas mais dificeis
imputadas aos médicos, em geral e, em particular, aos oncologistas ®'. Conceituada por Baile
et al. © (p. 304), como “mas noticias”, este termo tem sido utilizado para definir: “qualquer
informagado que adversa e seriamente afete a propria visdo sobre o seu futuro”. Outros autores
optaram por utilizar o termo ‘“comunicacdo de noticias dificeis” para se referirem a

8 Neste estudo,

comunicacdo estabelecida com o paciente oncolégico e sua familia
considerou-se as duas nomeagdes, pois entendemos que a comunicacdo que se refere aos
aspectos de uma doenca, como o céancer, pode ser interpretada como ma, na medida em que
pode afetar drasticamente o curso de uma vida, mas também e, justamente por isto, como
dificil, desde que consideremos que estes adjetivos atribuidos dizem respeito tanto ao doente,
quanto a sua familia e ao médico. Essa ¢ uma comunicagdo de dificil manejo, seja para o
transmissor ou o receptor da informacao, ou seja, para todos as pessoas envolvidas no cenario
oncologico, ainda que ressaltadas as devidas diferengas no impacto da mensagem. Parece
pertinente ressaltar que mais dificil do que receber uma noticia desse porte ¢ a propria
condi¢cdo de estar doente, com cancer, ou seja, viver todas as perdas que sao desencadeadas
pela doenca. Esta diferenciacdo se faz importante, pois ressalta que a tristeza e o impacto que
o doente pode sofrer estdo relacionados a doenga. Sao perdas de dificil adaptagdo, tais como:
a perda da saude, da vitalidade, da autonomia, de algum 6rgdo, entre outras perdas de ordem
social, familiar e financeira que vao se colocando. Por isto pode-se afirmar que o processo de
comunica¢do em oncologia inclui, para além da revelacdo diagndstica, inuimeras mas noticias

que, ao longo de todo o processo de adoecimento, vao se delineando .
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Dentre as possibilidades de nomeagdo, optou-se nesta pesquisa, destacar que essas
noticias, se de fato conseguimos escutd-las, sdo primordialmente, “noticias que (des)
enganam”, termo cunhado no préprio discurso popular. No senso comum, durante muitos anos
utilizou-se a expressdo “estar desenganado” para se referir ao paciente em estagio terminal.
Com frequéncia, falava-se que alguém, ao receber um diagndstico fatal, havia sido
desenganado pelo médico. Embora uma expressao antiga, ainda podemos ouvi-la nos dias
atuais, como observamos no discurso de uma entrevistada:

“Fomos fazer todo aquele processo de triagem. E pelo plano de saude, nos fomos
procurar outro médico. Ele optou por ficar com esse outro médico, que desde a primeira
consulta desenganou ele. Disse que o cdncer dele ndo tinha cura e que ia tratar dele até ele
viver” (Amendoeira).

O desengano relacionado a incurabilidade de uma doenga, que leva a morte, ¢ um
termo absolutamente adequado, revelador da sabedoria popular, pois, de fato, se
considerarmos a ilusao de imortalidade, a que todo ser humano, ao menos inconscientemente,
esta atrelado, este ¢ o momento em que, com a ameaga a vida, a realidade se desvela,

mostrando a fragilidade da condigdo humana **%. E

somente a partir da proximidade da
morte, ou de sua perspectiva concreta, que o sujeito se depara com as questdes existenciais
relativas a finitude, ao limite do tempo e, portanto, com o que de fato ele considera essencial
para a sua vida. Segundo Alves ®, a morte tem o poder de colocar todas as coisas em seus
devidos lugares, em termos de atribuicdo de valores e importancia, e €, acima de tudo, o
momento em que, ndo havendo lugar para mentiras, a verdade do sujeito emerge. Igualmente
para Sontag °, ¢ com a proximidade da morte que podemos ingressar no reino da verdade.

O momento do desengano ndo exclui periodos mesclados por negagdo, recurso
necessario para lidar com a crueza da realidade que se impde. De acordo com Kubler-Ross *,
doentes e familiares podem enfrentar cinco fases ao longo de todo o processo de adoecimento
terminal. Sao elas: a negagdo, a raiva, a barganha, a depressdo e a aceitagdo. Estas fases
podem se sobrepor umas as outras e, em geral, ndo seguem uma ordem cronoldgica tal qual
sdo apresentadas didaticamente ao leitor. Com relacdo a negacdo, observamos, em nossa
pesquisa, que ela esteve presente, ndo diretamente relacionado a doenga, mas sim quanto a sua
incurabilidade. Dentre os casos analisados, destaca-se o processo de negagdo na irma e no
marido dos entrevistados Flamboyant e Amendoeira, respectivamente:

“Ficava so na coisa do vou vencer. Ela ficou meio que em um delirio. Ela negou até

o final a morte (...) por mais que a pessoa ndo acredite que va morrer, por mais que ela
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negue, ela sabe o risco que estd correndo, tanto é que ela me deixou uma carta: ‘No caso
d’eu vir a falecer’. Entdo ela sabia. Ela lutava, ela sabia” (Flamboyant).

“Houve uma grande negagdo entre a gente” (Amendoeira).

Por outro lado, a esperanga foi a categoria que esteve presente em todas as falas dos
entrevistados, reafirmando estudos que apresentam a esperanga como o Unico estado que
persiste durante todos os estagios enfrentados ao longo da doenga ***’. Assim destacamos:

“Mas eu tinha aquela esperanca. Eu ndo sei se eu estava entendendo” (Cerejeira).

“Por que eu vou pensar coisa ruim? Vou pensar coisa boa. Entdo ndo, vai melhorar,
vai melhorar, vai melhorar, vai melhorar e vai melhorar, entendeu?” (Laranjeira).

“Era uma igreja que dava muita esperanca para ela. Ela tinha ali uma fé. Ela dizia
que Jesus ia curara ela, que ela ia ficar boa” (Flamboyant).

“A nossa ideia era que o cdncer estava localizado, ia tirar, ia resolver o problema.
Logico, é a fantasia de todo mundo” (Amendoeira).

“Todo mundo pensa isso, ndo é doutora? Todo mundo tem aquela fé, de pedir a Deus
para se levantar” (Cajueiro).

“No meu cora¢do eu sempre tinha a esperan¢a de que a coisa podia ter um desfecho
melhor. Mas nunca era iludido, do tipo, ah, vai funcionar. Ndo, pode ser que funcione” (Ipé).

“Minha mde nunca deixou a peteca cair, nunca se mostrou desanimada” (Araucéria).

Embora em algumas situa¢cdes, muito atreladas a religiosidade, a esperanca pode
modificar seus objetivos, de acordo com as diferentes etapas da doenga. No comego ela
costuma referir-se a cura, posteriormente a reducdo dos sintomas, a extensdo do tempo de
vida, para que o paciente consiga finalizar algum projeto ainda pendente, até que finalmente
se limita a esperar por uma boa morte ¢ que, nesse caso, se houver crengas relacionadas a

continuidade da vida, que elas possam ser reafirmadas **%,

¥ o0s doentes em fase terminal

Interessante destacar que, segundo Kubler-Ross
podem passar por cinco fases diferenciadas de enfrentamento, conforme por ela descritas,
ainda quando héa omissdo dos dados relativos ao diagndstico e ao progndstico da doenga. Este
dado torna-se relevante para o nosso estudo por nos indicar que os pacientes, de uma forma ou
de outra, com maior ou menor grau de informagdo ou negacdo, sabem a respeito de suas
doencas, refor¢ando, portanto, a necessidade de aprofundamento dos estudos relativos ao
conteudo, as estratégias e a qualidade do que se tem comunicado aos pacientes com cancer.

Se as dificuldades e o impacto da doenca afetam também o médico, podemos entao

inferir que as fases de enfrentamento descritas por Kubler-Ross **, venham a ser igualmente

vivenciadas pelo profissional (a morte e o morrer). E possivel que tanto a negagdo como a
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esperanga interfiram, em maior ou menor grau, nas orientacdes e decisdes tomadas pelo
médico, refletindo as dificuldades pessoais deste frente a aceitacao dos limites desencadeados
pela doenca. Estas dificuldades vao interferir no padrao de comunicagao desenvolvido com o
paciente e sua familia e, de certa forma, repercutem nas fases enfrentadas pelo paciente, visto
que o médico ¢ para ele o referencial. Pode ficar dificil para o paciente acreditar na
incurabilidade da doenca se, o proprio profissional, através de suas condutas, aposta

insistentemente na sua reversibilidade ou controle.

4.2.1 — A comunicac¢do do diagndstico e do progndstico

A comunicacdo com o paciente com cancer ¢ sua familia, comec¢a, normalmente, a
partir de uma informacdao. O diagnéstico inicial, causador do primeiro impacto, esta
relacionado a informagdo, ou seja, a transmissdo de um conhecimento acerca da doenca.
Informar e comunicar ndo cumprem, portanto, aos mesmos objetivos. Enquanto informar ¢
transmitir uma noticia ou informacdo, geralmente, restrito a um especifico momento,
comunicar envolve o estabelecimento de uma relacao, um fazer-se entender ou desentender-
se, em um ato que tende a formar lagos entre uma ou mais pessoas. A comunicacdo envolve a
informagio, tendo nela o seu ponto de partida, mas nio se limita a este ato *.

Considera-se neste estudo o conceito de diagnostico como a determinag¢do da
natureza de uma doenga ou de um estado, ou o que permite a diferenciacdo entre elas; e o
progndstico como a predigdo do provavel resultado de sua evolugdo, baseado nas condigdes
do individuo e no curso normal da doenca, conforme observado em outras situagoes
semelhantes”. Diagnosticar e prognosticar a evolugdo de uma doenca fazem parte do rol de
procedimentos médicos e dependem tanto do embasamento técnico, necessario para o
adequado conhecimento da doenca e a sua perspectiva de evolugdo, quanto ético, que dara
instrumentos para o profissional avaliar e julgar o conteudo e o momento adequados para
informar e discutir as orientagdes.

O impacto que diagnosticos e progndsticos de cancer tendem a provocar no paciente,
na familia e no médico foi claramente identificado nos entrevistados, como descrito a seguir:

“Quando a gente soube, abriu um buraco e a familia toda caiu dentro desse buraco.
Entdo assim, no primeiro momento ficou todo mundo sem chdo” (Araucdria).

Apesar da dificuldade frente ao conhecimento da doenga, todos os participantes se

colocaram a favor da revelagdo da verdade ao paciente. Contudo, ¢ possivel observar que a

h Conceitos de Diagnostico e Prognéstico em: http://decs.bvs.br/ (acessado em 05/Ago/2014).
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opinido do familiar foi se modificando a partir da postura do médico. Dando continuidade ao
depoimento da entrevistada acima citada, Araucaria, vemos que o pedido inicial para que o
médico ndo revele ao paciente sua condigdo encontra-se ainda presente nos dias atuais. Assim
ela procedeu:

“Eu estava no pronto-socorro do hospital, esperando a vez de entrar. Ela estava
passando mal, e ai eu fui la na recepgdo e falei, querida, eu gostaria que vocé avisasse ao
médico para ndo falar o diagnostico; pedi para fazer um bilhete. A menina escreveu e o
médico nao deu nem confianga para o meu bilhete. Nao deu nem confianga” (Araucéria).

Observa-se que, depois de vivida a experiéncia, Araucaria expressou mudanga de
opinido a respeito deste tema:

“Eu achava que eles tinham que mentir pro paciente. Na minha ignordncia. Eu ndo
sou médica, sou filha. E assim, eu achava que eles ndo deveriam falar a verdade. Mas hoje
em dia eu acho que, pelo menos no caso da minha mde, ndo foi isso que levou ela. Ndo foi a
franqueza que levou ela. Mas eu acredito que franqueza demais para uma pessoa negativa,
que estd com resfriado e ja esta falando que vai morrer...” (Araucaria).

Também ¢ possivel identificar no discurso de uma entrevistada, Flamboyant, cuja
irma fora acompanhada por profissionais amigos do seu irmdo médico, o pedido para algum
tipo de limita¢dao na informagao:

“Eles falavam diretamente. Mas eu acho que, a pedido do meu irmdo, eles
amenizaram um pouco a coisa. Acho que o médico nunca vai direto ao ponto ndo. So se o
paciente insistir, pedir’ (Flamboyant).

Outro dado considerado relevante foi a tendéncia a uma padronizacao de resposta
dos profissionais frente ao pedido do familiar para a omissdo ou a alteracdo do diagnostico.
Como podemos atestar na fala desta entrevistada:

“Ele falou: ‘eu ndo minto para paciente. Aqui nos temos esse lema, a gente fala a
verdade para o paciente, mesmo porque sua mde esta entendendo tudo que estd acontecendo
com ela. Eu ndo minto’” (Araucéria).

Embora evidente a dificil justificagdo moral para o ato da mentira, considera-se um
risco a comunicagdo estar baseada em um lema que, como uma norma, desconsidera as
particularidades de cada situa¢do individualmente °. Este é um cuidado que deve ser
observado, para contextualizar dentro do cendrio atual. Vivendo um periodo de transicao de
paradigmas, onde comecam a se estabelecer gradativamente os referenciais da bioética,
defendendo o direito a dignidade e a autonomia do paciente, deve-se atentar para que a

“mentira benevolente” ndo seja substituida por outro padrao de comportamento, o da verdade
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obrigatéria. A mentira, benevolente ou piedosa, como costuma ser nomeada, refere-se as
mentiras empregadas ao paciente, na revelagao do diagnodstico ou prognostico, fundamentadas
na premissa de que a verdade pode ser prejudicial ao doente ©.

Todos os entrevistados também consideraram que o estilo da comunicagao do médico
pode interferir no impacto do paciente.

“Eu acho que a forma como vocé passa a noticia vai influenciar muito no como a
pessoa vai receber a noticia e vai querer se tratar” (Laranjeira).

Este dado ficou bem destacado na experiéncia do familiar Ipé que, em seu relato,
expds as dificuldades na revelagdo do diagndstico que, muitas vezes, podem estar
relacionadas as experiéncias pessoais enfrentadas pelo médico.

“Ai comegou o calvario. Para nosso azar o médico tinha perdido a esposa com
cancer de mama. Ndo sei se ha pouco tempo, mas deu pra notar que ele ainda estava
abalado. Ai conclusdo, ela foi sozinha na consulta com o médico. O médico quando abriu o
exame: ‘ndo, ndo. Tem um cancer. Vai ter que tirar’. Assim na seca. Na lata. Ela ndo tinha o
que falar. Ela ndo sabia o que dizer. Saiu de ld, pegou o telefone e ligou pra mim, que eu ndo
entendia o que ela falava, de tanto que ela chorava” (Ipé).

A dificuldade na comunica¢do foi o que motivou a busca por outro médico que, logo
de inicio, procurou estabelecer uma relacao diferenciada, voltada para a qualidade do vinculo:

“Ai a gente entrou e ele falou: ndo conhego vocé. Mas so quero te dizer antes de
comegar qualquer coisa. Ninguém hoje em dia morre de cancer de mama, ok? Entdo senta al
e vamos conversar” (Ipé).

Impressdes negativas a respeito da personalidade e do estilo do profissional foram
relatadas pelos entrevistados. Em especial, destaca-se a fala do participante Cajueiro, que teve
a sua esposa internada em um hospital publico geral, especializado em atendimentos de
traumas e emergencias:

“Agora o médico foi muito grosso com ela. Ele chegou no outro dia e falou mesmo
assim: oh fulana, vocé estda com cdncer. Mesmo assim. Vocé estda com cancer maligno. Vocé
ndo tem cura ndo. Ela botou um olhdo (...) para ele ser médico ele tinha que ter conversado
direitinho, mais calmo com ela. Para ele ser médico, ele ndo tinha que chegar e ir
diretamente, com licengca da palavra, igual a um cavalo. Grosso pra propria paciente dele”
(Ipé).

Neste caso, ¢ pertinente pensar que a dificuldade na comunicagdo repercute em
impedimentos para estabelecer com a familia uma boa relacdo e pode ser fruto das

dificuldades pessoais do profissional. Como demonstra a fala seguinte:
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“Porque ele ndo queria escutar ninguém. E ele ndo gostava muito bem da minha
irmd ndo, porque a minha irmd ficava no pé dele diretamente, insistindo para arrumar um
outro hospital. Foi quentura mesmo pra ele. Quando ele via a minha irmd, ele se escondia no
hospital que ninguém nem via ele” (Cajueiro).

As caracteristicas e os diferentes estilos de comunicagdo, assim como o0s
significantes empregados para se referir ao cancer e ao seu tratamento, refletem a forma com
que o médico, ou a instituicdo ao qual pertence, se posicionam frente a doenca. Nesta
pesquisa, por contarmos com participantes que frequentaram institui¢des no Rio de Janeiro,
em Sdo Paulo e em Houston, nos Estados Unidos, foi possivel distinguir as diferentes formas
de apreensao da doenga, expressas claramente no universo simbolico dos profissionais e que
nao passaram despercebidas pelos familiares. Para ilustrar esta realidade, ha as observagoes
de dois participantes:

“Ld em Houston, por ser um centro especifico de cancer, até o logotipo deles é
interessante, eles botam MD Anderson Cancer Center, mas o cancer vem riscado em
vermelho. Tipo assim, o cdncer ja era. E eles passam realmente essa ideia pra vocé. De que
vocé estd indo para o lugar que os caras sabem como conter aquele negocio. Eles falam
sempre em conter, em ndo deixar progredir. (...) Em Sdo Paulo, eles falavam em atacar a
doenca. Atacar mesmo. O termo, a ideia que eles passavam era de que nos vamos combater.
E uma guerra. Nés vamos brigar. (...) Entdo no Rio de Janeiro, a gente sentiu isso. Os
enfermeiros eram carinhosos. Os médicos meio distantes. Quando a gente foi pra Sdo
Paulo..., a estrutura é totalmente diferente. Os caras la sdo literalmente treinados para tratar
do paciente. Os médicos vém falar com vocé, sempre passando a ideia de que ndo tem nada
fechado. De que em medicina ndo existe 100%, entdo vamos ver o seu caso com todo
carinho, com toda aten¢do. E realmente eles tinham uma atengdo incrivel. (...) Mas olha, eu
achei o pessoal ld em Sdo Paulo mais tipo catedrdtico. Mais tipo professor e coisa e tal. La
em Houston ndo. La em Houston eu senti eles mais médicos mesmo. Tentando passar pra
vocé o teu quadro clinico, preocupado em como estava passando. O tempo todo o indiano
terminava de falar, quando a tradutora terminava de falar, ele perguntava, ‘Did you
understand it? No doubt?’ (...) O oncologista clinico que fez a anamnese, perguntou sobre a
familia, como era a nossa rotina, (...) como é que as criang¢as estavam com a gente ld nos
Estados Unidos, se eles estavam sentindo saudades. Entdo a abordagem realmente é
diferente” (Ipé).

“O procedimento de Sdao Paulo é muito diferente daqui do Rio. Ld, em Sdo Paulo,

explica, ndo tem que mentir. Ou o cara sai muito ruim de la de dentro ou sai muito bem. Aqui
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no Rio, o pessoal é muito frio, ndo da muita importdncia, ndo da carinho, ddo muita volta,
acho que ficam em cima do muro. (...) Em Sdo Paulo é outra coisa, primeiro a organiza¢do, a
maneira de falar com o paciente. Chama outro médico pra dar mais seguranca. Parecia que
ndo tinha noticia nenhuma, o médico botou o video e nesse video eles vao explicando o que é
o melanoma. Ele tinha que explicar o que era o melanoma” (Cerejeira).

Diferencas regionais e culturais podem determinar o estilo de comunicagdo,
apontando para uma maior proximidade ou distanciamento entre o médico, o doente ¢ a
familia. Estas diferencas podem determinar tanto o que ¢ dito, como também privilegiar,
familiares ou pacientes, para receberem primariamente as informacdes. Diferengas podem ser
observadas entre as culturas oriental e ocidental. Na india, por exemplo, as tomadas de
decisdo podem ficar a cargo exclusivamente da familia, principal responsavel pelo
compartilhamento das informagdes com o médico, enquanto nas sociedades ocidentais como
as do Norte da América, da Europa e da Austrdlia, a participagdo e o gerenciamento das
decisdes costumam cair exclusivamente sobre a responsabilidade do doente. Curioso notar
ainda que, embora com padrdoes de comportamento preestabelecidos, podemos também
encontrar, nos povos de cultura ocidental, doentes que escolham manter sua autonomia
reduzida ou, parcialmente reduzida, compartilhando e delegando aos familiares parte das
decisdes e responsabilidades assumidas. Da mesma forma, pode ndo ser incomum uma
conduta contraria em pacientes de cultura oriental. Estas variacdes podem ser atribuidas as
mudangas sociais que recaem sobre a relagdo médico-paciente e pela singularidade que,

1 ™. Por isto,

felizmente, cada doente consegue preservar, apesar de sua formagdo cultura
informacdes transmitidas com a ajuda de video ou outros recursos podem provocar reagdes
tanto positivas quanto negativas, confirmando indicios de que em termos de comunicacio de
diagnosticos nao deve haver um protocolo pré-determinado de conduta, dependendo muito da
personalidade e do padrdo de reagdo de cada doente.

Entre os significantes empregados pelos médicos para se referir a doenga e ao
tratamento, como por exemplo, combater e conter, ha diferengas que refletem diretamente a
postura adotada pelo profissional, normalmente, em consonancia com a instituicdo em que
atua. Combater implica em posicionar-se contra, em opor-se, em lutar, tal qual atacar. Conter,
por outro lado, significa controlar, refrear, mas também incluir-se, em ter em si **. Uma vez
que o adoecimento faz parte do ciclo natural da vida, parece que a tentativa de conter esta

mais proxima da realidade do cancer. Uma doenga que, especialmente na fase avangada, exige

ndo necessariamente uma posicao de luta, mas um aliar-se a ela e incluir-se na sua realidade,
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J& que a partir de sua chegada o paciente passa a fazer parte de um outro mundo, o mundo da
doenga ’.

A partir do discurso dos entrevistados foi possivel constatar que a revelagdo do
diagnostico de cancer tem sido realizada mais frequentemente, tanto na pratica publica quanto
na privada. Este dado também se mostrou presente independentemente da faixa etaria do
paciente, pois tanto os pacientes idosos, quanto os adultos jovens, foram informados a
respeito do diagnostico de suas doencas. O problema parece surgir relacionado a revelagdo do
progndstico, ou mesmo, quando as informacgdes relativas as consequéncias dos sintomas e da
evolucdo da doenca precisam ser compartilhadas e discutidas. Em uma paciente idosa, ciente
de que ja havia tratado um cancer e de que, no momento, estava tendo uma recidiva, nao
houve a informagao quanto a impossibilidade de voltar a andar. Assim revelou sua filha:

“Agora, o fato de que quando ela caiu e eles falaram que ela ndo ia mais andar, que
ela ia ficar em cima de uma cama ou de uma cadeira de rodas, esse fato nés omitimos dela
(...) 4 gente ficou com medo dela entrar em depressao e ai mesmo que a doenga se espalha e
toma conta. Pra que passar mais um sofrimento?” (Araucaria).

Também com um paciente idoso a extensao da doenga foi omitida. Como revelado a
seguir:

“Eu ndo falei. Eu sabia que ele estava com cancer em cinco lugares diferentes e dois
tipos de tumores diferentes. Eu ndo falei. Eu so falava que era cancer de pulmao. Ele ja sabia
que era cancer. Que estava em um orgdo. Pra qué que eu ia assustar e dizer que estavam em
varios orgdos?” (Flamboyant).

A intengdo de proteger o familiar doente de sofrimento, bem como o receio da noticia
desencadear um processo depressivo, sdo o reflexo de ideias concebidas a partir das mudangas
sociais, ocorridas entre o final do século XIX e inicio do século XX, que impuseram a regra
do siléncio ao paciente moribundo, e que, ainda presentes, podem contribuir para o
empobrecimento da comunicagdo %172,

A revelagdo do prognodstico mostrou-se 0 momento de maior dificuldade para todos,
médicos, pacientes e familiares. Se a ideia vendida na midia, com as campanhas do governo e
de organizagdes ndo governamentais, ¢ de que o cancer tem cura, especialmente quando
detectado precocemente, fato que a cada dia ocorre com maior frequéncia, a possibilidade de
uma recidiva parece ndo ser apresentada, nem discutida. O significante “metastase”, muitas
vezes substituido pelo vocabulario do senso comum de “se espalhar” parece estar ocupando o
lugar desencadeador de panico, antes pertencente exclusivamente a palavra cancer. A medida

que, com os avangos nas pesquisas médicas, ¢ possivel adiar a progressao da doenga, antes
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fatal em menor tempo, mais casos metastaticos poderdo surgir, despertando na atualidade a
associacao direta com as questdes pertinentes a finitude da vida.

Palavras atravessadas por um simbolismo associativo de grande alcance popular
podem ser utilizadas para minimizar explicacdes a respeito do tema, transmitindo diretamente
a mensagem desejada. Em algumas ocasides, o simples fato de falar que o cancer se espalhou,
ou que esta com metastase, foi o suficiente para informar a incurabilidade, ou, quando era o
caso, a proximidade da morte. Por isso, destacamos os seguintes fragmentos:

“Ai pintou a primeira ocorréncia. Primeiro foi na de cima, no figado. Quando pintou
a segunda, aqui embaixo, perto do utero, a médica falou: oh, o bicho pegou... ai a médica nos
chamou num canto, ai estava o meu cunhado e a minha irmd. Ai falaram assim: oh, ja era.
Assim mesmo, sabe? Jad era. Se espalhou” (Ipé).

“O médico falou que quando subisse pra cabega, para o cérebro ja era. Ai foi direto
para a cabega dela, para o cérebro” (Cajueiro).

Ja outra entrevistada, médica, utilizou com sua mae idosa um termo técnico que
também funcionou para cumprir o papel de informar a gravidade da doenga.

“Eu fiz assim, mde, oh os exames ndo estdo nada bons. Esses aqui sdo implantes
secundarios. Implantes secunddrios é que teve algum lugar que mandou, mas que a gente
ainda ndo sabe qual foi o foco primario, de onde que vem, mas que vocé esta com alguma
patologia, uma neoplasia esta” (Laranjeira).

Problemas de comunicagdo constituem a principal causa de quebra do vinculo de
confian¢a nas relagdes e podem ser os responsaveis pela troca de profissionais. No caso dos
entrevistados, houve alta incidéncia deste fenomeno, acarretando procuras infindaveis por
outros médicos, a tal ponto que houve uma entrevistada que sequer conseguia lembrar o nome
dos médicos pelos quais ela e seu marido passaram. Como ela destacou:

“Eu esqueci o nome de todos os médicos dele. Por que sera? Olha, eu ndo suportava
eles. Primeiro, porque eles nao davam a resposta que eu queria, logico. Também tem esse
lado. Mas eles ndo cuidavam. Eles ndo sabiam o que fazer com ele” (Amendoeira).

Problemas desta ordem reafirmam a ideia de que as discussoes relativas a
comunica¢do ndo devem estar atreladas a revelagdo do diagnostico de cancer. Comunicar aqui
¢ relacionar-se, com tudo o que as relagdes humanas podem despertar: informar, acompanbhar,
compartilhar, unir, entender-se e desentender-se, a fim de se chegar ao objetivo comum, que
deve ser o bem do paciente e de todos os demais envolvidos. Nesta situacao vale, de fato, a

premissa de que se deve procurar estar junto até que a morte os separe.
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4.2.2 — A comunicacao na fase terminal da doenga

Reconhecer a evolucdo da doenga, que segue para o seu desfecho final, faz parte do
ato de prognosticar e exige uma intensificagdo e um aprofundamento dos assuntos
relacionados a morte. Estudos sugerem que familiares e pacientes valorizam o conhecimento
que proporciona a preparacao para a morte ¢ a despedida, mas isso nao implica em uma
diminuigdo no grau de dificuldade que caracteriza este momento da comunicagdo . As
dificuldades podem estar relacionadas, em um primeiro momento, a propria ambivaléncia dos
desejos. Se, por um lado, hd o reconhecimento da importancia da informagao, por outro, é
inegavel o desejo de que este momento ndo se concretizasse. E notorio que dificuldades, de
quem fala e de quem ouve, para lidar com as questdes que envolvem a finitude da vida,
interferem na qualidade desta comunicagdo, alterando a capacidade de compreensdo em
ambas as partes. Em fun¢do da complexidade do tema abordado, hd que se considerar o tempo
de cada um para ouvir, escutar, compreender e elaborar. Estes sdo processos que, uma vez
atravessados pelo estado psicoldgico de cada um, ndo devem ser confundidos com capacidade
intelectual ***.

A comunicagdo nesta etapa da doenga deve proporcionar instrumentos para algumas
decisoes finais, tais como: local de morte; decisoes sobre limitacao de suporte de vida e outros
recursos para o conforto do paciente; definicdo dos familiares e amigos que deverdo ser
comunicados a respeito da proximidade da morte do doente, entre outros assuntos. Neste
momento, a comunica¢do deve também ser bastante clara, contando com a utilizacdo de
palavras simples, ja que a realidade que se impdem ¢ soberana'.

A qualidade da comunicagao neste momento depende do vinculo estabelecido com a
familia e o doente, desde a fase inicial do diagnostico, reafirmando a ideia de que comunicar ¢
um processo que, além de ser construido gradativamente, deve estar adaptado aos principais
objetivos de cada fase. E necessario que todos estejam seguros a respeito das necessidades e
desejos de ordem fisica, psiquica e espiritual do doente, inclusive quanto aos tratamentos que
pretende receber; assim como também ¢ importante que a equipe conheca os costumes
culturais e religiosos da familia, entre outros dados relevantes. Para isto, ¢ necessario que o
dialogo, em torno destas questdes, seja iniciado o quanto antes, € nao quando a iminéncia da

morte se faz claramente presente .

1 Instituto Nacional del Cancer. Diagnéstico: http://www.cancer.gov/espanol/cancer/cancer-
avanzado/cuidadores/planificacion/etapa-final-pdg#section/all (acessado em 12/0Out/2014).
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Nesta pesquisa, observei as dificuldades que se apresentam na etapa final, através
dos significantes utilizados pelos profissionais para informar aos familiares a proximidade da

’

morte. A expressdo ‘“ndo tem mais jeito” também foi frequentemente ouvida pelos
entrevistados. Assim, revelando o drama da situacdo vivida, destaco os relatos conforme
9 2
descritos a seguir:
“(...) A médica falou: ‘oh, o bicho pegou...’, ai falaram assim, ‘ja era’. Assim
mesmo, sabe? Ja era” (Ipé).
“E o médico la dentro da sala de emergéncia, chamou e falou: ‘Olha, vocé sabe que

299

ele ndo tem mais jeito, ndo é? Ele agora é so ficar aqui esperando a morte’” (Amendoeira).

“Ah, leva para o quarto. Sabe que ndo tem mais jeito, ndo ¢?” (Laranjeira).

Outro dado revelador dos impasses que permeiam a fase terminal, é a constatagdo de
que o didlogo sobre a incurabilidade e a proximidade da morte se d& em momento muito
proximo da constatagdo do dbito. Como esclarece um entrevistado:

“Oh, acabou. Esquece que ela ndo vai voltar pra casa. Assim mesmo... Foi no
segundo dia de internagdo. Ela ficou la dez dias mais ou menos. (...) E a médica la da UTI
virou pra gente e disse que acreditava em dois meses” (Ip€).

Prognosticos otimistas também sdo comuns, quando se tratam de precisar os dias
finais, embora haja, especialmente para as ultimas setenta e duas horas de vida do doente, um
padrdo de condutas paliativistas que devem ser adotadas neste momento "*. Como no caso da
entrevistada Laranjeira que, conforme seu relato, apenas um dia antes da morte de seu marido,
teve a confirmacdo do que estava prestes a acontecer. Como ela descreve:

“O médico chegou e disse: ‘ah, nem vamos dar mais nada. So soro e oxigénio’ Mas
ai ele ja tinha perdido toda a nogao mesmo” (Cerejeira).

As observagdes acima destacadas sao compativeis com estudos que apontam também
para esta realidade, corroborando a demora de informacdo aos familiares quanto a
proximidade da morte e, reafirmando as dificuldades, que embora inerentes ao ser humano, no
profissional podem se mostrar exacerbadas, quando este se depara com a finitude da vida,
especialmente quando a morte ¢ vista pelo médico como a consequéncia de um fracasso
profissional, e ndo como um fato inerente a realidade da natureza °*™"7,

A informacao sobre a proximidade da morte, embora dificil para o familiar, facilita a
tomada de decisdo, além de contribuir para a despedida e ajudar na promog¢do do luto
saudavel. Como relata outra participante:

“(...) ele visitava o papai duas vezes por semana. E um enfermeiro que vai ld. Ele,

por experiéncia, sabe. Ele poderia ter me dito. Ele podia dizer assim: seu pai estd entrando
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em uma fase terminal (...) Porque se ele tivesse me avisado... eu ja estava intuindo. Mas se
ele tivesse me avisado literalmente, se ele tivesse sido bem claro, eu teria parado de
trabalhar nessa ultima semana para ficar com ele” (Flamboyant).

Para outra entrevistada, ao contrario, foi justamente a enfermagem que conseguiu
informar a familia sobre a proximidade da morte. Como € possivel acompanhar em seu relato:

“(...) e a ultima vez que ela foi la em casa fazer a visita, na semana anterior do
falecimento da minha made, ela se despediu da gente e das cuidadoras. Se despediu. Na ultima
semana. Que ela ja sabia. Ela é enfermeira, mas assim, ela sabe, acho que muito. Pela
experiéncia dela, ela foi me preparando. (...) Entdo assim, tudo que aconteceu com a minha
mde, eu ja estava sabendo de tudo, do processo todo. Isso ajuda a familia a ir se preparando.
Que, quando chegou a hora da partida, foi uma coisa assim tranquila, serena, com minha
mde dentro de casa, com a gente” (Araucaria).

Sem desconsiderar o luto que se inicia desde a constatagdo da doenca, descrito
anteriormente como luto antecipatorio, € a partir da morte concreta do paciente, que a familia
inicia o trabalho de luto propriamente dito. De acordo com as premissas dos cuidados
paliativos, a atuacdo da equipe ndo deve se encerrar por aqui, consistindo neste momento em
oferecer o suporte aos familiares enlutados. Este suporte, geralmente realizado pela equipe de
psicologia ou por outro profissional com quem a familia tenha estabelecido uma boa relagao,
deve ser complementado com a procura ativa do médico oncologista. Nesta pesquisa observa-
se que a comunicacdo do médico com a familia apds o Obito, embora nao declarada
explicitamente, foi considerada de valor e, uma vez embasada em uma boa relagdo, pode
contribuir para a continuidade do atendimento voltado para os demais membros da familia.
Infelizmente, entre os entrevistados, ndo foi observada sua ocorréncia com frequéncia, com
excecdo dos retornos dados através de cartas ou mensagens de texto ao telefone que nao
pareceu surtir um efeito positivo, como ja descrito no topico anterior, sobre as expectativas
familiares.

De todos os entrevistados, apenas em um atendimento foi relatada a manutengao da
relagdo médica com os demais membros da familia. Como Ipé descreve:

“Acompanhou ela até o final e agora estda acompanhando todo mundo. Ela é uma
clinica geral, mas ela é daquele tipo Dra. House, que nem a do seriado. Porque ela sai
investigando, ela ndao quer saber. O que der pra ela, ela corre atrdas” (Ipé).

A continuidade da relagcdo pode ser preservada através, mais uma vez, da

comunicacdo estabelecida do inicio até o final do tratamento, reafirmando a importancia da
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funcdo terapéutica do processo comunicativo, tanto na pratica curativa, quanto,

especialmente, na pratica paliativista junto ao paciente com cancer e seus familiares 777,

4.3 — A moralidade da comunicac¢do: paternalismo e autonomia nas relacoes

Cabe situar agora a questdo da revelagdo de mas noticias em oncologia, em uma
analise voltada para a moralidade ¢ a ética das a¢des adotadas no processo comunicacional
estabelecido com o doente oncologico. Os termos “moral” e “ética” apresentam
etimologicamente significado bastante similar e, de fato, frequentemente sao utilizados como
sinénimos, relacionados ao modo de ser ou ao carater de uma pessoa que busca desenvolver

. De acordo com Cortina ™, a expansdo do

habitos e praticar a¢des entendidas como boas
campo filosofico delineou paulatinamente a particularidade que envolve estes termos,
chamando de moral o conjunto de valores, principios e normas que constituem um
determinado modo de viver, o que se entende como sendo uma vida boa e justa; e de ética
como a dimensdo reflexiva sobre os problemas morais e a fundamentagdo que sustenta o agir
humano.

Com origem no latim, a palavra moral (mos-mores) esté relacionada ao agir humano,
ao comportamento cotidiano e as escolhas existenciais. Apresenta, de fato, um sentido
bastante amplo, contribuindo para os diferentes usos da palavra, pois, embora nos remeta as
regras de conduta, aos valores, as normas e aos principios, também pode estar relacionada a
postura reflexiva, a busca de uma construgao logica de pensamentos sobre o melhor agir, do
que a um cddigo de regras arbitrarias que visem ditar normas de conduta *.

Tratar da moralidade da comunicagdo pode parecer, em um primeiro momento,
discutir sobre o que consideramos certo ou errado nestes procedimentos. No entanto,
procurou-se aqui nao se limitar a dimensdo normativa da moral, entendendo que falar dos
aspectos morais na revelacao de diagnosticos e prognosticos de cancer implica em ultrapassar
as questdes baseadas no binomio certo/errado, ou nos protocolos de condutas que visam
padronizar a informagao dos diagndsticos e de prognosticos de cancer, objetivando, portanto,
refletir sobre as singularidades de cada situag¢do. Entendendo que € através de uma cuidadosa
reflexdo ética acerca desta tematica que € possivel nao cair de um extremo, a mentira piedosa,
para outro — o da verdade escancarada. Nao havendo regras a serem prescritas, a verdade
absoluta pode, em determinada situagdo, ser tao prejudicial a um paciente quanto a mentira ou
a omissdo de informagdes. Este pode ser, indubitavelmente, o fator gerador de maior

dificuldade para o médico, exigindo dele uma cuidadosa andlise critica. Para isto deverao ser
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colocados em prética seus conhecimentos, habilidades, saberes e valores, aplicados para a
compreensdo de cada situagdo em particular e a tomada de decisdo que cabera a ele assumir,
transformando o saber que detém, médico e interpessoal, em um agir com sabedoria, frente ao
compartilhamento de informagdes que ele fard com o doente e seus familiares.

Por isto, proponho, neste momento do estudo, refletir sobre a dindmica do cuidado
oferecido ao doente, percorrendo o caminho do tradicional paternalismo a autonomia, nas
diversas possibilidades de atuagao frente aos momentos de terminalidade da vida.

A realizacdo de escolhas morais relevantes, especialmente as relacionadas a
dignidade no processo de adoecimento e morte, esta atrelada a capacidade do sujeito de
autodeterminacao, impulsionada pelo instrumental oferecido ao sujeito para que este possa, no
exercicio de sua autonomia, decidir os rumos de sua propria vida . Refletir sobre como se
pretende viver a etapa final da doenga e, portanto, da vida, faz parte do projeto existencial do
doente. Embora pensar na finitude ndo seja uma ideia recorrente para a maioria das pessoas
em nossa sociedade, o adoecer, em geral, ameacando a integridade da pessoa, culmina em
estimular um delineamento acerca do modo como se pretende levar este periodo da vida. E
exatamente neste momento que os demais participantes da cena, médicos e familiares,
responsaveis pelo cuidado, tendem a assumir a¢des paternalistas, reproduzindo um padrao de
comportamento que, estabelecido ha séculos, comega atualmente, em especial nos ultimos
trinta anos, a dar sinais de mudancas **.

O termo paternalismo alude a fungdo e autoridade de um pai que, em um sistema
familiar hierarquico e patriarcal, faz uso de seu poder para decidir, a partir de um saber, sobre
o que ¢ o melhor para os seus filhos. Inclui ainda conceitos opostos, como o de
capacidade/incapacidade e o de forca/fragilidade. A analogia a fun¢do paterna alude a ideia de
acgoes voltadas a beneficéncia e ao bem-estar, em oposi¢ao a possibilidade de deixar que cada
um, no caso, os filhos, tomem suas proprias decisdes °.

Agoes paternalistas tém no seu cerne o reconhecimento ou a suposicao de uma
incapacidade das pessoas gerirem suas proprias vidas e, estdo sempre relacionadas a restricao
da liberdade de atuacdo de um sujeito, ainda que nem sempre suas consequéncias sejam
consideradas negativas. Dentre as diversas analises voltadas ao paternalismo, considera-se as
suas diferentes formas de manifestacao, o que estaria na base para a justificagdo moral, ou
nao, dessas acdes. Pode-se considerar as agdes paternalistas quanto a fundamentagao das
normas; quanto as consequéncias provocadas; quanto ao numero de pessoas envolvidas na
intervengdo; quanto ao foco e ao grau de intervencdo alcancada e até mesmo quanto a

capacidade do agente alvo da a¢do; ou ainda, a partir do tipo de conduta imposta a este *.
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Da figura paterna autoritiria podemos partir para uma macro-analogia, a dos
governos ou, ainda, uma micro, a das relagdes médicas. Respeitando o objeto deste estudo, o
nosso foco aqui sera o paternalismo médico e, por isto, nossa fundamentagao tedrica encontra-
se calcada nas pontuagdes de Beauchamp & Childress *, profundos estudiosos a respeito desta
tematica no campo da bioética.

A histéria da ética médica encontra suas raizes nos textos gregos, atribuidos a
Hipocrates, o corpus hippocraticum. Desenvolvidos ha mais de dois milénios, estes textos
tém influéncia ainda nos dias atuais na pratica médica ocidental e, sem duvida, contribuiram
para a dignificacdo da medicina, de uma maneira geral, e da figura do médico, em particular.
Assim constatar-se na frase inicial de um dos tratados, traduzido por “Do Decoro” * (p. 193):
“um médico amigo da sabedoria ¢ igual aos deuses”.

A valorizacao da sabedoria, atrelada ao médico, pode contribuir para chancelar o
profissional, detentor de um saber que ndo pertence ao paciente, a tomar por ele decisdes que
nao lhe caberiam. Ainda em o “Do Decoro” encontramos indicagdes a respeito das questoes

relativas a revela¢do da verdade ao paciente ¥ (p. 198):

(...) Realize todas essas coisas com calma ¢ habilidade e, durante os cuidados,
(mantenha) a maioria das coisas escondidas do doente. D& as recomendagdes
necessarias com jovialidade, serenamente, desviando sua atengdo do que ele tem.
Reprove com dureza e seriedade e, a0 mesmo tempo; reconforte com solicitude e
encorajamento; nunca fale abertamente a eles de coisas futuras ou (ja) estabelecidas.
Muitos, por causa disso, se desviam para as outras coisas, devido ao progndstico do
que se acabou de dizer sobre coisas estabelecidas ou vindouras.

A titulo de esclarecimento, a palavra decoro, traduzida do grego, escolhida para titulo
desse tratado, envolve os valores éticos e estéticos que se pretende ressaltar e, de certa forma,
nos indica o alcance dessas recomendagdes, ou talvez, prescricdes, ainda presentes nos dias
atuais, dirigidas ao médico *. Por isto entendo que, tradicionalmente, as relagdes médicas
estdo calcadas em acdes paternalistas, justificadas a partir do paradigma hipocratico. Embora
nos escritos hipocraticos também se encontrem referéncias a importancia do respeito do
médico para com o paciente, incluindo a importancia do didlogo e da educacao como fatores
essenciais na busca pelo equilibrio entre a beneficéncia e a autonomia, pode-se considerar o
paternalismo hipocratico uma relagdo assimétrica, baseada na beneficéncia e na ndo
maleficéncia *.

Ainda que diante da forte influéncia do paradigma hipocratico, o momento
contemporaneo, com a valorizagdo de principios como a liberdade, a dignidade humana e a

autonomia, apresenta sinais que indicam um periodo de transi¢ao, no qual urge refletir sobre a
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relacdo médica e a moralidade da comunicacdo que nela se estabelece. No entanto, com
relagdo a verdade revelada ao paciente com cancer avangado, estudos realizados no Brasil
mostram que, quando o diagndstico de uma doenga fatal ¢ revelado, 63% dos médicos ainda
optam por comunicar apenas para a familia do doente, em contraste com os quase 40% que
optam por informar diretamente ao paciente *°. Este ¢ um dado relevante, pois, a informagao
compartilhada exclusivamente com a familia, favorece o paternalismo familiar que, em
parceria com o paternalismo médico, provoca o apagamento do paciente enquanto sujeito,
delegando a este o papel coadjuvante no cenario de sua propria doenga. Neste caso,
entendemos que pode haver um empoderamento do familiar, eleito como o principal
responsavel pelo acompanhamento do doente, na medida em que um excesso de
responsabilidades e decisdes sdo a ele atribuidas a partir das informagdes recebidas. Sem
davida, a familia detém um conhecimento acerca do paciente: sua personalidade, preferéncias
e desejos. Em geral, h4 a0 menos um familiar que, mais proximo da convivéncia com o
doente, ¢ capaz de revelar com desenvoltura essas informagdes a equipe médica. Contudo, o
cuidado que se ha de ter é que este conhecimento ndo suplante o didlogo e o
compartilhamento da equipe e da familia com o paciente. Nesta pesquisa observou-se que,
especialmente na fase final da doenca, a titulo de um saber acerca do doente, nem sempre este
pode ser ouvido. Como observamos no discurso a seguir:

“Ndo, ele ndo falou nada, mas eu ja sabia o que a cabega dele pensa” (Cerejeira).

“Eu sabia das coisas que ela gostava e das que ela ndo gostava e eu estava
proporcionando coisas que ela ndo gostava. Isso, isso me doia” (Laranjeira).

A exclusiva comunicagao com a familia e o excesso de decisdes delegadas a um
membro do nucleo familiar, além do claro empoderamento deste, em detrimento da autonomia
do doente, pode, ainda, prejudicar o atravessamento do luto familiar, na medida em que as
consequéncias das decisdes tomadas possam vir, posteriormente, a gerar culpa, fator
considerado relevante para a elaboragdo de um luto complicado *.

Acgdes paternalistas no ambito da comunicagdo com pacientes com cancer incluem
desde uma exclusiva revelacdo de informagdes aos familiares, até a omissdo ou restricdo a
verdade, ou ainda, a constru¢do de argumentos e informagdes enganosas aos pacientes. Estas
acgoes, baseadas na tradigdo médica, visam nao causar danos ao paciente ¢ consideram, ainda,
a possibilidade de beneficia-los, na medida em que almejam a sua protecdo. Este ¢ um ponto
que pode influenciar a comunicagdo médica, pois, a principal obrigagdo do médico ¢ a de

prover agdes em prol do beneficio do paciente °.
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O principio da beneficéncia, tal qual o paternalismo, também faz parte da tradi¢do
médica hipocratica e constitui um paradigma que pode, ou ndo, entrar em conflito com a
autonomia do paciente. Segundo Beauchamp & Childress * (p. 296), na realidade, a
beneficéncia e a autonomia podem caminhar juntas, se entendermos que “as preferéncias do
paciente ajudam a determinar o que ¢ um beneficio médico”.

Embora estudos apontem para a importancia e os beneficios, para o doente, quando
este detém o conhecimento acerca de seu diagnostico e progndstico, sabe-se que a decisdo
médica pela revelacdo, ou ndo, da verdade ao paciente estd muito atrelada a crenga
generalizada e, ainda presente nos dias atuais, de que saber sobre a doenca pode provocar
maleficios ao paciente, tais como, o avango do cancer, o desencadear de um quadro
depressivo, a perda da esperanca, ou, até, uma tentativa de suicidio '***¢"¥",

Para que uma agdo paternalista seja justificada moralmente ¢ imprescindivel que o
doente esteja sob condigdes em que sua autonomia se encontre fortemente prejudicada como,
por exemplo, estar sob o efeito de drogas alucindgenas; estar em delirio; ou, estar desprovido
de uma compreensao adequada a respeito do problema que lhe acomete. A dificil ponderacao
entre o paternalismo, a beneficéncia e o respeito a autonomia deve se dar através de uma
cuidadosa andlise do sujeito em questdo e da situacdo no qual este se encontra. A informagao e
o dialogo sao os principais aliados na minimizagao do paternalismo e no estimulo ao respeito
a autonomia. A falta de informacdo ¢, sem duvida, o maior empecilho ao exercicio da
autonomia.

Embora contrario ao paternalismo e defensor da liberdade, Stuart Mill *

, ressalta de
tal forma a importancia da informagdo que, para ele, uma intervengdao pode ser justificada,
desde que almeje o esclarecimento necessario a tomada de decisdo. Uma metéafora utilizada
por este autor,é a de um sujeito que estd atravessando uma ponte sem o conhecimento das
condi¢des e do perigo que esta representa. Mill considera moralmente justificavel o bloqueio
temporario deste sujeito, até que haja a certeza de que este se encontra consciente do contexto
e das consequéncias de sua agdo. Consideramos esta uma metafora que pode ser muito bem
aplicada ao contexto oncoldgico. O paciente, ao longo do seu tratamento, precisa “atravessar
algumas pontes”, porém, infelizmente, nem sempre ele conhece exatamente as consequéncias
que virdo a partir de suas escolhas, pois ndo detém todo o conhecimento que o capacite a
escolher, com seguranga, a “ponte” que melhor lhe convém atravessar >,

Se por um lado, ¢ relevante considerar igualmente o valor da comunicagado, por outro
lado, acreditamos que devemos ter o cuidado de ndo cair na ilusdo de uma perfeita capacidade

autobnoma de decisdao e liberdade de escolhas. A informagdo tem condi¢cdes de prover
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ferramentas para decisdes autdbnomas, mas € relevante reconhecermos que ndo estamos livres
das influéncias que recebemos dos “outros”, por quem, de alguma forma, somos marcados,
seja no nivel genético, linguistico, familiar, social, ou mesmo psiquico, no momento em que
assumimos nossas escolhas *%.

Ha ainda outras discussdes que devem ser levantadas em torno da justificativa moral
do paternalismo. Uma delas se refere aos casos em que o paternalismo, mais do que aceito
pelo paciente, €, ainda solicitado. Essa solicitacdo pode ser direcionada tanto ao médico,
quanto a um membro da familia. A questdo que se coloca para discutir é: como identificar a
legitimidade deste pedido? Ou melhor, como saber se o paciente optou por ndo tomar
conhecimento sobre sua situagdo, por suas proprias dificuldades, ou por nao identificar um
contexto propicio a tais discussdes, ndo se sentindo, portanto, a vontade para expor suas
davidas, preocupagdes ¢ medos, ou ainda, se em funcdo de determinados tragos de sua
personalidade, tenha preferido optar por manter-se em uma posi¢cdo passiva, diante do
possivel excesso de iniciativas familiares e médicas, tao repletas de saberes e decisdes? Para
Kubler-Ross *, sempre hd no paciente o conhecimento a respeito de sua condi¢do, assim
como também, sempre se encontra presente o desejo de compartilha-lo com pessoas de seu
convivio, exceto, quando o doente ndo identifica no outro, médicos ou familiares, a
receptividade e a capacidade de suportar a carga emocional despertada pelo diadlogo.

Dificuldades para se identificar o que, de fato, o paciente deseja, quando expressa
suas vontades, suas duvidas e seus anseios, podem gerar inseguranga no médico, quanto a
comunicacdo que deve ser estabelecida com o doente. De fato, pode-se identificar tragos no
discurso dos pacientes que apontam para uma inconstancia de emogoes e de manifestacdo de
suas vontades e opinides ™.

Diante dessa riqueza de possibilidades que se apresentam, se torna premente o
cuidado com fatores de ordem intelectual e afetiva que atuam sobre o saber fazer
comunicacional e exigem uma postura reflexiva diante de cada situagdo. Fazendo referéncia
ao “saber fazer moral”, conforme descrito por La Taille *°, que inclui o fazer — como o fazer
moral — e o saber — como a dimensao intelectual — propulsora da agcdo moral, tais como, o
conhecimento, o equacionamento e a sensibilidade, destaco neste estudo, uma preocupacao
com o saber fazer comunicacional. Este deve buscar seus referenciais na razdo, ou seja, no
intelecto e no conhecimento, sem, contudo, deixar de atentar para as emogdes que
frequentemente sao despertadas nesta rica interacdo entre doentes, familiares e médicos.
Entendemos que uma escuta sensivel, embasada em sélidos conhecimentos, complementada

por uma postura reflexiva, pode auxiliar a identificar demandas e desejos que se entrelacam
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nesta triade estabelecida entre médicos, doentes e familiares e que vao culminar em condutas
absolutamente singulares e, portanto, nunca padronizaveis. Por isso, considero que um saber
fazer comunicacional inclui, para além do cumprimento das regras, uma postura reflexiva que
permita pensar e buscar respostas para as perguntas que devem estar sempre presentes:
“porque?”, “de que forma?” e “em que momento?”.

Acredito que a bioética, através de seus referenciais tedricos, possa fornecer, diante
da particularidade de cada situacao, os instrumentos necessarios para a reflexao, a analise e a
fundamentagao moral dos atos, contribuindo assim para um saber fazer comunicacional mais
apropriado as necessidades e aos desejos de médicos e doentes.

No capitulo seguinte, destinado as contribuigdes da bioética, destaco a teoria das
virtudes, entendendo-a como uma importante sustentagdo teorica para o complexo processo

de ponderacao e deliberacao que deve constituir a comunicagdo com o doente com cancer.
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5 — CONTRIBICOES DA BIOETICA

O termo “bioética” surgiu na década de setenta, do século XX, através do oncologista
americano van Rensselaer Potter. A criagdo do termo surge concomitante ao pedido pela
criacdo de uma nova ciéncia, capaz de estabelecer uma alianga entre o saber biologico (bio)
com os valores humanos (ética). Com amplo espectro de atuagdo, a bioética deve ser
entendida como uma ética aplicada a todos os aspectos éticos da vida e do ser vivo ™.

Diversos acontecimentos, nos campos social e biomédico, propiciaram o surgimento
da bioética. Dentre estes, pode-se destacar quatro principais eventos: (i) o surgimento de uma
ética ecologica; (ii) os problemas relacionados a pesquisa com seres humanos; (iii) os avangos
cientificos e técnicos da medicina moderna; (iv) além das mudancas na atengao a saude, com
o surgimento de sistemas universais de seguro social ’*. Para Durand *, o sucesso desta nova
disciplina se deu, especialmente, pelo desejo de refletir, frente aos novos problemas que se
apresentavam, assim como também, pela necessidade emergente de questionar e abordar
antigos problemas que, na modernidade, se apresentaram de forma diferenciada.

Embora ndo seja restrita ao campo da saiude, sabe-se que a bioética € muitas vezes
associada, quase que exclusivamente, ao campo biomédico. De fato, a importancia da bioética
neste campo ¢ imensuravel. Como uma ética aplicada a vida e ao ser vivo, € possivelmente
diante de problemas relacionados a saude/doenca e, consequentemente, a vida/morte,
associados aos avangos tecnocientificos, que surge a urgéncia de uma conduta reflexiva sobre
as intervengdes médicas e biomédicas que podem ser aplicadas a vida humana *.

No campo da bioética foi sendo desenvolvida uma série de correntes teoricas, com o
intuito de auxiliar o estudo, a reflexdo e a justificacdo das condutas adotadas diante de
conflitos e dilemas morais. De acordo com Durand * (p. 22), ¢ possivel identificar trés
correntes de reflexdo que precederam a bioética, a prepararam e continuam a influencia-la.
Como o autor descreve, sao elas: “a ética médica e da enfermagem; a €tica filosofica; a ética
teoldgica”.

Neste estudo privilegio a teoria das virtudes, enfatizando, desta forma, a importancia
que atribuimos ao carater e a responsabilidade do agente moral frente as acdes realizadas.

O conceito de responsabilidade moral deve estar presente em todo o processo de
tomada de decisdo e estd atrelado a postura reflexiva diante das agdes que venham a ser
realizadas. A reflexdo deve abarcar, concomitantemente, a singularidade e a complexidade de
cada situagdo, buscando ndo apenas o fazer, mas o bem fazer ***. Nesse sentido, destaco a

interioridade do sujeito, suas convicgdes, além das qualidades e habilidades pessoais, que



84

culminarao nas atitudes adotadas *.

5.1 — A teoria das virtudes: principais fundamentos

A teoria aristotélica consiste em importante fundamentacao para todo e qualquer
pensamento que se proponha a desenvolver a ideia da virtude como base moral da agao
humana. Encontra-se em Aristoteles a ideia inicial para compreendermos o principio que rege
todas as acgoes, entendendo assim ser o bem, ¢ o bem mais excelente, a finalidade de todas as
coisas. Embora reconhega a imprecisao do termo, ou seja, do que ¢ ser um bem, visto que
coisas boas podem ter efeitos nocivos, destaca que a felicidade pode ser comumente
identificada com o “viver bem” ou com o “dar-se bem”. Para ele, a felicidade, enquanto
atividade e exceléncia da alma e ndo do corpo, deve estar em conformidade com a natureza da
virtude. Esclarece que a virtude que se considera ¢ a virtude humana, tal qual se caracteriza a
busca pelo bem humano e pela felicidade humana. Felicidade e virtude sdo aqui conceitos
intimamente relacionados, sendo a felicidade algo conquistado pela virtude, seu proprio fim.
A felicidade, enquanto atividade da alma, ndo se recebe por obra divina, mas por um esforco
do préprio sujeito °'.

Segundo o autor *' (p. 55): “que a mais grandiosa e mais nobre de todas as coisas
devesse ficar por conta da sorte contrariaria demasiadamente a justeza das coisas”.

De acordo com o pensamento aristotélico as virtudes podem ser definidas, em
oposi¢ao ao vicio, como a disposi¢ao para se fazer o bem; uma disposi¢ao que leva a escolha
de acdes e de paixdes. Sdo nomeadamente divididas em dois tipos: virtude intelectual e
virtude moral ou ética. As virtudes intelectuais sdo cabiveis de serem tanto desenvolvidas
quanto aprimoradas pela educagdo, bem como pelo tempo e pela experiéncia. Sdo elas: a
sabedoria, o entendimento e a prudéncia. As virtudes morais ou éticas, como a generosidade e
a temperanga, sdo consequéncias do habito. Assim Aristoteles nao identifica a natureza como
fonte das virtudes. Natural ¢ ter a capacidade para recebé-las que, associada ao habito, criara
as condigOes necessarias ao seu desenvolvimento.

Para melhor esclarecer a defini¢ao do conceito de virtude, Aristoteles retoma as trés
possibilidades de estados da alma, a saber: paixdo, capacidade e disposicdo. Toma como
referencial o julgamento e a classificacdo a respeito de ser bom ou mau. Nao somos julgados
como sendo bons ou maus pelas nossas paixdes, como por exemplo por sentirmos ira ou

medo, tal qual somos julgados por nossas virtudes ou vicios. Também as paixdes nao sao
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escolhas, enquanto que as virtudes de alguma forma envolvem escolhas. Outra diferenca
destacada ¢ que somos “movidos” pelas paixdes, enquanto que para as virtudes deve haver
uma “disposi¢cdo”. Também nao considera que as virtudes sejam capacidades, posto que as
capacidades para a paixdo também ndo fornecem subsidios para julgar ser alguém bom ou
mau, louvado ou censurado.

Contudo, podemos pensar nas virtudes como uma disposi¢ao, embora essa seja ainda
uma defini¢do que carece de aprofundamento. Partindo da premissa de que toda virtude deve
exercer o duplo efeito sobre a coisa a qual pertence, no sentido de ndo apenas tornar a coisa a
que pertence boa, mas também fazer com que ela funcione bem, desempenhando bem a sua
propria fungdo. Entdo, a virtude no ser humano ¢ o que o torna um bom ser humano € o que o
faz desempenhar bem suas fungdes °'.

O conceito de virtude, como uma disposicao que leva a possibilidade de escolhas, ¢
acrescido a ideia de mediania, realcando a oposicdo em relagcdo ao vicio. Assim encontra-se
em Aristoteles °' (p. 77): ““(...) enquanto os vicios carecem ou se excedem no que € certo tanto
nas paixdes quanto nas agoes, a virtude encontra ¢ adota a mediania”.

O estado mediano se encontra entre os dois extremos, ou entre os dois vicios, o do
excesso e o da deficiéncia, sendo esse o ponto onde podemos situar as agdes virtuosas € que
constitui o caminho para chegarmos a compreensdo da ideia da virtude da prudéncia como

sendo esta a origem de todas as virtudes *'.

5.1.1 — Prudéncia: origem de todas as virtudes

Remontando ao séc. VI a.C., encontra-se a prudéncia, classificada como uma das
quatro virtudes cardeais na Antiguidade e na Idade Média, juntamente com a temperanga, a
justica e a coragem . A palavra prudéncia vem do latim Prudentia, contragdo de Providentia,
que evoca a ideia de previdéncia, de saber eficaz **. Durante muito tempo, em nossa cultura
ocidental, esteve associada a sentidos pejorativos, de tal forma que, na lingua inglesa, a
tradugdo para a phronesis aristotélica € sabedoria pratica, estando o significante “prudéncia”
relacionado a astlcia e a auséncia de qualquer tipo de compromisso °*. Na lingua portuguesa,
a prudéncia ¢ definida como: qualidade de quem age com moderagdao, comedimento,
buscando evitar tudo o que se acredita ser fonte de erro ou de dano; ou ainda, como cautela e
precaucdo .

Aristételes situa a prudéncia como uma qualidade racional, como uma sabedoria

aplicavel a vida pratica. Segundo o filosofo *' (p. 183), a prudéncia pode assim ser definida
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como: ““(...) qualidade racional para consecu¢do da verdade que concerne a ac¢ao relativamente
a coisas que sao boas para os seres humanos”.

A teoria prudencial aristotélica relaciona esta virtude intelectual a atividade empirica.
Trata-se de uma sabedoria pratica, um conhecimento adquirido menos pela cientificidade do
que pela experiéncia pratica. A prudéncia ndo diz respeito ao conhecimento ou ao saber
cientifico. Embora uma virtude intelectual, a prudéncia ndo se insere no campo da ciéncia,
ndo se incluindo, portanto, na ordem da sabedoria cientifica, mas sim da pratica *°. Dessa
forma, Aristoteles aponta para a diferenca radical entre a teoria e a pratica, entre a ciéncia € a
acdo e, em ultima instancia, entre o universal e o particular. A prudéncia ¢ um saber particular,
posto que diz respeito as coisas mutaveis, sendo seu objeto a contingéncia, aquilo que pode
ser diferente daquilo que ¢, o acaso; enquanto que a sabedoria cientifica se propde a significar
a realidade geral, em oposicdo ao particular, a realidade imutavel, aquilo que ¢ da ordem da
necessidade e do devir.

Diferenciando o objeto e o fim de cada campo, o tedrico e o pratico, Aristoteles
estabelece uma nova relagdo entre teoria e pratica, onde o universo teorico cinde, abrindo a
possibilidade para um intelectualismo pratico *. Esses dois universos nio sio excludentes,
mas complementares, onde a prudéncia corresponde a um conhecimento relativo ao fazer e
que, estando associada a virtude moral, ¢ capaz de prover valor moral as agdes técnicas e
morais.

No dificil percurso para uma precisa conceituagao desta virtude, considerada a
precursora das demais agdes virtuosas, Aristoteles busca uma defini¢do norteadora apoiando-
se no que seria a qualidade humana da prudéncia. Para o fil6sofo, o0 homem prudente ¢ aquele
capaz de bem deliberar, sobre o que € bom e proveitoso em uma situagdo especifica, seja esta
de ambito geral ou particular. Sendo a prudéncia uma virtude invariavelmente referida as
situacdes mutaveis, associada a capacidade de deliberagdo, destaca-se a importancia da
especificidade e da singularidade de cada situacao, sem desprezar que a visao de conjunto, do
todo, que incidird sobre a agdo particular. Deliberar ¢ um ato de investigacdo e de calculo.
Esta relacionado ao acerto ou a exatiddao na forma de pensar, direcionado a uma agao
particular. A prudéncia, ocupando-se de situacdes particulares, agrega na deliberacdo, os
conhecimentos gerais ¢ os particulares, a fim de alcancar o bem mais excelente em uma
determinada situacdo especifica .

Portanto, pensar em atitudes prudentes implica em destacar a importancia de dois
conceitos fundamentais para a sua realizacdo: a deliberacdo e a ponderagdo. Isso se deve

especialmente ao fato de que a orientacdo para agdes prudentes nao se encontra em nenhum
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cddigo deontologico de deveres e regras a serem cumpridos. Ao contrario, a prudéncia exige a
capacidade de discernir, como afirma Diego Gracia *, entre o que ¢ da ordem do “deveria” € o
que ¢ da ordem do “deve”. Nesse caso, ¢ imperiosa a considera¢ao sobre a particularidade de
cada situacdo especifica. As regras e os valores morais podem e devem estar estabelecidos,
mas ainda assim € necessario um adequado conhecimento para a definicdo e a execucdo dos
meios eleitos para o alcance do fim. Isso se d4 através da articulagdo entre as regras e as
consequéncias dos atos, e, a decisdo tomada ndo deve aspirar ao cumprimento de regras
exatas ou resultados corretos. Trata-se, portanto, de um ato de ponderagao e de deliberagao.
Aqui o valor do resultado est4d em decisdes razodveis, acertadas e prudentes, e ndo em atitudes
corretas. A deliberagdo esta relacionada ao conhecimento dos valores e principios morais € na
ponderagdo dos fatores que caracterizam a situagdo em andlise. Uma vez que ndo se aspira as
verdades matematicas, as decisdes tomadas enfatizam o papel e a responsabilidade do agente
condutor .

Diante de constantes demandas por decisdes de dificil manejo, comumente
frequentes na pratica médica, ressaltamos a importancia do conhecimento e da pratica das
virtudes intelectuais que, associadas as virtudes morais, podem melhor preparar o médico em

% a reinser¢do no século XX de conceitos

sua pratica profissional. Segundo Gracia
relacionados a racionalidade, a prudéncia e a deliberagdo se justifica pela retomada de uma
¢tica contemporanea que prima pela reflexdo e pela probabilidade diante de um crescente
desenrolar de situagdes que reinam no campo da imprevisibilidade e da complexidade de

fatores, justificando assim o resgate dos conceitos aristotélicos.
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6 — A VIRTUDE DA PRUDENCIA NA PRATICA MEDICA: DECISOES RAZOAVEIS,
ACERTADAS E PRUDENTES

Observando as especificidades da virtude prudencial, entendida como uma virtude
intelectual, necessaria para a boa conduta em situagdes Unicas, onde o saber cientifico prévio
e a previsibilidade ndo contemplam toda a ordem de acontecimentos possiveis para controle e
antecipacao, considero a prudéncia de estimavel valor para a pratica médica. Nao apenas no
que se refere as agdes técnicas, como também as acdes que estdo inseridas no campo
relacional que se da entre médicos, pacientes e seus familiares, como as que dizem respeito ao
objeto de estudo dessa pesquisa, ou seja, a comunicagdo em torno de diagnosticos e
prognosticos de cancer avangado.

Na atualidade, o estudo da teoria das virtudes aliada ao campo biomédico teve em
Pellegrino & Thomasma *° seus principais tedricos, que desde a segunda metade do século
XX, vem se dedicando a analisar as teorias éticas aplicadas ao campo médico, apontando para
o renascimento do interesse pela teoria das virtudes e sua importincia para a medicina. Os
autores consideram esse movimento como uma retomada de interesses porque, segundo eles,
os antigos codigos de ética médica grego, chinés e indiano, ja estavam fundamentados na
teoria das virtudes, focando suas orientagdes no que deveria ser o carater virtuoso do médico.
Estados Unidos, Canada e Espanha reavivaram a corrente tedrica das virtudes, com o objetivo
de renovar a abordagem ética, inserindo as virtudes morais e intelectuais na pratica médica,
mais especificamente, no ambito das relagdes médico-paciente *.

Para Pelllegrino & Thomasma *, a evolugdo historica da ética das virtudes pode ser
dividida didaticamente em quatro periodos evolutivos, a saber: periodo classico-medieval,
quando a filosofia das virtudes constitui-se na fundamentacao para toda a filosofia moral;
periodo pos-Medieval e Moderno, quando a virtude manteve-se como importante base
filosofica, porém ja apresentando mudangas em fungdo dos novos sistemas da filosofia moral;
periodo positivista-analitico, caracterizado pelo inicio do declinio da teoria das virtudes, junto
com grande parte da ética normativa tradicional; e, por ltimo, o periodo contemporaneo em
que se contempla o ressurgimento da ética das virtudes como base para os preceitos da
moralidade atual. Portanto, ao constatarem um novo investimento para o conhecimento ¢ a
aplicabilidade da teoria prudencial no campo das a¢des médicas, os autores reconhecem a
abertura para inclusdo desta teoria no discurso atual da ética médica. Parte desse interesse ¢
atribuida a teoria dos quatro principios, prevalente desde o século passado, tanto pelo seu

sucesso como por suas falhas no auxilio para a tomada de decisdes. Além disso, a propria
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revolucdo tecnologica aplicada a medicina, aumentou a incidéncia de novas e possiveis
alternativas de tratamento e cura dos pacientes, gerando proporcionalmente grandes conflitos
éticos a serem enfrentados e, dessa forma, demandando teorias éticas que abarquem a
complexidade atual *°.

A teoria dos quatro principios morais da ética biomédica, que sdo a autonomia, a
justica, a beneficéncia e a nao-maleficéncia, considera os principios como diretrizes
universais, onde a posi¢do hierarquica de cada um sobre os demais sera estabelecida a partir
da andlise situacional, caracterizando-se assim como principios prima-facie. Desenvolvida por
Beauchamp & Childress * e aplicada ao campo da ética biomédica, a teoria dos quatro
principios ganhou grande vulto frente a resolucdo de dilemas no campo clinico-assistencial.
Diante da fundamentagdo tedrica dos quatro principios, ganha destaque a relevancia da analise
do agente frente as dificeis decisdes a serem tomadas. Nao sendo suficiente conhecer os
principios, a atribui¢do de juizo de valor no adequado posicionamento hierdrquico de cada
principio, frente as diferentes situacdes, realga a importancia do papel do carater do agente.
Esta ¢ possivelmente a principal hidncia na teoria dos principios, propiciando a abertura para
o desenvolvimento e a aplicabilidade da teoria das virtudes. O necessario conhecimento
técnico dos principios pode ndo ser suficiente para o alcance dos objetivos estabelecidos sem
a disposicdo do agente para fazer o bem, assim como ter uma boa disposicao pode também
nao ser o bastante, se isolado do conhecimento, para que se tomem decisdes morais acertadas.
Dessa forma, especial relagdo deve ser mantida entre as virtudes e a teoria dos quatro
principios, cabendo a ambas a fun¢do de complementaridade e busca pela exceléncia na
pratica médica assistencial *°.

Além dessas consideragdes tedricas, ¢ importante ndo esquecer que, agregando a
teoria dos quatro principios e das virtudes, ha a ética dos deveres e das regras, oferecendo
subsidio complementar para as diversas decisdes morais relativas ao campo biomédico.

Pensar na compatibilidade ¢ na complementaridade entre a teoria dos quatro
principios e a teoria das virtudes implica em reconhecer em ambas um ponto limite de
sustentagdo tedrica e atuacdo pratica. No entanto, sem pensar em nenhum tipo de
superioridade de uma sobre outra, deve-se reconhecer a importancia de retomarmos o estudo,
a analise e a aplicabilidade da teoria das virtudes na contemporaneidade, na medida em que
esta parece tdo bem se adequar as especificidades e as demandas do campo médico

assistencial, especialmente no que se refere as questdes relacionais entre o profissional e o

doente *°.
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Como ja mencionado, para analisar e justificar a importancia da aplicabilidade da
teoria das virtudes ao campo médico torna-se necessario um retorno a nocao aristotélica de
virtude, como aquela que se refere a disposicdo para o bem no trabalho, ou seja, para fazer o
bem e atingir a exceléncia na fungcdo a ser exercida, nesse caso, a pratica médica.
Especificidades relacionadas ao campo de abrangéncia da medicina, sua natureza e seu
objetivo final, além de outras caracteristicas que a compdem, realgam o valor do carater do
agente e nos conduzem a refor¢ar a sustentacdo da ética das virtudes como importante
arcabouco teorico para a pratica médica. Tamanha relevancia pode ser confirmada ao
observamos o quanto Aristoteles referenciou, ao longo de seu desenvolvimento tedrico das
virtudes, exemplos relacionados a medicina °'.

Para pensar o campo da ética biomédica e suas relagdes com a virtude da prudéncia,

toma-se aqui como referencial a visdo de Pellegrino & Thomasma *°

, cujas producdes
agregam estimavel valor para esse estudo. Trata-se de autores que discorrem sobre a
importancia da relacdo médico-paciente, destacando que essa relacao ¢ moldada pelo objetivo
final da medicina que, ao longo dos séculos, mostrou-se quase imutavel. De acordo com o
referencial conceitual desses autores, o eixo central da pratica médica e a principal
caracteristica que a constitui ¢ a especial relacdo que se da entre o curador e o doente, ou seja,
entre 0 médico e o paciente. Essa relagao estd diretamente imbricada com o objetivo final da
atividade médica que, em seu sentido macro, visa a saide das pessoas e da sociedade e, mais
especificamente no foco individual, objetiva a cura, a ajuda e o cuidado ao paciente. Cabe
esclarecer que os autores se referem a cura no seu sentido mais amplo, relacionando-a a
capacidade de solucionar o problema do paciente, ainda que ndo mais seja possivel trabalhar
com a remissdo da doencga. Nesses casos, referem-se a pacientes com doengas terminais, onde
o controle dos sintomas e a preparagdo da morte devem se constituir como principais
objetivos médicos. Esses objetivos da medicina, relacionados a cura ou a remissdo dos
sintomas, atribuem ainda um formato assimétrico as relagdes estabelecidas, visto que o
profissional que cura e o doente se encontram em diferentes niveis de fragilidade, de
dependéncia, de autonomia, de conhecimento e de poder de decisdao e atuacdo. Além disso, ¢
necessario considerar a possivel diferenga de estagios do desenvolvimento moral e de
atribuigao de juizos de valor moral, entre médicos e pacientes, fato que faz com que essa
relacdo se dé normalmente entre agentes considerados como estranhos morais e que, por isso,
podem enfrentar dificuldades no estabelecimento dos objetivos, das prioridades e condutas a

serem propostas e no estabelecimento de uma boa relagdo médico-paciente °'.
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Essas caracteristicas descritas acima assinalam as especificidades que compdem a
relacdo que se estabelece entre médicos, pacientes e familiares, imputando ao carater do
médico um fator indispensavel para essa relagdo que, em ultima instancia, ¢ uma relacao
baseada na perspectiva de cura *°.

No dificil campo da assisténcia clinica, cabe ao médico analisar os diversos fatores
que caracterizam a complexidade dos fatos, interpretando os principios morais e selecionando
os valores que deverao predominar para uma boa atuagdo e resolucao dos problemas técnicos
e morais. A cada decisdo tomada, a partir da andlise das circunstancias e as possiveis
consequéncias a despeito dos atos assumidos, havera sempre uma jungao dos fatores técnicos
e morais constituindo as agdes *.

Para que os objetivos da medicina sejam alcancados, determinados tragos de carater
do médico sdo necessarios. Dentre eles destacam-se: a compaixdo, a benevoléncia, a
honestidade, a coragem, a humildade intelectual e a fidelidade .

Essa pode ser considerada a diferenga entre fazer o bem na medicina e ser um bom
médico. O cumprimento das regras, dos principios e dos deveres pode fazer com que o
profissional exerca bem sua fun¢do, mas ¢ através do exercicio das praticas virtuosas que ele
se constitui como um bom médico. Nesse exercicio, fica reservado a prudéncia o papel
integrador dos aspectos intelectuais e morais de cada situacao clinica, mediando e ordenando
esses fatores. Diante da demanda por escolhas morais, a prudéncia funciona como uma
virtude guia, propiciando a abertura e direcionando o caminho para a aplicabilidade das
demais virtudes de forma a evitar posi¢des extremadas e alcancar a mediania das agdes *°.

A cada conflito ético estabelecido, no decorrer das diversas situagdes clinicas
enfrentadas, hd a necessidade de um julgamento tanto técnico quanto moral. Dentre os

exemplos citados por Pellegrino & Thomasma *°

atribuiu-se relevancia, por coeréncia ao
objeto deste estudo, ao lugar da verdade na comunica¢do com os pacientes. Segundo esses
autores, uma visdo analitica da situagdo ¢ imprescindivel, considerando a totalidade dos
aspectos relacionados ao paciente e sua situacao clinica, relevando a importancia da lealdade
ao paciente para o alcance da confianga na relacdo, mas, prioritariamente almejando uma
decisdo prudente, posto que, sendo cada situagdo Unica, ndo ha garantia das consequéncias
desencadeadas pela posicdo assumida. Nesse caso, observa-se uma justificagdo concreta de
que, na singularidade de cada situacdo ndo ha de fato decisdes corretas, mas sim decisodes
prudentes quanto ao conteudo e a qualidade da informagdao ¢ ao momento da revelagdao. No

contexto da comunicacdo médica, uma avaliacdo prudente, condizente com a ética das

virtudes, deve harmonizar os valores morais, as regras e os principios éticos em questao. Essa
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se constitui em importante referéncia, ratificando que, quanto aos aspectos relacionados a
comunicacdo, apenas o conhecimento dos principios €ticos € o cumprimento das regras nao
fornecera ao médico ingredientes suficientes para uma justificativa moral e para a
fundamentagao de seus atos.

O ato de comunicar ao paciente e seus familiares progndsticos de doenca avancada
envolve decidir sobre o “que”, o “quando” e o “como” comunicar, sendo, portanto, uma
decisdo que, como muitas outras assumidas diariamente na pritica médica, exige do
profissional uma atitude de reflexao, deliberagdo e ponderagdo dos fatos apresentados. Trata-
se da busca, ndo necessariamente pela op¢do correta, mas sim por uma decisdo prudente
diante da situacdo apresentada, ou seja, contemplando o contexto do paciente. Essa ideia
coaduna perfeitamente com o objetivo da ética em geral e em particular com o da ética das
virtudes, que deve ser o de evitar que as decisoes sejam imprudentes, almejando assim, o bem

maior do doente *’.

6.1— A virtude da prudéncia e 0 médico: um sujeito em questao

Os profissionais de saude ocupam um papel fundamental para familiares e pacientes
no momento final da doenca. Embora caiba a todos a preocupagdo com a adequada
comunicacdo com o doente e a familia, ¢ atribuido ao médico o papel principal, especialmente
quando se trata de comunicar as noticias fundamentais para a conducdo do tratamento, como o
diagnostico, o progndstico, os limites da terapéutica curativa e a proximidade da morte. Por
isso, reconhecemos a necessidade de um olhar cuidadoso voltado para o médico, através de
uma andlise que considere suas dificuldades e que busque desenvolver recursos e estratégias
para o seu aprimoramento **.

Como descrito acima, a ética das virtudes destaca a interioridade do sujeito médico,
apontando para a sua subjetividade, sua forma de vida, suas habilidades, crencas, valores e
demais caracteristicas. Foi considerado neste estudo a ideia de sujeito enquanto sujeito da
moral, ético, que possui responsabilidades morais diante das decisdes para com seus
pacientes, mas também o conceito psicanalitico que indica uma divisao — o sujeito dividido,
ser incompleto que, imerso no simbolico, afeta e ¢ afetado pelo discurso e pela palavra. Falar
da subjetividade do médico implica em reconhecer que existe nele uma divisao, muitas vezes
pouco reconhecida, entre o médico, o ser profissional e o sujeito, a pessoa do médico,

constituida por uma série de fatores relacionados a personalidade, a formacao educacional e
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as experiéncias adquiridas, ou seja, a sua existéncia *.

O médico diante das intimeras dificuldades pertinentes a comunicacdo de mas
noticias com o doente com cancer e seus familiares €, muitas vezes, convocado a falar a partir
de sua propria experiéncia subjetiva de vida, pois o cerne dessas questdes esta relacionado a
problemas existenciais. Para além das informacdes técnicas, para que o médico de fato possa,
no didlogo com o doente, escutar e ser escutado, ¢ preciso que ele proprio tenha interiorizado
a fragilidade e a imprevisibilidade da natureza humana *.

O sujeito ético deve se preocupar ndo apenas com o conteudo a ser dito para o
doente, mas, principalmente, com o como dizer, como fazer e, em que momento fazer. Essas
sdo questdes que exigem o exercicio intelectual de ponderagao e deliberagdo, almejando uma
atitude prudente, uma agdo que, exercida por um profissional virtuoso, tendera ao bem e ao
justo em cada situacdo. A virtude da prudéncia ndo condiz com solugdes prontas, protocolares,
mas sim com julgamentos sempre Unicos que culminardo em atitudes também unicas e
apropriadas para determinado caso em particular. Para comunicar da maneira prudente, o
médico conta com o seu saber. Um saber singular, fruto de suas experiéncias de vida, sua
inteligéncia critica e visao de mundo, reflexo de seu percurso pessoal enquanto sujeito ético,
psiquico e profissional **,

Cabendo ao médico tamanha responsabilidade e reconhecendo nele as dificuldades
inerentes a sua condi¢cao humana, ressaltadas no exercicio da profissio médica, torna-se
premente a busca por estratégias de desenvolvimento, facilitadoras para o estabelecimento de
uma comunica¢do prudente que, para além do modelo de estudo/vivencial apoiado
unicamente no padrao protocolar de comunicacao, busquem outros recursos para estimular a
reflexdo, a escuta e o reconhecimento das dificuldades e facilidades quando diante das mas
noticias que precisam ser transmitidas e discutidas com o doente e seus familiares,
capacitando o médico, em um processo que deve ser continuo, para tomada de decisdes
razoaveis, acertadas e prudentes **.

Dando continuidade, dedico o proximo capitulo a discutir as estratégias e os recursos
possiveis de serem utilizados em programas de capacitagdo profissional que, voltados para a
comunica¢do de mas noticias, possam priorizar as discussdes éticas, a postura reflexiva e o
desenvolvimento das habilidades pessoais e relacionais do médico, ambos aspectos

imprescindiveis a comunicagdo com o paciente com cancer.
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7 — CAPACITACAO PROFISSIONAL: O ENSINO DA BIOKETICA E O
APRIMORAMENTO DAS HABILIDADES RRELACIONAIS

Em consonancia com a pesquisa, entendo que um programa de desenvolvimento, que
tenha como foco o aprimoramento da comunica¢do do médico com pacientes oncoldgicos e
seus familiares, deve ter como objetivo trés pontos principais € complementares: (1) a
promocao do ensino da bioética e da ética das virtudes; (2) o estimulo ao desenvolvimento de
habilidades humanisticas necessarias a pratica médica e de atitudes reflexivas e criticas,
pertinentes aos processos de ponderacdo e de deliberagdo; (3) o estimulo a busca continua e a
ampliacdo do autoconhecimento do médico, fundamentais para o reconhecimento e a
consciéncia dos aspectos de personalidade e das caracteristicas pessoais que interferem na
comunicacao de mas noticias.

Do ponto de vista da ética, considero importante o ensino das ferramentas
conceituais da bioética, buscando despertar o interesse para a ética das virtudes, enquanto uma
ética que, retomada na contemporaneidade e, em complementariedade a teoria dos quatro

principios, conforme descrita por Beauchamp & Childress °

, pode ser capaz de prover
sustentacdo para as dificeis tomadas de decisdo que fazem parte da comunica¢do com o
paciente oncologico e seus familiares.

No ambito afetivo/emocional, identifica-se os principais aspectos que precisam ser
considerados. Acredita-se que todo profissional que se dedique a cuidar de pacientes com
doengas graves e em fase terminal deva ter, em algum nivel, o reconhecimento de suas
proprias dificuldades, medos e preocupagoes relacionadas a finitude da vida e ao sofrimento
inerente a condicdo humana. Também deve ter um percurso pessoal e profissional que o
auxilie a manter-se cuidadoso quanto a concepgao ilusoria de um poder sem fronteiras da
medicina, fato que o levaria a dificuldades no reconhecimento dos limites de sua atuagdo,
culminando em possiveis promessas enganosas € no adiamento do necessario didlogo diante
do progressivo avango da doenga. Além disso, valoriza-se a capacidade de lidar com as
adversidades e as constantes impossibilidades com que todos — pacientes, familiares e
médicos — se defrontam ao longo de um tratamento oncoldgico. Estes fatores fazem parte do
repertorio pessoal de vida e de personalidade do médico e podem ser considerados como os
instrumentos com que este conta para lidar com os problemas de comunicagao, auxiliando-o
no exercicio de uma escuta ativa e no estabelecimento de uma comunicagao clara e fluida com
o doente, justificando, portanto, uma aten¢cdo quando se pensa em um processo de capacitagao

deste profissional **.
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A questdo que se coloca, portanto, diz respeito as possibilidades de recursos a serem
aplicados. Nos ultimos anos tém sido desenvolvidas inimeras estratégias de educagao médica,
tais como: aulas didaticas, discussdes em grupos, praticas de atuacdo individual ou em grupo
com simula¢do de atendimento ¢ de comunicacdo de mas noticias, além dos momentos
didaticos durante o atendimento clinico. Nos Estados Unidos, dados revelaram que nos
programas de residéncia médica, 63% dos treinamentos abordam a comunicagdo de mas
noticias. Importante revisao da literatura foi realizada com relagdo a este tema, apresentando
resultados que apontam, por um lado, para a eficacia desses treinamentos, mas, por outro, para
suas limitagdes, uma vez que que ainda ndo ha resultados baseados na analise comportamental
desses profissionais antes do treinamento, bem como, a posteriori, revelando as mudangas
comportamentais € por quanto tempo eles conseguiram reter, consolidar e aplicar o
aprendizado '

Especificamente para o desenvolvimento das habilidades comunicacionais em
oncologia, uma série de programas educacionais tem sido utilizados tendo como apoio o
Protocolo Spikes. No Brasil, importante iniciativa foi realizada, no Rio de Janeiro, em 2010 ©.
No entanto, como ja abordado anteriormente, estudos mostraram que o modelo protocolar ¢
visto por académicos e médicos brasileiros de forma positiva, porém, desde que utilizado
como referéncia e com liberdade para adapta-lo, uma vez que o momento da comunicagao ¢
reconhecido como sendo tUnico e, portanto, ndo podendo ser experienciado através de

protocolos '+,

Por isso, reconhego a necessidade de ampliarmos as estratégias de
desenvolvimento das habilidades comunicacionais, buscando outros recursos,
complementares ao modelo de dramatizagdes e protocolos de comunicagdo, que possam fazer
uso de estratégias capazes de desenvolver valores humanisticos e éticos, além de estimular a
analise critica e a postura reflexiva do profissional diante das dificuldades que se estabelecem
em torno da comunicacao.

Partindo da premissa que essas habilidades podem e devem ser desenvolvidas e,
pensando em estratégias complementares de educagdo voltadas para a comunicacdo de mas
noticias, pretendo agora apresentar recursos metodolégicos que, iniciados na década de
setenta do século XX, vem mostrando um forte potencial de aplicabilidade para o ensino e o
desenvolvimento das atitudes humanisticas necessarias a comunicacao ¢ a relacdo médico-
paciente. Para o desenvolvimento das humanidades médicas, tem-se feito uso de referenciais
teodricos que buscam estudar e aplicar os instrumentais de uma série de disciplinas como a

filosofia, a literatura, a sociologia, a espiritualidade e as artes em geral. Nesse estudo, daremos

destaque ao recurso artistico, mais especificamente a literatura e a produgio de narrativas '“.



96

E possivel encontrar a utilizagio da literatura associada ao cuidar nos estudos da
biblioterapia, conhecido trabalho terapéutico que faz uso da leitura como recurso para
promover a reflexdo, o didlogo e o compartilhamento de emogdes e sentimentos. A literatura
foi pela primeira vez recomendada como apoio terapéutico no inicio do século XIX,
firmando-se mundialmente, nas décadas de 30 e 40 do século XX, através do significativo
aumento de pesquisas e publicagdes '™,

A relagdo entre medicina e literatura ¢ antiga, sendo introduzida nas escolas médicas
americanas em 1972. Também nos Estados Unidos, em 1982, a literatura foi introduzida em
uma escola médica de San Diego, por Lawrence Schneiderman — professor do departamento
de medicina de familia e preventiva. Desde entdo, cursos que utilizam a literatura ¢ a
producdo de narrativas vem sendo desenvolvidos em escolas médicas de paises da Europa e
da América do Norte "%

Medicina baseada em narrativas ou medicina narrativa, ¢ um termo cunhado por Rita

Charon, médica que vem se dedicando nas ultimas décadas ao estudo e a pratica desta
tematica %%,
No Brasil, através de alguns projetos, observo que a pratica vem sendo,
gradativamente, reconhecida e desenvolvida. Ja no final da ultima década do século XX, o
tema foi incluido em um simposio internacional de Humanidades Médicas, sediado na cidade
do Rio de Janeiro '*. Da mesma forma, é possivel identificar algumas iniciativas nas cidades
de Sao Paulo, como a Escola Paulista de Medicina da Universidade Federal de Sao Paulo, que
oferece uma disciplina onde textos literarios se inserem na relagdo médico-paciente; e na
cidade do Rio de Janeiro, como a da Faculdade de Medicina da Universidade Federal do
Estado do Rio de Janeiro que, em seminarios, faz uso da literatura para enriquecer o trabalho
do médico e a Escola de Medicina da Universidade Estacio de Sa que desenvolveu o projeto
Medicina e Arte: Literatura e Narrativas Médicas voltado para o desenvolvimento das
habilidades humanisticas de professores e estudantes de medicina '0'%%1%,

Moacyr Scliar ''°, médico e escritor brasileiro, também foi defensor da importancia
da atividade literaria associada a medicina, tendo inclusive atuado como professor de
disciplina que reunia temas relacionados a medicina e humanidades '*7'%%1%,

A medicina baseada em narrativas tem como objetivo principal agugar as habilidades
humanisticas do médico no exercicio de sua pratica, especialmente na relagdo que este
estabelece com os pacientes e familiares. Entende-se que a producdo de narrativas e a

literatura estdo fortemente relacionadas, pois ambas contam histdrias, ficcicionais ou reais,

que tratam de questdes proprias da vida e do viver, como a dor, o sofrimento e a morte. De
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acordo com estudos, a medicina narrativa possui um potencial promissor no campo da
educagao médica, na medida em que o compartilhamento dessas historias, em ambientes
didaticos, parece estimular a postura reflexiva, contribuindo para o enfrentamento das
situagdes vividas '0>10>11112,

O uso da literatura como instrumento didatico em programas de educagdo médica
busca ainda entre seus objetivos: promover a empatia € a compaixdo, proporcionando uma
aproximacao de experiéncias ¢ vidas dos pacientes; estimular o reconhecimento da dimensao
humana na doencga; promover um espago de reflexdo que proporcione o autoconhecimento do
médico; provocar discussdes em torno das dimensdes morais das vidas dos pacientes; e
facilitar a aprendizagem e o desenvolvimento de valores e virtudes necessarias na
comunicacdo e na relagdo médico-paciente .

A producao de narrativas compartilha dos mesmos objetivos. Considerada uma das
formas de expressdo da dor e do sofrimento, sua aplicagdo na medicina ¢ ampla, pois esta
relacionada tanto as narrativas produzidas pelos pacientes, no contar de suas historias, quanto
a produgdo dos médicos, que sao convidados a narrar essas historias, por eles ouvidas,
organizando os eventos de acordo com uma organizagao linguistica coerente com sua propria
observacao. Na producdo de narrativas, o médico pode também discorrer sobre sua percep¢ao
acerca do sofrimento dos pacientes, ou mesmo, sobre suas experiéncias pessoais ¢ familiares
de adoecimento. Ainda uma outra possibilidade, ¢ associar a literatura a producao narrativa.
Nesse caso, € proposto ao médico a leitura de um livro, previamente selecionado e adequado
ao tema trabalhado e, posteriormente, solicitado a producdo de um texto que conte a historia
lida, acrescentando as suas proprias observagdes. Desta forma, a leitura e a narrativa
produzida podem se constituir em uma pratica central de estudos e ensino na medicina '

Medicina e literatura apresentam pontos de identificagdo, na medida em que ambas
lidam com as experiéncias vividas e tentam nomear e significar as vicissitudes da existéncia
humana. Doenca e pratica médica sdo temas recorrentes na literatura que, em diversas obras,
j& expuseram a dramaticidade das doencas de acordo com cada periodo da civilizagdo. Dentre
os classicos, ¢ possivel destacar: A Montanha Magica de Thomas Mann, retratando a
tuberculose e a Morte de Ivan Illich, de Leon Tolstoi, o cancer. Fortalecendo esta relacao,
observo um vasto corpo literario de médicos-escritores. Dentre eles, podem ser ciatdos
Tchekhov, Conan Doyle, William C. Williams, Somerset Maugham, Céline, Rabelais, Miguel
Torga, Lobo Antunes. Na lista dos brasileiros, destacamos: Pedro Nava, Moacyr Scliar,
Peregrino Junior, Cyro Martins, Dyonelio Machado, Jorge de Lima, Guimaraes Rosa e Rubem

Alves. Importante ressaltar que todos trazem em suas produgdes a oportunidade de o leitor
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aprofundar seus conhecimentos em torno dos aspectos relacionados ao viver e ao morrer e, de
certa forma, revelam a importancia da palavra e da produgao escrita como importante canal de
apropriacdo e elaboracdo do viver, tarefa possivelmente urgente no exercicio da profissdo
médica '"°.

Em medicina, tudo esté relacionado a palavra, a escuta e, por fim, as narrativas, pois
0 primeiro encontro comeca justamente com o paciente contando ao médico o motivo de sua
procura. A qualidade da escuta pode determinar a profundidade e a énfase da historia — se
direcionada a doenca que acomete o doente, ou ao doente que vé€ sua histoéria de vida alterada
pelo adoecimento. Por isso, em consonancia com os estudiosos do tema, acreditamos no
potencial da leitura e da producdo de narrativas como estratégias para desenvolver valores,
agucar a escuta, a sensibilidade, a compaixdo, a empatia, ou seja, habilidades humanisticas,
que aliadas a capacidade critica e reflexiva podem oferecer ao médico as habilidades

necessarias & comunicagdo com o paciente com cancer e suas familias %',

105

Segundo Charon ™, a medicina narrativa ¢ uma pratica médica exercida com
competéncia narrativa, caracterizada por uma ampla compreensao dos aspectos narrativos que
envolvem o contexto de adoecimento, vida e morte. Entende-se aqui, competéncia narrativa
como sendo a combinagdo de trés habilidades textuais principais, sendo todas passiveis de
desenvolvimento no processo de ensino-aprendizagem. A habilidade textual, manifesta na
capacidade de interpretagdo; a habilidade criativa, relacionada a capacidade de construcao de
conteudos narrativos e; a habilidade afetiva, representando a capacidade de inserir nas
historias as caracteristicas afetivas, emocionais e outros dados da personalidade do
leitor/escritor. Para a autora, a medicina exercida com competéncia narrativa amplia a
capacidade de escuta do profissional, atuando como importante instrumento facilitador no
processo de comunica¢do na relagdo médico-paciente 0!,

Estudos realizados com académicos de medicina, sugerem que a apropriagdo da
literatura e da narrativa pela medicina podem contribuir para a aprendizagem e a consolidagao
de valores morais, afetivos e demais habilidades necessarias & comunicagao, capacitando o
médico na escuta e compreensdo necessarios a relacdo médico-paciente-familia. Além disso, a
leitura e a produgdo de textos literarios, dentro do contexto da educacdo médica, pode
propiciar a reflexdo sobre os valores envolvidos nas situacdes descritas. De acordo com
Carson, a utilizacao da literatura estimula a sensibilidade, a capacidade de atengdo, percepcao,
imaginacio e reflexdo, devendo, por isso, sua pratica ser estimulada. '>'-113116117,

Dentre os livros utilizados nos projetos ja descritos acima, encontra-se as seguintes

referéncias literarias: 4 Morte de Ivan llitch de Leon Tolstoi; O Doente Imaginario de
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Moliere; Baui de Ossos, de Pedro Nava; O Alienista de Machado de Assis; e Enfermaria n° 6
de Anton Tchekhov 1%,

A partir desta selecdo, procuro acrescentar e destacar as obras que considero
especialmente pertinentes ao contexto da comunicagdo em oncologia. Sao elas: 4 Morte de
Ivan Ilitch *' de Leon Tolstoi; O Médico ® de Rubem Alves; e O Pavilhdo dos Cancerosos —
Vol. I e IT *° de Alexandre Soljenitzine.

O romance de Tolstoi, narrado em 1840, descreve com precisdo e sensibilidade a
trajetoria de um paciente com cancer, dando énfase aos problemas relativos a comunicagao
médica e familiar; as dificuldades no enfrentamento da morte e ao consequente isolamento no
qual o paciente ¢ colocado em funcao dessas dificuldades. Expoe, dessa forma, um padrao de
comportamento, dominante da época, relativo a relacdo médico-paciente.

Em O Médico, de Rubem Alves, encontramos a visdo critica e sensivel a respeito do
médico frente as dificuldades desencadeadas pela vida, pelo adoecimento e pela morte. Trata-
se de uma analise profunda sobre o posicionamento do médico e o lugar da morte em nossa
sociedade contemporanea.

O Pavilhdao dos Cancerosos foi escrito por Soljenitzine, grande escritor russo, no
final da década de 1950 do século XX. Em sua obra, com forte intuito critico a sociedade
russa, descreve o pavilhdo onde se encontram pacientes internados para tratamento do cancer.
Ao longo da historia, sdo revelados os romances vividos por cada personagem, bem como o
verdadeiro sofrimento que a doenca impde a pacientes, familiares, aos médicos e aos
enfermeiros.

Como o proprio autor descreve:

A tarefa do escritor € escolher o mais universal e duradouro dos temas: os segredos
do coragdo humano, os encontros da vida com a morte, as dores da alma, as leis da
humanidade ao longo da historia nasceram na profundidade dos milénios e so
desaparecerao quando o sol se extinguir. (Soljenitzine, 1962).

Concordando com Soljenitzine, penso que ¢ justamente essa caracteristica e fungao
principal da literatura, a saber, sua capacidade de descrever poeticamente o encontro da vida
com a morte, assim como também, as dores da alma, que acreditamos ser capaz de auxiliar o
médico, especialmente quando inseridos em programas de educacdo médica que utilizam esse
recursos, no desenvolvimento de valores e de habilidades humanisticas, necessarios para o
aprimoramento da comunicagao ¢ da relagdo médico-paciente com cancer e familiares.

Contudo, considero importante ressaltar que todo programa de educagdo médica
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voltado para a comunicagdo de mas noticias deve ter o reconhecimento e a aceitacdo dos
limites inerentes a propria realidade da comunicacdo, devendo, inclusive, fazer uso dessa
peculiaridade como importante material a ser discutido e trabalhado. Apesar de todos os
cuidados e praticas exercidas para o alcance de uma boa comunica¢ao com o paciente, sempre
haveré algo da ordem do equivoco, do inadequado, tdo comumente expressos como ruidos e
entraves de comunicagdo. Além disso, por maior que seja o cuidado e a habilidade exercidos
pelo profissional, as noticias que revelam o diagnostico ou o progndstico de uma doenca
como o cancer, sempre serdo, a0 menos inicialmente, recebidas como noticias de conteudo
ruim ou ainda, inadequado. Em outras palavras, nunca deixardo de ser consideradas mas
noticias, embora seus efeitos possam ser amenizados de acordo com a conduta adotada. A
inadequacdo da noticia esta também atrelada ao seu efeito, considerado invariavelmente de
ordem traumatica, na medida em que reavivam angustias infantis relativas ao desamparo e a
fragilidade humanas. Por isso, ao pensar em estratégias para o seu aprimoramento, deve-se ter
em mente essas limitagdes que, embora ndo possam ser totalmente extintas, podem ser, ao

menos, amenizadas’,

J Brum D. Conferéncia “Psicanalise € medicina: quais relagdes?”. https://www.youtube.com/watch?
v=Y2PIgPopdWo (acessado em 15/Fev/2015).
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CONSIDERACOES FINAIS

O adoecimento por cancer ¢ uma experiéncia bastante dolorosa e parece provocar a
consciéncia da fragilidade humana, deixando-a a flor da pele. Nao ha como participar dessa
experiéncia, seja como doente, familiar, pesquisador ou médico, sem ser profundamente
afetado por suas consequéncias.

A relagao médico-paciente, palco desse cenario, mostra-se claudicante e merece ser
cuidada. Investimentos cientificos no campo da oncologia trouxeram mais possibilidades para
a deteccdo e tratamento do cancer, mas ndo alteraram significativamente os seus efeitos sobre
as relagdes humanas que se estabelecem no seu entorno.

Esta pesquisa revelou os desencontros que caracterizam a relagdo médico-paciente
no contexto oncoldgico. Desencontros de perspectivas e de expectativas. A fragilidade
humana do familiar, encontrando-se com a fragilidade humana do médico, manifesta nas
diferentes dificuldades de comunicacdo, impede a participacao do doente como agente moral
diante de seu adoecimento e morte, além de dificultar a necessaria despedida e os resgates
que, na maioria das vezes, precisam ser feitos entre doente e familiares.

Entre os entrevistados, apenas um participante fez referéncia a competéncia técnica
do médico. No entanto, todos valorizaram os seus tragos de personalidade, percebendo e
relatando a caréncia do lado humano do profissional e sentiram sua falta, especialmente, no
momento de despedida do paciente. Esperavam identificar nos médicos atitudes compativeis
com o0 amor ao ser humano, tanto quanto identificam em suas condutas o amor a medicina.

A auséncia do médico na cena da morte, dado relevante dessa pesquisa, denuncia
uma tendéncia, fruto de inimeras dificuldades relacionais e de comunicagao, que merece toda
a atencdo por parte dos estudiosos do tema. Dificuldades dessa ordem revelam a
inconsisténcia dos programas de treinamento de comunicacdo de mas noticias que se baseiam
exclusivamente no suporte protocolar da comunicagdo de mas noticias. Na iminéncia da
morte, o médico s6 poderd oferecer o suporte desejado pela familia e pelo doente, se ele
proprio, puder contar com uma rede de suporte tedrico, emocional e ético, necessarios para se
fazer presente. E pungente a necessidade de acolher o médico, através de programas de
educagao que lhe oferecam a oportunidade de desenvolvimento de valores humanisticos, além
das habilidades e caracteristicas pessoais necessarias a comunica¢ao de mas noticias ¢ a
relagdo médico-paciente.

A caréncia de atitudes éticas no acompanhamento aos doentes, nos impulsiona a

creditar ao ensino da bioética e da ética das virtudes, a parte fundamental e complementar a



102

todo programa de educacdo de comunicagdo em mas noticias. Dificuldades na tomada de
decisoOes, diante das intimeras particularidades que constituem o contexto da comunicagao de
mas noticias, apontam para a importancia da virtude da prudéncia, refor¢ando o entendimento
de que comunicar mas noticias envolve uma série de decisdes que, como tantas outras, exige o
cuidadoso processo de deliberagdo e ponderagdo, a fim de que se possa alcancar decisdes
unicas, acertadas e prudentes.

Considero a medicina baseada em narrativas, oferecendo a literatura e a produgao de
textos como estratégia de ensino, uma forte aliada no processo educacional para o ensino da
bioética e das habilidades e caracteristicas pessoais que precisam ser conhecidas e
desenvolvidas pelo médico.

Conforme apresentado, os resultados desta pesquisa apontam fortemente para a
importancia da educacao e do ensino da bioética na formac¢ao médica. Sua finalizacao, longe
de concluir observagdes fechadas, nos instiga a ampliar e continuar esse estudo através de
pesquisas que procurem aprofundar a aplicabilidade do ensino da bioética e do
desenvolvimento de habilidades humanisticas através da medicina narrativa, bem como
avaliar o impacto dessa pratica a longo prazo. Espero que as observacdes aqui apresentadas
possam também provocar o interesse de outros pesquisadores, contribuindo para o estudo e a

producao de novos conhecimentos em torno desse tema considerado de tamanha relevancia.
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GLOSSARIO

Aten¢io Flutuante ': de acordo com a teoria psicanalitica, trata-se de uma forma de escutar
caracterizada por uma suspensdo, tanto quanto possivel, de todo conteudo que a atengao
habitualmente prioriza, tais como: tendéncias pessoais, preconceitos, pressupostos tedricos,
entre outros referenciais, permitindo que algo da ordem do inesperado possa advir no

QIS CULISO .. ttteetiee ettt te e et e et e e ettt e ette e eetaeeaseeeasaeeasbeaessesesssaeerssesennseennsseessseesssseeeseennnses p. 14

Desamparo: na teoria psicanalitica o conceito de desamparo faz referéncia a total
dependéncia do bebé humano com relagdo a mae e esta relacionado a estruturagdo do
psiquismo que se constitui na relagdo com outrem. Para o adulto, o estado de desamparo, pode

ser considerado uma situacao traumatica, sendo, portanto, geradora de angustia............... p. 61

Transferéncia ou Relacido Transferencial *: conceito desenvolvido pela psicanalise para
descrever o fendmeno presente nos relacionamentos, que faz com que uma pessoa estabelega
tracos de identificacdo com outrem, atribuindo a estes conhecimentos, caracteristicas,
qualidades ou defeitos que, ainda que ndo sejam necessariamente pertinentes, terdo forte
influéncia na formagdo e na continuidade de uma relagdo. Embora ndo seja exclusivo das
situagdes que ocorrem no campo da saude, mostra-se especialmente presente nas relagdes que
se desenvolvem entre médicos e pacientes, sendo considerado um importante fator no

estabelecimento da confianga nessas relagoes. ... ...ovveveerierierirnieniciiecie e p. 55-56

' Laplanche JB, Pontalis J. Vocabulario de psicandlise. S3o Paulo: Editora Martins Fontes;
1991.

* Freud S. A dindmica da transferéncia. In: Strachey J, organizador. Edi¢do standard brasileira
das obras psicologicas completas de Sigmund Freud. v. 12. Rio de Janeiro: Imago; 1974. p.

107-19.
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ROTEIRO DE ENTREVISTA

Nome: (entrevistado); Grau de Parentesco: (com o doente); Diagnostico; Ano da doenga;
Periodo de Tratamento; Atendimento: Privado / Particular; Nivel de escolaridade e profissao

(paciente e familiar).

1- Fale sobre sua experiéncia com a doenca do paciente.
2- Qual o efeito da doenga na sua familia?
3- Como foi feita a escolha do familiar mais atuante no processo de acompanhamento e

comunicacdo entre paciente € equipe médica?

4- Como e quando o paciente e a familia tomaram conhecimento da doen¢a? E do prog-
nodstico?

5- Como vocé gostaria que fosse dada a noticia? (para a familia e para o paciente)

6- Foi perguntado ao paciente se ele desejava participar ativamente das discussoes sobre
sua doenca e sobre as decisoes a serem tomadas? Como ele participou das decisdes?

7- Como vocés chegaram a conclusdao do que seria melhor para o paciente?

8- Quando o médico falou para vocé / familia pela primeira vez sobre a incurabilidade da
doenca? E sobre a proximidade da morte?

9- Em que momento foi discutido o tratamento paliativo?

10-  Como vocé avalia a qualidade da comunicacao estabelecida entre o médico e o pacien-
te? E entre o médico e a familia? E entre os familiares?

11- O médico informava sobre as diferentes etapas do tratamento?

12-  Houve, por parte da familia, o desejo e o pedido expresso ao médico de que o paciente
nao tomasse conhecimento de sua doenga? Por qué?

13-  Em sua opinido, qual foi o nivel de conhecimento que o paciente adquiriu sobre sua

condigao? Com quem ele verbalizou sobre isso ou sobre outros assuntos relacionados a
morte?

14-  Como vocé avalia a atuagdo do médico no estabelecimento da relacdo médico-paci-
ente-familia?

15-  Como vocé avalia a participacao da familia no processo de doenca e tratamento?

16- Como voce avalia a forma de enfrentamento e a participagao do doente ao longo de
sua trajetoria com a doenga?

17-  Que atitudes, adotadas pelo médico na conducao do tratamento, vocé considerou ade-
quadas/inadequadas ao acompanhamento do paciente?

18-  Como o paciente morreu? Foi como vocé imaginou que deveria acontecer? (o que
vocé mudaria?)

19-  Voceé gostaria de discutir algum outro aspecto relacionado ao tema, que ndo tenha sido

contemplado na entrevista?
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ANEXO II: Termo de Consentimento livre e Esclarecido (TCLE)
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Ministério da Saude

FIOCRUZ

Fundacdao Oswaldo Cruz ESCOLA NACIONAL DE SAUDE PUBLICA
T - iz . SERGIO AROUCA

Escola Nacional de Saude Publica Sergio Arouca ENSP

Comité de Etica em Pesquisa
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Prezado Participante,

Vocé esta sendo convidado para participar da pesquisa de doutorado de Fatima C.M.
Geovanini inserida no programa de pds-graduagio em Bioética, Etica Aplicada e Satde
Coletiva - PPGBIOS - Apoderando-se do Cancer “dos outros”: uma andlise bioética sobre a
interferéncia da familia no processo de comunicagdo de prognosticos a pacientes com cancer.
Vocé foi selecionado por sua experiéncia no acompanhamento da doenga oncologica de seu
familiar. Sua participacdo nesta pesquisa consistira em conceder uma entrevista, com
perguntas abertas e fechadas, com duracdo média de uma hora, onde vocé podera discorrer
livremente sobre o tema pesquisado. Caso se sinta constrangido com alguma pergunta, vocé
tem o direito de ndo respondé-la, sem que isso lhe acarrete qualquer tipo de problema. A
qualquer momento vocé pode desistir de participar e retirar seu consentimento. Sua recusa
ndo trara nenhum prejuizo em sua relagdo com o pesquisador ou com a instituigao
responsavel.

O objetivo deste estudo ¢ identificar e analisar a participacdo dos familiares no
acompanhamento aos pacientes com cancer, no processo de revelagado do diagndstico /
prognodstico da doenga e na relagdo médico-paciente, analisando as implicagdes éticas das
condutas adotadas pelo médico responsavel e pela familia a partir do referencial tedrico da
bioética das virtudes.

A entrevista somente serd gravada e transcrita mediante sua autorizacao.

Vocé autoriza a gravacao da entrevista? Sim( ) Nao ( ).

As gravagdes serao arquivadas em local seguro, pelo pesquisador responsavel, por um periodo
de cinco anos, e poderdo ser requisitadas por vocé para ouvi-las e mudar qualquer
depoimento.

Rubrica Pesquisador:
Rubrica Participante:

Caso queira alterar seu depoimento, vocé podera fazé-lo no prazo de até trés meses. As
informacdes obtidas através desta pesquisa serdo confidenciais e asseguramos o sigilo sobre
sua participagdo através da utilizagdo de nomes ficticios e da exclusdo de qualquer informagao
que facilite a sua identificagdo. Somente o entrevistador ¢ o orientador da pesquisa terdo
acesso direto ao contetido das entrevistas. Os resultados obtidos, através desta pesquisa, lhe
serdo encaminhados e integrarao minha tese de doutorado, a qual vocé receberd um exemplar,
podendo também ser publicados em artigos cientificos. Com sua participagdo vocé estarad
contribuindo para o aprimoramento deste tema, beneficiando na adocao de novas condutas a
serem adotadas no campo da comunicacdo e do relacionamento médico-paciente em
oncologia. Além disso, vocé tera a oportunidade de comentar e discutir, apds o periodo ja
transcorrido do fato, sobre a experiéncia que vocé€ viveu com seu familiar, proporcionando-lhe
o beneficio pessoal de contribuir para a sua elaboragdo e organizagdao psiquica dos fatos
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ocorridos. Caso isto provoque algum tipo de desconforto, o pesquisador responsavel estard a
sua disposicdo, durante a entrevista, para lhe oferecer o suporte psicologico que se fizer
necessario, reduzindo desta forma, possiveis impactos provocados pela entrevista.

Este termo esté redigido em duas vias. Cada pagina devera ser rubricada pelo entrevistador e
pelo entrevistado, além de contar com ambas as assinaturas nas Ultimas paginas. Vocé
recebera uma via deste TCLE onde consta, ao final, o telefone e o endereco institucional do
pesquisador principal e do CEP. A qualquer momento durante a pesquisa ou mesmo
posteriormente vocé podera solicitar ao pesquisador informagdes sobre a sua participagao ou
sobre a pesquisa, através dos meios de contato expostos neste Termo.

Rubrica Pesquisador:
Rubrica Participante:

Em caso de davida quanto a condugdo ética do estudo, entre em contato com o Comité de
Etica em Pesquisa da ENSP. O Comité de Etica ¢ a instancia que tem por objetivo defender os
interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e para contribuir no
desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos. Dessa forma o comité tem o papel de
avaliar e monitorar o andamento do projeto de modo que a pesquisa respeite os principios
éticos de protegdo aos direitos humanos, da dignidade, da autonomia, da ndo maleficéncia, da
confidencialidade e da privacidade.

Tel e Fax - (0XX) 21- 25982863

E-Mail: cep@ensp.fiocruz.br

http://www.ensp.fiocruz.br/etica

Endereco: Escola Nacional de Saude Publica Sergio Arouca/ FIOCRUZ, Rua Leopoldo
Bulhdes, 1480 —Térreo - Manguinhos - Rio de Janeiro — RJ - CEP: 21041-210

Nome e assinatura do pesquisador
Féatima Geovanini — Tel: (21) 2598-2987
Fundagao Oswaldo Cruz

Escola Nacional de Satide Sérgio Arouca

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participagdo na pesquisa e
concordo em participar.

, / ,2014.

Nome e assinatura do Participante
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ANEXO III: Planilha das entrevistas



Entrevistados 1 2 3 4
Cerejeira Laranjeira Flamboyant Flanboyant
Sexo Feminino Feminino Feminino Feminino
Idade 71 anos 47 anos 51 anos 51 anos
Profissdo Sem profissdo Médica Jornalista Jornalista
Escolaridade Média Superior Superior Superior
Paciente Marido Mae Irma Pai
Idade 73 anos 72 anos 47 anos 78 anos
Profissdo Professor universitario Professora Administrador de Empresas Vendedor
Escolaridade Superior Superior Superior Superior
Cancer Melanoma Mama Ovario Pulméo
Instituicdo Privada/Publica Privada Privada Publica
Tempo de falecimento 2 anos 1 més 3 meses 1 més
Entrevistados 5 6 7 8
Amendoeira Cajueiro Ipé Araucéria
Sexo Feminino Masculino Masculino Feminino
Idade 45 anos 46 anos 53 anos 50 anos
Profissdo Psicologa Porteiro Engenheiro Advogada
Escolaridade Superior Ensino Fundamental Superior Superior
Paciente Marido Esposa Esposa Mae
Idade 52 anos 43 anos 47 anos 74 anos
Profissdo Advogado Empregada doméstica Fonoaudidloga Sem profissdo
Escolaridade Superior Ensino Fundamental Superior Sem escolaridade
Cancer Reto e esdfago Mama Mama e atero Mama
Instituicdo Privada e publica Publica Privada Publica
Tempo de falecimento 1 anos ¢ 6 meses 6 meses 8 meses 1 més
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