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RESUMO

Esta pesquisa buscou compreender 0 modo como 0s pacientes adultos jovens com
cancer ddo sentido ao seu processo de adoecimento e tratamento apoiados nas relacdes de
cuidado no contexto de internagdo hospitalar, com énfase na sua relagdo com os profissionais
de enfermagem. Falar sobre o cuidado em saude em seu aspecto relacional implica reconhecer
suas dimens@es intangiveis, em especial o vinculo, autonomia e criatividade possiveis para
esses pacientes. Indagou-se se e como essas dimensdes poderiam se fazer presentes nas
experiéncias dos pacientes e quais seriam o0s sentidos (re)construidos acerca dessas
experiéncias. A pesquisa se fundamentou nos referenciais da Psicossociologia Francesa de base
psicanalitica e sua realizacdo se deu através da construcdo e analise de narrativas sobre as
vivéncias dos pacientes durante os periodos de internacdo, sendo estas construidas em conjunto
pelos pacientes e pesquisadora. Os resultados foram analisados conforme quatro categorias que
emergiram das narrativas: “Construcdes sobre castelos de areia — o lugar do vinculo nas relacbes
de cuidado e novas formas de saude”, “Sherazade, super-herois, princesa-guerreira e
maratonista — autonomia, criatividade e (re)invengdes da satide ap6s o cancer”, “A face ‘amiga’
da morte — possibilidades de falar sobre o inominavel e pensar sobre o inimaginavel” e “
Interpelar, refletir e implicar-se: a pesquisadora no processo de construgdo das narrativas”. AS
dimensBes intangiveis mostraram-se imbricadas umas as outras nas experiéncias de
adoecimento e tratamento dos pacientes; no caso do vinculo, foi apontado sua importancia
enquanto confianga e pelas funcbes de holding (sustento) e containing (continéncia). A
autonomia e criatividade foram discutidas através das representacdes singulares e metaforas
que esses pacientes utilizaram para falar sobre seu processo de satde-doenca. O tema da morte
foi dividido em trés momentos que articularam passado, presente e futuro dos pacientes: o
diagnéstico, o tratamento no hospital e as situacdes nas quais presenciaram a morte de amigos
e colegas de quarto durante a internacdo. A Ultima categoria tratou da participacdo implicada
da pesquisadora na construcdo dos sentidos, tanto na escrita das narrativas quanto no momento
de andlise clinica destas. Os pacientes puderam expressar que a partir dessas relacGes de
cuidado foram possiveis construgdes singulares para “atravessar” o momento de adoecimento

e tratamento, mesmo frente a ruptura, o desencaixe e a desconstrucdo trazidos pelo cancer.

Palavras-chave: Cancer, adulto jovem, cuidado, narrativas, sentido, vinculo, autonomia,

criatividade.



ABSTRACT

This research aimed to understand how young patients undergoing cancer treatment give
meaning to their process of illness and treatment, supported by care relationships in the context
of hospitalization, with an emphasis on their relationship with nursing professionals. Talking
about health care in its relational aspect implies recognizing its intangible dimensions,
especially bond, autonomy and creativity. It was asked whether and how these dimensions
could be present in the patients’ experiences and what the (re)constructed meanings about these
experiences would be. The research was based on the references of French Psychosociology
based on psychoanalysis and it was conducted throught construction and analysis of narratives
about patients’ experiences during hospitalization, which were built together by patients and
researcher. The results were analyzed according to four categories that emerged from the
narratives: “Buildings on sandcastles — the place of bonding in care relationships and new ways
of health”, “Sherazade, superheroes, warrior-princess and marathon runner — autonomy,
creativity and (re)inventions of health after cancer”, “The ‘friendly’ face of death — possibilities
to talk about the unnameable and think about the unimaginable”, and * Interpellate, reflect and
imply: the researcher in the process of building narratives”. The intangible dimensions proved
to be imbricated to each other in the experiences of illness and treatment of patients; in the case
of bond, its importance was pointed out as trust and by the functions of holding and containing.
Autonomy and creativity were discussed through the singular representations and metaphors
that these patients chose to talk about their health-disease process. The subject of death was
divided into three moments that articulated the patients’ past, present and future: diagnosis,
treatment in the hospital and the situations in which they witnessed the death of friends and
roommates during hospitalization. The last category dealt with the researcher’s implicated
participation in the construction of meanings, both in the writing narratives and in the moment
of their clinical analysis. Patients were able to express that, based on these care relationships,
singular constructions were possible to “get through” the moment of illness and treatment, even

in the face of rupture, disengagement and deconstruction brought about by cancer.

Keywords: cancer, young adult, care, narratives, meaning, bond, autonomy, creativity.
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1. INTRODUCAO

A doenca esta 14 [...] dependente da vontade de viver das pessoas, com certeza, mas
também independente da vontade dos sujeitos. Esta Ia, simplesmente, como processo
humano de nascer, crescer, gastar a vida, minguar e morrer. E sabendo que as coisas
nem sempre acontecem nessa ordem exata, cartesiana (CAMPQS, p. 55, 2003, grifos
meus).

Este trabalho teve como objeto central o0 modo como os pacientes adultos jovens com
cancer ddo sentido ao seu processo de adoecimento e tratamento apoiados nas relacdes de
cuidado no contexto de internagéo hospitalar, com énfase na sua relagdo com os profissionais
de enfermagem. A principal inspiracdo para a escrita teve inicio a partir da minha experiéncia
como psicéloga residente multiprofissional do Instituto Nacional de Cancer (INCA), alguns
anos atras. Ao trabalhar cotidianamente em enfermarias clinicas com colegas de diversas
formagdes, algo que sempre chamou minha atencéo foi a alta exigéncia do cuidado em saude
em oncologia para os profissionais da assisténcia, tanto no que diz respeito ao fator técnico —
cuja demanda é de altissima especialidade — quanto aos diferentes niveis de afetividade que
permeiam as relacdes de trabalho entre nés, colegas, com os pacientes e familiares e com a
propria instituicio onde se da nosso trabalho, isso tudo no contexto especifico do Sistema Unico
de Saude (SUS).

A experiéncia coletiva de formacgdo em servico, a atuacao intensa por dois anos em um
hospital publico de referéncia na assisténcia oncoldgica pertencente ao SUS e a possibilidade
de espagos de discussoes e reflexdes grupais, enquanto residentes, acerca de nosso trabalho,
trouxeram evidentes contribui¢cbes na ampliacdo do olhar sobre as necessidades abrangentes de
cuidado de nossos pacientes. Nesse sentido, tomavamos a interdisciplinaridade e integralidade
do cuidado, herdeiras da Reforma Sanitaria, como dois conceitos balizadores que
(potencialmente) nos permitiriam aproximarmo-nos do usudrio reconhecendo-o como humano
e como sujeito (CAMPOS, 2003), no¢des de um cuidado ampliado que entendiamos ser
“marca” de nosso processo de formagdo; ndo obstante, em nosso dia-a-dia no hospital,
demandas de diversas ordens, especialmente pautadas por um modelo pablico de satde ainda
muito desigual em seu acesso, fragmentado e excessivamente biomédico, permaneciam, a todo

momento, tensionando o cuidado por nés idealizado (GOMES et al., 2018).

Somando-se a isso, ndo era sem a nossa propria humanidade, enquanto trabalhadores, que
se construia o cuidado oncologico possivel, bem como a humanidade dos demais trabalhadores

e usuarios do hospital, encontros que também impactavam sensivelmente nossas atividades
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assistenciais (SA, 2009). Assim, imersa no cenario de enfermaria clinica de adultos?, fui
frequentemente tocada por cenas que traduziam o alto grau de envolvimento e sofrimento dos
profissionais pela piora clinica e obitos frequentes das pessoas sob nossos cuidados, mas me
chamava a atengdo, em particular, que os profissionais de enfermagem (cujo oficio demanda
mais contato com o0s pacientes internados do que as demais profissdes assistenciais)
entrelacavam em seus relatos compartilhados conosco, quer fossem de dores ou conquistas
profissionais, uma riqueza de fatos da vida “extra-hospitalar” de seus pacientes, situagdes das
quais se tornaram “testemunhas” muitas vezes durante as varias visitas para administracdes de
quimioterapia, implantacao de cateteres, realizacdo de curativos, coleta de exames, entre outras
tarefas que fazem parte da rotina de cuidados de enfermagem aos pacientes oncoldgicos
hospitalizados, momentos em que “aproveitavam” o tempo dos procedimentos para poder
dedicar mais atencdo as suas necessidades afetivas, quer fosse através de conversas informais,
esclarecimento de davidas e mesmo momentos de descontracdo e compartilhamento de

experiéncias de vida.

Sendo o trabalho do psic6logo marcado pela sua capacidade de escuta (prioritariamente
voltada a pacientes e familiares, mas nao restrita a estes), era comum, na condicdo de
profissional lotada na enfermaria, ouvir e partilhar das vivéncias dos colegas das demais
profissdes — especialmente enfermeiros e médicos — quanto aos dramas e dilemas enfrentados
na assisténcia. Por isso, dentre as diversas narrativas cotidianas sobre o trabalho que ouvia, as
gue costumeiramente transpareciam maior teor de sofrimento diziam respeito as perdas que
envolviam momentos muito peculiares da vida — para além do recorte especifico do processo
de adoecimento/tratamento — dos pacientes adultos jovens? internados: o cancer cuja terapéutica
impedia a méde de amamentar seu filho, um estudante de pds-graduacdo que precisara abandonar
a carreira académica e sua cidade natal, uma jovem internada em estado grave dias antes de

prestar vestibular, rapazes que ficaram estéreis devido a quimioterapia... exemplos reais e em

1 A residéncia multiprofissional no instituto tem a duracdo de dois anos. No que diz respeito aos psicélogos, no
primeiro ano séo realizados rodizios entre diversas clinicas, e no segundo, o residente escolhe uma das clinicas
pelas quais passou e se “fixa”, mantendo-se como profissional desta até o final da sua residéncia, o que aprofunda
sensivelmente sua vivéncia junto aos pacientes, familiares e profissionais. As experiéncias e indagacdes aqui
tratadas séo referentes ao meu campo fixo na época da residéncia, uma enfermaria onco-hematoldgica adulta, que,
apesar de ser voltada para internacdo de pacientes de diversas idades, com notavel frequéncia recebia vérias
pessoas pertencentes a faixa etéria adulta jovem (tema desse projeto), com diferentes tipos de cancer, para
tratamento clinico (quimioterapia e radioterapia, principalmente).

2 Por convencéo sugerida pelos estudiosos do tema e com base na realidade brasileira (discussdo mais detalhada
no capitulo 2) consideraremos nesse trabalho como “adulto jovem™ a pessoa que se encontra nas idades entre 18 a
39 anos.
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grande parte corriqueiros de historias de pessoas jovens, cujo aparecimento da doenga costuma

ser visto como uma intromisséo precoce e brutal em uma vida adulta que se inicia.

Durante meus atendimentos aos pacientes adultos jovens, era frequente a mencéo aos
cuidadores de enfermagem durante 0 momento de internagdo: em dadas circunstancias, a
presenca e vinculo marcavam as narrativas desses pacientes e familiares a partir da experiéncia
de ser acolhido em um momento tdo hostil de suas vidas. Entretanto as relacdes interpessoais
dentro do hospital ndo ocorrem da mesma forma com todas as pessoas (sejam profissionais ou
pacientes), sendo, em grande medida, imprevisiveis (ONOCKO-CAMPOS, 2005), de modo
que pude testemunhar que esse cuidado ndo foi homogéneo em todas as relagdes, ainda que
com pacientes dessa mesma faixa etaria. Assim, pude presenciar e também escutar dos
pacientes, de seus familiares e dos préprios enfermeiros/técnicos, entraves e dificuldades reais
no modo de se relacionarem uns com os outros. Em geral, situacées de incompreensdo das
necessidades particulares dos pacientes, inflexibilidades quanto ao cumprimento de
determinadas normas hospitalares, “falta de tato” diante de comportamentos considerados
“inapropriados” durante a internagdo e dificuldades com aqueles considerados “com pouca
adesdo ao tratamento” ou “ndo colaborativos”, me mostravam, entre idas e vindas dessas
relagdes (entre encontros e desencontros), a complexidade, poténcias e desafios que permeiam

0 cuidar no ambiente hospitalar oncoldgico, a partir de sua base relacional.

Considerando essas questdes, a época da conclusdo da residéncia, realizei uma primeira
pesquisa qualitativa com o publico supracitado (GOMES, 2017, ndo publicado), a fim de dar
inicio a alguns questionamentos que consistiam em compreender se nesse contexto de
internacdo onco-hematoldgica havia alguma especificidade em relagdo ao cuidado de adultos
jovens prestado pelos enfermeiros, no que verifiquei, a partir de uma analise qualitativa
fenomenoldgica de entrevistas, tanto de profissionais quanto de pacientes, que sim, havia uma
especificidade, principalmente quanto a identificacio® dos profissionais com os pacientes, 0

gue podia estar fortemente condicionado ao fato de pertencerem, em sua maioria, a mesma faixa

3 Sobre o fendmeno da identificacdo nas relacdes, pode-se dizer, a partir de uma leitura freudiana, que seu
surgimento esta ligado a percepcdo (nem sempre consciente) de um traco ou qualidade que é compartilhada com
outrem, ou seja, 0 processo de identificacdo ocorre quando alguém é capaz de reconhecer algo de si no outro, o
que pode favorecer a criacdo de lagos emocionais (FREUD, 1921 [1976]). Dentro do hospital as identificacdes
podem se apresentar (caso ocorram) de diferentes formas, em diferentes relagdes: enfermeiro-paciente, paciente-
enfermeiro, paciente-médico, médico-paciente, paciente-paciente, paciente-equipe, enfermeiro-equipe, etc. Na
pesquisa citada, as semelhancas tipicas da idade (tal como o “se perceber jovem também”, o casamento, a
maternidade e os projetos da juventude iguais aos dos pacientes) foram falas recorrentes das enfermeiras em suas
entrevistas, afirmando que tais caracteristicas dos pacientes favoreceram essa aproximagao e criagdo de vinculo
entre ambos.
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etaria. Os resultados da pesquisa também apontaram para o intenso grau de sofrimento
experimentado pelos profissionais, particularmente em situaces de Obito dos pacientes de
guem se sentiam afetivamente mais proximos (pela propria identificacdo), ao passo que 0s
pacientes consideraram essa proximidade dos enfermeiros — fisica e afetiva — como fator
determinante para “se sentirem cuidados em suas especificidades”, pois propiciaria a vinculagao
necessaria para melhor lidarem com a situacdo disruptiva de internacdo e tratamento (GOMES,
2017, ndo publicado).

Durante a realizacdo e andlise das entrevistas, porém, outros dados significativos
apareceram, mais fortemente ligados as suas historias e trajetdrias ao longo da vida, que se
encontravam e atualizavam no exercicio do cuidar/ser cuidado naquele espaco e naquele
momento, dificuldades inerentes a esse contato diario entre ambos e também com todo o cenario
em que se da a assisténcia oncoldgica no SUS e na particularidade da enfermaria. Como o
escopo da pesquisa, minha formacé&o tedrica e o tempo limitado da residéncia ndo conseguissem
abarcar, naguele momento, o estudo dessas e das demais reverberaces que tendem a emergir
desse cuidado singular, sugeri, ao final de meu estudo, que pesquisas posteriores pudessem
contemplar e aprofundar a analise dessas vivéncias de cuidado oncol6gico ainda téo
desconhecidas em sua particularidade e importancia para a assisténcia, especialmente se

tratando de adultos jovens e os profissionais envolvidos em seu tratamento.

Como desdobramento dessa primeira experiéncia de pesquisa, meu interesse no percurso
do mestrado consistiu em considerar algumas especificidades da faixa etaria adulta jovem e
refletir sobre as relacGes interpessoais que sdo travadas entre estes e os profissionais
(especialmente de enfermagem —técnicos e enfermeiros) no ambiente de internacdo oncoldgica,
buscando, a partir dai, compreender como o0s pacientes ddo sentido as suas experiéncias de
adoecimento e tratamento tendo como base a relacdo de cuidado estabelecida com os
profissionais durante 0 momento da internacdo. No decorrer da pesquisa de campo, entretanto,
0S pacientes participantes expressaram um desejo de falar ndo apenas dos profissionais de
enfermagem, incluindo outras relagdes de cuidado assistencial, especialmente os médicos.
Dessa forma, inclui as experiéncias desses adultos jovens com os médicos e demais cuidadores
a posteriori*, respeitando seu desejo de incluir outros atores relevantes nos contextos de suas

vivéncias relacionais.

4 Ou seja, as referéncias aos cuidadores médicos (entre outros) e suas repercussdes nas experiéncias dos pacientes
s0O serdo apresentadas nos capitulos que tratam dos achados e discussdo da pesquisa de campo.
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Para tanto, busquei concentrar o olhar e a andlise sobre certos aspectos relacionais
considerados fundamentais para o cuidado, porém, que por sua propria natureza intangivel
(visto que se tratam de fendmenos que sé ocorrem no cotidiano das relacdes face a face) sdo
menos previsiveis, explicitos e impossiveis de avaliar/mensurar/controlar quando se trata do
cuidado em saude, sendo por isso mesmo chamados de aspectos intangiveis/invisiveis do
cuidado em salide (AZEVEDO; SA, 2013; FONSECA; SA, 2015).

Tais aspectos (ou dimensdes) intangiveis/invisiveis dizem respeito, particularmente no
cuidado em salde na esfera assistencial, aos elementos de uma relacdo interpessoal (que aqui
chamarei de intersubjetiva — entre sujeitos®) que se mostram muito mais préximas ao modo
como o cuidado é tecido no dia a dia entre cuidador e objeto de cuidados — caracteristicas do

trabalho vivo, segundo Merhy (2002).

Alguns trabalhos relativamente recentes na area da Saude Coletiva tém analisado esses
aspectos assistenciais-relacionais invisiveis a partir da pratica dos profissionais da assisténcia
(SA, 2005; AZEVEDO:; SA, 2013; FONSECA:; SA, 2015). Aqui, entretanto, considerei que
também seria possivel realizar um debate acerca dos aspectos intangiveis do cuidado a partir
da dtica e experiéncia dos pacientes, na medida em que me parece haver, no curso do
tratamento oncoldgico, alguns componentes dessa relacdo de cuidado (entre pacientes e
profissionais) que podem vir a ser potencialmente terapéuticos e que igualmente escapam a
vista, escapando também a consideracdo de seus efeitos nas experiéncias desses pacientes
durante a hospitalizagdo. Assim, pensando o cuidado em seu aspecto relacional, busquei
enfatizar os seguintes aspectos intangiveis da relacdo: o vinculo com os profissionais, e,
partindo deste, a criatividade e autonomia possiveis (ou ndo) para esses pacientes durante o

curso de seu tratamento em internagéo.

A escolha do vinculo, autonomia e criatividade dos pacientes como aspectos intangiveis
a serem considerados na relacdo de cuidado oncol6gico também implicou adota-los como
categorias analiticas principais desse trabalho, considerando que tais elementos s6 tém sua
condicéo de existéncia a partir de uma relagcdo, ou melhor, de vérias relagdes ao longo da vida

e também podem se fazer presentes no momento da hospitalizagdo (como seré visto abaixo, e

5 A utilizagdo dos termos sujeito/subjetividade/intersubjetividade nesse trabalho passa pelo entendimento destes
conforme a Psicossociologia Francesa de base psicanalitica, na qual a relevancia do inconsciente e de seus
processos (especialmente afetivos) sdo primordiais para o entendimento das a¢des/interven¢des humanas tanto em
seu aspecto singular quanto naquilo que envolve outro(s) individuo(s) com os quais mantém contato — as relagdes
interpessoais (que aqui também chamo de intersubjetivas). Esses termos e sua importancia para a discussao sobre
a relacdo de cuidado entre pacientes e cuidadores serdo mais aprofundados nos capitulos tedricos.
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também nos capitulos tedricos). A vista disso, convém explicar que ainda que esse trabalho
trate dos aspectos intangiveis de uma relacdo de cuidado a partir do ponto de vista dos pacientes
(de como vivenciam essas experiéncias tendo como referencial seu proprio adoecimento e
tratamento/internacdo) é apenas dentro de uma relagdo com o outro (na funcéo de cuidador) que
a ocorréncia de qualquer vinculo, autonomia e criatividade, da parte dos pacientes, puderam ser

construidas — uma construcdo conjunta, de acordo com Onocko-Campos e Campos (2006).

Desse modo, ao tomar o vinculo como categoria para pensar essas relagdes de cuidado,
algumas referéncias importantes foram Campos (2003) e Enriquez (1997). O primeiro define
vinculo como um movimento que coloca duas pessoas em contato e em uma relacdo de
interdependéncia, em que ha uma certa expectativa de comprometimento mutuo. Explicita
Campos (op. cit.) que esse movimento, especialmente no campo assistencial, faz pacientes e
profissionais se encontrarem com motivagfes muito diferentes: por parte do paciente, que
demanda ajuda, o vinculo é necessario para a defesa de sua propria saude; por parte dos
profissionais, considerando que se trata de seu oficio, espera-se a oferta de acolher esse pedido
e se comprometer com a saude de quem os procura. Campos (op. cit.) explicita ainda que a
construcdo do vinculo ndo é uniforme para todos os tipos de relagdo; na verdade se assemelharia
muito mais a construgdo feita sobre um “castelo de areia”, na qual se depositam expectativas,
fantasias e exageros que permitem a aproximacdo inicial, mas que s6 a seu tempo serdo

esclarecidas.

Ja Enriquez (1997), ainda que ndo fale explicitamente sobre assisténcia hospitalar e sim
sobre organizacdes de modo geral, contribui com a discussdo a respeito de vinculo ao afirmar
que é em virtude desses vinculos afetivos e imaginarios que os individuos estabelecem com os
grupos (penso que seria possivel dizer com os profissionais) e com as organizacdes (nesse caso,
0 hospital) que sdo dadas as possibilidades para as poténcias e impoténcias da relacéo afetiva,
gue nesse caso especifico (terapéutico) requer tanto confianca (por parte dos pacientes), por um

lado, quanto responsabilizacdo, por outro (nesse caso, os profissionais).

Ja no que diz respeito a autonomia, sucintamente, essa pode ser entendida como um
projeto e ndo algo ja dado (CASTORIADIS, 2004) e, justamente por isso, também pode ser
entendida como fruto de uma construgdo conjunta (ONOCKO-CAMPOS; CAMPOS, 2006).
Isso quer dizer que ndo se pode ser ou ndo ser autbnomo em sentido pleno, visto que toda
possibilidade de autonomia € indissociavel da relacdo estabelecida com o outro, ou seja, €

possivel ser mais ou menos autbnomo em relacdo a algo ou alguém. Também € importante ndo
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confundir a autonomia do paciente com autossuficiéncia, ja que essas leituras permitem o
entendimento de que o cerne da autonomia, de fato, estaria muito mais ligado ao modo como
cada pessoa lida com sua rede de dependéncias (ONOCKO-CAMPOS; CAMPOS, 2006),

dentro ou fora do hospital.

Ainda que também n&o fizesse referéncia direta ao cuidado em saude, também tomo
emprestadas as contribuicdes do filosofo Castoriadis, o qual sustentava que a autonomia,
enguanto um projeto, a possibilidade de questionamento e criacdo andam juntos, de tal forma
que autonomia ndo pode ser confundida com adaptacdo ou conformagéo (id., 2004) — ou, como
diria Enriquez, com atitudes de mera repeticdo e reproducdo (2001a) — e sim como encontrar

espacos para ser exercida enquanto acao criativa (MARQUES, 2014).

Logo, é possivel fazer a interface da autonomia com a prépria criatividade, que, de acordo
com Winnicott (1971 [1975]), novamente coloca o outro em cena, considerando que as
condicdes para o agir criativo estdo intimamente ligadas a percepcdo de se estar em um
ambiente acolhedor e seguro, a partir da relacdo de maternagem inicial, quando o psiquismo de
cada um de nds teve suas condicdes de formagdo, bem como se estabeleceram as bases para a
forma como vamos nos relacionar conosco, com as outras pessoas e com o mundo. Nesse
sentido, ser autbnomo é poder se desenvolver tendo o outro como suporte, 0 que garante as
possibilidades para esse agir criativo — criar, inventar a propria existéncia, com tudo o que ela
comporta (WINNICOTT, 1967 [2005]). Por isso, cabe ressaltar que ainda que a ideia de
criatividade usualmente evoque o “novo”, na verdade toda possibilidade de criacao ndo se da
no vacuo (ou em uma pretensa autossuficiéncia), pelo contrario, preserva uma certa histéria e

tradicdo.

Nesse sentido, se por um lado o adoecimento e necessidade de seguir internado podem
ser considerados, na maior parte das vezes, uma realidade que se opGe ao momento de vida do
sujeito (especialmente o paciente jovem, que, na grande maioria das vezes ndo espera adoecer
seriamente nessa idade, muito menos de uma doenca grave e cronica como o cancer), por outro,
seu posicionamento depende, em parte, de todo o background j& construido (em sua propria
vida e também pela historia que o precedeu) e do que podera eventualmente surgir/evocar que
o ajude a lidar “com tudo isso” nessa situacdo inédita. Assim, entendo, a partir de Winnicott,
que, se estimuladas, as possibilidades de criagdo diante do adoecimento e tratamento hospitalar
podem impelir o paciente a sentir que a vida — mesmo em condicdes tdo adversas provocadas
pela doenca — ainda pode ser digna de ser vivida (WINNICOTT, 1971 [1975]).
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Nesse ponto, também é conveniente evocar um conceito ampliado de saude que auxilie a
compreensdo das experiéncias dos pacientes adultos jovens com cancer, qual seja, pensar saude
a partir de uma perspectiva dindmica, isto €, ndo como um estado absoluto ou total de bem-
estar (ONOCKO-CAMPOS; CAMPOS, 2006), mas como um modo préoprio de buscar se
posicionar diante das “infidelidades do meio”, e que, de alguma forma, tolere que a doenga

pode fazer parte da experiéncia de estar vivo (CANGUILHEM, 1966 [2009]).

Além dessas consideracdes, foi igualmente importante atentar para a possibilidade de
diferentes representacdes singulares presentes nessas experiéncias de adoecimento e
tratamento, que os pacientes puderam explicitar através de imagens, representacdes psiquicas,
metaforas e historias sobre si, sobre seus cuidadores, sobre o hospital e sobre a terapéutica
proposta em meio a esse processo de internacdo — elementos que envolvem tanto o imaginario
social existente® (ENRIQUEZ, 2001b; GIUST-DESPRAIRIES, 2005; SA, 2005) sobre o cancer
e seu tratamento, quanto o que poderia mudar a partir de seu ingresso como pacientes do
hospital, pelas suas proprias vivéncias. Com base nessas representacdes singulares e relagdes
no (e com o) hospital, foi possivel compreender como os pacientes adultos jovens conferem
sentido (GIUST-DESPRAIRIES, 2005) as suas variadas experiéncias durante as internacdes
hospitalares.

A construcdo e analise de narrativas a partir de entrevistas semiestruturadas com os
pacientes foram o instrumento e via de acesso que me permitiram conhecer essas representagoes
singulares e os sentidos construidos acerca do tratamento oncoldgico em internacédo,
considerando as dimensdes intangiveis vinculo, autonomia e criatividade possiveis nas relacdes
de cuidado. A leitura analitica foi feita a partir de referenciais que articulam Saude Coletiva a
Psicanalise e Psicossociologia Francesa (principalmente quanto a especificidade das relacdes

de cuidado).

Tomando como base o que foi exposto até 0 momento, o presente estudo tem como
objetivo geral compreender como os pacientes adultos jovens hospitalizados conferem sentido
a seu adoecimento e tratamento oncologico, tomando como base as relacbes de cuidado
construidas durante a internacdo, especialmente com a equipe de enfermagem. Os objetivos

especificos foram: 1) Identificar como (e se) vinculo, autonomia e criatividade puderam ser

6 O imaginario é um conceito da psicossociologia e diz respeito aos diferentes modos de representar e dar
significado a algo, alguém ou nés mesmos e agir em conformidade com essa representacdo (em geral essa
significacdo € construida cultural e socialmente). Podem ser representacfes que tenham por base um imaginario
enganoso (aprisionador/cristalizador de sentidos) ou motor (criativo, que comporta uma possibilidade de inovacéo
e autoria), conforme Enriquez (2001b).
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construidos e vivenciados junto a equipe de enfermagem, e que impactos isso pode exercer
sobre 0s momentos de internacdo e sobre o tratamento; 2) Analisar os principais sentidos
construidos acerca do adoecimento e tratamento de cancer a partir das representacées singulares

possiveis para os pacientes adultos jovens internados.

Como dito anteriormente, alguns estudos relativamente recentes vém destacando a
importancia do estudo das dimensdes intangiveis do cuidado em satide (AZEVEDO:; SA, 2013;
FONSECA; SA, 2015; SA et. al., 2019), especialmente no ambito assistencial, com anélises
frequentemente voltadas aos profissionais da assisténcia hospitalar em sua relacdo com os
usuarios dos servigos e/ou com a propria organizagao. Esse trabalho, por outro lado, buscou
tratar das dimensdes intangiveis a partir do olhar dos pacientes, 0s sujeitos que recebem o0s
cuidados e se relacionam com esses profissionais, também sujeitos, e com a organizacao

hospitalar na qual estdo em tratamento.

Um ponto fundamental para as analises que articulam subjetividade e Saude Coletiva
parte da valorizacdo do sujeito e de sua singularidade nos processos que envolvem saude,
doenca e intervencdo dentro do campo (ONOCKO-CAMPOS; CAMPQOS, 2006) e também do
reconhecimento da dimens&o intersubjetiva/inconsciente das relagdes dentro das organizagfes
de saude, bem como seus efeitos — para o bem ou para o mal — nas préaticas de cuidado, devendo
por isso mesmo serem incluidas nesses processos de analise (SA, 2005; 2009; 2013). Essas
perspectivas sustentam que existem especificidades do trabalho de cuidado, como também das
relacfes de cuidado dentro das organizacfes de salde, que ndo passam exclusivamente pela

vontade consciente/racional dos profissionais em relacdo aos pacientes e vice-versa.

Com base nisso, parti da compreensdo de que o cuidado em salde, enquanto relacao,
constitui parte volumosa e central do trabalho em salde, e, por isso, torna-se de extrema
relevancia uma investigacdo que possa considerar alguns impactos dos aspectos relacionais do
trabalho da enfermagem oncol6gica no dmbito da Sadde Coletiva (FONSECA; SA, 2015),
ainda que indiretamente, sob o ponto de vista dos pacientes. Dessa forma, propor uma leitura
compreensiva sobre as singularidades da experiéncia de adoecimento e tratamento, em uma
proposta que busca ir além do olhar bioldgico, totalizante e universalizado a respeito da
vivéncia do cancer (GOMES; RIBEIRO, 2016), via narrativas desses atores, se constitui em

esforco de investigacéo pertinente dentro do campo da Saude Coletiva.

Além disso, dentre as pesquisas oncoldgicas que consideram a faixa etaria adulta jovem

— em sua maioria internacionais —, poucas tém abordado o tema a partir de enfoque qualitativo
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(e menos ainda enfatizando narrativas), a0 mesmo tempo em que escassas publicacdes trazem
a discussao sobre os diversos efeitos do viver/cuidar nessa idade (OLSEN; HARDER, 2011;
KEIM-MALPASS; STEEVES, 2012; MUNOZ ZAMBRANO; OSORIO SPULER, 2012;
JACOBSEN et al., 2015). Enquanto isso, no cenario nacional, menos ainda se tem enfatizado
a faixa etéria e suas demandas quanto a assisténcia, especialmente se considerarmos que é
recente a “inclusdo” do adulto jovem como populacdo alvo de estudos diferenciados na atengéo
oncologica, em particular quanto as suas necessidades proprias de cuidado (INCA, 2016;
SIQUEIRA, 2014). Esses fatos me levam a concluir que, em solo brasileiro, o interesse
cientifico na populagdo adulta jovem se mostra um vasto campo a ser semeado do ponto de
vista das pesquisas que articulam Salde Coletiva e assisténcia oncologica.

Dessa forma, apresentadas as motivacdes, objetivos e justificativa da pesquisa, 0S
capitulos que se seguem contém alguns dados da literatura recente no Brasil e no exterior para
caracterizar a populacao adulta jovem com cancer (capitulo 2) e linhas gerais sobre 0s motivos
que levam a relacdo com os enfermeiros e enfermeiras a assumir relevancia no curso do
tratamento de adultos jovens (capitulo 3). Nesse mesmo capitulo procurei demonstrar que essa
relacdo se mostra permeada por experiéncias que merecem maior atencdo quanto a sua
importancia. Assim, busquei introduzir um debate a respeito da dimenséo relacional do cuidado
oncologico sob a 6tica da Saude Coletiva em articulacdo com outros saberes que Ihe podem ser
complementares, especialmente alguns referenciais teéricos da Psicossociologia Francesa e
Psicandlise. O capitulo 4 tratou da discussdo sobre as dimensdes intangiveis vinculo, autonomia
e criatividade, além de apresentar alguns constrangimentos para sua construcao e exercicio nas
relacBes de cuidado na assisténcia hospitalar, considerando a dinamica social contemporanea.
O caminho metodoldgico (capitulo 5) incluiu os referenciais da Psicossociologia Francesa de
base psicanalitica e a abordagem de narrativas. Os capitulos seguintes trataram do detalhamento
de como ocorreu 0 processo da pesquisa de campo (6) e dos achados da pesquisa — incluindo a
apresentagao das narrativas na integra’ e sua discussdo a luz dos referenciais tedricos escolhidos
(capitulos 7 e 8). Por fim, o capitulo 9 trata das consideracdes finais do estudo, seguidas pelas

referéncias bibliograficas e apéndices.

" As razbes para a inclusdo das narrativas no corpo da dissertagdo (e ndo como anexo) serdo apresentadas no
capitulo 7.
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2. O CANCER NO ADULTO JOVEM

21 BREVES CONSIDERACOES EPIDEMIOLOGICAS SOBRE O CANCER NA
IDADE ADULTA JOVEM

O céncer é um conjunto de doencas cronicas (atualmente abrange mais de 200 tipos de
neoplasias®) que se tornou, reconhecidamente, um problema de saude publica a nivel global
(GUERRA et al., 2005). No entanto, ainda que esteja no centro dos debates a respeito da satde
no Brasil e no mundo, ainda existem muitas lacunas de conhecimento a serem exploradas
quanto ao assunto nas mais diversas areas da oncologia, e entre estas encontra-se uma parcela
de pacientes que vem ganhando destaque nas discussdes internacionais ha pouco tempo, e que
carece de maior atencdo quanto ao cenario brasileiro, a saber, a populacdo adulta jovem com
cancer, que, junto com os adolescentes, tém se constituido tanto como um grupo negligenciado
(INCA, 2016 ; JACHIMOWICZ; ENGERT, 2014) quanto desafiador no campo oncolégico
(CLERICI et al., 2008; BLEYER; BARR, 2009; OFRAN; ROWE, 2014).

Falar sobre cancer no adulto jovem implica mergulhar em uma série de debates que vém
sendo levantados a partir dos anos 90 especialmente nos Estados Unidos, Reino Unido e
Canad4, a comecar pela delimitacdo da idade das pessoas pertencentes a esse grupo. Pela
dificuldade de circunscrigdo exata de faixa etaria para o que seria a “juventude” com cancer,
diferentes entidades médicas, com destaque para o National Cancer Institute (NCI),
Surveillance, Epidemiology and End Result (SEER) e Adolescent and Young Adult Oncology
Progress Review Group (AYAO PRG) tém adotado uma denominagdo mais abrangente,
agrupando adultos jovens e adolescentes (Adolescents and Young Adults — AYA,
especialmente nos Estados Unidos e Canada, Teenagers and Young Adults — TYA no Reino
Unido) na tentativa de incluir todos aqueles pacientes que ndo estdo mais na infancia e que
também ndo sdo adultos maduros (MORGAN; SOANES, 2016) e que, a despeito de
constituirem um grupo heterogéneo, possuem caracteristicas tdo peculiares que tém forca

suficiente para serem reconhecidos como entidade clinica distinta (WEIN; PERY; ZER, 2010).

No Brasil, essa classificagdo também vem sendo adotada, aqui denominada
“Adolescentes e Adultos Jovens” (AAJ), o que tem conferido certa identidade para os pacientes
nessa faixa etaria (INCA, 2016). Especialmente no cenario internacional, esse reconhecimento

tem possibilitado maior visibilidade e atencéo as suas especificidades tanto bioldgicas quanto

8 O termo neoplasia é sindnimo de tumor, e consiste na proliferacdo anormal do ntimero de células, que podem ser
benignas ou malignas. Em oncologia, neoplasias malignas sdo consideradas cancer.
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psicossociais (BLEYER; BARR, 2009). Como ainda ndo h& absoluto consenso a respeito da
idade, cito aqui, a titulo de exemplo, as delimitacdes feitas pela Organiza¢do Mundial da Saude
(WHO, 2019), que considera o adolescente pertencendo a faixa dos 10 aos 19 anos, enquanto
para o Estatuto da Crianca e do Adolescente (BRASIL, 1990 [2016]), a adolescéncia se
localizaria no periodo dos 12 aos 18 anos de idade. Bleyer e Barr, os mais importantes
pesquisadores sobre o0 assunto a nivel internacional, tém definido a idade adulta jovem entre 20
a 39 anos (BLEYER; BARR, 2009), e, quando agrupados com os adolescentes, tem-se
convencionado que a populacdo AAJ inclua os jovens de 15 a 39 anos (MITCHELL et al.,
2017).

Sobre a epidemiologia, as estatisticas mais recentes revelam que cerca de 6% dos canceres
no mundo acometem a faixa etaria em questdo (INCA, 2016), com incidéncia que vem
aumentando, se comparada as outras faixas etarias (MARTINS et al., 2018). O diagndstico
precoce de cancer nessa idade também tem sido um grande desafio, aliado ao fato de a doenca
oncologica ser incomum nessa etapa do desenvolvimento, da dificuldade de seus sinais e
sintomas serem reconhecidos na fase inicial pela atencdo primaria a saide, bem como falhas no
acesso e infraestrutura necessaria para o diagnostico em tempo oportuno (HENRIQUE, 2016;
MAGALHAES, 2017).

A mais recente publicacdo do Instituto Nacional de Cancer sobre o assunto revelou que a
morbidade hospitalar no Brasil, para jovens de 15 a 29 anos, inclui como mais frequentes 0s
casos de carcinomas (exceto os de pele), linfomas e leucemias, que, juntos, correspondem a
67,6% do total de cénceres em adolescentes e adultos jovens. Quanto a mortalidade,
excetuando-se as causas externas (acidentes e violéncia), o cancer ocupa o primeiro lugar como
causa de morte tanto de adultos jovens quanto de adolescentes (e também criangas); se
consideradas as mortes por cancer até os 29 anos, as principais neoplasias envolvidas sdo as
leucemias, tumores do Sistema Nervoso Central (SNC) e os linfomas, tanto em homens quanto
em mulheres (INCA, 2016). Ou seja, ainda que menos incidente do que a parcela de adultos
maduros acometidos por cancer, o adoecimento dos adultos jovens (como também dos
adolescentes) traz implicagdes de grandes proporgdes quanto ao seu cuidado, pois estad mais
fortemente ligado a pior prognostico e maior chance de mortalidade (CURADO et al., 2011;
OFRAN; ROWE, 2014; WOLACH; RAM, 2014; INCA, 2016).

Ressalto ainda que a classificacdo em faixas etarias, além de identificar uma populacao,

faz também toda a diferenca quanto ao tratamento especifico para o cancer, pois as neoplasias
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malignas se mostram diferentes quanto a morfologia, comportamento clinico e localizagdes
primarias em relacdo ao corpo de uma crianca, de adolescentes e adultos jovens e de adultos
maduros, o que justifica os estudos diferenciados entre a idades, dentre outras diferenciacdes
relevantes para o campo, tais como género e etnia, por exemplo (INCA, 2016). Um
desdobramento da peculiaridade dos pacientes AAJ é que tanto a tolerancia ao tratamento
quanto a resposta do organismo a este envolvem caracteristicas bioldgicas, clinicas e
psicossociais Unicas (WEIN; PERY; ZER, 2010; LOPEZ et al., 2018), o que significa que o
hiato de conhecimento sobre quem é essa populacdo e o que as diferencia das demais também
influencia diretamente a propria qualidade da assisténcia (ZEBRACK; MATHEWS-
BRADSHAW; SIEGEL, 2010; KIRCHHOFF et al., 2017; MARTINS et al., 2018).

22 APONTAMENTOS SOBRE A IDADE ADULTA JOVEM E ALGUMAS
REPERCUSSOES PROPRIAS DO CANCER E TRATAMENTO EM INTERNACAO
NESSA FAIXA ETARIA

Tendo em vista as caracteristicas gerais e epidemiologicas do cancer no adulto jovem,
alguns autores tém procurado ressaltar as particularidades dessa populagdo, quanto a etapa do
desenvolvimento e os efeitos que adoecimento e tratamento podem gerar, tanto para o paciente
que vivencia as mudancgas causadas pelo cancer, quanto seus familiares e mesmo 0s seus
cuidadores (PRITCHARD et al., 2011) em especial quando a internacdo hospitalar se faz
necessaria (MITCHELL et al., 2017). Desse modo, Papalia et al. (2008) ainda que néo tratem
de oncologia, em geral sdo mencionadas nos estudos oncolégicos sobre adultos jovens por
serem consideradas referéncias importantes quanto ao desenvolvimento humano®, e classificam
essa idade como um periodo marcado pelo “poder fazer” (id., p. 516), no qual esses jovens se
encontrariam no auge da expansdo de suas capacidades fisicas e cognitivas, em um momento
caracterizado pelos sonhos e conquistas atreladas a esse ideal de boa saide e vitalidade (ibid,
2008).

Como dito anteriormente, Sdo poucos 0s autores que tratam da idade adulta jovem em
oncologia, mas é nitido que estes em geral se respaldam em uma visdo que considero um pouco
“tradicional” sobre o que caracterizaria o adulto jovem: um periodo marcado pela busca de
autonomia, seguimento/conclusdo dos estudos (médio e superior), busca por emprego e
independéncia financeira, reconhecimento de seu corpo e sua sexualidade, formacéo de sua

propria familia e criacdo de filhos, entre outras caracteristicas (HENRIQUE, 2016). E

® As autoras tomam como padréo os adultos jovens da sociedade norte-americana.
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conveniente refletir, no entanto, que a idade adulta jovem, por mais que possa apresentar
semelhancas no quesito biologico do desenvolvimento, em termos sociais e culturais,
especialmente no Brasil, tende a se mostrar de forma muito diferente entre a populacéo (e é
bom lembrar: com oportunidades desiguais de acesso a escolaridade, oportunidades de emprego

e também saude).

Conforme argumenta Pimenta (2007), contrapondo-se a visdo usualmente veiculada
acerca da faixa etaria adulta jovem brasileira, seria incorreto tentar entendé-la a partir de uma

trajetoria Unica e linear, a ser percorrida por todos de forma idéntica, sendo melhor caracterizada

[...] tanto como uma construcdo cultural compartilhada e transmitida no interior de
uma sociedade como uma auto-identidade construida no processo de transi¢cdo. Como
uma construcdo, depende do significado que lhe é atribuido, de modo que importa
compreender o que significa para 0s jovens iniciar a vida ativa, tornar-se
independente, sair da casa dos pais e formar uma nova familia. Mais importante ainda,
é preciso ter em mente que esses significados variam ndo apenas conforme o género
e a classe social, mas também no interior de diferentes contextos culturais e nacionais
(PIMENTA, 2007, p. 81. Grifos meus).

Desse modo, os significados diversos sobre a idade adulta jovem aos quais alude a
autora supracitada parecem ser um apontamento importante quando se trata de adultos jovens
gue se encontram em tratamento oncoldgico pelo SUS, e particularmente no INCA, visto que €
um instituto de abrangéncia nacional e, portanto, recebe pessoas de diferentes lugares do pais e
pertencentes as mais diversas classes sociais (ainda que seja possivel presumir que a maioria
dos pacientes, jovens ou ndo, sera composta de pessoas com menores condicBes

socioeconémicas).

Em que pesem as diferencas sociais e culturais sobre juventude e vida adulta inicial,
tanto entre diferentes paises (de onde vém a maior parte da literatura especifica sobre o tema)
guanto dentro no proprio Brasil, onde é preciso reconhecer a multiplicidade de culturas e
costumes que compBem a juventude brasileira, entendo ser possivel falar que o diagndstico de
cancer é um acontecimento que tende a causar mudancas significativas ndo sé na vida do adulto
jovem como de todos aqueles de sua convivéncia — pais, filhos, cénjuges, amigos e demais
familiares (HENRIQUE, 2016), mas que tais rupturas também dependem de todo um contexto
maior (familiar, social, cultural, politico e econdmico), onde se pode situar a experiéncia

singular desses jovens.

Ainda assim, em geral essas mudancas e rupturas ndo raro correspondem aquelas da
ordem fisica e psiquica, juntamente com o impacto sobre as relagcdes pessoais, sobre sua

aparéncia, sobre a vivéncia de sua sexualidade, bem como podem implicar mudancas de papeis
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familiares e sociais no decorrer (e mesmo apds o término) do tratamento (LELES, 2019).
Questdes trabalhistas e de restricdo/perda financeira também costumam constituir uma
dificuldade maior nessa faixa etaria, conforme apontou um recente estudo realizado no INCA,
com pacientes com leucemia aguda, em sua maioria adultos jovens internados (TORRES;
ASSIS, 2018).

Outro importante fator a ser considerado na experiéncia de adoecimento por cancer
nessa faixa etaria encontra-se no campo das representacGes: o cancer como doenca
invariavelmente fatal. Susan Sontag, nos anos 1980, ja denunciava a aparentemente inevitavel
articulacdo entre cancer e morte no imaginario popular contemporaneo, concepcfes que nao
eram novas e persistiam até aquele momento (SONTAG, 1984). Desde a época em que a obra
de Sontag foi escrita até hoje, apesar dos inegaveis avangos biomédicos para a cura e paliacdo
do cancer, tais associa¢des ainda mantém sua forca, de tal forma que percebemos, juntamente

com Pinheiro (2014), que

receber um diagnéstico de cancer remete a pessoa a sua propria finitude, ao temor da
morte, mas ndo sO dela. Muitos referem-se, em especial, a0 medo do sofrimento
produzido pela enfermidade e pelo préprio tratamento, que € invasivo e mutilador (p.
15).

Somado a isso, € interessante observar que a prépria nomenclatura e categorizacdo
cientifica das células cancerigenas — neoplasia maligna/tumor maligno — impactam
profundamente a forma como a doenca é vista em termos socioculturais. Em linguagem técnica
oncologica, o que permite ao cancer ser classificado como doenca maligna na verdade se ancora
em critérios biomédicos (quanto a morfologia das neoplasias/tumores), que faz a separacdo
entre tumores benignos (nomenclatura que designa células de crescimento ordenado, lento e
limitado) e tumores malignos (células mutadas, com crescimento desordenado e que tendem a
invadir tecidos e orgdos vizinhos). Entretanto a palavra “maligna(o)” costuma ter outros
significados no imaginario social da populacéo leiga, e, quando ligada ao cancer, tende a evocar
prioritariamente outros significados que indicam algo mau e letal por sua propria natureza,
estando muito mais relacionada a sua associacdo (provavelmente de inspiracdo em raizes

cristas'®) & morte ou a algo muito ruim, sofrido e doloroso.

Dessa forma, 0 que chama a atencdo é que, apesar de reconhecidamente menos

prevalente, o cancer em adultos jovens traz uma carga imaginaria e simbélica muito forte,

0 No pensamento e cultura cristios, “maligno” é uma designacio e um atributo conferido a figura
diabolica/demoniaca que se op8e a tudo que é bom e virtuoso, estando frequentemente associado a maldicao,
castigo, violéncia e morte.
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especialmente por estar ligado a efetiva possibilidade de fim da vida, perspectiva ja
extremamente negada por todos os viventes, na medida em que a morte ndo existe no
inconsciente (FREUD, 1915 [1996]), e talvez, menos ainda para a maioria dos adultos jovens,

considerando especialmente a morte por uma doenca crénica como o0 cancer.

Assim, em meio ao desconforto causado por um adoecimento grave que perturbou a
“suposta ordem cartesiana” da vida (CAMPOS, 2003), podemos considerar dois aspectos
distintos, mas que se relacionam: se por um lado ha, de fato, maior risco de morte fisica quando
se descobre uma doenga como o cancer nessa faixa etéria, por outro, algo do sujeito
definitivamente morre no campo simbdlico, mesmo que fisica e biologicamente o jovem esteja
Vvivo, ja que, em algum momento dessa trajetdria, a ilusdo de imortalidade (de que trata FREUD,
1915 [1996]) ndo terd mais condicdes de ser sustentada; da mesma forma, outras mortes, na
forma de perda (na aparéncia fisica, na condigdo financeira, no adiamento ou mudanca de
planos) também serdo experimentadas. Entrementes, a partir da constatacdo de que a morte €
possivel, pode-se inaugurar para o adulto jovem, como possibilidade, a elaboracédo do luto pelas
condicdes de vida perdidas (MORETTO, 2019), e, assim, as chances de pensar em

reinvestimentos na vida, mesmo apds essas perdas (FREUD, op. cit.; SA et al., 2019).

23  APONTAMENTOS SOBRE CUIDADO ONCOLOGICO PRESTADO PELOS
PROFISSIONAIS DE ENFERMAGEM

Diante de um cenério tdo delicado e desafiador, a equipe cuidadora desses pacientes no
hospital, particularmente os profissionais de enfermagem, pode assumir um papel importante
no curso do tratamento, especialmente em situacdes que demandem reiteradas internagdes e/ou
internacdes prolongadas (& o caso do tratamento de alguns canceres hematol6gicos, como certos
subtipos de leucemias e linfomas, por exemplo). Desse modo, as necessidades, dificuldades,
preocupacOes e questionamentos especificos de adultos jovens — tais como mudancas abruptas
na autoimagem (alopécia'!, perda ou ganho de peso) dificuldades com sua autoestima,
sexualidade e fertilidade — correspondem as demandas de cuidado que costumam ser
enderecadas, em especial, a equipe de enfermagem, que figura na linha de frente da assisténcia
hospitalar oncoldgica, dado seu maior contato com os pacientes internados (STUMM; LEITE;
MASCHIO, 2008).

11 Alopécia é um dos principais efeitos colaterais da quimioterapia, e corresponde a perda dos cabelos e pélos do
corpo.
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Convém considerar que nem sempre é possivel que os profissionais da equipe percebam
essas caracteristicas e necessidades especificas de seus pacientes adultos jovens ou que, as
percebendo, possam responder adequadamente a essas. Dentro do cenario que compde o
trabalho em oncologia é possivel destacar alguns fatores importantes que estéo relacionados a
isso, tais como 0s estigmas que marcam o0 cancer — em especial 0s estigmas e imaginario

referentes ao sofrimento e morte anteriormente apontados (SONTAG, 1984).

Além desses, existem as préprias dificuldades concretas, frequentemente testemunhadas
por esses profissionais em relacdo ao impacto tanto da doenga quanto do tratamento biomédico
— em geral invasivo e debilitante —, seus efeitos colaterais sobre os adultos jovens, bem como
as dificuldades simbdlicas decorrentes desse contato frequente para o proprio profissional, que,
sem conseguir evitar a morte ou sofrimento do paciente, alude a sua propria morte e finitude,
em um processo que pode ser vivenciado com forte carga de sofrimento pessoal (KOVACS,
2010), considerando também, conforme Molinier, que os profissionais que trabalham com o
cuidado (nesse caso, os profissionais de enfermagem) ndo tém nada de heroico ou excepcional.
Pelo contrario, eles se mostram “[...] ambivalentes, defensivos, eivados de contradi¢Ges, de

conflitos entre seu proprio interesse e o interesse dos outros” (2012, p. 35).

Dai a necessidade de os profissionais de enfermagem, por sua vez, lancarem méo de
estratégias defensivas para lidar com a assisténcia cotidiana aos pacientes e seus familiares
(STUMM LEITE; MASCHIO, 2008), o que muitas vezes determina, consciente ou
inconscientemente, modos diferentes de responder a essas necessidades, uma vez que os afetos
dos enfermeiros acerca do adoecimento, sobre 0s pacientes sob seu cuidado e a respeito de seu
préprio oficio influenciam diretamente o cuidado prestado (TEIXEIRA; GORINI, 2008;
FONSECA, 2015).

O papel da relacdo afetiva que se constroi entre enfermeiros e seus pacientes adultos
jovens, bem como seus possiveis desdobramentos na assisténcia oncoldgica, vém sendo
timidamente delineados nas publicacdes brasileiras especificas sobre cancer, entretanto, ja se
tem demonstrado que esse cuidado oncoldgico costuma ser percebido como mais penoso
guando o paciente é jovem — ndo por acaso a mesma faixa etaria de boa parte dos enfermeiros
e enfermeiras na assisténcia — e que é comum que estes se encontrem em situacfes de vida
muito semelhantes as de seus pacientes (preocupagdes com renda e criacdo dos filhos, por
exemplo), de forma que os diferentes afetos despertados na relacdo entre ambos (compaixé&o,

alivio, alegria, tristeza, impoténcia, apatia, entre outros, acrescidos de uma boa dose de
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contradicdo e ambiguidade) exercem influéncia sobre esse cuidado, tanto para o paciente quanto
para o profissional.

Em estudo alemao recente e muito interessante sobre o assunto (LARYIONAVA et al.,
2018), enfermeiras e médicos oncologistas de diferentes hospitais relataram que a iminéncia de
morte de um paciente adulto jovem costuma ser fortemente sentida como “injustica” e causar
varias situacdes de stress entre os profissionais, o que dificulta as proprias decisdes terapéuticas
a serem definidas pela equipe, por vezes absorta na missao de salvar a vida jovem a qualquer
custo. Segundo o estudo, muitas vezes as intervengdes podem acabar se revelando excessivas e
altamente debilitantes para o paciente — especialmente para aqueles com doenca avancgada —
pela tentativa dos profissionais de quererem “compensar” essa “injustica” perpetrada pelo
cancer a qualquer custo, por meio de terapéuticas que dificilmente surtirdo o efeito desejado.
Além disso, é comum que, além da idade, outros fatores biograficos (tais como situacdes de
vida pessoal e familiares semelhantes) favorecam um forte sentimento de identificacdo os
pacientes nessa faixa etaria, por parte de seus cuidadores préximos, o que também costuma
desvelar, a nivel inconsciente, uma importante relacdo contratransferencial?? entre estes. Um
diferencial desse estudo € que tanto os conceitos de identificacdo como
transferéncia/contratransferéncia foram apresentados por meio de uma leitura psicanalitica da
reacdo dos profissionais de salde médicos e enfermeiros em relacdo aos pacientes adultos

jovens, ou seja, reconhecendo a influéncia do inconsciente nessas relagdes.

Bernat (2016) esclarece que a equipe cuidadora, no ambiente da enfermaria oncoldgica,
entre transferéncias e contratransferéncias suas, dos pacientes e de seus acompanhantes, muitas
vezes se v€ diante de “situagdes limite”, acossados por uma formagao que visa a cura do cancer
mas que também envolve a gravidade da doenca, a especificidade do adoecimento e a propria
impoténcia que tantas vezes os aflige diante desse cenario. Dessa forma, a autora indaga e busca

delinear uma possibilidade na via do afeto:

E como é possivel manejar uma situagdo limite? Seria negando o limite do préprio
profissional, ou admitindo-o de saida e investindo no Unico paliativo possivel para
contornar esse mal-estar? Nomeia-se esse limite aqui prontamente: a palavra e o laco
que se estabelece entre a equipe, 0 paciente [...] e sua familia. Dessa forma, afirma-se
de saida que aquilo que cuida e nem sempre cura o corpo e “a alma” dos pacientes e
seu entorno familiar € antes, e acima de tudo, um lago que esse paciente e sua familia

12 Contratransferéncia é um termo da psicanalise que significa “Conjunto das rea¢des inconscientes do analista a
pessoa do analisando e, mais particularmente, a transferéncia deste” (LAPLANCHE; PONTALIS, 1991, p.102), e
Transferéncia, por sua vez, ¢ “o processo pelo qual os desejos inconscientes se atualizam sobre determinados
objetos no quadro de um certo tipo de relacdo estabelecida com eles (...)” (id., p. 514) ou seja, nesse contexto,
ambas dizem tanto da influéncia afetiva e inconsciente que profissionais exercem sobre seus pacientes quanto a
que pacientes exercem sobre 0s sentimentos inconscientes dos profissionais envolvidos em seu cuidado.
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estabelecem com a equipe que cuida dele. Laco tecido a partir de referéncias nominais
e de confianca e desconfianca também (p. 19, 2016).

Naturalmente, é possivel pressupor que esse laco apontado pela autora, ainda que
desejavel, nem sempre é possivel, dadas as dificuldades vivenciadas frente ao outro: pacientes
e profissionais, no dia-a-dia da assisténcia oncoldgica, tanto podem ir de encontro (em sentidos
opostos) como ir ao encontro (no mesmo sentido) um do outro. Mesmo no caso dessa Ultima
possibilidade, cabe problematizarmos que 0 encontro convergente, esse que acontece no mesmo
sentido, nada tem de padronizado; pelo contrario, também guarda em si diferentes formas e

intensidades, que se expressarao nessa relacdo de modo singular.
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3. O CUIDADO EM SAUDE EM SEU ASPECTO RELACIONAL:
POSSIBILIDADES E CONSTRANGIMENTOS PARA O EXERCICIO DAS
FUNCOES DE HOLDING E CONTAINING NO ESPACO HOSPITALAR

Uma vez mencionadas as principais caracteristicas disponiveis na literatura especifica
sobre pacientes adultos jovens com cancer e o papel dos enfermeiros na assisténcia oncoldgica,
apresentarei a seguir alguns elementos que tangenciam o tema do cuidado em saude em seu
aspecto relacional, com base nos referenciais tedricos da Psicossociologia Francesa e
Psicanélise em seus pontos de articulagdo com a Salde Coletival3, com o objetivo de compor
elementos que sustentem o questionamento da pesquisa. Aqui cabe destacar que a aproximagao
dessas vertentes com a Saude Publica é recente (SA, 2013a), porém traz contribuicdes
importantes para uma discussao mais acurada e centralmente clinica acerca das possibilidades

e impossibilidades do cuidado, enquanto trabalho assistencial.

Cuidado em saude pode ser considerado, tal como proposto por Pinheiro (2008), como
pratica do cuidar “que, ao ser exercida por um cidaddo, um sujeito, reveste-se de novos sentidos
imprimindo uma identidade ou dominio proprio sobre um conjunto de conhecimentos voltados
para o ‘outro’” (p. 111), ou, como conceitua Ayres: “(...) uma intera¢do entre dois ou mais
sujeitos visando o alivio do sofrimento ou alcance de bem estar, sempre mediada por saberes
especificamente voltados para essa finalidade” (2004, p. 74). Desse modo, é sempre entre
sujeitos (sempre em um contexto relacional) que se estabelecem os trilhos que o caminho do
cuidado ira percorrer, e, desse encontro, diferentes sentidos podem resultar (SA, 2005). Merhy
e Franco (2009), semelhantemente, situam o cuidado em satde sobretudo como “trabalho vivo
em ato”, ou seja, ainda que dependente de saber técnico, normas, instrumentos e procedimentos
(tecnologias prontas e “duras”), a produgdo do cuidado em si s6 ocorre no momento de sua
execucao, na prépria experiéncia da relacdo entre profissional e usuario/paciente (tecnologias

leves).

Por sua natureza eminentemente relacional e intersubjetiva, o cuidado em satde implica,
a todo momento, intervencdes Unicas de um sujeito sobre a vida do outro e no contato cotidiano
com “‘suas experiéncias vivenciadas, portanto singulares, de vida, prazer, dor, sofrimento e

morte” (SA, 2005, p. 24), e ainda mais, na medida em que “no encontro nio s6 com o corpo

13 A articulagio da Salde Coletiva com a Psicossociologia Francesa e Psicanalise pde énfase nos microprocessos,
nos processos inconscientes e nas relagdes entre sujeitos e grupos nas organizacgdes de sadde. O principal ponto de
convergéncia entre as diferentes disciplinas é a esfera clinica que marca as analises e tentativas de compreensdo,
sempre provisérias e contextuais, sobre os sentidos que sujeitos e grupos conferem as aces.
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doente, mas com o sujeito adoecido e, na maior parte das vezes, com sua familia, o trabalhador
de saude é tocado em sua histdria, em suas emogdes e identificagdes” (FONSECA, 2015, p.
41), de tal forma que é inegavel que os temores, afetos e paixdes também passem a compor
ativamente a cena do cuidado em satde (SCHRAIBER, 1993).

Outra faceta particularmente importante desse contexto relacional/intersubjetivo, e uma
nocdo central para a compreensdo da complexidade do cuidado em salde, é o papel dos
processos inconscientes presentes na dindmica desse trabalho (como ja mencionado no capitulo
anterior), em um nivel que, como o proprio nome ja diz, em grande parte independe da vontade
dos proprios sujeitos (sejam estes trabalhadores ou pacientes) mas que nem por isso deixa de

exercer impactos concretos no cuidado (SA, 2009).

Esse pano de fundo é importante para compreender algumas situacdes referentes ao
cuidado assistencial com as quais o paciente adulto jovem vai se deparar ao longo do tratamento
de cancer. Assim, com suas repercussdes fisicas e também psiquicas, entendo que a doenca que
acomete e faz sofrer o corpo ndo exclui, de forma alguma, as emocdes e 0 psiquismo, pois €
esse conjunto inseparavel que forma o sujeito (SWINERD, 2016). Considerando entdo que a
descoberta de uma doenca como o cancer na idade adulta jovem pode ser entendida como
ruptura biografica que se traduz em um momento e uma experiéncia “sem sentido”
(FIGUEIREDO, 2009), sofrimento inesperado que deixa o sujeito imerso em vulnerabilidade e
dependéncia, a figura de um “outro cuidador” se faz necessaria para a continuidade da vida (op.
cit.). Desse modo, a possibilidade de construcao de sentidos para esse momento se da mediante
as relacdes nas quais o sujeito pode compartilhar de suas vivéncias em uma nova condi¢do — a
de doente (KUPERMANN, 2017).

Tomando o adoecimento por cancer como fonte de desconhecimentos e falta de controle
tanto sobre a certeza da cura, dos efeitos do tratamento, quanto do préprio tempo da vida, para
familiares e especialmente para os pacientes, entendo que a proximidade com os profissionais
de enfermagem (bem como com outros profissionais da equipe), se pautada no vinculo e
acolhimento, pode permitir algumas construgdes possiveis mesmo no espago hospitalar, muitas
vezes tdo hostil, dando-lhes alguma possibilidade de “contorno” para essa experiéncia
(FIGUEIREDO, 2009; SA; AZEVEDO, 2013), 0 que, por sua vez, vai requerer a participacio
conjunta tanto de pacientes e seus familiares quanto dos préprios profissionais, especialmente

porque
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A dimensdo interativa e intersubjetiva do trabalho clinico demanda também dos
profissionais lidar com respostas afetivas singulares, dos familiares e pacientes, ao
adoecimento e ao tratamento. O adoecimento, particularmente por céncer,
desencadeia muita ansiedade, angustia, que sera canalizada de acordo com as
possibilidades individuais e com os contextos familiares. Lidar com o sofrimento do
outro é um grande desafio para a equipe. A producdo do cuidado demanda no
cotidiano aos profissionais uma capacidade de contato e compreensdo de situagfes
que Ihe permitam se aproximar do horizonte do familiar e do paciente (SA;
AZEVEDO, 2013, p. 375).

Adaptando o pensamento de Figueiredo sobre o cuidado (apoiado, por sua vez, em
Wilfred Bion e Donald Winnicott) a realidade do cuidado em oncologia, podemos dizer que, a
depender da relagdo de cuidados construida no espago hospitalar e também com a equipe
assistencial, é possivel que o paciente vivencie experiéncias de holding (amparo e sustentacéo)
e containing (continéncia) — no sentido de uma hospitalidade e cuidado que garantem tanto a
continuidade da existéncia, quanto a oportunidade de transformacao e crescimento, sempre por

intermédio de um outro (instituicdo e/ou profissionais).

Em sua metapsicologia do cuidado (2009), Figueiredo afirma a importancia do cuidado
para a possibilidade de que o sujeito construa sentidos para as experiéncias de desencaixe, como
por exemplo, uma doenca inesperada. Em sua concepcéo, fazer sentido implica estabelecer
ligagdes, dar forma, sequéncia e inteligibilidade aos acontecimentos que ao longo de uma vida
evocam e provocam o retorno as experiéncias da loucura e da turbuléncia emocional, tipicas de
um momento muito precoce da vida humana. Os cuidados mediados por outros, em uma
relacdo, seriam entdo uma possibilidade de constituir para o sujeito uma experiéncia integrada,
uma forma de promover algum tipo de integracdo que dé sentido aos acontecimentos que antes

ndo faziam sentido algum.

Figueiredo (id.) ressalta que além da ideia de acolhimento necessario por um outro
cuidador, cabe destacar tanto a moderacdo quanto o limite desse fazer, na medida em que a
presenca do cuidador, para que seja verdadeiramente salutar, ora precisa se mostrar implicada
(nos momentos em que uma acdo, de sua parte, € necessaria), ora precisa se manter reservada,
para dar passagem ao deixar ser, em um movimento de aceitagdo de sua propria dependéncia e

renlincia & uma postura onipotente.

Paralelamente a essa modalidade de cuidado que € capaz de articular tanto presenca
guanto reserva nos momentos em que uma ou outra se fazem necessarias na relagdo — uma
forma ética de se apresentar e recepcionar nesse novo ambiente o sujeito doente (e assim
facilitar a producédo de sentidos) — o autor chama a atencdo para 0S excessos e extravios das

funcBes cuidadoras. Esse excesso seria marcado pela ansia onipotente de curar ou salvar a todo
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custo, que traduzem, em nivel inconsciente e em dire¢do oposta ao cuidado ético, a dificuldade
de se ver faltoso e limitado, como também a dificuldade de reconhecer o outro, ainda que todas
as agdes possam estar revestidas por uma “aura humanitaria”. Figueiredo aponta entdo para os
efeitos deletérios tanto para quem propicia tais cuidados (o exercicio tiranico de suas acGes de
cuidado), quanto para quem esses séo destinados, por inviabilizarem a livre expresséo da vida
e da poténcia desses sujeitos (FIGUEIREDO, 2009).

A despeito dessas consideracdes sobre o cuidado, e ressaltando que a especificidade do
trabalho dos enfermeiros oncoldgicos implica lidar com dor, sofrimento e morte de forma
continua, ou seja, com seus afetos e afetos dos seus pacientes e familiares (KOVACS, 2010), o
préprio gerenciamento do cuidado oncoldgico, no que tange ao seu cotidiano, permanece
majoritaria e prioritariamente focado sobre sua dimensdo técnica, na énfase na execucdo de
procedimentos técnicos em detrimento das dimensdes afetivas. Logo, as percepces,
sentimentos e também os sofrimentos dos profissionais se encontram diariamente tensionadas
pelas pressdes por resultados, agilidade e eficiéncia na realizacdo das tarefas assistenciais, 0

que coloca reiteradamente em xeque a qualidade do cuidado em saide (FONSECA, 2015).

Por fim, cabe ressaltar que, para suportar os dilemas e complexidades colocados pelo
seu trabalho sem “enlouquecer”, cada profissional, individual e/ou coletivamente constroi
estratégias® para a continuidade de seu oficio cotidiano, que, no caso da assisténcia a pacientes
jovens, dada a forte possibilidade de identificacdo, pode condicionar a relagdo afetiva sob dois
aspectos principais: o primeiro € o reconhecimento, pelo enfermeiro, de sua propria finitude e
precariedade enquanto ser tdo humano quanto aquele de quem cuida (SA, 2009), o que pode
fazé-lo faz buscar na relacdo com seu paciente e seu trabalho um sentido para o sofrimento; ou,
na direcdo oposta, a identificacio pode ser internamente sinalizada como “proximidade
emocionalmente perigosa” de forma que sua autoprotegao tende a aparecer como apatia diante
da dor do outro, seu paciente, bem como diante de sua propria dor, 0 que pode gerar descuido
e afetar sensivelmente a qualidade do cuidado prestado, especialmente se a dor e sofrimento
dos profissionais também ndo encontrarem algum modo de escoamento e de manejo
institucional (BIRMAN, 2003; SA, 2005).

14 Destaco que as estratégias coletivas de defesa “se por um lado, sio modos pelos quais os trabalhadores
conseguem se esquivar do adoecimento e proteger sua saide mental, podem se transformar, também, em alguns
casos, em modos de apartamento da realidade, em construgdo de mecanismos de endurecimento e desumanizagao”
(DEJOURS, 2007; SA, 2005 apud FONSECA, 2015, p. 18).
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4. POR QUE FALAR DE DIMENSOES INTANGIVEIS NO CUIDADO EM
SAUDE? SUBJETIVIDADE, ALTERIDADE E DESAFIOS PSICOSSOCIAIS
DO CUIDADO EM SAUDE

41 ALGUMAS CONSIDERACOES SOBRE ALTERIDADE, SUBJETIVIDADE E
INTERSUBJETIVIDADE

Tudo o que foi exposto nos capitulos anteriores vem chamando a atengdo para a
dimensdo intersubjetiva do cuidado em saude, de modo que é necessario, antes de dar
prosseguimento a discussdo sobre as dimensdes intangiveis do cuidado, o esclarecimento sobre
que sujeito, subjetividade e intersubjetividade estamos falando, ja que a compreensao destes
termos, além de recente (CAMPOS, 2003; ONOCKO-CAMPOS; CAMPOS, 2006) nao €
homogénea nos estudos em Salde Coletiva, podendo ter diferentes acepcbes conforme os

referenciais adotados.

Com base em Coelho Junior e Figueiredo (2004) e também em Enriquez (2001a),
entendo que o processo de constituicdo do sujeito, dentro da matriz psicanalitica e psicossocial
(minhas principais lentes de leitura para a compreensdo dos fendmenos relacionais), passa por
uma complexidade e pluralidade/multiplicidade que sdo constitutivas do ser humano. Além
disso, o Vviés psicossocioldgico e psicanalitico reconhece que o sujeito é perpassado por uma
incoeréncia profunda — decorrente de uma boa dose de desconhecimento de si mesmo por
processos inconscientes (SA, 2013a) — e que essa incoeréncia se mostra presente em todas as
relacdes, inclusive nas de cuidado (SA, 2005; 2009; 2013b). Outro ponto particularmente caro
a perspectiva psicossocioldgica de base psicanalitica é a relevancia da alteridade como marca
de nossa prépria constituicdo, que modula a forma como nos vemos e também como nos
relacionamos com o(s) outro(s) ao longo da vida (ENRIQUEZ, 2001a; SA, 2013a).

Assim, grosso modo, falar de subjetividade vai sempre remeter a intersubjetividade, as
relacOes intersubjetivas (grupais ou entre-dois) que travamos desde o inicio até o fim de nossas
vidas. E no bojo dessas relages, com seus componentes conscientes, inconscientes e com seus
conflitos, que estabelecemos nossa forma propria de perceber e estabelecer rela¢cfes conosco e

com os outros.

Por fim, dois pressupostos basicos sdo fundamentais para entender a questdo da

subjetividade/intersubjetividade conforme a perspectiva adotada nesse trabalho:
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a) Nés nos tornamos sujeitos nas e a partir das relagcbes que estabelecemos, desde o
nascimento até o fim da vida (WINNICOTT, 1971 [1975]; FIGUEIREDO, 2009; 2011);

b) Acerca de n6s mesmos e também em relacdo aos outros agimos ndo apenas baseados
em nossa razao; pelo contrario, desconhecemos uma boa parte do que nos motiva internamente,

bem como nos aproxima ou afasta de outrem (SA, 2005; 2009; 2013b).

Com base nessas considerages, mesmo que a convivéncia com 0 outro seja uma marca
que nos constitui, convém ressaltar que nossa capacidade de prestar atengdo no outro e com ele
estabelecer ligagdes ndo pode ser considerada uma constante, de modo que existem diversas
situacGes em que o sujeito se mostra incapaz de reconhecer a alteridade, com atitudes que séo
marcadas pelo seu oposto — a indiferenca e apatia ao que é alheio a si. Nesses casos, 0 que
parece estar em questdo € a dificuldade de aceitar o outro como sujeito pensante e autbnomo
(ENRIQUEZ, 2001a), ou, ainda, a dificuldade de aceitar o estranho que se apresenta desde fora
e que remete ao estranho que habita em si mesmo (SA; CARRETEIRO; FERNANDES, 2008),
0 que efetivamente pode trazer consequéncias danosas se considerarmos as relacdes

estabelecidas entre profissionais e pacientes durante a assisténcia oncologica.

4.2  VINCULO, AUTONOMIA E CRIATIVIDADE: DIMENSOES INTANGIVEIS DO
CUIDADO

A partir do exposto acima, pode-se entender a importancia da compreensdo dos
processos intersubjetivos e da relacdo que o sujeito estabelece com a alteridade para a
construcdo de vinculo, autonomia e criatividade, dimensdes terapéuticas intangiveis do cuidado
que perpassam o dia-a-dia da assisténcia. Estas dimensdes, diferentemente do trabalho morto,
ndo estdo dadas a priori; pelo contrario, se mostram muito mais préximas ao modo como o
cuidado é tecido, em relacdo, entre quem cuida e quem € cuidado, o trabalho vivo (MERHY,
2002).

Assim, as dimensfes intangiveis vinculo, autonomia e criatividade, que serdo
apresentadas a seguir, podem ser consideradas como elementos que estdo presentes, em maior
ou menor intensidade, nos processos assistenciais que sempre ocorrem pela mediacdo de um
outro — quer seja de carne e 0sso (profissional ou familiar) ou o proprio espago hospitalar, e
cujas possibilidades de construcéo dependem de cada novo (e diferente) encontro a ser travado

ao longo dessas relagoes.
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4.2.1 Vinculo

Acredito que ndo seja possivel falar de vinculo sem pensar, automaticamente, em algo
que envolva, no minimo uma relagdo — entre dois ou mais — e uma construcao. Uma relacéo
porque o vinculo ndo pode se dar de forma isolada, precisa do outro para acontecer. Uma
construcdo porque nunca estd dado de saida, pressupde algo que se da em processo. Por isso,
para comecar a pensar o vinculo, cabe lembrar algumas importantes contribuicfes de Enrique
Pichon-Riviere sobre o assunto. Diz ele, em sua teoria do vinculo (2000), que o vinculo €, antes
de tudo, uma condic¢&o de sobrevivéncia, pela impossibilidade de qualquer um de nos, desde o
nascimento, vivermos sem a assisténcia de um outro. Ao longo da vida, segundo o autor, as
ligacGes que estabelecemos nunca ocorrem do mesmo jeito, e se apresentam como uma
estrutura dindmica que se encontra em movimento continuo, uma forma particular de se
relacionar com o(s) outro(s), na qual héa afetacbes mutuas e continuas entre os envolvidos (id.).
Para o autor, ha diferentes formas de vinculagdo que travamos desde nossa chegada ao mundo
e gque também formam nossa subjetividade e a forma como nos relacionamos com 0 mundo — 0

gue Pichdn-Riviére chama de “outro social”.

Enriquez (2001b) também partilha da concepcéo de que o vinculo é uma caracteristica
essencial da vida humana, fundamental para a constituicdo subjetiva, salientando a via da
alteridade e a importancia dos afetos para que essa ligacdo possa ocorrer. Boa parte dessa
afetividade que compde o vinculo, segundo o autor (que, por sua vez, se apoia em Freud), tem
a ver com as identificagdes que fazemos ao longo da vida — como dito antes, a capacidade de
perceber semelhangas entre eu e 0 outro — um tipo de lago emocional que permite que algo “em

comum” possa ser partilhado.

Considerando tudo o que foi dito acima, um aspecto sobre o qual quero me deter é poder
pensar o vinculo como recurso terapéutico potencial (CAMPOS, 2003). Como dizem Jorge et
al. (2011)

Vinculo é um vocabulo de origem latina, e significa algo que ata ou liga pessoas,
indica interdependéncia, relacBes com linhas de duplo sentido, compromisso dos
profissionais com os pacientes e vice-versa [...]. O vinculo pode ser uma ferramenta
que agencia as trocas de saberes entre o técnico e o popular, o cientifico e o empirico,
0 objetivo e o subjetivo, convergindo para a realizacdo de atos terapéuticos

conformados a partir das sutilezas de cada coletivo e de cada individuo. (id., p. 3053.
Grifos meus)

Nesse sentido, vinculo, além de uma caracteristica primordial das relagdes interpessoais,
é também condicdo necessaria para a recuperacao da singularidade das pessoas e das relacoes

no ambito terapéutico, indo além de tratamentos e respostas estereotipadas para diferentes
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demandas de diferentes pessoas (ONOCKO-CAMPQS, 2004), de modo que o vinculo também
ndo pode prescindir de uma certa parceria, o desenvolvimento de corresponsabilizacdo entre

profissionais, familiares, profissionais e o local de tratamento (JORGE et al., 2011).

Campos (2003) esclarece que a construcdo de vinculo guarda uma relagdo direta com
determinados padrdes de transferéncia afetival® que todas as pessoas envolvidas na instituicio
— pacientes, profissionais, familiares — despertam e vivenciam nas relacdes entre si e também
com o proprio cenario terapéutico, sendo que boa parte dessa afetividade é inconsciente. Assim,

ao tratar dos diferentes tipos de vinculos, Campos afirma que

Quando nos vinculamos a alguém ou a uma instituicdo (uma equipe, um centro de
salide) costumamos transferir afetos para essas pessoas ou instituicbes. Afetos sao
sentimentos imaginarios, apostas que fazemos apoiados na histéria pessoal de cada
um e na imagem que o servico e o profissional produzem. Esses afetos podem ser
positivos ou negativos. Quando positivos eles nos servem de apoio para realizar
alguma travessia complicada. Ndo importa muito se a poténcia de apoio que
transferimos ao outro é real ou ndo, importa se este outro consegue nos ajudar a
enfrentar algum problema [...]. Note-se que as transferéncias sao sempre bilaterais: 0s
pacientes, 0s grupos, também despertam sentimentos positivos ou negativos entre 0s
profissionais que os atendem: vontade de curar ou antipatia, desejo de educar ou de
se ver livre do outro (id., p. 70).

Por isso, o referido autor faz questdo de explicitar que o vinculo, especialmente
porquanto ¢ “circulagdo de afeto entre as pessoas” (p. 29), pode ser capaz de ajudar como
também de atrapalhar, considerando que sempre existiria, para além das boas inten¢bes nas
relacBes assistenciais, uma caracteristica eminentemente obscura e ambivalente dos afetos
inconscientes. Da mesma forma, Pichon-Riviére (2000) também ressalta que os vinculos ndo
sd0 necessariamente positivos ou produtores de cuidado, podendo, inclusive, serem
considerados patoldgicos, por essa razdo nao € possivel prever de antemdo que poténcias ou

impoténcias esse tipo de relacéo trara.

No que diz respeito a vinculagdo em ambiente hospitalar, Levy e Moreira (2008)
também corroboram com essa visdo, no que apontam que a dindmica transferencial envolve
tanto a vinculacdo dos pacientes com os profissionais da assisténcia quanto o vinculo
transferencial com a propria instituicdo, e que a combinacdo dessas distintas transferéncias
exerce efeitos sobre o tratamento do paciente hospitalizado. O mesmo € verdadeiro no caso do

vinculo com as institui¢fes, como afirma Enriquez (1997).

15 Campos (2003) assinala que o termo transferéncia vem da psicanalise, mas que se aplica, com certa facilidade,
ao contexto maior dos estudos sobre a saude. A respeito da transferéncia, Freud, em seu texto “A dindmica da
transferéncia” (1912) postula que esse modo de conduzir as relagdes — parte consciente e parte inconsciente —
produz uma conduta afetiva antecipada, padronizada e especifica, mesmo diante de novas pessoas e relagGes.
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Retomando a ideia de vinculo como construcdo, é interessante pensar que Campos
(2003), ao falar da relacdo entre profissionais e usuérios dos servicos de salde, 0 compara a
uma construcdo feita sobre um castelo de areia, um tipo de aposta inicial que envolve uma série
de expectativas, fantasias, exageros investidos nessa relacdo. Se constru¢cdo mais ou menos

estavel, se oferece alguma segurancga ou ndo, s6 o tempo € capaz de dizer (id.).
4.2.2 Autonomia e Criatividade

Para a compreensdo de autonomia tal como proposta aqui, tomarei como referéncia
principal os textos de Onocko-Campos e Campos (2006) que entendem toda a possibilidade de
construcdo da autonomia a partir da relacdo com o outro. Nesse sentido, afirmam os autores,
autonomia ndo deve ser confundida como sendo o contrario de dependéncia ou mesmo
liberdade absoluta, tampouco pode ser considerada plena ou tomada como aprioristica dentro
de qualquer situacdo. Da mesma forma que o vinculo (e, acredito, partindo deste), a autonomia
precisa ser uma construcdo conjunta (id.). Desse modo, a autonomia estaria muito mais ligada
ao processo — sempre gradativo — de capacidade dos sujeitos de compreenderem e agirem sobre
si mesmos, considerando também o contexto coletivo no qual estdo inseridos, qual seja, sua
cultura, as leis, as condi¢bes socioecondmicas, as politicas publicas existentes, os valores
veiculados tanto pelas instituices quanto pelas organizacdes ao qual estes sujeitos encontram-

se ligados.

E por nascermos, todos, dependentes, que desde cedo precisamos inventar (criar) modos
de nos relacionarmos com aqueles dos quais dependemos bioldgica e psicologicamente,
inicialmente com as figuras parentais, e, posteriormente, com as demais pessoas. Por isso
Campos e Onocko-Campos (2006) afirmam que o processo de construcdo conjunta de
autonomia é correlato da propria constitui¢do do sujeito e seus vinculos, pois nosso “ser eu
mesmo” so teve possibilidades de se construir a partir de uma relagdo em que ja tenhamos sido

um “nds”, ou seja, em uma relacdo, desde tenra idade, com nossa rede de dependéncias.

Diante do que venho dizendo, penso que a autonomia pode ser analisada juntamente
com a criatividade, ja que para que ambas ocorram € preciso, a semelhanca do vinculo, ter um
outro que lhes dé suporte tanto para uma organizacdo propria quanto singular de suas
experiéncias de cuidado, 0 que, em minha opinido, articula uma nocéo a outra, especialmente
ao falarmos da experiéncia de pacientes que se encontram em tratamento. Winnicott (1971
[1975]), segundo minha leitura, é ser um autor importante para pensar a relacéo estreita entre

autonomia e criatividade, ao afirmar que toda possibilidade de criatividade, apesar de seu
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potencial inato, precisa considerar nossa relacdo de dependéncia constitutiva (os cuidados
oferecidos desde a tenra infancia, pela figura materna), tal como afirma Miranda:

Um sujeito ndo consegue experimentar sua criatividade sem uma ancoragem em
relagdes confidveis, que suportam suas criagdes e seu modo préprio de apreender a
realidade. Um modo proprio que, faz-se necessario insistir, é sempre resultado da
interagdo do sujeito com o mundo, pois, na teoria winnicottiana, ndo é possivel
conceber o eu sem considerar sua relagcdo com o outro (MIRANDA, 2013, p. 101.
Grifos meus).

Outro apontamento interessante para pensar autonomia e criatividade parte de minha
leitura do filésofo Castoriadis (2004), o qual sustentava que as possibilidades de autonomia e
criacdo (enquanto novidade) fazem parte do mesmo processo. O fil6sofo ressalta que dentro de
uma sociedade e contexto histérico e social marcados por formas de ser ja instituidas
(heterdnomas), cabe ao sujeito usar sua capacidade para se libertar de formas restritas de acao,

e, assim, poder ser autbnomo e criativo.

Nesse sentido, Enriquez (2001a), apoiando-se em Castoriadis, discute quais as
possibilidades de ser um sujeito autbnomo em meio a uma sociedade heterdnoma, partindo do
principio de que ndo ha possibilidade total de autonomia nem heteronomia pura, ja que mesmo
o individuo mais conformado aos imperativos sociais (mais heterénimo) ainda resguarda a
possibilidade de demonstrar, mesmo que uma parcela, de autonomia, originalidade e liberdade.
Assim, € sempre em um contexto de heteronomia que temos chance de exercer alguma parcela
de autonomia e originalidade, bem como possibilidades de criagdo e mudanca (ENRIQUEZ,
2001a). Para Castoriadis (apud GIUST-DESPRAIRIES, 2005) se é verdadeiro que existiria
sempre a possibilidade que os sujeitos repetissem a forma de se relacionar com seu passado e
sua historia, adaptando-se e conformando-se a modos ja conhecidos (heterbnomos) de agir —
ou, como diria Enriquez (2001a), repetir, reproduzir e recriar — é possivel também encontrar

espacos para exercer acoes tanto autbnomas quanto criativas (MARQUES, 2014).

Considerando o pensamento de Winnicott (1967 [2005]), a criatividade faz sempre
referéncia ao modo particular com que um individuo recepciona os acontecimentos de sua vida,
assumindo a responsabilidade e autoria pelo que acontece ao longo de seu desenvolvimento. A
capacidade de autonomia, segundo ele, estaria relacionada a essa toda essa construgéo, que, por
sua vez, precisou ser amparada por cuidados satisfatorios para que, afinal, o individuo criativo

possa sentir que esta vivendo sua propria vida (ou seja, de forma singular, autbnoma).
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Gostaria de deixar uma definicdo de sujeito cunhada por Enriquez (2001, apud
MACHADO; ROEDEL, 2001) que articula o que venho dizendo a respeito de autonomia e

criacdo, quando 0 mesmo considera sujeito como aquele

que mesmo aceitando as determinacGes que o fizeram tal como ele é, tenta
introduzir uma mudanga de si mesmo, tenta transformar o mundo, as relacdes
sociais, as significacBGes das acOes: enfim, é alguém capaz de produzir uma
acerta anormalidade em relacdo aos padrdes sociais estabelecidos (id., p. 19).

Para finalizar essa se¢éo, trago novamente a discusséo para a alteridade que marca essa
relacdo de incompletude constitutiva e de dependéncia, pela precariedade que cada sujeito traz
consigo. Se essa alteridade for vivenciada como ameacadora (ONOCKO-CAMPQOS, 2012),
estdo em risco as possibilidades de construcdo ‘“construtiva” dos processos de vinculo,

[IP 4]

autonomia e criatividade. E preciso também assumir que ndo ha “o” vinculo, “a” autonomia e
“a” criatividade, na medida em que sdo processos que se desenvolvem a partir do encontro
cuidador, matuo, interdependente e intersubjetivo. Espero também ter conseguido deixar claro
que os aspectos intangiveis da relacdo de cuidado tanto se articulam quanto estéo interligados:
um vinculo bem construido, tecido em bases saudaveis de reconhecimento mutuo, tende a
estimular uma postura autdbnoma (sempre em relacédo a rede de dependéncias do sujeito), o que
facilita também os processos criativos/inventivos destes em sua trajetoria e vivéncias de

cuidado.

Reitero que os aspectos intangiveis do cuidado, da forma como os compreendo, ndo
surgem por “geracdo espontanea”, muito pelo contrario, possuem forte ligagdo entre si, na
medida em que envolvem o modo singular que cada um (em seu contato com a alteridade)
consegue lidar com o social, ou seja, aquilo que conecta cada sujeito ao outro ou a uma

coletividade, que o precede e que também o extrapola.

Acredito, apoiada em Luis Claudio Figueiredo (2009), que existe uma base de
mutualidade para o cuidado, na qual as possibilidades de suporte (o holding de Winnicott), se
bem exercidas na relacdo terapéutica, podem impulsionar e dar sustentacdo aos processos dos
pacientes hospitalizados, pela oferta de continuidade da existéncia e “garantia de lugar
simbdlico que o sujeito ocupa no mundo” (SA; MIRANDA, 2019, p. 4). De igual modo, a
capacidade de continéncia (o containing de Bion), é outra importante funcdo que tem a ideia de
fornecer o amparo necessario para a transformacgdo, pelo oferecimento, em relagdo, de
“condigdes e vias para o crescimento, para a transformagao, para a capacidade de sonhar” (id.),
tanto na presenca implicada quanto pela presenca reservada (conforme dito no capitulo

anterior). Por outro lado, pela auséncia e mesmo pelo exagero dessas funcbes de cuidado, o
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vinculo, autonomia e criatividade estardo prejudicados em suas condi¢fes saudaveis de

funcionamento.

Assim, saber cuidar envolve essa mutualidade que da espaco ao outro, mesmo quando
esse outro esta doente e em situacdo de vulnerabilidade (FIGUEIREDO, 2009). Que se esté
doente é um fato, porém, se o paciente for visto apenas pela lente da vulnerabilidade, ele todo,
também restara pouco espaco para que se aposte em qualquer poténcia, qualquer aposta na
necessidade do vinculo, na capacidade de autonomia e criacfes de sua parte. Por isso insisto
que a dimensdo afetiva/intangivel do cuidado — que é, da forma como venho apontando,
relacional e intersubjetiva — constitui uma parcela fundamental no cuidado em saude, da qual
ndo se pode prescindir, ainda que as condicdes para que se torne visivel permanecam escassas

em nossa sociedade, conforme mostrarei a seguir.

43 A DINAMICA DA SOCIEDADE CONTEMPORANEA E ALGUNS LIMITES A
POSSIBILIDADE DE CONSTRUCAO DE VINCULOS, AUTONOMIA E
CRIATIVIDADE NAS RELACOES DE CUIDADO EM ONCOLOGIA

Inicio esse momento do texto com o propdsito de discutir, ainda que brevemente, alguns
desafios que se colocam para o cuidado nos servigos de saude, bem como para a construcdo de
vinculos, autonomia e criatividade, especialmente em relagéo a Idgica de organizacao da nossa
sociedade e aos padrdes de sociabilidade e subjetivacdo que tém sido possiveis dentro desse

contexto.

Varios autores, de diferentes campos, tém refletido sobre os multiplos e complexos
efeitos culturais de viver nessa sociedade regulada pelo capitalismo, cuja prioridade é, antes de
qualquer coisa, o0 atendimento das necessidades do mercado. Como consequéncia convivemos
em um sistema produtor de flagrantes segregacdes, desigualdades e miséria — no limite, tudo o
que nos afasta de um pensamento voltado ao bem da coletividade e da busca por uma
convivéncia mais justa e igualitaria (BAUMAN, 1998; 2007; BIRMAN, 2000; IMBRIANO,
2012; KEHL, 2002).

Um olhar mais cuidadoso para essa dinamica contemporanea nos permite relacionar a
trivialidade, qual seja, o achatamento da subjetividade em virtude das razdes de mercado — bem
como seus correlatos pragmatismo, individualismo e narcisismo — de que trata Kehl (2002),
com a liquidez/volatilidade nas relagdes modernas de que trata Bauman (1998; 2007), ambos
favorecendo e amparando a ideia de transformacGes rapidas, descarte e efemeridade, tanto dos

objetos quanto das relacfes, aos quais os individuos precisam mostrar capacidade de responder
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adequadamente, moldando-se a esses num ritmo frenético, mesmo que a preco de lagos muito

frageis e superficiais — ao melhor estilo de “bens de consumo ndo duraveis”.

Por isso entendo que as caracteristicas sociais e culturais mais marcantes desse
“casamento” do sistema capitalista ao fenomeno da globalizagdo, tal como temos
testemunhado, nos inseriram em um modo de vida — tanto nossos aspectos singulares e coletivos
— que alterou profundamente nossa capacidade de estabelecer vinculos afetivos e de
reconhecimento da nossa necessidade do outro. Em seu lugar, tem-se acirrado a
competitividade, o individualismo e o isolamento, o que coloca a solidariedade, a fraternidade
e a cooperagdo em questdo: como nos aproximar — e mesmo depender — do outro se este pouco
ou nada parece representar para nés, autossuficientes que somos conforme esse imaginario
(BIRMAN, 2003; SA, 2005; 2009)?

Diante de condicdes cada vez mais restritas para as trocas inter-humanas, a soliddo — no
lugar da solidariedade — alimentada por esse ideal de autossuficiéncia (e onipoténcia), se mostra
como um verdadeiro outdoor enquanto expressdo do vazio da subjetividade contemporanea,
descolada que esta de sua dimenséo de alteridade, que, como vimos, é um elemento subjetivo
absolutamente necessario para o reconhecimento do outro quanto a sua diferenca e
singularidade. Perante o esvaziamento da possibilidade de projetos sociais compartilhados,
escassas também se mostram as oportunidades para o surgimento de processos identificatérios,
de troca e reconhecimento de algo de si alhures, 0s quais permitiriam nossa aproximagdo com

o outro pelo reconhecimento de nossa insuficiéncia inerente (BIRMAN, 2000; 2003; SA, 2005).

No fundo, o que estaria em jogo, para os autores que venho citando ao longo dessa
secdo, seria a crise e a diminuigédo crescente da dimensdo cuidadora dos seres humanos (0s
sujeitos), pela dificuldade que o tipo de sociedade na qual vivemos impde quanto a inclusdo de
nossa insuficiéncia e necessidade do outro, especialmente no modo como nos relacionamos e
no modo como cuidamos (ENRIQUEZ, 2001a; BIRMAN, 2000; FIGUEIREDO, 2009; SA,
2009; SCHRAIBER, 1993).

Por isso é importante compreender que toda essa dindmica perpassa e impacta
diretamente o cuidado em salde, criando um contexto pouco favoravel para o reconhecimento
do outro e dificultando possibilidades de mediagdo tdo necessarias ao longo do processo de
cuidado assistencial (SA, 2005), tal como afirma Birman (2003, p. 7) “sem a presenga da
mediacdo, a dor de existir ndo podera jamais ser transformada em sofrimento, ndo podendo ser

enderecada ao outro como demanda”. Desse modo, mostra-se igualmente em xeque nossa
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capacidade de evocar metaforas e simbolos que deem conta de nossas experiéncias mais dificeis
e dolorosas, concomitantemente a um processo de empobrecimento da linguagem e
comunicacdo na relacdo, que passam a ser utilizadas tdo somente em uma acepc¢éo instrumental,
informacional — reduzindo a possibilidade do uso da linguagem como poiesis, rica em seu
potencial metafdrico (id.). Naturalmente isso tende a trazer como consequéncias tanto o
empobrecimento e restri¢cdo da préopria nogdo de salde para 0s pacientes com cancer quanto a

reducdo de possibilidades terapéuticas que incluam a doenga em uma existéncia singular.

Gostaria de finalizar esse capitulo ressaltando que, ainda que em um contexto tdo pouco
favoravel para as relagdes intersubjetivas de cuidado no espaco assistencial (nesse caso, 0
hospital oncoldgico), como vimos anteriormente, as possibilidades de construir cuidado
permanecem fundamentalmente ligadas a figura do outro, a alteridade, pela propria natureza
desse trabalho, indispensavelmente entre-dois. Desse modo, mesmo considerando esses
importantes constrangimentos apresentados, ha, de minha parte, uma “aposta” de que tratar
justamente de aspectos relacionais “invisiveis” tais como vinculo, autonomia e criatividade no
cenario oncoldgico hospitalar possa servir para a reflexdo sobre algumas possibilidades de
resisténcia e novas estratégias e possibilidades terapéuticas, ainda que dentro de um contexto
micropolitico de cuidado.
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S. CAMINHOS DA PESQUISA
5.1  REFERENCIAL TEORICO-METODOLOGICO

A pesquisa é de natureza qualitativa, de cunho exploratorio, e utilizou como abordagem
tedrico-metodoldgica a Psicossociologia Francesa. Esta trata-se de uma vertente da Psicologia
Social que “interessa-se particularmente pelos sistemas mediadores entre o individuo e a
sociedade, especialmente os grupos, as organizacoes e as instituigdes. [...]. Possui como campo
de investigacdo e acdo a articulagdo entre campo social, condutas humanas e vida psiquica”
(CARRETEIRO; BARROS, 2014, p. 101), considerando os sujeitos em situacGes cotidianas e
concretas. Nessa abordagem, o foco esta na apreensao (ou busca) do sentido e o significado
das agBes humanas e do sofrimento inerente & vida em sociedade e em suas organizagdes (SA,
2013a). Vale-se também de visbes e contribuicBes plurais, ao se articular com mdaltiplos
referenciais tedricos, o que lhe confere um carater eminentemente interdisciplinar (SILVA,
2013).

Enquanto abordagem, a Psicossociologia Francesa tem na psicanalise uma de suas
principais bases conceituais, de forma que as participacbes do inconsciente e da
intersubjetividade, segundo Séa et al. (2019), significam que nem todas as atividades dos sujeitos
que compdem a realidade viva da instituicdo sdo completamente explicitas, uma vez que estas
(as organizagdes de saude, e nesse caso em particular, o hospital) sdo compostas por uma gama
de distintas interacBes afetivas, imaginarias e simbolicas entre os sujeitos (incluindo os
pacientes), bem como do que resultam tais afetos “demasiadamente humanos”, com todos os
vieses e resisténcias inerentes a nossa natureza (ONOCKO-CAMPOS, 2012). Por outro lado,
se a humanidade, com sua riqueza de afetos (parte conscientes e parte inconscientes), modela a
instituicdo, a propria instituicdo também contribui estruturando boa parte da vida social e

psiquica de seus membros, tal como afirma Rene Kaés (1991).

Do ponto de vista da pesquisa, a Psicossociologia Francesa, enquanto abordagem, esta
fortemente ligada aos sentidos coproduzidos no espagco da organizagdo e no cotidiano dos
individuos, de forma que se pretende, com base na pesquisa, favorecer que o sujeito possa

acessa-los. Machado (2010) faz uma sintese sobre a pesquisa e intervencéo psicossocioldgica:

Ao trabalhar com sujeitos concretos, vivos, exprimindo-se livremente, a intervencdo
psicossocioldgica cria fatos inteligiveis [...]. Permite a emergéncia de sentidos ndo
preestabelecidos, mas construidos na situacdo de interacéo (e interlocugdo). Apoia-se
em significacBes que os proprios atores descobrem, elaboram, colocam em discurso e
que podem ser captadas por meio de analise. (MACHADO, 2010, p. 180).
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Cabe lembrar que essa abordagem se detém n&o sobre uma explicagdo do real, mas em
sua compreensdo, ressaltando a complexidade dos fendmenos grupais e intersubjetivos e
enfatizando o papel do inconsciente tanto na vida organizacional quanto na propria leitura e
producdo de conhecimento, juntamente com a importancia que confere ao imaginario, as

fantasias, as analogias e a afetividade — processos inerentes a intersubjetividade (SA, 2013a).

Portanto, um ponto importante quanto a pesquisa clinico-qualitativa é que esta,
conforme Silva (2013)

Requer, por parte do pesquisador, um trabalho simultdneo de interpretacdo ou
compreensdo. Significa dizer que o pesquisador ndo pretende revelar, como desfecho
da pesquisa, uma esséncia ou a verdade sobre o objeto investigado, mas procura
produzir, ao longo do trabalho, uma leitura do objeto conforme o enfoque teérico-
metodolégico adotado e a sua prdpria subjetividade [...].

A partir daqui, utilizo a referéncia de Sa (op. cit.) — que parte dos apontamentos de André
Lévy —, para tratar do posicionamento clinico na perspectiva psicossocioldgica a partir da forma
como o pesquisador se coloca diante do outro, diante do saber e de sua elaboracdo. A autora
afirma que mesmo no contexto da pesquisa € inegavel que o sujeito que deseja conhecer vai se
deparar com questfes que tocam a problemaética do sofrimento dos sujeitos que se encontram
ligados a organizacdo, como também da crise que 0s toca e a busca ou producdo de sentidos
para essas experiéncias. Por conseguinte, de acordo com a abordagem psicossocioldgica, a
busca pela compreenséo das situagdes vividas no cotidiano das organizacGes parte da premissa
de que a realidade ndo serd, jamais, totalmente apreendida, ja que seu objeto de analise é

construido e analisado com base em escolhas e diferentes olhares.

Considerando que a pesquisa psicossocioldgica também é intervencdo clinica, Machado
(2010), parte da relevancia da psicanalise e do inconsciente nessa abordagem para afirmar que
existiriam, a semelhanca da cena analitica e do setting terapéutico, relaces entre pesquisador
e seu objeto de analise, que envolveriam tanto transferéncias, facilitadas pelo contexto singular
da intervencéo, quanto contratransferéncias e resisténcias — justamente pelo que foi dito acima,
0 pesquisador também é sujeito! Ou seja, 0 pesquisador-sujeito facilita e também toma parte na
construcdo desses sentidos que 0s sujeitos conferem as suas historias, e isso com a participacao

de seu proprio inconsciente (SA, 2013a).

Nesse sentido, afirma Machado (2010), o interventor (ou pesquisador), tal qual o
analista, também precisa estar atento e considerar a ocorréncia desses fendmenos enguanto
objetos de andlise relevantes, na medida em que também sdo referidos a sua pessoa, €, por isso,

passiveis de interpretacdo e analise. Logo, para o pesquisador, 0 questionamento sobre sua
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propria implicacdo com o campo e o objeto também é de fundamental importancia dentro da
perspectiva psicossocioldgica clinica (SA, 2013b).

A analise da implicacdo do pesquisador com o objeto de sua pesquisa € um elemento de
fundamental importancia dentro da perspectiva psicossocioldgica, na medida em que diz de sua
andlise e interpretacdo no contexto de sua pesquisa e fora dele, bem como no que isso o afeta
como sujeito, ou seja, sua contratransferéncia com o campo (id.). E também a expressdo da
¢ética do pesquisador (CARRETEIRO, 1990), porque diz respeito a sua “visdo de mundo
comprometida com uma experiéncia e conhecimento particulares, que precisam ser analisados
ao mesmo tempo que se processa a pesquisa” (BAPTISTA; AZEVEDO; MACHADO; p. 19,
2015), no sentido de ndo aderir a qualquer pretensa neutralidade ante a realidade estudada, que,
portanto, ndo ¢ dada de antemdo e sim construida, conforme o “lugar” que o pesquisador

assume, tal como explicita Dubost:

A consideracdo da implicagdo parece-me aqui se situar primeiramente na analise do
sistema de lugares, na referéncia ao proprio lugar ocupado, ou que se tenta ocupar, e,
sobretudo, ao que lhe é atribuido [ao pesquisador] e que ele recusa ou aceita, com
todos os riscos que isso comporta (id., p. 183, 2001).

Na medida em que essa abordagem propde compreender o sujeito como uma totalidade
significante, uma experiencia integrada “para fazer sentido”, requer-se que o pesquisador se
desloque ndo apenas fisicamente no espaco do outro, mas, sobretudo, mentalmente,
constituindo-se como o principal instrumento da investigagdo em campo; logo, uma vez que 0
clinico-pesquisador ndo pode nem deve furtar-se ao questionamento de sua implicacédo
interpretativa, precisa igualmente estar apercebido de que esta pode tanto ser fonte de

conhecimento como de desconhecimento (SA, 2013a).
52  ESTRATEGIA DE PESQUISA

O recurso investigativo escolhido para conduzir essa pesquisa foi a abordagem de
narrativas, que tem se consagrado como um importante avanco nos estudos ligados a
subjetividade no campo da Saude Coletiva, com destaque para os encontros entre profissionais
e usuarios dos servicos de saude, na medida em que possibilita a (re)construcao identitaria a
partir da reflexdo sobre si (ONOCKO-CAMPOS, 2005; CASTELLANOS, 2014; SA et al.,
2019). Considerando sua potencialidade no que diz respeito a pesquisa qualitativa (ONOCKO
CAMPOS; FURTADO, 2008), no escopo dessa pesquisa meu interesse foi, particularmente, a

articulacdo possivel tanto com a psicossociologia quanto com a psicanélise, de modo que
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as narrativas contemplam certo conteldo, mas sua importancia localiza-se,
principalmente, no modo como este é organizado e apresentado, segundo as intengdes
e objetivos do narrador e de acordo com o lugar social de onde ele se projeta” (SA et
al., p. 82, 2019).

Isso implica dizer que as narrativas ndo existem descoladas do seu contexto, pelo
contrério, sdo fruto e criacdo da realidade cultural na qual se originam (CASTELLANOS,
2014), e sua colocacdo em um enredo inteligivel permite que os afetos sejam enderecados ao
outro (LEVY, 2001), ndo apenas como descricdo ou traducio de algo vivido, mas, sobretudo,
em um processo de constituicdo de realidades (SA et al., 2019). Assim, é possivel entender
narrativa no sentido de construcao: aposta na producdo de um sentido, de uma nova histéria
(ONOCKO- CAMPOS, 2005), colocando em cena tanto quem produz a narrativa quanto quem
a escuta, posto que “possuem um carater performatico [consciente e inconsciente], situacional

e relacional” (CASTELLANOS, 2014, p. 1069).

Podendo ser tanto orais quanto escritas, as narrativas propdem 1) uma abertura para a
intensidade das experiéncias 2) modo tanto de elaboracdo quanto de construcdo de novos
sentidos a medida em que a narrativa, enquanto fala, € sempre direcionada ao outro, a um
ouvinte, permitindo também a sua escuta. Dentro do ambito da pesquisa, esse outro, qual seja,
0 pesquisador, é alguém que pode testemunhar das vivéncias de quem narra, ajudando-o, pelo

exercicio da escuta, a situar suas experiéncias em tempo e espaco (KRISTEVA, 2002).

O reconhecimento do outro (alteridade) na producéo das narrativas, entendidas como
instancia de mediacdo, se constitui em um caminho viavel para transformar dor — no sentido de
uma subjetividade que se enclausura em si prépria —em sofrimento, interlocucéo que se da pela
abertura ao outro, de forma a poder dirigir-lne um apelo e uma demanda, com um
posicionamento ativo diante de seus dilemas (BIRMAN, 2003). Por conseguinte, tal abertura e
enderecamento entre pares podem produzir deslocamentos dos sentidos das experiéncias, ou
seja, novas direces para 0 que antes permanecia vivo, porém, confuso e desorganizado, da
mesma forma que produzem responsabilizacdo pelo contetdo narrado e pela experiéncia do

cuidado em si.

Assim, Gomes e Ribeiro (2016), apoiadas em Aureliano (2012), considerando o0s

possiveis efeitos da narratividade ndo sobre doencas e sim sobre pessoas doentes, afirmam que:

H& uma experiéncia compartilhada entre os pacientes com cancer que é da ordem da
mutilagdo, de muito sofrimento e esgotamento, entretanto, o que ha de singular na
experiéncia, que marca o seu corpo simbolico, sé é possivel acessar quando o
terapeuta [ou outro profissional com disponibilidade para ouvir] se coloca presente e
disponivel para a escuta. Desse modo, ndo se pode perder de vista que o que esta em
questdo, principalmente para a clinica, € a escuta de narrativas possiveis para o
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paciente enquanto mecanismos de producdo e emergéncia de sentidos para a doenca
(p. 20).

Por isso, as narrativas do paciente, quando dirigidas a um profissional e mesmo a um
pesquisador, podem permitir a este tornar-se uma testemunha (FIGUEIREDO, 2009) pela
escuta ativa (devendo esta estar pautada na ética terapéutica de pesquisa), contribuindo para
ressignificar a experiéncia de adoecimento e suas experiéncias cotidianas, onde a doenca foi
um evento disruptivo; a partir de seu relato uma “reconstrugdo narrativa” se torna possivel
(CASTELLANOS, 2014). Assim, tanto a “tessitura’ das narrativas quanto suas interpretagdes
pelo pesquisador estdo intrinsecamente ligadas aos elementos centrais da construcdo social de
trajetorias de adoecimento e também de cuidado (id.). Desse modo, os sentidos das narrativas,
sob a perspectiva psicossocioldgica, originam-se precisamente nesse “contexto entre-dois”, no
qual a situacdo de entrevista pode se constituir, também, em um espaco intersubjetivo (SILVA,
2013).

No contexto desse estudo, privilegiei as narrativas produzidas durante entrevistas em
profundidade com pacientes, tendo como ponto de partida uma entrevista orientada por um
roteiro semiestruturado (ver apéndice A). A investigacdo foi realizada por meio da andlise
clinica dos discursos, com foco no cuidado, sofrimento e questdo da producdo de sentido,
trazendo-os para o centro da analise (ainda que sem descuidar de outros niveis de compreensao).
Sobre a anélise clinica do discurso, S& (2013a) ressalta que, ainda que a abordagem
psicossociologica que a ampara compartilhe caracteristicas com outras abordagens
compreensivas, uma diferenca importante do clinico-pesquisador afinado com seus
pressupostos é a atencdo ao protagonismo da participacdo do inconsciente nos processos de
conhecimento, situando as analises nas dimensdes intersubjetivas mas também — e sobretudo —
nos processos e fendbmenos que lhe séo inerentes ou correlatos, como a analogia, as fantasias, o

imaginario e a afetividade dos sujeitos.

Assim, o posicionamento do pesquisador diante do que deseja conhecer busca sustentar
a natureza diversa, complexa e polissémica das palavras e dos discursos e seus sentidos,
considerando o que foi dito e como foi dito (GIUST-DESPRAIRIES; LEVY, 2005). Logo, aqui
tanto os referenciais tedricos servirdo como apoio a essa escuta e analise das narrativas quanto
a propria implicacdo da pesquisadora (tal como foi anteriormente explicitado acerca da
importancia da anélise da implicagao por parte do pesquisador). E igualmente fundamental uma
postura aberta e atenta as singularidades e novidades presentes nas falas dos sujeitos na

organizacdo, de acordo com Giust-Desprairies e Lévy (id.), que tambeém sinalizam que, ao
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analisar clinicamente o discurso, é preciso estar apercebido para o duplo registro que compde,
simultaneamente, as praticas dos sujeitos em uma organizacgdo, qual seja, tanto suas proprias
dindmicas psiquicas quanto o contexto sociocultural que os atravessam e aos quais estdo
referidos. Além disso, esse processo de analise também requer o0 questionamento, por parte do
proprio pesquisador, de suas resisténcias e identificacdes inconscientes diante destes discursos,

pela sua impossibilidade de neutralidade diante de sua propria pesquisa.
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6. A CONDUCAO DA PESQUISA DE CAMPO

6.1 O CAMPO: A ENFERMARIA ONCO-HEMATOLOGICA DO HOSPITAL DO
CANCER

O lugar escolhido para desenvolver a pesquisa de campo foi o Servigo de Oncologia
Clinica e Hematologia de Adultos do Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva
(INCA), situada no oitavo andar do Hospital do Cancer 1. O servigo conta com trinta e um (31)
leitos para internacdo hospitalar (em geral todos os leitos sdo preenchidos), para pacientes em
tratamento hematologico, juntamente com pacientes provenientes da Oncologia Clinica que
precisem passar pela quimioterapia em internacdo. E comum, nesta unidade, a assisténcia a
pacientes que estejam passando por um protocolo intensivo de quimioterapia, bem como o
suporte clinico de eventuais complicacGes decorrentes do tratamento ou da doenca, tais como
toxicidade das quimioterapias, progressdo de doenca e outras emergéncias oncoldgicas
(SBANO, 2019).

Minha deciséo por esta enfermaria, como dito na introducéo desse trabalho, levou em
conta alguns fatores importantes quanto a oportunidade de acesso ao campo e também quanto
a motivacdo para a pesquisa. Assim, quanto ao acesso, minha experiéncia enquanto residente
fixa nesse mesmo local, cerca de dois anos antes, facilitou o retorno enquanto pesquisadora,
especialmente por ja ser conhecida por grande parte da equipe. Outro fator importante,
decorrente deste, foi poder contar com a colaboracdo de alguns profissionais do servico,

especialmente os psicologos, que oportunizaram meu ingresso na institui¢do e na enfermaria.

A identificacdo e localizagdo dos pacientes que contemplavam os critérios de inclusao
para a pesquisa foi feita majoritariamente com o auxilio dos dois psicélogos staff desse servico,
pois estes mantinham comunicacao frequente comigo, pesquisadora externa, € a0 mesmo tempo
tinham livre acesso ao histdrico de internagfes dos pacientes — considerando que um dos
principais critérios de inclusdo, além da idade dos participantes, era ja ter passado, no minimo,
por mais de uma experiéncia de internagdo —, além de possuirem informagGes em tempo real
sobre suas condigdes clinicas, o que foi fundamental para otimizar o tempo da pesquisa de
campo. Assim, com a colaboracgéo dos psicologos da enfermaria, eu era prontamente avisada,
via contato telefénico/mensagem, sempre que um paciente adulto jovem elegivel a participar
da pesquisa era internado, ocasido em que eu comparecia ao hospital; caso contrario, se nenhum
paciente que atendesse aos critérios de inclusdo se apresentasse, eu era informada de que

naquele periodo ndo havia a necessidade de ir a enfermaria.
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Quanto & minha motivacao para essa pesquisa, € importante lembrar que desde a época
da residéncia me chamava atencdo a caracteristica diversa que marca essa enfermaria:
considerando que o foco de internacdo recai sobre o tratamento clinico e hematoldgico
(composto prioritariamente por quimioterapia e radioterapia) e ndo sobre um tipo de cancer,
idade ou local onde se situa a neoplasia (0 que € mais comum, tal como enfermarias
especializadas em cancer de mama, enfermarias pediatricas ou enfermarias de cancer de cabeca
e pescoco, por exemplo), os profissionais lotados nesse setor convivem diariamente com
pacientes com diagndsticos muito variados® e em diferentes etapas do tratamento (desde
modalidades iniciais até as chamadas quimioterapia e radioterapia paliativas!’). De modo
semelhante (embora obviamente por motivo diferente), pacientes e seus acompanhantes
também compBGem esse cenario e precisam conviver, especialmente durante o periodo de

internacdo, com essa multiplicidade de canceres, suas terapéuticas e seus desfechos.

Outro aspecto relevante dessa enfermaria, que na verdade se constitui em um ponto
motivador crucial para essa pesquisa, diz respeito as idades desses pacientes, que sdo também
muito variadas entre si — dado que recebe para internacdo adultos em geral, ou seja, de dezoito
anos em diante — 0 que junto com todos o0s outros aspectos desse servigo no Hospital do Cancer
I reforca ainda mais que a caracteristica dos pacientes dessa enfermaria parece ser, a primeira
vista, ndo ter uma caracteristica bem definida. Entretanto, minha aposta para a pesquisa atual
era a de que, de modo semelhante aos anos nos quais fui residente, seria plenamente possivel
perceber, destacar e refletir sobre pelo menos um traco bastante singular e muito proprio da
populacdo que se encontra internada nesse espacgo: dentre os trinta e um leitos disponiveis, a

grande quantidade de pacientes adultos jovens frequentemente internados para tratamento.

Deste modo, j& na primeira semana de pesquisa de campo, foi sem surpresa que
constatei, apos receber informagdes gerais sobre os pacientes hospitalizados, que havia nada
menos que dez pacientes adultos jovens internados ali — ou seja, um ter¢o daqueles pacientes
tinha entre dezoito e trinta e nove anos, volume bastante expressivo em termos quantitativos
para um servico que atende adultos em geral. Assim, a despeito dos dados epidemioldgicos que

indicam que o cancer nessa idade € uma ocorréncia que ainda se mostra rara, a alta concentracao

16 O tratamento oncoldgico no Hospital do Cancer | abrange as seguintes clinicas: Abdome, Urologia, Canceres
de Cabeca e Pescoco, Canceres Neurolégicos (Neurocirurgia) e de Torax, Pediatria, Hematologia e Oncologia
Clinica. A excecdo da Pediatria (que conta com instalagdes proprias para criancas e adolescentes), todos os
pacientes dessas clinicas que precisem passar por tratamento quimioterapico ou radioterapico serdo admitidos no
Servico (Enfermaria) de Oncologia Clinica e Hematologia.

17 Isto ¢é, sem visar a cura (remissdo da doenca) e sim seu controle.
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dos casos que se vé nessa enfermaria certamente ndo deixa de exercer profundo impacto no
cotidiano dos cuidados da equipe que trabalha nessa enfermaria e nas vidas concretas desses

pacientes e seus familiares.

Desse modo, meu desejo de retornar ao hospital, a essa enfermaria em especial, foi
profundamente marcado por essa experiéncia construida desde os tempos da residéncia, e que,
talvez na “contramao” dos dados, se expressa de maneira bem enfatica na cena dos cuidados
oncologicos. Seguindo essa pista inicial, mas com novo olhar, novo objetivo e agucada por
novos interesses e abordagens, esse regresso, agora como mestranda, buscou tecer um caminho
diferente, privilegiando a escuta de pacientes adultos jovens em suas experiéncias de

adoecimento e internacéo.

6.2 A CHEGADA AO CAMPO: RECEPCAO DA PROPOSTA PELA EQUIPE DA
ENFERMARIA E PREPARACAO PARA O INICIO DA PESQUISA

Pude constatar que j& conhecia e era conhecida pela maioria dos profissionais do servigo,
desde as profissionais terceirizadas (rouparia e servicos gerais) aos profissionais staff (médicos,
enfermeiros, técnicos de enfermagem, psicologos, assistentes sociais efetivos do servigo) e
também pela chefia de enfermagem, responsavel por aquele setor hospitalar. Desse modo, 0s
primeiros momentos em campo foram dedicados menos a minha apresentacdo formal e mais
voltados para apresentagdo da minha proposta ali, ndo mais de cunho assistencial, e sim
vinculada a pesquisa académica em uma nova instituicdo. Formalmente, junto a chefia de
enfermagem, busquei prestar todas as informacgdes pertinentes para a realizacdo da minha
pesquisa junto aos pacientes internados, esclarecendo também o tempo total previsto no
cronograma das atividades, bem como minha proposta de entrevistas dos pacientes no espaco
da prépria enfermaria para posterior construcdo das narrativas. Depois, ainda que com menos
formalidade, também julguei importante explicar de forma sucinta meus objetivos de pesquisa
para a maioria dos profissionais staff, residentes e terceirizados, logo que havia oportunidade
para tal, sendo geralmente bem-recebida no servico, inclusive recebendo algumas “dicas” de
pacientes cujas idades se encaixavam no meu critério para inclusdo na pesquisa, em geral
acompanhados da observacdo de que “sempre havia muitos pacientes jovens internados no

andar”.

Houve também mais de uma situacdo em que diferentes profissionais de enfermagem
(técnicos e enfermeiros) se mostraram interessados no processo de escuta das narrativas desses

pacientes e nos achados da pesquisa, vindo conversar comigo a respeito de algumas situacdes
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presentes ou passadas vivenciadas por eles com os pacientes adultos jovens, algo que mais uma

vez me sinalizava a pertinéncia de insistir na investigacao desse tema nesse servico.
6.3 OS PASSOS DA PESQUISA DE CAMPO COM OS PACIENTES

Concluidas as formalidades para a entrada no servico, bem como 0 momento das
apresentacdes, dei inicio a um periodo de dois meses de pesquisa de campo, de outubro a
novembro de 2019, no qual foram entrevistados um total de seis (6) pacientes (serdo
caracterizados mais abaixo). Com cada um destes pacientes foram realizados trés encontros: o
primeiro encontro tinha uma proposta informal, para que eu, pesquisadora, pudesse me
apresentar e apresentar a proposta da pesquisa, e, caso 0 paciente aceitasse participar, 0
agendamento de dia e horario oportuno para a realizacdo da primeira entrevista, que geralmente
era marcada para dali a um ou dois dias ou para a semana seguinte (com excec¢ao de um paciente

que solicitou ser entrevistado no mesmo dia em que lhe fiz a proposta).

O segundo encontro foi 0 momento da realizacdo da primeira entrevista, na qual eram
feitas perguntas que iniciassem um dialogo acerca da descoberta do céncer, do inicio do
tratamento na enfermaria onco-hematoldgica do INCA e de sua relacdo com os profissionais de
enfermagem, e 0 que mais cada paciente entendesse ser relevante contar sobre sua histéria de
tratamento, a fim de que, posteriormente, essa histéria narrada pudesse ser organizada de modo
escrito, pelo participante (caso assim o desejasse) ou por mim, pesquisadora (no caso de o
paciente assim ter requerido). O terceiro encontro, também previamente agendado com 0s
pacientes, era 0 momento de leitura da narrativa escrita, construida a partir da histéria contada

no momento da entrevista.
Assim, de forma breve e didatica, a pesquisa de campo envolveu 0s seguintes passos:

a) Apresentacdo da pesquisadora e da proposta da pesquisa aos pacientes e convite a
participacdo. Agendamento da data e hora para realizagdo da primeira entrevista;

b) Apresentacéo, leitura e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
pelos pacientes. Realizagdo da primeira entrevista com o paciente, sendo feita a solicitagéo de

gravacdo da mesma para posterior producéo da narrativa;

¢) Producdo da narrativa escrita pela pesquisadora (caso o paciente fizesse a solicitacao
de que fosse escrita por ela);
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d) Retorno ao hospital (previamente agendado com cada paciente, via contato
telefobnico/mensagem) para leitura da narrativa produzida pela pesquisadora (e também pelo

paciente, caso a tivesse escrito em momento posterior a primeira entrevista).
6.3.1 Caracterizacdo dos participantes da pesquisa

Tendo esclarecido como a pesquisa aconteceu, cabe agora dizer com guem aconteceu,
ou seja, quais foram os participantes da pesquisa. Como dito anteriormente, a enfermaria, apesar
de receber pacientes adultos de todas as idades, constantemente recebe muitos pacientes adultos
jovens, o que de fato foi uma realidade durante o tempo em que la permaneci. Entretanto,
conforme os critérios de inclusdo da pesquisa, pude constatar que a maioria estava em sua
primeira internacdo, o que ndo atendia aos critérios estabelecidos para participagdo, bem como
alguns outros pacientes jovens estavam com o quadro clinico bastante grave. Além disso, as
internacbes dos pacientes jovens que envolviam tratamento quimioterapico via de regra
costumavam ser internagdes prolongadas (cerca de uma semana ou mais), de modo que néo foi

tdo alta a rotatividade de pacientes adultos jovens durante o periodo da pesquisa.

Assim, durante o tempo em que estive em campo, ao todo, nove pacientes adultos jovens
se adequavam aos critérios de inclusdo na pesquisa e informalmente aceitaram participar da
mesma, porém uma das pacientes desistiu minutos antes do comego da primeira entrevista;
outro paciente, no dia agendado, teve agravamento subito e importante de seu quadro clinico
(vindo posteriormente a ébito no CTI); outro paciente teve alta antes da data combinada, sem
gue pudesse retornar a tempo para a entrevista. Dessa forma, participaram ao todo seis pacientes

adultos jovens internados a época da primeira entrevista: trés mulheres e trés homens.

Dos seis participantes, dois estavam com um quadro clinico bastante favoravel: um
deles, momentos antes da primeira entrevista tinha recebido a noticia de que seu cancer estava
em remissao (com o organismo sem tracos de doenca, teve alta no mesmo dia da entrevista), e
0 segundo estava em seus primeiros meses de tratamento, com doenga em controle, sendo
internado para cuidar dos sintomas adversos da quimioterapia. Os quatro demais encontravam-
se em um momento bem diferente, com a doenca considerada grave no organismo, ja tendo
passado por muitas experiéncias de internacdo; destes, trés pacientes estavam hospitalizados
para tratar do cancer que havia voltado — o que em oncologia se chama recidiva de doenga e

quase sempre indicativo de pior prognostico®®,

18 Isto ¢, chances menores de uma boa evolugédo do seu quadro clinico e/ou tratamento.
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A fim de preservar o sigilo dos pacientes participantes da pesquisa, na descri¢édo abaixo,
0s mesmos serdo tratados pelos nomes ficticios escolhidos pela pesquisadora e serdo fornecidos

apenas os dados indispensaveis para sua caracterizagdo no estudo:

1- Tdlio, 28 anos, guia turistico, em relacdo estavel, sem filhos. Internado para

tratamento quimioterapico de linfoma, com doenca em remissdo no momento das entrevistas.

2- Tony, 30 anos, profissional de tecnologia da informacéo, casado, sem filhos. Em
tratamento quimioterdpico de seminoma (tumor das células germinativas), com doenca

controlada e internado para cuidados com efeitos colaterais da quimioterapia.

3- Fernando, 33 anos, cabeleireiro, em relacdo estavel, pai. Internado para tratamento
quimioterapico de linfoma e para cuidados com efeitos colaterais da quimioterapia, tendo como

proposta iminente um transplante de medula éssea.

4- Carla, 26 anos, técnica de enfermagem, solteira, sem filhos. Internada para tratamento
quimioterapico de linfoma, com recidiva local da doenca.

5-Liliana, 30 anos, escritora, casada, mde. Internada para tratamento

quimioterapico/radioterapico de linfoma, com recidiva local da doenca.

6- Elis, 29 anos, vendedora, casada, mée. Internada para tratamento quimioterapico de

leucemia, com recidiva da doenga.

Com o objetivo de descrever pormenorizadamente os detalhes de como ocorreu a
pesquisa junto a esses pacientes, detalharei a seguir cada passo de como ocorreu a pesquisa, a

partir do momento da apresentacdo aos pacientes:
6.3.2 Primeiro contato: apresentacdo da pesquisadora e da proposta

Antes de fazer o convite aos pacientes, primeiramente havia a consulta aos profissionais
da equipe (em especial ao psicélogo da Oncologia Clinica, que havia se prontificado a ser meu
colaborador em campo) para saber quais deles atendiam aos critérios de inclusdo da pesquisa:
ser adulto jovem, ou seja, ter idade entre dezoito (18) e trinta e nove anos (39); ter passado por
mais de uma experiéncia de internacdo no Hospital do Cancer | (ndo precisava ser,
necessariamente, na enfermaria onco-hematoldgica em questao, porém era importante que fosse
um paciente que ndo estivesse sob os efeitos de seu primeiro contato com o0s cuidados em
hospitalizacdo, e sim que j& tivesse uma experiéncia minimamente efetiva de j& ter sido

internado uma primeira vez, passado pela alta hospitalar e voltado pelo menos mais uma vez ao
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ambiente de internacdo); e estar em condi¢oes clinicas favoraveis para realizacao desse primeiro

contato com a pesquisadora®®.

Tendo identificado que um paciente se adequava a proposta, os profissionais da equipe
me informavam sobre sua localizagdo na enfermaria (em qual leito de internacéo se encontrava)
e esse era 0 momento em que eu adentrava o quarto onde estava o paciente (nessa enfermaria,
a excecdo dos dois leitos de isolamento, todos os quartos sdo compostos, em geral, por quatro
leitos de internacgdo e ha dois quartos menores que sdo compostos por dois leitos de internacéo).
Durante minha apresentacdo como pesquisadora, eu procurava estabelecer um didlogo breve e
informal com cada paciente, que em geral estava com algum acompanhante ao seu lado (logo,
costumava ser um dialogo com os pacientes e seus acompanhantes), no qual explicava
sucintamente que era psicéloga, pesquisadora (mestranda) da Fiocruz, que ja havia sido
psicéloga residente nessa mesma enfermaria e que me interessava em saber um pouco mais
sobre suas experiéncias de internacdo ali, considerando que escutar a experiéncia de pacientes
jovens era meu interesse em particular, com o objetivo de construir, ao final, uma

narrativa/historia a respeito das experiéncias contadas sobre seu tratamento.

Dito isso, mostrava-me disponivel para qualquer davida, observagdo, ou qualquer outra
expressao por parte do paciente ou de seu eventual acompanhante. A maioria dos pacientes
demonstrou interesse ao escutar o termo ‘“histéria/narrativa de sua vida”, tendo trés pacientes
salientado que, no curso de seu tratamento, ja tinham feito tentativas de escrever suas historias,
em geral, abandonadas ou interrompidas pelo caminho. Todos os pacientes abordados nesse
primeiro contato consentiram informalmente em participar da pesquisa, sinalizando o melhor

dia e momento para que eu pudesse retornar e fazer a primeira entrevista.

O agendamento da primeira entrevista com os pacientes (acordo verbal feito entre mim
e cada paciente) considerou tanto a rotina de cuidados em enfermaria ja conhecida por mim (em
virtude de ter sido residente) e também relatada pelos pacientes (havia o horario do café, da
visita medica, do banho no leito, do almogo, o horario das quimioterapias/radioterapias, de
exames eventualmente agendados e o horario da visita) quanto o0 momento do dia, no tempo
entre essas atividades, no qual cada paciente acreditava estar mais disposto para conversar

(alguns afirmaram preferir que a entrevista fosse pela manhd, ap6s a visita do médico; outros

19 Considerando que o tratamento quimioterapico costuma provocar, em muitos pacientes (e em diferentes niveis),
fadiga, nausea, vomitos, hemorragias, inflamacdes/feridas na boca, dor e alteragcfes no humor, entre outros, o que
certamente influenciaria a disposi¢éo ou ndo para falar naquele momento.
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solicitaram que fosse a tarde, ap6s o horario do almogo; outros ndo receberiam visita, entdo

solicitaram 0 agendamento para esse horario).
6.3.3 A primeira entrevista

Conforme estipulado com os pacientes, no dia e hora marcados eu comparecia ao leito
em que se encontrava®® , munida do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, o qual liamos
juntos, e, apos a assinatura deste e 0 consentimento da gravacdo da entrevista, era iniciada nossa
entrevista, que, mais do que um momento de perguntas e respostas, tinha a intengéo de ser um
dialogo eminentemente clinico (GIUST, 2005), de modo a considerar menos os fatos e mais a

compreensdo das experiéncias durante a internacdo naquela enfermaria.

Por mais que houvesse o roteiro semiestruturado para apoio (ver apéndice A), este ja era
bem conhecido por mim, e servia mais como orientador de pontos principais para esse dialogo,
ou seja, ndo havia a necessidade estrita de ter todas as perguntas realizadas, ou seguir
escrupulosamente sua sequéncia; assim, feita a primeira pergunta, sobre a descoberta do cancer
e inicio do tratamento no INCA, em geral, 0s pacientes, mesmo sem conhecer o roteiro, falavam
sobre alguns dos principais pontos elencados neste com bastante naturalidade e seguindo seu

préprio ritmo.

Houve, entretanto, um acréscimo significativo a respeito das perguntas sobre o
relacionamento com os profissionais da enfermaria: ainda que meu interesse principal fosse
compreender a experiéncia dos pacientes articulada ao cuidado recebido dos profissionais de
enfermagem (enfermeiros e técnicos), percebi que a maioria dos pacientes falavam livremente
(ou seja, sem que eu perguntasse diretamente) de suas experiéncias de cuidado com outros
profissionais no espaco da enfermaria, além da enfermagem. Dessa forma, decidi incluir nas
narrativas dos pacientes as mencdes aos demais profissionais da assisténcia e também aos seus
familiares, quando houvesse énfase dos pacientes nessas outras relacdes. Assim, por mais que
0 objeto dessa pesquisa abrangesse as experiéncias de adoecimento e tratamento de pacientes
adultos jovens enfatizando a relagdo de cuidado de profissionais de enfermagem, busquei
preservar em suas narrativas outras rela¢fes de cuidado oncolégico sinalizadas por eles como
importantes nessa enfermaria, seja por seus efeitos positivos ou ndo em suas experiéncias de

internacéo.

20 todos os pacientes sinalizaram que ndo havia problema em serem entrevistados no quarto, ja que havia uma
distancia razoavel entre os leitos, de forma que o que era falado ndo seria escutado pelo paciente ao lado, a menos
que fosse dito em um tom de voz mais alto.
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O ritmo e duragdo da primeira entrevista precisaram considerar, além da disponibilidade
e desejo de falar de cada participante, algumas pequenas interrupgdes para a administragdo de
remédios, troca de quimioterapias, idas ao banheiro, rapidas visitas de enfermeiros, médicos,
assistentes sociais e até de pacientes que tiveram alta e adentravam o quarto para fazer
cumprimentos. Mesmo assim, pude constatar que, a despeito de que a maioria dos pacientes
participantes estivesse acompanhado, no momento em que eu chegava para a primeira
entrevista quase todos pediram licenga aos seus acompanhantes, talvez para ter privacidade para
falar com a “psicologa”. Assim, o tempo total das primeiras entrevistas costumou levar entre
trinta minutos a uma hora e meia. Entre previstos e imprevistos, 0 momento das primeiras
entrevistas exigiu, por parte da pesquisadora, bastante flexibilidade de tempo, bem como ajuste
as particularidades e preferéncias de cada paciente, além da necessidade de que estes estivessem

em condic¢des confortaveis para poder contar suas histérias.

Ao final de cada entrevista, eu indagava aos participantes se estes queriam, apds esse
momento e nos proximos dias, escrever uma narrativa sobre as experiéncias que foram contadas
ou se preferiam que eu a escrevesse e retornasse para ler a historia escrita dentro de um tempo
a ser combinado com eles. Todos 0s pacientes pediram que eu escrevesse a narrativa e voltasse
para lé-la posteriormente. Na maioria dos casos, considerei que essa foi uma solicitagdo
bastante plausivel, ja que, a excecdo de uma paciente, todos ali estavam internados ha algum
tempo, sendo natural a fadiga e perda de for¢a motora para escrever por um periodo razoavel
de tempo (como pude observar desde a dificuldade apresentada por todos para a simples
assinatura nas paginas do TCLE), fora outras condi¢des de saude e/ou tratamento apresentadas
por alguns, como uma participante que no momento da entrevista estava com diplopia (viséo
duplicada), e outro paciente que tinha varios acessos venosos no braco direito, o que dificultava

muito o proprio apoio do brago para escrever.

Por fim, mediante a concordancia dos pacientes, eu guardava o contato telefénico
pessoal de cada um para que, passados alguns dias para escrever suas narrativas, eu pudesse
entrar em contato para saber se eles permaneciam internados no mesmo local, se haviam
recebido alta médica e voltariam para alguma consulta ou se tinham nova internacéo prevista,

momento em que eu retornaria ao hospital para podermos ler juntos sua narrativa escrita.
6.3.4 A producgéo das narrativas escritas

Cada narrativa foi escrita em primeira pessoa, e sua apresentacao escrita foi delineada

considerando minhas reflexdes acerca daquilo que escutava nas palavras, imagens e metaforas
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escolhidas pelos pacientes para contar suas historias, bem como suas pausas na fala, detalhes
aos quais se apegavam ou eventuais omissdes inesperadas no contexto de suas experiéncias,
como também nas rememoracdes dos olhares, as lagrimas, sorrisos ou siléncios, acompanhados
de suas expressdes faciais que, em meu ponto de vista enquanto pesquisadora, também eram
elementos cruciais que ajudavam a tecer sua histéria de adoecimento e tratamento em

internacéo.

O principal fio condutor para a producdo das narrativas escritas por mim foi a
possibilidade de construcao de novos sentidos para uma historia que se enderecava a um outro,
neste caso, a mim, enquanto pesquisadora (LEV'Y, 2001). Assim, ndo houve uma tentativa de
incluir na narrativa escrita todos os detalhes do encontro ou das histdrias contadas, ou uma
apresentacdo que obedecesse algum critério formal/objetivo para a construcdo da narrativa
como descri¢do fiel do que foi dito; ao contréario, como pesquisadora, considerei que 0 momento
da primeira entrevista, por meio do didlogo clinico estabelecido entre mim e os pacientes —
portanto advertida de que minha presenca ao escutar a historia, bem como minhas ddvidas e
interpelacbes aos pacientes ndo deixaram de ter um carater interventivo nesses fatos
rememorados —, ja era uma forma de produzir efeitos na histdria narrada (CASTELLANOS,
2014; SA et al., 2019). Nesse sentido, o que coube a mim, nesse momento de escrita, foi poder
organizar esse conteudo de experiéncias, de associacGes e imagens narrados verbalmente,
considerando os afetos suscitados tanto nos pacientes, pelo ato de rememora-los e expressa-los,
quanto em mim, no papel de testemunha (FIGUEIREDO, 2009) dando-lhes, por fim, contornos
mais definidos em tempo e espaco (KRISTEVA, 2002).

E importante dizer também que a narrativa escrita por mim foi considerada a primeira
versdo da narrativa contada pelo paciente (como explicitado, a forma escolhida foi usar o
narrador em primeira pessoa), ja que cada narrativa precisava ser reconhecida e legitimada pelo
paciente como sendo sua historia, na ocasido do segundo encontro, motivo pelo qual procurei
priorizar palavras, termos e expressdes utilizadas pelos pacientes. Nesse sentido, o papel de
pesquisadora me colocava a tarefa de me posicionar, em certo sentido, como biografa clinica
(expressédo minha), coautora que aguardava que os momentos de historia de vida narrados
pudessem fazer sentido, em especial, para quem os contou, bem como quem viesse a ler essas
narrativas posteriormente pudesse perceber menos um estilo literario e mais as singularidades

das vidas retratadas de cada paciente.
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Naturalmente, em meio ao processo de produgéo dessas narrativas, as escolhas sobre o
que foi dito na entrevista que comporia ou ndo seu registro escrito foram feitas seguindo a
sensibilidade da escuta clinica e baseadas em todo o suporte tedrico metodologico
cuidadosamente construido ao longo de minha formacao como psicéloga e também no percurso
do mestrado; ainda assim, a escrita ndo prescindiu de maior ou menor grau de (in)consciéncia
de minha parte, 0 que na perspectiva teorica, da Psicossociologia Francesa de orientacdo
psicanalitica, vai expressar de forma muito contundente a implicacdo do pesquisador com sua
pesquisa, com 0s participantes, com o campo e com todo o material de sua pesquisa, de tal
forma que, mesmo com “as melhores intengdes cientificas”, os conteudos produzidos durante
0S encontros com 0s pacientes nas entrevistas e também posteriormente (durante as anotaces
dos diarios de campo e no préprio momento da escrita) passaram, efetivamente, pelo crivo
subjetivo (expressdo minha) daquilo que foi possivel apreender/representar, suportar

psiquicamente e escrever (SA, 2013a).

Foi importante também considerar que as historias desses pacientes jovens com cancer,
gue em geral envolveram dor, sofrimento e morte (embora ndo apenas isso) foram escutadas
por uma pesquisadora igualmente jovem, na mesma faixa etéaria de todos eles, o que, sem
duvida, também foi uma variavel relevante nesse processo de pesquisa, certamente produzindo
ressonancias ao longo desta. Nesse sentido, fez total diferenca, desde a entrada no campo, mas
principalmente no momento de construcdo das narrativas escritas (talvez porque o momento da
escrita ndo pode prescindir de um necessario momento de elaboracdo pessoal de tudo o que foi
vivenciado) tanto meu cuidado pessoal em relagdo a saude mental (especialmente em relacdo
ao processo de psicoterapia individual) quanto o acompanhamento proximo da orientadora da

pesquisa a essas questoes.

Além disso, foi de fundamental importancia nesse momento o proprio suporte teérico-
metodoldgico que embasa esse estudo, ao considerar é impossivel a qualquer pesquisador uma
relacdo de neutralidade com sua pesquisa e perante seu objeto (DUBOST, 2001). Por isso
mesmo, é somente com o auxilio da subjetividade do pesquisador que se torna plenamente
viavel a construcdo de conhecimento, desde que este esteja apercebido dos caminhos nem
sempre tao explicitos (as “zonas de sombra”) que sua implicagdo como pesquisador o coloca
no processo de construcio do conhecimento (SA, 2013a). Assim, N0 momento em que construia
as narrativas escritas precisei considerar em especial a questdo da minha implicacdo com essa

pesquisa, no que tais vivéncias me tocavam afetivamente, e como; dessa forma, reconhecer a
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implicacdo e conseguir trabalhar com ela também foi parte central da escrita, bem como essa

andlise permeou todo o restante do trabalho.
6.3.5 A segunda entrevista: leitura das narrativas

Construidas as narrativas em sua primeira versdo e tendo combinado o retorno para o
novo encontro com 0s pacientes, a segunda entrevista foi uma parte muito importante desse
trabalho, pois envolvia 0 momento de uma devolutiva individual da pesquisa para os pacientes,
via leitura de suas historias, algo ndo muito comum em pesquisas qualitativas, ja que € mais
frequente um Unico contato com os participantes da pesquisa, no qual estes frequentemente
prestam contribuicdes preciosas para o estudo, porém ndo costumam ter a oportunidade de ter
algum retorno acerca de sua contribuigdo. Assim, retornei na data e local combinados
(importante esclarecer que nem todos os pacientes encontravam-se internados na enfermaria
onco-hematoldgica na ocasiao desse segundo encontro, logo, para estes, foi necessario aguardar
o dia em que retornaram ao hospital para consulta ambulatorial, sendo esses encontros de
devolutiva realizados no local escolhido pelos pacientes: capela e corredor do ambulatorio),
com a narrativa escrita e impressa, com uma copia que entreguei a cada participante e outra

copia para minha leitura junto a eles.

Eu solicitei que cada entrevista fosse gravada, considerando que cada um desses
pacientes, ao ouvir sua narrativa, poderia incluir alguma mudanga, algo que pudesse ser
acrescentado ou retirado, bem como poderiam fornecer novas ideias e diferentes compreensdes
sobre 0 que estava ali retratado acerca de si. Assim, todos 0s participantes, com sua cépia na
mao, pediram para que eu lesse a narrativa em voz alta e seguiram acompanhando em leitura
silenciosa. E importante dizer que, & excecdo de um participante que voltou para uma consulta
de ambulatério sozinho, todos os demais estavam acompanhados nesse segundo encontro e,
diferentemente da primeira vez, insistiram em escutar suas narrativas junto aos seus
acompanhantes, o que em minha analise talvez fosse para fazé-los, além de mim, testemunhas
de uma dificil parte de sua historia que, pela escrita, pode adquirir uma forma mais coesa e

inteligivel.

Desse modo, pacientes e seus acompanhantes escutaram essa historia, a qual procurei
ler pausadamente e em um tom de voz que ficasse restrito ao espagco ocupado por mim, paciente
e familiar. As reacdes durante a leitura envolveram comocao, por grande parte dos pacientes,
gue ndo raro deixaram escapar lagrimas e sorrisos durante alguns trechos, assim como houve

aqueles que escutaram calados, deixando escapar apenas ao final uma ou outra interjeicdo de
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surpresa. Os familiares, eventualmente citados na historia, também se mostraram surpresos ao
escutar detalhes inéditos, acredito, nessas narrativas produzidas por seus filho(a)s e
companheiro(a)s. Sobre a oportunidade de ter testemunhas de sua historia, fez sentido escutar
de um deles que queria publicar sua narrativa em suas redes sociais, outra paciente que aguardou
0 marido chegar e pediu que ele lesse novamente a histdria para que ela escutasse (sua condicao
clinica havia piorado, de modo que ndo podia ler), uma paciente que contou para sua médica
(que aparecia na historia) sobre a narrativa e outro paciente que solicitou entregar a narrativa

para sua mae (presente na histdria mas ausente naquele momento).

Todos os pacientes, a excecdo de uma, pediram para ndo corrigir (no sentido de retirar)
nada do que eu havia escrito. Essa Unica paciente que solicitou uma correcdo, a fez a respeito
de uma mencéo sua que ndo era elogiosa sobre a enfermagem (utilizava o termo grosseria), e,
vendo que eu tinha incluido seu comentéario na narrativa, explicou que ainda que tivesse
realmente dito isso naquele momento, refletindo apds escutar a narrativa, percebia que nao era
exatamente essa a imagem que tinha dos profissionais e que conseguia entender porque em
alguns momentos foi tratada mal (segundo ela explicou, pela alta carga de trabalho desses
profissionais, 0 que dizia ndo justificar 0s comportamentos grosseiros, mas, pelo menos,
ajudava em sua tentativa de compreender alguns gestos de descuido por parte dos profissionais
de enfermagem).Somado a essas reacdes, 0 que cada paciente pdde dizer imediatamente apds
o final da leitura foi de total importancia, tanto para a finalidade da pesquisa quanto para algo
mais singular e imediato, efeito da prépria narrativa: o sentido que cada uma fez, para os
pacientes, naquele momento. Desse modo, poder escutar desses pacientes “essa sou eu, essa €
aminha historia” (Carla), “vocé contou a historia da historia, que ainda ndo tinha sido contada”
(Liliana), “vocé me retratou perfeitamente” (Fernando), “ficou perfeito, por favor, ndo mude
nada (Tony)” e “vocé focou nos meus sentimentos, as coisas mais importantes estdo bem
descritas. Vocé descreveu o inicio, mostrou o processo, os aprendizados... eu realmente ndo
mudaria nada (Tulio)” pude compreender que esse momento em campo, de fato, ndo prescindiu
de uma escuta e fazer clinicos, uma intervencdo mediada pela minha presenca enquanto
pesquisadora, interrogando esses pacientes em suas memorias e experiéncias, no primeiro
momento, e no segundo momento conseguindo devolver ndo sé o que foi dito, mas algo que foi
construido em conjunto, ainda que narrado em primeira pessoa, o que péde ter algum valor
terapéutico para a maioria desses pacientes, que puderam se reconhecer e reconstituir nessas

narrativas.
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Conforme conversdvamos sobre as narrativas, alguns pacientes acrescentaram
informagdes valiosissimas para a compreensdo de suas experiéncias, que combinamos ser
acrescentada a segunda versdo das suas narrativas®!, especialmente quando, apés a leitura, eu
perguntava se havia alguma experiéncia dentre 0 que conversamos na primeira entrevista ou
algo que surgia naquele momento a respeito do que queriam falar, que porventura
considerassem importante para a compreensdo de suas vivéncias durante a internagdo. De forma
unanime todos falaram, direta ou indiretamente, a respeito da morte (o que, de certo modo, foi
inesperado, ja que ndo houve uma indagacéo especifica sobre morte nesse segundo encontro),
especialmente sobre a morte de pacientes préximos (no mesmo quarto ou que tivessem alguma
proximidade por amizade construida nos tempos de internacdo). Coube a mim, naquele
momento, poder proporcionar uma escuta sobre esse delicado tema que era compartilhado
comigo e, posteriormente, encontrar formas de “encaixar a morte” na historia de vida desses

pacientes??,

2L A segunda versdo das narrativas (ocorrida em momento posterior a pesquisa de campo) ndo envolveu novo
encontro oficialmente previsto com os pacientes. Ainda assim foi assegurado a cada um destes que a qualquer
momento poderiam entrar em contato com a pesquisadora, caso tivessem interesse na nova versdo de suas
narrativas.

22 Algumas questdes trazidas ao longo desse capitulo, por sua importancia para a producdo e analise das narrativas,
serdo retomadas e discutidas nas categorias analiticas do capitulo a seguir.
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7. NARRATIVAS A QUATRO MAOS

As narrativas que se seguem serdo apresentadas na integra, e sao produto de um duplo
movimento clinico: o primeiro movimento correspondeu a escuta clinica, a conducdo das
entrevistas junto aos pacientes; o segundo foi a escrita das narrativas, refletindo sobre o que foi
possivel de escutar e elaborar, tanto para mim quanto para os pacientes até aquele momento.
Sendo assim, minha opcao de mostrar essas narrativas em seu formato integral, no corpo dessa
dissertacdo, buscou expressar que a propria escrita das narrativas ja foi, em si, um recorte, fruto
de uma anélise. Ou seja, mesmo escrevendo pelos pacientes, sobre suas historias e experiéncias
com o cancer e seu tratamento, de minha parte ndo foi possivel prescindir de alguns recortes
que efetivamente orientaram essa constru¢do conjunta, em virtude das minhas perguntas de
pesquisa, dos referenciais tedricos que orientaram minha escuta e também de minha propria
subjetividade (CASTELLANOS, 2014; SA et al., 2019), sendo assim, considero que as

narrativas que aqui aparecem foram escritas a quatro maos — as minhas e as de cada paciente.

Durante a tessitura dessas narrativas busquei dar destague a elementos que permitissem
pensar as dimens0es intangiveis vinculo, autonomia e criatividade, articulando esses conceitos
as nogdes trazidas por Figueiredo (2009) a respeito das fungdes de cuidado em uma relacdo
terapéutica. Assim, procurei compreender o que foi possivel de ser elaborado pelos pacientes
adultos jovens a partir de suas experiéncias de encontrar (ou ndo encontrar) algum suporte
(holding) e continéncia (containing) no bojo dessas relagcbes com os profissionais e com 0
préprio hospital durante o processo de adoecimento e hospitalizacdo, e 0 que mais foi possivel

para eles a partir dai.

Apls a apresentacdo das narrativas, trago, no capitulo a seguir, uma analise que
envolveu o delineamento de quatro categorias: 1- “Construgdes sobre castelos de areia— o lugar
do vinculo nas relagdes de cuidado ¢ novas formas de satde”, 2- “Sherazade, super-herois,
princesa-guerreira e maratonista — autonomia, criatividade e (re)invenc@es da salde apos o
cancer”, 3- “A face ‘amiga’ da morte — possibilidades de falar sobre o inominavel e pensar
sobre o inimaginavel” e 4- “ Interpelar, refletir € implicar-se: a pesquisadora no processo de

construgdo das narrativas”.

Dessas categorias analiticas, as duas primeiras, que tratam a respeito de vinculo,
autonomia e criatividade, sdo categorias prévias, referentes aos objetivos estabelecidos no inicio
dessa pesquisa. Busquei demonstrar como essas dimensdes intangiveis — condi¢Ges construidas

na (e dependentes da) relacdo de cuidado entre pacientes adultos jovens e profissionais de
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enfermagem e demais profissionais da assisténcia — puderam aparecer nas narrativas, e como
iIsso reverberou nas experiéncias de adoecimento e internacdo para tratamento de céncer,
considerando o estabelecimento dos vinculos como ponto de partida importante nessas relagdes.
Ao falar de autonomia e criatividade, trago o que pdde ser expressado através de representacdes
singulares, metaforas ou imagens que esses pacientes utilizaram para falar sobre seu processo
de salde-doenca, sobre ser paciente oncoldgico, sobre o hospital/enfermaria onde se
encontravam, da equipe assistencial a qual estavam referidos durante a internacao e da relacédo

com seus familiares.

As outras duas categorias, que incluem a discussdo sobre a morte pela ética dos
pacientes e sobre o processo de construcdo e andlise dessas narrativas por mim, enquanto
pesquisadora, podem ser entendidas como categorias emergentes — surgiram mais propriamente
nos momentos de escrita e analise das narrativas. Reconheci que tratar do tema da morte acabou
se tornando uma demanda comum dos pacientes no contexto das entrevistas, motivo pelo qual
a inclui nessa analise. Por fim, a questdo da implicacdo, ainda que ndo estivesse expressamente
ligada aos objetivos destacados na pesquisa, também se mostrou muito relevante durante todo
0 processo de construgdo dessas narrativas e da proposta de leitura compreensiva deste trabalho,
sendo também um eixo central de andlise para toda e qualquer pesquisa psicossocioldgica.

E importante esclarecer que as categorias apresentadas acima nao se referem a processos
estanques; pelo contrario, dizem respeito a dimensdes do cuidado de natureza complexa, que
em diversas situagdes se mostram imbricadas umas nas outras, ou mutuamente condicionadas.
Assim, pensar nessas categorias analiticas significa entendé-las como resultado de um trabalho
que entrelaca as diversas relacfes de cuidado tecidas entre pacientes e profissionais da saude,
com seus familiares, com os outros pacientes e também comigo, enquanto estive na enfermaria
onco-hematolégica como pesquisadora. Além disso, tais categorias e as discussfes que fiz a
partir delas ndo pretendem (e nem poderiam) esgotar as amplas possibilidades de leitura e
analise que nos permitem essas narrativas em toda a sua riqueza, ainda mais se considerarmos
a diversidade de olhares e saberes possiveis quando se trata da experiéncia de
adoecimento/tratamento oncoldgico. Entretanto, era necessaria a escolha de certas lentes para
realizar uma leitura clinica dessas construcfes narrativas, e aqui farei minha leitura com base
na analise clinica do discurso, a partir dos referenciais atinentes a perspectiva clinica

psicossociologica.
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De modo geral, o cerne dessa pesquisa foi a énfase nos sentidos construidos por esses
pacientes acerca das experiéncias com o cancer, em seu atravessamento pelas relacfes de
cuidado na organizacao hospitalar. Procurei escrever de tal forma que o leitor pudesse perceber,
em certos momentos, que cada paciente, ao longo de sua narrativa, péde construir, sustentar ou
modificar os sentidos da histdria que narrava (um processo dindmico, visto que os sentidos s&o
sempre provisorios), pelo que busquei preservar, no momento em que eu mesma escrevia suas
historias, as metaforas, figuras de linguagem, simbolos e imagens por eles escolhidas, bem
como foi meu intento mostrar o tanto quanto possivel, na propria narrativa, as contradicdes,
rupturas no discurso, edi¢Bes e acréscimos que eles mesmos usaram, nos dois momentos de
entrevista, para (re)contar suas experiéncias de adoecimento e tratamento a partir das relages

de cuidado estabelecidas com os profissionais na enfermaria oncologica.

Narrativa do Tulio

De repente a noticia me atingiu em cheio e senti como se todo o sangue do meu corpo
fosse para meus pés. Como uma simples dor no joelho de uma pessoa que sempre se sentiu
saudavel — um cara que se exercitava bastante, de uma vida regrada e que sequer tinha quebrado
um Unico 0sso — acabou se tornando um tumor maligno? A ideia de falar sobre isso, sobre esse
comeco, exatamente agora que me encontro no fim de um esquema de seis ciclos de
quimioterapia para lidar com esse cancer — que ja foi um ponto de interrogacao, mas que agora
sei que se chama Linfoma Néo-Hodgkin — parece interessante e me convida a pensar em coisas

que sequer tive tempo...

No come¢o ndo estou sozinho, tenho Ricardo, 0 meu companheiro, a0 meu lado.
Enquanto me considero um cara calmo, que quando descobriu a doenga precisou de um tempo
pra assimilar tudo o que estava acontecendo e lidar com as grandes ddvidas e medos que
comecaram a surgir, Ricardo foi a pessoa que correu atras de boa parte das coisas para minha
entrada aqui no hospital. Para mim, ter alguém que me ajudasse a correr atras foi crucial e
pensar nisso me deixa com uma sensacao forte de gratiddo, mas agora me interrogo se ele sabe
0 quanto Ihe sou grato por ter me ajudado nesse processo de entrada no hospital, em minha
permanéncia aqui durante o tempo em que precisei ficar internado por seis vezes, nos momentos

em gue choramos juntos, tivemos medo juntos, entre tantas outras coisas...

Mas voltemos ao comego dessa maratona (penso que € uma boa metéfora para tudo
isso0): foi uma correria, muitos exames, espera de resultados e muitas davidas, até que por fim

um ortopedista, ao dizer o resultado de minha ressonancia magnética, me fez ter meu primeiro
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contato com essa realidade: “Tulio, parece que vocé€ tem um tumor”. Essa palavra, tumor, me
trouxe um frio. A possibilidade de ter um cancer, doenca com a qual tive pouco contato antes,
parecia mesmo surreal. Passado o susto, 0 que eu mais queria era que fosse um engano, e
sustentei uma mistura de interrogacdo com um toque de esperanca — “pode ser que ndo seja
cancer” — até onde foi possivel. Mas a confirmacdo do diagnostico: tumor maligno — maligno,
algo que parecia muito ruim — substituiu minha esperanca por um novo baque, frio, soco, medo
e “meu Deus, o que vai ser de mim agora?”... tudo isso em um milésimo de segundo. Nao nego,
ouvir esse diagndstico me fez pensar em morte na hora. Mas maior do que meu medo da morte

€ 0 meu medo de ficar vivo, mas incapacitado, querendo fazer coisas banais e ndo poder...

Saber que tenho cancer me fez conviver com duas realidades que eu nem sabia que
podiam coexistir juntas: dentro de mim percebo uma tranquilidade — que mostro, porque me
ajuda; ao mesmo tempo, Ia no fundo, um desespero — que ndo mostro, porque me da muito
medo. E foi entdo passei a ser paciente do INCA, e, aos poucos, passei de um estado de confusao
mental para um momento de clareza, e, assim, consegui acalmar algumas davidas que tinha e
substituindo por outras, dentro de um novo mundo que passei a explorar: qual € mesmo o nome
do linfoma que tenho? Para que serve o sistema linfatico? Como se chama essa quimioterapia?
Que remédio € esse que vocé esta colocando? Serve para que? E assim, percebi que a maior
quantidade de informacdes sobre minha doenca e tratamento poderiam ser os meus melhores
aliados nesse processo de autoexploracdo. Por isso, posso dizer que meu relacionamento com a
equipe de enfermagem costumava envolver muitas perguntas e ver que todas eram respondidas
com muito profissionalismo e que tudo o que eu perguntava era bem explicado servia para me
acalmar o maximo possivel. Além disso, como fiquei cerca de seis meses internado aqui e sendo
cuidado pelos mesmos enfermeiros, pude pegar um pouco mais de familiaridade, chegando a
um ponto em que eles ja conheciam o meu nome. Posso dizer que de certa forma é bom estar
internado, recebendo cuidados, suporte, mesmo sendo Varios pacientes. Fazer o tratamento aqui
me deixou mais tranquilo, mais protegido, embora também seja muito bom ir para casa depois

de alguns dias de internacéo.

Com a ajuda desses profissionais e também movido por uma grande curiosidade — que
me faz ler muitos livros sobre cancer —, tenho aprendido muito sobre o funcionamento do meu
corpo, sobre como manter sua sobrevivéncia, e dessa forma tenho passado a maior parte do
tempo internado. Mesmo assim, com esse forte desejo de saber, de conhecer, pra uma coisa eu
tive mais dificuldade de encontrar uma explicacdo que me tranquilizasse: as trés mortes que

presenciei no mesmo quarto que eu estava internado. Confesso que quando vi essas pessoas
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morrendo ao meu lado, tentei muito ndo ligar, ndo prestar atencdo e me distrair de qualquer
forma, mas ndo pude escapar a reflexdo que me atinge mais fundo e para a qual tenho poucas
palavras: que um dia esse momento chega e 0 quanto a vida é breve. Entdo, na direcdo oposta
a isso, acho que a vida precisa ter sentido, precisa ser bem vivida, sem arrependimentos. Por
isso eu prefiro evitar pensar na morte em si, e sim pensar na vida. E o que eu penso € o seguinte:
eu ndo queria essa doencga, mas ja que esta acontecendo porque ndo tirar alguma licdo? A maior
licdo € perceber que palavras que eu ja conhecia podem assumir diferentes sentidos a partir da
minha experiéncia. “Saudavel” ¢é a principal delas, porque aprendi que meu corpo pode estar
com céncer, mas é possivel ser saudavel em um outro nivel, por dentro, e esticar esse conceito
de saude. Veja, pode parecer até esquisito, mas eu acho que o cancer veio para o “bem”, porque

realmente me despertou para boas licbes sobre quem eu quero ser daqui pra frente.

Por fim, volto a maratona pra tentar dar conta da experiéncia desses meses de descoberta
do céncer e tratamento aqui: uma corrida longa — que eu nunca tinha corrido — e que tem inicio,
tem o tempo do meio, em que vocé esta muito cansado... e tem o tempo que vocé chega no
final... Hoje posso dizer que esse final ainda esta em aberto, ainda tem muita coisa para
acontecer, mas quando eu percebo que finalmente acabaram as quimioterapias, que posso fazer
uma caminhada, que posso pegar pelo menos vinte minutos de sol, acho que de onde estou
posso ver a linha de chegada, e me anima ver a mim mesmo cada vez menos como paciente.
Ao final dessa corrida espero estar bem, como uma pessoa normal, poder fazer coisas que todos
podem fazer, sem esses curativos, sem os remédios. Ir a praia e poder tirar a camisa sem medo

de expor meus ferimentos, ver que minhas feridas cicatrizaram, finalmente cicatrizaram.

**k*

Narrativa da Carla

Percebi que havia algo errado quando tomei um copo de cerveja naquela balada. A
cerveja ndo desceu bem, e no meu peito uma sensacdo de estar sufocando. Ai eu saquei: algo
ndo esta bem. Depois de fazer uma tomografia, sozinha, com o resultado em maos, li naquelas
letras cruas o meu diagndstico, e mais tarde a médica s6 viria a confirmar o que eu ja sabia: era
cancer. Essa historia ndo deixa de ser irdnica, porque nesse momento da minha vida eu estava
totalmente dedicada ao meu curso de enfermagem. Eu € que queria cuidar dos outros, estava
estudando e me empenhando para isso... entdo como pude, de uma hora para outra, virar
paciente? Por isso a descoberta do linfoma foi horrivel, pra dizer o minimo. De repente a falta

de ar, a vida em risco e 0 processo judicial para entrar no hospital atropelaram a minha rotina.
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Mas o pior, 0 que ndo entrava na minha cabega, era que eu, na época com apenas vinte e trés
anos, alguém que adorava curtir a vida, sair, estudar, cheia de planos, de repente teria que parar

tudo e o passo seguinte seria virar paciente de um hospital de cancer.

Liberdade e paz, duas coisas de que fui privada. E ndo sé eu, minha familia teve que
parar tudo para cuidar de mim. O tratamento, a cura, a recidiva da doenga, a morte do psiquiatra
gue me acompanhava aqui... por tudo isso ja passei. Como ndo me sentir mal com tudo isso?
Quando olho pra mim me vejo muito inquieta, muito preocupada com essa bola de neve que
virou essa situacdo toda, a doenca, as dores, parece que tudo vai ficando maior e maior... e é ai
que entram em cena 0s outros. Eu me preocupo com a faculdade, com as provas, com os atrasos
e as professoras e os colegas dizem “relaxa, vai no seu tempo”. Eu estou com a minha familia
e percebo que muitas coisas que eu queria mesmo antes da doenca, como carinho, atencdo e
presenca das pessoas, agora estou conseguindo. Hoje em dia as pessoas vém aqui, ficam comigo
no hospital... isso para mim é fundamental. Quero que as pessoas, amigos e parentes, vejam
pelo que eu passo, ndo s6 0s momentos bons quando estou em casa. Aqui percebo o que vale a
pena ser priorizado, e 0 quanto a presenca é importante e descubro que eu queria isso ja fazia
muito tempo... a volta da doenca mudou o meu jeito de lidar com os outros, e consequentemente
0 modo deles de lidarem comigo. Passei a entender que n&o tenho porque mentir nem esconder
nada, € melhor ser direta e dizer de uma vez como me sinto. E foi por parar de esconder as
coisas que passam pela minha cabeca que eu penso que consegui pelo menos alguma coisa boa,
que é ser mais honesta com o0s outros em relacdo as minhas necessidades, tanto com 0s

profissionais aqui do hospital quanto com meus parentes e familiares.

Em mais de dois anos de tratamento, posso dizer que os enfermeiros daqui reconhecem
0 meu jeito, me tratam bem e sdo carinhosos, assim como os médicos, como a psicologa que
trata de mim... aqui tem um lado afetivo do cuidado que é importante pra mim, especialmente
a empatia do profissional... e tenho propriedade pra falar disso em relacdo a enfermagem, pela
minha formagc&o. E dificil estar aqui como paciente quando o que eu queria era estar atuando...
por isso um abracgo as vezes faz toda a diferenca, como na vez em que estive no isolamento e
em precaucdo de contato, e teve uma enfermeira que me abracou, foi muito bonito... teve
também um médico que veio falar comigo e ndo usou capote nem luva... pra mim foi um ato de
cuidado, me senti cuidada... e mesmo no momento dos procedimentos, como na passagem da
sonda, quando pedem autorizacdo pra uma coisa gque € necessaria, mas que mexe com nossa
intimidade, eu percebo o cuidado na forma do respeito, da comunicacdo. Tém enfermeiros que

fazem o possivel para verem o paciente melhor, mas as vezes ndo tem jeito. E uma doenca que
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mexe com o emocional, com o corpo, com a mente. As vezes s6 o cuidado do enfermeiro néo
da conta, dai a importancia da equipe como um todo. Por outro lado, apesar de todo esse cuidado
houve algumas situacGes em que fui tratada com ignorancia (como na vez em que fiz um pedido
e me disseram para esperar porque eu ndo era a Unica paciente do hospital)... ndo tem como néo

lembrar disso quando penso no que ja vivi aqui com os profissionais de enfermagem.

Também reconheco que estar internada nesse novo momento envolve muitos riscos e
sofrimentos, pois qualquer ida ao banheiro, qualquer coisinha boba pode significar infeccgéo,
como ja aconteceu comigo... tudo muito diferente da minha vida normal, 14 fora, onde eu gosto
de pular Carnaval, estudar e dancar. Embora algumas vezes tenha o lado bom, que é o das
amizades que a gente faz aqui dentro, tem também algumas situacGes muito dificeis,
especialmente quando morre alguém do mesmo quarto. 1sso eu ja tive que ver varias vezes e
que me faz sentir muito mal, pois € uma sensac¢do horrivel, tdo ruim que nem consigo encontrar
palavras... como eu disse, ndo vou mentir: € muito dificil lidar com tudo isso sendo t&o nova...

€ muita coisa para assimilar.

Saber que sou jovem e n&o posso fazer tudo o que eu quero, dentro e fora do hospital —
porque mesmo quando a gente sai existem as restrigdes —... estou tentando dar conta dessa
surpresa que ndo foi boa. Mas quando estou bem vou a praia, 0 que me mostra que muita coisa
ndo é possivel, mas que também nem tudo é impossivel, como na vez em que fiquei internada
no dia do meu aniversario, que tive que cancelar, e foi horrivel. Ai quando tive alta sai cedinho,
comi de tudo, aproveitei muito a manha, a tarde... e a noite tive febre e precisei voltar ao
hospital. Pensa que fiquei triste? Nada! Valeu a pena! Comemorei, cantei parabéns, comi, teve
musica ao vivo, dancei... vim pro hospital e nem reclamei. Vivi 0 momento intensamente e para
mim isso esse foi 0 melhor jeito de comemorar. Mas se estou pesando o0s prés e os contras de
tudo isso, eu ndo poderia deixar de falar sobre o0 que aconteceu ha precisamente um més, dias
depois de descobrir que seria obrigada a mudar meu vocabulario e trocar a palavra a remissao
por recidiva. No meio de todos os sentimentos embaralhados, ndo podia imaginar que 0 novo
ciclo de quimioterapia, que até entdo tinha me ajudado, ia me deixar tdo proxima a morte: tive
febre, depois convulséo, apaguei e fui trazida a emergéncia... depois acordei estranha, dopada,
monitorada e me explicaram que eu quase parei, que dei trabalho, e que era melhor nem
procurar saber 0 que aconteceu, que seria pior para 0 meu psicoldgico... sobre essa experiéncia
tudo o que posso dizer € que sei que eu quase morri, e ainda que eu ndo entenda e nem saiba

porgue isso me instiga, foi um momento muito marcante pra mim.
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E assim tem sido minha vida: por um lado triste, cansada, querendo que tudo isso acabe
logo e desejando muito que chegue o dia em que eu venha aqui s para visitar, ou quem sabe
encontrar as amigas que fiz aqui numa praia, no shopping... enquanto esse dia ndo chega, vou
buscando, com toda a ajuda possivel e nos momentos possiveis, encontrar formas de levar isso
um pouco mais leve, porque eu sinto que € bem dificil, mas é algo pelo qual vale a pena lutar,
afinal de contas é de mim que estou falando, e enquanto eu ndo posso cuidar das pessoas, quero

cuidar de mim.

**k*k

Narrativa da Liliana

Escritora que sou, nada me define melhor do que a personagem principal de minhas
historias, a princesa Lili. Criei a princesa Lili muito antes do cancer acontecer, e desde que ela
surgiu, pra mim é como poder contar de um outro jeito minha vida e as licbes que aprendi com

ela...

Depois que passei a ser paciente do INCA, me perguntava se a princesa Lili, meninona,
tdo feliz e que desconhecia os problemas e a maldade do mundo (pois eu a fiz assim, diferente
de mim, Liliana) teria condi¢bes de aparecer nesse ponto tdo triste da minha vida. Demorou
algum tempo, mas de repente sua histéria comegou a surgir na minha imaginacao e rapidamente

foi parar nas paginas dos meus esbogos...

A princesa Lili vivia em seu castelo que era lindo, maravilhoso (o castelo representa
minha familia, meu trabalho no ministério infantil da igreja®®) e nele s entrava quem a princesa
permitia — 0 que mostrava que nesse momento tudo estava dando certo para mim: minha vida
tranquila, terminando de construir minha casa, meu ministério na igreja crescendo, meus filhos
felizes — mas entdo veio a grande reviravolta da historia: um dia o principe (meu marido)
percebeu o noédulo no pescoco da princesa (que o estava escondendo) e eles precisaram
abandonar a seguranca do castelo e seus amados suditos partindo para terras desconhecidas...
muito longe, onde ninguém reconhecia a princesa, hem imaginava sua origem e sua nobreza.
Foi ai que a princesa Lili percebeu o seguinte: a partir daguele momento ela precisava se

tornar uma princesa guerreira. Que jeito lindo de contar minha histéria, ndo? Mesmo agora

23 Na cultura cristd evangélica a qual pertence a paciente Liliana é comum que os diferentes trabalhos
evangelisticos/assistenciais exercidos dentro da organizagédo religiosa sejam denominados “ministérios”. Quando
o trabalho é realizado com o publico infantil ¢ comumente chamado de ministério infantil.
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com tamanho desconforto e ddvidas em meu tratamento, me pego sorrindo quando falo da

princesa Lili, a melhor parte de mim.

Um dos piores momentos que passei aqui, internada, foi a perda dos meus cabelos,
lindos, pretos e bem longos. Cabelos que eu cultivava ha anos, sem cortar sequer as pontas.
Como eu amava aqueles cabelos que me faziam parecer com a cantora que mais admiro, a
Fernanda Brum! Saber que eu os perderia depois de iniciar o tratamento me deixou péssima,
arrasada. Entdo eu pensei que se era inevitavel perdé-los, pelo menos poderia corta-los e vender,
quem sabe assim compraria uma linda peruca... ai veio o golpe: no dia em que os cabelos
comegaram a cair, o enfermeiro responsavel pelo plantdo daquele dia inexplicavelmente decidiu
nao permitir que cortassem meus cabelos na enfermaria. Com um simples e irredutivel “ndo”,
tive que ir para o chuveiro e ver tufos e mais tufos dos meus cabelos vindo na minha mao e
nessa hora doeu bastante, chorei, me senti impotente e, de repente, estava desmaiada no chéao
do banheiro...

Mas na historia da princesa Lili ndo acontece assim. Claro, ela também fica careca, mas
de um jeito bem diferente: ao longo da sua trajetdria nas terras distantes, como toda guerreira,
ela descobre que tera de usar uma armadura. Nao demora muito para descobrir que o capacete
faz parte dessa armadura, mas que seus cabelos longos vao atrapalhar um bocado. Por isso
chega uma hora em que ela tem de raspa-los, e assim o capacete finalmente encaixa de forma

perfeita.

Partindo da minha experiéncia de dor, na vida real eu também bolei um jeito de ajudar
as outras meninas que vé@o perder seus cabelos aqui, mostrar pra elas que vale a pena se
adiantarem a queda dos cabelos. Sempre que uma delas esta prestes a ficar careca, ja converso
e convenco a chamar os voluntarios para cortar, sem a necessidade de passar pela aprovacéo de
ninguém, pois agora sei que ndo fara mal, que existem pessoas especificas pra fazer isso e que
essa € uma forca e um cuidado que posso fazer por elas, uma coisa que eu s6 sei porque eu
passei. Por isso todas as meninas do quarto onde estou rasparam o cabelo antes da queda, por
causa da minha dor. Mas voltando a historia, ndo pense que o enfermeiro que ndo me deixou
cortar os cabelos também ndo aparece nela! Nos encontros dele com a princesa-guerreira Lili,
ele é o Enfermeiro Mafioso, usa um longo bigode e ninguém nunca sabe o que ele esta
pensando, ele é extremamente misterioso... E falando em cuidado, ndo posso esquecer que nessa
historia tem também o doutor Bolinha, que é muito engracado (obviamente inspirado em um

médico que me tratou) e a Fadinha, que sempre coloca os melhores remédios...
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Quanto & volta da minha doenca, essa € uma coisa que estou tentando entender o
proposito de Deus: ficarei curada para seguir ajudando as criangas ou vou continuar aqui, no
leito, trabalhando com adultos? Porém, confesso que tém horas que ndo da pra pensar assim.
Aqui dentro eu sou sé a Liliana, €, nesse ciclo eu é que estou necessitada, agora. Mesmo assim,
vejo que aqui no hospital, ainda que eu esteja com cancer e dor de cabeca, a princesa Lili me
faz ficar curada, pois bota um sorriso e ninguém desconfia que ela sente dor... porque a dor doi,
estar aqui dentro doi, ndo conseguir concretizar meus planos la fora — e eram muitos — doi. Mas
através de mim a princesa Lili tem algo a dizer, serve de inspira¢do para as pessoas... € eu que
por muito tempo achava que viria a0 mundo e que em nada poderia contribuir, descubro na

princesa Lili, mesmo em meio a dores, uma forma de seguir.

**k*

Narrativa do Tony

Recém-demitido de um emprego na area da salde ao qual me dedicara integralmente
desde a juventude, tentava reconstruir minha vida e minha carreira quando uma dor muito forte
chegou, sem aviso, no meu corpo. Desde os tempos na area de salide eu me julgava “preparado
para tudo”, e era minha marca registrada carregar uma mochila com remédios e solu¢des rapidas
para qualquer imprevisto, mas nesse dia, qguando atestaram meu tumor, ndo havia nada que me
amparasse: fui pego pelo imprevisivel. Naquele momento, minha primeira preocupacao foi com
meu papel de marido, pois a doenca e tratamento atingiriam em cheio minha sexualidade,
tornando-me estéril. Lembro que esse comeco foi marcado por muita dor, véarias duvidas e uma
sO certeza: era um tumor maligno — nome gue me assustou muito —, e eu tinha acabado de me
tornar paciente do INCA — lugar triste que eu conhecia apenas por passar em frente, a caminho
do trabalho, e onde jamais tinha cogitado entrar. Rapidamente, outras preocupagdes comecgaram
a surgir: eu ndo conseguiria mais trabalhar, perderia meu papel de provedor da casa, perderia

minhas forgas... a imagem que eu tinha dos pacientes do INCA era a de pessoas caidas, tristes.

Porém, quando conheci meu médico aqui no hospital ele disse uma coisa, olhando nos
meus olhos: vou te curar com a quimioterapia. Naquele momento era 0 que eu precisava para
seguir o tratamento com confianga, pois senti a verdade e 0 compromisso naquelas palavras e
naquele olhar e assim decidi “cair junto”. Apesar de ter sido advertido que a fase da
quimioterapia néo seria facil, o que de fato ndo foi, ndo considerava também que os momentos
pOs quimioterapia seriam tdo decisivos para minha salde, e, assim, na ansia por viver

normalmente naquele primeiro intervalo entre um protocolo de quimioterapia e outro, decidi ir

74



ao cinema, shopping, mercaddo de Madureira, comer pizza, cachorro-quente... aproveitar a vida
e esquecer os protocolos. Mas entdo veio a febre, que para quem est em tratamento é motivo
de panico, pois indica que a imunidade esta baixa e a vida estad em risco. Assim, fui forcado a
constatar que coloquei minha vida em risco exatamente por querer viver, e que existia ndo
apenas o protocolo da quimioterapia, mas também aquele que me acompanharia até mesmo em
casa. Seguir tais regras, ter de dizer ndo as vontades, mudar os habitos e estabelecer limites ndo
tem sido tarefa facil, mas passar pelo que ja passei me fez enxergar que dali pra frente muita

coisa iria mudar...

Em meio a tantas impossibilidades, e na tentativa de me proteger psicologicamente de
ficar deprimido, busquei fazer videos com brincadeiras com minha condicdo de paciente em
tratamento de quimioterapia. Essa foi minha maneira de lidar com tudo isso, e que busco que
ajude outros também, por meio da ludicidade e do bom-humor, pois ndo da pra negar que esse
é um lugar de tristeza, e minha maior vontade é a de transformar isso. Foi assim que um dia
resolvi vir para minha sessdo de quimioterapia vestido de Homem de Ferro, tentando encarnar
0 personagem conhecido por sua armadura resistente; no dia em que cairam os meus cabelos,
resolvi gravar um video divertido mostrando como era possivel retira-los com o aspirador de
po... para mim foi uma surpresa ver como o0s profissionais e pacientes correspondem bem a
isso, inclusive na divulgacdo dos videos que eu gravo com minhas brincadeiras, que acabam
tendo um alcance maior do que eu imaginava. Sinto que isso me ajuda bastante, porque ajuda
também as pessoas proximas a mim — especialmente meus familiares e esposa — a lidarem com
tudo isso observando o modo como eu lido. Com minha atitude quero mostrar que aguento
firme e vou levando, pois a palavra “cancer” assusta muito as pessoas, causa desespero e lembra
amorte... vi que as pessoas pensavam que eu poderia morrer de uma hora para outra e, por mais
que eu também me assuste, ndo é essa imagem que quero passar, quero mostrar que estou forte

para minha familia e minha rede de amigos.

Ja que estou falando de minha experiéncia aqui, ndo poderia deixar de ressaltar a
humanizacdo da equipe, sejam enfermeiros, técnicos de enfermagem, pessoal da limpeza,
nutricionistas, assistentes sociais... ver todo esse cuidado dentro do SUS transformou em
percepcio viva algo que eu sé conhecia em teoria?*. Posso dizer que acabei me tornando amigo
de muitos profissionais aqui, quase todo dia nos vemos, brincamos, e muitos eu conhego por

nome, 0 que me deu outras perspectivas sobre estar aqui dentro. Vendo-os quase todos os dias,

24 A funcéo exercida pelo paciente na area da salide era restrita a um trabalho técnico (dada sua formagédo em TI),
n&o assistencial, o que justifica essa afirmacéo.
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sinto que sou tratado com igualdade por esses profissionais, 0 que me ajuda muito, pois estar
internado é muito dificil. Lembro-me de ter escrito em minha rede social sobre os vinte e um
dias que passei aqui dentro sem ver o sol, e aqui percebi o valor dessas pequenas coisas,
pequenos gestos de gentileza que parecem ativar a vida, como naguele dia em que, prestes a ter
alta, comentei sobre minha vontade/receio de ir a um show de musica, quando ouvi de uma das
médicas que me atende aqui: “vai, vocé precisa se divertir! Estarei no mesmo show, e caso algo
aconteca, vocé pode me ligar!” Isso exemplifica bem o que quero dizer... receber atengdo,
perceber que os profissionais se preocupam comigo, ser conhecido pelo meu nome e conhecé-
los pelo nome cria um vinculo inesperado que, além de ser bem-vindo, acaba sendo vital, porque
faz a diferenca em todo o tratamento. Quando as enfermeiras param, perguntam como eu estou,
como foi a quimioterapia, quando usam o tempo para dar atencdo, conversar. Um sorriso, uma
palavra... isso faz toda a diferenca, inclusive tem ajudado na superacéo da vergonha de ter meu
corpo exposto, algo que nao € normal e que sempre foi um problema para mim, mas que aqui
precisa ser manipulado, em razdo das sondas, dos exames, e que pela relacdo mais proxima eu

consigo lidar bem melhor.

Ainda assim, vez por outra levo um choque de realidade: quando algum paciente com
quem desenvolvi amizade aqui dentro morre ou chega ao ponto de quase morrer — 0 que ndo é
raro — € literalmente desesperador. Mesmo que o tipo de cancer fosse diferente, estavamos todos
juntos, um dando forca para o outro. Ter vivido varias experiéncias desse tipo aqui em tdo pouco
tempo me fez perceber a fragilidade do corpo, e que tendo essa doenca qualquer coisa minima
pode se tornar fatal... um dia vocé pode estar vivo, conversando e amanhd, do nada, acontecer...
a despeito de seguir a risca o protocolo, o cancer continua sendo uma doenca trai¢oeira. Pra um
cara como eu, que sempre gostou de andar preparado, como se preparar pra isso? Gostaria de
ter uma resposta, um plano perfeito, mas sinto que por mais preparado que eu queira estar, algo
sempre me escapa. Enquanto isso, vou tentando ressignificar tudo o que aconteceu na minha
vida até aqui, sejam coisas boas e ruins, e contribuir a minha maneira para que todo esse
processo chegue em um futuro onde me vejo voltando a trabalhar, de volta ao SUS, podendo
destacar essa dimensdo humana que passei a ver como fundamental, a partir de todas essas

experiéncias vivas que aconteceram comigo.

**k*
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Narrativa da Elis

N&o que eu seja muito religiosa, mas ndo posso evitar de falar de minha experiéncia sem
falar de anjos que apareceram na minha vida, pelo menos no sentido figurado, pois quando
descobri o cancer — sem ddvida 0 momento de maior vulnerabilidade pelo qual j& passei —um
desses seres que nos ajuda nos momentos de dificuldade se apresentou a mim na forma de uma
médica e me deu 0 apoio tao necessario para que eu tivesse esperanca e forcas para prosseguir.
Com vinte e oito anos, mae de uma crianca, esposa e vendedora incansavel, definitivamente eu
esperava qualquer coisa na vida, menos um cancer, incluindo nesse pacote 0s VAarios
diagndsticos e terapias equivocados (porque ninguém descobria qual era 0 motivo da minha dor
cervical) e o tratamento degradante que recebi no hospital de pronto-socorro onde tentei
descobrir afinal qual o motivo de tanta dor. Por isso reitero: no momento de maior fragilidade
pelo qual passeli, ter alguém que verdadeiramente cuidou, me olhou como pessoa e descobriu —
contra todas as suposi¢cdes — que na verdade o que eu tinha era leucemia pareceu mesmo algo
milagroso, por mais dificil que tenha sido a noticia. O inicio do meu tratamento no INCA
chegou como resultado dos esforgos dessa médica, a doutora Lana?® e, nessa vaga tao dificil de

conseguir, eu vi uma chance de tentar.

Quando cheguei ao INCA eu ignorava o0 quao grave era 0 meu quadro e depois vim a
saber que cheguei aqui muito mal. Febre, dificuldade para respirar, pneumonia, sangramentos
recorrentes, fadiga, perda de apetite, alergias a medicamentos, CT1... tive de vivenciar tudo isso
logo em minha primeira internacdo de trinta e um dias e no comeco isso foi muito pra mim.
Novamente precisei de um anjo, dessa vez para estabilizar minhas fungdes vitais, e ele veio na
forma da médica que segue a frente do meu tratamento, a Dr? Juliana?®, minha médica de
referéncia, que sempre se mostra presente, sabendo de tudo o que se passa comigo. Mesmo com
todo esse suporte, foi preciso igualmente muita vontade de aprender a conviver com tantas
mudancas em minha salde, meu corpo e minha rotina, pois quando se esta tdo fraco que um
banho se torna o maior desafio do dia, ou conseguir concluir uma refeicdo, é preciso admitir
que precisei mesmo de muita garra e forca de vontade, algo que s6 eu poderia fazer por mim

mesma.

Com quase quarenta dias de internacdo voltei pela primeira vez a minha casa, e tudo
parecia estranho, até mesmo a luz do sol parecia estranha. Depois de algum tempo fora do

hospital percebi que na verdade tudo estava igual, mas eu definitivamente ndo era a mesma, eu

25 Nome ficticio.
26 Nome ficticio.
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era estranha. A descoberta da leucemia, o tratamento e seus efeitos, as mudangas na aparéncia
e na rotina, tudo isso mexeu muito comigo, em um nivel que é dificil de pér em palavras,
especialmente porque ao longo de todo esse processo de tratamento eu j& soube 0 que € estar
muito bem, com a doenca controlada, ja tive uma primeira recaida da doenca, passei por um
transplante de medula com um doador cem por cento compativel, fiquei bem, e agora descobri
que a doenca voltou. Como colocar a preocupacéo, a expectativa, a tristeza e a desilusdo em
palavras, especialmente quando fisicamente tudo me diz que eu estou bem, e algo por dentro,
em meu sangue, insiste em dizer o contrario? Como lidar com essa incerteza sobre vida e morte?
Como segurar essa barra diante da minha familia que tanto se envolveu nesse processo? —
perguntas que fago a mim mesma, sempre com receio de incluir outros, numa tentativa de

protegé-los de uma dor que muitas vezes acho que tenho de esconder.

Logo na primeira internagéo vi quatro pessoas do quarto onde eu estava morrerem, entéo
desde esse inicio busquei ter a mente boa para entender que ndo é porque acontece com outras
pessoas que acontecera comigo. Entendo que cada um tera seu proprio desfecho, em uma luta
que é s6 sua. As vezes me indago se é certo pensar desse jeito, mas na verdade, aqui, em meio
a tudo isso, percebo que estou tentando dar minha cara ao que acontece com 0s outros pacientes
e comigo mesma. E por isso que busco ser autora de minha propria historia aqui dentro, sem
tentar prever os proximos capitulos, pois digo a mim mesma que também tenho minha propria
luta, e tudo o que peco a Deus é forcas para combaté-la. Entretanto, agora que narro essa
historia, percebo que, a despeito das minhas tentativas de aguentar tudo isso sozinha, é preciso
reconhecer que muita dessa forca vem da presenca da minha familia, em especial do meu
marido e da minha mae. Lembrar gue eles aguentam o tranco comigo, cada um a seu jeito, me
faz recordar que apesar de toda a minha vontade de preserva-los dos momentos tristes desse
processo (e ndo sdo poucos), € quando eles estdo verdadeiramente junto de mim que me sinto

mais forte.

Para ser justa, também preciso incluir o apoio dos profissionais de enfermagem que
cuidam de mim aqui nesse andar, mas embora eu considere que todos sdo profissionalmente
bons, ndo é incomum vé-los muito atarefados, envolvidos no cuidado a tantos pacientes e sem
tempo para ouvir sobre meus receios, o que algumas vezes se transforma em dificuldade para
gue eu me abra e fale das minhas necessidades; por isso destaco que minha referéncia aqui
dentro séo principalmente os médicos da Hematologia, que considero como se fossem da minha
familia, pois em meio a tantas coisas que eu ndo queria escutar, tantas dificuldades e tantos

receios, € a palavra e confianca deles na minha resposta ao tratamento o que verdadeiramente
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me acalma. Especialmente agora, no meio de todo esse turbilhdo do medo, 0 meu anjo aqui
dentro, a Dr? Juliana, novamente me mostrou que € possivel ter confianca nela, pois quando eu
achava que nada mais podia ser feito, ela conseguiu me incluir em um programa experimental
que tem sido uma chance para mim — uma nova esperanca — e, assim, voltei a sonhar, mesmo
em meio a incerteza. Por ora isso € tudo o que eu preciso para acreditar que é possivel prosseguir

e escrever um novo capitulo, ao qual dei o seguinte nome: “alguém acreditou em mim”.

**k*k

Narrativa do Fernando

Lembro-me de, desde muito jovem, dizer para minha mée que eu sou o Super-Homem.
Em parte dizia isso para que ela se acalmasse, dado meu caréater aventureiro e desafiador de
regras (0 que sempre a deixou nervosa), em parte porque eu honestamente acreditava ser
invulneravel, tantos foram os riscos que ja corri na vida, em particular por causa da minha
preferéncia por atividades radicais e por gostar de sentir na pele a sensacdo de me lancar em
algo potencialmente perigoso e, ao final, sair ileso. Ironia do destino ou n&o, foi na pele que
tudo comegou. De uma hora para outra vi minha aparéncia mudar radicalmente, mas ndo quis
me deixar abater pelo medo. Assim, recorri a maquiagem para disfarcar as grandes placas roxas
que se formavam por todo 0 meu corpo, e deu certo por um tempo. Mas dia apds dia, ao acordar

e logo olhar para o espelho, chegou um momento em que eu ja ndo reconhecia minha aparéncia.

Quando soube gque as manchas na verdade eram um linfoma eu fiquei tranquilo, nao
parecia ter outra opcdo, ja que minha mée desabou em lagrimas, e era o dia do seu aniversario.
Mais uma vez eu teria de encarnar o Super-Homem, ou entdo sucumbiria, e naquele instante
isso estava fora de cogitacdo. Cheguei ao INCA no mesmo dia do diagndstico, e desde o inicio
resolvi levar o tratamento numa boa, e foi com surpresa que percebi que meu organismo reagiu
muito bem as quimioterapias, entdo continuei tranquilo. O ruim mesmo foram as varias vezes
que presenciei os amigos que fiz aqui dentro morrerem. Aqui aprendi que o Zé Maria®’ as vezes
aparece com a foice e, se ndo abaixar a cabeca, ele te leva junto. Por isso uma das técnicas de
enfermagem me deu um conselho que guardei comigo, apOs perguntar sobre um amigo
internado: quando vier para esse andar nunca perguntar por ninguém, pois posso nao querer

ouvir a resposta.

27 Termo jocoso para se referir a morte, seu uso é comum no espago hospitalar.
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A forma de tratamento dos profissionais aqui também ajuda bastante (exceto por uma
pessoa da enfermagem com quem recorrentemente acontecem atritos), até porque minha
profissdo — que também considero ser de cuidado? — me ensinou o valor de reconhecer um bom
trabalho pelas pessoas que o fazem. Por isso, procuro conhecer e lembrar do nome e das
caracteristicas de todos os que atendem aqui, médicos, enfermeiros, técnicos, funcionarias da
rouparia; da mesma forma que eles vém aqui e me chamam pelo nome, quero mostrar que me
importo e os reconheco individualmente... acho que é um gesto de carinho que, bobo ou néo,

acaba deixando o tratamento mais leve, que é o meu principal objetivo quando estou internado.

Porém, como nada é tdo simples, se pouco tempo apos o inicio do tratamento minha
pele ja estava voltando ao normal e eu reagia bem aos efeitos colaterais da quimioterapia, ndo
podia contar que teria de me ver atingido naquilo que eu mais prezava: minha liberdade para
viver e fazer tudo aquilo que eu tenho vontade. Foi nesse momento que percebi que todo Super-
Homem né&o escapa de ter sua kriptonita: a minha néo foi, necessariamente, a doenga em si, e
sim a liberdade que a doenca e o tratamento teimam em me tirar, especialmente fora do hospital,
pois se tem uma coisa que para mim nao faz sentido é agir como doente quando nao me sinto
doente — exceto por minhas células no sangue, nada mais indica qualquer limitacdo. Entdo ndo
poder voltar aos mesmos habitos, me aventurar e mesmo me arriscar... 0 ndo poder, essa é a
minha fraqueza, pois toda vez que volto pra casa ndo tenho como garantir que seguirei fielmente
tantos cuidados, que todos os outros — especialmente minha mae — insistem que eu tome, sem
perceber o quanto parecer doente fora do hospital me chateia, o0 quanto esse limite me faz sentir

vulneravel.

Entretanto, agora que estou tdo perto de fazer um transplante de medula e minha doadora
¢ minha mae, algo mais entra nessa balanca que pende entre minhas possibilidades e
impossibilidades: penso que se ela vai me dar mais uma chance de viver, nada mais justo do
que eu corresponder ao que ela sempre me pede — que eu refreie meus impulsos quanto a
comida, bebida, cigarro e saidas a noite e siga continuando o tratamento quando estou em casa.
No fundo, no fundo, por melhor que eu queira levar o tratamento, ter que ficar quieto me conecta
com a parte que doi dentro de mim: que as pessoas ndo sabem como € estar na minha pele, que
por melhor que me queiram, ndo conseguem ver todo o esforgo que fago para conciliar suas
expectativas, seguir com todo o tratamento e ainda tentar ser o Super-Homem apés a descoberta

do cancer. Na verdade, toda a preparacdo para o transplante tem me trazido novas reflexdes,

28 O paciente é cabeleireiro e, na ocasido da entrevista, esclareceu que ao tratar do cabelo e da aparéncia das
pessoas, se vé cuidando delas, por isso afirma que sua profissdo também é de cuidado.
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especialmente pela situacdo de supressao total do meu sistema imunolégico, algo que bota em
xeque minhas defesas tanto no sentido literal quanto no figurado. N&o faco ideia de que homem

serei depois disso, mas sei que é a oportunidade de uma nova vida que se apresenta.

**k*k
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8. NARRATIVAS EM ANALISE

8.1 CONSTRUCOES SOBRE CASTELOS DE AREIA — O LUGAR DO VINCULO NAS
RELACOES DE CUIDADO E NOVAS FORMAS DE SAUDE

Tudo se inicia com importantes desconstru¢des — ou como diria Figueiredo (2009)
experiéncias de desproporc¢des e desencaixes — na vida de pessoas adultas jovens: “... 0 que
ndo entrava na minha cabeca, era que eu, na época com apenas vinte e trés anos, alguém que
adorava curtir a vida, sair, estudar, cheia de planos, de repente teria que parar tudo e 0 passo
seguinte seria virar paciente de um hospital de cancer...”, “... eu me julgava preparado para
tudo, mas nesse dia, quando atestaram meu tumor, ndo havia nada que me amparasse: fui pego
pelo imprevisivel”, “Com vinte e oito anos, mae de uma crianga, esposa e vendedora incansavel,
definitivamente eu esperava qualquer coisa na vida, menos um cancer”. As narrativas de Carla,
Tony e Elis nos mostram de forma muito contundente que a descoberta do cancer néo foi
qualquer imprevisto, qualquer ruptura. Foi algo que mexeu profundamente com seus sistemas
de referéncia, com algumas de suas certezas e implicou na desconstru¢do de uma imagem usual
de si, colocando, por fim, um importante desafio para a continuidade concreta de suas
existéncias: a possibilidade de que o cancer fizesse algum sentido, o que ja é, de alguma forma,

a busca por trabalhar essa ruptura, algo que Ihes permitisse suportar a experiéncia da doenca.

Georges Canguilhem, em sua obra classica “O normal e o patologico” (1966 [2009]),
oferece uma articulacédo interessante entre salude e doenca, que penso ser Util para compreender
as rupturas provocadas pela descoberta do cancer e, partindo dai, o que mais (a questdo do
sentido). Para inicio de conversa, em sua andlise, o autor ndo coloca salde e doenca em poélos
opostos e irreconciliaveis, antes, situa a doenga como “infidelidade do meio” — a possibilidade
de falha bioldgica, que, quando ocorre, perturba e desequilibra, mas que ndo tem o poder, por
si mesma, de privar o organismo (o sujeito) de toda e qualquer possibilidade de vida, na medida
em que ha sempre a possibilidade de instituir novas normas para situacdes inéditas provocadas
pela doenca. Essa perspectiva me parece extremamente relevante para comecar a pensar as
experiéncias dos pacientes adultos jovens com céncer, na medida em que salde, para
Canguilhem (id.), implica desenvolver alguma tolerancia para com a doenca, aventar
possibilidades para lidar com a infracdo de um modo de vida anteriormente conhecido, agora

obsoleto.

Diante da ruptura e da desconstrucao causadas pela entrada do cancer em suas vidas, do

que essas pessoas poderiam lancar mao para suportar a experiéncia da doenca? N&o imagino
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gue haja respostas definitivas para essa questdo, mas gostaria de me deter em um aspecto
relacional que acredito ser um bom ponto de partida para pensar algumas possibilidades diante
do adoecimento, a saber, os vinculos construidos ao longo do processo saude-doenca e
tratamento hospitalar, assim como os vinculos prévios ao aparecimento do cancer, aqueles
estabelecidos ao longo da vida e que também podem ajudar a sustentar esse processo (como por
exemplo a relagéo de Tulio e seu companheiro, a de Elis com seu marido e sua mae, etc.) ou
entdo vinculos que puderam ser ressignificados apds o adoecimento (como no caso de Carla e
seus familiares, o de Fernando com sua mde). Dessa forma, penso serem esses vinculos a
oportunidade de (re)construir alguma coisa no lugar do que antes estava vazio, desconstruido.
A nocao de vinculo enquanto aspecto essencial para a salde encontra uma importante definicdo
em Campos (2003), o qual afirma que sua construcdo se daria sobre castelos de areia — para o
autor, o castelo de areia corresponderia a uma certa dose de fantasias, exageros e expectativas
sempre presentes nessas relacdes, algo que s podera ser esclarecido a medida que esse vinculo

amadurece (ou néo).

Prosseguindo nessa mesma linha, gostaria de adicionar minha compreensdo de que
construir algo sobre um castelo de areia também pode significar um tipo de construcéao
provisoria e muito singular que tem o espaco terapéutico (o hospital) e as relagdes prévias ou
recentes como pano de fundo. Sendo assim, grande parte dos vinculos encontra-se apoiada nas
iluses, idealizacOes e identificacBes que ajudam a construir e que também permeiam o vinculo
(ENRIQUEZ, 1997), mas que sdo produto, em grande parte, das fantasias de ambas as partes,
especialmente entre pacientes e profissionais de satde, os quais “entram” na relagdo terapéutica
com diferentes papeis, diferentes expectativas e diferentes motivacdes, além das transferéncias
e contratransferéncias inerentes a essa relacdo, tal como pontuam Campos (id.) e S (2005;
2009). Portanto é possivel dizer que o vinculo, apesar de desejado e essencial nesse contexto
de adoecimento, nunca esta dado de saida nessas relagdes, ou seja, longe de ser estereotipado,
tem carater singular dentro de cada relacdo (ONOCKO-CAMPOS, 2004), até porque boa parte

da afetividade que constitui essas relagdes de vinculo é inconsciente (CAMPOS, 2003).

Considerando a construcdo desse castelo — o vinculo — presumo que algum tipo de base
e argamassa (figuradas) permitam-no ser erguido e permanecer de pé tanto tempo quanto
possivel (visto que € de areia). Pensando nisso, algumas narrativas nos ajudam a perceber certos
fatores que serviram para auxiliar a construgdo de novos vinculos a partir da descoberta do
cancer e tratamento oncologico, exercendo particular influéncia nessa construcdo: a confianga

(na possibilidade de cura, no hospital, na palavra do médico e na palavra dos profissionais de
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enfermagem) e as funcbes de sustento/apoio (holding) e continéncia (containing), que se

articulam e ajudam a compor o vinculo nas experiéncias de tratamento desses pacientes.

Primeiramente, gostaria de discutir sobre a funcdo da confianca®® nessas relacdes
naquilo que a aproxima do conceito de confiabilidade de Winnicott (1967 [1994]) que decorre
de um conjunto de fatores ambientais (prioritariamente fornecidos pela figura materna), e que
permite a constituicdo e senso de continuidade do individuo, estando articulado a relacdo de
dependéncia dos cuidados que este recebe quando bebé. A possibilidade de confiar, de acordo
com Winnicott, esta ligada a sensacdo de se sentir seguro nas relaces que se estabelece, ou
seja, é preciso alguém que lhe inspire e no qual se possa depositar confianca.

A confiabilidade, para Winnicott, também ndo prescinde de alguma ilusdo de
onipoténcia que permita ao sujeito acreditar que ele pode (voltar a) controlar alguma coisa,
como se pode ver, por exemplo, na narrativa de Tony, que, ao descobrir o cancer, inicialmente
se viu totalmente desamparado, retomando aos poucos algum controle sobre sua vida, a partir
das relacdes de confianca que pdde estabelecer. Dessa forma, entendo que para 0s pacientes,
experimentar a confianga em meio a circunstancias to adversas (a gravidade do adoecimento,
a necessidade urgente de tratamento e a obrigatoriedade de permanecerem internados por
longos periodos) e em uma posicdo que novamente os coloca em tamanha dependéncia, a
despeito de serem adultos, é extremamente importante para que possam seguir acreditando na
vida como algo a ser singularmente criado (WINNICOTT, 1971 [1975]).

Sobre a importancia da sustentacdo/apoio (holding) e da continéncia (containing) —
sustentar e conter —, como ja dito antes, nos capitulos tedricos, a presenca de um outro (seja
um profissional da equipe, seja o préprio hospital ou demais cuidadores), € essencial para que
essas funcdes se desenvolvam, e, com elas, as oportunidades de que este outro possa ajudar a
“segurar a barra” nas situagdes adversas (como apontado por Elis, em sua narrativa, que ressalta
a importancia dessas funcdes exercidas tanto por sua médica hematologista, quanto por sua mae
e marido). Figueiredo (2009) esclarece que o agente de cuidados pode se apresentar a partir de
sua presenca implicada, ou seja, pelo cuidado que envolve uma agdo concreta, ou por sua
presenca reservada, quando sai de cena, mas sustentando uma aposta na “capacidade de vir a

ser” (FIGUEIREDO, 2011, p. 16) da pessoa que ¢ objeto de seus cuidados.

29 palavra escolhida pelos pacientes Tony e Elis para designarem um fator essencial em sua relagdo com seus
cuidadores médicos.
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Nesse sentido, trago algumas experiéncias de Tony, Elis e Tulio para pensar a funcéo
da confianga, holding e containing em suas trajetorias de cuidado. Especificamente sobre a
confianca depositada nos médicos, dizem Tony e Elis “...quando conheci meu médico aqui no
hospital ele disse uma coisa, olhando nos meus olhos: vou te curar com a quimioterapia.
Naquele momento era 0 que eu precisava para seguir o tratamento com confianca, pois senti a
verdade e o compromisso naquelas palavras e naquele olhar (Tony)” e “...em meio a tantas
coisas que eu ndo queria escutar, tantas dificuldades e tantos receios, é a palavra e confianca
deles [dos médicos da Hematologia] na minha resposta ao tratamento o que verdadeiramente
me acalma. Especialmente agora [...] a Dr? Juliana, novamente me mostrou que é possivel ter

confianga nela... (Elis)”.

E importante ressaltar um achado dessa pesquisa, que foi o papel dos médicos nessas
experiéncias de vinculo. Esse foi um ponto trazido livremente por estes pacientes, e através da
leitura de suas narrativas e desses excertos é possivel perceber que existe uma via dupla que o0s
mesmos apontam acerca da confianca na relagdo médico-paciente. A primeira parece ser em
virtude da confianca colocada de antemdo no saber médico, enquanto saber técnico-cientifico,
tal como discutido por Schraiber (2019), acerca da vinculacdo que se articula ao crédito
colocado no conhecimento do médico. Sob esse aspecto, 0 que me pareceu foi que existe uma
confianca dos pacientes na tecnologia do tratamento (especialmente o tratamento com
quimioterapia) proposto pelos médicos, detentores de um suposto saber que pode cura-los,

presumido desde o inicio dessa relacéo.

Em segundo lugar, essa confianca também parece vir daquilo que os médicos, enquanto
pessoas, lhes inspiravam (id.), que se mostrou através do olhar nos olhos, do falar e do ouvir
esses pacientes. Junto a isso, existiu aquilo que os médicos puderam transmitir: a crenca na
capacidade desses pacientes se cuidarem e responderem bem as interven¢Ges medicamentosas,
tal qual afirma Elis, ao final de sua narrativa: “alguém [a médica] acreditou em mim”. Da
mesma forma como ela acredita no saber, na terapéutica proposta e na pessoa da médica,
também parece haver uma aposta da médica em relacao a sua boa resposta ao tratamento, o que

fortaleceu o vinculo.

Mesmo sendo explicito que o cuidado médico ndo é o0 mesmo que o cuidado de
enfermagem (tradicionalmente mais voltado as tarefas que envolvem manipulacéo e cuidado
com o corpo), foi importante escutar os apontamentos feitos pelos pacientes quando tratam de

vinculo e confianca (posso dizer que até certo ponto fiquei surpresa, visto que a relagdo médico-
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paciente ndo era um dos objetivos da minha pesquisa). Portanto, relacionar os médicos a esfera
do cuidado como relacionamento, conforme apontam os estudos de Schraiber (2019), pareceu
ser elementar nessas experiéncias, pela chance de os pacientes se sentirem mais seguros quanto
a terapéutica proposta — diga-se de passagem, um tratamento extremamente dificil e com muita
chance de efeitos adversos —, e pela necessidade de sustentagdo, via intervencdo médica, a algo
que na maioria desses casos figurava como uma urgéncia: a manutencao da propria vida face

ao perigo causado pela doenca.

Na experiéncia de Tony, uma das formas de perceber o vinculo € através de sua forte
identificagcdo com a equipe, ser visto e tratado com igualdade (ser amigo dos profissionais de
enfermagem, perceber que eles se preocupam consigo, param o que estdo fazendo para falar
com ele ), algo que ele deixou transparecer ser muito importante ao longo de sua narrativa. Da
mesma forma, foi possivel perceber o cuidado oferecido pela presenca reservada de uma de
suas médicas, como no momento em que narra uma experiéncia que 0 comoveu, a respeito do
show de rock. O efeito importante das palavras e da confianca, ndo dele na médica, mas da
médica nele, ao apostar que se divertir em um espaco alheio ao hospital poderia ser terapéutico
também: estarei 14 e vocé pode me procurar, caso seja preciso — um outro modo de dizer que
ela também confiava em sua capacidade de permanecer bem, ainda que ele mesmo ainda nédo

tivesse tanta certeza, ja que estava em vigéncia de tratamento quimioterapico.

De modo bem diferente, a confianca na palavra dos enfermeiros foi um ponto que Tulio
trouxe em sua narrativa, e também merece ser destacada aqui, especialmente por se tratar de
um tipo de vinculacdo muito singular, pois enquanto narrava a historia, pude perceber que ele
ndo conseguia lembrar 0 nome de nenhum dos profissionais de enfermagem que o atendiam
(fato notavel, dado que em longas e reiteradas internacGes saber o nome dos profissionais da
assisténcia cotidiana passa a ser muito comum), mas mesmo assim, afirma o valor desses
profissionais em seu processo de adoecimento e tratamento: diante do diagnostico (0 momento
da quebra das certezas sobre sua salde e sobre si mesmo) tudo o que sentiu que lhe restou foi
indagar “o que vai ser de mim agora?”’. A partir dai, ver-se paciente do INCA e “ver que todas
as suas perguntas eram bem respondidas” permitiu que ele concluisse, algum tempo depois, que
essa interrogacao que se voltava para si virou “curiosidade para explorar um novo mundo”. Sob
a Otica psicanalitica essa curiosidade pode ser analisada como um desejo de saber, algo que
aponta para sua vontade de investir na vida, e, assim, alguma demanda/solicitacdo pode ser
enderecada ao outro, o profissional de enfermagem, que o auxiliou nessa tarefa. E possivel

perceber que obter algumas respostas sobre seu tratamento ajudou a aplacar a angustia de nada

86



saber (esse nada saber, posso inferir, relacionado ao medo da morte, para a qual ndo ha
resposta). Aparentemente foi essa interacdo com os profissionais de enfermagem, aliada a
curiosidade e ao desejo de saber o que era possivel naquele momento, que puderam apresentar
a Tulio outras formas de se relacionar com seu proprio adoecimento, como ele mesmo apontou

ao longo de sua narrativa.

Por outro lado, ser conhecido pelo nome pelos profissionais foi um ponto muito
lembrado nas narrativas da maioria dos pacientes, e em minha leitura também aponta para o
senso de continuidade, especialmente continuidade simbolica (FIGUEIREDO, 2009), na
medida em que nem tudo desmoronou com a doenca, e mesmo a necessidade de permanecer
em longos periodos de internacdo também ndo os tornou meramente pacientes aos olhos da
equipe de enfermagem (profissionais que destacaram em relacdo a esse aspecto). Ter um nome
e por ele ser reconhecido nesse espago assume uma importancia para assegurar um lugar
subjetivo e simbolico, pois, a0 mesmo tempo que parecia preservar algo da singularidade dos
pacientes diante dos profissionais (ONOCKO-CAMPOS, 2004) dizia respeito a algo que Ihes
era intrinseco, que ndo lhes podia ser tirado e que também precisava ser sustentado — mesmo
diante da proibicdo dos adornos, dos cabelos igualmente raspados e diante da padronizacao de
horarios, das roupas de paciente e dos leitos com 0 nome do hospital — ter um nome e por ele
ser reconhecido pode ser entendido como uma condicéo de preservacao e continuacdo de algo

importante de seu eu, algo além do cancer.

Cabe ressaltar também que nem todo vinculo se expressa do mesmo modo, de forma
gue a narrativa de Carla nos apresenta as possibilidades de confianca, holding e containing
como “argamassas” instaveis, dificeis de serem utilizadas em seu processo de construcdo de
vinculos, revelados nas relagdes muito ambivalentes com o hospital, com a equipe de
enfermagem e, principalmente, com o fato de ser paciente. Carla afirma que os profissionais de
enfermagem reconhecem seu jeito, suas necessidades singulares (FONSECA, 2015) — que se
expressam na delicadeza no trato, no respeito durante os procedimentos, bem como o abrago e
0 toque — situacgdes nas quais se sente proxima e “verdadeiramente cuidada”, o que facilita os
momentos em que precisa ficar internada. Em outros momentos de sua narrativa, a experiéncia
¢ marcada pelo fato de se sentir muito distante € mesmo maltratada por seus “quase” colegas
de profissdo. Por mais que faltem elementos em sua narrativa para afirmar categoricamente que
essa dificuldade tenha a ver com um tipo particular de cuidado ou descuido, acredito que sua
experiéncia nos diga de uma forma muito dificil de estar nesse lugar t&o indesejado e tdo

deslocado de paciente e também nédo poder dizer que é enfermeira porque nao concluiu o curso
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superior (a possibilidade de identificacdo com a enfermagem existe e as vezes se mostra em sua
narrativa, porém sempre “arranhada” e incompleta). Ainda que apenas uma vez tenha referido
a palavra “quase”, esse termo talvez traduza a ambiguidade/indefinicdo que marca (e
constrange) as possibilidades de construcao de sentidos para sua experiéncia de adoecimento e
tratamento naquele momento, bem como marca suas relagdes na enfermaria e com o hospital,
de modo que Carla parece se ver constantemente dividida entre ver a si mesma como paciente
(com tudo o que isso implica, inclusive a necessidade de ser cuidada por outros enfermeiros)

ou sentir-se, ela mesma, profissional de enfermagem.

E possivel dizer que confianca, especialmente nos médicos (para Tony e Elis), o suporte
sentido por Tulio nos profissionais de enfermagem, bem como receber assisténcia no INCA,
para esses pacientes figurou como continente para a possibilidade de reunir em um todo mais
integrado aquilo que estava pulverizado e desarticulado a partir da descoberta do cancer
(FIGUEIREDO, 2009). Estar em tratamento no hospital permitiu a produgdo de um sentido, a
transformagdo do “sem sentido” da doenca em construcdo de uma experiéncia de integracao
(id.). Algo pbde enfim ser erguido a partir dai (repito, a construcao € provisoéria, assim como é
provisoria a experiéncia da doenca, a possibilidade da cura, recidiva, etc.), e mesmo que nem
tudo tenha sido acalmado/respondido, posso inferir que a construgdo conjunta do vinculo,
amparada pela confianca, sustentacdo e continéncia propiciou para esses pacientes novas
formas de se verem saudaveis, mesmo com cancer, ou, como disse Tulio: “a vida precisa ter

sentido, precisa ser bem vivida”.

Canguilhem (1966 [2009]) e Winnicott (1967 [2005]), tal como as experiéncias
colocadas em palavras particularmente por Tulio, permitem afirmar que mesmo em um
momento de descontinuidade é possivel que as pessoas sintam que estdo vivendo sua propria
vida, e que isso é saude e caracteriza um individuo saudavel. Desse modo, uma das principais
construcdes, decorrentes do vinculo é a de novas formas de percepcao da salde, de si e de seu
corpo. Uma nova forma de salde que envolva ndo conceitos externos e estereotipados, mas a
propria experiéncia e via relagdo com o outro, que permite que novos sentidos possam emergir
a partir do aparecimento do cancer na sua vida. Como afirma Tulio, “ser saudavel por dentro”
foi descobrir que sua vida ndo se resume ao seu estado de saude fisica, e que mesmo em meio
ao tratamento de cancer novos aprendizados também passaram a ser importantes, especialmente
0 desejo (de saber) como condic¢éo vital. Saude para ele era poder estar bem, naguele momento,
assim como poder vislumbrar um futuro sabendo que houve um passado que, apesar de

assustador, ndo o aniquilou (em sua referéncia as feridas cicatrizadas).
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Continua Tulio: “...eu ndo queria essa doenga, mas ja que esta acontecendo porque nao
tirar alguma licdo? A maior licdo é perceber que palavras que eu ja conhecia podem assumir
diferentes sentidos a partir da minha experiéncia. ‘Saudavel’ ¢ a principal delas, porque aprendi
que meu corpo pode estar com cancer, mas € possivel ser saudavel em um outro nivel, por
dentro, e esticar esse conceito de saude. Veja, pode parecer até esquisito, mas eu acho que o
cancer veio para o ‘bem’, porque realmente me despertou para boas ligdes sobre quem eu quero
ser daqui pra frente” — fala que expressa a possibilidade de doenca e tratamento fazerem algum
sentido, tal como colocado nessa e nas demais narrativas apresentadas, nos impulsionam a
pensar em um conceito de satde que implique ndo sé a tolerancia e possibilidade de suportar
sofrimentos (Winnicott, 1967 [2005]), mas também a producdo de sentidos para a doenca e
também para a saide. E assim que vejo que, mesmo diante de tantas ddvidas (a angustia de se
ver proximo a morte), Tulio, no que afirma ter sido sua primeira tentativa de pensar a respeito,
consegue narrar uma historia que tem sentido e uma nocao do tempo passado, presente e futuro,
de acordo com Kiristeva (2002) e também uma experiéncia integrada, cujos acontecimentos

tiveram forma, sequéncia e intelegibilidade, como diria Figueiredo (2009).

8.2 SHERAZADE, SUPER-HEROIS, PRINCESA-GUERREIRA E MARATONISTA —
AUTONOMIA, CRIATIVIDADE E (RE)INVENCOES DE SENTIDO EM MEIO AO
CANCER

Tendo falado do vinculo como construcdo, passo agora a falar das outras dimensdes
relacionais que a ele se ligam e dele partem para aprofundar algumas questdes acerca do sentido.
Partirei das formas singulares como os sujeitos mostraram lidar com sua rede de dependéncias
no espaco hospitalar e também em algumas situacdes fora deste, os efeitos da maior ou menor
autonomia nas relacdes com profissionais e seus familiares e que criacdes e transformacoes
foram possiveis a partir dessas relagcdes. Ao analisar o conjunto das narrativas dos pacientes,
me pareceu muito enriquecedor para o debate poder tomar suas experiéncias pressupondo
autonomia e criatividade como processos que se conectam e complementam mutuamente, a
medida que pude destacar, dentro de suas historias, ndo apenas 0s momentos marcados por suas
acOes inventivas diante do cancer e seu tratamento, como também no que tais agdes estavam
relacionadas ao que cada paciente p6de construir de si, embora necessariamente ancorado em

um outro.

Assim, tomei autonomia e criatividade dos pacientes em conjunto considerando tanto
sua rede de dependéncias como sujeito (CAMPOS; ONOCKO-CAMPQS, 2006) quanto a
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“cara” que um pode dar, em sua particularidade, ao processo de tratamento, um modo de lidar
com sua propria incompletude e dependéncia do outro. Esse outro (ao qual autonomia e
criatividade invariavelmente sempre faréo referéncia, bem como o proprio vinculo), como dito
antes, € multiplo, e ndo se restringe apenas a classe da enfermagem ou mesmo aos profissionais
e 0 préprio hospital. Abarca, na verdade, toda a base de tradicdo (WINNICOTT, 1971 [1975])
e a historia pregressa (CASTORIADIS, 2004) dos pacientes, numa alusdo as demais relacbes
estabelecidas em momento anterior ao adoecimento, especialmente com os pais, filhos e
companheiros, entre outros, além da propria cultura e sociedade na qual esses pacientes estdo

inseridos.

Existe uma questdo importante quanto as representacfes e fantasias que merece ser
destacada quando se fala em autonomia e criatividade dentro de um espaco oncoldgico
hospitalar, especialmente quando se fala de um instituto de referéncia nacional como é o INCA.
Nesse sentido, as possibilidades iniciais de representar/significar o que é ser paciente desse
instituto sdo mediadas pelo que podemos chamar de imaginario social a respeito do cancer, da
equipe, do hospital, sendo posteriormente ressignificadas com base nas experiéncias singulares
de adoecimento e tratamento de cada paciente, de modo que a apropriagéo dessas vivéncias seja
possivel a cada um. Assim, darei énfase a essas representacfes singulares a partir das histérias
e personagens criados pelos pacientes e mencionados em suas narrativas, compreendendo-as
como mais uma expressao dos sentidos possiveis para seu adoecimento e tratamento

oncoldgico.

Afirma Figueiredo que “as histdrias infantis ajudam a crianga a nomear, entender,
aceitar e tolerar muitos elementos de sua vida corporal e mental primitiva” (2007, p. 17). De
modo semelhante, penso ser possivel identificar essa capacidade nas narrativas dos jovens
adultos, através dos personagens de super heréis, das figuras de resisténcia e poténcia
(Sherazade, maratonista e guerreira) que possuem, de certa forma, uma funcédo intermediéria,
na medida em que também sdo outros. Conforme os pacientes mostraram em suas narrativas,
esses personagens ficticios, figuras e imagens os ajudavam a lidar com angustias profundas
provocadas pelo cancer e pela necessidade de permanecerem internados por boa parte de seu
tratamento. Desse modo, ajudavam na capacidade de sonhar (de se identificar, de projetar), de
(re)criar e de transformar o que estavam vivendo até aquele momento (FIGUEIREDO, 2009;
2011).
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Considerando alguns elementos culturais caracteristicos sobre como o tratamento
oncoldgico é visto, a ideia de [super] herois e [princesa] guerreira me pareceu, em um primeiro
momento, aludir ao imaginario bélico tdo disseminado (instituido) em nossa sociedade, qual
seja, de gque se deve lutar, de que o tratamento € uma guerra ao cancer (SONTAG, 1984) e que
0S pacientes superem as pessoas comuns (que ndo tém doenca) e se mostrem mais resistentes
do que o usual ao longo desse processo. Entretanto, para mim, foi igualmente interessante notar
que houve a possibilidade de algum “descolamento” desse imaginario, a partir dos significados
singulares que os pacientes construiram acerca de si mesmos nesse cenario de luta contra a
doenca, que, se por um lado se ligam a uma faceta “bélica”®, a mim parecia também traduzir

outros niveis de embate, conforme discorrerei a seguir.

Assim, quanto a narrativa de Liliana, a princesa que teve de se tornar guerreira, para
mim foi notével sua escolha de enfatizar justamente o capacete, enquanto simbolo de protecdo
de um ponto vital (ndo & toa, o cancer de Liliana estava localizado na cabega). Ao buscar
compreender esse momento de sua experiéncia, entendi que sua identificacdo como guerreira
“completa” s6 foi possivel quando a princesa/Liliana perdeu algo igualmente vital, no sentido
de constitutivo de sua subjetividade: seus longos cabelos. Na verdade, narra Liliana, a
possibilidade de “lutar contra o cancer” como uma “guerreira” s6 pdde surgir quando da perda
de seus cabelos, um momento de extrema restri¢cdo de sua autonomia e ataque a imagem que

tinha de si mesma, a sua imagem como mulher.

E preciso notar também que esse “outro jeito de contar sua historia”, como afirma
Liliana, se deu como um tipo de resposta ndo a um gesto cuidadoso, e sim pela necessidade de
corrigir, de alguma forma, a violéncia do enfermeiro responsavel pelo plantdo daquele dia, ou
seja, surgiu como oportunidade de recuperar algo de sua autonomia, perdida naquele momento
(ndo poder legislar sobre o corte do proprio cabelo me parece um exemplo muito contundente
do guéo pouca autonomia lhe foi permitida naquele momento). Na dificuldade de lidar com sua
experiéncia de dor pela forma abrupta (e cruel) com que foi tratada no dia da queda de seus
cabelos (Liliana me confessou que sua vontade era morrer naquele dia), sua personagem, a
princesa Lili, poderia “dar conta”, na fantasia, de alguma reparacdo para essa violéncia, ¢ a
forma encontrada foi pela necessidade da colocacdo do capacete de forma perfeita. E
perceptivel que ndo houve negagdo da violéncia sofrida por parte da atitude do enfermeiro, e

sim, sua transformacédo, pela capacidade de reparar criativamente sua perda. Em um momento

% que costuma envolver toda uma preparagdo — inclusive o incentivo de “atitudes positivas” — para passar pelo
tratamento.
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posterior, a propria Liliana consegue criar um jeito de lidar, na vida real, com a perda de seus
cabelos pela construcdo de outro sentido para esse fato: ajudando as demais pacientes
internadas, especialmente as que recém iniciaram o tratamento, a passar por esse momento,
adiantando-se a queda — sofrendo, sem divida, mas com amparo de uma paciente mais “vivida”
—, sem precisar passar por uma experiéncia solitaria de dor (BIRMAN, 2000), tal como Liliana
passou. Ao ajudar as demais pacientes, acredito que Liliana também péde refazer, pouco a
pouco e a partir dessas experiéncias com as outras pacientes, um caminho para elaborar a perda

de seus préprios cabelos.

Em outro momento, também na fic¢do, surge uma forma de Liliana (através de Lili)
poder elaborar novos sentidos para essas relagdes com os profissionais do hospital. Ao passo
gue criou personagens que se destacavam pelo que acrescentavam a salde dela, tal como
administrar os melhores remédios, oferecer a possibilidade de rir, e exercer uma presenca
terapéutica, também houve, para o enfermeiro em questdo, a possibilidade de falar do seu
descuido, ao inseri-lo na histéria como Enfermeiro Mafioso (que em nossa cultura esta
estritamente ligado aquele que comete crimes e ilegalidades por meio de violéncia). De certa
forma, esse enfermeiro é uma figura vilanesca, que ostenta justamente aquilo que lhe roubou:
os cabelos que surgem em seu longo bigode. Assim, foi possivel conferir sentidos tanto para a
perda em sua vivéncia concreta, enquanto paciente, como transformar sua historia na ficcao,
dando um lugar até mesmo para o que foi mais dramatico em sua experiéncia como paciente.
Desse jeito, pdde construir significados para um gesto e uma situagdo vividos com extrema
violéncia e que, por isso, para estes ndo conseguia produzir sentido. Assim, Liliana pode, afinal,

elaborar essa experiéncia e reconstruir uma imagem de si com poder.

Em relacdo aos super-herdis que Tony e Fernando escolheram para os representar (e,
nesse sentido, ajuda-los a suportar suas angustias), pude observar que a escolha identificatoria
tanto do Homem de Ferro quanto do Super-Homem expressou similaridades simbolicas muito
interessantes para pensar sobre algumas experiéncias e alguns conflitos vividos pelos dois
pacientes ao longo do tratamento. Talvez uma pequena anélise sobre a historia dos super-herdis
escolhidos, junto com excertos das narrativas dos pacientes possa exemplificar o que venho
dizendo e mostre como esses herdis puderam exercer a funcdo de continente para as angustias
desses pacientes, ajudando a transitar entre a realidade psiquica interna de suas vivéncias e a
realidade externa da vida (FIGUEIREDO, 2009), especialmente quanto a situagdo hospitalar e

familiar.
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Tony inicia sua narrativa expressando as fantasias que tinha em relacdo ao hospital e
sobre os pacientes “...eu tinha acabado de me tornar paciente do INCA — lugar triste que eu
conhecia apenas por passar em frente, a caminho do trabalho, e onde jamais tinha cogitado
entrar. Rapidamente, outras preocupacGes comecaram a surgir. Eu ndo conseguiria mais
trabalhar, perderia meu papel de provedor da casa, perderia minhas forgas... a imagem que eu
tinha dos pacientes do INCA era a de pessoas caidas, tristes...” Tony buscou se defender de seu
medo da perda (e, em ultima instancia, da morte), do tratamento quimioterapico e de todas as
demais perdas temidas, com brincadeiras que encobrissem sua dificuldade de se ver um ex-
profissional da saude e, pela primeira vez, doente e necessitando de cuidados — alguém que foi
pego pelo imprevisivel.

Um paralelo muito significativo pode ser tracado a partir da histéria do personagem
Homem de Ferro: na verdade o Homem de Ferro ¢ Anthony “Tony” Stark, um humano que
levava uma vida normal, até que um acidente que ameagou gravemente sua vida o forcou a criar
uma armadura, com base em seus conhecimentos de tecnologia, que o preservasse de estilhacos
que ficariam para sempre alojados préximo ao seu cora¢do, como uma ameaca frequente a sua
vida. Se no inicio de sua jornada a armadura servia tdo somente para que ele se mantivesse vivo,
com o passar do tempo, Tony (0 personagem) se viu agindo como heroi, ajudando nao apenas
a si mesmo, como também salvando pessoas a partir de seus conhecimentos e seus recursos

(financeiros).

A partir dessa histéria, ndo me parece a toa, entdo, que em uma de suas primeiras
experiéncias de quimioterapia, Tony (o paciente, que também é muito habil com tecnologia por
ser essa sua formacdo) tenha comparecido ao hospital vestido de Homem de Ferro — a armadura
que, na verdade, oculta um homem comum, que ndo tem poderes especiais, a ndo ser aquilo que
projetou para ser sua protecdo. Tony (paciente) narra a forma como busca lidar com o
adoecimento: “...na tentativa de me proteger psicologicamente de ficar deprimido, busquei fazer
videos com brincadeiras com minha condi¢do de paciente em tratamento de quimioterapia...
Foi assim que um dia resolvi vir para minha sessdo de quimioterapia vestido de Homem de
Ferro, tentando encarnar o personagem conhecido por sua armadura resistente... para mim foi

uma surpresa ver como os profissionais e pacientes correspondem bem a isso”.

Em primeiro lugar, sua narrativa permite compreender que esse modo de passar pela
doenca, com a fantasia de “forga ¢ do bom humor” (curiosamente representada por uma

armadura) pode ter uma funcédo de encobrir, negar um sofrimento diante da perda da satde e do
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medo da perda da sua autonomia e de seu lugar social e familiar, assim como do medo da morte.
Em segundo lugar, é bom lembrar que mesmo a negacdo tem a fungdo de proteger, de ser uma
defesa contra a ameaca, que, para Tony paciente, tal como para o ficticio Tony Stark, vem de
dentro de seu proprio corpo. Nesse caso, seria legitima a identificacdo com o super herdi, e,
assim, a busca por sobreviver com alguma poténcia — sentir que esta ajudando a si, aos outros
pacientes, aos seus familiares e aos proprios profissionais —, ja que, como o proprio Tony afirma
em sua narrativa, foi exatamente em sua poténcia (sexual, como marido, como mantenedor de
sua casa) que se viu atingido. Nesse sentido, identificar-se com o Homem de Ferro é talvez
poder se ver atingido por dentro, mas sem que essa ferida permanega sempre a mostra e sem

que apenas a impoténcia tenha lugar nessa experiéncia de adoecimento e tratamento.

No caso de Fernando, apesar de falar de si a partir de outro super-heréi (Super-Homem),
h& uma diferenca importante em relacdo a construgdo criativa de Tony. Se este Ultimo passou a
se identificar com o Homem de Ferro (her6i, mas humano) a partir da doenga, na experiéncia
de Fernando o caminho é inverso, ja que é a tentativa de continuar sendo o Super-Homem —
considerado um super-heroi extremamente poderoso — em um contexto de “perda de seus
poderes”, que o faz experimentar os principais conflitos decorrentes de seu adoecimento e
tratamento. Novamente foi possivel ver semelhancas interessantes na historia do Super-
Homem, que penso serem Uteis para nos aproximarmos da experiéncia de Fernando: para
comecar, 0 Super-Homem se distingue dos seres humanos porque apenas parece homem, mas
na verdade vem de outro planeta, 0 que o torna superior aos demais em termos de forca,
habilidades e poderes. Entretanto, como era de se esperar, na convivéncia com 0s demais
humanos, sempre expressa questdes quanto a sua identidade e nocdo de limites, tendo
dificuldade de se “encaixar” e adaptar as regras sociais. Possui também uma fraqueza que vem
de seu planeta natal: a kriptonita, que em contato com seu organismo 0 deixa totalmente

vulneravel, sem chance de defesa alguma.

Em sua narrativa, Fernando salienta uma trajetéria que guarda (consciente ou
inconscientemente) muitas semelhancas com a historia do personagem contada acima. O
principal talvez seja perceber que Fernando descobriu uma faceta que parecia ignorar até entao:
“mesmo o Super-Homem ndo escapa de ter sua kriptonita”, afirma. Perceber que o Super
Homem tem uma fraqueza que expde seus limites, sua impoténcia, se articula ao préprio
conflito vivido por Fernando, no qual vé a si tendo que agir como doente mesmo diante de uma

doenga, um limite que ele mesmo ndo vé, e com um tratamento pede que abra mao de fazer

94



coisas que tem vontade, quando o que ele mais queria era voltar a (ter) poder, tal como outrora

se via, em sua fantasia de onipoténcia.

De um modo muito interessante, em sua narrativa, Fernando relata que consegue lidar
bem com as relagcbes de dependéncia dentro da enfermaria, situacdo que aparenta mudar
radicalmente quando tem alta hospitalar, pela quebra da rotina de cuidados, o que gera
consequéncias em seu tratamento. Em casa, a figura da mae reitera essa fonte de conflitos, pela
exigéncia do cumprimento das regras dadas pelo hospital. Porém, ao se aproximar do preparo
para o transplante (sua mée, a doadora, é 50% compativel), Fernando vé-se num impasse entre
a imagem até entdo autossuficiente que fazia de si e a necessidade de reconhecimento de algum
grau de dependéncia materna. Ao se ver faltoso (e portanto, dependente), Fernando coloca em
Xeque sua propria autonomia: no contexto de supressdo de todo o seu sistema imunologico (tal
como diante da kriptonita, ele perdera todas as suas defesas) e diante de sua fantasia de mistura
com a mae (a ideia de compartilhamento de seu eu com a mde, cuja medula tem 50% de
compatibilidade com a do filho) continuara ele sendo super ou apenas homem? O que sobrara
de si mesmo depois do transplante? “Nao faco ideia de que homem serei depois disso”, conclui
Fernando, provisoriamente. Sobre sua narrativa, entendo que a sustentacdo dessa duvida parece
ser saudavel nesse processo, na medida em que sé assim, percebendo-se menos super, outras
possibilidades de sentido e cuidado em seu momento de adoecimento e tratamento terdo

oportunidade de serem construidas na trajetoria de Fernando.

Jano caso de Elis, descobrimos uma outra via criativa: “...estou tentando dar minha cara
a0 que acontece com 0s outros pacientes e comigo mesma. E por isso que busco ser autora de
minha propria historia aqui dentro, sem tentar prever os préximos capitulos... agora que narro
essa historia, percebo que, a despeito das minhas tentativas de aguentar tudo isso sozinha, é
preciso reconhecer que muita dessa forca vem da presenca da minha familia...é quando eles
estdo verdadeiramente junto de mim que me sinto mais forte” e “...quando eu achava que nada
mais podia ser feito, [a Dr? Juliana] conseguiu me incluir em um programa experimental que
tem sido uma chance para mim — uma nova esperanca — e, assim, voltei a sonhar, mesmo em
meio a incerteza. Por ora isso é tudo o que eu preciso para acreditar que é possivel prosseguir e

escrever um novo capitulo, ao qual dei o seguinte nome: “alguém acreditou em mim”.

Em sua narrativa, Elis mostrou que mesmo perante a dificuldade de se ver potente diante
de uma leucemia que ameaca continuamente a sua vida, é possivel viver de uma certa criagdo

ancorada em relagbes confiaveis, tendo o outro como suporte (MIRANDA, 2013;
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WINNICOTT, 1967 [2005]) e, assim, resistir aos desafios diarios. Tal como afirmaria
Winnicott (id.), € por meio de sua capacidade de sonhar que Elis pode se ver capaz de inventar
uma histdria nova, novos capitulos, a cada momento. Sua forma de encarar e criar estratégias
para continuar vivendo remete a figura de Sherazade, dos contos das Mil e uma noites, que,
para se manter viva frente a ameaga de morte diaria pela implacabilidade das ordens reais,
contava/inventava historias ao seu marido, o Sultdo, e assim o envolvia e encantava com suas

palavras. Desse modo, a cada vez que podia contar uma histria, seguia viva (SA et al., 2019).

No caso ficticio de Sherazade e na vida real de Elis ha algo de astlcia nessa forma de
driblar, ainda que a cada dia, o destino que parece ja selado: o da morte. Nesse sentido, ainda
que sua criacdo narrativa faca sempre referéncia aos profissionais e/ou familiares e ao
hospital/tratamento com quem precisa contar, e seja visivel em toda a sua narrativa a forte
relacdo de dependéncia dos cuidados biomédicos, da palavra da sua médica hematologista (o
que lhe exige uma postura mais heteronoma, em conformidade com o papel de paciente), quem
¢ autora e da nome aos capitulos de sua histdria é a prépria Elis, que segue preservando sua
capacidade de autonomia, bem como as possibilidades de alguma originalidade a partir dai
(CASTORIADIS, 2004). Elis, em meio a toda fragilidade e dependéncia, é um sujeito que faz
(escreve) os capitulos de sua propria historia, e ndo apenas se submete a ela (FIGUEIREDO,
2009).

Para Carla, a capacidade de criagdo se mostra muito constrangida por toda a perspectiva
de indefinicdo de sua situacdo (h& menos de um més estava em remissdo, agora estd com
recidiva), o que, por sua vez, se liga a sua dificuldade de exercer a¢es mais autbnomas em
virtude da volta da doenca. Diante do retorno repentino do cancer, Carla novamente precisara
ser cuidada por um outro, em uma nova situacao de dependéncia, e com sintomas mais graves
e um tratamento mais “pesado”. A recidiva também deixa em suspensdo, adia, cada vez mais,
sua possibilidade de atuar como enfermeira, de modo que “ter de ser cuidada e ndo poder
cuidar”, junto a noticia recente de retorno da doenca, parece té-la colocado numa posicédo
passiva e de dificuldade de exercer autonomia e criatividade com algum grau de protagonismo

nessas relacoes.

A possibilidade de Carla se expressar através de alguma imagem, alguma fantasia
também ndo se fez presente, talvez pela dureza da realidade, e tudo o que pareceu possivel no
momento de producdo de sua narrativa foi o desejo — que pude inferir — de ndo ser engolida

“pela bola de neve” que tinha se tornado aquele momento de redescoberta da doenca em seu
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organismo. Ainda assim, revela que mesmo no fio da navalha, algum cuidado é possivel: se ndo
com o0s outros, enquanto enfermeira, consigo mesma, como Carla, alguém que tem
necessidades, que consegue dirigir um apelo honesto aos outros e que, aqui e acola, consegue
construir pequenos espagos “de leveza” e também de sonho “...desejando muito que chegue o
dia em que eu venha aqui s6 para visitar, ou quem sabe encontrar as amigas que fiz aqui numa

praia, no shopping...” para resistir e viver.

8.3 ENTRE O LUTO E A FACE “AMIGA” DA MORTE — POSSIBILIDADES DE
FALAR SOBRE O INOMINAVEL E PENSAR SOBRE O INIMAGINAVEL

O tema da morte perpassou todas as narrativas, e cada paciente contou, de maneira mais
aberta ou disfargadamente e a sua maneira, o que era possivel falar, naquele momento, a respeito
desse tema, a respeito de suas perdas e de sua finitude. Em minha leitura dessas narrativas pude
notar que falar da morte envolveu, para esses pacientes, uma certa temporalidade, uma forma
de situar suas impressdes em um “antes”, um “agora” e um “depois” (KRISTEVA, 2002), ou
seja, falar de um passado, quando descobriram a doenca, um presente, que é o tratamento, e 0
depois, como o total desconhecimento/incapacidade de representacdo da morte. Tratarei aqui
desses trés momentos a partir de algumas situagdes muito mencionadas por esses pacientes: o
momento do diagnostico, o tratamento no hospital e as situacdes de terem presenciado a morte

de amigos e colegas de quarto, durante a internacao.

Sobre o diagnostico, gostaria de me deter particularmente sobre duas experiéncias
narradas em termos do imaginario sobre o cancer: “...a confirmagdo do diagnostico: tumor
maligno — maligno, algo que parecia muito ruim...N&o nego, ouvir esse diagnostico me fez
pensar em morte na hora. Mas maior do que meu medo da morte é o0 meu medo de ficar vivo,
mas incapacitado, querendo fazer coisas banais e ndo poder... (Tulio)”, “Lembro que esse
comeco foi marcado por muita dor, varias davidas e uma so certeza: era um tumor maligno —
nome que me assustou muito... a palavra ‘cancer’ assusta muito as pessoas, causa desespero e
lembra a morte... vi que as pessoas pensavam que eu poderia morrer de uma hora para outra
(Tony)”.

Como dito antes, nos capitulos tedricos, embora a malignidade seja uma classificagao
do tipo de tumor (para diferenciar o tumor cancerigeno do tumor ndo-cancerigeno), em geral,
no momento da descoberta de um cancer ndo parece haver tempo para explicar que a palavra
maligno, que vem descrita no laudo diagnostico, se trata de linguagem médica oncoldgica.

Assim, o0 primeiro contato do sujeito adulto jovem com seu adoecimento, o inicio, ja €

97



introduzido por uma palavra que prenuncia, em Gltima instancia, a morte. Ja no hospital, durante
as internacdes, o medo da morte (fisica e psiquica), muito presente e também muito ameagador
a integridade dos pacientes (que, como uma forma de se proteger, 0 negam, ocultam sob
disfarces mais ou menos conscientes), parece disputar espaco com perdas concretas e restricdes
indesejadas — mortes simbdlicas, perda de poténcia. Em suas narrativas, os pacientes adultos
jovens, ao iniciarem seu tratamento e descobrirem que precisardo ficar longos periodos
internados, enumeram as perdas: estudos, trabalho, virilidade, auséncia na criacdo dos filhos,
liberdade, paz... algo que parecia proprio, constitutivo de sua vida jovem precisou ficar para
trds, a0 mesmo tempo em que as demandas assistenciais buscam impeli-los a seguir em frente

e apostar na vida...

Entrementes, as narrativas também expressam o contato com a morte materializada em
sua dimensdo fisica, descortinada bem em frente aos seus olhos, literalmente préxima, ao
testemunharem a morte dos seus amigos, dos vizinhos do mesmo quarto, um tema comum nas
narrativas, tal como contam Carla, Fernando e Tony: “Embora algumas vezes tenha o lado bom
[de estar internada], que é o das amizades que a gente faz aqui dentro, tem também algumas
situacBes muito dificeis, especialmente quando morre alguém do mesmo quarto. Isso eu ja tive
que ver varias vezes e que me faz sentir muito mal, pois é uma sensacao horrivel, tdo ruim que
nem consigo encontrar palavras...”, “O ruim mesmo foram as varias vezes que presenciei 0s
amigos que fiz aqui dentro morrerem. Aqui aprendi que o Zé Maria as vezes aparece com a
foice e, se ndo abaixar a cabega, ele te leva junto” e “...quando algum paciente com quem
desenvolvi amizade aqui dentro morre ou chega ao ponto de quase morrer — 0 que nao € raro —
é literalmente desesperador. Mesmo que o tipo de cancer fosse diferente, estivamos todos

juntos, um dando forca para o outro...”.

Essas experiéncias nos ajudam a entender que parece haver uma diferencga entre as
diversas mortes presenciadas no hospital, de forma que existe uma morte particular, intima, que
se expressa a partir dos amigos, se concretiza em um contexto de proximidade e de identificacdo
(FREUD, 1921 [1976]). A morte testemunhada de alguém proximo e com a mesma doenca
(digo, com cancer) é dificil de ser elaborada, na medida em que aponta para a morte antecipada
de si mesmo, em um nivel impensavel (considerando o que disse Freud, em 1915 — em nosso
inconsciente estamos convencidos de que a morte ndo existe). Entretanto, diante da falta de
representacdo para a morte (op. cit), a morte na face dos amigos talvez fosse o mais perto que
Ihes foi permitido vislumbrar, indiretamente, da perspectiva de sua propria finitude,

prenunciada por essa morte do outro.
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Elis expressa uma perspectiva interessante em sua narrativa, ao trazer sua experiéncia
com a morte de pacientes internadas em seu quarto de enfermaria “...Logo na primeira
internacdo vi quatro pessoas do quarto onde eu estava morrerem, entdo desde esse inicio
busquei ter a mente boa para entender que ndo € porque acontece com outras pessoas que
acontecerd comigo. Entendo que cada um terd seu proprio desfecho, em uma luta que é so
sua...”. Por mais que haja identificagdo — na medida em que ver a morte de colegas de quarto
guarda semelhancgas com seu momento, desvela a perspectiva de sua propria mortalidade, de se
saber finito — essa narrativa expressa as possibilidades de reconhecer o que é de si e 0 que é do
outro, ou, como ouvi uma vez nos tempos de residéncia no INCA: a possibilidade de estar
juntos, porém nao misturados! Nesse sentido, é preciso prestar atencdo ao esforco que Elis
expressa para se diferenciar do outro — ter (ou no seu caso, poder criar) um desfecho singular
para uma experiéncia que preserva muitas semelhancas, mas também particularidades. Nesse
espaco subjetivo diferenciado, afirma Elis, é possivel preservar sua autonomia e identidade sem

que essas “morram” junto com seus amigos e colegas de quarto.

Ao longo de minha reflexdo sobre essas narrativas, um ponto interessante foi notar que
0s pacientes ndo fizeram mencao sobre qualquer conversa com os profissionais de enfermagem
e médicos em relacdo a essas mortes por eles presenciadas. Em dado momento, quando percebi
que o tema da morte testemunhada no mesmo quarto estava se tornando frequente nas
entrevistas, perguntei para um dos pacientes (Tulio) que me narrava uma dessas cenas — em seu
relato destacava o papel das enfermeiras — se houve alguma conversa com os profissionais da
enfermagem posteriormente ao 6bito que ele tinha assistido, sendo sua resposta uma negativa.
Entdo, a julgar pela auséncia de mencéo a algum tipo de conversa sobre as mortes presenciadas
por esses pacientes com seus médicos e com os profissionais de enfermagem, acredito que esse
“siléncio” entre ambos possa dizer de algumas dificuldades para lidar com esse tema no espago

assistencial (FONSECA, 2015).

Ainda que em um contexto de vinculos satisfatorios nessas relacées (como apontado
pela maioria dos pacientes entrevistados em relacdo a alguns dos medicos, enfermeiras e
técnicas da equipe), pude perceber que as experiéncias de mortes no mesmo quarto de
enfermaria em que estes pacientes se encontravam, apesar de frequentes, ndo pareciam estar
incluidas na comunicagdo entre ambos, sinalizando que esse falar sobre a morte vista tdo de
perto ndo é uma dificuldade apenas a nivel pessoal, subjetivo, dos pacientes, como também se
revela a partir do que aparenta ndo poder ser dito, mesmo em uma relacdo de confianca com

seus cuidadores assistenciais.
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Uma excecdo, entretanto, ocorreu no relato de Fernando, que, ao indagar uma técnica
de enfermagem a respeito do estado de saude de um amigo que fizera na enfermaria, recebeu
ndo uma resposta, e sim um conselho que lhe instruia a nunca perguntar sobre os demais
pacientes internados, “pois poderia ndo querer ouvir a resposta”. Esse aconselhamento da
técnica de enfermagem, apesar de ser a Unica alusdo nas narrativas ao modo como 0S
profissionais lidam com o assunto da morte de um paciente com outro paciente, parece ser bem
ilustrativa ndo apenas do siléncio como uma certa regra ja instituida (ndo tocar em nenhum
momento no assunto, tal como dito acima), mas também de um certo processo de silenciamento
quando da quebra desse “acordo tacito do siléncio”. Desta feita, a resposta possivel naquele
momento, embora tenha transmitido uma certa “licdo” para Fernando, talvez tenha sido tanto
uma esquiva de dizer abertamente 0 que aconteceu (0 paciente morreu) quanto serviu para
poupar a técnica de falar diretamente sobre a morte naquela situacdo e também nas vindouras,
ja que o conselho foi dado em condigdes absolutas: “nunca perguntar por outro paciente quando

vier ao andar”.

Por conseguinte, o complemento do conselho “[vocé pode] ndo querer ouvir a resposta”,
permite, igualmente, interpretar a recusa de uma resposta direta como a dificuldade da técnica
de enfermagem em falar da morte ou mesmo uma presuncao, de sua parte, de que o paciente
talvez ndo quisesse ouvir sobre a morte do amigo, projetando nele (paciente) sua prépria recusa
de falar e ouvir falar sobre morte. Naturalmente, essa é uma inferéncia (ja que eu ndo pude
ouvir a propria técnica a respeito), uma forma “indireta” de tentar compreender a resposta da
técnica a pergunta de Fernando, que parece menos uma tentativa de protecdo ao paciente do
gue uma forma de evitar o contato com algo incbmodo para a prépria técnica, o que lhe exigiu
essa atitude defensiva (FONSECA, 2015). Nesse trecho da narrativa ndo é possivel deixar de
notar um curioso paralelo: a técnica evita tocar no assunto da morte com Fernando — acredito
eu, para ndo sofrer —, mas é justamente ela que tem que tocar no corpo morto dos pacientes,
prepara-los para a funeraria. Essa situacdo ilustra bem a diferenca entre a acdo e sua
representacdo: o intolerdvel, para a técnica de enfermagem, ndo é a manipulagdo do corpo
morto, mas a representacdo da morte (do outro, que remete a sua propria morte) e isso repercute

na forma como lida com o paciente Fernando, que esta em tratamento.

Por fim, ja que as narrativas trouxeram varias experiéncias dos pacientes perante a morte
de outros pacientes, acredito que seja importante apontar para uma via alternativa que pode ser
observada nas narrativas: o trabalho do luto que esses pacientes fizeram pelo que se foi (na

verdade, entendo que o luto pode ter inicio desde o momento do diagndstico) e as formas que
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buscaram construir para lidar com a impoténcia diante do que perderam. Conforme afirma
Freud, em “Sobre a transitoriedade” (1915), frente ao luto pelo que se perdeu, existem
possibilidades de reinvestimento, de criagdo de novos sentidos para as perdas — é possivel

construir, mas talvez um pouco mais advertido de que esta construcdo ndo sera eterna.

Acredito que nessas narrativas os pacientes mostrem que um dos caminhos para lidar
com as mortes que vém na forma de perda de sua poténcia seja descobrir alguma nova poténcia,
por menor que seja. Talvez seja por isso que Carla, com doenca recidivada e ja tendo passado
por uma experiéncia de “quase morte” decide que vai viver intensamente 0 momento, € que
isso basta. Assim, pensa na possibilidade de encontrar algum sentido, ndo para a morte, mas
para o que lhe resta de vida no tempo presente. Carla estava advertida, sem duvida, da gravidade
de sua doenca, mas conseguiu preservar espacos para ser, para sair do hospital e comemorar
seu aniversario (celebrar sua vida). Ja Tony encontra sentido em um sonho, um projeto que
articula seu presente, passado e futuro: “...enquanto isso, vou tentando ressignificar tudo o que
aconteceu na minha vida até aqui, sejam coisas boas e ruins, e contribuir a minha maneira para
que todo esse processo chegue em um futuro onde me vejo voltando a trabalhar, de volta ao
SUS, podendo destacar essa dimensdo humana que passei a ver como fundamental, a partir de
todas essas experiéncias vivas que aconteceram comigo”. Na medida em que o luto sé é possivel
para quem esta vivo, Tony se sente convocado a reconstruir significados para o que lhe
aconteceu, para as perdas que viveu e testemunhou, mas também para o que acredita poder

realizar.

Ao final dessa categoria, penso que é importante destacar algo que me ocorreu durante
0 processo de analise dessas narrativas, que foi a coragem desses pacientes de falar a respeito
da morte, da perspectiva de sua propria morte, algo tdo ameacador que na esmagadora maioria
dos casos é velada, um tabu (conforme discuti acima). Creio que esse falar foi paradoxalmente
“facilitado” por uma experiéncia extremamente dificil, que foi testemunhar a morte alheia, a
morte de amigos ou colegas de quarto durante as internagcfes. Se houve algo construtivo nessa
experiéncia, parece ter sido a possibilidade que lhes deu de elaborar como a experiéncia da

morte os toca singularmente, e o que fazer com isso.

8.4 INTERPELAR, RECONHECER E IMPLICAR-SE: A PESQUISADORA NO
PROCESSO DE CONSTRUCAO DAS NARRATIVAS

Nesta ultima categoria, cabe falar do meu lugar, enquanto pesquisadora, perante 0s

pacientes que entrevistei, considerando, juntamente com Giust (2005, p. 264), que “a influéncia

101



do pesquisador, longe de ser um obstaculo, é considerada como sendo coextensiva a situacao
de entrevista [psicossocioldgica]”. Ao solicitar que os pacientes respondessem minhas
perguntas e me contassem sua historia, pude perceber que minha presenca ali exerceu alguns
efeitos que também podem ser destacados como as fungdes de cuidado de que trata Figueiredo
(2009). Depois de algum tempo, pude concluir que as principais funcfes que pude exercer,
ainda que como pesquisadora, apareceram prioritariamente sob a forma da interpelacédo e do
reconhecimento, caracteristicas de um cuidar implicado (FIGUEIREDO, 2009; 2011).

A funcéo de interpelar, acredito, ocorreu desde o0 momento de minha apresentagéo, e
principalmente durante as entrevistas com o0s pacientes, quando eu reclamava sua presenca e
atencdo, os intimava, chamava as falas para que pudessem vir a ser a partir do que narravam
(id.). Penso também que com minhas perguntas (questdes, interpelacdes), os pacientes puderam
se sentir convocados a oferecer alguma resposta que os mostrasse naquilo que tinham de
singular, tanto para mim quanto para eles mesmos: quem eram eles e o que faziam ali,
internados? Que impactos isso gerava em suas vidas? Como os relacionamentos travados ali
dentro, com a equipe de enfermagem/demais profissionais, ajudava ou ndo nesse momento de

suas vidas?

A partir dai, os sentidos em suas narrativas foram coproduzidos tanto pelo seu ato de
falar quanto por mim, ao interroga-los e escuta-los, e por todo o trabalho de rememoracao que
eu Ihes solicitava (SA et al., 2019). Desse modo, minha presenca ali também favorecia certas
condicBGes de acesso a uma série de experiéncias vivenciadas — mas provavelmente nunca
indagadas daquela forma — desde a descoberta do cancer até aquele momento. Mais do que falar
e escutar, o principal foi construir e reconstruir conjuntamente as experiéncias dos pacientes
jovens de uma forma mais integrada, inserindo-as em tempo e espago (KRISTEVA, 2002),
conforme o entendimento de Sa et al. (2019, p. 117), que acreditam que o exercicio de
constru¢do de narrativas ¢ a “capacidade de recuperar o vivido, trabalho de memoria, de
reconstrucdo do passado, valorizando o que herdamos e abrindo caminhos para novos modos

de olhar, novas possibilidades de ser e estar no mundo, individual e coletivamente”.

Quanto a reconhecer, diz Figueiredo (2009) que esta é uma forma discreta e silenciosa
de cuidar, que pode se desdobrar em dois movimentos interdependentes: testemunhar e
refletir/espelhar algumas caracteristicas do objeto de cuidado. No ato singelo de escutar e
interrogar ao longo das entrevistas, 0 que estava em jogo era minha capacidade de prestar

atencdo nessas histdrias e nas pessoas que contaram essas histdrias, mostrando-me disponivel

102



para testemunhar a rememoracdo de suas experiéncias — por vezes tdo dolorosas — de
adoecimento e tratamento. De fato, isso pode parecer 6bvio a primeira vista, mas me parece
interessante de destacar tendo como base o proprio conjunto das narrativas que compdem esse
trabalho. Algumas vezes me perguntei: 0 que fez com que esses pacientes tenham contado
experiéncias tdo marcantes, tdo significativas e profundas a uma pesquisadora desconhecida?
O que ocorreu nessas entrevistas que tornou possivel que os pacientes compartilhassem comigo
seus medos, desejos, esperancas e angustias e juntos pudéssemos construir uma narrativa?
Assim, indagando a mim mesma, comecei a entender que esse compartilhamento tdo aberto
talvez tenha ocorrido porque minha presenca ali pode Ihes comunicar, de algum jeito, que o que
eles me diziam seria acolhido, respeitado e reconhecido como legitimo dentro de sua prépria
narrativa (SA et al, 2019).

Posteriormente, quando organizei a narrativa de forma escrita e devolvi para o paciente
que a contou, entendi que pude ir além do testemunho: também foi possivel dar um certo retorno
como que espelhando — via escrita — uma imagem que fizesse sentido a quem narrou suas
experiéncias para mim, ou, como diria Lévy (2001), pude colocar as experiéncias em um enredo
inteligivel, e enderecar essa narrativa tdo rica de afetos aos pacientes, que com ela poderiam
fazer o que quisessem. Acredito que a melhor forma de ilustrar esse tipo de cuidado partiu da
prépria fala dos pacientes ao ouvirem a versdo escrita, quando afirmaram categoricamente que

aquela narrativa tratava de seu eu, de sua historia.

Mais ainda, pelo espelhamento, eles puderam se reconhecer e reconstituir em historias
sobre si que nunca haviam sido contadas (como afirmou a paciente Liliana) — narrativas que
puderam fazé-los ver que suas experiéncias de desconstru¢do também comportavam alguma
construcdo, da mesma forma que a escrita também podia dar uma forma para as suas
experiéncias. Assim, conforme a leitura que faco de Figueiredo (2009), o reconhecimento
permitiu que aquilo que antes parecia desproporcional, aparecesse agora como uma experiéncia
de medida para algumas dessas vivéncias de adoecimento, ou, como diriam S4 et al. (2019),
mais do que descricao, a narrativa pdde constituir, para os pacientes e junto com eles, uma nova

realidade.

Diante de tudo o que foi dito acima, sobre minha participacao implicada nessa produgéo
de sentidos para as experiéncias junto com os pacientes, retomo a discussdo sobre implicacéo,
na medida em que esta tambem esté ligada a construcdo de sentidos, especialmente no momento

de anélise clinica dos discursos. A implica¢do, como vimos anteriormente, diz respeito ao modo

103



particular (e contratransferencial) como o pesquisador se posiciona diante dos acontecimentos
vividos no seu campo de pesquisa, como analisa e interpreta seus achados e como isso o afeta
como sujeito (SA, 2013b). Assim, passo a discutir no que esse processo me afetou e no que isso

redundou para a prépria pesquisa.

O que escutei a partir desse lugar de pesquisadora (DUBOST, 2001)? Primeiramente,
0S pacientes que aceitaram participar da pesquisa (como 0s que negaram), escutei também a
forma como fui recebida em campo, escutei os profissionais que vinham conversar
informalmente comigo. Escutei as entrevistas e, por fim, escutei 0 material, as narrativas que
havia construido com os pacientes e como isso me tocava naquele momento de reflexdo e
escrita. Portanto, essa denominagcdo sobre a implicacdo enquanto simpatia e distancia
(ENRIQUEZ, 2001 apud AMADO, 2005; AZEVEDO; SA, 2013a) diz respeito ao delicado
processo de pesquisa que, de acordo com os referenciais psicossociol6gicos, abrange um
determinado movimento que oscila entre o interesse pela teméatica que se deseja estudar — a
simpatia com o tema e a empatia para com 0s sujeitos — e a necessidade de poder se retirar de

cena para refletir e questionar — a distancia.

A proximidade e simpatia ao tema (bem como ao espaco hospitalar, a equipe e com a
faixa etaria dos pacientes) foram fundamentais para minha entrada no campo, para sustentar o
desejo pelo tema e para escrever essa dissertacdo. Quanto a distancia, o momento de reflexdo,
acredito que possa ser transmitido através da pergunta que precisei me fazer ao longo de toda

essa andlise: O que foi para mim ouvir e construir narrativas junto com esses pacientes?

Nesse sentido, 0 questionamento sobre o que me atravessou durante esse processo de
escuta foi fundamental para estar advertida tanto sobre o que eu podia ver com clareza a respeito
de minha relacdo com meu objeto de pesquisa, mas, ainda mais importante, para me alertar
sobre as cegueiras (SA, 2013a) diante de um tema tdo delicado quanto o adoecimento de
pacientes jovens por cancer. Talvez a parte mais dificil em todo o processo de construcao das
narrativas (e também da analise das narrativas) tenha sido escrever sobre a morte. Acho
importante acrescentar que ndo houve dificuldades maiores de falar sobre a morte com os
pacientes no momento da entrevista, especialmente porque foi um assunto que eles proprios
trouxeram (embora seja um assunto que sempre guarde suas complexidades, em virtude de
minha formacdo em oncologia ndo posso dizer que é uma tematica inedita para mim, mesmo
com pacientes jovens). Assim, como eu dizia, ndo foi dificil falar sobre morte com os pacientes,

mas foi um trabalho arduo escrever, “encaixar” a morte nessas historias.
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Acredito que houve, sem divida, algo de contratransferéncia e de resisténcia nessa
dificuldade. No fundo, construir com os pacientes adultos jovens uma historia, uma narrativa,
era a possibilidade, para ambos, paciente e pesquisadora, de dar sentido a acontecimentos
extremamente disruptivos em suas vidas. Acontece que a morte, por si, ndo tem sentido e ndo
tem representagdo. Entdo meu principal questionamento, ao longo de toda essa pesquisa, foi 0
seguinte: diante de tudo o que os pacientes vinham dizendo sobre vida, sobre poténcia, sobre
autonomia e criacdo, em que momento seria possivel escrever sobre morte, algo que, apesar de

muito proximo das experiéncias desses pacientes, ndo parecia se adequar as suas narrativas?

Comecei a tentar responder essa questdo retomando o que foi dito antes, desde 0s
capitulos teoricos, acerca de como 0s processos inconscientes poderiam auxiliar ou atrapalhar
0 processo de elaboragédo e construcdo da andlise dos discursos (neste caso, das narrativas) e
aos quais o pesquisador precisa estar advertido para a boa conducgdo de sua anélise. De acordo
com a perspectiva psicossocioldgica clinica, se reconhecidos esses processos intersubjetivos e
inconscientes, podem ser também vias de analise, tal qual faco aqui. Foi assim, que, apercebida
dessa dificuldade que poderia me fazer silenciar ou mesmo ocultar essa parte importante das
narrativas dos pacientes, entendi, algum tempo depois, que o que me foi dito talvez tenha vindo
como um pedido mais ou menos disfarcado, especialmente quando atentei para o fato de que o
tema morte costumava “aparecer” dentro de um contexto muito especifico: ao fim da segunda
entrevista, quando a narrativa em sua versdo escrita ja havia sido lida, logo ap6s eu perguntar
se havia alguma experiéncia vivenciada na enfermaria que 0s pacientes gostariam que eu

acrescentasse em suas historias.

A primeira vista, pedir que eu incluisse a morte na narrativa pode parecer um pedido
inusitado, mas, ao fim, pude concluir: era um pedido legitimo. Entendo (ainda que com menos
certeza do que gostaria, preciso confessar), que o0 que 0s pacientes me pediam era eu que desse
algum destino — destino, ndo sentido — para a morte muito presente em suas vidas. Foi a paciente
Liliana que me deu outra pista para esse “enigma”, logo depois que eu havia desligado o
gravador: “A gente comega a morrer desde o dia que nasce”, disse-me. Talvez essa seja uma
daquelas frases que, por mais paradoxais que pare¢cam, nos comunicam que ai ha um fundo de
verdade — um sentido no sem sentido. Assim, percebi que mesmo que todo esse trabalho se
paute na busca por experiéncias que nos sejam inteligiveis, isto é, que fagcam sentido, foi preciso
considerar que, para certas experiéncias — e a morte parece ser a experiéncia por exceléncia — a

busca pelo sentido permanecera como um paradoxo.
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Em defesa dessa proposicéo final, ao procurar elaborar o que ouvi desses pacientes
acerca da morte, e, mais ainda, em minha tarefa de escrever sobre a morte em suas narrativas,
me dei conta de que algo extrapolava a nocao de sentido que eu vinha construindo ao longo do
trabalho. Entendi que por mais que as narrativas busquem tratar do sentido através da
inteligibilidade que os acontecimentos passam a fazer — ainda que provisoriamente — aos
sujeitos que contam a histdria, a ideia da morte transmitida ao longo dessas narrativas parecia
sempre escapar a possibilidade de compreensdo, ainda que em todo tempo estivesse presente
ali, no relato dos pacientes vivos. Foi entdo que a nocdo de paradoxo — a possibilidade de um
sentido e um ndo sentido a0 mesmo tempo — passou a integrar 0 que eu vinha pensando até

entao.

Ao final desse processo de escrita, passei a perceber que talvez o verdadeiro paradoxo
residisse, para esses pacientes, na possibilidade de falar e se aproximar de sua finitude e sobre
seu morrer, mas ao mesmo tempo se ver envolvidos em uma tarefa aparentemente impraticavel:
produzir sentido para sua propria morte. Considerando isso, entendi que a producéo de sentido,
per se, é tarefa dos vivos, na medida em que depende da atividade do pensamento e se baseia
num processo de elaboracdo, criacdo — portanto, tarefa da vida, como procurei demonstrar ao
longo desse trabalho. Com base nisso, deixo a seguinte indagacao: seria possivel que esses
pacientes (mesmo junto com a pesquisadora) produzissem qualquer compreensdo e
intelegibilidade sobre a prépria morte, da qual os vivos sé conseguem aludir ou imaginar
provisoriamente? Por fim, menos para responder essa divida e mais para ajudar na reflexao que
ela suscita, trago uma musica de Gilberto Gil, chamada “Nao tenho medo da morte”, que ilustra

0 que venho dizendo:

Né&o tenho medo da morte /Mas sim medo de morrer
Qual seria a diferenga /Vocé ha de perguntar
E que a morte j é depois /Que eu deixar de respirar
Morrer ainda é aqui /Na vida, no sol, no ar

Ainda pode haver dor /Ou vontade de mijar

A morte ja é depois /Ja ndo havera ninguém
Como eu aqui agora /Pensando sobre o0 além
Ja ndo havera o além/ O além ja seré entdo

N&o terei nem pé nem cabega/ Nem figado, nem pulméo
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Como poderei ter medo/ Se néo terei coragéo?
Né&o tenho medo da morte/ Mas medo de morrer, sim
A morte é depois de mim/ Mas quem vai morrer sou eu
O derradeiro ato meu/ E eu terei de estar presente
Assim como um presidente/ Dando posse ao sucessor

Terei de morrer vivendo/ Sabendo que ja me vou

Entdo nesse instante sim/ Sofrerei quem sabe um choque
Um piripaque, ou um baque/ Um calafrio ou um toque
Coisas naturais da vida/ Como comer, caminhar
Morrer de morte matada/ Morrer de morte morrida

Quem sabe eu sinta saudade/ Como em qualquer despedida
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9. SOBRE A IMPOSSIBILIDADE DE COLOCAR UM PONTO FINAL:
CONCLUSOES NAO SAO PARA 0OS VIVOS

Considerando que essa dissertacdo buscou enfatizar os sentidos (re)construidos por
pacientes adultos jovens acerca de suas experiéncias de adoecimento e tratamento, em seu
atravessamento pelas relacdes de cuidado na organizagdo hospitalar, foi possivel concluir que
tanto as relacbes de cuidado prévias (com familiares, amigos, companheiros) como aquelas
construidas ao longo do processo saude-doenca (com os profissionais da assisténcia,
especialmente médicos e profissionais da enfermagem) formaram o background necessario
para o cuidado — em sua dimens&o intangivel — acontecer; partindo dessas relacfes, pudemos
refletir sobre os sentidos singulares provisoriamente construidos para suas experiéncias

enquanto pacientes.

A pesquisa de campo, juntamente com a producdo de narrativas foi resultado de uma
escuta e fazer clinicos, uma intervencdo mediada pela minha presenca enquanto pesquisadora
que estimulava e reconhecia esse trabalho de rememoracéo, o que certamente produziu efeitos
na historia narrada pelos pacientes. Ainda assim (ou talvez por isso mesmo, por meu papel de
testemunha), as histdrias escutadas e posteriormente escritas permitiram que 0s pacientes nelas
se reconhecessem e reconstituissem, o que acredito ter tido valor terapéutico para estes. E
importante lembrar que esse processo também foi perpassado por alguns recortes e referenciais
tedricos que orientaram minha escuta, assim como houve a participacdo da minha propria

subjetividade ao longo dessas (re)construcdes.

No inicio dessa trajetéria de pesquisa, meu interesse recaia particularmente sobre as
experiéncias de adoecimento e tratamento de pacientes adultos jovens enfatizando a relagéo de
cuidado com os profissionais de enfermagem (enfermeiros e técnicos). Isso porque, até o
momento de entrada no campo, me parecia que os profissionais de enfermagem fossem adquirir
um protagonismo nas narrativas dos pacientes em seu aspecto relacional, por sua fun¢do mais
proxima aos cuidados corporais (0 que requer mais contato com os pacientes do que as demais
profissbes assistenciais), mais propensa ao cuidado enquanto toque e pela propria literatura
cientifica disponivel sobre o tema, que destaca a maior possibilidade de identificacdo desses
profissionais com os pacientes jovens. De fato, pude ouvir — conforme meus interesses prévios
de pesquisa — uma boa quantidade de experiéncias narradas pelos pacientes a respeito da
importancia do cuidado de enfermagem como afeto, atencdo, como trabalho respeitoso e como

profissionalismo, como também ouvi sobre as experiéncias de descuido por parte desses
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profissionais; porém passei a atentar que esses pacientes referiram, igualmente e por livre
vontade, outros profissionais — com destaque para os médicos de referéncia — com o0s quais
mantinham uma relacdo de cuidado que Ihes inspirava confianga para seguir acreditando na
vida e no tratamento proposto, motivo pelo qual fizeram parte de minhas analises sobre as

experiéncias dos pacientes.

Assim, a partir de suas narrativas, os pacientes me fizeram refletir que, apesar de ser
viavel o planejamento de uma pesquisa “destacando” uma categoria profissional para
estabelecer uma discusséo acerca do cuidado relacional sob o olhar dos pacientes adultos jovens
(tal como fiz inicialmente), o ato da escuta, com todos os “riscos” que comporta, pode trazer
novos elementos que serdo importantes para uma compreensdo mais acurada sobre as
experiéncias que se deseja conhecer. Desse modo, percebi que era necessario considerar que as
necessidades relacionais de cuidado dos pacientes adultos jovens se mostraram diversas, e
envolveram tanto aspectos familiares, quanto foram enderegadas a diferentes profissionais,

conforme o momento vivido durante o tratamento.

Ao longo da andlise busquei demonstrar como as dimensdes intangiveis do cuidado —
condicBes construidas na (e dependentes da) relacdo de cuidado entre pacientes adultos jovens
e profissionais da assisténcia — puderam aparecer nas narrativas, € como isso reverberou nas
experiéncias de adoecimento e internacdo para tratamento de cancer. Sobre isso, procurei
ressaltar que essas dimensdes sdo de natureza complexa, e em diversas situacdes se mostram

imbricadas umas nas outras, ou mutuamente condicionadas.

Sobre os vinculos construidos ao longo do processo salde-doenca e assisténcia
hospitalar, em geral esses ajudaram a sustentar o processo do adoecimento/tratamento ou entao
puderam ser ressignificados (especialmente os vinculos prévios ao cancer, com os familiares),
e permitiram aos pacientes a possibilidade de (re)construir alguma coisa no lugar do que antes
estava vazio, desconstruido. Nesse sentido, foi importante para os pacientes poderem articular
a confianca — na possibilidade de cura, no proprio hospital, na palavra do médico e na palavra
dos profissionais de enfermagem — com as funcgdes de sustento/apoio (holding) e continéncia
(containing), para construir novas formas de percepg¢do da salde, de si e de seu corpo. Junto a
isso também foi possivel que doenca e tratamento fizessem algum sentido para 0s pacientes,

mesmo em meio aos sofrimentos e revezes inerentes a esse processo.

Autonomia e criatividade foram tomados como processos que se entrelacam e

complementam nas experiéncias dos pacientes, a medida que pude destacar, dentro de suas
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historias, ndo apenas 0s momentos marcados por suas a¢des inventivas diante do cancer, como
também no que tais a¢Oes estavam relacionadas ao que cada paciente pdde construir de si,
embora necessariamente ancorado em um outro. Assim, ao enfatizar as representacdes
singulares e as historias e personagens criados/reimaginados pelos pacientes e mencionados em
suas narrativas, pude compreendé-las como mais uma expressao dos sentidos possiveis para seu
adoecimento e tratamento oncoldgico. Conforme os pacientes mostraram em suas narrativas,
os personagens ficticios, figuras, imagens e metaforas os ajudaram a lidar com angustias
profundas provocadas pelo cancer e pela necessidade de permanecerem internados por longos
periodos, auxiliando-os também em sua capacidade de sonhar (pela possibilidade de se
identificar, de projetar). Desse modo, uma linguagem permeada pela poiesis péde ajuda-los a

(re)criar e transformar o que estavam vivendo até aquele momento.

O tema da morte foi dividido em trés momentos que articularam passado, presente e
futuro dos pacientes: 0 momento do diagndstico, o tratamento no hospital e as situagdes nas
quais presenciaram a morte de amigos e colegas de quarto durante a internacdo. Percebi que
desde o diagndstico e durante as internacdes, 0 medo da morte (fisica e psiquica), € muito
presente e também muito ameacador a integridade dos pacientes — que, como uma forma de se
proteger, o negam, ocultam sob disfarces mais ou menos conscientes. Da mesma forma que
existem perdas concretas e restricdes indesejadas para esses pacientes, existe também a morte
préxima, visivel, que se expressa a partir das mortes de amigos e colegas de quarto. Essa morte
testemunhada, por mais dificil que seja de ser elaborada, talvez tenha sido o mais perto que lhes
foi permitido vislumbrar sobre sua prépria finitude, prenunciada por essa morte do outro. Ainda
assim, em virtude de esses pacientes permanecerem vivos, mostraram-se também abertas as
possibilidades de reinvestimento, de criagdo de novos sentidos para as perdas — é possivel

construir, mas talvez um pouco mais advertidos de que esta construcéo nao sera eterna.

Quanto a minha atuacdo como pesquisadora, pude concluir que as principais funcdes
que exerci apareceram prioritariamente sob a forma da interpelacdo e do reconhecimento,
caracteristicas de um cuidar implicado. Porquanto essa participacdo implicada tenha feito a
diferenca na producdo de sentidos para as experiéncias dos pacientes, entendi ser igualmente
relevante a discussdo sobre a minha propria implicagdo na construcdo desses sentidos,
especialmente no momento de anélise clinica dos discursos, considerando a implicacdo do
pesquisador como o modo particular pelo qual este se posiciona, analisa e interpreta os
acontecimentos vividos no seu campo de pesquisa, salientando seu papel de sujeito e os

possiveis impactos de sua participagcdo na pesquisa.
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Ao mesmo tempo em que a proximidade e simpatia ao tema (e aos participantes) dessa
pesquisa foram fundamentais para minha entrada no campo — para sustentar o desejo pelo tema
e para escrever essa dissertacdo — foi igualmente necessario o momento de reflexdo e
questionamento sobre o que me atravessou durante esse processo de escuta e escrita, 0 que
envolvia minha relagdo com meu objeto de pesquisa: o delicado tema do adoecimento de
pacientes jovens por cancer. Assim, escrever “encaixando” a morte nessas historias foi 0
principal desafio que me atravessou, ja que esse tema foi trazido livremente pelos pacientes no
contexto da segunda entrevista e porque houve, sem davida, algo de contratransferéncia e de
resisténcia nessa dificuldade. Advertida da importancia dessa minha questao para a construcéo
das andlises, entendi que, se por um lado os pacientes me pediam que desse algum destino para
o0 tema da morte, tdo presente em suas experiéncias no hospital, por outro, era preciso “ampliar”
0 que eu vinha construindo e pensando até entdo sobre a questdo do sentido enquanto
intelegibilidade dos acontecimentos pelos quais eles ja haviam passado. Por isso foi preciso
considerar que, para as experiéncias sobre a morte trazidas por esses pacientes, a busca pelo
sentido permanecera, talvez, ligada ao paradoxo de poder ser falada/nomeada enguanto ideia,
perspectiva aproximada (literal e figuradamente) e mesmo como processo (0 morrer), mas
nunca totalmente elaborada enquanto experiéncia vivida, pois isso exigiria um depois que

escapa as possibilidades da vida e dos viventes, como bem simboliza a masica de Gilberto Gil.

Por fim, é importante atentarmos que, face a uma sociedade individualista e com
possibilidades de cuidado tdo restritas como a nossa, bem como o imaginario social instituido
especialmente sobre cancer e sobre morte, é, de certa forma, surpreendente finalizar esse
trabalho reconhecendo que houve, conforme pudemos ver, muita poténcia nessas narrativas,
experiéncias de descuido importantes, certamente, mas muitas construcdes e reconstrucdes
nesse cenario que, para quem nunca entrou em contato, pode parecer tdo arido. Na verdade, ndo
falta aridez, mas espero que essas narrativas mostrem, tanto como mostraram para mim, que ha
muito mais a ser narrado sobre as experiéncias de adultos jovens com cancer em tratamento no
INCA.

Procurei demonstrar minha compreensédo de que as mediacOes das experiéncias vividas
por meio do vinculo, da autonomia e criatividade (e seus desdobramentos) puderam conferir
novos lugares de sujeito para esses pacientes, diferentes formas de se posicionar frente a
ruptura, o desencaixe e a desconstrucédo trazidos pelo cancer. O que os participantes puderam
expressar é que, a partir dessas relagdes de cuidado, construgdes singulares para “atravessar” o

momento de adoecimento e tratamento foram possiveis. Um trabalho psiquico de criacdo, de
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poténcia, de resisténcia, de histdrias contadas a cada dia e de pacientes que carregam dores e
sofrem — sem duvida — mas que também podem cuidar — e, assim, recriar e dar sentidos
diferentes a uma experiéncia onde a maioria das pessoas (e mesmo profissionais da oncologia)
talvez pensem haver apenas perdas. Foi sobre o desejo de estarem vivos, de agir, de verem suas
feridas cicatrizadas que eu pude ouvir. Tentativas de driblar algo para o qual néo receberam
convite, mas para o qual precisam se posicionar diariamente (porém nédo sozinhos!). O que pude
concluir, ainda que provisoriamente, € que esses pacientes encontraram maneiras de serem
sujeitos de suas proprias vidas, sempre com alguma mediacdo, uma (re)invencao de si, junto

com.

Para terminar, gostaria de salientar tanto um limite desse estudo quanto uma sugestdo
para investigacdes futuras: ainda s@o poucos os estudos nacionais acerca de pacientes adultos
jovens em oncologia, especialmente trabalhos que também incluam a dimensdo do
relacionamento interpessoal com seus cuidadores na assisténcia. Como vimos, essa é uma
dimensdo que possui relevancia em relacdo ao cuidado oncoldgico assistencial, conforme
demonstrado pelos pacientes. Dessa forma, um limite do estudo conduzido por mim foi a
impossibilidade de escutar, além dos pacientes, os profissionais apontados por estes como
relevantes no cendrio da assisténcia, 0 que certamente traria novas possibilidades de
compreensdo dos aspectos referentes as relacdes intersubjetivas entre pacientes e profissionais
da oncologia. Deixo entdo como sugestdo para trabalhos futuros a oportunidade de que outros
profissionais da equipe que presta assisténcia aos pacientes adultos jovens possam também ser
ouvidos e incluidos nos estudos, de modo que possa ser ampliada a perspectiva sobre a

importancia das dimensdes intangiveis do cuidado trazida aqui.
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Apéndice A

Roteiro de Entrevista

As perguntas a seguir constituem um roteiro semiestruturado em eixos, com itens que
visam a orientacdo da pesquisadora na conducao da entrevista, porém sem a obrigatoriedade de
serem todos abordados efou seguirem essa sequéncia. Serdo respeitados o tempo,
disponibilidade, possibilidades e interesses do sujeito da pesquisa em abordar as questdes
abaixo.

1- Histéria de vida e descoberta do adoecimento:

e Conte um pouco sobre vocé e sua historia;

e Conte a respeito de seu adoecimento (quando e como descobriu a doenga, de que forma
percebe seu corpo a partir do adoecimento);

e Conte 0 que mudou na sua vida a partir do adoecimento e tratamento.

2- Tratamento e mudancas:

e Conte como foi seu percurso até conseguir tratamento neste hospital.

e Como tem sido seu tratamento clinico no hospital durante a internacdo (como Vé as
rotinas, possiveis intercorréncias entre os tratamentos, etc.)?

e Durante suas internagdes, como vocé vé o hospital?

e Para vocé como é estar internado? Como vocé se sente durante oS momentos de
internacgdo?

3- Relacionamento com profissionais da assisténcia:

e Conte como €é o seu dia-a-dia em relacdo aos profissionais que cuidaram/cuidam de vocé
no hospital.

e Conte como é o seu dia-a-dia com os profissionais de enfermagem. O que gostaria de
destacar a respeito?

e Considerando as rotinas e procedimentos pelos quais vocé passa, 0 que VOcé considera
mais facil? O que considera mais dificil? Existe alguma situacdo em que vocé precise
de mais ajuda dos profissionais? O que vocé consegue fazer sozinho durante o periodo
de internagdo?

4- Vida e relacOes extra-hospitalares
e Conte como é seu dia-a-dia quando nao esta internado no hospital.
e Conte como é o seu cotidiano nos outros espacos que vocé frequenta (casa,

escola/trabalho, institui¢des religiosas, etc).
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e Vocé tem conversado com alguém proximo (parente, amigo, por exemplo) a respeito de
sua doenca e tratamento?

e Como vocé vé a si mesmo neste momento da sua vida?



Apéndice B
Ministério da Saude i ® .
FIOCRUZ
Fundagéo Oswaldo Cruz ESCOLA NACIONAL DE SAUDE PUBLICA
SERGIO AROUCA
Escola Nacional de Saude Publica Sergio Arouca ENSP

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Prezado participante,

Vocé esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa Cancer no adulto jovem e o
profissional de enfermagem: dimensdes intangiveis do trabalho, limites do cuidado e
reconstrucdo de sentidos sobre o adoecimento, desenvolvida por Paula Lorena Moura Gomes
Affonso, discente de Mestrado em Saude Publica da Escola Nacional de Saude Publica Sergio
Arouca da Fundacdo Oswaldo Cruz (ENSP/FIOCRUZ), sob orientacao da Prof® Dr2 Marilene de
Castilho Sa.

O objetivo central do estudo € compreender o cuidado oncoldgico aos pacientes adultos

jovens internados considerando sua relagdo com os enfermeiros da assisténcia hospitalar.

O convite a sua participacdo se deve ao fato de vocé estar sendo atendido(a) nesta
instituicdo e se encontrar na faixa etaria compreendida entre 18 a 39 anos, 0 que o(a) caracteriza
como adulto(a) jovem. A sua participacdo é voluntaria e a recusa em autorizar a sua participacao
ndo acarretard quaisquer penalidades ou perda de beneficios aos quais vocé tem direito, ou
mudanca no seu tratamento e acompanhamento médico nesta instituicdo. VVocé podera retirar seu

consentimento a qualquer momento sem qualquer prejuizo.

Se vocé optar por participar desta pesquisa, as informacdes sobre a sua salde e seus
dados pessoais serdo mantidas de maneira confidencial e sigilosa. Seus dados somente seréo
utilizados depois de anonimizados (ou seja, sem sua identificacdo). Apenas 0s pesquisadores
autorizados terdo acesso aos dados individuais. Mesmo que estes dados sejam utilizados para

propositos de divulgacéo e/ou publicacdo cientifica, sua identidade permanecerd em segredo.

A sua participacdo consistird em responder perguntas de um roteiro de entrevista que
sera desenvolvida na enfermaria de Oncologia Clinica e Hematologia do INCA (HCI). Estima-
se que esta dure de 30 (trinta) a 60 (sessenta) minutos, em local reservado e conforme a sua
preferéncia de dia e hora. As entrevistas serdo gravadas para posterior analise da pesquisadora e

vocé podera, além da entrevista, optar por apresentar um relato escrito, caso tenha interesse.
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Eventualmente e de acordo com o seu consentimento, podera ser realizada mais de uma entrevista

com vocé, a fim de poder compreender com o méaximo de clareza o seu ponto de vista.

As entrevistas serdo transcritas e armazenadas, em arquivos digitais, mas somente terdo
acesso as mesmas a pesquisadora e sua orientadora, €, ao final da pesquisa, todo material serd
mantido permanentemente em um banco de dados de pesquisa, com acesso restrito, sob a
responsabilidade do pesquisador coordenador, para eventual utilizacdo em pesquisas futuras,
sendo necessario, para isso, novo contato para que vocé forneca seu consentimento especifico

para a nova pesquisa.

Esta pesquisa ndo podera oferecer beneficios diretos a vocé. O beneficio principal
(indireto) da sua participagdo € possibilitar uma melhor compreensdo acerca dos cuidados

oncolégicos prestados por enfermeiros a pacientes jovens, no ambiente de enfermaria.

Caso concorde com o uso de suas informacgdes e/ou do material descrito acima, é
necessario esclarecer que vocé ndo tera quaisquer beneficios ou direitos financeiros sobre

eventuais resultados decorrentes desta pesquisa.

N&o ha risco de dano fisico diretamente relacionado com este estudo, contudo, pode
haver riscos psicoldgicos (mobilizagdo emocional) envolvidos em virtude do tema. Prevé-se a
disponibilizacdo do servico de psicologia para oferecer suporte psicoldgico no caso de ocorrerem

situacBes de desconforto emocional durante a realizacdo das entrevistas.

Vocé terda garantia de acesso, em qualquer etapa da pesquisa, sobre qualquer
esclarecimento de eventuais davidas e caso seja de sua vontade, os resultados dessa pesquisa lhe
serdo apresentados mediante encontro de devolutiva, finalizado o periodo da pesquisa. Para tanto,
solicito que sinalize seu interesse a pesquisadora no ato da entrevista ou em qualquer momento
posterior, por meio do e-mail institucional paula.moura.gomes@posgrad.ensp.fiocruz.br ou pelo
telefone para contato (21) 980977691.

Se houver algum dano, comprovadamente decorrente da presente pesquisa, Vocé tera
direito a indenizacgdo, através das vias judiciais, como dispdem o Codigo Civil, o Cddigo de
Processo Civil, na Resolugdo n° 466/2012 e na Resolugdo n° 510/2016), do Conselho Nacional
de Saude (CNS).

A pesquisadora responsavel pela obtencdo deste Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido lhe explicou claramente o conteddo destas informacdes e se colocou a disposicdo

para responder as suas perguntas sempre que tiver novas duvidas.
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Este termo esta sendo elaborado em duas vias, sendo que uma via ficara com vocé e
outra sera arquivada com os pesquisadores responsaveis. Todas as paginas deverao ser rubricadas
por vocé, enquanto participante da pesquisa e pela pesquisadora responsavel, com ambas as

assinaturas apostas na ultima pagina.

Em caso de davida quanto a conducdo ética do estudo, entre em contato com o Comité
de Etica em Pesquisa da ENSP. O Comité é formado por um grupo de pessoas que tém por
objetivo defender os interesses dos participantes das pesquisas em sua integridade e dignidade e

assim, contribuir para que sejam seguidos padr@es €ticos na realizacdo de pesquisas.

Tel do CEP/ENSP: (21) 2598-2863
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

Contato com a pesquisadora responsavel Paula Affonso (Mestranda em Saude Coletiva)
Tel: (21)980977691

E-mail: paula.moura.gomes@posgrad.ensp.fiocruz.br

Nome e Assinatura do Pesquisador de campo Local e data

Declaro que entendi os objetivos e condi¢cdes de minha
participacdo na pesquisa intitulada “Cancer no adulto jovem e o profissional de enfermagem:
dimenses intangiveis do trabalho, limites do cuidado e reconstrucdo de sentidos sobre o

adoecimento” e concordo em participar.

Autorizo a gravagdo da entrevista

N&o autorizo a gravagédo da entrevista

(Assinatura do participante da pesquisa)

Nome do participante:
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