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RESUMO

Um dos problemas enfrentados pelos médicos na assisténcia a doentes com cancer refere-se
aos dilemas relacionados a comunicagdo sobre a doenga, especialmente pela associagdo ainda
presente no imagindrio social a idéia de morte e sofrimento, conferindo ao diagndstico uma
importante dimensdo simbolica. Interpretado como uma constru¢do social, o tema do
diagnéstico do cancer € analisado com base na experiéncia de médicos que atuam no Hospital
Ophir Loyola (PA), referéncia estadual no tratamento do cancer, compreendendo um total de
20 informantes, que concordaram em participar de entrevistas cujo enfoque era a
comunicacdo sobre o diagndstico, incluindo o enunciado inicial da doenga e as informagdes
dele derivadas. Por meio de uma abordagem sécio-antropoldgica, sdo analisadas diferentes
varidveis, do doente, do médico, da familia e da doenga, incluindo algumas particularidades
referentes aos contextos publico e privado. Os dados sugerem que a relacdo do médico com o
doente ¢ influenciada pela condicao de classe, com determinantes sécio-historicos e culturais,
que tornam a comunicacdo um fendmeno complexo, agravado pelo limitado acesso aos
servicos de sadde, contribuindo para que grande parte dos doentes ja cheguem ao Hospital
sem possibilidade de cura. Os resultados obtidos evidenciaram que, na realidade pesquisada, a
influéncia da familia no processo de decisdo foi relevante para determinar os limites entre o
dizer e o ndo dizer sobre a doenga, incluindo o enunciado do diagndstico e do progndstico. A
perda da esperanga foi freqlientemente citada como um requisito para a nao divulgagdo de
informacdes, especialmente nos casos em que a doenca estd em uma fase avancada, havendo

um maior silenciamento a medida que a doenga progride.

Palavras-chave: Cancer. Diagnoéstico. Relagao do médico com o doente. Familia. Prognéstico.
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ABSTRACT

One of the problems faced by physicians in their practice with cancer patients refers to the
dilemmas related to communication about the illness, especially because of the associations
still present in the social imagination about death and suffering, which gives an important
symbolic dimension to diagnosis. Interpreted as a social construct, the theme of cancer
diagnosis is analyzed from the perspective of Brazilian physicians, at Ophir Loyola Hospital,
a state public cancer hospital in Pard, north of Brazil, including a total of 20 informants, who
agreed to take part in interviews focused on diagnosis communication, including disclosure of
diagnosis and other information related to the diagnosis. Through a socio-anthropological
approach, different variables are analyzed, including those related to the physician, the
patient, the family and the illness, which enables comprehension and integration of the
discourse in its social context, including some differences between public and private
practice. Data suggest the physician-patient interaction is influenced by class condition, with
its socio-historical and cultural determinant. This makes communicating diagnosis a complex
phenomenon, aggravated by the limited access to health services, which contributes towards
the great amount of patients who arrive at the hospital with no chances of cure. The results
indicate that influence of the family on medical decision-making is determinant to the limits
of information related to cancer diagnosis, including disclosure of diagnosis and prognosis.
Hopelessness is frequently mentioned as a reason for non-disclosure, especially in advanced

stages of cancer, with a progressive silence as the illness worsens.

Key words: Cancer. Diagnosis. Physician-patient interaction. Family. Prognosis.
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1 INTRODUCAO

O objetivo principal desta pesquisa € construir uma reflexao antropoldgica acerca da
comunicacdo sobre o diagnéstico do cancer, incluindo seu enunciado, concebido como uma
producdo social, por ser este o momento que formaliza a confirmagdo da doenca e a
categorizacdo do individuo como “paciente oncoldgico”, situando-o, assim, numa nova
categoria social.

A escolha por essa temética foi motivada por minhas observacdes como psicéloga do
Hospital ‘Ophir Loyola’' (HOL), local onde trabalhei por quase sete anos, uma experiéncia
que, para mim, também se converteu em grande desafio como pesquisadora, pelo constante
exercicio do estranhamento e da desnaturaliza¢ao de meu olhar como membro da Instituicao.

A fim de dar respostas as muitas questdes que se haviam colocado ao longo de minha
vivéncia profissional no trabalho com os doentes e suas familias, escolhi como temética de
investigacdo as comunicacoes feitas pelos médicos do Hospital em relacdo ao diagndstico do
cancer, numa tentativa de responder inicialmente as seguintes perguntas: Que fatores podem
ser apontados como relevantes no processo de comunicacido sobre o diagndstico do cancer,
tomando como objeto central de andlise a relagdo do médico com o doente no contexto
hospitalar publico? Que varidveis influenciam a decisdo pelo enunciado ou ndo do
diagndstico, tendo como base a percep¢ao médica?

Certamente, o diagnoéstico do cancer, compreendido como discurso, se constréi na
relacdo de diferentes atores, mas minha finalidade era estabelecer uma interlocu¢do com os
médicos, como informantes, na tentativa de compreender algum tipo de 16gica subjacente a
sua posicdo diante do tema, que a meu ver, incluia duas importantes dimensodes: a
comunicacdo da doenca, que culmina com o seu enunciado apés o enquadramento dos
sintomas em um esquema classificatério; e a comunica¢do sobre a doenca, incluindo as
informacdes sobre tratamento e progndstico, entre outras.

Ao considerar as diferentes posicoes dos atores envolvidos na enunciacdo do
diagnéstico e os campos discursivos que marcam a relacdo do médico com o doente e sua
familia, assim como a incorporacio e assujeitamento (BRANDAO, 1998) a uma forma de

compreender o sintoma e a doenga com base num modelo biomédico de compreensao, proprio

! Atualmente, o Hospital € a unidade de referéncia estadual em doengas cronico-degenerativas, entre as quais, 0
cancer, e a Unica institui¢do estadual a realizar tratamento quimioterdpico e radioterdpico a pessoas de baixa
renda, sua maior clientela. Além das atividades assistenciais, o Hospital também é campo de formacdo e
capacitacdo para diversos segmentos profissionais, como a Medicina, por meio de atividades de estdgio e pds-
graduacdo, incluindo Programas de Residéncia em Cirurgia Oncolégica e em Oncologia Clinica.
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das concep¢des médicas oficiais, acreditei que a andlise desse processo no contexto de um
hospital publico seria uma interessante oportunidade para refletir algumas questdes de
interesse para as Ciéncias Sociais, especialmente pela representacdo simbdlica do HOL na
sociedade local, como lugar de tratamento do cancer.

Minha experiéncia de campo evidenciava que nem todos os doentes atendidos no
Hospital tinham conhecimento sobre seu estado de satide (YAMAGUCHI, 2002). Além disso,
a idéia de que as caracteristicas do espago institucional também precisavam ser investigadas
cada vez mais me provocava inquietagdes (BROWN, P., 1995).

Minhas observagdes iniciais sobre o tema baseavam-se em Foucault (1986) e Goffman
(2003), autores que reforcam a importancia das instituicdes como espacos sociais de
legitimacdo e reproducdo do poder, demonstrando que a andlise socioldgica requer uma
comprensdo da doenga que transcenda sua realidade organica. Um exemplo disso é a
apropriacdo e controle das informacdes constatadas como reflexo de um modelo de relagao
social assimétrica e hierdrquica, especialmente levando em consideragdo que grande parte da
clientela atendida no HOL provém de populagdes de baixa renda.

Como no modelo hospitalar freqiientemente é o médico quem centraliza e oficializa as
informacdes relacionadas ao diagnéstico, meu propdsito era compreender melhor a maneira
como a comunicacdo sobre o cincer era processada, com base nos dos diferentes lugares
ocupados pelo médico e o doente no contexto do HOL, considerando as diferencas de status e
poder (CICOUREL, 1985).

A pesquisa foi iniciada apds o meu ingresso no Programa de Doutorado em Ciéncias
Sociais, pois aquela altura eu jd estava imersa em meu campo de investigacdo, uma
oportunidade me permitiu estabelecer algumas considera¢des prévias sobre o tema, bem como
realizar algumas entrevistas iniciais para subsidiar minhas questdes de investigacao.

A primeira etapa do estudo, iniciada apds a aprovacao de meu projeto de pesquisa pelo
HOL incluiu o levantamento de informacdes gerais, abrangendo alguns dados sobre a histéria
da Institui¢do, a maioria dos quais devo uma pessoa a quem sou muito agradecida, o Dr.
Mirio Ruben Martins, de quem recebi autografado o primeiro livro publicado sobre o HOL.
Nesta etapa também obtive informac¢ds no Setor de Registro do Cancer, onde consegui
importantes dados estatisticos sobre o Hospital e também realizei entrevistas com pessoas
ligadas a Instituic@o a fim de identificar como era organizada a lotacdo dos médicos e de que
forma eu os convidaria a participar do estudo. Minha intencdo era entrar em contato com

médicos que atuavam nas principais clinicas ou setores responsdveis pelo diagndstico e
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tratamento do cancer: Clinica Médica, Cirurgia, Radioterapia, Quimioterapia e Clinica de
Cuidados Paliativos Oncolégicos (CCPO).

De maneira geral, esses encontros reforcaram a idéia inicial de que grande parte dos
doentes desconheciam o diagnéstico, sendo que muitas justificativas apresentadas faziam
referéncias a atitude do médico, ora como facilitador, ora como obstidculo desse processo.
Esses dados ainda iniciais denunciavam um campo cheio de tensdes e contradi¢des, cuja
compreensdo ainda me era desconhecida pela proximidade e aparente familiaridade
decorrentes de meu duplo lugar na Instituicdo, como psicéloga e pesquisadora.

A fim de complementar essa fase inicial da investigacdo, optei por utilizar os registros
de minha atuagdo como psicéloga como fontes documentais, visto que incluiam dados
relevantes sobre alguns casos que tive oportunidade de acompanhar, cujo foco era o
diagnostico do cancer. Associados as minhas observa¢des como participante deste cendrio,
esses dados consolidaram as informacdes preliminares de minha permanéncia no campo e
contribuiram para subsidiar o conteudo das entrevistas posteriormente realizadas com a
equipe médica.

Durante esse periodo, também realizei visita a cada um dos setores do Hospital a fim
de compreender a sua natureza e dindmica de funcionamento, ocasides em que contactei com
alguns profissionais da equipe, especialmente os assistentes sociais e psicologos, pois sabia
que eles também seriam importantes interlocutores. Posteriormente, os dados oriundos dessas
observacdes foram registrados num caderno e anexados em meu arquivo de campo, composto
pelo material derivado da imersao no espago da pesquisa.

Na etapa seguinte, apds realizar o levantamento sobre os médicos que atuavam na
especialidade, iniciei contato com os informantes para convida-los a participar de entrevistas
que tinham como base um roteiro com perguntas de interesse da pesquisa (APENDICE A). A
aceitacdo da maioria foi quase imediata, levando-me a acreditar que as questdes que me
motivavam ao estudo também eram interessantes para eles.

As entrevistas foram realizadas com um total de 20 informantes, sendo quatro de cada
clinica e tiveram inicio em junho de 2006° estendendo-se até outubro de 2007, a maioria
efetuada no HOL. Em média, a duracdo de cada entrevista variava de cinqiienta minutos a

duas horas, sendo que todas foram gravadas e transcritas para posterior analise.

2 Antes de iniciar as entrevistas, eu havia solicitado meu desligamento da Instituicdo em decorréncia de minha
aprovacdo em dois concursos publicos, mas o fato de muitos me conhecerem devido ao trabalho que realizei no
Hospital facilitou o meu acesso a grande parte das informacdes, embora minha familiarizacdo com o campo
também tenha motivado alguns dilemas e limitagdes.
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ApOs reunir as transcricoes de todas as entrevistas, fiz um levantamento acerca das
principais temadticas surgidas, sempre com a preocupacdo de analisar a comunicacdo como um
dos elementos do discurso sobre a doenca e uma forma de interacdo social (VAN DIJK,
1985). Essa proposta me pareceu original e relevante, pela possibilidade de ir além da andlise
do conteddo verbal da comunicacdo, pois propunha a vinculagdo do discurso médico ao seu
contexto sociocultural.

Os dados preliminares evidenciaram que o doente € privado de muitas informacgdes
sobre a doenga (OKEN, 1961), incluindo o enunciado do diagndstico, uma estratégia utilizada
pelos médicos para diminuir o sofrimento pela consciéncia antecipada da morte,
especialmente nos casos em que a doenga encontra-se num estagio avangado. Essa atitude é
coerente com o idedrio contemporaneo da morte (ARIES, 2003) que reforca a tendéncia atual
de manté-la afastada da consciéncia.

De modo geral, apesar de todo o desenvolvimento técnico-cientifico das ultimas
décadas, o cancer ainda € representado predominentemente como uma doenca fatal. Essa
realidade produz um interdito no discusso médico, pelo receio de que o doente ndo resista ao
enunciado do diagnéstico (DA SILVA et al., 2003). A parte todos os investimentos da
tecnologia médica nessa drea, hd limites da natureza que operam, apesar das expectativas
humanas, pela impossibilidade de controle sobre o avanco da doenca e da morte (MENEZES,
2004, 20064, 2006b).

Apesar do desenvolvimento civilizador ter escamoteado a morte dos bastidores
sociais, a consciéncia sobre a morte pode se tornar aterrorizante (ELIAS, 2001), tornando a
comunicacdo do diagndstico um momento complexo para o doente e o médico, especialmente
quando sdo reduzidas as chances de cura e tratamento.

Certamente, considerando a comunica¢do do diagndstico uma constru¢do social
(BROWN, P., 1995), é também necessdrio que as praticas médicas sejam compreendidas —
incluindo o dizer e o ndo-dizer sobre a doenca — com base em sua vinculagdo com o universo
sociocultural (MYSTAKIDOU et al., 2004). Conforme afirmam Adam e Herzlich (2001, p.
8), “a experiéncia da doenca tem certamente uma nota de universalidade, mas ela é também
modelada pelo contexto cultural e social no qual ela ocorre”.

Para concretizar essa discussdo, este estudo tem inicio com a contextualizacdo
histérica do HOL, espaco em que a pesquisa foi realizada, momento em que apresento dados
importantes sobre a tragetéria do desenvolvimento da Institui¢do. Na segunda parte, exponho
algumas consideracdes sobre minha experiéncia como psicéloga e sobre os cuidados,

inclusive éticos, que se fizeram necessédrios a minha imersdo no campo como pesquisadora.
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Em seguida, apresento a descricdo das clinicas, onde os informantes desenvolvem suas
atividades, complementada com alguns dados sobre o grupo pesquisado.

Na quarta parte do estudo, proponho a anélise do diagndstico e tratamento do cancer
como construcao, mostrando que o diagndstico se dd por meio de uma acao coletiva que tem
por base o modelo biomédico. Nesse momento, também apresento minhas consideracdes
sobre o surgimento da Oncologia como especialidade médica e suas repercussdes sobre o
método de diagndstico e tratamento do cancer. Ao final, faco apresentacdo da trajetdria
histérica do HOL.

Na quinta parte, elaboro algumas consideragdes acerca do papel do diagndstico na
compreensdo do adoecimento, explicando que o enunciado diagndstico é uma experi€ncia
com multiplas repercussdes para o doente, e que pressupde a passagem da saide para a
doenca. Também proponho um esquema demonstrativo das etapas da comunicagdo
diagndstica do cancer, considerando os diferentes estigios de evolucdo que se associam a
modalidades terap€uticas distintas. Ao final, ressalto a importancia do espaco simbdlico onde
o discurso € produzido e apresento uma série de expressoes substantivas a palavra “cancer”,
utilizadas pelos médicos como forma de atenuar o impacto das informagdes fornecidas aos
doentes.

Na sexta parte, demonstro como diferentes varidveis interferem na opgdo pelo
enunciado do diagnéstico, dando destaque para aquelas relacionadas ao doente, ao médico, a
familia e a doenca, que foram apontadas pelos préprios informantes durante as entrevistas.
Também discuto algumas diferencas relacionadas aos contextos publico e privado que
interferem diretamente na forma como sdo veiculadas as informagdes.

Na sétima parte, proponho um questionamento acerca da relacdo freqiientemente
etabelecida entre o cancer e a morte, e apresento os significados da doenga na perspectiva dos
informantes. Também estabeleco algumas reflexdes sobre o siléncio e o simbolismo do
encaminhamento aos cuidados paliativos, quando nio ha possibilidade de cura da doencga.

Concluo esta parte, apresentando, as limitagdes retratadas pelos informantes no que
tange ao confronto com a morte em seu cotidiano de trabalho.

O trabanho encerra com minhas consideragdes gerais sobre o tema, momento em que
abordo questdes relacionadas ao significado simbdlico do diagndstico do cancer, incluindo
também uma andlise da sua dimensdo cultural e historico-social. Também menciono alguns
fatos relatados nas entrevistas que trazem a tona sérios problemas relacionados a dificuldade

de acesso aos servicos de saide na rede publica estadual, em conseqiiéncia dos quais grande
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parte dos doentes sdo diagnosticados quando a doenga ndo tem mais possibilidade de ser
curada.

A meu ver, colocar em andlise a comunica¢do sobre o diagnéstico do cancer tendo
como eixo de referéncia o campo das Ciéncias Sociais é uma proposta interessante e
desafiadora, visto que as realidades nesse campo ndo ocorrem num vazio social, pelo
contrério, elas sdo em grande parte determinadas por caracteristicas sociais e culturais (DEIN,
2004), em um determinado momento do desenvolvimento social.

Por fim, espero que os dados apresentados ao longo deste trabalho possam contribuir
para subsidiar novas e importantes reflexdes no campo da antropologia da saide e da doenca,
e em especial, sobre os modos como o discurso sobre a comuncicacao do diagndstico do

cancer € construido.
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2 O HOSPITAL ‘OPHIR LOYQLA”: RECONSTITUINDO ELEMENTOS DA HISTORIA
DO TRATAMENTO DO CANCER NO ESTADO DO PARA

Ao iniciar meu trabalho de campo, uma das prioridades foi pesquisar o histérico do
Hospital ‘Ophir Loyola’ (HOL), pois eu pouco conhecia sobre os primérdios de sua fundagdo
e de sua identidade como hospital de referéncia no tratamento do cancer. A meu ver, esse
primeiro passo seria de fundamental importancia para que eu entendesse o discurso médico e
as praticas vigentes de assisténcia a saude realizadas naquele local, a partir de sua
contextualizacdo histdrica.

Ao pesquisar sobre o assunto, ndo encontrei obras disponiveis na Biblioteca da
Instituicdo, fato que me surpreendeu bastante, inclusive pela importancia do HOL como
patrimdnio histérico da cidade de Belém. Nos acervos, havia apenas alguns pequenos
fragmentos de informacdo em obras disponiveis para consulta, mas que ndo apresentavam
dados relevantes para o aprofundamento da temdtica. Fui, entdo, orientada pela chefia da
Biblioteca e por algumas pessoas a entrar em contato com o Dr. Mario Ruben Martins,
médico ja aposentado do Hospital que, aquela altura, pretendia langar um livro sobre a
Instituicdo. Antes de procuré-lo, entrevistei o Dr. Paulo Soares, médico-cirurgido do Hospital
e neto de Eugénio Soares, figura de relevada importancia por ter atuado como presidente do
‘Ophir Loyola’.

Em janeiro de 2006, iniciei as entrevistas com o Dr. Mdrio*, a quem sou profundamente
agradecida pelas informag¢des que me ajudaram a compor parte da histéria apresentada a
seguir. Ndo era a toa que seu nome tenha sido tdo mencionado, haja vista a quantidade de
documentos e depoimentos de que dispunha para a edicao de seu livro, além de seus mais de
40 anos atuando como médico anestesista da Instituicdo, inclusive como pioneiro nesta
especialidade médica. Apds um contato inicial por telefone, em que lhe expliquei as razdes de
meu interesse, iniciei as entrevistas que foram realizadas antes do lancamento de seu livro,
ocorrido em 30 de marco de 2006 (MARTINS, 2006), a primeira obra escrita sobre o HOL,
portanto, também um importante marco na histéria de quase 100 anos de existéncia do

Hospital, fato que tive a oportunidade de presenciar com grande estima e admiragao.

3 Denominagio popularmente usada para designar a Institui¢do e que serd mencionada na presente investigacio,
sem deixar de considerar as construgdes histdricas citadas no corpo do trabalho acerca do uso deste nome.

* Em outubro de 2007, Dr. Mério faleceu. Infelizmente, eu ainda ndo havia cumprido a promessa de entregar-lhe
uma cépia do trabalho.
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2.1 OS PRIMORDIOS DO HOSPITAL ‘OPHIR LOYOLA’: A ASSISTENCIA A
INFANCIA COMO OBJETIVO INICIAL

O ‘Ophir Loyola’, inaugurado oficialmente em 6 de outubro de 1912 pelo médico
Ophir Pinto de Loyola, considerado o pai da Pediatria no Pard (MEIRA, 1986), foi
originalmente destinado ao atendimento de criancas pobres, motivo pelo qual recebeu a
denominacdo inicial de Instituto de Protecdo e Assisténcia a Infincia. Sua fundagdo contou
com a participacdo de varios membros da sociedade local, entre eles, Maria Malcher Loyola,
esposa do Dr. Ophir Loyola e uma das poucas mulheres que compuseram o grupo de sécio-
fundadores, os quais contribuiram financeiramente para a criagdo do Instituto, inclusive com a
assinatura de um livro de ouro’.

Ophir Pinto de Loyola formou-se em Medicina pela Faculdade de Medicina do Rio de
Janeiro, onde estagiou no Instituto de Protecdo e Assisténcia a Infancia. Mais tarde,
transferiu-se para Belém, ingressando na Santa de Casa de Misericordia do Pard para exercer
o cargo de Diretor Clinico, onde posteriormente passou a administrar a cadeira de Clinica
Pedidtrica e Higiene Infantil. Em 1914, junto com outros médicos, fundou a Sociedade
Médico-Cirtrgica, até hoje uma importante organizagdo que tem como socios os médicos da
sociedade local.

No inicio das atividades do Instituto, Ophir Loyola desejava lutar pela melhoria da
assisténcia materno-infantil na realidade local, por meio da fundacdo de uma instituicdao
semelhante aquela do Rio de Janeiro. Sua problemdtica de interesse eram as condi¢des de
sadde das criangas desassistidas®, que chegavam 2 Instituicio com anemia, desnutri¢do,
parasitas intestinais, entre outras doengas, refletindo suas precdrias condicdes de vida. A
intencdo era melhorar o atendimento desde o pré-natal, a fim de auxiliar o desenvolvimento
das criangas.

A primeira diretoria do Instituto era composta por médicos conhecidos no Estado,
como Ophir Loyola (pediatra), Froylan Barata (pediatra), Agostinho Monteiro (obstetra e
cirurgido-geral) e Carlos Barbosa (pediatra), que iniciaram suas atividades em sua primeira
sede, localizada na Rua Lauro Sodré, atual O de Almeida, entre a Tv. Frei Gil de Vila Nova e
a Av. 15 de Agosto, hoje Av. Presidente Vargas. Apds algum tempo o Instituto passou a

funcionar na Av. 13 de Maio, entre Tv. 7 de Setembro e Av. Portugal, em um imével que

° Na segunda entrevista com o Dr. Mério Ruben, tive a oportunidade de ver este livro em cuja capa constam as

seguintes palavras: “Livro de Ouro da Creanga - Instituto de Protegd@o e Assisténcia a Infancia do Pard, Anno de
1928”.

® Termo usado pelo Dr. Mario Ruben ao se referir as criangas pobres que eram atendidas pelo Dr. Ophir Loyola.
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pertencia a Santa Casa de Misericordia. Em 1932, a sede foi transferida para a Av. Nazaré,
esquina com a Tv. Joaquim Nabuco, sendo ampliada e transferida posteriormente para a Av.
Magalhaes Barata, n. 484, antiga Av. Independéncia, onde funciona até hoje em terreno
cedido pelo entao Major Joaquim Cardoso de Magalhaes Barata, que propds o pagamento de
uma divida pela da¢do do terreno.

Em 10 de outubro de 1934, no Rio de Janeiro, ocorreu o falecimento do Dr. Ophir
Loyola, aos 48 anos de idade, ironicamente em conseqiiéncia de cancer no figado, e o
Instituto passou ser administrado por uma junta governativa liderada pelo Dr. Froylan Barata.
Nesse mesmo ano, como uma forma de homenagear seu fundador, a Instituicdo passou a ser
denominada Instituto Ophir Loyola (IOL). As obras para constru¢do do prédio onde
funcionaria a atual sede iniciaram em 1937, e sua inauguracdo ocorreu em 19 de abril de

1941, tendo como primeiro presidente o empresario Eugénio Soares.

22 O CANCER COMO AREA DE ATUACAO: FATOS E PERSONAGENS
IMPORTANTES DA HISTORIA DO ‘OPHIR LOYOLA’ COMO INSTITUICAO
PIONEIRA NO TRATAMENTO DE CANCER

A atuacgdo sistemdtica do Instituto na 4rea do cancer teve inicio no ano de 1947 com a
implantacdo do Departamento de Céancer (DC)’, na Av. Osvaldo Cruz, num prédio destinado
ao tratamento ambulatorial de funciondrios do Banco da Borracha, hoje Banco da Amazonia.
Inicialmente, o prédio foi ocupado pela Escola de Servico Social, chefiada pelo Sr. Paulo
Eleotério Sénior. Mas somente anos depois, apds algumas reformas fisicas, passou a abrigar o
referido Departamento, cumprindo, portanto, a finalidade planejada, e passando a compor o
patrimdnio da Instituigdo.

Em meados da década de 40, com as obras de ampliacdo da nova sede e considerando
o aumento das atividades, surgiu também a necessidade de ampliagdo do quadro de
profissionais, especialmente com formacdo na drea médica, para compor uma equipe com
especialidade complementar a fim de atender as demandas institucionais. A maioria dos
médicos contratados possuia alguma experiéncia no Instituto Nacional do Cancer (INCA),
localizado no Rio de Janeiro, entre os quais, destacavam-se o Dr. José Monteiro Leite
(Anatomia Patoldgica), Dr. Jean Chicre Miguel Bitar, Dr. Renato Chalu Pacheco e Dr.

Gervasio Cunha (Cirurgia). Foram indicados por Eugénio Soares: Armando Morelli, Claudio

" Dr. Mario Ruben relatou que, inicialmente, pensou-se em “Clinica dos Tumores”, denominacdo que foi
substituida por DC, por sugestao dos médicos Otdvio Lobo e José Monteiro Leite.
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de Mendonga Dias, Claudio Garcia Lobato e Elisa Chermont Roffé, renomados médicos da
sociedade local.

Em 1947, o Instituto foi reconhecido como entidade publica pelo governo federal e
estadual, respectivamente por meio dos decretos n. 3877, de 12 de fevereiro e n. 888, de 24 de
outubro. No ano seguinte, chefiada pelo Dr. Mdario Kroeff, Diretor da Institui¢do, a equipe do
INCA veio a Belém para visitar as instalagdes do IOL, fato bastante noticiado pela imprensa
local e que forneceu maior legitimidade ao Instituto como uma das primeiras entidades
brasileiras destinadas ao tratamento do cincer. Na ocasido, ocorreu oficialmente a
inauguracao do DC e a criacdo do Banco de Sangue, Servico de Anatomia Patoldgica, e das
Salas de Cirurgia e Esterilizacao.

De acordo com o Dr. Mdrio Ruben Martins, a maioria das pessoas atendidas no
Instituto eram provenientes do interior do Estado, o que se contrapunha a realidade de pessoas
de classes sociais mais privilegiadas, que viajavam as regides Sul e Sudeste para realizar seus
tratamentos. Segundo dados pesquisados, assim como naquela época, em certo sentido, as
condic¢des econdmicas de sua clientela continuam a ser uma caracteristica marcante.

No final da década de 40, devido a necessidade de angariar fundos para a conclusao
das obras da ultima sede, localizada na Av. Magalhaes Barata, a diretoria do Instituto decidiu
emitir titulos de sdcios-proprietdrios para garantir a manuten¢do do DC. Entre os s6cios que
adquiriram titulos, grande parte era composta de médicos que atuavam na Institui¢do, como o
Dr. Mario Ruben, Dr. Renato Chalu Pacheco, Dr. Armando Morelli, Dr. Otavio Lobo, Dr.
Jean Bitar. Aquela altura, a maioria dos setores era chefiada por médicos, o que inclusive foi
uma caracteristica da primeira diretoria, a excecdo de seu presidente, Sr. Eugénio Soares, cuja
formacdo era na drea de advocacia.

Em maio de 1951, o Instituto ingressou numa campanha nacional contra o cancer que
teve inicio em Sdo Paulo e na Bahia, a qual foi denominada ‘Napoleao Laureano’, uma
homenagem poéstuma a seu idealizador, mais uma vitima do céncer. Este acontecimento
contribuiu para projetar ainda mais o nome do Instituto no cendrio local e nacional. Segundo o
Dr. Mario Ruben, no final desta década, o entdo governador do Estado, Sr. Luiz Geolaz de
Moura Carvalho, acometido por uma crise de apendicite aguda, foi operado pelos médicos do
Instituto, Dr. Jean Bitar e Dr. Renato Chalu Pacheco, ocasido em que ele tomou parte como
anestesista ao lado do Dr. Jaime Gabbay. Dias apds a cirurgia, ja recuperado, mas ainda
internado, o governador manifestou ao Dr. Jean Bitar a idéia de criacdo do Hospital dos

Servidores do Estado (HSE), que funcionaria no mesmo local. Assim, por meio de um acordo
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firmado entre o governo do Estado e o IOL, as obras de ampliacdo continuaram e passariam a
incluir outros espacos, compondo as atuais clinicas por especialidade.

Em 29 de dezembro de 1960, o governador Moura Carvalho homologou a Lei n. 2.114
que criou o HSE, publicada no Didrio Oficial no dia seguinte, tendo como primeiro Diretor o
Dr. Jean Bitar, que passaria a centralizar a administracdo das duas instituicdes. No ano
seguinte, em 9 de fevereiro, foi formalizado um acordo entre o Instituto e o governo estadual
no qual o primeiro cederia toda a sua drea fisica para gerenciamento do HSE, pelo tempo
minimo de 15 anos e maximo de 30 anos. No acordo, aprovado em assembléia geral, o Estado
se responsabilizaria por suplementar os recursos do Instituto em caso de necessidade. Uma
das vantagens que levou a aprovagdo do acordo referia-se a possibilidade de conclusao das
obras do prédio, assim como a oportunidade de trabalho para muitos funciondrios, incluindo
os médicos, que passariam a fazer parte simultaneamente nas duas instituicoes.

Em 1968, ocorreu a inauguracdo da estrutura vertical do prédio sede da Instituicdo,
construido com recursos inteiramente do Tesouro do Estado, apesar da oposi¢do de algumas
autoridades, ao investimento de dinheiro publico em uma Instituicdo de cariter nao-
governamental. Pouco tempo depois, em 12 de margo de 1971, a antiga Faculdade Estadual de
Medicina do Pard (FEMP) realizou sua solenidade de fundacdo nos saldes do Instituto, tendo
como primeiro Diretor o Dr. Jean Chicre Miguel Bitar, que também estava a frente da direcdo
do IOL e do HSE.

Em 16 de outubro de 1992, por meio do Decreto n. 1.156, o IOL foi declarado
Instituicdo de utilidade e necessidade publica, tendo como efeito direto a desapropriacao das
cotas, ag0es, titulos e direitos dos socios. A Procuradoria do Estado foi autorizada a promover
medidas judiciais e administrativas necessdrias a efetivacdo da indeniza¢do dos mesmos € o
conseqiiente ato de expropriacdo. Até hoje, algumas pessoas ligadas a Instituicdo questionam
a acdo por meio judicial, colocando em duvida a legitimidade do ato.

Mas, apesar das discordancias quanto a desapropriagdo e ao futuro do ‘Ophir Loyola’,
até hoje o Hospital mantém-se como referéncia no tratamento do cancer no Estado do Pari,
cuja histéria, com seus acontecimentos e personagens, nunca poderd ser esquecida. Ao lado
de sua importancia no ambito da assisténcia, atualmente a Institui¢io desempenha um papel
relevante na formacdo de muitos médicos paraenses, em diferentes campos da assisténcia.

Ao longo dos anos, o Hospital modificou-se e especializou-se cada vez mais no
atendimento a doengas cronico-degenerativas, com énfase na area do cancer. Na década de
80, com a criagdo do Sistema Unico de Satde (SUS), o Hospital passou a funcionar como a

principal unidade de referéncia em tratamento oncoldgico da rede de satude publica no Estado
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do Pard, sendo a unica instituicdo publica a prestar atendimento quimioterdpico e

radioterdpico na esfera estadual.

2.3 TRILHANDO NOVOS CAMINHOS: O FUTURO DO INSTITUTO ‘OPHIR LOYOLA’
NO CENARIO ESTADUAL

Desde a criacdo do DC, em 1947, o ‘Ophir Loyola’ foi aprimorando seus recursos,
ampliando suas instalagdes e aumentando o ndmero de equipamentos. As técnicas cirirgicas
cada vez mais se refinaram e representaram um importante avanco no tratamento do cancer,
sendo posteriormente complementadas pelas descobertas na drea da Radioterapia e
Quimioterapia, especialmente a partir da década de 60, impulsionando novas medidas
terapéuticas que possibilitaram a cura de muitos casos até entdo tratados sem sucesso.

A histéria da Radiologia e da Radioterapia no Pard foi profundamente influenciada pela
figura de Otdvio Lobo, médico paraense que, na década de 40, estagiou no Servico de
Radiologia e Radioterapia do INCA, e foi responsdvel pela aquisicdo do primeiro
equipamento de radioterapia do Estado quando de seu retorno a Belém (MARTINS, 2006).

Em 1977, o Hospital, que ja realizava sessdes de quimioterapia com alguns cirurgides, a
exemplo do Dr. Vitor Moutinho, entre outros médicos, contratou o primeiro oncologista
clinico, Dr. José Luiz de Amorim Carvalho, responsavel pela implantacdo do servico de
quimioterapia na Instituicdo e até hoje chefe do servigo.

No dia 27 de novembro de 2001, o Dia Nacional de Combate ao Cancer, foi inaugurado
o projeto ‘Atencdo domiciliar ao paciente oncoldgico apds alta hospitalar’, destinado a
pessoas sem possibilidades de tratamento curativo e que precisam ser assistidas em suas
casas. Este servico permaneceu vinculado a recém-criada Clinica de Cuidados Paliativos
Oncoldgicos (CCPO), local para atendimento a doentes que se encontram em fase avancgada,
cujos procedimentos estdo voltados ao alivio da dor e do sofrimento.

Nos primeiros meses do ano de 2006, dois importantes acontecimentos alteraram
marcadamente a trajetdria historica do Hospital como unidade de satde estadual. O primeiro
ocorreu no inicio do processo de transformacdo da Instituicdo em autarquia, fato que implicou
algumas alteracdes estruturais, inclusive no seu organograma. Naquela época, as mudancgas
anunciadas pela diretoria agitaram o clima institucional, especialmente porque culminavam
com a possibilidade de renovacao do quadro de servidores, incluindo a possivel realizagdao de
concurso publico estadual para regularizacdo e contratacdo de pessoal, gerando um clima de

inseguranca nos trabalhadores quanto a sua permanéncia na Instituicao.
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Nesse clima, o futuro da Instituicdo também foi colocado em xeque por muitos
trabalhadores, a maioria servidores temporarios do Estado, alguns com mais de dez ou vinte
anos de experiéncia. Incluiam-se na mesma situacdo os médicos que compuseram a histdria
do Instituto, alguns dos quais pioneiros na assisténcia em Oncologia no Pard. A preocupacdo
ndo era somente a manuten¢do de seus cargos e saldrios, mas a necessidade de dar
prosseguimento as atividades com a especializacdo e determina¢do que a area requer.

Neste momento, fago essa afirmagdo porque durante minha permanéncia na Institui¢ao
como psicéloga, ndo raras vezes ouvi comentdrios sobre quao cansativo e desmotivador era o
trabalho na drea de Oncologia, pelo constante confronto com o sofrimento e a morte que, para
alguns, se converte numa rotina quase freqiiente, afetando em muitos casos o médico, como
profissional e pessoa, pelo sentimento de impoténcia diante das muitas situagdes vividas.
Segundo dados do Conselho Federal de Medicina (1996), o nimero de médicos recém-
formados pelas universidades locais que se dedicam a Oncologia, incluindo dreas como
Quimioterapia e Radioterapia, ainda € muito escasso se comparado a outras especialidades e
poderia representar uma ameaga a manutencao das atividades caso houvesse a demissdo de
servidores.

Com a transformagdo em autarquia, em 3 de fevereiro de 2006, pela Portaria n. 30.616,
assinada pelo governador Simdo Jatene e publicada no Didrio Oficial do Estado, o Hospital
foi vinculado a Universidade do Estado do Pard (UEPA), que também passou a ter uma
parcela de responsabilidade na administracdo. Apds todas estas medidas, o Hospital passou a
ser denominado oficialmente Hospital ‘Ophir Loyola’. Até entdo, co-existiam nele duas
instituicdes: uma denominada IOL, e outra denominada HSE. Este fato deve ser considerado
em seu significado politico, que junto com a desapropriacdo em 1992, representava a
legitimacdo oficial da Instituicio como entidade governamental, diferenciando-a de sua
natureza filantrépica original.

O outro acontecimento importante ocorrido no inicio de 2006 foi a aprovacao da Politica
Nacional de Atencdo Oncoldgica, pelo governo federal, que descentralizou a atengdo
oncoldgica no Estado, criando centros de referéncias em outras localidades, a fim de que
outros hospitais também fossem aparelhados para tratar de pacientes com cancer pelo
processo de quimioterapia e radioterapia, entre os quais, o Hospital Universitirio ‘Jodao de
Barros Barreto’ (HUJBB), hospital de referéncia em doengas infecciosas vinculado a
Universidade Federal do Pard (UFPA), Hospital Regional de Tucurui e Hospital Regional de
Santarém. Mas, até abril de 2008, nenhum desses hospitais havia iniciado suas atividades e o

hospital ‘Ophir Loyola’ permanecia como a Unica retaguarda estadual nas trés modalidades de
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tratamento do cancer, certamente uma tarefa dificil de realizar, haja vista o aumento crescente
da populacgdo e a elevacdo do nimero de casos detectados.

Apés esse olhar sobre a trajetéria do HOL e sobre alguns de seus personagens,
acredito ter resgatado um pouco da memoria do tratamento do cancer no Estado do Pard e na
Regido Norte, considerando que esta ndo € somente a histéria de um hospital, mas de algumas
das muitas formas de interpretar e lidar com o cancer, seus avancos e desafios, que ndao sdo
redutiveis ao campo biomédico. Posso dizer que se trata de uma época na qual os hospitais
tinham, na sociedade local, prestigio como centros de cura da medicina oficial. Os hospitais
eram locais onde a doenca e o doente ainda continuavam a ser, para os médicos, seus mais
desafiadores enigmas, alguns dos quais continuariam a existir, mesmo com todos os adventos

tecnoldgicos.
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3 0 HOSPITAL COMO CENARIO DE PRODUCAO DE SENTIDO

3.1 DE PSICOLOGA A PESQUISADORA SOCIAL: A CONSTRUCAO DE UM
OLHAR ANTROPOLOGICO

Durante os quase sete anos que trabalhei como psicéloga do HOL, seis dos quais na
Clinica Médica®, tive a oportunidade de acompanhar vérios doentes e suas familias. Minhas
observagdes evidenciaram uma complexa dinamica relacional, especialmente quando o doente
era hospitalizado para realizar uma investiga¢do diagndstica, culminando muitas vezes com a
confirmacgao da doenca.

A experiéncia de trabalho me levava a crer logo de inicio que, freqiientemente, mesmo
sendo um direito, o enunciado do diagndstico se convertia numa opg¢ao, ora determinada por
decisdes do médico, ora da familia, num acordo muitas vezes velado com o doente que, em
muitas situagdes, silenciava diante da realidade. Entretanto, era preciso admitir que tais
direcionamentos eram determinados em grande parte pelo arcabouco social € compreensivo
que se sobrepunha as relacdes e praticas sociais, sobretudo as representacdes de saude e
doenca.

Com o objetivo de contextualizar o comportamento dos diversos atores envolvidos no
processo de comunicacdo sobre o diagndstico do cancer, apresentarei, ao longo deste item,

algumas situacdes por mim vivenciadas naquele espaco hospitalar.

3.1.1 O doente, o médico e a familia: dados preliminares da constru¢do etnografica sobre a
dimensao social do adoecimento

Como psic6loga da Divisdao de Psicologia desde junho de 2001°, uma de minhas

funcoes era a assisténcia psicoldgica a pessoas internadas na Clinica Médica, a principal via

¥ A Clinica Médica ocupa o terceiro andar do hospital e é destinada ao tratamento de condi¢des cronicas e
agudas que supostamente requerem tratamento clinico tempordrio. Uma de suas principais fungdes € a
investiga¢do das causas do adoecimento, sendo comumente rotulada como uma “clinica diagndstica” por ser o
local onde normalmente os doentes sdo internados para realizaciio de exames que permitam a formulacio de um
diagnéstico. O diagnéstico do cancer pode ser concluido em outra clinica, mas em termos proporcionais, grande
parcela das pessoas sdo diagnosticadas no IOL.

° Durante os anos de 1991 a 1993, atuei como membro do Servico de Psicologia, naquela época vinculado
Divisdo de Servico Social. No total, minha permanéncia no Hospital como psicéloga dividiu-se em dois
periodos; o segundo foi de 2001 até o inicio de 2006.
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de acesso ao Hospital para aqueles que apresentam sintomas fisicos, mas que ainda nao t€ém a

conclusdo de um diagndstico.

O internamento na Clinica ocorre pelo fato de tratar-se de um hospital que € referéncia
estadual no tratamento de doencas cronico-degenerativas, entre as quais, o cancer. Assim, as
pessoas que apresentam sintomas indicativos da doenca, sdo encaminhadas por outras
unidades de saide a Institui¢do, para realizacdo de exames complementares, que poderdao
confirmar ou ndo a presenga da doenca. Freqiientemente, o diagndstico € confirmado, ndo
sendo raros os casos em que o mesmo € feito tardiamente, diminuindo, assim, as chances de
tratamento e gerando dividas quanto ao o que dizer ao doente sobre sua condicao.

A meu ver, o confronto com os limites do tratamento no momento em que era feito o
diagnéstico motivava muitas vezes os médicos a solicitar assisténcia psicoldgica ora para o
paciente, ora para seu familiar. Para alguns deles, nem sempre essa era uma situagdo
facilmente manejdvel e, em muitos casos, escapava ao seu controle, pelas repercussdes que
tem, também para si, a tarefa de enunciar do diagnéstico. Nesse sentido, a idéia de corpo
expressa no discurso médico foi, por mim, interpretada como um reflexo dos significados
sociais articulados na sociedade (FERREIRA, 1995) que ndo implicavam necessariamente a
homogeneidade de sentidos.

Na fun¢do de psicdloga, o conteido dos encaminhamentos feitos pelos médicos e
demais membros da equipe sempre me chamou atencdo, especialmente pelas expressoes
usadas em relacdo aos doentes e as suas condi¢des emocionais. Pelo fato de conterem
informacdes sobre concepgdes subjacentes ao adoecimento e a hospitalizacdo, as solicitagdes
se convertiam em importante instrumento de andlise, visto que sdo produto e produtores do
discurso da Instituicdo e de seus atores.

A fim de fazer um levantamento dos documentos e compreender, com base neles, o

N 7z

discurso subjacente a prdtica de encaminhamento dos doentes ao Servigco de Psicologia,

' A Clinica Médica era atendida pela Psicologia. O psicélogo era chamado para emitir parecer sobre a situacio
apresentada por meio de interconsulta (DE MARCO, 2003), com a utilizacdo de um formuldrio préprio. Esse
modelo de interconsulta é bastante utilizado no contexto hospitalar pelo fato de que nem todos os pacientes t€m
acesso aos servicos psicoldgicos, em decorréncia do nimero reduzido de profissionais em relagdo ao nimero de
doentes. Na Clinica, este nimero ficava em torno de 42 leitos para uma psic6loga. Normalmente, os médicos
fazem o preenchimento do encaminhamento, até por conta de uma tradicao histérica, mas tal pritica também
vem sendo feita, na atualidade, por outros membros da equipe que, na minha experi€ncia pessoal, eram a maioria
enfermeiros e assistentes sociais. Ainda hoje escuto alguns profissionais dizerem que s6 o médico pode fazer o
encaminhamento e ja conheci pessoas que chegaram a me perguntar se no era necessdria a assinatura do médico
no documento. Quando estava escrevendo este texto, cheguei a confirmar com um membro da equipe essa
informag@o e tive a resposta de que s6 o médico poderia fazé-lo, mas, a meu ver, na prética estd sendo
modificada. H4 também casos em que familiares solicitam a assisténcia psicoldgica, sendo menos comuns
situagcdes em que o proprio doente solicita o atendimento. Neste caso, prescinde o uso do formuldrio, pois a
solicitacdo ¢ feita diretamente a equipe de Psicologia.



32

resolvi procurar em minhas anotacdes subsidios que informassem sobre esta pritica e sua
possivel relacio com o diagndstico do céancer. Alguns encaminhamentos, direta ou
indiretamente, referiam-se ao recebimento do diagndstico e ao impacto resultante de seu
enunciado. Durante essa fase, encontrei uma recorréncia de expressdes utilizadas para

99 ¢

descrever os doentes que inclufam as seguintes categorias'': “nervoso”, “ansioso” “apatico”,

“triste”, “deprimido”, “pouco responsivo”, “choroso”, “desanimado”, “falando em suicidio”,
“agressivo”, “angustiado”, “poliqueixoso”, “dnv'*”.

Os motivos para o encaminhamento pareciam estar incorporados a lgica institucional,
sendo usados para justificar grande parte dos conflitos vividos pelos doentes atendidos na
Clinica Médica, categorias também prenhas de valor e reveladoras das multiplas
representacdes do adoecer, e sobretudo, do adoecer “dos nervos”. Em algumas situacdes, a
associacdo feita entre o processo de comunica¢do do diagndstico e o estado emocional do
doente era claramente manifesta nos documentos, como no caso de Joana, atendida em junho
de 2001, ao receber a noticia de que estava com cancer. O motivo para a solicitacdo era
expresso da seguinte forma: “necessita suporte para receber o diagndstico”.

Minha impressdo inicial ao encontrar Joana foi a de que, embora estivesse sob o
impacto da noticia e ciente da gravidade de seu estado, a problemética maior era o fato de que
o médico que a acompanhava havia lhe proposto uma interveng¢ao cirdrgica, em pouco tempo
descartada. Essa mudanca de planos, para ela, representava confrontar-se com o estado
avangado da doenca e a impossibilidade de cura. Dois meses depois de acompanhé-la, por
vezes escutando suas queixas quanto a postura da equipe, interpretada, na sua opinido, como
contraditéria, o médico solicitou sua transferéncia para a CCPO, onde faleceu apds alguns
dias.

Durante a trajetéria de sua doenca, Joana manteve-se informada sobre o resultado de
seus exames e sobre seu quadro clinico, mostrando-se otimista, especialmente pela
expectativa de poder submeter-se ao procedimento cirdrgico. Entretanto, sua transferéncia
para o CCPO, apds o cancelamento da cirurgia, talvez tenha sido significativa para confronté-
la com sua morte. Por esse motivo, acredito que, na trajetéria diagndstica, as palavras sao

reveladoras do discurso como o sdo também as acdes da equipe envolvida nesse processo.

" Como tais expressdes sdo usadas em relagdo a homens e mulheres, optei pela forma masculina, a fim de
facilitar a redacg@o.

'2 A sigla é usada para designar uma condi¢do conhecida como “distirbio neuro-vegetativo™, expressdo oriunda
da medicina oficial que adquire sentido pejorativo quando aplicada para desqualificar a veracidade dos sintomas.
E empregada pela equipe nas situagdes em que as causas emocionais sdo usadas para justificar manifestacoes
somdticas.
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Outro encaminhamento que analisei foi o de Fernando. O documento apresentava a
seguinte frase: “paciente com diagnéstico de linfoma, 22 anos, necessita de apoio
psicolégico”. Quando nos encontramos pela primeira vez, percebi que o mesmo nao possuia
informacdes claras sobre seu diagndstico; ele se dizia assustado com a hospitalizagdo. Aos
poucos, fui observando que Fernando sabia de sua real condicdo e temia pela evolugdo da
doenca, mesmo com a proposta de realizacdo de quimioterapia, tratamento que, por algumas
semanas, contribuiu para a melhora de sua condicdo fisica, especialmente das dores que o
acometiam nas articulagdes.

Ao analisar a situacdo de Fernando e de outras pessoas, percebi que ha diferentes falas
sobre o diagndstico que nao se reduzem apenas ao seu enunciado. O simples fato de o doente
estar em tratamento quimioterapico, por exemplo, ja é revelador de sua condicdo, mesmo que
o diagndstico ndo tenha incluido a palavra “cancer”. Isso me levou a entender que, como ha
diferentes contextos e diversas posturas, certamente ha vdrias formas de o médico lidar com a
comunicacdo sobre a doenca e a indicagdo para uma modalidade de tratamento. Ainda que na
auséncia de um detalhamento maior de informacdes, a autoridade simbdlica do médico como
detentor de um saber especializado (LAPLANTINE, 2004) produz efeitos sobre o doente, que
muitas vezes se sujeita as orientacdes daquele profissional, como forma de apegar-se aquilo
que supde como Unica op¢do de sobrevivéncia.

Nos documentos pesquisados, observei que nem todos os casos atendidos na Clinica
Médica eram encaminhados a Psicologia, pois alguns médicos ndo pareciam encontrar
dificuldades quanto ao enunciado diagndstico. Estas particularidades, provavelmente estavam
relacionadas a singularidades na forma como a comunicacao era conduzida.

As hipoéteses preliminares levavam-me a supor que os problemas com a enunciagdo do
diagnéstico estavam diretamente relacionados a dificuldade para estabelecer um progndstico
favordvel, especialmente quando a doenca apresentava estigio avancado e quando havia
pouca expectativa de sobrevivéncia. Esta suposi¢do inicial me fazia pensar que talvez essa
dificuldade estivesse pautada na relacdo, muitas vezes real, entre doenca e morte. Nesse
sentido, falar sobre a doenga implicava ter que lidar com a finitude da vida, o que certamente
gerava dificuldades e lacunas na constru¢do do discurso médico e na sua relagdo com o
doente.

A parte minhas consideracdes como psicéloga, realizei um estudo prévio'* como forma

de delinear as questdes suscitadas desde quando ingressei no Programa de Doutorado e que

"> Esta pesquisa foi submetida 2 Diretoria de Ensino e Pesquisa do Hospital ‘Ofir Loyola’ (DEP-HOL), que
autorizou a sua realizacdo.
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fomentaram algumas idéias que sustentaram meu arcabouco compreensivo sobre o tema. Os
dados apresentados foram oriundos de entrevistas que realizei com trés médicos da equipe do
HOL, sendo dois deles residentes, e o outro, membro efetivo da equipe e um dos responsaveis
pela supervisio aos dois residentes na qualidade de preceptor .

A seguir, apresento o resumo € o comentario acerca de dois casos que estavam sendo

analisados:

Fragmento 1: O caso Luiza

Diagnéstico: Cancer de estdmago

Motivo do encaminhamento a Divisdo de Psicologia: “Paciente recebeu a noticia de que é
portadora de neo de estobmago’.

Logo apdés o recebimento do documento, procurei o residente responsdvel para as
informacdes preliminares, inclusive porque o pedido de intervencdo havia sido feito pela
chefe da equipe de enfermagem e ndo por ele. Como o relato ressaltava que a familia omitia
informacdes a paciente sobre o seu estado de sadde, decidi entrar, inicialmente, em contato
com Tereza, irma de Luiza. Informei a Tereza que a entrada de um psic6logo em cena, para
atender Luiza, poderia se fazer acompanhar por fantasias em torno do diagndstico e dos
resultados dos exames (alguns resultados ainda eram aguardados).

Os acompanhamentos psicoldgicos eram realizados com Tereza porque Luiza ndo
havia verbalizado seu desejo de ser atendida, parecendo muito mais um desejo da familia e da
equipe. Nos encontros realizados, observei que o envolvimento de Tereza era intenso, embora
aparentasse controle sobre os seus sentimentos e preocupacoes, principalmente quando estava
acompanhada da irma. Ela insistia em afirmar que Luiza ndo poderia saber de nada, temendo
a intensificacdo das crises de epilepsia que sua irma sofria desde crianca e por ser esta “muito
depressiva”.

Nas primeiras entrevistas, Tereza relatou um acontecimento inusitado. Segundo ela,
em certa ocasido, o residente entrou na enfermaria e disse a Luiza: “vocé tem uma massa
infiltrante e nés vamos ter que fazer alguns exames”. Depois da saida do médico, Luiza
levantou-se e pegou seus pertences, insistindo para sair do hospital, pois queria ir embora,
chegando mesmo a dirigir-se ao elevador. Apds acalma-se frente a uma intervengao da equipe
médica, ela retornou ao quarto e disse que ficaria s6 por alguns dias, até a realizacdo dos

ultimos exames. Na tnica vez que falou sobre sua situacdo, Luiza disse a irmad que os médicos

' E freqiiente que os pacientes sejam atendidos na Clinica Média por residentes sob a supervisdo de médicos da
equipe do Hospital. No discurso médico, hd a expressdo ‘“preceptor”’, segundo o Diciondrio Aurélio
(FERREIRA, 1993), significa: “aquele que ministra preceitos ou instru¢des”.
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ainda ndo sabiam o que ela tinha; depois disso, silenciou, atitude acompanhada pela sua irma
e por todos a sua volta.

Tereza questionou com o médico sobre sua decisao de falar do problema a doente, sem

antes consultar a familia. O médico disse-lhe que, ao entrar no quarto e vé-la gesticulando em
sua direc@o, imaginou que ela sinalizava autorizacdo. Tereza informou-lhe que, ao contrério,
seu gesto indicava o desejo de que nada fosse falado a irma.
Luiza era uma jovem de 29 anos, solteira, filha cagula, professora e, segundo a irma, uma
pessoa muito “inteligente”. Por “decisdo da familia”, apds os resultados dos ultimos exames
que comprovavam a severidade da doenca e o mau prognoéstico (suspeitava-se que ela teria
poucos meses de vida), o médico foi solicitado a limitar o méximo possivel o diagndstico e a
gravidade da situa¢do. O medo de Tereza e de sua familia era de que Luiza ndo suportasse a
noticia e morresse mais rapido. Ela teve alta hospitalar pois ndo havia qualquer possibilidade
de tratamento, a néo ser por parte da equipe da CCPO", que a visitava periodicamente a fim
de administrar-lhe medicagdes para combater as dores que a acometiam.

Durante uma visita posterior ao Hospital, Tereza compareceu acompanha da cunhada
de Luiza, com quem partilhava muita proximidade. Em seu relato, ela informou que estava
esperangosa, sua irma estaria voltando a alimentar-se bem (um de seus sintomas era falta de
apetite). Por sua vez, a cunhada referiu-se a um episédio no qual Luiza tinha dado-lhe um
brinco e um colar, insistindo para que os usasse. A impressao que obtive por meio do relato
era de que, apesar dos siléncios e omissdes, Luiza falava, indiretamente, sobre sua morte e,

sutilmente, se despedia.

Fragmento 2: O caso Mdrcio
Diagnéstico: Mieloma multiplo
Motivo do encaminhamento a Divisdo de Psicologia: “Paciente com patologia maligna de
diagnostico sombrio. Apesar da discreta melhora do estado geral, vem evoluindo com piora da
auto-estima e episodios depressivos (transtorno de humor). Solicito acompanhamento
psicoldgico para melhora da continuidade do tratamento”™.

Antes da realizacdo da entrevista inicial com Marcio, o residente esclareceu que a

solicitacdo do encaminhamento havia sido feita pelo préprio paciente e sua esposa, que

2

"> Esta Clinica é responsdvel pelo atendimento hospitalar ou domiciliar a doentes sem possibilidades de
tratamento, ou seja, em fase terminal, que normalmente fazem uso de medicagdes para o controle da dor
associada aos estagios avancados da doenga.
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desejavam a presenca de um psicélogo da equipe para atendé-lo. Mércio tinha informacdes
sobre sua doenca visto que o residente costumava manté-lo a par dos resultados dos exames.

No primeiro encontro, de um total de trés, Marcio mostrava-se abatido fisicamente,
embora fosse capaz de se expressar verbalmente com relativa facilidade. Em vez de partir de
imediato para a coleta de dados, optei por fortalecer o vinculo com o doente, visto que sua
expressdo fisica e facial era a de um homem fisicamente dependente (tinha perdido a sua
capacidade de andar) e emocionalmente vulnerdvel (segundo a esposa, “nunca foi homem de
ficar deitado™). De inicio, ele relatou algumas dificuldades vividas desde a infancia na relacdo
familiar com o pai, que sempre fora uma pessoa agressiva, motivo pelo qual hd algum tempo
havia procurado ajuda de um psicélogo e depois de uma psiquiatra.

Para Marcio, conviver no ambiente da enfermaria com mais dois pacientes era motivo
de grande incomodo, pois nao gostava do barulho das pessoas falando ao seu lado. Embora
ndo tenha verbalizado diretamente nas entrevistas, Mdrcio dava indicios de que também se
sentia constrangido pelas visitas médicas realizadas ocasionalmente'®. Essa hip6tese inicial foi
corroborada pelo depoimento de sua esposa, Helena, quando a mesma informou que apds uma
das visitas feitas pela equipe médica, Mércio chorou e ficou deprimido dizendo ‘“‘sou um ser
humano, ndo sou um palhaco para brincar com a minha cara”.

Durante uma entrevista com Helena, percebi que ela utilizava categorias préprias do
saber médico, até por conta de sua formagdo profissional como auxiliar de enfermagem.
Helena relatou que havia ““se internado” junto com o marido, pois estava sem trabalhar e sem
cuidar de seu filho de cinco anos, estando este com uma pessoa da familia. A expressao
corporal daquela mulher, embora com os olhos cansados € o0 ombro curvado, mostrava uma
pessoa disponivel a lutar pela saide de seu marido e para que seus direitos fossem
respeitados, atitude evidenciada em varios trechos de seu discurso.

Nas duas entrevistas seguintes, Marcio apresentava dificuldades de conversar pois
sentia fortes dores, pedindo desculpas por ndo poder fazé-lo; seu estado de saide havia
piorado consideravelmente e, no tltimo encontro, apds a realizacdo de uma visita médica, ele
olhava fixo para a janela a sua frente, aparentemente'’ ausente das coisas que aconteciam a

seu redor. Nesse momento, a esposa aproximou-se e disse-me em voz baixa: “os médicos

' Freqiientemente, embora os doentes saibam que as visitas médicas fazem parte da rotina do Hospital e apesar
da conotacdo positiva atribuida a isso por uma parte deles, hd aqueles que a percebem de uma forma invasiva,
pois sentem que sua privacidade e intimidade ficam expostas. Estas visitas caracterizam-se sobretudo por uma
discussdo em torno da doenga e do tratamento, portanto sdo uma fala sobre a doenga, partindo ndo do
protagonista — o doente, mas da equipe médica, numa linguagem técnica que inclui categorias de palavras
totalmente estranhas aqueles aos quais se referem.

' Grifo meu.
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disseram que ele s6 tem pouco tempo”. A impressdao que tive de Marcio, naquele momento,
era de que sua vida esvaia. No dia seguinte, em menos de 24 horas, ele faleceu.

Ao considerar os dois casos apresentados até o presente momento como situagdes
diferenciadas, optei por incluir algumas informacgdes pertinentes a cada uma delas, como
forma de auxiliar na contextualizacdo do discurso médico. A situacdo dos doentes era
considerada de extrema gravidade no ponto de vista médico, o que justificava a permanéncia
de ambos no Hospital.

As entrevistas desse estudo preliminar foram realizadas na Clinica Médica do
Hospital, em ambientes silenciosos e privados, a fim de resguardar uma relativa liberdade nas
respostas, que poderiam ser influenciadas pela presenca de outros membros da equipe. As
respostas eram anotadas numa folha de registro e posteriormente transcritas para o
computador. O roteiro foi composto basicamente de cinco perguntas que, dependendo da
situacdo, eram repetidas ou reelaboradas frente a necessidade de esclarecer alguns elementos
presentes nos depoimentos:

1. O que representa, para vocé, comunicar um diagndstico de cancer?

2. Vocé tem alguma preocupagdo antes de comunicar um diagndstico?

3. Que palavras vocé costuma utilizar quando fala sobre o diagndstico?

4. Ja houve situacdes em que voce teve alguma dificuldade na comunicacio do diagndstico?
5. Ha algo que precise ser mudado na sua relacdo com o doente e a familia no momento da
comunicacdo do diagnéstico?

Os resultados das entrevistas foram apresentados como fragmentos, visto serem partes
que compdem um discurso muito mais amplo, no qual encontram-se envolvidos outros
protagonistas, inclusive a propria equipe, apesar de ndo estarem inclusos naquela anélise.
Embora ndo me fosse possivel elaborar conclusdes gerais com base nas trés entrevistas,
percebi claramente que as ddvidas sobre a decisdao de enunciar ou ndo o diagnéstico eram
freqilientes, pois parecia existir uma preocupacgdo corrente quanto a possibilidade de o paciente
sobreviver ao enunciado (fisica e emocionalmente), principalmente nas situacdes de estagio
avangado da doenca.

A perspectiva relacional apresentada leva-me a afirmar que as condi¢des de producao
do discurso expressam o que pode ser dito, para quem e por quem, fato corroborado nas trés
entrevistas, pois, conforme verificado, existiam preocupagdes quanto ao tipo de informacao a
ser dado e ao momento certo, muitas vezes privilegiando-se, num primeiro plano, a
comunicacdo a familia, parte integrante do processo discursivo. Entretanto, esta decisdo nao

gerava tanta polémica nos casos de diagndstico da doenca ainda em fase inicial, como se a
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pessoa, numa fase adiantada da doenca, ndo fosse capaz de confrontar a morte, sem
necessariamente sucumbir ainda em vida, mantendo sua autonomia e liberdade.

Nos relatos de dois residentes que participaram do estudo preliminar, foram feitas
referéncias ao cancer como uma doenca ‘‘estigmatizante” e sobre a qual existe um
“preconceito”. Isso mostra que seus discursos sdo construidos ndo somente com base em uma
percep¢do pessoal do que a doenca representa ou na posicdo que ocupam, como médicos e
membros da equipe de saide, mas também com base em toda uma série de representagcdes
presentes na vida social que independente dos progressos da medicina, ainda reforcam a idéia
de que o cancer ndo tem cura, especialmente nos seus estdgios avancgados.

Nos dois fragmentos analisados, observei certo cuidado para que as informacdes
fossem expostas aos poucos, embora de inicio houvesse uma percepcao da gravidade da
situacdo que muitas vezes antecedia os exames. Havia uma linguagem expressa pelo corpo
fisico do doente que sinalizava os parametros clinicos da doenga, e isso ficava muito claro
quando um dos residentes referia-se ao emagrecimento acentuado comumente apresentado
nos estagios avancados, comparando a doenca a Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
(AIDS).

Neste momento, devo destacar que o cancer e a AIDS apresentam-se como grandes
desafios a tecnologia médica. No cancer existe a idéia de um infortinio associado ao
desenvolvimento da doenga, refor¢ada pela idéia do senso comum de que a pessoa foi vitima;
na AIDS, dependendo do tipo de contdgio, o adoecimento € visto como decorrente de uma
acdo espontanea, ndo atribuida ao acaso. Segundo Orlandi (1990), essas comparagdes sdao
importantes para o entendimento sobre a forma como identidades sdo definidas no cenario
social. Nesses dois casos, as identidades sdo marcadas historicamente ora como vitima, ora
como transgressor (como exemplo, cito as representagdes iniciais da AIDS como a “peste
gay”). Isso tem relacdo com as representagdes da doenca no imagindrio social e suas
repercussoes sobre as condi¢des de produgdo do discurso.

No caso da AIDS, por exemplo, a comunicacdo sobre o diagndstico € compulséria nao
s0 para o doente, mas também para o médico, sendo que este deve responsabilizar-se por
relatar aos orgdos de controle epidemioldgico os casos diagnosticados'®. Existe a idéia de que

o HIV pde em risco, além da vida da pessoa doente, a vida no planeta, que se encontra

'8 No Hospital, esta conduta também é adotada em relagdo ao cincer, visto que existe um setor responsavel pelo
registro e levantamento epidemiolégico dos casos atendidos. Entretanto, existe um controle muito mais rigoroso
dessa informacdo no que se refere ao HIV/AIDS. Embora o Hospital tenha leitos disponiveis, comumente, apds
receberem o diagndstico, os doentes de AIDS sdo rapidamente transferidos a outras unidades de sadde
especializadas.
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refletida nos altos investimentos em pesquisa nessa drea e na intensa concorréncia da inddstria
farmacéutica. Quando ainda trabalhava no Hospital, eu recebia solicitacOes para acompanhar
a equipe no momento da enunciagdo desse diagndstico, mas ndo me lembro de ter presenciado
mais de duas vezes a mesma conduta, no caso da comunicacdo do diagndstico do cancer ao
doente.

Em muitos casos que acompanhei, houve ocasides em que o doente solicitava
informacdes sobre o seu estado de saude, mas a familia, nao sabendo lidar com este tipo de
reivindicagdo, retardava a resposta as suas indagacdes. Nessas situagdes, o médico ficava
dividido entre as demandas da familia e do doente, conforme exemplificado neste
encaminhamento: “Neoplasia de esd6fago e metdstase hepatica. Solicito orientagdo a familia.
Paciente portador de neoplasia em estdgio avancado. Familia optou por nao dizer em detalhes
o diagndstico”.

Certa vez, ao solicitar o depoimento de uma médica residente sobre a comunicagdo do
diagnostico, perguntei-lhe sobre como se sentia em relacdo ao tema e ao fato de ter que
transmitir a informacdo ao doente. Naquela ocasido, acompanhdvamos juntas o caso de
Jéferson, um jovem rapaz de pouco mais de 20 anos, que se encontrava internado na Clinica
Meédica. Seu estado de saude era grave, mas ainda fazia quimioterapia, como uma tentativa de
melhorar os sintomas apresentados. Apds alguns dias de internacdo, os exames constataram
que o0 mesmo ja apresentava metdstase no pulmao e nos 0ssos, o que limitava suas chances de
recuperagdo, inviabilizando qualquer planejamento de alta hospitalar. Com base no
diagnéstico, a residente supds que ele morreria em pouco tempo, embora niao pudesse precisar
quando. Ao avaliar a forma como iriam ser administradas as recentes descobertas, ela relatou-
me que sua dificuldade ndo estava relacionada a comunicar o diagndstico, mas sim em manter

Jéferson otimista em relacdo a sua vida:

[...] Seria dar um diagndstico de uma doenga que tem perspectiva de tratamento e cura
e que nio deve ser vista como condenagdo [...] dar o diagndstico estimulando o
paciente a acreditar que ele vai ter condi¢des de ficar bem. Aquele paciente que tem fé
que vai melhorar, melhora bastante. Aquele que assimila o diagnéstico de cancer
como uma condenacdo, piora mais rdpido e vem a falecer mais rdpido (médica-
residente).

Em relacdo a participacdo da familia na decisdo de comunicar o diagndstico, a

reseidente informou que € uma situacio que pode variar de acordo com a idade do doente:

Ja aconteceu de eu ter um paciente com 73 anos e ele ter uma neoplasia de estdbmago e
o filho me pedir para dizer que o que o pai tinha era uma ulcera. Quando a familia ndo
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quer que a gente diga o que o paciente tem, é porque ela conhece melhor e sabe como
o paciente vai reagir. Quando o paciente € mais idoso, costumo respeitar a opinido da
familia [...]. Se a familia acha que ndo deve saber, a gente tem que respeitar [...]
Cheguei para ele e disse que tinha uma tlcera que provocava sangramento. A familia
toda sabe o que é, a esposa e os filhos, mas ele € o Unico que ndo sabe. O filho é
médico e talvez queira prepard-lo para contar, mas ndo sei [...] Quando o paciente é
idoso, a familia ndo quer passar a informagdo (médica-residente).

Ao perguntar a residente sobre sua postura no momento em que deve comunicar o
diagnéstico, recebi como resposta que os mais idosos parecem encarar O cancer como
condenacdo, pois eles ttm a mesma idéia de anos atrds, quando as possibilidades de
tratamento eram muito reduzidas. Segundo ela, a informagdo a ser fornecida pelo médico
também varia de doente para doente, e conforme o tipo de doenga. A residente ressaltou que
em algumas ocasides utilizava-se do repertorio trazido pelo doente, exemplificando o caso de
uma senhora com cancer no ovdrio que afirmava que tinha um “cisto”, € o de um senhor com
cancer no estdmago que se referia a doenga como uma “dlcera”.

Em algumas situagdes observei que o pedido de acompanhamento psicoldgico nao era
direcionado ao doente, e sim a familia. Muitas solicitacdes dessa natureza eram feitas pelos
médicos-residentes ao sentirem dificuldades em conciliar as demandas da familia e do doente
quanto ao fornecimento das informag¢des. Como exemplo, lembro-me do caso de Teéfilo, um
senhor encaminhado por um residente com a seguinte demanda: “Neo de pancreas +
metastase hepdtica. Paciente necessita de acompanhamento para comunicagdo do
diagndstico™.

Minhas entrevistas iniciais costumavam incluir um encontro com a familia do doente a
fim de compreender como seus membros administravam as informagdes que lhes eram
fornecidas. Tal como a familia me informou, Tedfilo percebia a seriedade de sua condigdo,
embora nao tivesse ainda sido informado sobre o diagndstico por seu médico. Ele costumava
fazer perguntas as suas filhas, sobre sua situacdo, mas elas, juntamente com outros membros
da familia, haviam optado por nido lhe revelar as informagdes sobre a gravidade da doencga.

A vontade da familia, que aquela altura decidia por Tedfilo, era de leva-lo de volta
para casa, o que fora descartado pelo médico que o acompanhava, haja vista os riscos que
poderiam advir na viagem de retorno a sua casa, localizada no interior do Estado. Em vista
disso, a familia recuou da decisdo de privd-lo das informag¢des e solicitou ao médico que
conversasse com Teofilo. Mas, no dia seguinte a essa decisao, Teofilo faleceu, colocando um
fim no dilema.

Outra solicitagdo para acompanhamento psicolégico foi direcionada a mae de uma

moga de 29 anos. Durante a entrevista pude perceber o qudo devastador pode ser o
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diagndstico para os pais. No documento de encaminhamento constavam as seguintes
informacdes: “‘Solicitamos acompanhamento para a paciente e familiar (genitora)
apresentando reacdes depressivas — choro, medo, apds resultado de exame radiografico —
diagnostico de massa no pulmao. E - sugestivo CA pulmonar”.

Mircia ndo sabia completamente de seu diagndstico, embora tivesse sido informada
por seu médico sobre a necessidade de cirurgia para retirada de uma massa de seu pulmao. Ao
ser entrevistada, sua mae relatou que chorou muito ao receber o diagnéstico da filha, noticia
que também causou um grande impacto aos demais membros da familia. Ao longo da
hospitalizagdo, a cirurgia foi realizada e, em seguida, Madrcia foi encaminhada a
Quimioterapia como uma tentativa de minimizar suas dores'’, aquela altura controladas com o
uso de fortes analgésicos. Preocupada, a mae afirmava que os medicamentos podiam “ndo
estar mais fazendo efeito”, uma reagdo, para mim, bastante representativa naquele momento.
Ap0s alta hospitalar, Mércia prosseguiu seu tratamento quimioterdpico no ambulatério.

Em outra ocasido, uma psicéloga que realizava treinamento na Clinica Médica sob
minha supervisao relatou-me uma de suas experi€ncias. Segundo ela, ao entrar na enfermaria
para acompanhamento, deparou-se com a irma de uma doente gesticulando por detrds de seu
corpo deitado, a fim de comunicar que a mesma ndo estava ciente de seu diagndstico. Como a
doente estava debilitada fisicamente, pouco pode ser conversado naquele dia. A irma sentiu-se
aliviada e confirmou a psic6loga que havia feito aqueles sinais para que nada fosse dito sobre
o estado de sua irma, que ndo sabia sobre sua condicao.

A situagdo relatada pela psicéloga parece indicar que a simples presenca de um
membro da equipe pode ser reveladora de significados sobre o adoecimento, algumas vezes
rompendo com a ilusdo de que tudo estaria sob o controle da familia. Muitos familiares
temem pelas informacdes compartilhadas durante as visitas médicas®, uma das principais
fontes de informacao para o doente.

Com base em minha experi€ncia profissional, acredito que, embora pareca que o
doente € apenas vitima de uma conspiracao silenciosa, ele € também um participante ativo de
todo o processo discursivo. Muitas vezes, € ele quem sinaliza de forma explicita que nao
deseja saber de seu diagndstico, ao solicitar que a familia administre as informagdes. O caso

de Suzana, 59 anos, mastectomizada ha 10 anos e hospitalizada para investigar uma dor

' Neste caso, a quimioterapia é paliativa, ou seja, é um procedimento utilizado como uma tentativa de amenizar
os sintomas da doenca e melhorar a sobrevida do doente, ndo tendo, portanto, uma finalidade curativa.

2 A visita médica é uma pritica muito fregiiente no Hospital. Inicia-se normalmente com uma breve
apresentacdo feita pelos médicos-residentes sobre a evolucio dos sintomas, os quais sdo solicitados a responder
perguntas de seus preceptores e demais membros da equipe, funcionando como uma espécie de aula pratica.
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abdominal que se intensificava progressivamente, constitui exemplo dessa situacdo. Ela havia
solicitado acompamento psicoldgico, pois acreditava que suas dores estavam relacionadas ao
agravamento da doencga. A doente dizia que, caso o diagndstico se confirmasse, preferiria nao
saber: “Eu ndo quero que a médica fale pra mim, e sim para minha irma”. O pedido de Suzana
me levou a observar que, de modo geral, é selado um acordo ndo sé entre a familia e o
médico, mas entre o doente e a familia, do qual também participam os outros membros da
equipe.

Diferentemente das grandes epidemias do passado que colocavam em perigo
populacdes inteiras, o cancer ndo € uma doenca transmissivel. Se existe um risco, este nao €
bioldgico. Mas, entdo, como entender toda a movimentagcdo da familia em torno do doente,
cercando-o de cuidados e impedindo que algumas informagdes lhe sejam reveladas?

Em minha experiéncia, pude perceber que o controle exercido pela familia é em parte
explicado pelo impacto da doenca no sistema familiar e sua relagdo com as concepcdes de
saude e doenca neste ambito, como reflexo do ambiente social e cultural. O individuo doente
nio tem somente sua existéncia ameacada, ele representa também uma ameaca a
sobrevivéncia da familia, que teme por inimeras perdas, muitas vezes tentando calar sua fala.
Nao dizer o diagndstico €, portanto, uma forma de negar socialmente que a familia também é
vulneravel a doencga e a morte, e que a sociedade, longe de assimilar a idéia como um evento
da vida, tem seus mecanismos de lidar com essa realidade.

Mais uma vez ressalto que eu também era parte integrante de todas essas cenas, como
psicéloga e membro da equipe da Clinica Médica. Em vista disso, as consideragdes por mim
apresentadas ndo podiam desconsiderar minha imersdo no campo, o que talvez tenha limitado
algumas interpretacOes apresentadas. Para mim, essa era uma leitura possivel, tomando como

base o enfoque de participante-observadora (GUBER, 2001).

3.1.2 As narrativas sobre a doenca como reveladora de sentidos

Certa vez, recebi o seguinte encaminhamento de uma médica-residente: “Neo
hepatico. Paciente com diagndstico de neo hepdtico, sem possibilidades de tratamento,

indicado somente apoio. Esposa refere agressividade, ndo podendo ter conhecimento de seu
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progndstico, por ja ter ameacado de morte, ela e suas filhas. Solicito avaliacdo”™'. Essa médica

*! Tem sido de grande riqueza repensar o papel dos psicélogos na instituicdo hospitalar, e embora centralizarem-
se na figura do médico, minhas reflexdes também me proporcionam um olhar mais critico sobre minha atuagdo
como psicéloga.
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referia-se a Jodo. De imediato, preocupei-me em saber de que forma ele era percebido pela
equipe e por sua familia, que de antemado, ja havia decidido sobre o que poderia ou ndo ser
falado ao doente. E claro que a ameaca causava apreensdo e merecia ser considerada como
um risco em potencial, mas pensei que também seria prudente dar escuta ao que Jodo tinha
para falar sobre o assunto.

Em nossa entrevista, percebi Jodo amargurado e ressentido pelas inimeras perdas que
vivenciava, ndo sé em relagio a sua saide®, mas também a sua condi¢do social. Ele me falou
sobre a sensacdo de abandono que sentia naquele momento de sua vida, pois precisava do
cuidado dos outros por nao poder sequer locomover-se sozinho, dando-me a impressao de
que, além de raiva, sentia também medo em decorréncia dessa vulnerabilidade e dependéncia.

O sentimento de medo € muito presente na fala de pessoas que se encontram em
estado avancado de alguma doenga grave. A meu ver, essa rea¢do nao é apenas emocional; é
uma resposta as inimeras perdas vivenciadas pelo doente, tendo também relacdo com as
atividades profissionais, visto que o adoecimento e a hospitalizacdo podem gerar sentimentos
de impoténcia, desvalorizacdo e incerteza quanto ao futuro. Conforme afirmam Adam e
Herzlich (2001), a incerteza estd no centro de um grande nimero de doencas cronicas,
trazendo a tona um receio constante de uma evolugdo desfavoravel.

Nas classes populares, a perda da saide também pode estar associada a um declinio na
renda familiar, pela impossibilidade de algumas pessoas com cancer manterem-se no trabalho.
Nesses casos, a doenga passa a ser um impedimento para a produgdo, contribuindo para que a
luta pela saude seja também a busca pela reintegracdo ao mundo do trabalho, uma dentncia
de que as exigéncias de mercado ndo sdo tolerantes com o adoecimento.

Outra situacdo ilustrativa para este estudo foi o caso de Manoel, um senhor na faixa
dos 60 anos, portador de cancer no pulmio e metdstase Ossea, encaminhado para
acompanhamento em conseqiiéncia de seu estado depressivo. Durante as entrevistas, Manoel
era acompanhado por sua esposa, que chorava bastante todas as vezes em que era solicitada a
falar sobre como vivenciava a situacao de seu marido. O doente sabia de seu diagndstico, mas
ndo havia sido informado sobre a possibilidade de uma possivel dissemina¢ao da doenca para
o cérebro. Essa informac¢do normalmente era administrada pela equipe médica e a familia,

embora ele soubesse que talvez precisasse sofrer uma cirurgia no pulmao para retirada de um

*2 Jodo j4 havia sido enquadrado como “fora de possibilidade terapéutica” e fazia uso de metadona, um derivado
de morfina usado para minimizar fortes dores. As siglas “FPT” e “FPTA” — respectivamente, Fora de
Possibilidades Terapéuticas e Fora de Possibilidades Terapéuticas Atuais — sdo muito utilizadas no Hospital para
nomear pessoas cuja expectativa de tratamento é apenas paliativa, tendo em vista o estdgio avancado da doenca.
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liquido. Como muitos outros doentes, Manoel dificilmente se referia a doenca usando a
palavra “céncer”, ele dizia sempre que nio percebia melhora em sua satde™.

Uma das coisas que mais me impressionou nos encontros com Manoel foi o momento
em que, com a voz embargada, ele disse que de tudo o que experienciava, o medo era o
sentimento mais presente. Em nossas conversas, Manoel falava com os olhos cheios de
lagrimas, de sua vida e da importancia do seu trabalho, relatando que sempre fora um bom
homem, disposto a ajudar os outros. Certo dia, quando fui visitd-lo, perguntei-lhe como se
sentia e ele me disse que ndo me preocupasse, pois nao era tristeza que sentia, mas um “choro
de vazio”.

Ap0s ter sido descartada a hipdtese da cirurgia, neste caso um procedimento de risco,
sem garantia de melhora, Manoel foi informado por sua médica que receberia alta, fato que
lhe causou certa apreensdo visto ndo poder locomover-se por sentir fortes dores. Entretanto,
ele aceitou a decisdo tomada e retornou a sua casa, vindo a falecer uma semana depois.

O caso de Angela, outra doente de cincer, atendida por mim na Clinica Médica, foi
outro exemplo muito marcante. Ela havia ingressado no Hospital em decorréncia do
crescimento de novos focos da doenca, inicialmente originada na mama, fato que a levou a
submeter-se a uma mastectomia, e por isso ainda se encontrava em tratamento quimioterapico
ambulatorial. Quando a vi pela primeira vez, Angela estava sem cabelos, era uma pessoa
emagrecida, pele levemente amarelada, olhos fundos, deitada em posi¢do fetal. Ela parecia
fragil fisicamente, mas sua determinacdao em melhorar e lutar contra a doenca era evidente em
seu discurso, demonstrando sua forca interior, muitas vezes atribuida a sua fé em Deus.
Angela falava com certa resignagio de sua prolongada permanéncia no Hospital e da saudade
que sentia de sua familia; dizia que ndo queria morrer, pois precisava cuidar de suas filhas,
que aquela altura estavam com o pai, na casa de uma familia localizada em uma cidade
proxima a Belém.

Ap6s piora progressiva que comprometeu seu pulmio, Angela foi transferida para a
CCPO, situacao que relutou bastante para aceitar pois, segundo ela, j havia se acostumado na
antiga enfermaria. Mesmo sendo transferida, o motivo que levou os médicos a tomar esta
decisao nao foi diretamente explicitado, a ndo ser em uma das visitas feitas pelo novo médico
que passou a cuidar de seu caso. Segundo o relato da irma, ele disse que a doenca ja estava

“nos dois pulmdes”. No dia seguinte a esta informacdo, a irmd de Angela procurou-me

3 Alguns doentes costumam perguntar 2 equipe sobre os resultados de exames e sobre seu estado geral, mas
grande parte adota uma postura submissa, ficando a espera do médico para recebimento de informagdes. Embora
0 acesso ao prontudrio seja considerado um direito, dificilmente o doente faz uso deste documento para inteirar-
se sobre sua saudde.
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preocupada com o comportamento agitado apresentado pela doente, relatando inclusive que a
mesma nao conseguia dormir, atribuindo esse desconforto ao acontecimento do dia anterior.
Quando conversei com Angela, uma das primeiras coisas que ela fez foi relatar a sensacio de
inseguranca quanto a seu destino: “eu queria falar com meu médico, queria perguntar se eu
vou pra casa, se eu vou morrer’. Ao se referir a dificuldade de dormir, falava do medo que
tinha de nao acordar mais.

No ultimo de nossos encontros, Angela olhou-me de uma forma diferente e, pela
primeira vez, pediu para que eu ficasse mais um pouco: “ainda estd cedo, ndo va”. Ficamos
juntas no quarto onde ele estava internada, em alguns momentos apenas em siléncio. Apesar
do pouco conteddo verbal, sei que muito estava sendo dito; eram palavras que talvez nem
mesmo eu tenha tomado consciéncia de que estavam sendo faladas, dadas as multiplas
interpretagdes que o siléncio pode ter. Passados dois dias, quando me preparava para vé-la
ap6s um feriado, recebi a noticia de que a mesma havia falecido no inicio da manha, em
conseqiiéncia de uma parada cardio-respiratéria. Nao posso precisar qual o efeito do
diagnéstico fornecido pelo médico a Angela quanto 2 sua piora, pois ela apenas possuia a
informacdo de que somente um de seus pulmdes estava comprometido, noticia que lhe
proporcionou uma perceptivel mudanc¢a de comportamento.

Ao longo da andlise das narrativas, passei a constatar que o espaco discursivo onde a
comunicacdo sobre o diagndstico € construida ndo se encontra isento de tensoes,
especialmente em decorréncia das crengas e concepgdes sobre o cancer, doenca ainda
associada a morte, ainda que esta afirmacao nao possa ser generalizdvel. Acredito que embora
a perda da saide possa estar vinculada a outros tipos de experi€ncias, impostas pelas
limitagdes da doenca e o confronto com a finitude, hd diferentes formas de enfrentar o
diagnéstico, que incluem, por exemplo, questdes de gé€nero e até mesmo a localizacdo do
tumor.

Em certa ocasido, ocorrida no ano de 2004, recebi um senhor vindo do interior para
quem os médicos solicitavam apoio ao diagnéstico. Dias antes, 0 mesmo havia recebido a
noticia de que estava com cancer no pénis, € por isso, necessitava retirar parte do 6érgao a fim

de deter o avanco da doenca:

Disseram que eu tinha um tal de cincer e que tinham que me cortar [...] A gente ji
passa tanta dificuldade no interior e querem tirar ainda isso, me tornar um homem
. 124 . . . . . 1

indtil™. A primeira coisa que eu vou fazer € devolver a minha mulher pra familia dela.

* Costumo anotar algumas expressdes, a meu ver, significativas durante as entrevistas que realizo. Esta me
pareceu um bom exemplo de como a categoria “cancer” ndo é necessariamente utilizada por todas as pessoas
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O que eu tenho é uma ferida e podiam tirar um pedaco sd, ao longo, de cima pra
baixo, mas nao todo. Deus vai me curar, eu sou evangélico e sei que vou me sair
desta, pois nada melhor do que Deus. Se eu tiver que me cortar, prefiro morrer
(depoimento de um doente atendido no ambulatério de Psicologia).

As palavras daquele senhor levaram-me a refletir que as percep¢des em relagdo ao
recebimento do diagnéstico adquirem multiplos sentidos, os quais precisam ser interpretados
também quando as possibilidades de tratamento sdo avaliadas. Estas possibilidades serdo
determinadas ndo somente pelo aparato técnico disponivel, mas também pelas crencas e
valores em torno da situagdo apresentada. Nesse sentido, o Hospital, como reprodutor e
legitimador do ainda vigente modelo biomédico, ndo deve ser considerado apenas como o
espelho refletor de crencas e priticas médicas hegemoOnicas, mas também como um lugar
onde se produzem diferentes representacdes sobre a saude e a doenca, além de um espaco

simbdlico onde co-existem diferentes crengas e praticas que sustentam a producdo de sentido

sobre o0 adoecimento, a cura e a morte como categorias socialmente construidas:

[...] mas, com certeza, hd dez anos atrds a gente falava assim: Instituto Ophir Loyola -
era sindnimo de morte. Pra tu teres uma idéia, quando a gente chegava bem aqui nesse
corredor, a gente sentia o cheiro de carnica 14 do primeiro DC... Hoje o ‘Ophir
Loyola’, ¢ um hospital de ponta, entendeste?! A midia trata ele de uma maneira
diferente. Antigamente, era: Ah, tu vai pro Ophir Loyola?! Pronto! Vai pro ‘Ophir
Loyola’, era sinal de quem ia morrer de cancer aqui (médico da CCPO).

3.2 NOTAS INTRQDUTORIAS SOBRE ANDIMENSAO SOCIAL DO CANCER, O
DISCURSO MEDICO E A COMUNICACAO DO DIAGNOSTICO

As experiéncias relatadas neste estudo permitiram-me compreender melhor a
importancia de uma investigacdo acerca das representacdes coletivas que estdo na base da
comunicacdo de um diagndstico, por constituirem um quadro de referéncia que permite a
atribuicdo de sentido ao mundo (SPINK, MEDRADO, 1999; SPINK, 2003). Essas
construgdes extrapolam o momento presente, porém indicam também uma ordem social
construida, introjetada pelos individuos ao longo do processo de socializagao.

Segundo Sournia e Ruffie (1984), apesar dos avangos cientificos e tecnoldgicos das
ultimas décadas terem possibilitado ao homem a superacdo de uma grande parcela de

doencas, ainda existe uma série de crencas negativas em torno do cancer, revelando assim um

atendidas no Hospital, considerando que muitas delas sdo do interior e pela primeira vez estdo recebendo
atendimento, fato comum na realidade paraense.
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estigma associado as idéias de morte e sofrimento recorrentes nas representacoes coletivas® e
no discurso popular, produzindo importantes conseqiiéncias nas interagdes sociais
(GOFFMAN, 1988). Na atualidade, por exemplo, a palavra “cancer” ainda € substituida por
expressdes que aparentemente possuem a finalidade de amenizar seu impacto, que é
socialmente construido, produzindo seus efeitos sobre o doente e o sistema social ao qual ele
pertence. Essas representagdes reproduzem-se diariamente na midia, mesmo que entremeadas
na euforia aparente da descoberta de novos tratamentos e drogas, cuja revelacdo promissora
em forma de vitéria fortalece a esperanca de confronto a um dos grandes males da
modernidade.

Um dos momentos de grande impacto para as pessoas atingidas pela doenca - sejam
aquelas que a tém ou indiretamente sdo afetadas por ela - tem relacdo com o diagnéstico, cuja
comunicacdo freqiientemente envolve a presencga de trés protagonistas: o médico, o doente e a
familia. Esse processo, aparentemente ditado pelas crencas e praticas médicas, € sobretudo um
acontecimento social que reflete a maneira pela qual a sociedade se organiza em torno de um
de seus grandes tabus: o tema da morte. Em muitos casos, o desfecho inevitavel do desenrolar
da doenga é o 6bito, especialmente quando detectada em franca progressao.

A conclusdo do diagnodstico de cancer coloca o médico diante da responsabilidade de
construir um discurso sobre a doenga, e conseqiientemente, sobre as possibilidades de cura
e/ou tratamento. Como parte do contexto social que determina a constru¢do de significados
sobre o cancer, o profissional médico se vé muitas vezes confrontado por dilemas resultantes
da preparacao profissional demasiadamente técnica e que tem a ver com a dimensao coletiva,
mas também individual, que permeia a sua conduta, produzindo por vezes um sentimento de
identificacdo com o doente, situacdo que pode facilitar ou ndo a comunicacdo sobre
diagnoéstico.

Nos casos em que a descoberta da doenca se da no espaco hospitalar, as informagdes

sobre o doente, incluido numa nova categoria, a de paciente® oncoldgico”, passam a ser

A meu ver, algumas representacdes mantém certa regularidade, embora outras estejam em processo de
transformacao.

** E importante lembrar que o termo “paciente” tem dupla significacdo: 1) pessoa que recebe os cuidados de
atencdo a sadde; 2) pessoa que tem paciéncia. Embora o uso do termo seja naturalizado na assisténcia a saude, é
conveniente ndo esquecer os diferentes sentidos que a expressao pode assumir na hierarquia das relacdes. Nesse
sentido, muitas vezes € esperado por parte da equipe de saide que o paciente assuma uma postura passiva, o que
implica estar numa posicdo tdo somente de receptor da assisténcia e ndo como co-participante. Esta expectativa é
expressa em relatos da equipe por meio de expressdes como “poliqueixoso”, “ansioso”, “nervoso, “impaciente”,
entre outras.

7 Este ¢ o termo utilizado na drea médica para designar a pessoa que recebeu o diagnéstico de céncer, cuja

origem remonta a palavra “Oncologia”, drea da medicina responsdvel pelo estudo e intervencdo no cancer,
incluindo o diagnéstico, prevencdo e tratamento.
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propriedade do hospital, devendo ser enunciadas pelo médico, a quem € delegada esta tarefa®.
H4, portanto, uma importante conexdo entre o discurso médico e o espago hospitalar como
varidveis relevantes para o entendimento das condi¢des de producdo do discurso sobre o
diagnostico, com algumas peculiaridades em comparacdo a pratica privada, conforme
abordarei posteriormente.

Segundo Foucault (1986), ao longo da histéria, as instituicdes de satide, entre as quais o
hospital, adquiriram importancia crescente como espacos socialmente legitimados pela
medicina tradicional para o controle e tratamento das doencas, instituindo a assisténcia
centrada na no¢do de crise e situando o médico como uma figura central no tratamento ao
doente. De maneira progressiva, o0 modelo das ci€ncias fisicas e naturais passou a ser utilizado
como forma de explicagdo para a doenca e seu tratamento (CAPRA, 1985), influenciando
também as varias modalidades de assisténcia ao doente, ou como era chamado tempos atras,
ao moribundo (ELIAS, 2001).

Com o fortalecimento da perspectiva hospitalocéntrica, cada vez mais o médico tornou-
se o porta-voz de uma forma de compreensdo do adoecimento, que tem como base a
compreensdo biomédica. Refor¢ada pelos rituais e praticas hospitalares compartilhadas por
outros personagens, essa compreensdo obscurece a interpretacdo da doenca como uma
constru¢do historico-social (BERTOLLI FILHO, 2000; BORGES, 1995; CARDOSO;
GOMES, 2000; CLARO, 1995; GOMES, MENDONCA; PONTES, 2002; LOYOLA, 1987,
MINAYO, 1988), ao colocar énfase nas explica¢des organicas do adoecimento.

Ao ser desconectado de suas condicdes de existéncia como ser social, o doente acaba
sofrendo um processo de despersonalizacdo (MELLO FILHO, 1983; 1992; MENEZES,
2004), sendo-lhe atribuida uma nova identidade (GOFFMAN, 1988) que ndo leva em conta
sua historia (ZIEGLER, 1977), ndo raras vezes associada ao nimero de seu leito ou ao nome
de sua patologia®’, uma situacio que, a meu ver, ndo, parece estar muito longe de algumas

caracteristicas presentes nas descri¢cdes de Goffman (2003) sobre as instituicdes totais.

% A proposta do Ato Médico prevé que somente os médicos poderdo fornecer o diagnéstico aos doentes.

* Nos hospitais, é comum a equipe referir-se ao doente por meio do nimero de seu leito ou pela sua condi¢io
clinica, raramente seu nome é mencionado. E como se a énfase no sintoma pudesse se sobrepor 2 énfase na
pessoa doente. Esta prética tem sido bastante debatida por representantes do pensamento psicossomadtico
brasileiro que defendem uma prética médica voltada a pessoa do doente, em substitui¢do a uma medicina do
sintoma ou da doenca. Os trabalhos de Julio de Mello Filho (MELLO FILHO, 1983; MELLO FILHO, 1992) e
Danillo Perestrello (PERESTELLO, 1982) sdo marcos referenciais para o fortalecimento dessa perspectiva no
Brasil. Vale lembrar que Lévi-Strauss menciona os estudos realizados pelo biolégo W. B. Cannon, considerado
um dos precursores da concepcdo psicossomdtica em nivel mundial, que relacionavam o fisioldgico ao social
com base no conceito de homeostase (LEVI-STRAUSS, 1970a; MAUSS, 1974).
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Para Orlandi (1990), compreender as condi¢des de producdo do discurso sobre o
diagndstico do cancer, na visdo médica, implica refletir sobre o cendrio onde esse discurso é
processado, entendido neste momento como um texto a ser lido, com inerentes conflitos e
contradicdes, em conexao com 0S seus processos constitutivos histérico-sociais. O lugar
ocupado pelo médico como enunciador do discurso; o lugar do doente, a quem € dirigido o
discurso; os conteddos enunciados e silenciados, entre outros, foram varidveis consideradas
nesta andlise.

De modo geral, acredito que apesar dos grandes avangos técnico-cientificos da medicina
moderna e da flexibilizacdo de certas crencas populares, entre as quais, a crenca de que o
cancer mata, o doente de cancer e sua familia ainda carregam o pesado fardo de conviverem
com uma doenca associada a imagem de perda, morte, dor e sofrimento. Essas crencas
parecem estar relacionadas as questdes ainda existentes quanto a origem (MINAYO, 1988),
evolucdo e grau de mortalidade da doenga, trazendo a tona duvidas quanto a eficdcia do
tratamento e o medo da morte (BROWN, F. H., 1995). Isso mostra que hd um substrato social
na constru¢do das representacdoes sobre doenca e saide, visto que a realidade é uma
constru¢do social (BERGER; LUCKMAN, 1985) que remete inclusive aos usos sociais do
corpo e suas variagoes culturais (LEVI—STRAUSS, 1974; MAUSS, 1974).

Conforme mencionei, ao receber o diagndstico, o doente muda a sua condi¢@o social e
sua posi¢do nas relacdes sociais, passando a assumir uma nova identidade que é definida
inclusive com base nas novas posturas adotadas por outras pessoas com as quais interage. Ao
ser informado sobre seu diagnéstico, o doente de cancer € enquadrado na categoria de doente,
momento em que € criada uma marca de diferenciacdo social. Esse tema € tratado por
Goffman (1988) por meio dos conceitos de identidade social virtual e identidade social real,
uma distingdo entre as caracterizacdes externas atribuidas ao individuo e os atributos que lhe
s30 proprios.

Embora muitas literaturas discutam o assujeitamento do doente ao discurso médico,
(BRANDAO, 1998), é necessdrio considerar nesse processo também a atitude da equipe que,
implicitamente, tem a representacdo do saber médico como dominante, fato que esta
relacionado as diferentes formagdes ideoldgicas que determinam a producao do discurso. Esta
representacdo do médico como figura central no tratamento € também socialmente
compartilhada e remonta historicamente aos séculos XVI e XVII, com o fortalecimento do
modelo biomédico, e mais recentemente ao século XIX, com os avangos da Biologia e da

Genética Molecular, privilegiando uma concepcdo reducionista de corpo (ALMEIDA
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JUNIOR, 1995), no qual a doenca é interpretada como um defeito a ser consertado e
eliminado.

Durante minha permanéncia no HOL, constatei que hd ocasides em que os médicos
revelam o diagndstico de uma forma abrupta, sem o devido cuidado na administracdo das
informacdes, atitude que contribui para travar o didlogo e muitas vezes impor o siléncio
(RUSS; KAUFMAN, 2005), ndo o siléncio da elaboracdo, mas da intimida¢@o e do abandono,
aumentando a sensa¢do de desamparo e desesperanca (SIMONTON, 1990). Isso se deve em
grande parte ao fato de que hd profissionais que ndo se preocupam com o impacto do
diagndstico no doente (VAN DIJK, 1985), pois deixam de considerar que esse enunciado se
dd na relagdo com outro ser humano, e por isso, requer habilidades que vao além do
conhecimento técnico da patologia, especialmente pelo cardter simbdlico atribuido a essa
relacdo:

[...] eu tenho paciente que comega a chorar. Tem paciente que vem fazer programacao
no aparelho. Daqui a pouco, depois de marcar, o paciente sai chorando. Entdo, uma
paciente dessa, como vocé vai falar coisas assim? Tem que tomar cuidado, eu acho,
com o que fala (médica da Radioterapia).

Van Dijk (1985) afirma que compreender os aspectos caracteristicos da interagdo do
médico com o doente no processo de diagndstico permite entender a importancia do tema da
eficacia do discurso médico na comunicagcdo sobre o diagndstico. Segundo o autor, essa
eficdcia estd ligada a capacidade de atenuar o impacto do diagndstico, mas isso nao implica
necessariamente omitir a informacgao. Porém, se o médico ndo tem a sensibilidade necessaria
para este fim, o diagndstico poderé ser interpretado como uma sentenga de morte ou como um
atestado de incompeténcia pessoal, ndo para tratar a doenca tdo somente, mas para se
relacionar com a pessoa doente.

Embora eficientes no uso de terminologias técnicas e na formulacdo de explicacdes
complexas sobre diagndsticos, muitos médicos ndo possuem um discurso eficaz a ponto de
manter o doente autdbnomo e participante de suas decisdes, decorrendo dai a desestruturagdo
individual e muitas vezes familiar que, em muitos casos, aumentam ainda mais o sofrimento.
Conforme afirma Rodrigues (2006, p. 20), “a morte, sob o dngulo humano, ndo € apenas a
destruicao de um estado fisico e bioldgico. Ela é também a de um ser em relagdo, de um ser
que interage. O vazio da morte € sentido primeiro como um vazio interacional”.

Neder (1992) afirma que mesmo antes da confirmacdo do diagndstico da doenga,
inicia-se uma série de rituais e procedimentos, colocando em acdo diferentes atores, sobre os

quais surgem algumas questdes: “o que dizer?”, “como dizer?”, para quem dizer?”. Nesse
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momento o0s protagonistas contracenam envoltas de medos, incertezas, interesses e
motivacdes, num espaco discursivo onde palavras, gestos, atitudes e siléncios adquirem
especial importancia.

A formagdo académica do médico geralmente reine uma valorizacdo excessiva da
educagdo intelectual em detrimento da formagdo sécio-emocional para lidar com pessoas
doentes. Segundo Rodrigues (2006), nas faculdades, os médicos estudam a morte apenas com
o objetivo de compreendé-la, postergid-la ou canceld-la, privilegiando sempre um
conhecimento técnico e racional. Por esse motivo, o trabalho com pacientes jovens, na faixa
etdria proxima a dos médicos recém-formados, por exemplo, pode suscitar mecanismos de
identificacdo que facilitam um envolvimento com a situacao vivida, mesmo que a acdo destes
mecanismos, conhecida em psicandlise como reacdo de contratransferéncia®, ndo seja
consciente. Aliada a essa possibilidade, para um médico recém-formado, a situac@o de ter que
lidar com um diagndstico tao desfavordvel o confronta com sua impoténcia frente a certeza da
morte.

Os médicos que aprenderam a tratar e “salvar’™'

vidas, muitas vezes interpretam o
insucesso neste objetivo como um insucesso pessoal. Nas faculdades, eles aprendem a
interpretar a doenca, a preveni-la, a trati-la, mas pouco sobre o que fazer quando essas
possibilidades se esgotam, e quando o desfecho inevitdvel e proximo € a morte. Esslinger
(2006) afirma que os objetivos da Medicina vém sendo paulatinamente revistos em
conseqiiéncia dos avancos tecnoldgicos, impondo reflexdo sobre o que significa salvar e
prolongar a vida.

Segundo Murray (2002), a forma como o médico representa a doenga terd relagdo a
maneira como serd comunicado o diagnéstico. O problema é que o médico costuma
naturalizar a doenga, como se o impacto das primeiras experi€éncias com pessoas em estado
grave fosse paulatinamente incorporado a sua rotina. Kovdcs (1992) afirma que essa
assimilacdo da doenga como natural também pode ser interpretada como um mecanismo de
negacdo social da morte e pode gerar conseqii€éncias desastrosas nas relacdes sociais por conta
das incoeréncias expressas nos discursos.

As duvidas freqiientes acerca da questdo de enunciar ou ndo o diagndstico giram em

torno da concepcdo corriqueira segundo a qual o doente pode vir a sucumbir ao diagndstico,

30 “Conjunto de reagdes inconscientes do analista 2 pessoa do analisando e mais particularmente 2 transferéncia
deste” (Cf. LAPLANCHE; PONTALIS, 1983).

3! No periodo de 26 a 28 de setembro de 2007, o0 HOL realizou uma jornada em comemoragdo aos seus 95 anos
de fundacdo. A logomarca do evento incluia a frase “salvando vidas”, iniciativa que demonstra a permanéncia
desse idedrio na Instituicdo.
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como se o cancer imobilizasse nao s fisicamente, mas também emocionalmente, o que nao é
uma regra geral, pois as reacOes podem ser varidveis (GLASER, 1966), dependendo do
estdgio da doenca. No periodo em que tive contato com doentes que apds receberem o
diagnéstico, continuaram lutando pela vida, reforcei minha idéia sobre a necessidade de
cuidado com as generalizacdes de alguns achados.

Os estagios do cancer, aliados a percepcdo das condi¢Oes fisicas do doente, sdo
critérios utilizados na construcdo do discurso sobre o diagndstico. Entretanto, apesar dos
parametros objetivos, existem critérios que ndo envolvem apenas a percep¢ao do médico
sobre a capacidade do doente suportar o diagndstico, envolvem também a sua familia, cujos
discursos se sobrepdem nem sempre sem discordancias.

Em vdrias situagdes, é possivel identificar a recorréncia de temas centrais a construcao
socio-histérica do cancer. O processo de diagndstico realizado durante a internacdo em um
hospital destinado ao tratamento do cancer, como o HOL, é uma varidvel a mais na atribui¢do
de sentido, evidenciando a importancia de considerar o espaco fisico e simbdlico onde €
produzido o discurso. Na memdria de muitos, o Hospital é um lugar que os faz recordar de um
passado vivenciado com familiares ou conhecidos que ali se trataram ou morreram de
cincer”. Essas experiéncias, por serem relatadas com certa freqiiéncia, produzem um elo com
as representacoes sociais do cincer com base no seu legado inscrito no espaco da memdria
(PECHEUX, 1997) produto das relagdes sociais. No raras vezes, eu ouvia doentes 2 espera
do diagndstico dizerem que suspeitavam que estavam com cancer pelo fato de estarem
hospitalizados no HOL.

Ao que parece, o confronto do doente e seus familiares com o diagndstico passa a
simbolizar a angustia humana diante do inevitdvel caminho para a morte e a necessidade de
ressignificd-la, ndo como capitulo final da existéncia, mas como referencial de vida, com
todos os seus desafios e dividas. Essa concep¢ao me leva a refletir que as condigdes de
producdo do discurso sobre o diagndstico do cancer ndo podem ser dissociadas das condi¢des
de producao do discurso sobre a morte e da incapacidade do homem de dominé-la.

Para finalizar, devo mencionar as caracteristicas do HOL que s@o determinadas
também por sua natureza, como um 6rgdo publico estadual atrelado ao SUS, partilhando,

portanto, de uma série de dificuldades na prestacdo dos servicos, que incluem, entre outras, a

32 Morrer com e de cancer sdo expressdes que tém significados distintos. Alguém pode morrer com cincer sem que isso seja o
motivo principal da morte, inclusive por conta de outros problemas orginicos que ndo mantém relacdo direta com a doenca,
como pode ser o caso, por exemplo, de um stbito ataque cardiaco. As implicacdes no plano social desse tipo de concepgdo
acabam por introduzir novas crengas sobre a doenga e a transicao de uma modalidade de morte para uma modalidade de vida
(Cf. ADAM; HERZLICH, 2001).
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falta ou indisponibilidade de medicamentos para realizacdo de procedimentos e tratamentos.
Essas condi¢des estruturais mantém relagdo com o discurso produzido sobre o Hospital, sobre
a doenga e sobre o doente, apresentando o cancer como um problema multifatorial que
envolve, além do corpo, questdes mais amplas, que se dio em nivel econdmico e sécio-
politico e contribuem para aumentar ou abreviar a possibilidade de sobrevivéncia a doenga.
Brandao (1998) reforca essa questdo quando afirma que o discurso ndo pode ser desconectado
de sua histéria ou contexto social que permeia sua producdo, onde emergem multiplas
significacdes, que também sdo o resultado de seus diferentes protagonistas em continuo

processo de interacao e de encontro de imagindrios.

3.3 O TRABALHO DE CAMPO NO CONTEXTO DO HOSPITAL

Inseridas essas notas introdutdrias sobre minha permanéncia no campo, apresentarei a
seguir algumas informagdes a fim de contextualizar o cendrio e os personagens da pesquisa,

assim como os cuidados éticos adotados na condugao do estudo.

3.3.1 Consideracoes sobre a dimensao ética da pesquisa em satude

Como em qualquer atividade cientifica, o exercicio da pesquisa acaba suscitando
também algumas reflexdes metodolégicas. No campo da satde, estas reflexdes remetem a
principios e diretrizes éticas, explicitas e implicitas, que servem como uma referéncia ao
pesquisador em sua pratica. Tais preceitos constantemente sdo discutidos no campo das
Ciéncias Sociais, originando importantes reflexdes sobre a viabilidade de adesdao a
regulamentacgdes criadas para atender as necessidades de outros campos de saber, que sem um
devido criticismo, deixam de lado a diferenca entre a pesquisa em seres humanos e a pesquisa
com seres humanos (OLIVEIRA, 2004).

No ambiente hospitalar, as pesquisas necessitam ser previamente aprovadas por
Comités de Etica em Pesquisa, uma resolucdo normativa criada para regulamentar as
pesquisas com seres humanos”. Em vista disso, inicei meu caminho em direcio a
solidificacdo de identidade como pesquisadora, isto porque as pessoas me conheciam como
psicéloga, o que determinava um lugar diferenciado. Para mim, esta era uma importante

estratégia para legitimar minha aceitacdo também como observadora daquele contexto, e

33 Cf. Resolugdo n. 196/96, do Conselho Nacional de Sdude/MS.
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assim, demonstrar a seriedade de minhas intencOes e o meu interesse em compartilhar
algumas rotinas institucionais vigentes, além de evitar conflitos e distor¢cdes indesejaveis.

Em vista disso, minha primeira ac¢do foi seguir os tramites institucionais e procurar a
DEP*, a fim de conseguir autorizacdo prévia para realiza¢do da pesquisa, cujo projeto seria
posteriormente encaminhado ao Comité de Etica do HUJBB, visto que a Instituicio ainda
estava constituindo seu comité. Talvez eu tenha tomado esta atitude também para delimitar,
para mim mesma, as fronteiras, certamente t€nues, entre meu papel como psicéloga e como
pesquisadora.

Ap6s conseguir autorizacdo (ANEXO A) e antes de iniciar as entrevistas com 0s
médicos, encaminhei meu projeto de tese ao Comité de Etica do HUIBB, hospital vinculado 2
UFPA, ao longo do qual expus algumas informacdes acerca das entrevistas que realizei em
estudo prévio sobre a tematica. Meu objetivo era deixar claras minhas intencdes e minha
trajetéria de constru¢do do tema, preocupando-me inclusive em anexar o Termo de
Consentimento Informado (APENDICE B) a ser apresentado nas entrevistas com os médicos,
uma exigéncia neste tipo de proposta quando sao realizados estudos no Hospital.

Na carta de encaminhamento ao Comité de Etica, acrescentei que o projeto havia sido
aprovado pelo HOL e pela banca examinadora de docentes do Departamento de Antropologia
da UFPA, a fim de informar que todos os passos estavam sendo dados no sentido de atender
aos cuidados éticos propostos pelo Conselho Nacional de Etica em Pesquisa.

Para minha surpresa, recebi como resposta um e-mail com o seguinte conteido:
“Informamos que seu projeto foi cancelado neste Comité de Etica porque ndo analisamos
projetos que ja foram realizados”. Fiquei me perguntando qual a interpretacdo que a comissao
julgadora fez do projeto. A parte os dados apresentados sobre o estudo anterior, j4
mencionado que realizei com os residentes, incluidos intencionalmente para demonstrar o tipo
de investigacdo que eu pretendia realizar, nada havia sido mencionado sobre o inicio das
entrevistas com os informantes. Indaguei-me se o projeto teria sido aceito caso eu omitisse
esses dados, mas pensei que, no minimo, havia ocorrido um erro de interpretacdo, para ndo
dizer uma leitura inadequada do contetido do mesmo. Entretanto, como meu objeto de estudo

€ o discurso, aproveitei este acontecimento para repensar algumas questdes metodoldgicas

# Todas as propostas de pesquisa que chegam ao Hospital precisam ser encaminhadas inicialmente a esta
Diretoria, a fim de serem previamente avaliadas pela Divisdo de Pesquisa e Prevencdo do Cancer, que é
responsavel pela emissdo de parecer favoravel ou nio a realizagdo dos projetos. Como o Comité de Etica em
Pesquisa do Hospital ainda estava em fase de estruturagdo, os projetos eram encaminhados também a Comités de
Etica em Pesquisa vinculados a outros 6rgios, instincias independentes responsaveis pelo controle social sobre
as praticas cientificas (FREITAS; HOSSNE, 2002).
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referentes ao trabalho de campo, na tentativa de buscar um significado para o que havia
acontecido, perguntando-me sobre os vdrios sentidos atribuidos a palavra “ética”.

Embora o uso de um termo de consentimento informado esteja sob discussdo no
campo da Antropologia (FLUEHR-LOBBAN, 1994; HEILBORN, 2004; ZUSSMAN, 1997),
pensei que seria pertinente utilizd-lo, visto que, no futuro, poderiam surgir resisténcias por
parte da Instituicdo ou mesmo dos médicos participantes. Além disso, a utilizacdo desse
documento vem se transformando numa norma da pesquisa em sadde, e o fato de eu nao
utiliza-lo poderia ser interpretado como um descuido de minha parte e um desrespeito a uma
regra do campo ja legitimada. A aplicabilidade de termos de consentimento, cuja inspiracao
provém das ciéncias biomédicas, vem sendo amplamente discutida na pesquisa qualitativa em
saude, produzindo reflexdes sobre algumas peculiaridades do campo que ndo sdo
contempladas por esse tipo de referencial (MINAYO, 2008).

Apesar de minha familiaridade com o campo de pesquisa parecer um aspecto
facilitador no processo de coleta de dados, confrontei-me com alguns dilemas éticos em
relac@o a decisdo de entrevistar os doentes sobre o processo de diagndstico, por saber que para
muitos, esse nao seria um assunto facil de ser tratado. Para pessoas que ndo estdo
familiarizadas com a temadtica do cancer, poderia parecer inusitado o porqué de minha
preocupacdo, mas percebi em um certo momento o qudo pertinentes eram minhas davidas,
especialmente porque parte dos registros de que eu dispunha eram provenientes de minha
atuacdo como psicéloga e de depoimentos aos quais tive acesso no exercicio de minha fungao.

Por vérias vezes procurei compartilhar com o meu orientador os dilemas quanto a
colher ou ndo dados junto aos doentes que estavam sendo acompanhados por mim, mas optei
por ndo os entrevistar, embora, a primeira vista, esta atitude pudesse ter sido a mais
conveniente. O fato é que ndo me sentia a vontade nem mesmo para convida-los a participar
da pesquisa, € a meu ver, essa era também uma forma de preserva-los e de respeitar o
conteddo de assuntos relacionados ao seu adoecimento e ao recebimento do diagndstico.
Passei, entdo, a direcionar meu olhar para a comunica¢do do diagndstico no discurso médico,
embora utilizando alguns contetddos oriundos de observagdes e registros sobre meu trabalho
no Hospital.

Eu acredito que o dilema quanto a divulgar ou nao as informacdes obtidas no campo,
respeitando os limites entre aquilo que o pesquisador gostaria de revelar e aquilo que lhe é
possivel revelar, seja bastante pertinente a discussdo dos aspectos éticos da pesquisa
antropolégica. Atualmente, avalio que minha atuagdo como psicéloga pode ter gerado

entraves a observacao, mas também facilitou meu acesso a dados que, de outra forma, talvez
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nao fossem revelados. Isso ficou muito claro em algumas falas dos informantes, quando estes
me pediam para que seus relatos ndo fossem revelados a outras pessoas. Certamente, essa foi
uma constante preocupac¢do na elaboracdo do trabalho, pois sempre tive clareza de que
algumas informagdes somente me foram confiadas pelo fato de alguns colaboradores terem
me conhecido como membro do Hospital.

Com o objetivo de garantir sigilo, procurei ter bastante aten¢do nas citagdes
apresentadas neste estudo para que de modo algum fosse possivel a identificacdo dos
informantes. Além disso, minha preocupagdo com o respeito a determinados conteidos,
especialmente quando se referiam a relatos de experi€ncias pessoais, sempre eram objeto de
reflexdes com meu orientador.

Independente das criticas que eu possa ter a respeito da normatizagdo do ritual de
pesquisa, por vezes exagerada, acredito que minha postura cuidadosa e ética foi de
fundamental importancia para que os informantes se sentissem a vontade. Como regra
pessoal, antes de marcar uma entrevista, eu tentava um contato prévio com meus possiveis
colaboradores a fim de explicar-lhes o motivo do convite, e somente num segundo momento
eu as agendava.

Minha preocupacdo com a pontualidade, cordialidade e seriedade na conducdo dos
encontros sem duvida foi muito importante para os informantes € para mim, a ponto de gerar
comentdrios sobre minha conduta, especialmente em relacio ao uso do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, cuja assinatura precedia inicio das entrevistas. Acredito
que a considerdvel colaboracdo dos informantes foi também conseqiiéncia de minha postura
na conducdo do trabalho, pois geralmente as pessoas costumam ser convidadas a participar de
pesquisas naquele espaco, sem que o pesquisador tenha o devido cuidado, diminuindo a
motivagdo e interesse em colaborar.

O fato de ser uma pesquisa em nivel de doutorado, cujo foco era o HOL, também
contribuiu para que os médicos se engajassem a colaborar, especialmente porque ndo ha
muitos trabalhos com o enfoque que propunha utilizar. A receptividade e a pontualidade
desses profissionais durante os encontros fizeram-me sentir respeitada e grata, e contribuiram
para que eu pudesse conhecer um pouco da histéria de vida de cada um deles, de suas
experiéncias pessoais com o tema.

Antes de iniciar as entrevistas, além de apresentar autorizacdo da pesquisa pela
diretoria do Hospital, eu também lhes solicitava consentimento para gravar suas experiéncias

num pen-drive, a fim de posteriormente transcrevé-las. Houve apenas algumas ocasides em
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que me pediram para desligar o equipamento, alegando que se sentiriam mais a vontade para
abordar determinados assuntos, o que prontamente eu atendia.

Apesar de minha pesquisa néo ter sido recebida pelo Comité de Etica, essa era minha
maneira de respeitar os direitos dos envolvidos, pois acredito que a postura pessoal e os
valores do pesquisador pairam acima de qualquer documento formal que, na prética, pode ser
perfeitamente desvirtuado, dependendo da forma como € feita a conducdo da pesquisa.

O tempo de minha permanéncia no campo excedeu o prazo planejado; por isso, por
duas vezes renovei a autorizacdo da pesquisa pela DEP (ANEXO B e C), a fim de legitimar
meu ingresso no Hospital como pesquisadora até a conclusd@o de minhas visitas, e também
porque, em janeiro de 2006, deixei de fazer parte da Institui¢do®. Essa mudanca no lugar
ocupado se consolidou na porta de entrada do Hospital, pois o jaleco e o crachd, que
facilitavam minha entrada até entdo, passaram a ser substituidos por uma identificacao
emitida pela recepcdo. Devo dizer, com inevitdvel ironia, que a nova posi¢do marcou um
estranhamento de meu préprio lugar, ndo mais como psicologa da Instituicdo, mas como

pesquisadora, que até entdo, para mim, era tio natural®.

3.3.2 O cenario e os personagens da pesquisa

Conforme afirmei na introducdo deste estudo, meu objetivo foi tracar uma reflexao
sobre o cancer como condicdo social, tendo como foco de andlise o processo dialégico que
permeia a comunicagdo sobre o diagndstico, com énfase no discurso médico e sua relagao
com as representacoes, crengas, praticas e rituais (DURKHEIM, 2003), que se desenvolvem
no espago hospitalar e que acabam por determinar a forma como é feita ou ndo, a sua
enunciacao.

Logo de incio, eu sabia que meu principal desafio seria entender o diagndstico do
cancer como uma realidade bem mais complexa, pois ainda que me parecessem familiares,
muitas questdes ndo me eram conhecidas (VELHO, 1978). Dessa forma, planejei a realizagao
de 20 entrevistas com médicos que trabalhavam do HOL, sendo quatro por setor, incluindo
Clinica Médica, Radioterapia, Quimioterapia, Clinica Cirdrgica e CCPO, compondo um total

de 10 mulheres e 10 homens. Mais de 50% desses informantes havia realizado sua graduacido

% No final de ano de 2005, fui aprovada em dois concursos publicos e, por isso, tive que solicitar meu
afastamento da Instituicdo, fato que me possibilitou novos olhares e reflexdes sobre questdes metodoldgicas,
sobretudo éticas, relacionadas ao trabalho de campo.

3% Qutro fato que me marcou refere-se ao peso simbdlico do jaleco na realidade hospitalar e sua associagdo com a
profissdo médica. Normalmente, somos chamados de “doutor” ou “doutora”, quando usamos esta vestimenta,
héabito que denota uma relacio hierarquizada dentro do préprio corpo funcional da Instituigdo.
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em universidade publica estadual; excetuando seis médicos com pds-graduacdo em Clinica
Meédica, todos possuiam algum tipo de especializacdo ou residéncia na drea de Oncologia.
Os quadros 1 e 2 abaixo apresentam o perfil de idade dos informantes e o tempo de

graduagio:

QUADRO 1 - Idade dos informantes

28 a 38 anos 38 a 48 anos 48 a 58 anos Acima de 58
Faixa etaria anos
11 (55%) 2 (10%) 3 (15%) 4 (20%)

QUADRO 2 - Tempo de graduagdo dos informantes

Tempo de 5 a 10 anos 10 a 20 anos 20 a 30 anos Acima de 30
graduacao anos
6 (30%) 6 (30%) 3(15%) 5(25%)

A seguir descrevo, de forma suscinta, os setores do Hospital nos quais os informantes

desenvolviam suas atividades:

3.3.2.1 Clinica Médica

A Clinica Médica do HOL localiza-se no terceiro andar do prédio central, onde estao
distribuidos quarenta leitos utilizados para abrigar doentes com diferentes patologias. Em
frente a saida do elevador, neste andar, ha o posto de enfermagem onde ficam os técnicos e
profissionais da drea. Este posto estd situado ao centro de um extenso corredor que possui
ramificacoes laterais, nas quais se localizam dois apartamentos e as enfermarias, divididas por
especialidade e por sexo. Cada médico € responsavel pela supervisio técnica de uma ou mais
enfermarias, o que traduz uma das formas de organizacdo do trabalho desse profissional
naquele ambiente. Os médicos posuem especialidades complementares® a clinica médica e
trabalham em horarios e turnos diferenciados, centralizando-se, a maioria das vezes, no
periodo da manh3a, quando o movimento € mais intenso com a presenca de outros

profissionais, certamente uma caracteristica geral em todo o Hospital.

37 Alguns médicos da equipe atuam também na drea de Pneumologia e Gastroenterologia.
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No corredor préximo ao posto de enfermagem ha a sala da chefia da Clinica que
também serve como uma referéncia espacial para o grupo de médicos, embora outros
profissionais também transitem brevemente no local. Em todas as enfermarias e no corredor,
ha janelas que ddo acesso ao pdtio interno e as dreas externas, estando localizadas na dire¢ao
ou acima dos leitos, predominando nas paredes a cor marfim, resultado de uma reforma
recém- realizada naquele espago™.

Na Clinica, s@o internados doentes que apresentam problemas de saide na forma
aguda ou crbénica e que, por esse motivo, requerem acompanhamento para alivio e/ou
esclarecimento dos sintomas. Como as causas do adoecimento nem sempre sdo conhecidas,
esse espacgo € considerado uma das portas de entrada para o inicio da constru¢do diagnostica.
Muitos doentes ali ingressam sem diagndstico preciso e dao inicio a uma jornada de exames e
procedimentos, a fim de que os médicos cheguem ao enquadramento final dos sintomas,
dentro do sistema classificatério médico, que culmina com a defini¢do do diagndstico. Apds
isso, alguns sdo hospitalizados por um periodo, a fim de que as hipdteses diagndsticas
formuladas em contatos anteriores sejam confirmadas. Em algumas situagdes, o médico da
Clinica, ao realizar consulta no ambulatério, encaminha o doente para hospitalizacdo numa
tentativa de agilizar os exames que servirdo para concluir o enquadramento diagnoéstico.

A realizagdo e o resultado dos exames geralmente sdo demorados, por isso € comum
que, em média, as internagdes se estendam por um minimo de duas semanas, um periodo que
ndo raras vezes influencia no estado emocional do doente. Ainda que o médico tenha o
diagnéstico, cada nova hospitalizacdo sempre supde a possibilidade de alteragdo no contetido
das informacdes até entdo fornecidas, especialmente quando surgem novos dados sobre a
evolucgdo da doenga. O diagndstico €, portanto, um processo dinamico.

No caso das doengas cronico-degenerativas, por exemplo, ha sempre a possibilidade
de uma nova informacdo sobre a melhora, a manutencdo ou o agravamento da condicdo
clinica do doente, ou seja, ha sempre um processo dialégico em andamento, envolvendo
noticias que podem ser interpretadas de diferentes modos, muitas vezes gerando sentimentos
de impoténcia e fracasso, tanto no médico como no doente.

No Hospital, semanalmente h4 duas rondas coletivas da equipe de médicos, sendo uma
delas destinada aos doentes internados e outra a apresentacdo dos recém-admitidos. A

presenca de residentes na Clinica por um periodo maior de tempo contribui para que muitos

8 A modernizacdo dos ambientes hospitalares, incluindo o uso de cores diferenciadas, tem se intensificado em
conseqiiéncia da crescente preocupagdo com a humanizagdo desses espagos, que tem na ambiéncia, um de seus
principais dispositivos.
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deles fiquem responsdveis pela formulacdo e enunciacdo de diagndsticos, ainda que sob a
supervisdo de um médico da equipe, uma realidade que reforca o clima académico, por assim
dizer, daquele espaco.

Como muitos doentes apresentam dificuldades para realizar suas atividades didrias
sem auxilio de outrem, € freqiiente a presenca de acompanhantes naquele local. Eles
permanecem ao lado do doente, normalmente sentados em cadeiras ou poltronas préximas ao
leito. O movimento dessas pessoas também tende a se intensificar nos dois horérios de visita,
que dura uma hora pela manha e duas a tarde.

Expressoes que correlacionam a enfermaria a um determinado membro da equipe
médica sdo recorrentes naquele ambiente, e incluem citagcdes do tipo “a enfermaria 309 € do
Dr. Fulano, a 310 é da Dra. Fulana”, usadas para definir uma espécie de territério de
abrangéncia, embora isso ndao exclua a troca de saberes e experi€éncias, normalmente
observada durante as visitas em equipe e nas discussdes de apresentacdo de casos clinicos.
Entretanto, mesmo nesses momentos coletivos costuma predominar o uso de termos técnicos
proprios da Medicina que reforcam status e poder médico nao sé na relacdo com o doente,
mas também com os outros profissionais.

A Clinica Médica, por atender a diferentes patologias, constitui-se em importante
espaco para o ensino médico, sendo um local por onde transitam académicos do curso de
Medicina e profissionais recém-formados, que sdo residentes do Hospital®. Eles costumam se
reunir na sala de prescri¢do, o unico espaco destinado a equipe de saide. H4 também um
pequeno auditério para reunides e outras atividades académicas.

O vinculo da Clinica com a Academia também apresenta algumas particularidades em
relacdo ao trabalho eminentemente assistencial desenvolvido no Hospital. Constantemente,
sa0 ministradas aulas, além de estudos de caso e discussdes técnicas, contemplando muitas
vezes a vinda de professores de outras instituicdes para ministrar palestras dentro da
programacdo académica realizada pela Clinica. Durante minha permanéncia no Hospital, tive
oportunidade de participar do Programa de Educag¢do Continuada em Psicologia e Saude,
direcionado aos médicos-residentes que realizavam pds-graduagao na Institui¢do. O objetivo
daqueles encontros era discutir temas relacionados a saide numa visdo mais sist€mica, por

meio da incorporagdo de outros saberes e reflexdes sobre o processo satde/doenca.

¥ A Residéncia em Clinica Médica é um dos programas de pés-graduagdo oferecidos pela Instituicio e estd
regulamentado pelo Ministério da Educa¢do (MEC). A procura por este programa ¢ bastante concorrida entre os
recém-formados, especialmente aqueles que ndo podem realizar o aprofundamento de seus estudos em outros
estados, situacdo muito comum na realidade local.
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De modo geral, a atividade académica paralela ao exercicio da Medicina € definida por
muitos médicos que atuam no Hospital como um estimulo, especialmente para aqueles que
também sdo docentes em universidades, pois por trata-se de um hospital-escola, permite
conjugar assisténcia, pesquisa e ensino. Ressalto que a gratificagio com essas outras
atribuicdes do médico foi apontada como um fator que ajuda a compensar dificuldades, a
exemplo da falta de medicamentos, problemas de funcionamento e manutencio de aparelhos

que inviabilizam a realiza¢do de exames, entre outras.

3.3.2.2 Clinica Cirudrgica

A Clinica Cirurgica esta localizada no segundo andar do prédio central do HOL, em
um extenso corredor onde estdo distribuidas suas enfermarias e apartamentos, entre a CCPO,
o Bloco Cirtrgico e as proximidades do Centro de Terapia Intensiva (CTI). Além dos leitos
para internacdo, a Clinica também possui uma sala de prescricdo e o posto de enfermagem,
ambos localizados proximos ao CTI, de maneira que, de 14, a equipe pode ter uma visao geral
da Clinica. Tal como as outras clinicas do Hospital, a equipe mantém constante preocupagao
com a disciplinarizagdo e a individualizacdo dos espacos, uma caracteristica geral das
organizagdes hospitalares modernas (FOUCAULT, 1986). As principais especialidades
cirtrgicas atendidas sdo: a Cirurgia Geral e a Cirurgia Oncoldgica, sendo que uma
significativa parcela dos procedimentos cirdrgicos estd direcionada a esta dltima, apesar de
também serem realizados outros tipos de cirurgias.

A Cirurgia Oncoldgica pode incluir a cirurgia abdominal, a cirurgia de pele, partes
moles e ossos. Entretanto, a cirurgia de outras partes do corpo, embora também possa
relacionar-se ao cancer, encontra-se subdividida em outros subsetores classificados segundo
areas especificas do corpo: mama, ginecologia, urologia, cabecga, pescoco e térax. A Clinica
Cirurgica reproduz em grande parte essa fragmentacdo da Medicina como um todo em torno
de suas especialidades.

Ao todo, a Clinica possui 25 leitos, que sdo utilizados para receber diferentes tipos de
doentes, muitos dos quais recebem o diagndstico de cancer durante a hospitalizacdo, visto
que, em certos casos, os médicos s6 conseguem realizar o enquadramento diagndstico apds a
realizacdo do procedimento cirdrgico. Uma significativa parcela de doentes com cancer
apresenta tumores 6sseos, uma situa¢ao que requer medidas extremas, incluindo a amputacao

de 6rgaos; outros também tém que lidar com esse fato concomitantemente ao diagndstico,
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aumentando, assim, o impacto e as seqiielas emocionais da doenca. Dependendo das
condicdes fisicas do doente, € permitida a presenga de acompanhantes.

Tal como a Clinica Médica, a Cirdrgica também possui uma equipe formada por
varios profissionais de diferentes especialidades, além de académicos e residentes. A maioria
dos médicos é do sexo masculino, seguindo o perfil nacional de cirurgides brasileiros, e os
informantes selecionados para participar da presente pesquisa foram todos do sexo masculino.
Além disso, todos tinham experiéncia em Cirurgia Geral com formagao complementar em
Oncologia.

As visitas médicas nesse ambiente ndo contam, atualmente, com a participacdo de
profissionais de outras dreas porque, segundo o comentdrio de um membro da equipe, “em
vez de passar a visita, os médicos davam aula”, atitude que impedia a troca de informagdes e
opinides entre a equipe, pois as falas se concentravam apenas no aspecto organico da doenca.

A cirurgia é a forma mais antiga de tratamento do cancer no HOL, considerando que a
radioterapia e a quimioterapia foram implantadas somente nas décadas de 60 e 70,
respectivamente (MARTINS, 2006). De acordo com um dos médicos, os pioneiros nessa area
niao possuiam residéncia em Oncologia, uma tendéncia que se firmou posteriormente. O
aprimoramento nesta drea era realizado por meio de cursos e eventos na drea, especialmente
no INCA e no AC Camargo, oportunidade em que recebiam treinamento para atuar com a

especialidade.

3.3.2.3 Clinica de Cuidados Paliativos Oncolégicos (CCPO)

A idéia central dos cuidados paliativos na drea da saide é de que a falta de
oportunidade de cura ndo deve determinar a auséncia de suporte terapéutico, sendo o objetivo
desta prética a atencdo integral as necessidades do doente, incluindo o alivio da dor e do
sofrimento, o que, no HOL, ndo se restringe necessariamente a d4rea do cancer.
Historicamente, essa modalidade de assisténcia tem suas origens no trabalho da enfermeira
inglesa Cicely Saunders, uma das responsdveis pela implantacdo do St. Christopher Hospice,
na Inglaterra, que serviu como modelo para os cuidados paliativos em vérios paises®.

No ‘Ophir Loyola’ a CCPO, atualmente denominada Clinica de Cuidados Paliativos e
Dor, foi criada em janeiro de 2001 com a proposta de prestar apoio a doentes com cancer que

receberam diagnostico: “Fora de Possibilidades Terapéuticas Atuais (FPTA)”, condi¢do para

“ Em sua tese de doutorado, Menezes (2004) faz uma abordagem antropoldgica sobre o tema.
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ingresso na Clinica. Em novembro do mesmo ano, foi implantado o Servico de Atendimento
Domiciliar (SAD) a fim que os doentes também pudessem se beneficiar dos servicos
prestados pela Instituicdo em sua residéncia, sem a necessidade de permanecerem
hospitalizados*'.

Basicamente, o contato dos doentes com os médicos do CCPO ocorre de trés
maneiras:

a) o doente encontra-se hospitalizado em outra clinica e foi solicitado um parecer dos médicos
do CCPO para avalid-lo ap6s o diagndstico FPTA;

b) o doente foi hospitalizado na CCPO para atendimento pela equipe apds ter recebido o
diagnostico FPTA;

c¢) o doente foi encaminhado ao ambulatério ap6s ter recebido alta hospitalar, para avaliacdo
pela equipe da CCPO.

A CCPO mantém diferentes modalidades de assisténcia que incluem a hospitalizacdo
na Clinica, o atendimento ambulatorial e o atendimento domiciliar, que ndo € uma modalidade
de atendimento home-care®, mas uma prestagdo de servigcos ambulatoriais na residéncia, de
maneira que os doentes podem realizar suas consultas com os profissionais da Clinica para
acompanhamento, especialmente nos casos em que necessitam receber algum tipo de
medicacdo. Segundo uma médica, antes da criagio da CCPO, os doentes FPTA eram
internados nas diferentes clinicas do Hospital, ndo havendo um servico direcionado a
clientela. Um aspecto positivo, relatado pelos médicos da equipe, que refor¢ca a criacdo da
Clinica, foi a amplia¢do de seus conhecimentos, inclusive quanto ao uso de medicacdes para
controle da dor, contribuindo para propiciar uma melhor qualidade de vida dos doentes.

A preocupacio com o tema da dor dentro dos cuidados paliativos existe porque grande
parte dos doentes do Hospital, em fase avangada, apresenta este sintoma, que € seguido por
um intenso desgaste fisico e emocional no doente e em sua familia, especialmente pela
sensacdo de impoténcia gerada pela sua crescente intensidade e continuidade. Por esse

motivo, freqlientemente, os doentes atendidos na CCPO fazem uso de uma escala de

*! Historicamente, essa nova modalidade de intervencdo é de grande importancia. No passado, o SUS ainda nio
havia sido criado e os doentes que nio tinham previdéncia eram tratados como indigentes nas institui¢des
hospitalares, para onde eram encaminhados para morrer, pois ndo havia possibilidade de acesso a métodos
terapéuticos. Apesar das criticas em relag@o a criacdo desses espagos de domesticagdo da morte na Institui¢do, é
imprescindivel considerar os beneficios advindos dessa iniciativa para os doentes atendidos no Hospital.

> Esta modalidade de atendimento é mais completa que o atendimento domiciliar no sentido de que sdo
disponibilizados servicos e equipamentos semelhantes a realidade hospitalar. No atendimento domiciliar, a
familia é convocada a cooperar nos cuidados com o doente de maneira muito mais presente, muitas vezes com

atribui¢@o de tarefas junto a equipe.
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analgésicos cada vez mais potentes que culminam normalmente com a utiliza¢do da morfina e
seus derivados, medicamentos que causam efeitos colaterais sobre o organismo.

De acordo com uma médica, a utilizagdo da morfina geralmente era interpretada pelo
doente e pela familia como um indicio de que o mesmo ja estava proximo da morte, gerando
problemas na aceitacdo da medicacdo e seus derivados, especialmente pelo desconhecimento

€ preconceito:

[...] muitos colegas ndo sabem usar, entendeu?! A gente v& muito isso. Comega com
uma dosagem muito alta para paciente idoso, entendeu?! Paciente passa mal, ndo quer
nem mais ver a morfina na frente. Por qué? Porque comegou com uma dose muito alta
(médica da CCPO).

[...] hoje em dia a palavra ‘cincer’ tem muita associagdo com dor. Voc€ tem que
entender, tem que fazer as pessoas entenderem que voc€ ndo precisa sentir dor. Que
vocé ndo precisa gritar por dor. Vocé tem que entender que usar morfina ndo € ser
jogado, catalogado como o pior doente (médico da CCPO).

Inicialmente, a CCPO comecou suas atividades com 23 leitos, funcionando na parte
posterior do segundo andar do prédio central, préximo da capela e do corredor conhecido
como DC, para onde eram encaminhados os doentes em estdgio avangado®. Posteriormente,
foi transferida para a parte da frente do mesmo andar, ficando a direita do elevador principal,
entre dois corredores longos, onde se localizam a Clinica Cirurgica e a Oncoclinica.

Atualmente, a Clinica abriga um total de 10 leitos, que foram reformados com cores
suaves para abrigar os doentes e seus acompanhantes. Ha o posto de enfermagem e uma sala
da equipe, também utilizada para reunides. A Clinica também possui trés enfermarias com
trés leitos cada e um apartamento destinado a casos graves ou que requerem algum tipo de
isolamento. Duas enfermarias sdo destinadas as mulheres e uma aos homens.

Na CCPO, ha uma énfase na assisténcia as pessoas proximas do doente, incluindo a
sugestdo de “rodizio dos acompanhantes”, a fim de minimizar o cansaco fisico resultado da
constante presenca ao lado do doente. A familia e os acompanhantes costumam ser assistidos
pela equipe de satide, que presta alguns esclarecimentos e investiga como a situacdo estd
sendo enfrentada. Uma vez ao més € realizada uma “reunifo de cuidadores”, destinada aos
familiares de doentes assistidos pela equipe no atendimento domiciliar, para a qual também
sdo convidados os familiares e acompanhantes dos doentes hospitalizados. Também
costumam haver entrevistas com outros integrantes da equipe das dreas de Psicologia e

Servig¢o Social, de maneira a que a familia tenha um espago de escuta das suas dificuldades.

3 . . . . . Lo P . ey eqe
0 uso do termo “paciente terminal” vem sendo rediscutido na pratica médica por conta da impossibilidade de
prever com precisdo estimativas de sobrevida, mesmo nos casos em que a doenca encontra-se em estdgio
avancado.
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Segundo uma médica, quando o doente € participativo no tratamento e solicita
informacdes sobre a sua sadde, a familia € sensibilizada para a importancia de um didlogo
aberto com os médicos, que inclui a revelagdo das informacdes solicitadas, mantendo-se uma
preocupacio quanto ao modo como isso sera feito.

Como o critério para atendimento € o diagnostico FPTA, que define a impossibilidade
de acesso a qualquer procedimento de natureza curativa, a Clinica é também conhecida
popularmente como “clinica dos desenganados” ou “clinica de preparo para o 6bito”. Estas
expressoes, comumente ouvidas pelos médicos, em conversas com familiares e com
acompanhantes, existem em conseqiiéncia do elevado niimero de 6bitos naquele espago™.

Quando iniciei a pesquisa, a equipe médica da Clinica era composta de quatro
profissionais, sendo dois com especializa¢do em Clinica Médica e dois com especializacdo em
Oncologia; contava também com a colaboracdo de um neurologista com formacao na area de
dor, membro da Clinica Neuroldgica, além de profissionais da drea de Enfermagem,
Psicologia e Servico Social. Atualmente, cinco médicos fazem parte da equipe.

A maioria dos doentes atendidos na CCPO procede de areas localizadas fora da regiao
metropolitana, por isso algumas vezes, precisam realizar longas viagens até conseguirem vaga
para atendimento. A faixa etdria para atendimento na Clinica estd situada,
predominantemente, entre 50 e 70 anos de idade. Até dezembro de 2007, o HOL permanecia

como a Unica institui¢ao estadual a contar com um servico de cuidados paliativos.

3.3.2.4 Divisao de Radioterapia

Segundo informagdes fornecidas pelo Dr. Aurélio do O, fisico contratado pela Divisdo
de Radioterapia desde 1975, em entrevista por mim realizada, o Pard foi o terceiro estado
brasileiro a implantar o Servico de Radioterapia, em grande parte por intermédio do Dr.
Afonso Viana, médico que estudou no INCA nos anos 60, considerado o precursor nessa
modalidade de atendimento no HOL.

A Divisdo de Radioterapia estd localizada num ambiente anexo ao prédio central do
Hospital, funcionando em cardter ambulatorial de segunda a sdbado, incluindo os feriados,
neste caso, em regime de plantdo. Segundo informagdes da administracdo da Divisdo, a média

mensal € de 220 doentes em tratamento, provenientes da capital e de outros Estados.

* Menezes (2004) também faz referéncias as expressdes metaféricas usadas em relacdo ao atendimento em
cuidados paliativos.
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Todos os espagos da Divisdo sdo conectados a um corredor principal que dé acesso aos
ambientes onde se realizam os procedimentos, havendo também espacos de espera onde os
doentes aguardam atendimento. Os equipamentos incluem 2 aceleradores lineares, 1
equipamento de cobalto-terapia e 1 equipamento de braquiterapia, sendo que os dois
primeiros sdo utilizados na radioterapia de longa distancia, o terceiro € utilizado a curta
distancia, requerendo, por alguns minutos, o isolamento do doente. Esse curto tempo de
isolamento evidencia um avango, pois anteriormente o doente era obrigado a permanecer
varios dias sem comunica¢do com o ambiente externo.

Para iniciar o tratamento radioterdpico, o doente precisa ter a confirmag¢do do
diagndstico de cancer por meio da bidpsia do tumor, embora haja outras doencas em que a
intervencdo também € indicada, mas constituem uma diminuta parcela entre casos atendidos.
De modo geral, o inicio do contato do doente com a Divisdo ocorre pelo ambulatério, onde €
feito o agendamento de uma consulta inicial com um médico da equipe que avalia a
viabilidade ou ndo do procedimento. Havendo indicagdo, a ficha do doente € encaminhada ao
fisico da Divisdo e a assistente social que agendard o inicio do tratamento. Esse processo
requer tempo, pois o Hospital ndo dispde de uma quantidade suficiente de aparelhos para
atender a demanda de doentes, produzindo um fila de espera.

Na época em que realizei as entrevistas, a Divisdo funcionava com quatro médicos,
além de uma equipe composta por profissionais de diferentes dreas, incluindo fisicos - o
procedimento requer avaliacdo técnica deste profissional pela natureza do trabalho com
radiag¢do® -, técnicos em radiologia, enfermeiros, técnicos em enfermagem, assistente social e
administrador, entre outros.

O procedimento radioterdpico € realizado somente na drea afetada, sendo, portanto,
mais restrito do que a quimioterapia, que incide de forma sist€émica sobre o organismo.
Entretanto, o objetivo é destruir o tumor por meio da radiagcdo, e ndo retird-lo por meio de
uma incisdo, sendo o seu resultado fruto de uma intervencdo interna, € ndo externa ao
organismo, como no caso de uma cirurgia.

Um dos médicos responsaveis pela radioterapia enfatizou que, embora muitos doentes
tenham nocdes sobre o cancer, 0 mesmo nio acontece em relacio ao tratamento desta doenca,
especialmente no que se refere a esse procedimento, que talvez seja, segundo eles, o menos

conhecido. Essa falta de conhecimento teria como uma das possiveis justificativas o acesso

45 . . P P [ . . ..

A Radioterapia estd ligada ao Colégio Brasileiro de Radiologia por serem ambas especialidades que trabalham com fontes
radioativas. Em vista disso, os cursos de especializacdo em radioterapia incluem, no quadro de disciplinas, a Fisica Médica
como uma parte do treinamento profissional para atuar na 4rea.
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restrito aos locais onde o procedimento é realizado, tendo em vista o perigo de exposi¢do a
radiacdo, que também representa ameaga e perigo aos profissionais da Institui¢do. Por esse
motivo, a Divisdo é freqiientemente associada a um lugar de perigo e contigio, nao da doenca
propriamente dita, mas do préprio procedimento, uma idéia que reforca os paradoxos desse
tipo de tratamento.

Os avangos tecnoldgicos proporcionaram uma significativa melhora na eficdcia e nas
reacoes ao tratamento radioterdpico, mas ao contrario de alguns procedimentos, como a
cirurgia e quimioterapia, na radioterapia nao ha acesso visual, o que gera dividas em relagdo a
sua eficacia. Como as reagdes atuais nem sempre sdo tdo intensas, especialmente quando
comparadas as queimaduras* produzidas pelas primeiras geragdes de aparelhos, os médicos
sao indagados constantemente sobre os resultados do tratamento.

Durante um depoimento, a assistente social que atua na Radioterapia reportou-se a
expressdao ‘“‘queimagem”, utilizada pelos doentes quando se referem ao procedimento. Este
exemplo evidencia que as metdforas utilizadas também em relacdo ao tratamento passam a
formar um corpo lingiiistico composto por expressdes do discurso popular que mantém
relacdo com a medicina oficial.

A indicacdo para o tratamento radioterdpico pode ser realizada antes, durante ou
depois da realizagdo de outras intervengdes terap€uticas, como a cirurgia € a quimioterapia,
havendo também situagdes nas quais o procedimento € indicado para amenizar alguns
sintomas, como sangramento e dor, normalmente causados pelo avan¢o da doenca, o que a
difere das outras intervencdes (informagao verbal). Mas, cada doente deve ser avaliado e os
beneficios de quantidade e qualidade de vida precisam ser estudados caso a caso, como uma
decisdo compartilhada entre o médico e o doente, haja vista que a este dizem respeito todas
essas decisdes.

No Hospital, antes da radioterapia, privilegiam-se outras formas de tratamento, por
isso a freqiiente crenga de que a indicacdo desse tratamento é um prentincio de morte ou de
ndo possibilidade de cura. Mas essa ndo € necessariamente uma relagdo inequivoca, pois
grande parte dos doentes encaminhados a Divisdo, geralmente estd em fase avangada da
doenca, especialmente na esfera publica.

Conforme mencionei, antes de ingressar na Divisdo de Radioterapia, o doente tem
acesso a algumas informacdes sobre seu diagndstico. Freqiientemente, essas informagdes

prévias sao administradas pela equipe de cirurgides que comunica a existéncia de algum tipo

% O fisico da Divisdo relatou que, ao ingressar no Hospital, a Radioterapia era comparada a uma “churrascaria”,
em conseqiiéncia das seqiielas observadas na pele dos doentes submetidos ao procedimento.
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de “tumor” ou “lesdo”, expressdes que ndo significam necessariamente a nomeagdo da
doenca. Geralmemte, o doente é informado sobre as caracteristicas do tumor e sobre a
expectativa em relacdo aos resultados, a fim de que o mesmo possa acompanhar e
principalmente entender o porqué da realizacdo procedimento. Essa € uma particularidade da
radioterapia devido a suas seqiielas permanentes pelo uso da radiacdo sobre o organismo.

Mas, se por um lado, a localizacdo ou difus@do do tumor quando do inicio do
tratamento ¢ um indicio de possibilidades de cura, por outro, a dificuldade de acesso aos
servicos, em decorréncia do insuficiente nimero de equipamentos reduz ainda mais as
chances de sucesso no tratamento, limitando o direito a saide para muitas pessoas. Como
conseqiiéncia, muitos ingressam no tratamento radioterdpico com poucas chances de cura,
tornando a intervengao paliativa.

De acordo com um médico da Radioterapia, no caso do ‘Ophir Loyola’, para
aproximadamente 40% a 50% dos doentes atendidos, o tratamento € paliativo, em razdo do
avanco da doenca, inclusive pela presenca de metdstase em outros 6rgaos.

Em abril de 2008, o ‘Ophir Loyola’ permanecia como o tnico hospital na rede ptblica
e privada a oferecer tratamento radioterdpico para todo o Estado do Par4, realidade que devera
ser alterada no decorrer do ano, com a implantacdo de trés novos centros: Hospital Regional

de Santarém, Hospital Regional de Tucurui e HUJIBB, em Belém.

3.3.2.5 Divisao de Quimioterapia

No dmbito mundial, as décadas de 60 e 70 foram importantes no desenvolvimento da
quimioterapia, que historicamente € um tratamento mais recente em relacdo a radioterapia e a
cirugia.

Segundo o médico pioneiro da Quimioterapia do HOL, Dr. José Luiz de Amorim
Carvalho, em palestra alusiva aos 95 anos de fundagdo do ‘Ophir Loyola’, o primeiro
procedimento quimioterdpico ocorreu em 5 de junho de 1977, ano que marca o inicio da
quimioterapia no Hospital e a formagao inicial do Servigo de Oncologia Clinica (informacgao
verbal).

Inicialmente circunscrita a um amplo saldo com trés leitos e cinco poltronas onde eram
realizadas as aplicacdes em carater ambulatorial, a Divisdo passou por vdrias transformacoes
e, desde 2001, funciona num complexo de espagos anexo ao prédio central, incluindo o setor
de consultérios, e outro mais amplo, onde se localizam as salas de procedimentos, de

preparacao de medicamentos, o posto de enfermagem, a farmdcia, o espaco de recreacdo e
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ensino, a area de lazer, entre outros. Recentemente, também foi criada a Oncoclinica, um setor
de apoio a Quimioterapia, que serve de suporte para eventuais intercorréncias relacionadas ao
tratamento ou mesmo a doenca, permitindo atendimento em caréter hospitalar.

A mudanca do ambiente fisico da Divisdo permitiu a ampliagdo do numero de
procedimentos realizados, ficando em torno de 3.500 sessdes ao més, com uma média de
1.500 doentes atendidos mensalmente, segundo informacdes da enfermeira responsavel pela
supervisao geral. Se comparada a outros locais onde realizei as entrevistas, esta Divisao € o
local que concentra o maior fluxo de doentes, além de ser o Uinico espago a atender criancas, o
que justifica as pinturas e aderecos usados na decoragao.

Atualmente a Divisdao de Quimioterapia comporta trés ramificagdes: a Oncologia
Clinica, a Oncohematologia e a Oncopediatria, sendo que as duas primeiras utilizam formas
de tratamento do cancer que operam pela utilizacdo de substancias quimicas inseridas na
corrente sangiiinea, método conhecido como "quimioterapia antineopldsica". No entanto, a
oncologia clinica se detém mais nos tumores s6lidos e a oncohematologia é voltada ao
tratamento das leucemias e linfomas, formas da doenca que atingem especialmente a
producdo de células do sangue. Por esse motivo, as entrevistas foram feitas com dois
profissionais de cada drea. A Oncopediatria ndo € objeto do presente estudo por estar
destinada ao atendimento de criangas e porque a considero uma varidvel com peculiaridades
proprias.

A quimioterapia pode ser indicada antes ou apds uma cirurgia, ou isoladamente, sem
que haja indicagdo cirdrgica, ou em conjunto com outros tipos de tratamento. A indica¢do do
tipo de tratamento depende de varios fatores, incluindo o tipo de tumor, localizacdo e estagio
da doenca. Este procedimento é realizado em grande parte de forma ambulatorial, sendo que
algumas vezes os doentes retornam durante varios dias até que sejam realizados os ciclos do
tratamento. As substancias sao aplicadas freqiientemente de forma intravenosa ou diluidas em
soro”’, e dependendo do tipo utilizado, podem gerar uma séric de efeitos adversos que
comprometerdo a producdo de células sangiiineas e a condi¢do geral do doente. Em certos
casos, os doentes sdo internados para receber a medicagdo, situagdo bastante comum em
relacdo a oncohematologia.

A Divisdo é composta por profissionais com formacdo em Oncologia Clinica,
Oncohematologia e Oncopediatria que, junto com outros membros da equipe, desenvolvem

suas atividades de segunda a sidbado, e nos feriados, em regime de plantdo. Os médicos,

7 Atualmente, em alguns tratamentos, j4 sdo utilizados quimioterdpicos orais.
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enfermeiros e técnicos em enfermagem constituem a maioria dos profissionais da equipe, que
também conta com uma asssitente social, uma pedagoga e uma recreadora, sendo que as duas
ultimas desenvolvem atividades com criancas e adolescentes que recebem tratamento
quimioterapico no Hospital.

Com o avango das técnicas medicamentosas, muitos efeitos adversos da quimioterapia
se tornaram contorndveis e o tratamento, menos desgastante em relacdo ao passado.
Entretanto, em virtude do uso continuo de certas drogas nas sessdes, constantemente 0s
doentes associam determinadas substdncias a seus efeitos colaterais, dando origem a
classificacdes por ordem de eficicia e forca que servem para discriminar os resultados desses
medicamentos sobre o corpo (BOLTANSKI, 1989). Embora o nome das drogas nao seja
conhecido pela maioria dos doentes, os médicos relataram que costuma haver referéncia em
relac@o a cor vermelha, identificada como mais “forte” e, portanto, mais “eficaz”.

Na quimioterapia, o doente permanece vinculado ao tratamento por um periodo
relativamente longo e continuo que e, em alguns casos, continua mesmo apds o fim das
sessoes. Em vista disso, o contato entre os médicos da Divisdo costuma ser mais prolongado
em relacdo aos demais, podendo se estender por um periodo de cinco anos ou mais, Como nos
casos de leucemia atendidos pela oncohematologia, em que o doente € monitorado por meio
de exames periddicos mesmo apds a finalizagdo do tratamento.

Diferentemente dos outros setores onde foram realizadas as entrevistas, o termo
“droga”, sindbnimo de remédio ou medicagdo, é utilizado com muito mais freqiiéncia pelos
informantes dessa Divisao, motivo pelo qual optei pela sua utilizagdo quando mencionei os
relatos. Outra caracteristica marcante em relagdo a Divisdo refere-se ao fato de que a equipe
médica é predominantemente composta por mulheres, ao contrario da Clinica Cirdrgica. Em
relac@o ao grupo pesquisado, todas as informantes eram do sexo feminino.

Os informantes da Quimioterapia associaram freqiientemente a cura do cancer aos
estdgios iniciais apesar de que, no caso do HOL, segundo uma das quimioterapeutas,
aproximadamente 50% dos doentes ingressa no tratamento em uma fase avancada da doenca,

portanto, sem chances de cura.
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4 O DIAGNOSTICO E O TRATAMENTO DO CANCER COMO CONSTRUCAO
SOCIAL

4.1 ANATUREZA COLETIVA DO DIAGNOSTICO

Embora muitos profissionias ainda insistam na idéia de que o diagndstico é um ato
exclusivamente médico, os depoimentos coletados durante a pesquisa evidenciaram que a
presenca de outros atores no momento de sua construcdo € de fundamental importancia. Isso

revela a dimensao coletiva do processo. Segundo um médico-cirurgiao:

Hoje em dia o diagndstico ndo € feito s6 pelo médico. Tem que saber, por exemplo,
escutar o radiologista, o endoscopista, tem que ouvir os colegas mesmo. Vocé solicita
os exames e a familia acompanha e depois traz no consultério todos os resultados. O
trabalho em equipe hoje em dia é extremamente importante. Ninguém € tratado no
diagnéstico sozinho, tem que ser geral.

No HOL, em comparacdo aos hospitais privados, a dimensdo coletiva é fortalecida

pela presenca de diferentes profissionais responsdveis pela assisténcia ao doente que, junto

com o médico e a familia, estruturam a “matriz da comunicacéo diagndstica”™*.

Doente

Matriz da comunicagao diagndstica

Médico Familia

Equipe

De modo geral, o médico toma conhecimento do diagndstico antes do doente. Ha uma
rede, externa e interna, envolvendo especialmente profisionais que trabalham com exames
radioldgicos e laboratoriais que, em alguns casos, fazem contato prévio com o médico, a fim

de antecipar o resultado dos exames de seus doentes e a confirmacdo da doenca. Isso talvez

* A expressdo “comunicagdo” estd sendo utilizada como uma forma de interagdo social que inclui os contetidos
verbais e ndo-verbais do discurso.
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possa ser explicado pelos lacos de proximidade e amizade existentes entre eles; é uma espécie
de acordo prévio, funcionando como um sistema de troca e reciprocidade muito comum no
campo médico. Existem casos em que outros médicos, ndo pertencentes ao Hospital,
procuram os profissionais da Institui¢do a fim de agilizar encaminhamentos, consultas e
internacdes que dependem de uma intrincada rede administrativa e burocratica.

No caso do enunciado do diagndstico, embora a equipe legitime o médico como porta-
voz das informagdes, as conversas informais e comentdrios feitos por outros atores também
inseridos nesse espago discursivo, incluindo as formas de comunicacdo nao-verbal e os
siléncios, podem adquirir vdrios significados para o doente. Um exemplo disso pode ser
observado durante a realizacao das visitas pela equipe, quando o doente entra em contato com
algumas informacdes sobre a doenca antes mesmo do médico dirigir-se a ele para enunciar o
diagnéstico. Nessas ocasides, embora sem entender muito o conteido apresentado, até porque
alguns termos usados pela equipe sdo técnicos, o doente escuta uma vasta quantidade de
dados construidos sobre si e que dizem respeito ao seu estado de saide, mesmo distante, ainda
que nao excluido, como protagonista.

De forma geral, a familia também participa no manejo das informagdes, muitas vezes
compartilhando com o médico a decisao do que pode, do que deve e do que ndo deve ser dito,
na tentativa de evitar reacOes emocionais que, na opinido de muitos médicos, podem
prejudicar o doente. Essa decisdo em conjunto também contribui para diminuir a

responsabilidade do profissional frente as conseqiiéncias do diagndstico.

4.2 O DIAGNOSTICO DO CANCER NA PRATICA MEDICA

4.2.1 O referencial biomédico como modelo de constru¢ao

O diagnéstico, compreendido como discurso, requer que se considere a sua natureza
social, da qual tomam parte vdrios atores. Entretanto, sem desconsiderar a validade e
pertinéncia das discussdes e reivindicagdes em torno da necessidade da ampliacdo e revisao
do termo, mas a fim de proceder a uma andlise mais especifica do objeto de estudo, a
comunicacdo sobre o diagndstico foi analisada neste trabalho com base na definicio médica
do termo, nao excluindo, todavia, um posicionamento critico sobre o0 mesmo.

Essa ressalva, a meu ver, € muito importante porque, no espago hospitalar, o esquema
referencial de diagnéstico e tratamento das doencas é fortemente influenciado pelo modelo

médico oficial, cujo foco principal € a busca de uma explicacdo cientifica para esclarecer as
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causas e sintomas do adoecimento, com fundamento nas chamadas biociéncias. Apesar das
limitacdes numa andlise dessa natureza, considerando que o diagndstico médico insere-se
num discurso coletivo de maior abrangéncia, parece inquestiondvel o fato de que a concep¢ao
bioldgica predomina na realidade hospitalar, tornando-se o referencial preponderante para a
construcdo diagndstica e também para as intervencdes dela decorrentes.

Segundo Brown, P. (1995), o diagndstico estéd integrado tanto a teoria como a préatica
médica. E um termo origindrio do latim, utilizado para identificar a determinagéo da natureza
de uma doenca por seus sintomas e sinais (STEDMAN, 2003), incluindo o reconhecimento do
lugar que a doenca ocupa no quadro nosogréfico, portanto dentro do esquema classificatorio
aceito pela medicina oficial.

Como detentor desse conhecimento, ao tomar para si a legitimidade que lhe é
conferida no campo hospitalar, o médico assume a responsabilidade e a autoridade perante o
processo de construcdo e enunciagdo do diagndstico, buscando centralizar as informagdes que
julga ser de sua especialidade. Assim, ndo sé a constru¢do diagndstica sobre os sintomas
passa a requerer a avaliacdo do expertise médico, mas também a divulgacdo das informacdes
técnicas relacionadas a doenga, sob a justificativa de que todas essas a¢des fazem parte de um
ato eminentemente médico®.

Essas consideracdes demonstram a necessidade de um aprofundamento acerca das
concepgdes que norteiam o agir médico como uma dimensdo importante da vida em
sociedade, especialmente nas institui¢des oficiais de saude. Nesse sentido, entendo que o
diagnoéstico médico se constréi ndo somente em relagdo a doenca, mas também na relacdo

com o doente.

4.2.2 O clinico e o oncologista: as repercussoes da especializacado do saber médico no
diagnéstico do cancer

Adam e Herzlich (2001) afirmam que o progressivo desenvolvimento da Medicina e

sua conseqiiente subdivisdo por dreas de especializacdo nas sociedades modernas criaram

“ Em 2002, o Projeto de Lei n. 25/2002 do Ato Médico que tramitou nas esferas legislativas brasileiras
definindo, entre outras coisas, o diagndstico como restrito ao médico, incentivou o surgimento de varios
movimentos de resisténcia contra sua aprovacdo. Foram entregues ao Congresso mais de 1 milhdo de assinaturas
de representantes de vdrias categorias profissionais. Em 2007, o Projeto de Lei n. 7.703/06, que trata da
regulamentacdo da Medicina, aprovado no Senado, e ainda em tramitacdo na Camara dos Deputados, onde
recebeu varias emendas, novamente propds que a formulacdo do diagnéstico nosoldgico e respectiva prescrigdo
terapéutica, assim como o prognéstico relativo ao diagndstico nosoldgico, sejam consideradas atividades
privativas do médico. As ultimas emendas refletem criticas em relacdio a essa proposta por considerar que ela
traduz uma concepgdo de tratamento de saude restrita & acdo médica. As criticas ressaltam a necessidade de
ampliacdo do termo no sentido de resguardar as competéncias préprias de outras especialidades do campo da
sadde.
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fronteiras cada vez mais delimitadas entre as diversas modalidades de exercicio da profissao,
ocasionando um crescente reducionismo em relacdo a formag¢do académica do médico. Como
conseqiiéncia, sdo reproduzidas, aceleradamente, pequenas comunidades de especialidades e
especialistas que buscam o aperfeicoamento de seus conhecimentos com objetivo de
alcancarem a identidade e o reconhecimento que lhes serdo atribuidos ndo mais pelo
conhecimento generalista que detenham, mas pela especificidade de seu saber, fruto de uma
nova organiza¢do do trabalho médico. Na atualidade, a escolha por dreas de atuacdo é em
grande parte determinada pela ldgica das especialidades e pelas condi¢des de mercado que
transformaram a antiga arte da Medicina num bem de consumo, cujo acesso muitas vezes é
mediado pela moeda corrente, colocando em questdo os ideais e valores na carreira médica.

Com o fortalecimento da Oncologia®, drea que congrega as vdrias atividades médicas
voltadas a prevenc¢do, controle e tratamento do cancer, uma modalidade de trabalho médico
surgiu no mercado, delimitando algumas atividades que antes eram desenvolvidas pelo clinico
general. Um fato importante para o crescimento dessa nova categoria profissional, fruto da
criacdo dos primeiros centros de tratamento brasileiros, representados pelo INCA, no Rio de
Janeiro, e pelo AC Camargo, em Sao Paulo, foi a divulgacdo de conhecimentos e tecnologias
médicas voltadas ao tratamento do cancer. A formagcdo de médicos paraenses foi bastante
influenciada por essas duas institui¢des, que sempre funcionaram como locais de capacitagao
e aprimoramento, onde muitos profissionais da &rea realizaram cursos de residéncia,
especialmente aqueles considerados pioneiros da oncologia no Estado.

Nos depoimentos de clinicos gerais, atualmente, € muito comum encontrar referéncias
as fronteiras entre a oncologia e as outras especialidades, bastante delimitadas no que se refere

as suas dreas de competéncia:

Eu faco clinica. A minha fungdo, é, eu faco muito diagnéstico de cancer mas
normalmente, eu encaminho para o oncologista e fico cuidando do paciente, mas,
evidente que a minha funcdo é mais diagnosticar. O tratamento é um tratamento de
apoio, s6. Eu ndo trato o paciente com tratamento especifico (médico da Clinica
Médica).

% As expressoes “cancerologia” e “oncologia” sdo utilizadas no meio médico para definir a especialidade médica
voltada a atuagdo na drea do cancer. Entretanto, o Conselho Federal de Medicina adota a expressdo
“cancerologia” como termo oficial, embora outras entidades de classe tenham incorporado a expressio
“oncologia”, a exemplo da Sociedade Brasileira de Oncologia Clinica. Minha experiéncia no Hospital e o
conteddo dos depoimentos oriundos das entrevistas levaram-me a preferir o termo “oncologia” por julgd-lo como
o mais freqiientemente utilizado no espaco discursivo, e ndo necessariamente por qualquer ressalva ao seu
analogo.
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Embora os informantes que atuam na Clinica ndo tenham a Oncologia como érea de
especialidade, os mesmos reconhecem que, pela natureza do trabalho médico, ndo ha como
recusar o atendimento aos doentes, considerando que pode haver outros sintomas ou doengas
associadas ao cancer que requerem acompanhamento de um generalista. Assim, é esperado
que o clinico disponha de conhecimentos bdsicos para saber como proceder diante de algumas
situagdes, incluindo a conducdo de um diagndstico, ainda que ndo venha a ser ele o
responsavel pelo tratamento na especialidade. Comumente, o generalista realiza o diagnéstico,
mas a seguir encaminha o doente para o especialista na drea: ‘“sou clinico e tenho uma
quantidade grande de pacientes oncoldgicos que foram feitos os diagndsticos por mim da
doenca” (médico da Clinica Médica).

Embora o desenvolvimento da Oncologia tenha originado importantes avangos nas
medidas de controle e tratamento do cancer, para alguns informantes, a configura¢do dessa
especialidade e o conseqiiente foco na patologia trouxeram a tona importantes questdes em
relacdo ao trabalho do médico.

Segundo alguns informantes, no passado, quando as fronteiras das especialidades
ainda ndo eram tdo delimitadas, era comum que o clinico tivesse uma série de atribuicoes,
incluindo a realizacdo de cirurgias e exames, ndo havendo uma nitida separacdo entre
diagnéstico e tratamento. Em decorréncia da diversidade de seus conhecimentos, o médico
ndo tratava apenas dos males fisicos, ele era procurado pela populacdo para atender a uma
série de situacgdes, servindo também como uma espécie de conselheiro familiar para assuntos
relacionados a saide. Com o passar do tempo, o prestigio em torno da imagem do generalista,
ou clinico geral, foi se enfraquecendo, e a Clinica Médica, j4 como uma especialidade, passou
a substituir a Clinica Geral, expressdo que antigamente era usada com referéncia a natureza,
extensdo e diversidade do trabalho médico.

De acordo com Machado (1997), como conseqii€éncia da super-especializa¢do do saber
médico, fruto do processo de divisdo do trabalho médico, a formag¢do complementar a
graduacdo com a escolha de uma especialidade tornou-se um procedimento desejavel e
necessario a identidade desse profissional. Em decorréncia dessa demanda e da necessidade
de qualificagdo para o ingresso no mercado cada vez mais competitivo, os recém-formados
continuam a viajar para regides mais desenvolvidas do pais em busca de conhecimento e
valoriza¢do no mais curto espago de tempo.

Embora ainda nos dias atuais, alguns cursos de pds-graduacdo em Oncologia exijam
como requisito, para reconhecimento legal, a formagao anterior na area de Clinica Médica, a

exemplo dos cursos de residéncia em Oncologia Clinica, na opinido de um dos informantes, o
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interesse pela referida 4rea diminui progressivamente em comparagdo ao interesse pelas
especialidades. A experiéncia em Clinica Médica, por exemplo, € realizada, na maioria das
vezes, apenas como um requisito formal, tendo como justificativa a escassa remuneracao em
relac@o a sub-dreas mais lucrativas e o nivel de dedicacdo exigido.

Em relacdo a postura médica quanto ao enunciado do diagndstico, os oncologistas
costumam ser percebidos como mais diretivos do que os generalistas, especialmente aqueles
com maior tempo na profissdao. Para alguns informantes, essa postura contribui para aumentar

o receio do doente em procurar inicialmente o oncologista:

Os oncologistas, eles sdo mais diretos. E porque a formacdo de um oncologista, na
grande maioria dos casos, ndo é uma formacdo clinica. Eles j4 entram direto nas
especialidades. Agora ndo. Para fazer oncologia tem que fazer dois anos de Clinica
Meédica [...] Entdo, os pacientes ficavam pior quando iam. Tanto € que as pessoas
tinham pavor de ir ao oncologista (médico da Clinica Médica).

O mesmo médico da Clinica exemplificou esse tipo de reacdo, citando a fala de um
doente: “Ndo me mande mais naquele homem. Ele s6 falou coisa horrivel, péssima. Ele
acabou de me matar (sic)”. O comentédrio dessa pessoa reflete o valor que as palavras do
médico podem adquirir para o doente, especialmente quando ditas por um especialista. Nesse
caso, trata-se da representacao do cancer ainda fortemente associada a idéia de morte.

Os proprios médicos as vezes questionam a postura do especialista e as conseqiiéncias
que dela podem advir ao doente, especialmente em relagdo a falta de perspectiva quanto ao
futuro e a inevitabilidade de enfrentamento da doenca, talvez nao tanto pelo que € dito, mas

pela forma como isso é conduzido:

[...] as vezes, o paciente quer saber, mesmo num estdgio avangado, &, as vezes a gente
ndo, ndo falo até onde estd avancado. Mas as vezes eles ficam sabendo quando eles
chegam num especialista e o especialista diz que nio tem nada pra fazer. E ai? Como é
que fica, né?! (médica da Clinica Médica).

Essa citacdo evidencia que os avangos das ultimas décadas, no que se refere ao
tratamento do céancer, parecem caminhar num ritmo diferente em relagdo as representacoes
sobre a doenca, incluindo neste momento o médico e o doente. Todavia, as entrevistas
evidenciaram que os médicos com algum tipo de especialidade sdo mais otimistas em relacao
a cura e ao tratamento se comparados aqueles sem formacao especifica. Isso talvez explique a

aparente diretividade associada a sua postura, muitas vezes percebida como uma atitude mais
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agressiva’'. Segundo informantes, esse comportamento pode estar relacionado a necessidade
do nao desperdicio do tempo, tendo em vista a rapidez do avanco da doenca.

Quando indagados sobre esse tema, os médicos especialistas em Oncologia
sustentaram que ndo hd como conseguir a adesdao do doente as prescri¢des médicas sem que
este tome conhecimento de sua condicdo, at€é mesmo porque alguns procedimentos provocam
reacoes desagradédveis, e mesmo o que nao € dito, é sentido.

Segundo alguns informantes, permanece ainda muito presente no imagindrio social a
crenca de que o cancer é uma doenga sem possibilidade de cura. Entretanto, a inclusdo do
cancer na categoria das chamadas “doencas cronico-degenerativas” tem amenizado parte da
dimensdo moérbida que o vocdbulo carrega, facilitando ao médico estabelecer comparagdes
com outras doengas, como diabetes e doencas auto-imunes, entre outras. Ao mencionar outras
doencas como exemplo, o médico introduz em sua fala a idéia da possibilidade de
sobrevivéncia a doenga, o que ndo implica necessariamente a cura. Expressdes recém-
incorporadas ao discurso médico, entre as quais, “controle” e “sobrevida”, demonstram mais
claramente como essas no¢des vem sendo acrescidas ao que € dito sobre o diagndstico e
tratamento.

Pela natureza do trabalho em clinica médica que costuma ocorrer de forma mais
continua, especialmente quando hd um longo relacionamento anterior ao diagndstico do
cancer, muitos doentes expressam o desejo de permanecerem acompanhados pelo clinico,
ainda que sejam atendidos pelo oncologista e embora este também realize 0 mesmo tipo de
trabalho. Na opinido de alguns informantes, para alguns doentes, isso funciona como uma
espécie de estratégia de enfrentamento perante uma nova e desconhecida situagcdo, que € o
inicio do tratamento.

Ao longo da pesquisa, sempre procurei coletar informacdes sobre a representacao do
‘Ophir Loyola’ como hospital de tratamento de cancer, investigando junto aos médicos a sua
opinido sobre a percep¢do da comunidade acerca do local e dos médicos que ali trabalham. Os

depoimentos evidenciaram uma certa mudang¢a na forma como as pessoas se referem a

[

Instituicdo, estendendo-se também a pessoa do especialista em cancer, atribuida em parte
influéncia da midia, que vem contribuindo para a familiarizacio com o tema e o
questionamento de alguns mitos presentes no imagindrio popular que associam a doenca a
morte. Assim, como uma mudanca em relacdo ao passado, os oncologistas passaram a ser

procurados também por sua especialidade.

5 .
! Grifo meu.
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Para um dos médicos informantes, a representacdo do oncologista como um
especialista do diagndstico e tratamento do cadncer era muito mais assustadora do que o

Hospital:

Eu ndo podia dizer que era oncologista, em primeiro lugar. E, os colegas me
procuravam as escondidas antes do tratamento do paciente, e pediam sempre, que eu
ndo me identificasse como oncologista. Porque a partir do momento que eu me
identificasse como oncologista, os pacientes iriam acreditar que estavam condenados a
morte, porque, o cancer era sinonimo de morte, naquela altura. Isto, gracas a Deus, foi
um conceito, acho que até eu particularmente, tem mudado. Hoje as pessoas me
procuram porque eu sou oncologista. Entdo € diferente. A midia também tem grande
importancia nisso mostrando que grande nimero de cinceres também sdo curdveis.
Mas a idéia que se tinha € de que o cancer era incurdvel. Entdo esse € um assunto
muito interessante que eu acho porque mudou a imagem, entendeste? mudou a
imagem do oncologista. O oncologista era um especialista que ndo podia aparecer
como oncologista. Isso ndo era sé eu, todos os oncologistas antigos daquela época,
tinham o mesmo tipo de problema. Entdo, quando eu ia visitar os pacientes nas
residéncias, que estivessem mal, ou mesmo aquele que ndio podia se locomover, ou
atendidos no consultério, eu ndo podia me anunciar como oncologista. Eu me
anunciava como cirurgido. Entdo a familia me trazia, sabendo que eu era oncologista,
me trazia os pacientes, com diagndstico, muitas vezes pedindo que eu me intitulasse
como cirugido e ndo como oncologista (médico-cirurgido).

Alguns informantes ressaltaram que a imagem do médico oncologista estd vinculada
as representacdes da doenga, em especial, a crenga de que o doente que tem cancer € um
doente que sofre. Esta idéia fundamenta-se em parte nas seqiielas fisicas e psiquicas
decorrentes das mutilacdes e dos procedimentos realizados antigamente que se tornavam
reveladores da identidade do doente. Muitas vezes esses “‘sinais” exteriorizavam a condi¢do
do doente, a exemplo das marcas feitas em forma de cruz quando o doente realizava
radioterapia®, substituidas, na atualidade, por pequenos pontos também feitos na pele para
demarcar a area a ser tratada.

Segundo os informantes é comum haver também uma associacdo da doenca com a
Instituicdo, o que origina conseqiiéncias na identidade do médico e do doente: ambos sdo
associados ao cancer. O médico, porque trabalha na area; o doente, porque, se é atendido no
Hospital, tem cancer. Esta realidade, provavelmente, € diferente se comparada a realidade de
outros locais. Na esfera privada, por exemplo, a associacdo ndo € tdo direta porque ndao ha

hospitais de referéncia na area.

>Um dos informantes relatou este fato durante o seu depoimento, acrescentando que a forma em cruz era
associada pelos doentes a cruz do cemitério e a cruz da morte. Nos dias atuais, esta representacdo vem sendo
modificada em decorréncia das novas técnicas de marcagdo do corpo que passaram a ser mais comuns na década
de 90. Ainda assim, doentes que se submeteram ao procedimento em décadas passadas e que retornam ao
tratamento, costumeiramente perguntam se o risco ndo sera feito. O formato das linhas era padronizado para
identificar o cruzamento das ordenadas e abcissas.
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Embora a atuacdo dos médicos no HOL tenha se mostrado valorizada pela sociedade
local, alguns enfatizaram que o trabalho com cancer os rotula de maneira negativa, fato
revelador de uma certa ambigiiidade nas percepgdes sobre o trabalho naquele espago. Sobre
esse assunto, um médico-cirurgido ressaltou que alguns doentes também associam a figura
dos médicos a doenca: “A gente é rotulado como médico do ‘Ophir Loyola’, como médico do
cancer, t€m muitos pacientes que ndo querem me ver’.

Perguntei aos médicos o que os levava a ter essa percepcao e eles me responderam que
os proprios doentes as vezes claramente explicitam essa opinido, além dos colegas médicos,
que também associam a especialidade e o trabalho no ‘Ophir Loyola’ a uma metédfora da
doenca (SONTAG, 2002). Isso ocorre, em grande parte devido a crenga ainda presente de que
o Hospital s6 trata casos de cancer, e também ao fato de que a presenca do cirurgido, para
muitas pessoas, indica a existéncia da doenga, o que nem sempre € verdadeiro, pois todos os
informantes realizam outros tipos de cirurgia.

Por outro lado, apesar da sensacdo de medo ainda presente no imagindrio de muitas
pessoas em relacdo ao Hospital, o sentimento de reconhecimento também ¢é referido como
uma qualidade atribuida aos médicos que atuam na Institui¢do. Isso demonstra que ha
representacOes positivas € negativas nesse cendrio, conforme citei anteriormente.

Segundo um informante, ndo obstante sua associacdo ao cancer e a morte, o HOL
sempre manteve um certo status por conta de seu corpo de profissionais médicos, grande parte
dos quais ja ocupou importantes cargos na vida publica, na drea da saide ou da politica.
Portanto, personagens importantes da histéria da medicina no Pard exerceram atividades no
Hospital, alguns como pioneiros de especialidades médicas, como a Oncologia. Esses fatos
corroboram a idéia de que os hospitais, como centros da medicina especializada, também sdo
locais de projecdo social do médico (PORTER, 2004), por se constituirem em importante

campo de aprofundamento e refinamento da tecnologia médica.

4.2.3 A evolucao das técnicas de tratamento e a importancia do diagnéstico precoce

Um dos informantes mencionou importantes marcos cientificos no avango do
tratamento do cancer:
a) novas tecnologias de imagem: permitiram a identificacdo de tumores em fase inicial da

doenca, aumentando as chances de cura e tratamento;
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b) descoberta dos quimioterdpicos e o desenvolvimento de novas drogas em apoio ao
tratamento: ajudaram a tonar curdveis muitos tipos de cancer e a diminuir e controlar melhor
os efeitos colaterais no organismo;
c) progressos na drea de Radioterapia: promoveram menos seqiielas™ decorrentes do
tratamento e a redugdo das dreas afetadas por meio de procedimentos cada vez mais precisos e
restritos a area onde se localiza o tumor;
d) evolucdo das técnicas cirirgicas: tornaram-se cada vez mais refinadas e eficazes no
controle da doenga, inclusive com a diminuicao das mutilagdes e suas conseqiiéncias na vida
social do doente;
e) surgimento dos cuidados paliativos: fomentaram novas a¢des no cuidado aos doentes em
estagio avancado, com melhora no controle da dor e outros sintomas.

Segundo um informante, apesar dos progressos da quimioterapia e da radioterapia, a
cirurgia “continua sendo a grande arma no tratamento oncoldgico”, embora no futuro sua

importancia tenda a decrescer, em razao de tecnologias menos agressivas ao organismo:

E um tratamento agressivo™*, né?! embora sejam agressivos todos os tratamentos de
cancer. Porque inclui uma incisdo, um corte, enfim, uma retirada de orgdos e
substitui¢io por outras coisas. E o tratamento mais agressivo que existe porque a partir
do momento que vocé tiver um resultado igual, num outro tipo de tratamento, af vocé
deixard de fazer cirurgias, a cirurgia atuard como coadjuvante do tratamento. Af vai
fazendo coisas menores, que sobraram, porque até este momento a cirurgia € a grande
arma efetiva no tratamento do cancer. Existem alguns tumores que ndo sdo da esfera
da cirurgia. Nao sdo todos. Porque, o que é que nio se opera em oncologia? Sao as
leucemias e sdo os linfomas, basicamente. De resto, todos os outros tumores Siao
operaveis ou trataveis cirurgicamente (médico-cirugiao).

Assim como as outras dreas direcionadas ao tratamento do cancer, a cirurgia no HOL
ganhou grande impulso nas dltimas décadas, adquirindo um significativo prestigio no ambito
das especialidades médicas, especialmente na drea da Oncologia, tando em vista os beneficios
no controle da doenca com a retirada de tumores. Numa alusdo ao passado, um dos pioneiros

nessa drea relatou como era o panorama dessa drea médica:

>3 Cirurgides e radioterapeutas demonstraram grande preocupagio com as informagdes sobre o tratamento, pois,
segundo eles, hd irreversibilidades decorrentes de alguns procedimentos, como as amputacdes e as aplicacdes de
radiagdo.

> Grande parte das entrevistas enfocou os efeitos adversos decorrentes dos métodos de tratamento como uma
“agressdo” ao organismo, uma metidfora bastante usada nos depoimentos. Embora representem as formas de
intervencdo disponiveis no campo biomédico que visam a erradicac@o da doenca por meio de uma acgdo externa,
ora por extracdo, ora por acréscimo ou acdo de substincias, o objetivo € sempre destruir o que causa a doenca
para que organismo recupere a saude.
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[...] Evoluiu muito. Naquela altura a coisa era feita meio que de uma forma artesanal.
A gente fazia cirurgia, fazia quimioterapia. Era uma familia o ‘Ophir Loyola’. Ai
foram entrando segmentos, outros segmentos foram implantados e era uma Institui¢do
grande. Com grande nimero de leitos. Com procedimentos mais complexos. Nao sei
até que ponto aquela época era melhor do que hoje, ndo sei se ¢ saudosismo, mas
existia um tempo maior pro cliente. Hoje existe muita tecnologia, novas técnicas de
cirurgia, a gente teve que acompanhar isso tudo. E avangou sobretudo o diagndstico.
Eu acho que por imagem. Porque aquela altura, era um raio X simples, contestavel.
Hoje tem ultrassom, ressondncia, tomografia. Essas tecnologias se sofisticaram muito
e enfim. E os métodos de diagndstico avancaram por demais. E conseqiientemente, o
tratamento também avancou neste sentido (médico-cirugiao).

De acordo com um dos informantes, antes da criacdo da Divisdo, o tratamento
quimioterdpico era feito por um dos membros da cirurgia com formag¢do em Oncologia. Ele
mencionou os progressos ocorridos também nessa esfera do tratamento, antes realizado de

forma modesta, haja vista a pouca variedade das drogas disponiveis:

Tomou um grande impulso a quimioterapia, que naquela época ainda era muito
resumida, restrita. Praticamente era feita com a finalidade de suprir a ansiedade do
paciente porque ela pouco trazia subsidios pra tratamento. Era feita em doentes
terminais mesmo, ji sem nenhuma condi¢cdo e os resultados eram muito precarios.
Hoje, a quimioterapia ¢ um elemento valioso, com essas novas drogas e tudo, no
arsenal do tratamento. Naquela altura era meia diizia de drogas s6> (médico-cirugio).

Em relacdo a indicacdo da quimioterapia naquela época, perguntei ao médico o que os
levava a realizar o procedimento se apenas poucos beneficios eram esperados. Esta pergunta
me pareceu procedente, pois atualmente, apesar da variedade de medicamentos disponiveis,
muitos doentes, mesmo sem esperanca de cura, submetem-se ao tratamento. Meu objetivo
com a pergunta era compreender até que ponto certos tratamentos sdo apenas tentativas de
alguns médicos - ainda que ndo reconhecam esse fato como verdade - de lidar com o
sentimento de impoténcia frente a doenca e a sensacdo de “ndo estar fazendo nada pelo
doente”.

Como resposta a minha indagacdo, os médicos falaram que, naquela época, havia
resultados favordveis, ainda que pequenos, embora com maiores seqiielas para o doente, tanto
€ que algumas drogas usadas continuam ainda em uso. No entanto, hoje, o aumento da
eficidcia da quimioterapia € atribuido principalmente a associacdo de diferentes drogas e a
aplicacdo de doses maiores desses medicamentos, aliada a um controle hematoldgico mais

eficiente que facilita um relativo controle sobre os efeitos adversos do tratamento.

5 . .. . ~ . N .

* Com o desenvolvimento da quimioterapia, novas substincias tém sido lancadas no mercado. Com os avangos
nessa drea, aumentaram também as possibilidades de tratamento da doenca pelo saber médico oficial, fato que
provocou uma corrida pela descoberta e comercializacio de novas medicacgdes.
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Durante as entrevistas, vdrios cirugides abordaram assuntos relacionados a
quimioterapia, principalmente pelo fato de que alguns deles também realizavam o tratamento.
Um deles chegou a referir o modo diferenciado de processar o tratamento em duas
especialidades. Segundo eles, a cirugia implica a retirada do tumor e a quimioterapia, a
exemplo também da radioterapia, envolve a sua destruicao, sendo que em ambas o objetivo €
deter o avanco da doenca. Mas, enquanto a cirurgia é uma terapia substrativa, a quimioterapia
¢ um método aditivo (LAPLANTINE, 2004), pois implica a utilizacdo de drogas com o
objetivo de destruir o tumor.

Os informantes ressaltaram que, em primeiro lugar, a énfase do trabalho médico deve
estar direcionada ao diagnéstico precoce da doencga, visto que as chances de cura estdo
diretamente relacionadas ao controle de seu avango no organismo. Segundo eles, embora as
técnicas tenham surgido e evoluido, a natureza do tratamento do cancer também tende a se
modificar, dependendo de quando o diagndstico € realizado, o que estabelece uma importante
diferenca entre as perspectivas de cura e de paliagdo da doengca. Um dos informantes acredita
que as técnicas de tratamento deverdo sofrer significativas mudancas no futuro e, certamente,

produzirdo menos seqiielas para o doente:

Vocé nao pode achar normal ter que tirar uma mama, que seja normal fazer radiacdo,
fazer quimioterapia, colocar um veneno muito téxico dentro da pessoa, como coisas
aceitdveis para o futuro. Essas coisas sdo feitas hoje porque a gente ndo tem uma coisa
melhor. E aceitdvel, hoje, porque a gente tem uma taxa de controle da doenca
relativamente alta, mas eu acho que o futuro deve reservar tratamentos menos
agressivos aos pacientes (médico da Radioterapia).

4.3 A TRAJETORIA DIAGNOSTICA NO HOSPITAL

O progresso tecnolégico e o conhecimento biomédico marcam uma época em que o
cancer deixou de ser uma doenca incurdvel, contribuindo para que o maior desafio da
assisténcia seja sua deteccdo precoce associada a melhores chances de cura. Neste sentido,
mais do que uma ag¢do médica que tem como principal resultado a definicio da conduta
terapéutica, a constru¢do do diagndstico se reveste de grande importancia para o médico e o
doente porque d4 inicio a uma batalha pela sobrevivéncia a doenga, que estd intimamente

relacionada ao seu contexto sociocultural, econémico e politico™.

** Em novembro de 2005, o governo federal lancou a Politica Nacional de Atengdo Oncoldgica, com o objetivo
de implantar ag¢des voltadas a prevencdo, deteccdo precoce e tratamento do cancer, sendo o diagnéstico
considerado uma de suas prioridades.
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A chegada ao Hospital para inicio do processo de investigacdo ou confirmacio diagnéstica
pode ocorrer de duas maneiras. Na primeira delas, o atendimento € feito no ambulatério’’; na
segunda, no Hospital, quando o doente ji se encontra internado. Nas duas situagdes,
geralmente, hd uma hipotese prévia sobre a possibilidade de confirmacdo do diagnéstico,
principalmente pelo fato de que muitas pessoas ja chegam ao Hospital com encaminhamentos
de outras unidades de sadde, e em alguns casos dispdem de exames que sugerem a doenca.
Freqiientemente, nessas unidades o modelo explicativo sobre o cancer, relaciona os sintomas
a possibilidade da doenca, embora nem sempre isso seja verbalizado ao doente, aumentando,
assim, sua ansiedade em relagcdo as possiveis causas de seu sofrimento. Em algumas situacdes,
ha confirmacdo da existéncia de tumores considerados benignos, ou seja, que ndo pertencem a
categoria dos tumores cancerigenos. Entretanto, quando € confirmado o céancer, os médicos
iniciam um processo de tomada de decisdes quanto ao procedimento terapéutico a ser
adotado, o qual pode incluir cirurgia, quimioterapia, radioterapia, tratamentos que podem ser
realizados conjuntamente ou ndo, dependendo da natureza de cada caso.

Embora a definicdo da conduta terapéutica exija uma certa urgéncia, o seu andamento
¢ freqlientemente travado por dificuldades na estruturagdo organizacional da Instituicdo para
atender prontamente os casos diagnosticados. A enorme despropor¢do entre a demanda e a
oferta de servigos, por exemplo, € uma das causas para o adiamento de cirurgias e inicio de
tratamentos, 0 que compromete a assisténcia e contribui para acelerar o avango da doenca.
Um outro problema enfrentado no HOL, e que ja foi mencionado, estd relacionado ao fato de
que muitos doentes sdo diagnosticados em estdgio avancado da doenga e, por isso, sdo
encaminhados diretamente aos cuidados paliativos, conferindo um novo sentido ao

diagndstico: a doenca foi diagnosticada, mas nao hé possibilidade de tratamento curativo.

70 Anexo D apresenta a trajetéria diagnéstica quando o doente é atendido no ambulatério do HOL.
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5 0 DIAGNOSTICO COMO EXPERIENCIA-LIMITE

Segundo Brown, P. (1995), no campo social, o diagndstico € um evento central na
constru¢do da doenga porque representa o tempo e o espaco no qual os profissionais médicos
e outros atores determinam e legitimam a existéncia de uma condi¢do; € um campo de
constante tensdo, marcado pelas vérias formas de interpretacdo e categorizagdo do

adoecimento.

5.1 CONSIDERACOES SOBRE O PAPEL DO DIAGNOSTICO NA COMPREENSAO DO
ADOECIMENTO

Para uma médica da Radioterapia, a formulacdao do diagndstico médico € uma etapa
crucial em todo o processo subseqiiente de tratamento e sobrevivéncia a doenca, incluindo a
indicacdo dos procedimentos terapéuticos disponiveis, haja vista que uma falha inicial na

identificacdo da doenca repercutird nas fases seguintes:

[...] Entdo é assim. Errou na primeira, ndo tem mais conserto. Se vocé ndo trata
adequadamente no inicio, o paciente vai recidivar. E uma doenca que mostra o teu
erro. Légico, t&m casos que vocé fez tudo certo e o tumor volta. Mas assim, o caso
que vocé errou na primeira, vai te dar trabalho. E aqui a gente pega muito isso. E é
complicado, porque como € que eu vou falar isso pra pessoa?

Mesmo antes de confirmar um diagndstico, o médico pode ter indicios sobre a
possibilidade ou nao da existéncia da doencga; pelo tipo de sintoma apresentado, por exemplo.
Essa suspeita antecipada ajuda o planejamento de estratégias de comunicagdo. Ao relatar sua

experiéncia, um médico-cirurgido afirmou:

Bom, a experiéncia pesa muito, né?! Vocé vé€ um paciente, ai s6 pela anamnese, ja
pode ter uma orientagdo. Ai vém os exames complementares, né? Se for porque vocé
suspeita de estdmago, ai vocé tem que fazer uma endoscopia digestiva, com bidpsia. A
endoscopia vai dizer a extensdo da lesdo, se € ressecdvel, para partir para uma cirurgia
ou ndo. Se é um nédulo de mama, o nédulo de mama, com a experiéncia que a gente
tem, ao palpar, eu sei. Muito dificil de enganar se esse nddulo é benigno ou € se é
maligno. A gente se engana as vezes, mas a grande maioria dos canceres € altamente
suspeito.

A impressao diagnostica inicial do médico geralmente inclui hipéteses sobre o avanco
da doenca. Mas, muitos casos sdo detectados quando o doente ja apresenta sintomas que

denunciam a gravidade de sua situagao:
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Na maioria das vezes, quando ele apresenta sintoma, ele ji estd com metdstase, ja estd
numa fase ndo passivel de cirurgia, de quimioterapia, ou radioterapia. Quer dizer que
quando ele apresenta o sintoma [...] quando ele tem o sintoma, a doenca ja estd
avancada (médico da Clinica Médica).

Entretanto, ha casos em que o médico, apesar de ja possuir um panorama inicial da
doenca, na forma de hipétese diagndstica, nem sempre antecipa suas impressdes, por
considerar que isso poderia deixar o doente “nervoso”. De acordo com os informantes, em
alguns casos, as hipéteses podem levar a interpretacdo do diagndstico como “uma sentenca de
morte” e, assim, produzirem danos desnecessarios e evitaveis ao doente. Além disso, mesmo
quando confirmadas, as hipdteses diagndsticas também sdo acompanhadas de
questionamentos por meio dos quais os médicos estudam o estdgio da doenca, processo
conhecido como estadiamento da doencga.

H4 casos em que o médico, ao perceber o estdgio da doenca, receia por
responsabilizar-se pelo doente, pela associacdo também presente no imagindrio de muitos
profissionais entre o cancer e a morte. Ao se referir a esse fato, um médico da Clinica Médica

relatou:

[...] entdo o doente de cancer, eu diria, que sdo doentes que pouca gente quer, né?!
Porque ¢ dificil o médico que quer. N@o quer porque é um doente que geralmente ndo
tem cura, entdo é um doente que vocé sabe que vai morrer na sua mao.

Além das preocupacdes sobre como se processam as informagdes, durante as
entrevistas, foram freqiientes os relatos que enfatizaram as mudangas que o diagndstico pode
provocar no doente, mudangas estas que reforcam de modo pontual a importincia da
constru¢do das primeiras hipéteses sobre a doenga e os enunciados posteriores a sua
confirmacao.

Sem dudvida alguma, a defini¢do do diagndstico instaura uma condicao de liminaridade
para o doente, com atributos ambiguos e indeterminados (TURNER, 1974), o qual terd que
conviver com a incerteza sobre a evolucdo da doenga, numa condi¢do que representa um
limite continuo entre vida e morte, satide e doenca.

Em seus depoimentos, os médicos evidenciaram que um dos principais fatores
responsaveis pelo impacto do diagndstico é o seu enunciado verbal, uma vez que este
corresponde a oficializacdo da transi¢do da saide para a doenca, acompanhada da
relativizagdo da certeza da vida. Assim sendo, o diagndstico ndo representa somente a

necessidade de mudar em relac@o a vida, incluindo a realiza¢do de procedimentos e cuidados
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com a saude; representa também a necessidade de mudar a propria forma de pensar a vida,
incluindo, neste caso, pensar sobre a morte.

Esse momento dificil pode ser comprovado no relato de uma médica da Radioterapia:

[...] tudo bem, eu vou tentar dizer: voc€ precisa tratar por causa disso, disso, e disso,
tem risco de morrer. Af quando vocé fala isso, é chocante. Mas acho que a pessoa
precisa entender que é grave e que pode tirar a vida dela. Existem formas e formas de
dizer isso.

Conforme relatado por uma informante, o diagndstico de cancer envolve
conseqiiéncias permanentes € uma delas € a necessidade de acompanhamento continuo e
prolongado, além de provocar importantes mudancas na vida doente, especialmente na relagdao
com seu corpo. Ainda que ele tenha remissao dos sintomas, o conceito de cura vai sendo
progressivamente questionado, produzindo um alerta continuo, pois qualquer novo sintoma

tende a ser associado a doenca:

[...] o diagndstico, eu acho que € s6 o inicio de tudo. Marca o inicio de tudo, que € um
ponto que tem que olhar pra frente. A gente sabe que ¢ um olho que ndo tem

2

horizonte, que ndo sabe o que vai acontecer. Entdo, é s6 o comeco de tudo. Cada
tumor € conduzido de uma forma (médica da Radioterapia).

Pelo fato de que, mesmo ap6s realizado o tratamento, hd sempre a ameaca de retorno
dos sintomas, na medicina oficial conhecido pelo termo “recidiva”, o doente € continuamente
confrontado com a lembranca do diagndstico e com o fato de que, mesmo aparentemente
sadio, a possibilidade de um novo adoecimento é permanente.

Os desafios enfrentados pelos médicos ao enunciarem o diagndstico s@o muitos,
considerando que ndo basta apenas nomear a doenga. A necessidade de fornecer informacgdes
complementares ¢ um importante componente do discurso médico e um aspecto que também
precisa ser administrado pelo profissional da area de saide, uma vez que o confronta com
emog¢des que fogem ao dominio meramente tecnicista da profissdo, acarretando duvidas,
temores e reflexdes.

De acordo com Adam e Herzlich (2001), o diagnéstico médico transcende um
julgamento eminentemente organico, pois produz implicagdes a identidade e ao lugar ocupado
pelo doente na rede de relagdes sociais, denotando ligagdes entre ciéncia e sociedade. Do
mesmo modo, Laplantine (2004) chama aten¢do para que a doenca seja considerada um

desvio bioldgico e social, que altera ndo s6 a percep¢ao que os outros t€ém do doente, mas que
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ele proprio tem em si, considerando que as representacdes da doenga também apresentam-se

acompanhadas de avaliacdes socialmente construidas.

5.2 A COMUNICACAO DO DIAGNOSTICO E SOBRE O DIAGNOSTICO

Com base nos relatos obtidos, pude observar que existe uma importante diferenca
entre a comunicagao do diagndstico e a comunicacao sobre o diagndstico. A primeira costuma
ser definida como atributo exclusivamente médico; a segunda, como ac@o que envolve, além
do médico, uma rede de atores sociais em permanente processo de interacao.

Os dados revelados neste estudo evidenciam que o fato de o doente ter sido
comunicado do diagndstico nao traduz, necessariamente, que ele tenha sido informado sobre a
doenca. Como exemplo, alguns informantes afirmaram que o doente chega ao Hospital com o
diagndstico, mas sem esclarecimentos sobre a doenca, ou seja, sem idéia das possiveis
conseqiiéncias envolvidas, que incluem a prépria evolug@o da doenga e as opgdes terapéuticas
existentes, realidade que reforca a assimetria presente na interacio (MAYNARD, 1991).

Em outras ocasides acontece o contrdrio. O doente constrdi um conhecimento sobre a
doenca com base nas informacdes que lhe sdo transmitidas, sem, no entanto, ter sido
comunicado do diagndstico. Como exemplo, os informantes mencionaram situacdes em que
algumas pessoas participam dos didlogos construidos sobre a doencga, com profissionais do
Hospital, sem que estes facam referéncia direta ao diagndstico, ou mesmo sem que O
diagnéstico tenha sido enunciado formalmente pelo médico. Casos como esses eu pude
observar com relativa freqii€éncia quando ainda atuava como psicéloga da Instituicao.

Pelo conteido dos depoimentos, entendo que a comunicagdo do diagndstico nio se
esgota no enunciado do diagndstico etiolégico dos sintomas, envolve também informagdes
complexas e muitas vezes dificeis de serem assimiladas de uma tnica vez, pois nao se
restringem somente a doenca propriamente dita, incluem também dados sobre as
possibilidades de tratamento e progndstico. Para o doente, o confronto com o diagndstico
médico representa uma situacdo nova ou ainda desconhecida, que se estende por varios e
diferentes momentos, resultando em distintas etapas da comunicacdo, as quais comportam
enunciados e siléncios que demandam tempo para serem assimilados.

Na constru¢do do diagnéstico do cancer, o estabelecimento do progndstico foi uma
preocupacdo apontada pelos médicos, considerando que o diagnéstico também ¢é
acompanhado do enquadramento do estigio da doenca em diferentes niveis de gravidade.

Esse recurso € usado para dimensionar seu avanco e suas possilidades de tratamento.
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Categorias como positivo/negativo, favordvel/desfavordavel, bom/ruim, otimista/limitado,
promissor/reservado sdo utilizadas pelos informantes para definir suas avaliacdes. Na opinido
de uma médica “a maioria sabe que tem cancer, apenas nao sabe muito sobre o progndstico da
doenca e também sobre os tipos de tratamento que pode realizar”.

Um dos motivos que precisam ser considerados para justificar a preocupacdo dos
médicos na comunica¢do sobre o diagndstico refere-se ao fato de que muitas pessoas
conhecem o termo ‘“cancer”, mas nao sabem descrever com precisdo e detalhadamento o seu
signficado. Dessa forma, ter ou estar com cancer pode ter diferentes signficados, dependendo
no repertério de conhecimentos do doente sobre a doenca, associado ao seu sistema de
representacdes sobre saide e doencga.

Embora o diagnéstico continue sendo o mesmo, as conseqiiéncias do cancer sobre o
corpo sdo varidveis e produzem uma série de sintomas secundarios, contribuindo para que a
doenca seja interpretada de diferentes maneiras. Dessa forma, € importante considerar na
problematizacdo do diagndstico, as suas conseqiiéncias na vida do doente, em relagdo a sua
condicdo de saide e o modo como lidar com os sintomas da doenca.

O enunciado do diagnéstico também motiva reflexdes acerca da maneira como serd
realizada a conducdo do tratamento, haja vista que as opcdes disponiveis também tém suas
conseqiiéncias, muitas das quais tdo agravantes quanto a propria doenga. Por esse motivo,
neste estudo, tenho mencionado a frase “comunicagdo sobre o diagndstico” para designar as
informacdes que se referem a doenga. No entanto, numa ordem seqiiencial, essas informagdes
deveriam vir depois da comunicagdo do diagnéstico.

Alguns informantes destacaram que apesar dos resultados positivos, muitos
tratamentos, embora ajudem a prolongar a vida, precisam ser ponderados em funcdo do bem-
estar do doente. Em vista disso, eles enfatizaram a necessidade de fornecimento de
informacdes quando do inicio dos procedimentos, incluindo dados sobre as seqiielas
decorrentes, a fim de que o doente possa participar ativamente das decisdes, conhecendo os
riscos e beneficios envolvidos, ou até mesmo o porqué da ndo indicacao.

A decisao do médico pela indicacdo ao tratamento envolve varios critérios, incluindo a
idade, as condig¢des fisicas do doente e o estdgio de evolucdo da doenca. Conforme relatado
pelos informantes, ha situacdes em que a indicacdo € ndo tratar, pelo fato de que os danos
suplantam os beneficios do tratamento, podendo gerar o agravamento da saide do doente.
Especialmente nos casos de recidiva da doenca, os danos precisam ser ponderados a fim de
que os médicos possam decidir pelas melhores op¢des. A meu ver, o ndo tratamento é uma

das opg¢des mais dificeis de serem trabalhadas na relacdo do médico com o doente.
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Segundo um dos informantes, nos casos de recidiva hd basicamente dois caminhos
possiveis:

No segundo tratamento, de recidiva, vocé cria basicamente duas possibilidades
tedricas. Uma € vocé ndo fazer o tratamento e a qualidade de vida do paciente se
mantém estdvel por um tempo, declina rapidamente e o paciente vai a 6bito. Ou, vocé
faz o tratamento e, associando a morbidade do tratamento a doenga, a qualidade de
vida cai mais rdpido, mas ele vai viver mais tempo, com uma qualidade de vida muito
pequena. Isso aqui é que precisa ser discutido com o paciente. Porque, as vezes, tratar
vai ajudar a viver mais, mas ndo melhor (médico da Radioterapia).

Para um dos informantes que atua na Radioterapia, antes de iniciar o tratamento

radioterdpico o médico deve ponderar trés categorias de informacao:

a) o doente precisa saber que tem cancer;

b) o doente precisa saber o estdgio da doenga para conhecer os resultados esperados;

c¢) o doente precisa conhecer as opg¢oes de tratamento, as quais podem incluir ou ndo a escolha
pela radioterapia como um recurso terapéutico.

Os informantes manifestaram preocupacdo quanto a capacitacdo da equipe para o
fornecimento de informacgdes ao doente sobre as possibilidades de tratamento. Segundo eles,
esse momento deve envolver a orientacdo de técnicos e de outros profissionais quanto a
condutas consideradas prejudiciais ao doente, incluindo o uso de alguns termos que devem ser
evitados. Para os informantes, a fim de prevenir eventuais danos provocados por comentarios
inadequados, fica sob encargo dos médicos a condugdo das informacdes sobre o diagndstico,
progndstico ou evolugdo dos sintomas. A meu ver, essa atitude parece ser uma regra adotada

como rotina no Hospital.

5.3 O ITINERARIO* DA COMUNICACAO DIAGNOSTICA DO CANCER

De modo geral, o itinerdrio da comunicagdo diagndstica na relagdo do médico com o
doente, no HOL, pode ser exemplificado da seguinte maneira:
a) fase pré-diagnostica: compreende as informagdes que o doente teve acesso durante
intervengdes anteriores, como no caso de exames e consultas realizadas em cardter
ambulatorial, que antecedem a hospitalizacdo. No Hospital, também s3o incluidas as
informacdes que vao sendo discutidas sobre os sintomas ou sobre a doenca, muitas vezes

antecipando a possibilidade do diagndstico, tanto durante as visitas da equipe, por meio de

¥ Termo emprestado de Marc Augé (1984 apud BUCHILLET, 1991, p. 28). O autor usa a expressdo “itinerario
terapéutico” ao se referir aos processos implicados na procura de tratamento a partir do momento em que
constata uma desordem.
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conversas informais ou mesmo durante as informagdes preliminares que vao sendo veiculadas
para o doente. Para alguns médicos, esta ¢ uma fase preparatéria para o enunciado do
diagnéstico;
b) fase diagnostica: refere-se ao periodo em que ja houve a confirmacao do diagnéstico pelo
médico, normalmente por meio de exames de imagem e/ou laboratoriais, € a0 momento
quando ¢é feita, pela primeira vez, a sua enunciacdo ao doente. Nesta etapa o médico define o
que, como, quando e para quem enunciar o diagndstico;
¢ ) fase pos-diagndstica: compreende o periodo posterior ao enunciado do diagnéstico e inclui
as decisOes sobre os encaminhamentos a serem tomados quando o diagndstico ja foi
“fechado”. Porém, o enquadramento diagndstico € apenas uma das fases da comunicagao
diagnéstica, pois constantemente novas informagdes sobre a doenca sdo acrescidas aquelas
inicialmente veiculadas, contribuindo para que a comunicacao continue em andamento, agora
ndo mais para explicar as causas do adoecimento, mas para definir as estratégias de
enfrentamento da doenca.

A relacdo do diagnéstico e as possibilidades de intervengdo médica podem ser
resumidamente apresentadas da seguinte maneira:
a) Diagnostico precoce: corresponde a fase em que o doente tem chances de cura e/ou
controle da doenga por meio de métodos como cirurgia, radioterapia e/ou quimioterapia;
b) Diagndstico avancado sem presenca de metdstase, mas com indicacdo de tratamento:
corresponde a fase em que o doente tem chances de controle da doenga por meio de métodos
como cirurgia, radioterapia e/ou quimioterapia, utilizados na tentativa de retardar o avango
dos sintomas;
¢) Diagndstico avancado com presenca de metdstase, mas com indica¢do de tratamento:
corresponde a fase em que a doenca caminha em direcdo a progressiva deterioracdo da saudde,
quando algumas formas de tratamento podem ser administradas na tentativa de tratar ou
retardar o aparecimento de novos focos da doenca, embora de forma paliativa. O
aparecimento da metdstase geralmente € um indicativo de que a doenca continua a evoluir e,
algumas vezes, serve como justificativa para nova proposta terapéutica, especialmente nos
casos de recidiva da doenca;
d) Diagndstico avancado com presenca de metdstase e indicacdo aos cuidados paliativos:
corresponde a fase em que a doencga progride de forma irreversivel, quando as intervengoes
sdo direcionadas apenas para o alivio dos sintomas, especialmente da dor e do sofrimento. E
caracterizada, em alguns casos, pela possibilidade de morte iminente e pelo reconhecimento

dos limites terapéuticos para reter o avango da doenca. FPTA é uma das expressoes utilizadas
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para definir o doente que se encontra nessa fase. Embora o tratamento da doenca pelos
métodos tradicionais, seja invidvel, € indicada a intervencdo terapéutica paliativa sobre os
sintomas decorrentes da mesma, deslocando-se o foco terapéutico da doenga para suas
conseqiiéncias. Eventualmente, podem ser indicadas algumas formas de tratamento
convencional, mas apenas para melhorar as condi¢des de vida do doente.

As concepcdes sobre o diagndstico acima referidas, de acordo com a fase em que a
doenca € diagnosticada, afetam o planejamento do tratamento, bem como a natureza e
profundidade das informag¢des que serdo enunciadas ao doente.

As reagdes ao cancer € mesmo ao seu tratamento ndo seguem um padrdo rigido e
hegemonico, em decorréncia da imprevisibilidade da doenca e da impossibilidade de garantia
quanto a eficdcia das estratégias terapéuticas. Segundo alguns informantes, a incerteza quanto
aos resultados a serem alcancados pela interven¢do médica limita o que € informado ao
doente, especialmente pela impossibilidade de antecipagdo, e em alguns casos, dos possiveis
riscos e beneficios, nem sempre previsiveis, mas efetivamente decorrentes do tratamento.
Desse modo, embora alguns parametros de resposta sejam esperados pelo médico, ha sempre
uma margem de divida quanto aos possiveis efeitos do tratamento no controle e evolugdo da
doenca, o que dificulta a enunciacdo do diagnodstico.

Embora a seqiiéncia da comunicacio diagnéstica possa aparentar uma linearidade que
caminha paralela ao avango da doenga, isso nem sempre ocorre. Ha casos em que o doente
recebe o diagndstico ja sem a possibilidade de realizar um tratamento curativo, restando-lhe
apenas o encaminhamento para intervencao paliativa. Esta situac¢do foi descrita pela maioria
dos informantes como um fator desfavordvel ao tratamento e que, certamente, tem suas
repercussdes na relagdo do médico com o doente.

Durante e apds o tratamento, € necessario que o doente realize exames periddicos para
monitorar a doenca. Na opinido de uma informante, essa pritica pode gerar expectativas
considerdveis ao doente, pois cada novo exame representard a possibilidade de novas
informacdes positivas ou negativas, que deverdo ser administradas, especialmente se houver

novos indicativos da presenca da doenga®. Segundo uma médica da Quimioterapia:

Ao mesmo tempo que € uma grande alegria, passa a ser um momento de expectativa.
Porque sdo cinco anos que a gente passa acompanhando, sem quimioterapia, mas toda
vez que o paciente vem, a gente fica com aquela perspectiva. Serd que td bem? Sera
que aconteceu alguma coisa? Serd que a doenga aumentou? Entdo é, é... ¢ um misto.
Sabe, € um misto. Entdo... Mas eu encaro como sendo um grande desafio, né?!

5 A . . . . . - . ,

? A auséncia de sintomas por um prazo de cinco anos apés a realizacio de tratamento era um critério até bem
pouco tempo atrds utilizado como indicador da cura da doenca. Segundo uma informante, este critério de cura
vem sendo revisto no meio médico, pela possibilidade de retorno da doenga apds esse periodo.
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Para uma informante, cada etapa do tratamento em que o doente ndo apresenta sinais
da doenca torna-se motivo de otimismo. Mas, do ponto de vista médico, hd sempre uma certa
cautela quanto a imprevisibilidade do futuro.

Ao referir-se as suas reagdes pessoais perante o término das sessdes de quimioterapia

de uma doente, uma das médicas da Oncohematologia retratou:

Na verdade, meus pacientes comemoram, alguns fazem missa de agradecimento e
tudo mais, quando acabou a quimioterapia. Fez o primeiro controle e acha que ta
curado. Entdo assim, tem que deixar ele comemorar mas dizer, pra ele que sdo muitas

comemoracdes. E uma guerra®. Isso é uma batalha. Ele venceu uma batalha... Sdo
muitas batalhas que a gente tem que ultrapassar.

Na citacdo acima, a médica se refere as pequenas comemoragdes que se seguem ao
diagndstico quando o doente e o médico conseguem pequenos éxitos, ainda que ndo
representem a cura da doenca. Esses momentos servem como reforco no enfrentamento da
doenca, pois representam uma mudanga de perspectiva, que tem como centro a melhora das
condig¢des de vida do doente. Conforme um médico da CCPO, as comemora¢des também sdo

partilhadas pela equipe médica:

Cada pequena alegria tem que ter uma comemoracio, uma celebragio... E um paciente
que a gente v& aqui que td com a uréia 14 em cima, e fazendo didlise, que a gente
consegue, por exemplo, que a urologia venha aqui e coloque um tubinho pra ele
urinar. E ele faz a didlise, né?! E um paciente cuja perspectiva de vida quando entra
aqui no CCPO ¢ de sessenta dias, e nds temos paciente com trés anos. Porque em vez
dele vir morrer aqui dentro do Hospital, foi criado um atendimento domiciliar que ele
ficou em casa com o carinho da familia, com tudo.

Os casos de recidiva das doengas, mesmo depois de um periodo sem sintomas,
normalmente associado a expectativa de cura, significam que a doenga continua a evoluir e
que a possibilidade de intervencdo terapéutica para a cura torna-se cada vez mais dificil.
Comumente, essa etapa € considerada uma segunda fase do diagnéstico, e para muitos
médicos, mais dificil que a primeira, pois implica a necessidade de reafirmar para o doente o
diagnéstico, mas reconhecendo que hé limitacdes em relagdo ao diagndstico inicial, quando a
expectativa de cura e/ou controle da doenga € maior.

Como, freqiientemente, a recidiva € associada a gravidade da doenga, o médico passa a
manter um progressivo silenciamento sobre as informacdes, podendo intensificar-se com o

avango dos sintomas, fato bastante evidente na maioria dos depoimentos obtidos. Segundo

% Segundo Sontag (2002), essa metafora militar da medicina teve seu uso consagrado com a identificacdo das
bactérias como agentes etiol6gicos das doengas.
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uma informante, a confirmacao de que o tratamento ndo estd alcancando o resultado esperado,
¢ uma etapa de grande impacto para o doente e para o médico, tdo dificil quanto o
recebimento do diagndstico, por representar a frustragdo de muitas expectativas em relacdo a
superagao da doenga.

Infelizmente, mesmo com a realizacdo de consultas periddicas, alguns casos s6 sdao
diagnosticados quando os sintomas ja se intensificaram. Nessas situagdes, a deteccao tardia da
doenca passa a reforcar a associacdo existente entre cancer e morte, uma idéia que tem sido
bastante explorada nas campanhas de prevencao do cancer, momento em que € enfatizada a
importancia das “préticas de saude”, incluindo a deteccdo de sinais e sintomas, bem como a
realizacdo de exames que tém por finalidade antecipar a existéncia da doenca.

Nesse cendrio rico de representagdes, expressdes como “luta”, “combate”, “batalha”
“controle”, “vitéria”, “ganhos” e “perdas”, o saber médico oficial se ergue com um arsenal de
expressoes militares (SONTAG, 2002), como um importante aliado da sociedade na busca de

novas ‘“armas” contra o cancer, o grande desafio que o prolongamento da vida

paradoxalmente insiste em ratificar.

5.4 O MEDICO, O DOENTE E O HOSPITAL: UM CENARIO QUE COMUNICA,
MESMO SEM PALAVRAS

Conforme mencionei em discussdo anterior, uma das justificativas que levam o
médico a considerar a necessidade de informar o diagndstico € o fato de que muitos doentes,
ao transitarem no Hospital, geralmente, deparam-se com situacdes reveladoras de sua
condi¢cdo. Em setores como a Quimioterapia, por exemplo, grande parte dos doentes apresenta
queda de cabelo, uma imagem comumente associada ao cancer, sendo, inclusive, reforcada
pelos meios de comunicagdo de massa.

Outro exemplo a ser considerado refere-se a representagdo da Instituicdo como
hospital de cancer, portanto, nao s6 como lugar de cura, mas também de morte. Segundo um
dos médicos: “o pessoal se refere, fala em ‘Ophir Loyola’, o pessoal relaciona a cancer e
relaciona a morte, impressionante!”. O fato de os doentes serem encaminhados a servigos de
tratamento localizados no espaco geografico do HOL, reforca essa associacdo, ainda que isso

nao seja mencionado diretamente pelo doente. De acordo com uma médica da Radioterapia:

S6 o fato de saber que vai pro ‘Ophir Loyola’, ele sabe que foi tirado alguma coisa
que ndo era muito boa. Entdo no fundo, eu acho que, 14 no fundinho, eles realmente
sabem que tem uma doenc¢a maligna. Que eles t€m um cincer, mas que foi tirado. Mas
ele ndo fala aquele assunto e faz uma fase de negacao.



94

Embora o Hospital também atenda a outras especialidades, ainda permanece forte a
representacao de seu espaco fisico associada ao cancer, produzindo efeitos sobre a identidade
dos doentes que sao ali atendidos, e também dos médicos que 14 desenvolvem as suas
atividades. Essa representacdo demonstra que ndo sé a doenga, mas também os ambientes
sociais onde certas doengas sdo tratadas, possuem significados no imagindrio social.

Os depoimentos relatados nas entrevistas acerca dessa associacdo evidenciaram a
importancia dos significados simbdlicos dos espagos fisicos no imagindrio social, ora como
produtores de saude, ora como produtores de doenca e/ou morte. Esses elementos talvez
possam contribuir para uma melhor compreensdo das restricdes e recusas apresentadas pelos
doentes em procurar o Hospital, muitas vezes erroneamente restringidas a interpretacdes
meramente psicoldgicas. A meu ver, esse aspecto também precisa ser considerado na andlise

sobre o impacto do diagndstico na vida do doente.

5.5 CANCER: O SIMBOLISMO DA DOENCA PELA PALAVRA

A revelacdo da doenga, representada pela palavra cincer®, e o seu enunciado,
revestem de simbolismo um ato aparentemente tao rotineiro no cotidiano médico. No que se
refere aos doentes, 0 medo de pronunciarem esta palavra leva-os a utilizar outras expressoes,
como ‘“aquela doenga” e “a doenca feia”. Sontag (2002) justifica esse comportamento pelo
poder magico que os nomes de doencas temiveis adquirem para algumas pessoas. Segundo

um médico-cirurgiao:

Muitas vezes, de eu dizer olha, vocé td com cdncer, pra mim tem um significado, pro
paciente tem outro. Porque muitas vezes a gente trabalha naquele assunto, aquele dia-
a-dia do consultério e a gente esquece um pouco que o outro lado da mesa ndo ta
preparado para ouvir ou entdo o estigma da palavra é muito pesado. E depende muito
do nivel social. Se a gente for avaliar de vinte anos pra cd, a gente hoje ja consegue
conversar sobre cancer com todo mundo. Mas no inicio da minha profissdo, quando eu
comecei a atender em Belém, chegavam no consultério e diziam “aquela doenca”.

Essa citacdo reforca mais uma vez a analogia entre a doenca e a sua representago. E o
simbolismo do adoecer e suas interfaces com a cultura, refletindo a compreensdo do processo
saude/doenca, e sobretudo a forma como a sociedade se organiza em torno dos eventos que
ameacam a vida. Desse modo, o enunciado transcende seu aspecto técnico ao reafirmar sua

natureza social no discurso que dela € seu reflexo.

®1 Grifo meu.
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No decorrer das entrevistas, alguns informantes relataram que existem pessoas que
“ndo suportam” o uso da palavra “cancer”, o que costuma ser respeitado pela preocupacao de
“nao agredir” (GORDON; DAUGHERT, 2003). Para essas pessoas, esse termo associa a
doenca a algo prejudicial e danoso. Entre outras expressdes, os informantes relataram que
usam a palavra “tumor” para se referirem a doenca, uma expressao que, apesar de técnica,
vem sendo progressivamente assimilada no saber popular. Em Medicina, essas substitui¢des

vém se tornando freqiientes para atenuar o impacto de certas impressoes:

Antigamente existia uma doenga com o nome de lepra, hoje € hanseniase. Foi mudada
justamente por causa desse tipo de abordagem. Como o cancer, t€m muitas pessoas
que fazem o sinal da cruz porque estdo ouvindo a palavra “cancer” (médico-cirugido).

Alguns informantes afirmaram que o uso da expressdo “cancer” também faz parte das
preocupacdes familiares, provavelmente pelo valor simbdlico que essa expressdo carrega.
Entretanto, mesmo as expressdes substitutivas relacionadas a doenga, aos sintomas, € mesmo
ao tratamento, podem ser tao reveladoras quanto o nome da doenca.

Sontag (2002) afirma que a mentira sobre a doenga ndo ocorre somente porque esta é
associada a uma sentenca de morte, mas também porque € considerada sindbnimo de mau
pressagio, algo abomindvel e repugnante. A explicacdo da autora pode ajudar a compreender
as dificuldades relatadas pelos informantes quanto ao uso da expressao.

O interdito ao uso da palavra “cancer” nao parte sé da familia, mas também do préprio
doente. Alguns informantes relataram que hd doentes que também restringem o didlogo
quando este ndo € desejado, produzindo cortes e interrup¢des na fala do médico. Esse fato
demonstra que o doente também € parte integrante do jogo discursivo que caracteriza a
comunicacdo sobre o diagndstico, e ndo meramente um expectador passivo do que lhe
reservam as condicdes sociais que o cercam.

Em relacdo a inaptiddo pessoal do médico na condug¢do do diagndstico, segundo
alguns informantes, esta se manifesta também pela falta de cuidado nas expressoes utilizadas.
Ha doentes que ficam tdo impactados pelo comportamento de alguns profissionais que
chegam a recusar o tratamento, por acreditarem que ndo h4 mais nada a fazer, como se o
diagndstico fosse um “passaporte para a morte®”.

De maneira geral, a maioria dos médicos se mostrou propensa a utilizar expressoes

substitutas por considerd-las menos estigmatizadas em comparacdo a palavra “cancer”, na

tentativa de impedir uma associacdo direta a idéia de morte. No quadro a seguir apresento

%2 Frase usada por uma informante.
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algumas expressoes substitutas listadas pelos médicos para se referiem ao cancer, algumas das

quais se referem aos sinais e sintomas e outras sobre a doenca.

Expressoes referentes aos sinais | Expressoes referentes a doenga

da doenca

Expressoes indiretas | Mancha, chapa alterada, células | Patologia, doenca grave, células

alteradas, coisa que nao é boa doentes
Expressoes diretas Tumor, nédulo, massa Tumor maligno”, neoplasia
maligna, doenca maligna,
metastase

Essas expressoOes, geralmente, apresentam-se acompanhadas de apropriacdo de
significado e também podem ser usadas como uma estratégia para atenuar o impacto das
informacdes. Nesse caso, o médico espera que o paciente use uma categoria para, por meio
dela, comunicar o diagndstico. Nas situacdes em que os doentes disponham de algum tipo de
conhecimento médico, o intercambio de informacdes torna-se mais facil. No entanto, é
preciso considerar que o significado atribuido a uma mesma expressdo pode adquirir
diferentes sentidos, dependendo da posicao dos protagonistas. Por exemplo, uma “massa”, na
visao do médico-oncologista e do doente, ndo possui necessariamente o mesmo sentido,
especialmente porque a difusdo do conhecimento médico ndo ocorre de maneira homogénea,
costuma depender também da posicdo social do doente (BOLTANSKI, 1989), e da forma

como o mesmo experiéncia o adoecimento (BROWN, P., 1995).

Durante as entrevistas, alguns médicos relataram preferéncia em fornecer informagdes
de forma gradativa, na tentativa de amenizar o impacto do diagndstico, proporcionando tempo
para o doente assimilar as informacdes. Outros indicaram tendéncia por expressdes vagas,
eufemismos e estilos de comunicacdo indireta, usados para apontar indicios sobre a doenca,
sem uma referéncia a palavras que poderiam, na opinido dos informantes, impactar o doente.

Nos casos em que € constatada a impossibilidade de cura da doenca, além de revelar
gradativamente as informacdes, os médicos preocupam-se em demonstrar a disponibilidade de
toda a equipe para prestar assisténcia integral ao doente, na tentativa de proporcionar espago

de acolhimento para as necessidades que vao além da ordem biol6gica. Esse tipo de atitude

% Os tumores sdo classificados em sua “benignidade” ou “malignidade” por meio de exames histopatolégicos
que orientam o médico no enquadramento diagnéstico. Isso denota que as doencas sdo dotadas de um sentido
moral, que reflete os julgamentos sociais acerca delas (ver PORTER, 2004).



97

foi descrito como uma estratégia utilizada para amenizar a frustracdo gerada pela
impossibilidade de continuar com os procedimentos destinados a deter o avanco da doenca,

uma preocupacao freqiiente nos depoimentos nos médicos que atuam na CCPO.
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6 O DIREITO AO DIAGNOSTICO: UMA VERDADE RELATIVIZADA

6.1 QUANDO DIZER DEIXA DE SER UM IMPERATIVO PARA SE TORNAR UMA
ESCOLHA

Na opinido de alguns informantes, o doente enfrenta um processo diagndstico
percebido como dois diferentes momentos ou possibilidades de enfrentamento da doenca. O
momento inicial, denominado “primeiro diagndstico”, que representa a passagem da saude
para a doenga; e o segundo momento, o “segundo diagndstico”, que representa a certeza da
morte com a doenga, pela confirmacdo da impossibilidade de tratamento que leve a cura.
Certamente, esse parece ser um importante diferencial do cancer em relacdo a outras doengas
crOnicas nas quais essa associagdo nao se faz presente de maneira inequivoca. Os doentes de
cancer enfrentam uma ameaca fortalecida pela crenca de que a doenga evoluira até leva-los a
morte, o que também repercute na sua relagdo com o médico (YAMAGUCH]I, 2002).

Embora considerados elementos de um mesmo processo, os significados atribuidos as
varias etapas de recebimento do diagndstico podem ter caracteristicas profundamente
diferenciadas. Por exemplo, o diagndstico, numa fase inicial da doenca, coloca o doente
diante da possibilidade de cura, mas a constata¢do de recidiva ou metdstase indica que a cura
nao € mais possivel, implicando, assim, mudan¢a de uma perspectiva curativa para uma
perspectiva paliativa. Além disso, como o enfrentamento da doenca se modifica nos dois
casos, a forma como se processa a comunicacdo pode sofrer variacdes. Quando ocorre a
identifica¢do da doenca, € comum que o médico se sinta compelido a enunciar o diagnéstico,
ainda que flexibilizando os dados, restringindo-se aquilo que supde que o doente € capaz de

suportar:

Se ele ndo pergunta, eu digo a verdade que ele quer saber. Se ele ndo pergunta é
porque ele ndo quer saber. Mas eu coloco para ele as coisas. Que ele tem que fazer o
tratamento seriamente, né?! Que a doenga é grave. E que tem um progndstico, ndo
usando essas palavras, tem um progndstico reservado, né?! Se ele ndo fizer, as
conseqiiéncias vao ser graves e algumas vezes, chego até a dizer pra ele que, eu ndo
posso garantir que ele vd melhorar com o tratamento, mas que, a indicacdo naquele
momento € fazer (médico da CCPO).

O relato desse médico evidencia que, apesar da expectativa de neutralidade
profissional na condu¢do do diagndstico, a relativizagdo do direito a verdade e as decisdes
sobre como administrar as informac¢des nem sempre se reduzem a aspectos técnicos, uma vez

que o médico também € parte integrante do sistema social, e como tal, estd também sujeito
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aos seus ditames. Assim sendo, no campo médico existem duvidas muito freqiientes quanto a

quantidade de informagdes a serem transmitidas ao paciente, uma decisdo que implica reflexdo sobre os limites,
sobretudo éticos, da verdade.

O artigo 59 do Cédigo de Etica Médica declara que é vedado ao médico “deixar de informar ao paciente
o diagndstico, o progndstico, os riscos e objetivos do tratamento, salvo quando a comunicagéo direta a0 mesmo
possa provocar-lhe dano, devendo, nesse caso, a comunicacao ser feita ao seu responsavel legal” (CONSELHO
FEDERAL DE MEDICINA, 1996).

Em relacdo ao assunto em questdo, ressalto que os dilemas sobre o direito ao
diagnéstico sao mais comuns nos paises de origem latina, considerando que, nesses lugares,
as relacdes tendem a ser mais afetivas e, portanto, predominantemente paternalistas (DA
SILVA et al., 2003; PINTO, 2003), no momento de enfrentamento fisico e também emocional
da doenca. Dessa forma, o que em outros contextos culturais seria uma atitude mais racional
ditada pelo dever deontoldgico de dizer o diagndstico, transforma-se em um fendomeno social
complexo, ndo apenas pela associagdo a idéia de morte, mas também pelo tipo de vinculo que
caracteriza a relacdo do médico com o doente e sua familia no contexto brasileiro (MELLO
FILHO; BURD, 2004). Esses dados sdao coerentes com a realidade observada em outros
paises latino-americanos, onde a familia costuma se opor a divulgacdo de informacdes
detalhadas sobre o diagndstico e o progndstico do cancer (MYSTAKIDOU et al., 2004).

Durante as entrevistas, os médicos destacaram a afetividade como uma caracteristica
do médico brasileiro em comparacdo aos profissionais de outras nacionalidades, a exemplo

dos norte-americanos:

[...] eu acho que nds, brasileiros, falamos melhor. Por conta da nossa brasilidade, o
brasileiro € mais afetuoso. Eu estive num hospital americano e a gente via que existe
uma distancia enorme entre o médico e o paciente. A gente toca mais, se abraca mais
(médico da CCPO).

Com base em varios depoimentos, percebi que o dilema médico ndo se situa tanto na
questdo de dizer ou ndo o diagndstico, mas principalmente nos limites que separam o dizer
ético do dizer nao-ético, uma decisdo que depende da interpretacio do médico, em intima
relacdo com os valores pessoais e sociais vigentes. Dessa forma, como afirmam Begley e
Blackwood (2000), € muito dificil uma abordagem absoluta de principios éticos hegemonicos
considerando-se que ndo enunciar a verdade pode ser moralmente aceitdvel, especialmente
porque os médicos também tém emogdes e receios.

Uma das preocupacdes comumente relatadas pelos informantes referiu-se as
conseqiiéncias que podem seguir-se ao diagnéstico, especialmente quando o médico tem

informagdes precisas ndo somente acerca da impossibilidade de cura, mas também da
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contestacdo de um inevitdvel e progressivo agravamento dos sintomas. A meu ver, o cerne da
questdo reside nos limites do direito a verdade na enuniacdo do diagndstico, que envolve,
geralmente, dois componentes estruturais: nomear a doenca e informar a perspectiva de sua

evolucdo no individuo doente. Ao referir-se a esse momento, uma médica da CCPO relatou:

Imagina o primeiro diagnéstico de cancer, vocé sabe que vocé ainda vai ter um
tratamento, ja € dificil. Imagina dar para um paciente um diagndstico que ele ndo vai
mais ter cura. Entdo vocé ja viu como € dificil, né?! O que passa na cabeca de uma
pessoa, de um ser humano, de saber que ele ndo vai... Ele ji sabe que vai morrer
daquilo, né?!

Esse depoimento médico evidencia que o ndo-dizer o diagndstico, interpretado por
alguns informantes como uma estratégia para amenizar o “sofrimento”, ou mesmo, para nao
“acelerar a morte”, é percebido como uma atitude que fornece ao siléncio um valor ético,
ainda que sob o peso de uma omiss3o.

Durante as entrevistas, foram feitas algumas comparacdes sobre a estruturacdo da
comunicacdo diagnéstica no Brasil e nos Estados Unidos da América. Segundo os
informantes, nos Estados Unidos costuma haver maior regulamentagdo, inclusive porque os
médicos deste pais estdo sujeitos a processos judiciais no caso de ndo prestarem informacoes
ao doente sobre seu real estado de saude, incluindo o progndstico, e sobre os riscos
envolvidos nos procedimentos a serem adotados. Neste pais, a auséncia de informacdo dessa
natureza € interpretada de forma muito mais rigorosa do que no Brasil e em algumas situag¢des
inclui o uso obrigatério de documentos de consentimento informado, fato pouco comum na
assisténcia de saude brasileira.

Os informantes também teceram criticas em relagdo a falta de cuidado ético na
administracdo de informacdes importantes sobre alguns procedimentos que sdo realizados no
Brasil, muitas vezes sem a anuéncia do doente. Um informante afirmou que: “aqui as
pacientes, dormem com a mama antes da cirurgia e acordam sem a mama, e ndo foi dito pra
ela que ela podia tirar...”.

Na opinido dos informantes, hd médicos que assumem atitudes autoritdrias sem darem
oportunidade de questionamento ao doente, especialmente quando este provém das classes
populares, uma postura que se mostra diferenciada no contexto privado. Essa atitude
comprova que a competéncia médica para administrar as informagdes varia de acordo com
cada situacao, cabendo ao médico o papel facilitador ou ndo na comunicag¢do com o doente.

No momento em que perguntei aos informantes sobre os paradoxos éticos referentes a

ndo divulgacio das informacdes previstas no Cédigo de Etica Profissional Brasileiro que
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regulamenta o direito do doente ao diagndstico, um dos médicos respondeu que ndo ha
contradicdo “se a verdade causa dano”. Neste caso, ndo ocorreria uma flexibilizacdo da ética,
mas a reinterpretacdo das regulamentagcdes profissionais vigentes, com base na antecipacio

dos possiveis riscos envolvidos, interpretados, entretanto, de acordo com a visao médica.

6.1.1 O doente

6.1.1.1 A variavel idade

Segundo grande parte dos informantes, a incidéncia da doenca nos jovens é uma
importante varidvel na forma como o médico conduz o diagndstico e, em certo sentido, uma
situac@o mais “angustiante” para esse profissional. Especialmente quando as idades entre ele e
o doente se assemelham (PINTO, 2003), as dificuldades no manejo de suas proprias emogdes
(MENEZES, 2006a, 2006b) tornam-se mais intensas. Para uma informante da Clinica
Médica:

O pior € vocé dar o diagndstico de cancer para uma pessoa mais jovem. O que seria
jovem realmente? Um adulto jovem. Isso mexe muito mais comigo [...]. A idade,
quando € jovem, € pior. Machuca a gente. Quando o paciente é mais idoso, voc€, acho
que, trabalha, digere melhor...

Alguns médicos alegaram que a doenca tem um impacto maior nos jovens porque
pode trazer como conseqiiéncia a interrup¢do no ciclo de vida e a impossibilidade de realizar
projetos em andamento. Assim, o diagndstico do cancer rompe com o sentimento de
invulnerabilidade, que € refor¢cado na sociedade capitalista de consumo, na qual o novo é
valorizado e o velho e a morte sdo associados a sensa¢do de incompeténcia e incapacidade
(VALLE, 2001).

As reacoes da familia também costumam ser mais intensas quando o doente € jovem,
especialmente se € uma crianga ou adolescente. Na opinido de alguns informantes, existe a
sensacao de um tempo de vida ainda ndo vivido, ao contrdrio do que acontece quando o
doente € idoso, para o qual a ocorréncia progressiva de doencas é previsivel, incluindo o
cancer. Essas crencas também se mostraram presentes na op¢ao de muitos médicos em ndo
atender criangas ou jovens, em decorréncia dos sentimentos despertados em relacdo a esse

tema, um fato comumente relatado pelos informantes do sexo feminino.



102

Embora a atuagdo na drea do céancer seja percebida como ‘“drdua” para muitos
informantes, a maioria mostrou-se gratificada pela escolha da especialidade, mesmo sabendo
que, para alguns doentes, a possibilidade de cura € remota, desde quando a doenga é
detectada. Entretanto, especialmente no caso do atendimento a criancas e jovens, essa
realidade mostrou-se emocionalmente intensa, como pode ser observado nesse trecho relatado

por uma médica da Quimioterapia:

E 6bvio que vocé tem situagdes que vocé realmente, eu chego em casa mais triste
entendeu? mais pensativa. Quando eu vejo, por exemplo, uma paciente jovem, da
mesma idade que eu, isso me faz pensar muito. Crianga hoje em dia eu estou muito
mais sensivel que na época da minha formagao.

Ao ser indagada sobre a mencionada varidvel na comunicacdo sobre o diagndstico,
uma das informantes referiu que, no caso de criancas e ‘“demenciados”, por existirem
limita¢Oes para a assimilacdo das informacdes, o0 médico preferencialmente opta pelo contato
com a familia. O argumento apontado por alguns informantes, e que justificaria a inclusao do
familiar no processo dialégico, foi a existéncia de aspectos praticos que precisam ser
resolvidos e que requerem capacidade de decisdo.

Em relacdo a esse tema, os informantes acrescentaram que a maioria dos problemas
enfrentados na comunica¢do sobre o diagndstico € motivada pela ndo aceitagdo da doenca
pela familia, em especial quando o doente € uma crianca.

Por outro lado, a imagem de passividade e ignorincia associada a representacdo da
infancia nao foi undnime entre os informantes, especialmente no que se refere a aceitagdo da
doenca. Em alguns relatos eles enfatizaram a capacidade maior da crianca em relagdo ao
adulto para lidar com a doenga e, eventualmente, com a morte: “coisas que eu ouvi de crianca,
que eu nao ouvi de adulto, eles sabem quando vao morrer. Eles tem essa coisa assim, do
amadurecimento de querer aquilo, e eles irem em paz” (médica da Quimioterapia).

Conforme comprovado em varios depoimentos, hd muito tempo o diagndstico do
cancer tem sido associado a impossibilidade de cura da doenca. Mas, uma recente mudanca
referida pelos profissionais da drea da satide vem sendo observada, especialmente no que se
refere aos doentes mais jovens, que segundo os informantes, apresentam uma postura mais
questionadora em relacdo a doencga. Eles ressaltaram que a reacdo dos doentes jovens
geralmente € de curiosidade sobre a doencga e sobre o tratamento: “eles ndo tém medo do
diagndstico”, observagcdo que leva a supor que a idade também pode ser uma importante

varidvel no enfrentamento da doenga pelos doentes.
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No caso dos idosos, os informantes destacaram que as situacOes em que a familia
solicita a0 médico a omissdo do diagnoéstico sdo freqiientes, sendo uma das principais
justificativas o receio de antecipa¢do da morte do doente, posicionamento que parece refletir a
crenga estereotipada de que os direitos diminuem com o envelhecimento. A limitagdo das
informacgdes costuma acentuar-se aos idosos, nos casos em que o médico julga que a
revelacdo do diagnéstico ndo proporcionard beneficios ao doente. Segundo uma informante:
“[...] nunca deixo de dizer, muito dificil. A ndo ser que seja uma vovozinha de 90 anos... O
que € que vai modificar vocé dizer pra ela que ela tem cancer? Nao modifica nada”.

Os informantes relataram que a varidvel idade é também um importante critério
utilizado pelo médico para a interpretacdo do diagndstico e dos direcionamentos terapéuticos

subseqiientes:

[...] quanto mais novo, mais assim, sensibilizado, a gente fica. Eu fico muito. A gente
Ve as vezes, garota de vinte, vinte e trés anos... quer dizer nova, muito nova, com filho
e tudo. Entdo isso com certeza sensibiliza muito mais a gente, do que um paciente
idoso, entendeu?! (médica da CCPO).

[...] quanto mais jovem eu tenho o doente, mais eu vou insistir nele, entdo o
investimento depende da idade. Mas as vezes a idade biolégica ndo condiz com a
condigdo clinica. As vezes uma senhora de 80 anos ela suporta coisas... e as vezes
mulheres de cinqiienta, estdo muito mais destruidas do que outras de menos idade.
Entdo isso é, um ponto, um ponto que eu, sempre fico alerta (médico da CCPO).

Ao estabelecerem comparacdo das reacOes apresentadas pelos doentes, alguns
informantes salientaram que os mais jovens costumavam fazer mais perguntas sobre o
diagnéstico e demonstra mais interesse nas possibilidades de tratamento em comparagao aos
idosos. Coforme mencionei, uma possivel causa para essa diferenca de comportamento reside
no fato de que os mais idosos tendem a associar com mais facilidade a doenca a morte; além

disso, historicamente essa representacao foi vélida por muito tempo e se manifesta até pelo

reptdio ao uso da palavra “cancer”®":

Tanto € que muitas familias e muitos pacientes falam ‘essa doenca’. Nao conseguem
verbalizar a palavra cdncer. Porque tem muito tabu ainda. Principalmente os mais
velhos, que adoecem de cincer nessa geracdo, entendeu? Onde a medicina ja existe,
muito mais especialidades, muito mais tratamentos. Os mais jovens, €, eu tenho
muitos doentes jovens com cincer de mama. Eles falam abertamente sobre a doencga.
Usam a palavra ‘cancer’, entendeu? Muito mais tranqiiilo (médico da CCPO).

% Laplantine (2004) destaca que, no saber médico ocidental, a representacio do cincer geralmente estd associada
ao modelo de doenga maléfica.
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Os médicos destacaram que os procedimentos sdo realizados com base na capacidade
do organismo de suportar as seqiielas, variando também conforme a idade do doente, embora

essa nao possa ser considerada uma regra geral:

Muitas vezes a gente faz um tratamento menos radical em funcio da idade do doente.
Isso ndo sou eu, sdo os protocolos inclusive, que falam isso. Se vocé tem, por
exemplo, um doente com céncer de prostata com 80 anos, pra qué vai submeté-lo a
uma prostatectomia radical, ndo justifica isso. O cirurgido, inclusive, abre mao de
fazer o tratamento consigo em prol de outra especialidade. Porque ndo hd beneficio
nenhum, aquele doente vai ser agredido. E se agente for analisar uma curva de
sobrevida naquela idade, ele vai viver tanto quanto aquele que ndo teve cancer de
prostata. Entdo, a gente muda efetivamente a forma de tratar de acordo com a idade do
paciente. Paciente mais jovens, eu vou ter que tratar de forma mais agressiva porque
eles suportam melhor e porque a gente tem que oferecer o que de melhor existe para
que eles possam viver mais tempo (médico-cirugido).

Alguns informantes relataram que as peculiaridades da doenca, além de variarem
conforme a idade, estdo também relacionadas a forma como os doentes enfrentam as
mudancas no seu corpo decorrentes da doenga ou mesmo do tratamento, muitas vezes
apresentando tracos depreciativos (MENEZES, 2006a). Isso reforca o estigma freqiientemente
associado a doenca (GOFFMAN, 1988), como algo que consome e que destrdi a vitalidade

(SONTAG, 2002). Na opinido de um médico-cirurgiao:

Quando é num jovem, quando ele tem uma doenca, um cancer, € tirado dele aquela
fase gostosa da vida, ele fica marcado muito cedo pelo sofrimento. Ele fica um
patinho feio porque ele fica careca, ele fica mutilado. J4 o velho, tem outro tipo de
aceitacao, tem outro tipo de sofrimento.

Segundo alguns informantes, além do direito ao recebimento do diagnoéstico, é
necessario que os doentes tenham conhecimento de suas possibilidades ou ndo de cura, haja
vista as providéncias (RUDDICK, 1999) que precisam ser tomadas a fim de assegurar a
sobrevivéncia econdmico-familiar, especialmente quando este papel € exercido pelo doente.

Essa preocupacdo existe, em parte, em decorréncia da crenca de que o diagndstico
numa fase produtiva da vida precisa ser informado, especialmente nas situagdes em que o
doente € o principal provedor financeiro, fato que, em alguns casos, contribui para acelerar a
enunciacdo do diagnodstico, tendo em vista que as implicacdes decorrentes do adoecimento na
economia familiar e, em certos casos, da impossibilidade de retorno ao trabalho. Essas
informacdes evidenciam que as conseqiiéncias do diagndstico se estendem também a esfera

econdmica, incluindo a busca de direitos garantidos por lei, como aposentadoria, entre outros.
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6.1.1.2 A atitude e o aparente preparo emocional para assimilar e suportar as informagdes
recebidas

No HOL, geralmente, os médicos avaliam o comportamento do doente, incluindo a
observacao de suas atitudes diante da doenca e, sobretudo, ao seu desejo manifesto de
conhecer o diagndstico. Segundo os informantes, quando o doente solicita que lhe seja
revelado o diagndstico, normalmente seu desejo € respeitado, por considerarem que este € seu
direito. Neste caso, a preocupagdo dos médicos direciona-se ao instante e a forma de divulgar
as informacgdes que, em algumas situa¢des, pode dar-se de maneira progressiva, no momento
em que o médico julgar apropriado para tratar o assunto.

Nas entrevistas, frases como “se o doente perguntar eu informo” foram
freqiilentemente citadas para exemplificar que o comportamento do médico também ¢é
influenciado pelo doente, parecendo condicionar-se a uma postura mais ativa do mesmo, uma
realidade que corrobora o estudo feito por Gordon e Daughert (2003), envolvendo

oncologistas americanos. Um médico-cirurgido relatou:

Eu particularmente s6 dou o diagndstico, de uma maneira bem objetiva, para o
paciente com cancer, quando o doente pergunta. Eu nunca digo que o paciente tem
cancer. Posso em algumas vezes dizer que ele tem um tumor. Isso talvez seja rotina,
mas cancer, ndo. Porque um tumor tanto pode ser benigno quanto maligno. E a gente
observa que 90% dos pacientes sabe que tem, mas ndo perguntam. Pouquissimos sdao
aqueles que perguntam.

Além das palavras, o comportamento do doente diante do médico, o olhar, os gestos, o

siléncio também servem como indicadores do desejo ou ndo de ouvir o diagndstico:

[...] a gente consegue perceber, até pelo olhar, como a pessoa se porta, se ela
realmente t4 buscando a verdade. Esse € um ponto. E até que ponto eu posso te provar
isso, eu ndo tenho como. Eu s6 sei te dizer que vai mais do feeling. (médica da Clinica
Médica).

De acordo com o relato de uma médica da Radioterapia, um dos receios dos médicos é

de que o doente nao suporte a carga emocional do diagndstico e suas conseqiiéncias:

Porque eu, eu ndo acho que existe, pra mim ndo existe ser humano que esteja
preparado para ouvir uma palavra dizendo diretamente vocé tem cdncer, vocé estd com
cdncer, vocé tem cinco por cento de chance de sobreviver |...].

Eu sou contra assim, de dizer para o paciente vocé ndo tem mais jeito, a gente ndo vai
mais tratar.
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Essa situacOes motivam a suposi¢do de existirem critérios firmemente estabelecidos
pela experiéncia do médico para definir os que podem e os que ndao podem receber o
enunciado do diagndstico, e certamente, as caracteristicas referentes a idéia de
vulnerabilidade emocional® do doente, parecem ocupar o lugar central das preocupacdes.

Nos depoimentos, a preocupacéo com a depressdo® emergiu como uma condi¢do que
limita o que € dito pelo médico e parece estar associada também a sua dificuldade de lidar
com o impacto emocional que o diagndstico pode causar no doente. Essa preocupacdo, que
parece fundamentar-se na crenca de que o médico poderia ser o responsavel pelo agravamento
da doencga, foi expressa claramente por uma médica: “assim como eu ndao quero que ele morra
de cancer, eu nao quero que ele se mate e morra de depressao”.

As situacdes em que o doente € bastante claro sobre o seu desejo de manter-se
informado acerca do diagndstico, ndo permitindo que a familia tome a frente do didlogo com
o médico, levam a suposicdo de que a atitude do médico, ainda que fortemente influenciada
pela familia, € em parte determinada pelo lugar ocupado pelo doente e seu posicionamento no
seio das relacdes sociais; neste caso, em relagdo a familia e em relagdo ao médico. Por outro
lado, hd doentes que peferem ndo ser informados sobre sua situacdo e, por isso, muitas vezes
designam verbalmente algum familiar ou acompanhante como interlocutor na relacdo com o

médico. Uma informante da Clinica Médica relatou:

[...] se o paciente tomar a frente, se ele falar diretamente comigo isso e aquilo e tal, e
tomar decisdes, eu vou falar tudo para ele. Agora t€m aqueles casos em que eles sdo
totalmente omissos, eles ndo querem se expor, eles estio com muito medo, e eles
deixam que um parente tome a frente. Entdo nesses casos, € s6 nesses casos, € nos
casos em que a familia fica atrds fazendo que ndo € para falar, af eu ndo digo. Mas
mesmo naquele que ele td totalmente manso, dominado, se ninguém fizer sinal de que
ndo € para falar, eu vou usar a palavra tumor... E quando eu tiver o diagndstico de
maligno, eu falo.

Na opinido dos informantes, embora exista suposicao de que a maioria dos doentes
“sabe” a causa de seu adoecimento - portanto, o diagndstico - mesmo antes de um enunciado
verbal, serd necessdrio cautela, pois, para os médicos, existe diferenca entre “saber” a
existéncia da doencga e “ouvir”’ a confirmacgdo dessa suposi¢ao. Muitos informantes afirmaram

que se o doente ndo pergunta € porque ele ndo quer saber, e citaram situacdes em que eles

% Grifo meu.

% Sontag (2002) afirma que a medicina moderna tem predilecio pelas explicagdes psicolégicas da doenca. Para a
autora, essas explicacdes garantem um aparente controle sobre experiéncias e fatos cercados sobre os quais nio
se tem controle.
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tinham a nitida certeza de que o doente conhecia o diagndstico, mas tinha dificuldade de lidar
com o assunto, o que algumas vezes era confirmado posteriormente.

A omissdo de algumas informagdes seria uma estratégia utilizada pelos médicos para
proteger o doente de reacdes dificeis de serem administradas e que precisam ser mantidas sob
controle; seriam também uma maneira de proteger o médico, ainda que o0 mesmo ndo tenha
consciéncia disso, ao atenuar-lhe o sentimento de culpa pelas reagdes suscitadas com o
diagnéstico. Isso também justifica o contato anterior do médico com a familia, a fim de tomar
conhecimento sobre a opinido de seus membros e sobre as possiveis reacdoes do doente que

irdo determinar o que pode ou nio ser dito.

6.1.1.3 A capacidade para compreender as informagdes fornecidas pelo médico

No Hospital, existe uma crenca geral entre os médicos de que hd doentes que “nao
conseguem’ entender o que lhes € dito. De acordo com os informantes, a dificuldade para
assimilar determinadas informacdes, obriga os médicos a repetir vdrias vezes O mesmo
conteddo ou a reduzir a quantidade de informacdes. De acordo com o relato de uma médica da

Radioterapia:

[...] Entdao, o que é que acontece? Eles ndo t€ém condi¢cdes de absorver todas as
informagdes que a gente d4. Af a gente fala, quando eu vejo que o paciente ndo tem
condicdes de absorver todas as informagdes que eu gostaria de dar pra ele, eu reduzo,
eu falo menos, nao dou tanta informagdo. Porque isso até complica um pouco, eles
ficam mais em divida e mais, assim, inseguros. Entao eu prefiro nem falar tudo.

Boltanski (1989) afirma que a assimilagdo das informagdes também é mediada pela
posicao social do doente. Geralmente, os doentes atendidos no Hospital, em comparacio aos
que recebem atendimento em hospitais privados, sdo oriundos de lugares distantes da capital,
onde hd menor circulacdo do conhecimento médico cientifico. Como conseqii€éncia, muitas
categorias conceituais do saber médico ndo sdo por eles compreendidas com tanta facilidade,
gerando distanciamento e dificuldades na troca de informacdes.

A assimilagdo das informagdes também foi associada a complexidade do tratamento.
Mesmo depois de informar os doentes sobre uma série de conteidos, alguns médicos
relataram que eles repetem vdrias vezes suas perguntas. Em certos casos, essa suposta
dificuldade pode estar relacionada a uma rejei¢do voluntdria do doente a fim de evitar contato
com conteidos que produzem sofrimento, podendo ser identificada como um “ndo querer

ouvir’ que alguns informantes nomearam como um mecanismo de negacdo. Entretanto, ha
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situacOes em que o doente ndo entende o discurso médico por mero desconhecimento da
doenca, fato que foi percebido por uma informante durante o atendimento a um doente do
interior que, segundo ela, estava “cheio de tumor no rosto e achava que era uma ferida”.

Na fala dos informantes, observei o uso da expressao ‘“baixa cultura” como uma
espécie de sindbnimo do nivel de instru¢do. Eles associaram a procedéncia de regides afastadas
da capital a um menor nivel de informacdo sobre a doenca e também a dificuldade de
absor¢do do que é dito aos doentes, especialmente porque o repertdrio lingiiistico do médico
incorpora um refinamento técnico que ndo é compartilhado da mesma maneira pelos doentes.
Em vista disso, para se fazerem compreender, em determinados momentos os médicos
precisam utilizar algumas expressdes pouco convenientes da conduta médica, mas que estdo
mais proximas das categorias de compreensdao do doente. Segundo uma médica da

Quimioterapia:

[...] porque tem paciente que, ele, o raciocinio dele ndo consegue absorver o que vocé
fala. Af eu vou rasgar o verbo com ele e dizer: — Vocé€ tem um cancer, voce, vai dar
uma doencga pra outros 6rgaos e ai voc€ pode morrer! Af ele ia entender, se eu falasse
nessas palavras e eu me recuso a falar nessas palavras, nesses tons.

Na opinido de Boltanski (1989), a capacidade para compreender a distincia social
deve ser entendida como um importante atributo médico que refor¢ca a necessidade de
adaptagdo da linguagem utilizada ao repertério do doente, a fim de que este possa assimilar as
informacdes apresentadas, de forma a sentir-se reconhecido como sujeito participante e nao
simplesmente um objeto do tratamento.

A mesma médica da Radioterapia mencionou uma importante relacdo entre o
conhecimento cientifico e o popular ao enfatizar que o fato de o doente pertencer a uma
“classe social mais baixa”, embora possa dificultar a compreensdo de expressdes € termos
técnicos da medicina cientifica, ndo impede sua curiosidade e o seu posicionamento diante da
doenca. Ela acrescentou ainda que ha doentes pertencentes as classes sociais privilegiadas que
nao se mostram tdo participativos na relacio com o médico. Essa relacdo indica que a
facilidade no acesso a informacOes ndo garante necessariamente um comportamento mais
diretivo por parte do doente. Segundo a informante, uma das estratégias utilizadas pelo
médico ao abordar o doente € a investigacdo sobre o conhecimento do mesmo em relagdo a
doenca, normalmente por meio de perguntas como: “vocé sabe o que vocé tratou aqui?”.

Mesmo considerando o diagndstico como um direito, os médicos esclareceram que
existem excecOes em relacdo ao “doente de idade avancada”, “portadores de deméncia”,

“déficit”, “psicoses”, critérios que, na minha opinido, acabam delimitando os que “tém” e os
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que “ndo t€m” capacidade de receber o diagnéstico. A intermediagdo pela familia costuma ser
mais freqiiente nessas situacdoes em que o médico desconhece a competéncia do doente para

atomada de decisoes, por considerd-lo vulnerdvel emocionalmente.

6.1.2 O médico

6.1.2.1 A escolha da profissao

De acordo com um informante, muitos médicos optam trabalhar na Oncologia nio
necessariamente por um ideal ou identificacdo com a drea, mas pela pouca disponibilidade de
especialistas no mercado em relacdo a demanda, o que aumenta as chances de emprego e de
lucratividade. Um dos fatos relatados para ratificar essa opcao foi a crescente comercializagao
dos tratamentos, que a exemplo da quimioterapia, geram grandes lucros as institui¢cdes e
profissionais, pelas elevadas somas envolvidas no custo dos medicamentos.

Grande parte dos informantes mencionou que a escolha pela Medicina teve alguma
influéncia familiar, especialmente dos pais, alguns dos quais porque eram também
profissionais da drea de saide e outros porque gostariam que os filhos concretizassem seus

sonhos nao realizados:

[...] era um grande sonho dele, ter um filho médico. Porque ele queria muito ter sido
médico e ele ndo conseguiu ser médico. E, essa influéncia sempre existiu (médica da
Clinica Médica).

A escolha profissional foi motivada também pela representacao que existe em torno da
figura do médico, como uma pessoa de autoridade e respeito. Na opinido de uma informante

da Clinica Médica:

[...] aquela coisa de cuidar, de vocé fazer o diagnéstico. Aquela coisa: - é o doutor! E
na época que eu fiz vestibular, os médicos usavam muito branco, aquela coisa, aquele
respeito af isso tudo conta, isso tudo influencia, isso tudo.

A admiracao, prestigio e poder dos médicos em tempos de outrora foram ilustradas no

seguinte trecho:

Eu lembro quando garoto ainda, quando a Medicina tinha um status, era ainda muito
mais elevado na época, que, quando um médico entrava em casa, e eu garotinho, os
meus pais mandavam, €, pegavam uma toalha limpa, nova e colocavam 14 pro médico,
esperando o médico. Colocavam um sabonete, ndo tiravam nem o sabonete da caixa,
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deixavam para tirar na hora, na frente do médico, pra ele lavar as maos quando saisse
(médico da Clinica Médica).

A existéncia de parentes médicos na linha de ascendéncia também se mostrou como
um fator importante na escolha profissional, principalmente quando essas pessoas servem
como modelos de conduta, tanto na postura frente ao diagndstico quanto a propria Medicina.

Os informantes infatizaram que o trabalho médico estd vinculado a uma escolha e, por
1sso, requer compromisso, disponibilidade para os doentes € uma continua atitude de
acolhimento, que para além da l6gica do tratar, estende-se também ao cuidar. Nesse sentido, o
vinculo com a profiss@o e a consciéncia dessa escolha é de grande importancia no que se

refere a capacidade e disponibilidade do médico se relacionar com outros. Para um médico da

CCPO:

[..] E a tua escolha. Ninguém pegou na tua mio e marcou Medicina naquele
quadradinho. Foi vocé que marcou Medicina. Por isso eu ndo entendo esses médicos
que estdo de plantdo e sobreaviso e se negam a ver o doente. Rapaz, isso faz parte. Eu
ndo vou regar planta, eu vou cuidar de gente, entendeu?! Sdo coisas inerentes.

A escolha e vinculo com a profissdo mostrou-se uma varidvel importante que também
influencia a forma como se estrutura a relacdo como doente, que ndo € necessariamente um
objeto da intervencdo médica. Na opinido de alguns informantes, a flexibilizacao do direito ao
diagnéstico pode estar relacionada ao pouco amadurecimento do profissional em relagao aos
desafios que permeiam essa drea de atuacdo, o que pode dificultar o reconhecimento do

doente como sujeito do processo, com direitos que precisam ser respeitados.

6.1.2.2 A formacao do médico

A formacgdo académica foi analisada pelos informantes como limitada e carente no que
se refere a temdticas que agreguem ao conhecimento técnico na drea médica, reflexdes sobre
as conseqiiéncias sécio-psicologicas do adoecimento, incluindo disciplinas como Sociologia,
Psicologia e Psiquiatria. Em conseqiiéncia disso, muitos profissionais t€m dificuldades em
lidar com situagdes para as quais ndo receberam treinamento na Academia, e acabam
solidificando seu aprendizado no dia-a-dia profissional, 0 que nem sempre resulta em uma
conduta adequada.

Os informantes mencionaram criticas em relacdo a fragmentagdo na formacgao

profissional e a excessiva valorizacdo das especialidades que, segundo eles, constituem fator
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de empobrecimento e de deturpacdo da atuacdo do médico. Uma médica da Quimioterapia

afirmou:

[...] t4 com uréia e creatinina aumentada, chama o nefro e esquece que aquele paciente
¢ teu. Entendeu?! esquece! Eu ndo sou especialista, mas pera 14, eu sou médica. Tem
algumas coisas que s@o bdsicas e eu tenho que saber fazer, entendeu?! Eu ndo vou
simplesmente dizer: td com uréia e creatinina aumentada, entdo chama o nefro e
agora ele que se vire pra dizer o que é. E eu ndo vou nem discutir com o nefro.

Para uma informante, a atitude do médico diante do enunciado do diagndstico também
tem relacdo com a forma como ele reconhece as suas possibilidades e limites de atuagao. Ela
citou situacdes em que alguns médicos supervalorizaram o diagndstico na tentativa de lidarem

com o sentimento de impoténcia diante da impossibilidade de cura da doenca:

[...] porque o dnus de ndo dar certo é muito grande, né?! O 6nus de ndo dar certo o
tratamento, de vocé€ ndo conseguir curar, ¢ muito grande para algumas pessoas. Entdo
melhor eu superestimar e af, se ndo deu certo, era porque a doenga era muito grave
mesmo. Do que eu mesma, comigo mesma, me sentir fracassada e a familia também
me achar. Achar que eu ndo fiz (médica da Quimioterapia).

De maneira geral, os depoimentos evidenciaram que, durante o acompanhamento aos
doentes, os médicos experienciam momentos de alegria e de tristeza que lhes propiciam
oportunidades de reflexdo e crescimento, e acima de tudo, de aprendizado e de confronto com
as possibilidades e limites de sua ac¢do.

Como exemplo, uma informante mencionou a delicada decisao pela interrup¢do de um
tratamento quimioterdpico em conseqiiéncia das seqiielas produzidas no organismo que
podem conduzir o doente a um agravamento de sua condi¢io, € em casos mais graves, levi-lo
a morte, em decorréncia principalmente da acdo das drogas no sangue. Freqiientemente, essa
op¢ao por parar o tratamento ocorre apos o reconhecimento dos limites terapéuticos para
enfrentar a doencga.

Entretanto, o0 momento de “saber parar” o tratamento foi descrito como um dilema,
tanto para o médico, como para o doente e sua familia. O fato de grande parte das
quimioterapias realizadas no Hospital funcionarem como tratamento paliativo e, portanto, ndo
oferecem nenhuma opc¢ao de tratamento para reter o avanco da doenca, foi descrito como uma

etapa dificil de ser abordada pelo médico. Conforme uma médica da Quimioterapia:

Quando eu era mais nova, eu criava um vinculo de uma forma que eu ainda ndo sabia
lidar muito bem e esse vinculo acabava me trazendo esse desgaste emocional muito
grande. Eu ndo sabia esse limite de parar. Eu tive, eu tive alguns pacientes, que eu nao
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soube parar, que eu quis ir até, como diz uma paciente, até a dltima gota de
quimioterapia.

Na opinido de uma informante, a insisténcia em continuar o tratamento pode estar

associada a dificuldade de aceitacdo da morte como um evento inexordvel da vida:

Eu acho que muita gente, muito profissional da drea, fica tentanto curar, curar a
morte. Como se a morte tivesse cura, entendeu?! E a morte ndo tem cura. A gente tem
que saber lidar com ela e dar uma qualidade de sobrevida (médica da Quimioterapia).

Em relagdo a esse tema, os informantes também pontuaram que alguns médicos
reforcam de maneira intencional a expectativa de muitas familias em torno da possibilidade de
sobrevivéncia a doenca. Segundo eles, essa postura pode estar motivada por interesses
comerciais, uma vez que existem pessoas capazes de tudo a fim de obter o prolongamento da
vida de seus familiares doentes, até mesmo de adquirir dividas para arcar com os custos de
novos tratamentos, os quais dificilmente tém eficicia. Ao referir-se a essa situacdo, uma

médica da Quimioterapia relatou:

Vocé ta vendo que € um tumor, que a evolucdo ja estd no final, num estddio final, ai
vocé diz: Ah! Mas tem uma droga que estd usando nos Estados Unidos, custa setenta
mil. Af a familia vende casa, carro, tudo! Faz a droga. E o paciente vai a 6bito. Entdo
serd que ele pensou no paciente ou ele pensou no poder que ia dar de retorno, no valor
da quimioterapia? Porque nesse local tem um percentual, ele recebe a cada
quimioterdpico que ele prescreve. Entao isso me preocupa muito.

Uma informante mencionou que existe uma diferenca significativa entre o aprendizado
académico e o cotidiano de trabalho. Segundo ela, na Academia, geralmente, 0 médico nao é
educado para o enfrentamento das varidveis sociais e econdmicas que atuam como
determinantes da satde, especialmente na rede publica de assisténcia. Em decorréncia disso,
muitos jovens recém-formados, especialmente aqueles que tiveram poucas experiéncias de
estagio, ingressam no mercado de trabalho ainda com um idealismo distanciado da realidade.

Para uma médica da Radioterapia:

No inicio foi dificil, logo que eu entrei na faculdade, talvez porque eu s6 soubesse do
romantismo da coisa, mas a realidade foi mais dificil. Mas, d4 vontade de sair
correndo as vezes. D4 vontade de sair correndo porque é complicado. A Medicina na
teoria € uma coisa, outra é vocé nado ter condi¢des de passar o remédio pro paciente.
Vocé saber que ele ndo tem o que comer, ndo ter como se medicar. E bem dificil. A
Medicina publica no Brasil € muito complicada.
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Os informantes mais jovens e com recente especializacdo na drea de Oncologia
mostraram-se menos conflituosos em relagdo a obrigatoriedade das informagdes ao doente por
julgarem que se trata de um direito. Alguns deles evidenciaram atitude otimista em relagao as
possibilidades de tratamento, nas quais a participa¢do do doente torna-se imprescindivel, mas
com ressalvas nos casos em que a familia solicita siléncio sobre certos assuntos.

As dificuldades no manejo do diagndstico relacionadas a falta de preparo do médico
pela Academia podem leva-lo a transferir responsabilidades a outro profissional da érea,
ocasionando a este, ndo raras vezes, surpresa diante do fato de que o doente ainda carece de
informacdes sobre sua doenga e/ou tratamento.

Uma informante relatou que, nos Estados Unidos da América, as universidades
disponibilizam disciplinas durante a graduagdo médica por meio das quais o acad€mico
aprende como se conduzir na comunicacdo do diagndstico, tamanha a preocupagdo com as
repercussoes éticas e legais naquela realidade. Embora esse tipo de praitica guiada mereca
ressalvas, sua relacdo com as caracteristicas sociais daquele contexto torna-se compreensivel
e constitui-se em importante oportunidade para reflexdo e discussdo do tema da prética

médica.

6.1.2.3 Caracteristicas da especialidade e perfil pessoal

A atitude dos médicos diante do diagndstico € influenciada em parte pelo perfil de
algumas especialidades médicas, especialmente a Cirurgia. Nas entrevistas, os especialistas
dessa drea foram apontados como menos comunicativos em comparagdo aos demais.

Segundo os informantes, uma caracteristica bastante associada a figura dos cirurgides,
no Hospital, costuma ser a objetividade, por falarem pouco e serem bastante diretos em suas
intervencoes, contribuindo para que muitos deles sejam rotulados como “frios”. Por esse
motivo, perguntei aos informantes da referida especialidade se essa afirmacdo de alguma
forma tinha teor de verdade. Meu objetivo com essa indaga¢do era entender algumas queixas
direcionadas a esse profissional, principalmente quanto a forma como ele conduz o enunciado

do diagndstico. Em seus comentérios, dois informantes relataram o seguinte:

As pessoas escolhem a Cirurgia exatamente por isso, porque sdo pessoas de decisdo
mais rdpida, e que ndo se atém aos pequenos detalhes. Evidente que a Cirurgia tem os
seus detalhes, mas sobretudo a nivel de raciocinio e decisdes rdpidas. Este talvez seja,
gestos firmes, € mais ou menos isso (médico-cirugifo).

A gente ndo conversa muito. Diferente do clinico. O clinico sonha, o clinico é um
arquiteto, por exemplo, que chega idealiza, sonha, decora as coisas. O cirurgido tem
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que ser objetivo. A gente tem um tempo pequeno pra decidir e agir, e é aquele
momento (médico-cirugifo).

Apesar das referéncias negativas em relacdo aos cirurgides, os informantes
enfatizaram que hd, entre eles, uma preocupacdo em situar o contexto da cirurgia ao doente
por meio do fornecimento de algumas informacdes que lhe permitam compreender o que sera

feito. De acordo com um médico-cirurgido:

Depois de firmar o diagndstico, a gente normalmente explica para o paciente o que
que ele tem e traca um programa de tratamento, um planejamento terapéutico. Que
deve incluir nesse meio tempo uma cirurgia, obviamente. E dizemos entdio a cirurgia
que deve ser feita, quais as complicacdes que podem advir da cirurgia e, enfim, as
seqiielas. Se eu vou fazer uma mastectomia numa paciente, eu tenho que
obrigatoriamente dizer pra ela de que forma serd feito, o que serd feito, como serd
feito, como vai ficar. Nao posso tirar o estdmago do doente sem dizer pra ele que eu
vou tirar o estdmago, sendo depois ele vai dizer: - vocé tirou o meu estomago e ndo
me falou. Entdo eu tenho que explicar obrigatoriamente o que € que eu farei, na
cirurgia. E os riscos e os beneficios que dela advirdo.

Segundo um cirurgido, € indispensdvel que os doentes sejam esclarecidos sobre as
conseqiiéncias da cirurgia, pois muitas vezes, esta resulta em mutilagdes de oérgdos que
mantém relacdo com aspectos importantes de sua vida social, incluindo a fun¢do alimentar, a
feminilidade, a sexualidade, entre outros. Com base nessa concepg¢do, o cirurgido explicou
que se o doente tem consciéncia da gravidade de seu estado de saudde, ele aceitard as seqiielas
com mais facilidade, ainda que estas lhe provoquem significativo impacto emocional.

Pelo que pude perceber nas entrevistas, a par do perfil da especialidade, as
caracteristicas pessoais do médico, incluindo os estilos de personalidade, podem também

determinar a quantidade e fluxo das informagdes.

6.1.2.4 As caracteristicas pessoais do médico

Em alguns depoimentos, existe a idéia implicita de que o agravamento do estado de
saide do doente estaria relacionado ndo sé ao cancer, numa relacao de causa e efeito, mas
também a inadequada postura do préprio médico, que neste sentido, produziria o mal.

As nogdes de bem e mal, associadas ao trabalho médico, vém sendo amplamente
discutidas no campo da Bioética, com a definicdo dos principios de beneficéncia (produzir o
bem) e ndo-maleficéncia (ndo produzir o mal), intensificando a reflexdo sobre a necessidade
de relativizagdo ética na interpretacdo de algumas acdes, o que nao dilui os dilemas

enfrentados pelo médico em sua atuagdo.
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Os dados obtidos nas entrevistas permitiram-me observar que o médico adapta sua
linguagem a qualidade e a quantidade de informag¢des, pautado no comportamento do doente,
com base em suas proprias observacdes e naquelas oriundas de seu contato com familiares ou
pessoas proximas ao doente. Além disso, o exercicio da profissdo e o convivio com uma
diversidade de situagdes vivenciadas, acrescidas ao maior amadurecimento pessoal,
constituem valiosos fatores no manejo das informagdes, pois o auxiliam na defini¢cdo dos
limites sobre o que pode ser dito.

A trajetéria de vida dos informantes também foi mencionada como um importante
aspecto na condugdo do diagnoéstico, principalmente quando envolve situagdes pessoais ou
com familiares. Alguns médicos relataram, por exemplo, que apds tornarem-se pais, passaram
a apresentar mais sensibilidade ao atender criangas com cancer, chegando, algumas vezes, a
recusarem-se a prestar atendimento nessa drea. Segundo eles, dependendo do grau de
intimidade, essas dificuldades podem incidir na relacdo do médico com o doente.

Em relacdo a progressiva naturalizacdo das experiéncias de dor e sofrimento
vivenciadas no contato com os doentes, os informantes mencionaram que o tempo na
profissdo e a convivéncia com as rotinas institucionais, contribuem para produzir uma espécie
de “anestesiamento” de certas emogdes. Ao se referirem as suas experi€ncias profissionais

dois informantes relataram:

Ja me emocionei bastante, ja sofri muito, mas hoje eu ja consigo ter uma distancia tal,
que eu tenho compaixdo, eu sinto pelo paciente, mas eu sei que se eu me envolver, pra
mim vai ser pior e pro paciente também. Porque a minha racionalizacdo, de como eu
estou vendo o problema, vai me atrapalhar, se eu ndo tiver isso (médica da
Radioterapia).

A gente se torna muito frio, muito calculista, muito impessoal, muito estatistico, né?!
Porque a gente ndo pode se envolver com o sofrimento dos outros. Porque quando a
gente se envolve, a gente perde a capacidade de tratar, na minha visdo. Eu nio posso
me envolver com o paciente, né?! (médico-cirurgiao).

Muitos informantes caracterizaram esse distanciamento como uma estratégia de
protecdo que ajuda o médico a lidar com sentimentos que sdo despertados na sua relacdo com
o doente.

Elias (2001) afirma que nossa época nos tem privado da capacidade de fornecer ajuda
e afeicdo aos moribundos, justamente porque a morte do outro remete a lembranca da prépria
morte. Assim, muitos profissionais preferem manter um afastamento afetivo dos doentes,

como uma forma de controlar as emocgdes que podem surgir dessa relacio (MENEZES, 2004),
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incluindo o sentimento de culpa pelo fracasso em “curar” a doenca. Segundo uma médica da

Radioterapia:

Nao deixo de dormir porque o paciente tem dor, porque ele ndo tem o que comer,
porque se eu for sofrer com cada um deles, eu ndo vou conseguir viver, dar, melhorar
aquele sofrimento. Hoje eu ja4 mantenho uma certa distdncia em relacéio a isso. Nao
uma distancia de o paciente 14 e eu aqui. Eu ndo vou fazer nada, virar as costas e fingir
que td tudo bem. Ndo, eu mantenho uma distincia para que eu examine o paciente, eu
encaminhe ele pra internag¢do ou vd 14 no quarto dele pra ver como ele estd, mas ir pra
casa e estar tudo bem.

Pelo exposto nas entrevistas, parece haver uma certa preocupacdo de que o médico nio
seja afetado pelos problemas particulares do doente, ndo s6 em relagdo a doenca, mas também
a outras dificuldades, como a sua precdria condicdo de vida e a conseqiiente dificuldade de
promover e manter sua saide. Entretanto, uma atitude sensivel e respeitosa para com as
dificuldades do doente foi apontada como caracteristica fundamental a agao médica.

Outra questao levantada em relagdo a postura do médico referiu-se a importancia do
“toque”, o contato fisico com o doente, tema abordado por uma médica da Radioterapia. Um
dos motivos levantados para essa afirmacdo foi justificado pelo periodo que antecede a
confirmacdo diagndstica, durante realizacdo de exames locais, muitas vezes desconfortaveis
para o doente, seja do ponto de vista fisico como moral, a exemplo dos exames ginecoldgicos
e retais, por sua relacdo com aspectos da sexualidade.

Segundo uma informante, muitos procedimentos podem se tornar agressivos ao
doente, sem que haja dor fisica, por representarem uma invasdo a sua privacidade, o que
requer atencdo e habilidade por parte do médico. Por outro lado, o contato fisico, uma
caracteristica peculiar local em comparagdo a outros estados brasileiros, também pode ter uma
representacao positiva ao tornar a relacdo entre ambos mais proxima e pessoal. Na opinido de

uma médica da Radioterapia:

Eu acho que o toque, o paciente daqui de Belém precisa ser tocado. Nem que seja um
aperto de mio, a idéia que eu tenho, nem que seja s6 olhar, ver se a mucosa td corada.
Entdo assim, Sdo Paulo € diferente. Vocé examina, mas aquilo faz parte da rotina para
ele. Examinou, examinou. Mas ndo muda. O paciente nio fica satisfeito de ser
examinado... Em Sd@o Paulo era assim, pediu um raio X de térax e um hemograma,
eles ficavam felizes demais porque parecia que tu estavas te interessando mais pelo
caso dele. Aqui ndo. Basta tocar neles que eles ja ficam felizes.

A meu ver, um dos motivos para a referéncia ao ‘“toque”, provavelmente estd
relacionado ao fato de que, para alguns doentes, o contato por meio da ausculta e da

apalpagdo, bem como os gestos de cumprimento realizados pelo médico, sdo valorizados
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como indicios de zelo, cuidado e atencdo, além de constituirem também uma importante
forma de comunicacao ndo-verbal. Conforme afirma Ismael (2005, p. 98), “o toque legitima a
existéncia de quem tocou e de quem foi tocado”.

Em algumas entrevistas, os médicos relataram que questdes relacionadas a vida sexual
do doente, durante o periodo de realizacdo do tratamento radioterdpico, também devem ser
abordadas. Na opinido de uma médica, apesar de nao ser freqiientemente trazido a tona pelos
doentes, esse tema nao deve ser interpretado como falta de interesse, tendo em vista os efeitos

do procedimento nessa dimensao da vida humana.

6.1.3 A familia

A decisdo sobre o que, para quem, quando e como dizer o diagndstico nao deve ser
interpretada como uma atitude individual e solitdria do médico, baseada numa escolha
meramente pessoal. As escolhas sobre quem pode e quem deve ser informado, assim como
seu inverso, sao formuladas tendo como base as relacdes sociais do doente com outros atores,
incluindo a familia”, e ndo uma relagéo intrinsecamente determinada pelas crengas e valores
do médico. Portanto, € passivel de questionamento a assertiva de que o médico “informa” ao
doente e este “recebe” o diagndstico, com se o ato discursivo fosse uma acdo unilateral.

O discurso que permeia a trajetoria da comunicagdo diagndstica deve ser entendido
como uma construcdo coletiva e que, por isso, € realizado na presenga de diferentes atores,
cujo significado emerge no dito e no ndo dito. Assim, o médico elege os contetidos que sao
enunciados na sua relacdo com o doente com base no que ele considera que serd
compreendido e, sobretudo, por ele suportado. No entanto, neste trabalho, as decisdes do

médico mostraram-se também intimamente relacionadas a maneira como a familia se

comporta em relacdo a doenga.
6.1.3.1 A percep¢ao do médico sobre a importancia da familia
De acordo com os informantes, o cancer é representado nao apenas como uma doenga

orgadnica, mas como uma condicdo que também produz efeitos sobre a familia do doente,

sendo, portanto, em sua natureza, uma experiéncia social. Como o diagndstico tem

57 A descrigdo de familia referida no presente trabalho esta relacionada as pessoas com as quais o doente mantém
algum tipo de parentesco, e que participam de sua trajetéria de adoecimento, muitas vezes como
“acompanhantes”.
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repercussdes nas mais variadas esferas da vida social, as quais vao além do enunciado verbal,
€ preciso considerar que seus efeitos nio se limitam ao doente, estendem-se também ao seu
entorno social, cuja estrutura e organizacdo também influenciarao a forma de assimilagao ou
nao do diagndstico e, por conseguinte, da doenca.

Grande parte dos informantes afirmou que o tratamento do cancer estd intrinsecamente
relacionado a maneira como a familia se estrutura para enfrentar a doenca, incluindo o suporte
prestado ao doente que, segundo eles, ¢ fundamental para o trabalho desenvolvido pelo

médico. Segundo o relato de um médico da CCPO:

[...] acontece normalmente, é que quando o paciente vai pro especialista em céncer,
ele esquece que o paciente tem coragdo, que tem rim, que ele pode ter uma doenca
cardiaca, ele pode ter uma doenga, ele pode ter um diabetes, né?! E que tem toda uma
estrutura familiar por trds dele porque, na regra geral, a formacdo médica, ela foi
realizada pra tratar o paciente, né?! A doenca no paciente. S6 que essa doenca ela nido
é s6 do paciente, hoje se considera uma doenca da familia, até da sociedade, nao é
verdade?!.

Os informantes, relataram que a presen¢a da familia ajuda o médico a prover
atendimento as demandas, tendo em vista que seus membros contribuem com o afeto no
mento de fragilidade e de desamparo vivenciados pelo doente, sendo uma importante fonte de

suporte social a este®. Na opinido de um médico-cirurgido:

A familia é de fundamental importancia no suporte ao tratramento do paciente com
cancer. E mesmo aqueles que sdo internados para tratamento cirdrgico, precisam ser
acompanhados pelos famiiliares porque sdo eles que vao dar o carinho, o afago ao
paciente. Nao € o profissional da drea de saide, que procura dar o melhor de si, mas
ele vai estar ali como profissional, né?! Ele ndo pode ultrapassar certos limites porque
ali ele estd deixando de ser profissional, também para se tornar um outro membro, de
alguma forma. Entdo, é complicado.

Para muitas familias, o diagndstico pode se tornar um “tempo de catéstrofe” (VALLE,
2002), suscitando sentimentos, como culpa, raiva e inconformismo, além de depressido e
isolamento. Conforme mencionei, essas representacdes familiares refletem o universo
sociocultural no qual estdo inseridas (IDE; SCHNECKPAZ, 2000), mas, para entendé-lo, é
necessario compreender a circularidade das representacdes entre o plano macroestrutural
(sociedade) e microestrutural (familia).

Embora considerado um direito do doente, o enunciado do diagndstico pode ser

omitido a pedido da familia, dependendo das razdes apresentadas e da percepcao do médico

68 A s . .. . . Coge .
A auséncia do apoio familiar foi avaliada como prejudicial ao tratamento, especialmente quando o doente
encontra-se muito debilitado, revelando-se como um potencial campo de tensdo na relacdo com o médico.
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em relacdo ao desejo do doente para obter informacdes sobre seu estado de satde. Pelo que
foi exposto, essa atitude nio pode ser resumida a uma unica interpretagdo ética pautada nos
valores morais que cercam a relacdo do médico com o doente e que se limitam a dizer ou nao
o diagndstico.

Ao que tudo indica, parece haver uma preocupa¢do ndo somente com o momento da
revelacdo do diagndstico, mas também com as implicagdes dele decorrentes, seja em relagdao
ao doente, seja em relacdo a familia, com vdrios argumentos e justificativas éticas nem
sempre compativeis, visto que o desejo da familia pode nao ser o mesmo desejo do doente.

Pelos depoimentos de grande parte dos informantes, a familia € reconhecidamente uma
instituicdo social responsdvel pela satide de seus membros e cabe a ela o papel de
compartilhar direcionamentos e dividas que a medicina oficial isoladamente nao é capaz de
responder. Como conseqiiéncia, hé situacdes em que o médico abre mao de seu poder e delega

a familia a autoridade para decidir como serd conduzido o diagndstico:

[...] se a familia pede para eu nao dizer, € regra geral, eu nio falo. Porque ai, eu vou
estar me indispondo com a familia. E se a familia diz que ndo é para dizer pro
paciente, ela geralmente tem, ela sabe a estrutura emocional que o paciente tem. Se eu
falar, eu vou estar me indispondo com a familia e com o paciente. Ai fica um
transtorno, né?! (médica da Radioterapia).

Tendo como base essa discussao, considero que o médico, ao responsabilizar-se pelo
diagnéstico, tem diante de si ndo s as preocupacgdes que permeiam sua relacdo com o doente,
mas também com a familia deste. Mas, em alguns momentos, essa relacdo pode desencadear

davidas e desconforto. Segundo um médico-cirurgido:

Olha, quando eu acho que o paciente pode ndo saber, eu concordo com a familia. Mas
se o ndo saber vai prejudicar o tratamento, ai ndo, entendeu? E isso pode fazer. Por
exemplo, como € que ele pode fazer uma quimioterapia, uma radioterapia, sem que ele
saiba o que ele tem. E dificil, af eu digo pra eles que ele vai ter que saber. Af eu digo
pra familia que ele tem que saber. Como € que ele vai fazer uma radioterapia puxada
sem saber o que ele tem?

De acordo com um informante, a ansia de muitas familias em prolongar a vida do
doente pode estar associada ao desejo de reparacdo de faltas cometidas por seus préprios
membros, os quais, empenham-se em amparar o doente naquele momento dificil. Segundo o

relato de um médico da CCPO:

Eu vejo quem tenta correr atrds desse tempo, entendeu?! E em geral, sdo as pessoas
que mais causam problemas, porque elas querem que vocé faca uma série de coisas,
no momento em que vocé€, muitas vezes, ndo pode mais fazer. Que a ampulheta j4 ta
virada, e o tempo td correndo, entendeu? Mas pra ela, aquele tempo € a Unica coisa
que ela vai dispor, pra tentar se aproximar, se redimir, se desculpar, enfim...
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O fato de ter que resguardar para si informacdes sobre a doencga, ainda que a pedido da
familia, geralmente € percebido pelo médico como uma experiéncia desconfortavel, mas por
outro lado, o ndo atendimento a essa solicitacdo pode resultar na quebra de vinculo com a
familia, importante aliado no apoio ao doente Na opinido de uma informante da Clinica
Médica.

Eu acho que o papel da familia é tdo importante quanto o nosso, multidisciplinar.
Porque a familia é que estd com o paciente o tempo todo. Conhece como é o

temperamento da pessoa, conhece as fraquezas, conhece tudo daquela pessoa. Eu acho
que vocé ter a familia, ndo s6 no diagnéstico do cancer, mas em todos os diagndsticos,
isto € fundamental na relacdo médico/paciente. Eu tenho que ter o paciente comigo €
tenho que ter a familia comigo também. Ter comigo significa dizer que eles estejam
entendendo o que eu estou falando.

Embora a atitude da familia em relacdo ao médico possa ser interpretada como uma
invasdo a sua liberdade profissional, a maioria dos informantes compreende, e na medida do
possivel, tenta respeitar suas decisdes, especialmente se o doente ndo verbalizar seu desejo.
Segundo um informante, as vezes, a dificuldade na aceitacdo da doenca € muito maior por
parte da familia do que do doente, mas é necessdrio administar os conflitos de forma a
compreender que a familia também tem as suas dificuldades.

Um dos motivos para a formacao do “acordo de siléncio” do médico com a familia € o
receio deste perante as reagdes que podem seguir-se ao enunciado do diagndstico e que
independente de sua competéncia técnica, fogem ao seu controle, especialmente pela sua
imprevisibilidade. Pelo fato da familia conviver hd mais tempo com o doente, existe a
suposicao de que a transgressdo a esse limite fard recair no médico a responsabilizacdo por
tudo o que de mal vier a ocorrer, podendo, em alguns casos, repercurtir legalmente, haja vista
que, no Brasil, crescem os processos judiciais contra médicos. De acordo com uma
informante da Clinica Médica: “Eu ndo me sinto tdo proxima dele quanto a familia. E se a
familia decidiu isso, eu acato. Eu te confesso que eu acato”.

A crenca de que a familia conhece melhor o doente e que, por isso, deve ser
consultada durante o processo de enunciacao do diagnéstico pode ser observada no seguinte

relato:

A familia conhece o paciente muito melhor que o médico. Naquela hora. Naquela
hora, nao, sempre. Porque sempre viveu com o paciente. O médico nunca vive com o
paciente, com aquele paciente. Ele convive com a patologia, com a doenga, com o
estadiamento, com o tratamento. Mas com a pessoa, ndo (médico-cirurgiao).
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Os depoimentos dos informantes, permitiram-me concluir que costuma haver uma
progressiva restri¢do no fornecimento de informacdes a medida que ocorre o agravamento da
doenca. Portanto, quanto mais grave for a condicdo do doente, maior serd o empenho do
médico para atender ao pedido da familia. E necessario entender, no entanto, que o siléncio do
doente nio implica, necessariamente, que ele ndo saiba de sua condi¢@o de satde; seu siléncio
pode significar que ele ndo queira falar sobre a doencga, uma atitude que pode ser estimulada

pelo comportamento da familia.

6.1.3.2 A atitude da familia na decisdo de enunciar o diagndstico

A maioria dos informantes afirmou que, na medida do possivel, tenta respeitar o
pedido da familia quando lhes € solicitada a omissao do diagndstico desde que essa atitude
ndo acarrete prejuizo na qualidade de sua relacdo com o doente. Na opinido de um
informante: “Eu acho o seguinte, que ele, o doente, deve saber. Mas se a familia insiste muito.
Primeiro eu comunico a familia. Se a familia insiste muito, eu, eu nio, eu ndo, vamos dizer
assim, eu ndo levo diretamente ao doente (médico da Clinica Médica)”.

Os informantes enfatizaram que os membros da familia devem ser sensibilizados a fim
de que tomem ciéncia dos prejuizos que a omissdo e/ou mentira podem acarretar ao vinculo
de confianca entre o médico e o doente. Essa preocupacdo pode ser observada no seguinte

relato:

[...] eu respeito a opinido da familia, mas se o paciente me pede para falar, eu peco
autorizacdo para a familia. Porque eu acho que o paciente tem que confiar no médico
[...]. Pra mim, todo paciente sabe que tem alguma coisa ruim acontecendo. Ele querer
ou ndo saber ouvir isso é uma decisdo dele. Entdo, isso eu respeito (médica da
Radioterapia).

Segundo os informantes, existe um critério pessoal utilizado pelo médico para definir
a sua conduta em relacdo ao enunciado do diagndstico que o auxilia a enfrentar das pressoes
familiares para que o doente nio seja informado sobre a doenca®. Com base nos relatos sobre

esse tema, observei que o fornecimento de informacdes ao doente normalmente é maior

% Conforme mencionado, a falta de informagdes ao doente pode causar danos mais assustadores que o préprio
diagnéstico. Por esse motivo, a ndo nomeag¢do da doenga nio € bem aceita pelos informantes, especialmente se o
doente busca informagdes e adota uma postura mais ativa e participante no tratamento. Alguns informantes
enfatizaram que se o doente se posiciona de forma a indagar o diagnéstico, o mesmo ¢é informado sobre a
doenca, embora freqiientemente sejam mantidas algumas reservas em relagdo aos detalhes sobre seu avanco,
especialmente quando as chances de sobrevivéncia sdo reduzidas.
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quando ele solicita diretamente as informacdes ao médico ou mesmo quando este percebe que
ha abertura para isso, ainda que ndo seja expressa por palavras.

Por compreenderem o receio das familias, e a fim de deixa-las mais tranqiiilas, alguns
informantes preocuparam-se em explicar que sdo cuidadosos na forma de administrar as

informacdes:

Eu respeito a familia, mas tento mostrar pra eles que isso que eles estdo me pedindo
val criar um problema muito sério. Porque a confianca entre eu e a familia, a
confianca entre eu e o doente, passa pela honestidade, pela sinceridade. Se eu mentir
pra ele, ele vai perder a confianga (médico-cirugiao).

O argumento desse médico-cirurgido evidencia também uma certa preocupag¢do com a
relacdo de confianga entre médico e doente (GLASER, 1966), incluindo o risco de
comprometimento caso o doente descubra por outros meios uma verdade que foi omitida.
Assim, alguns médicos preferem revelar o diagndstico ainda que limitem algumas
informagdes, a fim de que o doente tenha o minimo de esclarecimentos para compreender o
seu estado de sauide e, assim, possa sentir-se a vontade para fazer as indagacdes que deseje.

Segundo uma médica da Quimioterapia, as informagdes contribuem para que o doente,
ao compreender a dimensdo dos resultados de seu tratamento, passe a tolerar os efeitos dos
medicamentos, aumentando sua motivagdo e comprometimento, € especialmente, reforcando
sua confianca no médico, que ndo precisard ficar continuamente em alerta sobre o que nao

dizer:

Como € que eu vou fazer um tratamento, uma quimioterapia, sem que a pessoa saiba o
que ela estd fazendo?... eu ndo posso fazer uma quimioterapia e dizer que td tudo bem,
que td tomando um chazinho, um sorinho, entendeu? Mas a gente tem muitos colegas
fazendo isso.

O relato dessa médica é especialmente verdadeiro para doentes de classes sociais
privilegiadas, principalmente para aqueles que possuem maior conhecimento das categorias
do saber médico e, por isso, estdo mais aptos a questionar os procedimentos terapéuicos. Mas,
em certas situagdes, segundo os informantes, esses doentes podem causar dificuldades para o
médico quando este se sente pressionado pela familia para que as informagdes nio lhes sejam
fornecidas.

De acordo com informantes, a mudanca na forma como o cancer € representado no
imagindrio popular vem sendo modificada, podendo ser observada na postura da familia em

relacdo ao diagnostico:
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Antigamente era mais dificil, hoje ele € muito mais simples, muito mais facil. Alguns
pacientes que me chegam, hoje sdo poucos os que procuram, vém antes, procuram de
alguma forma se comunicar, pedindo que a gente nio informe ao paciente o seu
diagnéstico. Mas hoje em dia, a maioria dos familiares querem inclusive que informe
o diagnéstico. A gente, as vezes que fica um pouco com receio no sentido de dizer
muitas coisas desagraddveis, no sentido assim, de dizer estimativa de vida. Entdo a
gente procura ndo dizer para o cliente embora diga para a familia. Mas quando a
estimativa de vida € ruim, a gente nio costuma dizer, sempre oferece um alento para o
paciente, né? Diz que € um cancer e tal, mas que € facil de ser combatido, mas nao diz
que o tempo de vida € curto, td entendendo? Alguns casos, excepcionalissimos, é que
eu ja disse o tempo de vida pro paciente diretamente (médico-cirugiao).

De modo geral, o contetdo das entrevistas evidenciou que a relacio do médico com o
doente, em nossa realidade sociocultural, é estruturada também por meio da relacdo daquele
com a familia, uma realidade que talvez se apresente com menor intensidade em paises
organizados, em termos sociais, de maneira mais individualista, onde o doente é o foco
principal da assisténcia, a exemplo do que acontece nos Estados Unidos da América.
Entretanto, este tipo de relagcdo também demanda do médico um grande investimento para que
ele compreenda as posicdoes ocupadas por esses diferentes atores, conforme pode ser

observado no relato abaixo:

Olha, a familia sempre ¢ muito complicado, né?! Poucas sao as familias que ndo sdo

complicadas, porque €, a, o tratamento do cancer ele é muito desgastante, porque
passa por vdrias etapas. A etapa do diagndstico existe a surpresa, existe o panico. A
parte da cirurgia que existe o medo da morte e que tipo de cirurgia vai ser feito. E
depois vem a outra fase que pode ser muito boa quando o doente obtém a cura ou fica
assintomdtico. E quando ele ndo tem, que a doenca volta e hd um desgaste constante
que a familia ela ndo aceita, e a gente muitas vezes fica de “bragos cruzados”, sem ter
o qué fazer, certo?! (médico-cirurgifo).

Segundo os informantes, antes do enunciado do diagndstico, o médico deve avaliar o
impacto que a noticia poderd acarretar ao doente, visto que existe a possibilidade de que o
mesmo ndo seja capaz de lidar com suas emog¢des, podendo inclusive, na percepcao do
médico, culminar com um ato suicida. Essa situacdo leva o profissional a buscar na familia
informacdes prévias sobre o doente e, algumas vezes, a convocar os familiares para uma
reunido anterior ao andincio do diagndstico. Um informante da Clinica Médica se resguarda da
seguinte maneira: Entdo, eu j4 me preparo. Se o paciente ndo tiver estrutura... eu mando... ja,
j& aviso para a familia — Olha, venha junto com ele que o resultado ndo foi bom.

Os informantes relataram que a idade avancgada e o receio de reacdes depressivas sao
fatores freqiientemente apontados pelas familias para justificar seu silenciamento em torno de
detalhes sobre a doenca. Um deles afirmou o seguinte: “ai prejudica, ai complica mesmo o

tratamento. As vezes o paciente nao quer mais tomar o remédio, entendeu? J4 nao fala com a
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gente quando a gente entra no quarto”. Entretanto, para os informantes, o siléncio do doente
nao deve ser confundido com falta de conhecimento sobre a doenca.

Mas, nem sempre a familia é convocada pelo médico nos momentos que antecedem o
diagnéstico, essa atitude torna-se mais comum quando hé algum tipo de vinculo anterior entre
ambos. Para um informante, quando o médico ndo conhece a familia, ele geralmente encontra
dificuldades para desenvolver seu trabalho, pois ndo tem como prever as reagdoes do doente.

Segundo os informantes, nao raras vezes, seja por telefone ou pessoalmente, a familia
se antecipa a consulta na tentativa de impedir a revelacao do diagnéstico ao doente. Em outras
situagdes, os familiares pedem ao mesmo que fique a sua espera, enquanto conversam com O
médico. Surbone (2008) afirma que este tipo de demanda ao médico pode ser uma importante
variavel cultural, pois existem paises onde a familia ndo costuma intervir para interpelar o
médico em sua conduta profissional.

Nos casos em que a consulta ja estdi em andamento, freqiientemente os familiares
utilizam-se de expressdes e gestos para indicar o pedido de omissdo do diagndstico. Segundo

umas das médicas da CCPO:

[...] Chegam atrds com o dedinho, dizendo que ndo. Af tem familia que ndo quer, mas
o paciente quer saber. A gente vai ter que trabalhar essa questio, como é que vai falar,
né?! Eu tenho uma grande dificuldade... Eu fico assim receosa do paciente. Poxa, ele
td tdo bem no tratamento, né?! e tudo, ai de repente, entra em panico, entendeu?

A sinalizac@o do desejo da familia, seja verbal ou ndo-verbal, induz o médico a tomar

basicamente as seguintes atitudes:

a) revela o diagnostico, evitando o detalhamento do progndstico;

b) revelar o diagndstico, incluindo informagdes sobre progndstico, agravamento, entre outras;
¢) nao revelar o diagndstico.

Ha casos em que a melhor estratégia € o médico deixar que a propria familia informe
progressivamente o diagndstico. Para isso, o profissional vai fornecendo detalhamentos sobre
a saide do doente a uma das pessoas da familia que atua como mediadora na comunicacao
com o doente e os demais membros, normalmente alguém “equilibrado”” sob o ponto de vista
emocional. Pelo que foi relatado, nesses encontros, geralmente o médico ndo omite detalhes
sobre a gravidade da doenga ou progndstico, incluindo sinais de metdstase, entre outros, que

sao informagdes nem sempre reveladas ao doente. Segundo uma médica da Clinica: “eu nao

"0 Expressdo usada pelo informante.
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digo que eu seja secunddria, mas eu também ndo sou a principal. Eu acho que todos nds
somos”.

No caso da CCPO, o mediador atua como figura relevante e necessaria porque, além
de contribuir com o médico, reduzindo a demanda pela repeti¢cdo de informagdes, facilita aos
familiares a compreensdo sobre temas desconhecidos. Ao se referir a essa estratégia, um

informante relatou:

E as vezes ¢ dificil a familia. Ndo é nem, ndo é nem a dificuldade da familia entender.
E vocé passar essa filigrana, médica, entendeu?! As vezes ¢é até dificil explicar o que é
quimioterapia. Ainda mais, principalmente para certas pessoas que a gente atende
aqui, né?! Explicar porque que o tumor voltou a crescer. Imagina passar pra essas
pessoas um pouco de biologia celular tumoral? E uma missdo, entendeu?! Entdo esse
momento eu digo que € uma estratégia minha. E na maioria das vezes, dd certo.
Porque eu sei que aquela pessoa vai estar de mdo dada comigo, entendeu?! (médico da
CCPO).

Nos casos em que o familiar eleito é também da drea médica, o didlogo torna-se mais
facil, mas isso ndo quer dizer que a situacao seja tranqiiila para aquele familiar, o qual muitas
vezes € mas cobrado por desempenhar esse duplo papel, especialmente pelo afeto envolvido
naquela situac@o. Por outro lado, o médico responsédvel pelo doente também pode sentir-se
pressionado em suas decisdes pelo fato do familiar ter formacdo na mesma 4drea, visto que
algumas intervencgdes e questionamentos podem ser percebidos como invasivos a liberdade e
a conduta médica.

Os informantes relataram que quando os familiares solicitam a ndo enunciagdo do
diagndstico, a atitude do médico passa a ser a de ter o cuidado de ndo infomar detalhes sobre
o estadiamento e o progndstico, mas dificilmente de omitir a doenca, uma vez que o doente
enfrentard possivelmente uma rotina de procedimentos e tratamentos que serao reveladores de
sua condicdo (YAMAGUCHI, 2002). Como reflexo dessa concep¢do, a maioria dos
informantes revelou que existem restricdes no que se refere a omissdo de informagdes sobre a
extensdo da doenca, mas nao sobre o diagndstico, embora existam variacoes individuais.

Neste momento, volto a mencionar que as informagdes sobre o progndstico nao
costumam ser omitidas dos familiares que, nos casos mais graves, freqiilentemente, sao os
primeiros a ser informados. Entretanto, existe um aspecto a ser considerado na relagdo do
médico com a familia que é o sentimento ambivalente, proveniente do desejo de receber
informacdes sobre o doente e o concomitante receio da confirmag¢do da doenca (RUSS;
KAUFMAN, 2005). Esse impasse contribui para que a divulgacdo das informagdes a familia

nao envolva necessariamente o seu detalhamento.
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De modo geral, os médicos optam por manter a familia informada sobre os dados mais
pessimistas do diagnéstico, pelo receio da reacdo do doente a este tipo de enunciado. Para
alguns informantes, essa maneira de administrar informacdes reflete as diferencas culturais

existentes entre o Brasil e outros paises:

A nossa cultura, acho que ainda ndo chegou a esse nivel. De falar tudo para o doente
Discutir assim abertamente, tudo. Os doentes ndo t€m essa estrutura emocional para
agiientar tudo. N6s somos latinos, né?! E aqui tem um sangue indigena muito grande.
Entdo, a coisa € mais devagar (médico-cirugiao).

Existe, o americano ele é estatistico. Entdo, tu sais de um consultério americano
sabendo que tu tens um céncer, que tu tens um tumor na faixa de trés, que tu tens dez
por cento de chance de vida em cinco anos. Isso aqui a gente ndo pode fazer com o
nosso doente. O nosso doente, culturalmente, ele ndo estd preparado para saber que
em dez anos, em cinco anos, s6 cinco por cento deles vai estar vivo (médico-cirugifo).

De acordo com os informantes, existem casos em que os médicos nao tém como
esconder a verdade do doente, principalmente quando o tratamento exige procedimentos
radicais e definitivos, como a retirada ou perda de fun¢do de um 6rgdao do corpo. Na
radioterapia, por exemplo, podem ocorrer efeitos adversos de cariter permanente, sendo, por
isso, necessdrio que o doente e a familia sejam informados antecipadamente, a fim de
consentirem ou nao a realizacdo do procedimento.

Um dos informantes referiu que a Sociedade Brasileira de Radioterapia estabelece
alguns principios de conduta para determinar a indicagdo ou ndo ao tratamento radioterapico,
entre os quais, o principal é o seguinte: a exposicdo de uma pessoa a radiacdo s6 deve ser
realizada se ndo houver outro tratamento equivalente em temos de resultado, haja vista o
carater permanente das seqiielas (informacdo verbal). Em vista disso, € importante manter o

doente informado sobre os resultados possiveis, incluindo riscos e beneficios:

Na nossa cabeca de radioterapeutas, acho que ndo tem muito a idéia de ndo dar o
diagnéstico para o paciente. A gente ndo entende como o cara consegue levar o
paciente para uma cirurgia, tirar uma perna, sem dizer o motivo pelo qual ele tirou a
perna. Eu acho que dar esse motivo para o paciente faz com que ele aceite mais a idéia
de tirar a perna. Vocé parte da noticia de que ele tem um cancer, ele entende mais a
idéia de que € preciso fazer medidas drasticas (médico da Radioterapia).

Nas palavras de um cirurgido, o procedimento a ser adotado depende do adiantamento

da lesdo: “se for uma lesdo curdvel, ou pela cirurgia ou pela radioterapia, ou pela

9971

quimioterapia, as trés grandes armas, eu sou franco””. Algumas exce¢des foram mencionadas

! Esse relato evidencia que apesar de usar parimetros objetivos, exames, por exemplo, o médico também se
utiliza de suas impressdes inicias, como clinico.
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por esse informante, por exemplo, em relacdo as criangas e as pessoas com algum tipo de
comprometimento na capacidade de entendimento do diagndstico, bem como as situacdes em

que o médico “abriu, mas teve que fechar”’

em decorréncia do avanco da doenga, caso em
que geralmente a familia € informada sobre a real situa¢do encontrada pelo médico.

No procedimento cirdrgico, como as complicagcdes tendem a ser maiores em
comparacao a outras patologias, pois muitas vezes resultam em mutilagcdes, o didlogo com a
familia é entendido como necessdrio para resguardar o profissional de eventuais criticas.
Segundo os informantes, ha sempre a possibilidade de que a familia se revolte contra o
médico, que pode se posicionar como “um grande aliado ou um grande critico dessa
situacdo”, demonstrando, assim, a ambivaléncia de seus sentimentos em relagcdo a familia.

As tensdes que se manifestam na relacdo dialégica do médico com o doente e sua
familia foram vistas pelos informantes como mais desgastantes para o médico quando nao ha
aceitacdo da doenca. Nesse caso, as reacdes de revolta, que em algumas ocasides se seguem
ao diagndstico, demandam maior habilidade do médico para lidar com a agressividade e a
culpabilizacdo dirigidas a sua pessoa.

Apesar de toda a discussdo anterior sobre a familia, devo ressaltar que esta nem
sempre se faz presente ao lado do doente. Em alguns casos, os doentes permanecem sozinhos
ao longo do tratamento, mantendo-se autbnomos, uma situagdo que revela também diferencas

na forma como o adoecimento € refletido no meio social.

6.1.4 A doenca

6.1.4.1 O tipo de cancer

A possibilidade de cura da doenca mostrou-se diretamente relacionada as
caracteristicas individuais do doente, mas o tipo de cancer também é de grande relevancia,
considerando que hd tumores mais resistentes ao tratamento € com maior potencial para
espalhar-se para outros Orgdos (potencial de “metastizacdo”), caracteristias estas
freqiientemente associadas a “malignidade” de alguns tumores.

Como exemplo dessa varidvel, o cancer de pele nio melanoma, de maior incidéncia na
populacdo brasileira, foi diferenciado do tipo melanoma, pelo alto potencial de metdstase que

caracteriza este ultimo em comparagao ao primeiro.

> Expressdo bastante utilizada pelos cirurgides e mesmo no ambiente hospitalar. Refere-se 2s situacdes
consideradas invidveis a intervencao cirurgica, dado o avangado estdgio da doenga.
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6.1.4.2 O 6rgao atingido

A localizacio da doenca, que implica a identificacgio do tumor inicial e,
eventualmente, o mapeamento dos 6rgdos atingidos por meio do estadiamento, fornece um
pardmetro geral do prognéstico e das chances de cura, ainda que em estdgios iniciais. Areas
como pancreas e cérebro foram apontadas como desfavordveis as chances de cura em relagdo
a outras localiza¢des, como prostata e ttero.

Nas ocorréncias de metastase cerebral, que para a medicina oficial constitui prendncio
de morte iminente, o diagndstico geralmente é omitido do doente, em razdo das reduzidas

opg¢Oes de tratamento para conter a doenga, em decorréncia da disseminc¢do dos tumores.

6.1.4.3 O estagio da doenga

Segundo os informantes, a fim de controlar as emocdes da familia, muitas vezes, o
médico oculta detalhes sobre a gravidade da doencga, apesar de revelar o diagnéstico. No
entanto, essa tarefa se torna mais dificil quando a doenca se encontra em estidgio avangado,
quando hi certeza de sua evolucdo continua e progressiva. Nesse caso, na opinido de uma

informante:

[...] é dificil vocé falar de um cancer na fase inicial, a gente sabe que o paciente vai
ter cura, o paciente vai viver alguns anos e aquele que o paciente nio tem, na visdao
médica, nenhuma chance (médica da Clinica Médica).

Além do tipo de cancer e do 6rgdo atingido pela doenga, o estadiamento da doenca
revelou-se como uma importante varidvel na comunicag¢do do diagndstico, considerando que
nos casos iniciais da doenga, as chances de cura e tratamento ainda se apresentam como uma
possibilidade factivel.

Do ponto de vista ético, muitas vezes, o médico limita informacdes que tendem a
acentuar o conflito entre a “omissao” e a “mentira”, uma tensao que pode ser reduzida quando
ha participagcdo de outros membros da equipe (DA SILVA et al., 2003). No entanto, com base
nas entrevistas, € possivel pode perceber, embora ndo sendo uma regra geral, que quanto
maior a progressio da doenca, maior € a dificuldade do médico na transmissdo das
informacdes e, conseqiientemente, maior € o seu silenciamento.

Ao logno das entrevistas, ouvi muitas referéncias a questdo do progndstico como uma

varidvel da comunicagdo diagndstica, por isso, acredito que ndo € possivel avaliar as decisoes
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médicas sem considerar essa varidvel. O progndstico € parte do diagndstico, e se hd uma
regularidade quase unanime nos depoimentos, € a de que ele determina em grande parte o que

deve e o que pode ser dito.

6.2 O CONTEXTO DA COMUNICACAO SOBRE O DIAGNOSTICO: A PRATICA
PUBLICA E PRIVADA

De modo geral, os informantes revelaram que ndo hé diferencas marcantes referentes
aos critérios para a comunicacdo do diagnéstico do cancer, mas reconheceram algumas

peculiaridades em relacdo aos contextos publico e privado.

6.2.1 O acesso aos servicos de satade

No decorrer das entrevistas, os informantes apontaram vérias diferencas entre a pratica
publica e a privada. Nesta, segundo eles, o doente possui uma boa condicd@o financeira e, em
conseqiiéncia, um meio de realizar exames e procedimentos de forma mais rdpida. Naquela,
em decorréncia do baixo poder aquisitivo, que ndo permite a realizagdo de exames cujo custo
¢ elevado, como tomografia e ressonancia magnética, o doente é obrigado a aguardar, as
vezes, por muito tempo para iniciar o seu tratamento.

De acordo com os informantes, na esfera publica, em decorréncia do dificil acesso ao
sistema de sadde, os arranjos e favores tornam-se freqiientes. Eles mesmos relataram que, em
alguns casos, hd necessidade de se utilizarem do cargo que ocupam na Instituicdo para agilizar
alguns procedimentos que, do contrério, teriam dificuldades para conseguir.

Como muitas institui¢des vinculadas ao SUS ndo dispdem de recursos suficientes para
atender a demanda de procedimentos, ou porque estes ndo recebem repasse de verbas do
governo, ou porque seus equipamentos estdo a espera de reparo, ndo raras vezes o doente é
obrigado a aguardar por um prolongado periodo, enfrentando longas filas de espera para
realizar seus exames e sofrendo de uma doenga para qual o tempo € uma poderosa varidvel.
As conseqiiéncias dessa situagdo sdo congestionamento no sistema de saide, aumento das

filas e, principalmente, retardo no inicio do tratamento. Segundo uma médica da Radioterapia:

Tem uma coisa que é muito dificil aqui que é que o diagndstico € feito tr€s meses
antes de o paciente comecgar a tratar. Entdo eu fico imaginando como fica a cabega de
um ser humano saber que... Eu acho que nesse momento a ignorancia é a melhor
amiga de todos. Ele ndo saber ou nio ter idéia de que é grave, ajuda ele a tocar a vida.
Mas para uma pessoa que tem um pouquinho de discernimento, é complicado.
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Em relacdo a adesdo ao tratamento, os informantes relataram que, por residirem em
locais distantes da capital, e ndo terem como arcar custos com passagem, hospedagem e
alimentacdo muitas vezes os doentes ndo comparecem as sessdes agendadas ou té€m
dificuldade para realizar o tratamento no prazo correto. Embora muitos recebam ajuda
financeira por meio de mecanismos de assisténcia social, pelo fato de residirem em locais
onde o acesso s6 é possivel por via fluvial”, por exemplo, ha fatores que dificultam a sua
vinda ao Hospital, comprometendo a eficdcia do tratamento.

No HOL, de acordo com os informantes, hd um planejamento prévio que define o total
de sessdes a serem realizadas durante o tratamento, e qualquer interrup¢do deste pode

significar uma ameaca aos objetivos terapéuticos. Conforme um médico da Radioterapia:

[...] paciente que vai fazer 40 dias de tratamento, vir todo dia para o hospital com
acompanhante, significa um custo. Nem sempre ele tem esse recurso para dispor para
vir fazer o tratamento. Entdo, é uma outra limitacdo do tratamento. O resultado do
tratamento ele vindo todo dia é um. O resultado do tratamento, ele faltando muito, vai
caindo. Entao, nosso trabalho € prejudicado por uma barreira social.

Em conseqiiéncia da limitada capacidade de atendimento no HOL para atender a
demanda estadual, muitos doentes de maior poder aquisitivo viajam para outras capitais,
como Sao Paulo, onde, mesmo no interior, eles terdo acesso ao tratamento. Essa realidade
evidencia que a classe econdmica do doente é determinante nao sé para a detec¢ao precoce da
doenca, mas também para o acesso as possibilidades de tratamento.

Pelo fato do ‘Ophir Loyola’ ser um hospital publico, os informantes denunciaram a
influéncia politica no favorecimento a certas pessoas que por ocuparem cargos de poder,
burlam a seqiiéncia natural dos atendimentos, refor¢cando, com essa atitude, que o
gerenciamento em saude funciona também a base de interesses que mantém uma complexa

engrenagem biopolitica.

6.2.2 O tempo de consulta

Em seus depoimentos, os informantes evidenciaram preocupa¢do com O tempo

dispensado a consulta para atender a demanda no servi¢o publico. Segundo eles, o reduzido

¥ Na realidade local, muitos doentes moram em dreas ribeirinhas ou em locais cujo acesso s6 é possivel por
meio de barcos, fato que dificulta as viagens constantes, ndo s6 pelas condi¢cdes fisicas dos mesmos, mas
também pelo custo no pagamento dos transportes. Embora exista uma ajuda de custo governamental por meio do
Tratamento Fora de Domicilio (TFD), um recurso fornecido pelos municipios por meio de 6rgdos puiblicos de
Servico Social, muitos encontram dificuldade para se deslocarem até o local onde recebem tratamento.
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tempo de consulta pode comprometer a qualidade dos servigos, incluindo a forma como sao
administradas as informacdes.

Embora nao sendo regra geral, alguns médicos consideraram haver diferengas sobre
essa varidvel nos contextos publico e privado, principalmente em relacdo a qualidade da
comunicacdo, podendo acarretar conseqiiéncias na relagdo com o doente na disponibilidade
para a formagao e fortalecimento de vinculos.

O reduzido tempo de consulta no contexto publico pode prejudicar o médico nos casos
que requerem uma atitude empdtica para com o doente, haja vista que o fornecimento de
suporte emocional ndo pode ser feito sem uma escuta e um didlogo. No entanto, o
alargamento dessa varidvel vai de encontro as pressdes econdmicas e institucionais.

Segundo os informantes, muitos doentes elogiam o médico quando sua atitude é mais
atenciosa e quando o tempo da consulta é maior. Esses dados corroboram os achados de
Ismael (2005) sobre as atitudes esperadas em relacdo ao médico. De acordo com o autor, o

atendimento apressado e impessoal sdo comportamentos indesejados pelos doentes.

6.2.3 A relacao com o doente

A maioria dos informantes mostrou-se inclinada a valorizar a relagdo com o doente.
Mas, quando feitas comparagdes entre os contextos publico e privado, eles enfatizaram que,
no primeiro, comumente essa relacao costuma ser impessoal (MENEZES, 2004), enquanto no
segundo, o doente costuma ser acompanhado continuamente pelo mesmo médico, desde o
inicio até o final do tratamento.

Em relacio ao HOL, os informantes ressaltaram que a rotina administrativa dos
atendimentos freqiientemente promove a fragmentacdo nas relacdes do doente com os
profissionais médicos que o atendem. Entre os exemplos citados, foi mencionada a
dificuldade dos médicos para lembrarem-se dos nomes dos doentes e de seus familiares ou
acompanhantes, devido ao grande fluxo de pessoas com as quais eles mantém contato e que
tornam a relacdo menos pessoal. Segundo os informantes, essa impessoalidade contribui para
que o prontudrio’™ se torne um elemento imprescindivel, sendo a sua utiliza¢do, na opinido de

Osanai (2004, p. 243), uma “exigéncia legal e ética”.

™ No Hospital, ndo raras vezes, para se referirem a este documento, os membros da equipe utilizam o termo
“prontudrio médico”, que é um canal de comunicacdo, no qual sdo registradas, preferencialmente, com uso de
termos técnicos na drea médica, informagdes sobre o doente e a doenca. Via de regra, as anotacdes devem ser
feitas e assinadas com o carimbo pessoal, contendo o nimero de registro de classe do profissional. Atualmente, a
Carta dos Direitos do Paciente garante direito ao doente de ter acesso as informacdes ali registradas, embora na
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Do mesmo modo, essa dificuldade para lembrarem-se de nomes também pode ocorrer
com os doentes em relacdo ao médico. Nesse caso, segundo os informantes, os médicos sdao
identificados por meio de atributos ou objetos. Essa atitude revela de que os doentes também
possuem esquemas classificatérios acerca dos médicos.

A falta de um conhecimento maior do médico em relagdo ao doente e sua conseqiiente
inseguranga perante as reacdes emocionais deste exercem influéncia no modo como ¢é
administrado o diagnéstico e na inclusdo da familia no processo de comunicacdo. Entretanto,
essas questdes ndo devem ser entendidas como exclusivas do contexto hospitalar publico,
visto que mesmo na esfera privada, elas estdo presentes. A diferenca entre os dois contextos
estaria relacionada ao fato de que o contato com o médico no contexto publico ndo costuma

ser tdo aprofundado quanto no contexto privado. Para um informante na Clinica Médica:

[...] a questdo € que o meu paciente de consultério € um paciente que eu conhecgo ele e
a familia. Nao € um paciente que estd aqui hd dez dias. Que eu ndo sei nada dele, nem
da familia. Entdo, ai sim. Eu acho que a equipe multidisciplinar entra. Entdo, a
assistente social me diz: - olha doutor, ele ndo tem nem onde dormir. Ela ndo tem nem
o que comer. Entdo como é que ela vai comprar remédio? Entdo af a diferenca € mais
nesse aspecto. No meu consultdrio eu sei quem é.

No HOL, conforme mencionei, € muito comum a presenga de residentes e académicos
por se tratar de uma Instituicdo vinculada a Academia. Em vista disso, ndo raras vezes, o
residente acaba permanecendo mais tempo com o doente, e responsabilizando-se, inclusive,
pelo seu acompanhamento clinico e divulgacdo do diagndstico, uma realidade bastante
diferenciada no contexto privado. Neste, a presenca de académicos e residentes € muito rara,
até porque muitos doentes nao se sentem a vontade na presenca de terceiros, ainda que possa
ser explicada a finalidade de sua permanéncia.

A forma como sdo administradas as informagdes, as expressOes utilizadas e a
disponibilidade para escutar foram valorizadas pelos informantes como atributos importantes
da conduta médica por proporcionarem interagdo e troca com o doente, embora existam

algumas diferencas nos dois contextos:

[...] tem todo o agravo social, entendeu? Entdo existe diferenca sim! Nado existe com os
cuidados, acho que a tua ateng@o tem que ser igual. O teu linguajar vai variar um pouco, porque
ndo adianta tu seres muito cientifico com o doente daqui, porque ndo vai dar em nada. Vocé
precisa ser claro, ai com menos ciéncia. Af o outro ndo, precisa ser claro e ser cientifico até
porque € um doente que te cobra ciéncia, né?! Ele te pergunta, ele v€ na revista, ele quer saber
o que tem de novo, o que ndo tem, e a gente esbarra nas possibilidades de tratamento, né?! O

pratica hospitalar essa atitude nio seja esta muito comum, 0 que parece ocorrer nio tanto em razdo de
desinteresse, mas da falta de conhecimento do doente sobre esse direito.
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que voce pode oferecer, aquilo que eu te falei, ou ndo. Pra mim, € essa a diferenga (médico da
CCPO).

6.2.4 O perfil da clientela

Na opinido dos informantes, a escolaridade e o nivel sdcio-econdomico dos doentes,
evidenciam diferengas em relacdo ao perfil da clientela dos contextos publico e privado e, em
conseqiiéncia, na conduta do trabalho médico.

Os informantes relataram que, em algumas situagdes, hd varidveis a serem
consideradas, antes da op¢do por um determinado tipo de tratamento, sendo, por isso,
necessario que o doente tenha dominio sobre determinadas informacdes do saber médico a
fim de que possa compartilhar das decisdes a serem tomadas. Eles ilustraram o relato,
mencionando as inovacgdes biomédicas que apesar de possibilitarem o desenvolvimento de
novos procedimentos terapéuticos, para que sejam postas em pratica, ¢ imprescindivel que o
médico discuta com o doente as opcdes disponiveis para o seu tratamento, incluindo o uso de
técnicas experimentais que o auxiliardo a realizar suas escolhas, as quais certamente
dependerdo de varios fatores, como o tipo de doenca, o nivel educacional e a classe social
(SORENSON, 1974).

Ao compararem os dois contextos, os informantes apontaram o nivel de informacgao do
doente, em alguns casos associado ao baixo grau de instru¢ido, como a principal varidvel que
interfere no enunciado do diagndstico e na conducdo do tratamento. Segundo uma médica da

Quimioterapia:

[...] vocé tem que pegar uma série de coisas. A idade dela, entendeu? Se ela aceita ou
ndo cair o cabelo. Ela quer ou nio, ir toda semana no teu consultério. Ela quer fazer de
vinte em vinte dias. Entdo t€m muitas coisas que vocé tem que levar em consideracdo
para decidir qual o tratamento. No consultério particular vocé tem chances de fazer
isso melhor e na verdade por qué? Porque o teu leque de opgdes 1a € mais restrito, de
drogas, de tudo. E o teu paciente é mais limitado na hora de ajudar na decisdo.

As principais diferencas no perfil da clientela, citadas pelos informantes, incluiram, além
do nivel de informacdo, a expectativa de cura, o foco do tratamento e a participagdo na

tomada de decisOes.

¢ Nivel de informacao

Para vérios informantes, considerando o maior nivel de informacgdo, o doente atendido

N

no contexto privado, geralmente, se dirige a consulta médica previamente preparado para
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opinar sobre os vdrios processos terapéuticos. Em vista disso, ndo raras vezes, ele mesmo
decide sobre os rumos de seu tratamento, ficando a frente de quase todo o processo e
compartilhando decisdes com o médico, um comportamento que pode desencadear, algumas
vezes, tensdes entre ambos, principalmente nas situagdes em que o médico se sente
pressionado ou questionado sobre os procedimentos adotados.

Os informantes ressaltaram os progressos na area de informatica e o acesso a internet
como fatores responsaveis pela intensificacdo do acesso a informacdes, algumas das quais
eram restritas apenas aos profissionais médicos. Mas, essa incorporacdo do saber médico ao
conhecimento popular, segundo eles, parece intensificar-se nas classes sociais privilegiadas
em relacdo as camadas mais pobres para as quais os progessos nessa drea chegam em menor
propor¢ao.

Alguns informantes referiram que a caréncia de conhecimentos e a falta de
familiaridade com a medicina cientifica costumam dificultar a apreensdo de informacdes,
tornando a atividade do médico mais trabalhosa, por exigir dele a repeticdo continua de
informacdes. Foram relatadas com freqiiéncia situagdes em que o médico teve impressao de
que, apesar de sua tentativa de esclarecimento, as informacdes nao eram assimiladas pelo
doente. Eles atribuiram essa dificuldade ao baixo “nivel sociocultural”, especialmente dos
doentes que residem em municipios distanciados da capital.

Por outro lado, também foi bastante enfatizado, nas entrevistas, que embora saibam da
doenca, muitos doentes entram num processo de “negacdo”, e neste caso, O acesso as
informacdes ndo implicaria necessariamente a sua assimilagdo. Uma informante da Clinica

Meédica relatou:

[...] eu pego paciente aqui no ‘Ophir Loyola’ que nio sabe que tratou cancer. Eu ja
peguei paciente, fazendo quimioterapia e, e que me falou, que néo era cancer... Eu ndo
tiro essa esperanga. Eu acho que o paciente, ele tem o direito de acreditar que ndo seja
cancer. Acho que o médico nao deve tirar a esperanca de ninguém.

As diferengas sociais também refletem as vdrias concepcoes e expressoes lingiiisticas
em relacdo a doenca. No contexto publico, em comparagdo ao privado, parece haver um
empobrecimento do processo dialogico que permeia a relagdo do médico com o doente. Como
estratégia para facilitar a compreensao das orientagdes, 0 médico costuma utilizar categorias
verbais mais préximas da realidade do doente, que incluem, entre outras, referéncias a cores e
tamanhos de medicamentos, em vez de nomes; horarios divididos de forma simples, como

manha, tarde e noite, em vez de intervalos de tempo. Todas essas adaptacdes evidenciaram
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que o médico mistura termos técnicos a expressdes populares a fim de facilitar a compreensao
de suas orientacdes, da mesma forma como o doente também faz adaptacdes do discurso
médico para categorias mais simples de entendimento oriundas do saber popular.

Embora a “dificuldade cultural” tenha sido apontada como um fator que prejudica a
interacdo, os informantes ressaltaram qua a habilidade do médico em se fazer compreender
depende da sua capacidade para administrar as informagdes, devendo ser evitadas tanto a
escassez como o excesso. Van Dijk (1985) afirma que muitos doentes ndo compreendem as
informacdes porque os médicos desconsideram o seu background, que nao é necessariamente
o mesmo que o do médico, tornando ineficaz a comunicagdo. Para o autor, a linguagem ndo €
somente um objeto verbal, é também uma forma de interacdo. Neste sentido, além da classe
social, os diferentes referenciais, inclusive lingiiisticos, que caracterizam e diferenciam o
universo social de ambos, devem ser considerados.

Em relacdo a figura do médico, os informantes ressaltaram que, no contexto publico, o
doente ndo costuma escolher o médico que ird atendé-lo, uma vez que seu acesso a
disponibilidade de servigos também ¢é restrito. Para Boltanski (1989), os critérios de escolha
do médico também mantém relacdo com a classe social do doente. A afirmativa do autor pode
ser exemplificada pelo contexto privado, onde, na maioria das vezes, o doente € o responsdvel

por essa escolha.

¢ Expectativa de cura e foco do tratamento

De acordo com os informantes, as condi¢des econdmicas do doente também estdao
correlacionadas as expectativas de cura da doenca. Os doentes de maior poder aquisitivo, por
exemplo, tendem a focalizar o tratamento objetivando a cura. Para isso, procuram manter-se
atualizados sobre a doenga e os recursos de tratamento, incluindo drogas recém-lancadas,
assim como sobre 0s exames e Servigos.

Em relac@o aos doentes de menor poder aquisitivo, a expectativa pode ser prejudicada
ndo apenas pela caréncia de informacdes sobre a doenga e os tratamentos existentes, mas
também pela atitude de alguns médicos que, durante as consultas, ndo se preocupam em
aborbar as possibilidades de tratamento da doenga. Nesse caso, a privacao do direito a vida,
ora pela ignorancia, ora pela concreta impossibilidade de acesso ao sistema de saude, fortalece
a expectativa da morte como evento inevitdvel, que tem na pobreza sua grande aliada.

Conforme uma informante da Clinica Médica:
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[...] A pessoa tem uma classe privilegiada, ela luta até o fim. As vezes aqui em
Belém, eles falam: - Ah, ndo tem tratamento. Vai pra Sdo Paulo - Em Sdo Paulo, ndo
tem tratamento, ele procura outro pais, sabe?! Ele faz tudo pra, sabe?!, sair, curar,
entendeu? Pobrezinho ndo sabe que ¢ diferente. Sdo muitas dificuldades.

O status e a valorizacdo do saber médico, embora presentes nos dois contextos,
parecem se intensificar nos doentes atendidos no contexto publico. Nas entrevistas, alguns
informantes referiram a passividade do doente do Hospital em relacdo ao doente dos hospitais
privados, apontando a falta de conhecimento como um dos entraves para uma relacdo menos
hierarquizada, que se manifesta pelo uso de termos como “doutor(a)”, “senhor(a)”, expressoes
formais menos utilizadas na clinica privada.

Ao se referirem ao comportamento dos doentes, alguns informantes relataram que
aqueles atendidos no contexto publico costumam ser poucos questionadores, ao passo que

aqueles atendidos no contexto privado, geralmente, mostram-se mais interessados em discutir

o diagnéstico e as opcdes de tratamento. Segundo um médico-cirurgido:

Os doentes sdo mais humildes. Eles vém pra mim, eles ndo estdo muito interessados
no diagndstico, nem em discutir o diagndstico. Eles estdo interessados em serem
tratados e aliviados de seu sofrimento. E totalmente diferente o comportamento do
doente do ‘Ophir Loyola’, do doente que vem aqui [a entrevista estava sendo realizada
no consultério privado]. O doente que vem aqui, o seu tumor € mais inicial do que o
do ‘Ophir Loyola’. O doente que vem aqui ele vai embora sem sintomas, o doente do
‘Ophir Loyola’ t4 cheio de dores, de doengas. O doente daqui quer ser curado, o de 14
quer ser aliviado.

Em algumas situagdes, no contexto publico, a representacdo da figura do médico pode
desencadear conformismo e submissdo, reforcando a assimetria existente, na qual o médico é
o detentor do saber sobre a doenga. Ao se referir aos doentes dos hospitais publicos, um

médico-cirurgido relatou:

Eles sdo tdo humildes, eles sdo tdo pobres, que eles tém vergonha do médico. O
médico é um Deus. E um todo-poderoso. E um ser inalcancdvel. Ainda no ‘Ophir
Loyola’, o paciente do interior tem essa magia do médico. O médico € um magico, é
um Deus. J4 na clinica privada, ndo tem mais. O doente é mais agressivo, as vezes é
mais fechado. E bem diferente. Sdo perfis completamente diferentes.

Na opiniao de um informante, os doentes das classes populares ainda os respeitam
como profissionais, acatam suas orientagdes mesmo que nao as compreendam muito bem, e
ainda nutrem por eles um sentimento de gratiddo. Por outro lado, os doentes das classes
privilegiadas, geralmente, mantém com os médicos, uma relacdo mais conflituosa,
envolvendo questionamentos e dividas em relagdo ao saber médico e suas intervengdes. De

acordo com um médico-cirurgiao:
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[...] a clientela privada é geralmente mais esclarecida, mas mais dificil também de
lidar. Eu particularmente, eu prefiro lidar com os pobres, sdo menos complicados.
Aceitam muito bem as coisas, enquanto que o paciente beneficiado é complicado. Ele
ndo aceita as coisas, ele faz mil interrogacdes, e vocé opera um paciente desse, vai
sentir milhdes de dores, chama de novo. Ele d4 muito mais trabalho, a minha
experiéncia pessoal € essa.

Em relacdo ao nivel de escolaridade, os informantes detectaram uma ambivaléncia que
pode ocorrer nos dois contextos: quanto mais informagdes o doente buscar sobre sua condi¢ao
de saide, mais ele se conscientizard da possibilidade de morte eminente, situagdo que podera

acentuar, muitas vezes, seu sofrimento pelo confronto direto com a realidade.

¢ Participaciao na tomada de decisoes

O depoimento de um informante trouxe a tona a questdo da crescente medicalizacao
da sociedade, modificando um passado em que algumas situa¢des eram administradas no
ambito doméstico, sem a necessidade de intervencdo médica. Segundo os informantes, a
atualidade evidencia uma progressiva incorporacdo dos valores biomédicos nos contextos
publico e privado, em decorréncia do valor normativo que a Medicina alcangou em diversos
ambitos da vida humana, definindo condi¢des para o alcance e manutengao da saude.

Entretanto, o acesso a informagdes e o tipo de relacdo que o médico estabelece com o
doente podem ocorrer de maneira diferenciada nos dois contextos. O doente do contexto
privado, por dispor de considerdvel repertério de conhecimentos, costuma ter maior
participacao no processo de decisdo, freqiientemente com uma atitude mais ativa e dialogada.
Por outro lado, o doente que depende dos hospitais publicos, por carecerem de informacdes
basicas sobre sua condicao de saude e as possibilidades de tratamento, costumam desenvolver
vinculos mais dependentes para com o médico que o levam a um maior assujeitamento em
relacdo ao que € decidido. O processo decisério se diferencia nas camadas populares porque
geralmente é outorgado ao médico o lugar daquele saber e, sobretudo, daquele que por seu
saber, € a pessoa mais preparada para tomar as decisoes.

Especialmente, no caso de doentes com menor nivel de instrugdo, os informantes
destacaram que o médico necessita dedicar mais tempo a comunicagdo, a fim de que fiquem
claras as escolhas e opg¢des de tratamento para o doente, bem como as conseqiiéncias
envolvidas ao iniciar ou interromper o tratamento proposto, considerando o carater
ambivalente de muitas medidas terapéuticas que podem ajudar na cura, mas também podem

levé-lo a 6bito (SONTAG, 2002).
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A meu ver, € preciso considerar o contexto hospitalar por este ser um ambiente que
requer o assujeitamento também as normas institucionais, pois, para manter-se hospitalizado,
o doente € obrigado a aceitar os mecanismos de controle institucionais que regulam sua vida e
que sdo cerceadores de sua liberdade. Neste caso, certamente, o grau de participagdo na
tomada de decisdes também € influenciado pelo impacto do contexto onde se processa a
assisténcia, que envolve, além do médico, outros profissionais da equipe.

De acordo com os informantes, nas situacdes de divergéncias entre o médico e o
doente no que se refere as condutas propostas, o direito a discordancia sempre é resguardado.
Mas, a realidade indica que, no contexto privado, a liberdade para defender os pontos de vista
geralmente € maior em relagdo ao contexto publico. No caso hospitalar, por exemplo, a recusa
a prescricoes e/ou condutas pode resultar na solicitacdo da assinatura de um termo de
responsabilidade, pelo doente e/ou familiar, que abstém o médico da responsabilizacao de
eventuais conseqiiéncias. Muitas vezes, este documento é imposto com o objetivo de punir,
coibir discordancias e questionamentos, € a0 mesmo tempo, de reforcar o papel da Medicina
como moral (LAPLANTINE, 2004).

Os informantes ressaltaram o dominio de conhecimentos como uma varidvel que
auxilia o doente, no contexto publico ou privado, no momento de negociar as drogas a serem
utilizadas e a necessidade de tolerancia quanto aos efeitos desagraddveis de certos
procedimentos. A quimioterapia foi mencionada como exemplo por envolver, apds as
aplicacdes, sintomas desagraddveis, como nduseas, vOmitos, falta de apetite e queda de

cabelos.
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7 O DIAGNOSTICO DO QANCER COMO SENTENCA DE MORTE: UMA
VERDADE EM TRANSICAO?

Ao longo das entrevistas, constatei que as crengas e atitudes médicas estdo
relacionadas a representacdo do cancer como uma doenga “intratdvel”, cujo enunciado do
diagnéstico pode representar, ndo s6 para o doente, mas também para o médico, a antecipagdo
de uma sentenca de morte, principalmente nos casos em que ndo hd como oferecer opcdes
terapéuticas.

Virias descri¢cdes foram utilizadas para designar a doenga, algumas vezes priorizando
uma perspectiva mais bioldgica; outras, abordando o significado da palavra e da experiéncia
para o doente e para o médico, numa tentativa de avaliar subjetivamente o impacto de uma

condi¢do que ainda se associa a idéia de perda e sofrimento.
7.1 OS SIGNIFICADOS DO CANCER NA PERSPECTIVA MEDICA
7.1.1 O cancer como desafio

Durante as entrevistas, alguns informantes se mostraram otimistas em razao dos
progressos técnico-cientificos das ultimas décadas que contribuiram para o aumento das
chances de cura para uma série de patologias antes consideradas incurdveis, incluindo o
cancer.

Apesar de muitos informantes teram mencionado a severidade da doenga, a atuacao na
area da Oncologia foi vista como uma pratica motivadora, especialmente pela probabilidade
de reducdo da taxa de mortalidade associada a doenca. O envolvimento com a especialidade
foi caracterizado por um informante da Clinica Médica da seguinte forma: “Um desafio.
Porque o diagnéstico nao € tao dificil... o dificil é curar. Eu acho que o enfoque, o desafio é
com relacdo ao tratamento e prognéstico’.

O reconhecimento do carater desafiador da doenca evidencia os limites da intervencao
médica em busca da cura. Um dos principais entraves identificados pelos informantes foi o
fato de tratar-se de uma doenca cujo diagnéstico as vezes € feito quando esta ja se encontra
em estdgio avancado, sem que o doente tenha apresentado qualquer sintoma aparente,
conforme exemplificado por um dos informantes ao se referir a um caso que atendera: “Quer
dizer, quando foi feito o ultra-som, depois a ultra-sonografia computadorizada, era um cancer

ja de dimensdes até bastante avantajadas”.
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Mesmo sendo o cotidiano de trabalho, a atuagdo na area ndo deixa de ser um desafio
também sob o ponto de vista pessoal, pela diversidade de sentimentos que emergem nesse

contexto. Na opinido de um médico-cirurgido:

Para mim, é um desafio. Uma doenca que é grave. Uma doenca que o diagnéstico é
feito geralmente de forma tardia, né?! E, pra mim, € um desafio porque a gente tenta
transformar uma doenca que tem um potencial de morte muito grande, e tenta salvar
vidas. Sempre tentando dar o maximo de qualidade de vida para o paciente. E duro, é
desgastante. E triste, né?!

7.1.2 O cancer como doenca grave

Embora o cancer tenha sido freqiientemente comparado a outras doengas, a alta taxa
de mortalidade ainda associada a essa doenca justifica, para os informantes, o emprego do
adjetivo ‘“‘grave” para classifica-la, pois requer diagndstico e intervencdes rdpidas, em
decorréncia de seu avanco silencioso.

A auséncia de sinais indicativos que evidenciem a evolu¢do da doenca induz a idéia de
imprevisibilidade e a necessidade de alerta. Assim, o médico precisa constantemente tentar se
antecipar as possibilidades de agravamento para evitar o aparecimento de novos focos em
outras partes do corpo do doente. E por essa razdo que, ao se referirem a doenca, os médicos
utilizaram também os adjetivos “traicoeira” e ‘‘silenciosa” para descreverem a sua
disseminag@o que, em alguns casos, pode acontecer de maneira rapida e incontrolavel.

As variaveis da doenca e do doente foram mencionadas pelos informantes como
fatores que influenciam o agravamento das condi¢des de satde, mas o diagndstico tardio foi
apontado como uma das principais causas da gravidade da doenca.

De maneira geral, as entrevistas destacaram o cancer como modelo de doencga
maléfica, que quando manifesta, “deve ser combatida” (LAPLANTINE, 2004, p. 103).
Segundo um médico-cirurgiao:

O céncer significa, pra mim, um adversario, um adversirio que a gente
constantemente luta contra ele. Muitas vezes ele ganha, muitas vezes eu ganho. Mas

a gente vai vivendo assim, uma luta constante e incessante, um contra o outro. Eu
tentando extirpa-lo e ele tentando crescer.

7.1.3 O cancer como doenca fatal

De acordo com alguns informantes, o cancer diferencia-se de outras doencas cronicas

por tratar-se de uma condi¢do cuja evolucdo natural € a morte. Para um médico-cirurgido, “o
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cancer ¢ uma doenca como qualquer outra, mas s6 com um diferencial muito grande, o cancer
mata”.

A concep¢do do céncer relacionada a morte levou a maioria dos informantes a
enfatizar a importancia do diagndstico e tratamento, como medidas para adiar a sua evolucdo
da doenca.

Diferentemente de outras doencas que nao ameacam diretamente a vida, embora
tenham implicacdes sobre o viver, o cancer foi também destacado pela rapidez com que seus
sintomas se agravam, levando a deterioragao da saude, com profundas conseqiiéncias fisicas e

emocioanais para o doente e sua familia.

7.1.4 O cancer como uma doenca com seqiielas fisicas, emocionais e sociais

Por tratar-se de um evento que ameacga a interrupcao no curso natural da vida, a
maioria dos depoimentos trouxe a baila as implicacdes ou seqiielas da doenca para o doente e
sua familia. Por esse motivo, foram feitas vdrias referéncias aos cuidados em relacdo ao
enunciado do diagndstico e a administracdo das informacdes subseqiientes, como estratégia
para lidar com reacdes que muitas vezes ndo podem ser explicadas apenas por meio de teorias
biomédicas.

Para grande parte dos informantes, a doenca foi descrita como um fato natural, mas as
tentativas de articular o organico ao social puderam ser visualizadas a medida que também
foram apontadas as implicacdes psicoldgicas e sociais do adoecimento nas relacdes sociais,

evidenciando que as seqiielas ndo sdo somente fisicas.

7.2 FPT: O REAL E O IMAGINARIO NO ENCAMINHAMENTO AOS CUIDADOS
PALIATIVOS

Para muitos informantes, o estdgio avancado da doenca apresentado pelos doentes que
freqiilentam o HOL € uma peculiaridade local que o difere da realidade de outras capitais
brasileiras mais desenvolvidas, a exemplo de Sdo Paulo, onde, mesmo no setor publico, ndo
ha nimero tao expressivo de doentes evidenciando essa situagao (informagao verbal).

Em seus relatos, os informantes mencionaram que a realidade do HOL pode ser
justificada pelo fato de que grande parte dos doentes, quando chega ao Hospital, ja apresenta
tumores com crescimento acentuado, em alguns casos com comprometimento de outros
orgdos, diminuindo as chances de cura da doenca. Ha casos em que, mesmo sabendo que o

doente ndo terd grandes beneficios oriundos dos tratamentos, como radioterapia ou
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quimioterapia, o médico o encaminha para avaliacdo nesses setores, antes da indicacdo aos
cuidados paliativos.

Segundo os informantes, muitos doentes chegam a CCPO sem conhecimento
detalhado de seu prognéstico e mostram-se surpreendidos quando os médicos os informam
sobre o tipo de tratamento ao qual serdo submetidos. A justificativa levantada para essa falta
de informacdes foi o despreparo de alguns médicos em assumirem seus limites e informarem
ao doente sobre a necessidade de encaminhamento aos cuidados paliativos, uma situa¢do que
pode gerar no doente um falso otimismo sobre a possibilidade de sua recuperagdo
(RUDDICK, 1999).

Como a CCPO atende doentes com prognoésticos desfavordveis, na opinido da maioria
dos médicos que 1d atuam, as informagdes deveriam ser administradas antes do ingresso do
doente na Clinica, a fim de que este comece a entender a sua real situa¢do e ndo sofra tanto
com o que lhe serd informado. No entanto, no Hospital, em decorréncia de dificuldades de
diversas ordens, grande parte dos médicos ndo possui essa pratica e acabam sobrecarregando
os profissionais da Clinica, os quais, muitas vezes, tém de acrescentar ao primeiro diagndstico
- 0 da doenga -, um segundo diagndstico — o de FPTA”.

Sob o ponto de vista socioldgico, enquanto o primeiro diagndstico representa o
ingresso numa nova categoria social, dos doentes; o segundo implica uma outra realidade
social diferenciada, na qual o individuo ndo esta somente doente, mas ele € um doente
incurdvel, uma situagdo referendada pelo julgamento médico, segundo critérios especificos.
Para grande parte dos doentes que chega a esse estigio, ndo hd mais nenhuma proposta
terapéutica voltada a cura da doencga, por isso, normalmente € feito o encaminhamento a
CCPO. Essa atitude justifica a associacé@o a idéia de que “nao d4 para fazer nada’™”.

Quando indagada sobre sua opinido em relacio ao trabalho na CCPO, uma informante
relatou que “a dificuldade estd em ter que dizer para o doente que ele ndo vai mais tratar”.
Para Kodish e Post (1995), quando ainda ha indicac¢ao a outras modalidades de tratamento, os
doentes sdo previamente informados sobre seu estado de saide antes de serem encaminhados
a outros setores, uma situacdo bem diferente do que acontece quando ele deve ir para a
CCPO.

Segundo uma médica dessa Clinica, sua maior dificuldade esta relacionada a forma

como sdo administradas as informacdes no Hospital. Em sua opinido, o constante receio de ter

" Doentes que se encontram nessa situacdo também sdo chamados “terminais”, uma referéncia a possibilidade
de morte iminente, o que nem sempre € verdadeiro, visto que a impossibilidade de tratamento curativa nio se
associa diretamente a morte em curto prazo.

76 Expressdo usada por uma médica da Radioterapia durante seu depoimento.
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que abordar repetidamente assuntos impactantes que confrontam o doente com a

impossibilidade de cura, as vezes torna o seu trabalho “traumatizante’:

[...] nosso maior problema aqui é esse. E, repetir a informagdo vérias vezes para vdrias
pessoas, no mesmo dia. A releitura que eles fazem. Principalmente, n3o, ndao os
pacientes em si, mas o acompanhante. Cada um que chega quer saber a noticia da
fonte, né?! E ai ? E a fonte somos nds. S6 que, na realidade, nés ndo deveriamos estar
trabalhando com o diagndstico. N6s somos da unidade terapéutica. O paciente ja
deveria ter vindo com o diagndstico de fora.

Eu perguntei aos informantes o que poderia estar dificultando a administracdo das
informacdes no Hospital. A resposta obtida revelou que seria a relutincia de alguns médicos
em assumirem a responsabilidade de comunicar ao doente que nao ha qualquer possibilidade
de cura para a doenca. Esta resposta também foi associada a formacao académica dos médicos
que, segundo eles, ndo os prepara para lidar com os limites de sua acao, fato que se revela no
processo de comunicagd@o. Um dos informantes que atuam na CCPO, explicou que: “algumas
vezes a pessoa acha que comunicou e também nido comunicou nada, € ndo deu ciéncia de nada
para ninguém”. Mas, em algumas situacdes, essa atitude do médico € intencional, pois:
“quando chega na hora que o paciente pergunta, ele enrola, ele fala dificil pro cara nao
entender”.

Durante as entrevistas, os informantes da CCPO destacaram que o médico ndo deve
reforcar a expectativa de que o doente vai continuar o tratamento e se curar. Assim, as
informacdes iniciais devem ter como objetivo demonstrar claramente que nao hé investimento
para proprocionar a da cura da doenca, e sim para o controle de alguns sintomas. Na verdade,

para os médicos, este € um dizer que embora ndo inclua a palavra morte, fala sobre esta:

Olha, 14 na CCPO vocé ndo faz mais tratamento curativo. Vocé vai fazer suporte
clinico. E vai fazer paliagdo, né?! Se tiver dor, remédio pra dor. Se tiver sangramento,
para o sangramento. Se precisar de transfusdo, faz a transfusdo. Faz medicacdo
adjuvante, e trata co-morbidade. E isso que a Clinica faz (médico da CCPO).

Na opinido de alguns informantes, embora seja dificil o médico tratar de informagdes
dessa natureza, é muito importante que ele evite mentiras para o doente; seu maior objetivo
dever estar voltado a ndo intensificacdo do sofrimento, desta vez ndo mais pela perda da
saude, mas pela perda da expectativa de cura, que o conduzird a uma reflexdo mais intensa
sobre a morte. Conforme Esslinger (2006, p. 35), “nomear a morte parece dificil na medida

em que esta fica associada ao fracasso, quer da institui¢ao, quer do préprio médico”.
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Por esse motivo, ao abordarem os limites do tratamento, muitos médicos adotam a
expressdao “qualidade de vida” como um mecanismo compensatorio para fazer o doente
entender que ainda lhe serd possivel algum tipo de bem-estar, mesmo que isso ndo signifique

a cura da doenca. Essa idéia € ilustrada por Osanai (2004, p. 241):

E desumano e tecnicamente inaceitdvel informar aos pacientes sobre a existéncia de
chances de tratamento ou cura [...]. O médico deverd empregar seus conhecimentos
técnicos inclusive nessa situacdo, em que os tratamentos radicais (curativos) ja nao
estdo indicados. Para essas situagdes, existe o manejo paliativo (sintomdtico) em que
se prioriza a qualidade de vida tratando as manifestacdes da doenga, minimizando o
sofrimento de um paciente grave.

7.3 O SILENCIO QUE DIZ MAIS DO QUE AS PALAVRAS

Muitos informantes referiram que o fato de alguns doentes ndo perguntarem nada
sobre seu estado de satde pode ter um grande significado, pois o siléncio revela muitas coisas.
Entre os indmeros sentidos possiveis, o siléncio, neste caso, pode significar falta de
entendimento, reflexdo, medo, tristeza, além de uma série de possibilidades relacionadas ao
modo como médico e doente interagem.

Em muitas culturas, o siléncio predomina como norma a comunicagdo indireta. No
Japdo, por exemplo (ELWYN et al., 2002), os médicos nem sempre dizem diretamente as
informacdes; eles deixam indicios que levam o doente a interpretar o seu conteddo.

Como uma dimensao importante do discurso sobre a comunicagdo do cancer, o
siléncio constantemente mostra-se presente na relacdo do médico com o doente e sua familia,
especialmente porque representa a possibilidade do aparente ocultamento de uma verdade
geralmente dificil de ser absorvida apesar de inexoravelmente humana: o fim da vida.

Freqiientemente, o fato de o doente ndo perguntar sobre sua condicdo de saude foi
interpretado pelos informantes como um indicio de seu desejo de ndo receber informacoes,
mesmo conhecendo sua real situacdo. Nesse caso, o enunciado do diagndstico adquire
significativa importancia, pois passa a ser a confirmagdo, por meio da fala do outro, de uma
idéia muitas vezes ja existente.

Pelo que observei nas entrevistas, o siléncio permeia toda a trajetéria da comunicacgao
diagndstica do cincer, desde os momentos iniciais, quando hé a suspeita da doenca, até a sua
posterior confirmagio. E a relacio do médico com o doente que vai indicar os limites e a
forma de conduzir as informagdes. Esse momento, nas palavras de um médico-cirurgido foi

ilustrado da seguinte forma:
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E muito dificil, eu ndo consegui até hoje ter uma férmula e por ndo ter uma férmula,
eu acho que cada paciente a gente tem que reagir de uma forma. Por exemplo, tem
vezes que hoje, eu ndo procuro mais dizer que ele tem cancer. Eu digo que ele tem
uma doenca e espero que ele me pergunte, porque o doente, quando quer saber, ele me
pergunta. E eu vou respondendo & medida que ele vai querendo saber.

Como pode ser observado na citacdo acima, a estratégia utilizada para amenizar o
impacto do diagndstico é deixar que o doente va construindo um panorama de sua situacao a
medida que o médico revela informagdes sobre a doenga.

Os informantes destacaram que o siléncio também pode se estender pelas vérias etapas
do tratamento e também apds a sua “conclusdo”, durante as consultas que se seguem, quando
o doente permanece em acompanhamento por meio de realizagdo de exames periddicos os
quais, para o médico, significa um estado de alerta que visa antecipar possiveis sinais de

recidiva da doenca, mas cujo significado nem sempre € expresso em palavras.

7.4 ONMEDICO DIANTE DA MORTE: LIMITE E ESPERANCA ENTRE O DIZER E O
NAO-DIZER

A meu ver, certas dificuldades dos médicos relacionadas ao enunciado do diagndstico
sao motivadas nao tanto pela complexidade existente na sua relacdo com o doente, mas pelo
confronto com conteidos suscitados nesse espaco relacional, e no caso do cancer,
inegavelmente tem a ver com a morte. A maneira como eles lidam com essa experiéncia,
certamente, influencia os diagndsticos que, para alguns, podem ser interpretados como “muito
dificeis”:

[...] A outra coisa é o quanto este diagndstico te faz sofrer. Pra esse diagndstico ndo te
fazer sofrer, vocé comeca a se fechar e ai vocé comega a ficar fria. Acho que fica até
insensivel. Mas é uma questdo de sobrevivéncia dentro da Medicina. Se eu me deixar
levar por todos os diagndsticos ruins, eu afundo. E eu vou ficar deprimida e eu ndo
vou conseguir ajudar outras pessoas. Entdo a gente tem esse mecanismo ai, que € uma

coisa que vocé aprende muito na marra. Voc€ ndo tem estrutura, vocé€ ndo € ensinado
a lidar com isso. Vocé acaba se transformando (médica da Clinica Médica).

Em determinado momento de sua entrevista, essa informante acrescentou que a
transformagdo das emoc¢des do médico ndo significa auséncia de sentimentos, mas uma
estratégia para lidar com o “sofrimento” que o confronto didrio com a doenga provoca’.
Quando indagada sobre a origem de seu sofrimento, a mesma referiu-se a antecipacido da

morte, especialmente nos casos em que a doenca encontra-se em estdgio avancado:

" Os conceitos psicanaliticos de “transferéncia e contra-transferéncia” tém sido bastante utilizados para definir
os sentimentos surgidos na relacdo do médico com o doente. Eu acredito na possibilidade de uma analogia na
relacdo do médico com a familia, principalmente no caso de acordos firmados, verbalmente ou ndo.
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O diagnéstico, eu ndo te digo o diagnéstico de cancer, mas os diagndsticos dificeis, as
doengas dificeis, graves. Eu poderia te dizer que assim, que elas causam sofrimento.
Elas s6 ndo causam sofrimento para aquele cara que ndo td nem af para nada, mas eu
consigo ver a vida que aquele paciente leva e o que que ele poderia fazer, as pessoas
que dependem dele, entendeu? Entdo isso € motivo de sofrimento, saber que... € eu ja
sei o que que a doenga leva.

No que se refere ao encerramento da conducdo do tratamento e ao conseqiiente

encaminhamento aos cuidados paliativos, uma médica da Quimioterapia relatou:

Eu consigo lidar bem com quase todas as situacdes 14 do ‘Ophir Loyola’, mas esse
momento de encaminhar o paciente para a Clinica de Cuidados Paliativos, pra mim, é
um dos piores momentos. Eu seguro muito... eu acho que, eu vejo no rosto do
paciente, no semblante do paciente, da familia, a decep¢do, entendeu?

A descontinuidade da relacio do médico com o doente proveniente do
encaminhamento deste aos cuidados paliativos foi apontada, pelos informantes, como um
fator negativo por representar uma quebra na manutencdo de vinculos importantes para

ambos, conforme mencionado no relato a seguir:

O paciente percebe nitidamente que daquele ponto em diante, meio que ele ficou
abandonado pela pessoa que ele mais confiava. Entdo, pra mim, isso é ruim. E por
exemplo, no meu consultdrio, a diferenca disso, no teu consultdrio particular, por mais
que vocé tenha um excelente médico que entenda muito de cuidados paliativos, ele
pode te dar auxilio, mas vocé nunca sai de cena. E isso é muito importante (médica da
Quimioterapia).

O contetdo de vérios depoimentos evidenciou que a etapa de encaminhamento para a
CCPO, apesar de vivenciada com dificuldade pelo médico, o ajuda a compreender a relutancia
de alguns profissionais em tomar essa decisdo depois de certo tempo de convivéncia com o
doente. Esse envolvimento afetivo foi interpretado como prejudicial ao médico (MENEZES,
2004), na medida em que pode repercutir na sua vida emocional de forma negativa,
produzindo sofrimento. Por esse motivo, no meio médico, existe a crenca de que um certo

afastamento na relacdo é desejavel. De acordo com um médico-cirurgido:

[...] a partir do momento de que eu vou me deixar afetar psicologicamente pelo fato,
pelo emocional, ai € melhor eu passar pra terceiro o tratamento. Porque se eu ndo vou
tratar como deve ser, ¢ melhor eu passar para um outro que ndo tenha esse tipo de
vinculo, familiar, entendeu? Mas até agora eu nio tive esse tipo de problema.

No depoimento a seguir, uma médica da Quimioterapia relata por que o médico deve
preocupar-se com certos limites nos momentos em que € obrigado a suportar as repetidas

situacdes de perda que caracterizam a sua especialidade, seja do ponto de vista profissional,
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pela sua impoténcia diante da doenca, seja do ponto de vista pessoal, pela morte de pessoas

com as quais mantém vinculo de afeto:

[...] eu ndo td querendo dizer que eu ndo me envolva e que eu ndo sofra. Mas existe
um limite entre vocé se envolver de forma sauddvel e entre vocé se envolver de uma
forma que ndo te permite atuar. Que af eu ja acho que ndo é mais sauddvel, nem para
vocé, nem para o paciente.

Segundo os informantes, o sentimento de impoténcia diante da doenga, apontado
também como um fator desgastante do trabalho médico, é proveniente, especialmente, da
rotina de 6bitos, uma experiéncia que ndo € exclusiva dos médicos que atuam na CCPO, mas
¢ uma constante também no trabalho daqueles diretamente responsaveis pelo diagndstico da
doenca, quando as chances de vida ainda deveriam ser mais elevadas. Segundo um informante

da Clinica Médica:

A sensa¢@o de um doente com céncer, ou um doente quando morre, muitas vezes é de
incompeténcia, apesar de vocé€ nio se sentir incompetente. Enquanto vocé curando, o
ego se eleva, né?! O teu ego vai 14 pra cima. Vocé v€ todos os doentes de céncer,
todos ndo, a grande parte, morrendo, morrendo, morrendo, e vocé sé assinando
atestado de 6bito. Nao gratifica nada, né?! Nio traz gratificacdo profissional, pessoal,
o seu ego fica 14 embaixo. Essa que ¢ a realidade.

Ao ser solicitado para avaliar a dimensao de sua experiéncia de ter que lidar com o

diagnéstico, um dos informantes destacou:

[...] € vamos dizer assim, vocé fica impotente diante de uma doenga. E isso torna vocé
assim. Tem um lado bom que mostra que vocé nao é Deus. Porque o médico, se ele
ndo percebe, principalmente quando a pessoa € muito jovem, se ele ndo percebe, ele ja
comeca a achar que, entdo, é, td acima do bem e do mal. Se vocé ndo prestar bem
atencdo, ndo tiver muito controle, vocé jd se achando muito auto-suficiente. O lado
bom disso, por incrivel que parecga, € mostrar que vocé ndo € Deus. Que vocé tem suas
limitacdes, e também limitacdes sérias, tem esse lado. Agora o lado ruim € a0 mesmo
tempo mostrar também o mesmo aspecto, que vocé nio consegue tratar aquele doente.
E como se vocé, da mesma forma de sentir impotente, de nio ter conhecimento pra
tratar (médico da Clinica Médica).

Na opinido dos informantes, o trabalho com doentes graves exige muito do médico,
pois a0 mesmo tempo em que pode representar uma experiéncia gratificante, pode também ser
fonte de desgaste, principalmente em relacdo ao seu permanente confronto com a morte. Esse
cotidiano profissional, quando muito denso, pode gerar sentimentos de frustacdo e
desencadear uma atitude de desisténcia por parte do médico.

Com base nos depoimentos, observei que se por um lado o tempo na profissdo pode

contribuir para sensibilizar o profissional a ampliar sua compreensio sobre a doenca e suas
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multiplas repercussoes; por outro, também pode levi-lo a um entorpecimento de sentimentos

que os condizirdo a banaliza¢do do sofrimento. Segundo um médico da CCPO:

z

[...] j4 é uma rotina praticamente. E a rotina do meu dia-a-dia. Dar diagéstico de
cancer e assinar atestado de 6bito. Agora se tu me perguntares assim: E como é que
fica a cabeca? Al é que é o grande problema. Af a gente tem que fazer das tripas
coracdo. De vez em quando, né?! Porque a gente se afeicoa ao paciente. Aqui na
realidade, é como eu te disse, nossa média de sobrevida na regra geral é de 70 dias,
mas nds temos pacientes com tré€s anos. Que nem todo o paciente que vem pra cé, ele
é terminal. Existe uma diferenca muito grande do que € fora de possibilidade
terapéutica, e o que € terminal. O fora de possibilidade terapéutica, esgotou nesse
momento a possibilidade de tratd-lo de maneira curativa. O terminal é aquele que a
morte € iminente.

De acordo com uma informante, quando o médico conclui a sua graduagdo, seu
objetivo principal € curar, mas com o amadurecimento e a pratica profissional, ele passa a
incorporar em seu aprendizado o reconhecimento de outras necessidades que vao além das
questdes orginicas € que o preparam para melhor compreender e intervir junto ao doente’.
Além disso, rarissimas sdao as situagdes na Academia nas quais sdo discutidos temas
relacionados a morte e ao morrer, o que produz uma caréncia enorme na formacao pessoal e

profissional que pode ocasionar futuras dificuldades no engajamento dos limites terapéuticos:

Eu gosto muito de fazer Oncologia. Porque, pra mim, a maior dificuldade, até pra
maioria dos médicos, né?! € perceber que vocé ji ndo pode mais fazer. Nao é
verdade?! Porque o médico ele é doutrinado a achar que ele pode tudo e ele resolve
tudo. E ndo é uma verdade. Eu sou médico e sei muito bem que isso ndo ¢ uma
verdade. Agora a palavra “ndo poder fazer” tem uma implicacdo absurdamente
diversificada. Eu ndo posso fazer pelo cancer, mas eu posso fazer pelos outros
sintomas, entendeu? Entdo, muitos colegas, e eu vejo isso muito aqui, t€ém dificuldade
em lidar com o doente fora de possibilidade terapéutica (médico da CCPO).

No que se refere a constru¢do do diagndstico, esse limite também se manifesta pela
privacao de certas informagdes na relacdo do médico com o doente, conforme pode ser

observado no relato abaixo:

As vezes eu me questiono se eu estou deixando de falar alguma coisa a mais que
poderia ter falado. Mas eu prefiro deixar de falar do que falar demais. Eu prefiro.

" Embora a maioria dos informantes tenha relatado que ndo recebeu nenhum tipo de treinamento formal na
graduacgdo para lidar com a administracdo das informacdes na comunicagdo sobre o cancer, percebi a influéncia
de abordagens psicoldgicas e psicossomdticas nos seus depoimentos, no momento em que os mesmos utilizam
conhecimentos advindos desses campos de saber por meio dos quais eles se referiram ao receio das reagdes
depressivas na piora da satdde. Entretanto, a crenca numa patologia de fabricacdo interna ndo exime a
responsabilizacdo do doente, na medida em que foi estabelecida a relag@o entre o fisico, o somatico e o psiquico,
por meio do tema da perda da esperanca, conforme abordado anteriormente.
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Porque eu acho que se eu falar demais, eu posso, sei 14, até trazer um desestimulo ao
paciente (médica da Radioterapia).

A idéia de um interdito em relacio a comunicacdo com o doente parece funcionar
como um impedimento para muitos informantes, devido as suas dificuldades no momento de
lidarem com as conseqiiéncias decorrentes do enunciado do diagndstico, quer no plano fisico
ou emocional. Entetanto, é possivel perceber que as preocupagdes relatadas seguem uma

légica que integra o fisico ao social por intermédio do psiquico, por meio da palavra:

Quando a gente aprende nos livros na faculdade, acha que é muito facil, mas na
prética é muito diferente. Essa parte do falar, do dizer por que ele estd aqui. Que ele
ndo vai fazer nenhum tipo... E muito, é muito triste ter que falar isso. Muito dificil.
Entdo, eu sempre coloco pra familia, que ele vai saber se a familia quiser que ele
saiba, né?! Porque a gente vé também muito na prética, o paciente cai muito, né?!
Piora muito clinicamente, quando ele sabe. Parece que ele perde a vontade de lutar,

né?! Que ele sabe que ele td desenganado. Entdo até clinicamente o organismo
responde desfavordvel (médica da CCPO).

Durante as entrevistas, presenciei entre os informantes uma certa falta de consenso em
relacdo as fronteiras da comunicacdo. Alguns médicos, inclusive, criticaram seus pares por
considerarem que algumas informacdes ndo devem ser fornecidas ao doente, por
representarem uma ameacga a sua integridade fisica e psiquica; outros defenderam que essa
postura de omissdao pode gerar criticas, pois freqiientemente ha reclamagdes por parte dos
doentes acerca das atitudes de alguns médicos, que pouco ou nada informam. De maneira
geral, percebi um campo de tensdo em relagdo a essas questdes, pois as posicdes dos
informantes nio foram consensuais.

Uma questdo crucial no dilema comunicar ou nao mostrou-se relacionada a crenga de
que o respeito ao doente requer também a revelac@o de informagdes (KODISH; POST, 1995).
Mas, na opinido dos informantes, essa revelacao pode ter um efeito negativo, quando priva o
doente da esperanca na sua recuperacao.

Ao comentar a sua percep¢do em relagdo a comunicagdo sobre o diagndstico pelos

médicos da CCPO, uma médica desta Clinica relatou:

Ele recebeu o primeiro diagndstico de cancer e o segundo diagndstico de paciente
terminal. Entdo, tipo assim, nds somos a ultima esperanca deles, né?! Entdo eles ‘se
agarram’, podia dizer assim, na gente com todas essas dltimas forgas, né?! N6s somos
a unica esperanga deles, entdo é muito desgastante, €, psicologicamente também, né?!
E... a gente fica muito sugado por causa disso. Porque o paciente, ele vem ainda com
uma esperanga. E é muito triste a gente ter que explicar pra ele que ele ndo vai fazer
nenhum tipo de tratamento curativo. Que daf por diante fara s6 tratamento paliativo. E
muito dificil, muito dificil mesmo. Eu ndo sei, ndo posso responder pelos colegas, mas
eu nao me acostumo, entendeu?! Isso pra mim ainda ndo virou uma rotina. E como se,
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cada paciente € diferente, né?! Sempre a gente tem que dar essa noticia, mas a coisa
ndo se torna repetitiva. E como se eu fosse dar pela primeira vez.

Na opinido de alguns informantes, as reacdes do doente ao diagndstico podem ser tao
comprometedoras quanto a propria doenca. Em relacdo aos médicos, Buckman (1984) afirma
que o receio de serem apontados como culpados se algo de negativo acontecer, o medo de
denunciarem suas préprias emogdes, o receio de enfrentarem alguns questionamentos, estao
entre os fatores que lhes podem dificultar a comunicacdo de noticias sobre a doencga.

Quando indagados sobre os dispositivos éticos que regem a conduta médica, descritos
no Cédigo de Etica Médica, e que resguardam o direito de acesso as informagdes sobre o
diagnéstico, alguns informantes enfatizaram que a divulgacao do diagnéstico, embora feita de
forma eticamente correta, ndo exclui o silenciamento de certas verdades, especialmente as
relativas ao progndstico, embora isso também possa ser interpretado como uma atitude
paternalista do ponto de vista do médico (DA SILVA et al., 2003).

Ao se referirem ao silenciamento, os informantes explicaram que nem sempre ¢
possivel falar tudo ao doente, pois existem verdades que podem produzir infortdinios,
especialmente quando estas deixam de alimentar a esperanca na continuidade da vida,
culminando com a diminuicdo do interesse pelo viver e o aceleramento da morte. De acordo

com um médico-cirurgiao:

A pessoa pega um choque e tudo, mas acaba se convencendo porque eu dou esperanga
de cura. Agora quando o caso € muito avangado, a gente ndo tira essa esperanga [...]
Ele préprio sente, a familia sabe. Eu nunca fui muito assim, digamos assim, cruel com
o paciente. Eu acho que a gente sempre deve deixar uma esperanca. Fazer o que é
preciso.

Ao ser perguntado sobre a importincia do Cédigo de Etica Médica no manejo do
diagndstico, um informante discorreu sobre a necessidade de flexibilizacdo das normas,
justificando que a reacao diferenciada que os doentes apresentam ao adoecimento influencia a
maneira como o médico trabalha as informagdes, levando-o a variar também suas atitudes,
dependendo do caso.

Entretanto, de modo geral, os médicos relataram que quando o doente recebe a noticia
que ele tem cancer, “¢ um choque muito grande” que pode desencadear reacdes somaéticas,
gerando a piora de sua saude. Por esse motivo, em alguns casos, a omissdo dos detalhes sobre

doenca € mantida, especialmente quando o progndstico é desfavordvel (GORDON;

DAUGHERT, 2003). Na opinido de um médico-cirurgido:
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Acho que a responsabilidade do médico € sobretudo perante o tratamento do doente.
Se eu achar que o paciente ndo vai suportar, isso estd acima de tudo. Existe um cédigo
do tratamento. Se a minha informacéo vai matar o paciente, causar mais dor, fisica e
psicolégica, eu vou me basear em qué? E dito para o doente em outras palavras. Eu
ndo posso feri-lo, se disser a palavra ‘cincer’. Eu sugiro, eu esclarego, eu dou todas as
chances para ele entrar na conversa, dou meios para ele fazer isso.

Uma das justificativas para uma fronteira eticamente orientada” reside na idéia de
que o médico, ao sentir-se responsavel pelo doente, toma para si a tarefa de garantir o bem e
evitar o mal, de proteger a vida do doente. Como no caso do cancer a esperanga estd associada
também a expectativa de cura da doeng¢a®, a comunicacdo sobre o diagndstico se torna um
dilema ético, na medida em que alguns médicos receiam que as informacdes possam
desencadear reacoes depressivas que poderiam levar o doente a atentar contra a sua propria
vida (CHOCHINOV et al.,, 1998). Esta preocupagdo com a possibilidade de suicidio®,
também j4a foi constatada em outros estudos realizados por pesquisadores brasileiros
(MENEZES, 2006a.).

No quotidiano do HOL, conforme observado nos depoimentos, a morte ¢ um tabu
(RODRIGUES, 2006), cuja verdade, ainda que inexoravelmente ligada a natureza humana,
precisa ser afastada dos corpos e mentes. Talvez por esse motivo o tema da perda da

esperanca® tenha sido apontado como uma preocupacéo de vérios dos informantes:

Muitas vezes o doente ndo quer toda a verdade no seu subconsciente. Ele ndo quer que
lhe seja dito toda a verdade abertamente. Ele quer manter uma certa esperanca. Acho
que a esperanga € fundamental porque sendo voc€ tira a esperanca de vida de um
individuo, a expectativa, entdo ele vai dizer: - pd, o que é que eu t6 fazendo aqui,
entdo é melhor morrer. Abrevia. Provoca uma eutandsia... (médico-cirugido).

Ao logo das entrevistas também percebi a idéia de uma ignorancia saudavel®
relacionada a manutencdo da esperangca (DELVECCHIO GOOD et al., 1990; GORDON;
DAUGHERT, 2003; KODISH; POST, 1995; LOPES, 2003). Para alguns informantes, esse
seria um meio de proteger doente e médico de tensdes que poderiam resultar em revelagdes

nem sempre agraddveis.

7 Grifo meu.

% Helft (2005) chama atencdo para a importincia de que o médico adote uma atitude nio determinista em
relacdo ao futuro, mas com o cuidado de ndo suscitar falsas esperancas em relacdo a melhora da doenga, pois
isso poderia levar o doente a acreditar que sua saide voltaria a ser como eram antes.

$1 Na época em que eu ainda trabalhava na Institui¢do, houve um caso, bastante noticiado, de um senhor de meia
idade que supostamente “se jogou embaixo de um Onibus” na frente do Hospital apds ter recebido o diagnéstico
de cancer em outro local, vindo a falecer momentos depois. Segundo o relato da assistente social que
acompanhou o caso, “ele ndo suportou a forma como o diagnéstico foi falado”. Desde entdo, a preocupagdo de
um contato anterior com a familia do doente passou a ser mais intensa.

82 Grifo meu.

83 Grifo meu.
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Nessa trama social, de siléncios e revelagdes nem sempre faladas, talvez caiba a
pergunta: Apesar dos grandes avancos técnico-cientificos conquistados pela medicina
moderna, conseguimos de fato transformar essa convic¢cdo em relagdo ao cancer como doenca
incurdvel?

A meu ver, quando formos capazes de reconhecer nossos proprios limites nao s6 na esfera
tecnoldgica, mas também humana, talvez possamos construir juntos um caminho em que o
respeito, e ndo a solidao ou a exclusao, seja a marca de nosso tempo e de nossa histéria. Numa
época em que o cancer, ainda que desafie nosso conhecimento e nossa esperanga, também nos
oportunize exercitar o que temos de melhor como seres humanos. Num tempo em que se

priorize o direito a vida como valor; em que falar de morte, seja falar de vida...
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8 CONSIDERACOES GERAIS ACERCA DA COMUNICACAO SOBRE O
DIAGNOSTICO DO CANCER NO CAMPO DAS CIENCIAS SOCIAIS

Apesar da crescente medicalizacdo da vida e do inegédvel actimulo de conhecimentos
no campo das biociéncias, o homem ainda ndo € capaz de impedir uma série de
acontecimentos que ameacam a sua sobrevivéncia, tornando o adoecimento uma experiéncia
importante e de diferentes matizes. No caso do cancer, muitos progressos t€ém sido alcangcados
pelos avancgos cientificos e tecnoldgicos das dltimas décadas, possibilitando inclusive a cura

de muitos doentes para esse mal*

que, antes, era sindbnimo de morte iminente. Grande parte
dessa conquista tem sido atribuida ao desenvolvimento das novas tecnologias de tratamento,
que junto com o diagndstico e detec¢do precoce sdo apresentados como as principais formas
de prevencdo e controle da doenca.

Como resultado da complexidade crescente na medicaliza¢do do cancer, cada vez mais
pessoas convivem com a doenga, prolongando ndo s6 a expectativa, como também o tempo
real de suas vidas. Contrariamente, outros sucumbem, refor¢cando a idéia de que o limiar entre
vida e morte ainda é imponderavel, pois o cancer, apesar de todos os esforcos, ainda esta

associado a incertezas e imprevistos e, sobretudo, as condicdes sociais vigentes, que

produzem seus efeitos na saide dos individuos.

¢ O aspecto simbdlico do diagnéstico do cancer

Para Rosenberg e Golden (1977), a importancia do diagndstico reside no fato de que a
doenca adquire concretude no plano social quando é nomeada. Segundo esses autores, O
diagnéstico e o progndstico constituem formas de enquadramento intelectual e social da
doenca, e desempenham um importante papel na relagdo do médico com o doente.

De acordo com Aries (2003), é necessdrio que a doenca seja considerada incurdvel
para que transpareca a idéia de morte. No caso do cancer, a impossibilidade de controle sobre
o avanco da doenca, ao remeter a morte fisica, passa a constituir limites a comunicagao por
representar a exteriorizacdo e a confirmacdo do fracasso e a impoténcia do médico diante do
fim da vida.

Este estudo evidenciou que, para os informantes, o pensamento e a linguagem podem
gerar efeitos sobre a realidade do doente, especialmente nos casos em que hd baixa

expectativa de vida. A fala sobre a doenga, segundo os médicos, pode produzir o desequilibrio

8 Grifo meu.



154

entre o estado de saude e a doenga e, assim, ocasionar a aceleracdo da morte pela perda de
vigor mental. Em vista disso, na tentava de controlar informacdes que supostamente poderdao
advir no reconhecimento sobre a ameacadora proximidade da morte, alguns médicos
decidem-se por omiti-las, uma atitude que também € tomada para atender o desejo da familia
do doente.

De modo geral, no HOL, existe a idéia de que a morte nao pode ser antecipada pelas
palavras do médico, a quem ¢é delegado um poder e um saber sobre a doenga. Ainda que nao
possa assegurar a existéncia fisica, espera-se que o médico tenha uma atitude comedida e
restritiva de siléncio sobre certos temas, comportamento que priva o sujeito doente de
participar nas decisoes e reflexdes relativas a sua prépria vida, e porque ndo dizer, a morte.
Em resumo, a disciplinarizacdo do corpo se estende também a disciplinarizacdo do discurso,
regulado pelo médico e pela familia, seus protagonistas, que em conjunto, assumem a
responsabilidade pelo equilibrio fisico e emocional do doente.

Sob o ponto de vista existencial, o avanco da doenga representa uma ameaca, pois
sinaliza a diminuicio do tempo de vida. E a esperanca num tempo sem limites que se
extingue, podendo ser traduzida como uma forma de condenagdo coletiva, antecipada e
legitimada pelo saber médico como referencial de verdade. A condenagdo opera no plano
fisico e social a medida que o doente absorve a idéia, também compartilhada pelos médicos,
de estar se retirando do mundo dos vivos, um estado que, na opinido dos informantes, o leva a
perda da vontade de viver. Autores como Lévi-Strauss (1970a; 1970b) e Mauss (1974)
abordaram com muita propriedade como o psiquismo individual e a estrutura social se
complementam de modo a produzir efeitos no plano fisico.

As entrevistas evidenciaram que a medida que a doenca progride, reduzem-se as
chances de cura, e a constatacdo dessa realidade transfere ao progndstico o caréter indelével
da confirmag¢ao anunciada da morte. No entanto, o fato de que o homem € o Unico ser a ter
consciéncia do fim da vida (RODRIGUES, 2006) ndo implica afirmar que ele aceite essa
realidade de maneira passiva, especialmente quando a morte € interpretada como um
infortinio e ndo como parte intrinseca a vida.

Nos depoimentos sobre o signficado do cancer, encontrei referéncias a uma doenga
considerada grave, que ameaca porque esconde e engana, que € fatal porque € irremedidvel,
que desafia porque desestabiliza, principalmente quando nio é contorndvel pela ciéncia, porto
seguro das sociedades desenvolvidas. Paradoxalmente, tal como a morte, € uma doenca que

fascina e intriga, que sensibiliza, e da mesma forma que aproxima, também afasta, pois
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conforme verificado por Menezes (2004), o envolvimento do médico é percebido como
prejudical ao tratamento.

A doenca grave, por fugir ao controle, ¢ a confirmacdo de que, apesar de todos os
esforcos, a morte ndo estd sob o dominio humano. Talvez por isso o enunciado de
informagdes que remetam a consciéncia da morte seja tdo mobilizador para os médicos, os
quais temem envolver o doente numa torrente de emocdes, dificeis de controlar e que fogem
ao manejo da Medicina, uma drea profisssional que ainda se debate entre o tecnicismo e o
humanismo.

Embora a medicina oficial explique de forma coerente a etiologia do cancer com base
em um processo desordenado e acelerado de divisdo celular, ainda ndo hda como prever a
evolucdo da doencga, uma realidade que outorga a esperanga um importante signficado. Na
opinido dos informantes, ndo ha como sobreviver a perda de esperanca, visto que esta sustenta
a melhora da satde, mesmo quando ndo hé expectativa de cura.

Entre os médicos, existe a crenca de que o proprio doente pode alterar seu estado de
saude quando, na relacdo com o outro, sua morte é anunciada. Neste momento, o doente é
posicionado como participante de sua doenca (LAPLANTINE, 2004), e ndo somente como
vitima de uma desordem orgénica que lhe € estranha. Portanto, ndo é apenas uma entidade ndo
humana que causa o infortinio, é também uma agdo verbal, que se d4 na prépria relacio com
outro ser humano e que, de forma eficaz, produz efeitos no plano fisico, pela subtracdao da
expectativa de melhora.

O siléncio sobre parte do diagndstico escamoteia a visibilidade da morte, numa
tentativa, ainda que iluséria, de afastd-la ou adid-la. Os informantes ressaltaram que ao
assimilar as informacdes médicas, o doente se comportard segundo o que lhe foi dito, e ndo
havendo esperanca, perderd a vontade de viver. Como um “desenganado”, sua integridade
fisica € vista como ameagada de sucumbir ao nao engano, numa relacdo quase magica, em que
o semelhante produz o semelhante (FRAZER, [19--]. Essa crengca demonstra que o médico,
além de uma compreensao racional e biomédica da doenga, também possui saberes que fogem
ao conhecimento cientifico dominante, oriundas de sua experiéncia pratica com o diagndstico
e tratamento, € que muitas vezes se distanciam de uma explicagdo estritamente racional

(LAPLANTINE, 2004).
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¢ A dimensao cultural da comunicacao sobre o diagnéstico do cancer

Com base nas entrevistas realizadas no HOL, acredito que a comunicacdo sobre o
diagndstico do cancer precisa ser compreendida em sua relacdo com o contexto cultural e a
legitimacdo que o saber médico oficial tem na sociedade ocidental.

Ao confrontar os dados obtidos na pesquisa com a literatura sobre o assunto, constatei
que ha paises onde o médico € estimulado a informar ao doente tudo o que lhe diz respeito,
incluindo o prognéstico, ainda que este seja desalentador. Segundo Fallowfield e Jenkins
(2004), essa pratica tem desencadeado uma série de questionamentos sobre a adequacdo das
atitudes médicas nesse campo.

Nos Estados Unidos da América, por exemplo, os médicos informam o diagndstico
muito claramente e de forma objetiva, mesmo quando ndo ha possibilidade de tratamento, € o
doente ¢é inclusive solicitado a optar pelo desejo de realizar ou nao procedimentos de
reanimacao no caso de uma emergéncia em que haja risco de vida (PESSINI, 1997). Segundo
Pessini e Barchifontaine (1991, p. 218), os principios que regem essa conduta estdo baseados
na idéia de que “informagdes a respeito de doencas sérias ou morte iminente devem ser dadas,
mesmo que a pessoa nao pergunte por ela”’. No Brasil, ao contrério, conforme os resultados do
presente estudo, os médicos tém uma certa preferéncia por revelar as informacdes somente
quando interpelados pelo doente.

No caso norte-americano, entre os diversos roteiros que servem de modelo a
comunicacdo do diagndstico, hd o protocolo SPIKES (BAILE et al., 2000), que foi criado
para facilitar a comunicacdo de noticias dificeis aos doentes com cancer, uma expressao
traduzida em inglés como breaking bad news®. O protocolo estabelece seis passos que
facilitam a comunicac@o de mas noticias e também auxiliam o médico no manejo das pressoes
éticas e legais daquele pafs, no que tange a mencionada temética.

No que se refere a realidade brasileira, os dilemas presentes na comunicaciao, quanto a
enunciar ou omitir o diagndstico, ndo sdo necessariamente os mesmos se comparados a outras
culturas, considerando que a forma como as pessoas reagem a doenca sdo varidveis em
diferentes contextos (DEIN, 2004; SURBONE, 2008). Portando, enquanto algumas culturas

privilegiam a autonomia do doente, outras priorizam a centralizacdo das informacgdes em

85 . o~ e . . . . . .

A motivagdo ética na atitude americana de informar integralmente o doente sobre sua doenca, incluindo o
diagndstico e o progndstico, costuma ser questionada, visto que a omissao de informagdes pode gerar processos
contra o médico e o hospital, com penalidades severas que incluem indenizacao e cassacdo de diploma.
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torno da familia (SURBONE, 2004), que em muitas sociedades funciona como fonte de
suporte nas situagdes de adoecimento.

Os resultados de minha pesquisa na literatura em questdo evidenciaram que oS
problemas relacionados a comunicagdo do cancer podem ocorrer em diferentes contextos
sociais (GORDON; DAUGHERT, 2003), e t€ém estimulado uma grande producido de
pesquisas nesta drea, intensificadas a partir da década de 80, provavelmente pelo incremento
das discussdes sobre a autonomia e a participa¢ido do doente no processo decisorio.

Embora alguns paises considerem que a omissdo de informacdes ao doente seja uma
atitude paternalista e desrespeitosa, tendo em vista a crescente €nfase na busca de autonomia,
ha realidades culturais onde essa concepgdo € flexibilizada em decorréncia de valores e
caracteristicas sociais (MYSTAKIDOU et al., 2004; PELLEGRINO, 1992), que priorizam
outros imperativos éticos (GORDON; DAUGHERT, 2003).

Trindade et al. (2007), ao realizarem pesquisa em um hospital publico brasileiro,
verificaram que as informacdes declinam conforme o avango da doenca. Embora os médicos
participantes no estudo fossem favordveis a informac¢do do diagndstico, nos casos mais
graves, 50% dos participantes indicaram que a familia deveria ser informada para decidir se o
doente poderia ou ndo saber sobre seu estado de satide. Como uma das conclusdes desse
estudo, os autores afirmaram que, comumente, os médicos tendem a confundir beneficéncia
com paternalismo, pois a atitude paternalista é vista como forma de benevoléncia.

No Brasil, assim como em outros paises, ¢ comum que a familia intermedeie o tipo de
informacdes a ser fornecido ao doente, autorizando ou ndo a comunicacdo do diagndstico
(GRASSI et al., 2000). Salvo excecdes, essa é uma pratica que costuma ser respeitada pelo
médico, especialmente se o doente ndo tem uma atitude mais diretiva para demonstrar seu
interesse pelas informagdes.

A importancia da familia, provavelmente foi enfatizada pelos informantes porque, no
Brasil, valorizam-se praticas mais paternalistas que ainda negligenciam o doente como ator de
suas proprias agdes, ao contrdrio de outras realidades onde a autonomia € um valor central, a
exemplo da ética anglo-americana (PELLEGRINO, 1998).

As diferengas destacadas em relacdo as atitudes médicas sao reflexos da maneira como
a cultura organiza as nogOes éticas e morais do agir em sociedade, incluindo algumas
proibi¢des sustentadas pelo receio das sangdes sociais, que vao para além das normatizagoes
impostas por codigos de ética ou outros instrumentos reguladores da atividade profissional.

Estudos realizados em alguns paises evidenciam que embora os médicos sejam

favoraveis ao diagndstico numa fase inicial da doenga, 0 mesmo ndao ocorre em relacdo ao
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prognodstico, principalmente nos casos em que a doenca encontra-se num estdgio bastante
avancado e o doente € considerado “terminal”’. Na China (JIANG, 2006) e Japao
(AKABAYASHI et al., 2000; ELWYN et al., 1998, 2002), por exemplo, o progndstico s6 é
divulgado apds contato com a familia ou acompanhante responsiavel (HAMADEH; ADIB,
1998; MIYASHITA et al, 2006; MOBEIRECK et al., 1996). Nesses contextos, a presenca da

familia nas decisdes médicas mostrou-se um aspecto peculiar a cultura.

Segundo Novack et al. (1979), nos tultimos anos, as atitudes dos médicos vém sendo
modificadas a medida que avanca a divulgacdo de conhecimentos sobre a doenca,
principalmente pelos meios de comunicagdo de massa e internet. No entanto, a comunicac¢ao
sobre o progndstico desfavordvel ainda parece constituir-se em grande problema em muitos
paises (MYSTAKIDOU et al., 1996), incluindo o Brasil.

No que se refere a forma como os cuidados paliativos sdao processados, os resultados
das entrevistas destacaram que, em alguns paises, a exemplo dos Estados Unidos da América,
essa modalidade de assistancia tem inicio desde o diagndstico, ndo se restringindo apenas as
etapas finais da vida do doente, como ocorre no Brasil, idéia que foi defendida pelos médicos
que atuam na CCPO, os tnicos a se posicionarem em relagdo a essa questao.

Mystakidou et al. (2004) afirmam que h4 diferencas culturais em relagdo a enunciagao
do diagndstico. Nos hospitais brasileiros, por exemplo, freqiientemente, o médico é o
principal responsdvel pela comunicacdo dos enunciados sobre a doenca, incluindo o
fornecimento de esclarecimentos sobre o diagndstico e os recursos de tratamento disponiveis.
Em outros paises, além do médico, é permitido que outros profissionais também se ocupem
dessa tarefa, inclusive partilhando responsabilidades na condu¢do diagndstica.

As entrevistas destacaram que a relacdo do médico com o doente € intermediada pela
cultura e expressa na linguagem. O silenciamento na comunicac¢io sobre o progndstico, para
alguns médicos utilizado como uma tentativa de ocultamento da morte, denuncia as varidveis
culturais que cercam a referida relacdo que, neste caso, estdo profundamente influenciadas
pela participacdo da familia como um importante elemento mantenedor do equilibrio social.

Em uma sociedade regida pela analgesia da dor e do sofrimento, o bem torna-se o nao
revelado, que passa a se tornar uma diretriz de conduta para muitos médicos. Assim, a cultura
influencia a Medicina da mesma forma que esta € influenciada pela primeira (LAPLANTINE,

2004).
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¢ A comunicacio sobre o diagnéstico do cancer como construcao historico-social

Segundo Aries (2003), a sociedade atual priva o moribundo de sua morte, sendo dever
da familia e do médico escamotear a gravidade da doenca ao doente. Ao descrever o
surgimento desse novo costume, o autor sutenta que ha uma nova ordem moral que privilegia
a idéia de que o doente deve morrer ignorante de sua morte. Como conseqii€éncia, todos em
torno do doente devem manter-se em siléncio a fim de evitar qualquer assunto que traga a
tona a lembrancga da morte.

Ainda que o doente seja informado, deve-se fazé-lo com cuidado e aos poucos, para
que seu embaraco seja menor (ARIES, 2003, p. 242): “Logo, o doente deverd se comportar de
maneira que a equipe do hospital possa esquecer que ele sabe e que possa, entdo, comunicar-
se com ele como se a morte ndo rondasse a volta dela”. Nesse sentido, enunciar o diagndstico
do cancer para muitos médicos € um risco, a medida em que pode propiciar a eclosdo de
emogdes descontroldveis, que perturbardo a ordem instituida, especialmente no ambiente
hospitalar, onde disciplina e controle regem as relacdes sociais.

A comunicacdo sobre o diagndstico se torna um problema porque se relaciona a
comunicacdo sobre o fim da vida, e assim sendo, ndo pode ser dissociada de seu contexto
histérico, pois doenca e morte também sdo produtos da histéria, como também € a
apropriacdo da morte pela familia (RODRIGUES, 2006). Se em outros periodos da historia o
médico era obrigado a manter o doente informado da proximidade da morte, hoje ele é
compelido a evitar essa realidade, ainda que lhe caiba a responsabilidade de “nao mentir”.

Cada vez mais o paradoxo se acentua: romper com o siléncio sobre a morte, mas ao
mesmo tempo, ndo ser sancionado socialmente por esse rompimento. Talvez por esse motivo,
muitos profissionais da drea médica esperam que o doente manifeste seu desejo de saber sobre
seu estado, como uma forma de autorizacdo para que o médico o mantenha informado sobre
sua saude e, assim, atenue a culpa pelas eventuais conseqii€éncias de seus enunciados.

O hospital, como campo do saber médico, comporta regras e proibi¢cdes que refletem o
ethos social, e que explicitam as regras do agir em sociedade. Uma demonstracio disso é que
nao foram observadas nitidas diferencas entre os informantes no que se refere aos “cuidados”
com a administracdo das informacodes, apesar da idade e tempo de formacgdo diferenciados, o
que me inclina a pensar que se trata de uma tradi¢do transmitida de geracdo a geragdo,
reforcada pelas crengas e préticas sociais.

Embora o Hospital tenha como objetivo absorver e medicalizar a dor e a morte, é no

siléncio das palavras que sao sinalizadas as tensdes que colocam em relagdo a saude e a
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doenca ao social. E o que estd envolvido na relagdo do médico com o doente e a familia sdo
no¢des de ética, responsabilidade, dever, direito, que sdo produtos sociais (LAPLANTINE,
2004).

Como conseqiiéncia, a medida que a doenga progride e cessam as possibilidades de
cura, freqiientemente o médico seleciona as informacdes, pois “na verdade nio é a morte, mas
o conhecimento da morte que cria problemas para os seres humanos” (ELIAS, 2001, p. 11).
Mesmo aqueles que trabalham a favor da boa morte, embora comuniquem a doenca, nao
costumam falar abertamente sobre esse tema, o que foi inclusive pontuado pelos informantes
que atuam na CCPO.

Na sociedade atual, entretanto, pode existir a consciéncia de que se estd morrendo sem
necessariamente se ter que pensar sobre o fim da vida. Em nome dessa regra social de
ignorancia obrigatéria (RODRIGUES, 2006), a dissimulacdo da gravidade da doenga passa a
se tornar uma obrigacdo tanto de médicos como de familiares. Nessa mesma ldgica, o
hospital, antes lugar de acolhimento da morte, adquire uma nova finalidade: “o hospital se
transforma em asilo a proteger a familia da doenca e da morte, a proteger o doente das
pressdes emocionais de sua familia, a proteger a sociedade da publicidade da morte (p. 167)”.

A proximidade ou mesmo o evento da morte € uma ruptura no espaco social hospitalar
que produz efeitos no doente, no médico e na familia, em muitos casos produzindo o
empobrecimento da comunicacgdo verbal, fato repetidamente mencionado nos depoimentos. O
conteido das entrevistas demonstrou que as emocdes sdo interpretadas como riscos ao
equilibrio, e isso se mostra verdadeiro tanto para o médico, pelo receio de seu envolvimento,
como para o doente, pela ameaca a vida.

Sob esse prisma, o dilema médico refere-se ao limite do imprevisivel, do incerto e do
incontroldvel que a morte impde pela doenca e que se mostra ainda como uma intolerdvel
verdade para o doente e o médico. Este, ao negar a palavra, também limita a sua escuta e
acolhimento da dor resultante do confronto com a morte iminente e para a qual ndo ha
remédio fisico, pois trata-se de uma experi€ncia existencial cujo enfrentamento s6 pode ser
exercido pelo sujeito vivente.

Como estratégia, para lidar com a consciéncia da morte, o ocultamento da verdade ao
doente emerge sob a forma de um conluio de siléncio (MENEZES, 2004) que nega a morte ao
mesmo tempo em que se submete a ela, o que faz calar, ainda que temporariamente, uma
inquietude humana constante. Os dados oriundos das entrevistas corroboram as idéias de
Aries (2003), ao considerar que, quando um risco grave ameaga um dos membros da familia,

forma-se uma conspiragdo para priva-lo dessa informacdo e de sua liberdade: “o doente €
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privado de seus direitos e, particularmente, do direito outrora essencial de ter conhecimento
de sua morte, prepara-la e organizi-la. E ele cede porque estd convencido de que € para seu
bem” (p. 238).

Embora a Medicina venha discutindo a necessidade de respeitar a autonomia e os
direitos da pessoa doente, como principios éticos, inclusive com acesso as informagdes que
lhe dizem respeito, na pratica o médico tem mais facilidade de abordar o diagnéstico do que o
progndstico, especialmente se este revelar a gravidade e a impossibilidade de cura e
tratamento da doenca.

Segundo os informantes, € injustificado informar o doente que ele estd morrendo pois
¢ esperado que o médico possa alimentar sua esperanga ndo lhe privando desse recurso, ainda
que isso implique manté-lo na ignorancia sobre sua doenga. Apesar de muitos médicos
informantes terem se mostrado solidarios aos doentes, relatando seus dilemas e sofrimentos
quanto aos problemas que cercam a comunicacdo do diagndstico e expressando suas duvidas
sobre os limites até onde establecerem seus enunciados, é necessdrio compreender que toda
acdo médica reflete representagdes sobre a satde e a doenca, ndo podendo ser desconectada
de seu contexto (LAPLANTINE, 2004).

A realidade apresentada mostrou que muitos doentes chegam ao Hospital com
reduzidas chances de cura e muitas vezes sem conhecimento da gravidade da doenca,
dificultando, assim, a sua participa¢@o nas decisdes sobre o tratamento, muitas vezes movidos
pela esperanca, ainda que ilusoria, da cura para a doenga. Assim, o médico freqlientemente
acaba assumindo a direcdo do tratamento, inclusive decidindo o que pode ou ndo ser dito,
reproduzindo a assimetria na sua relacio com o doente que na pratica publica hospitalar,
diferentemente da pratica privada, parece ganhar forca.

Pelo que observei nos depoimentos, com o silenciamento em torno das informagdes,
ha um processo de intensificacdo da assimetria na referida relacdo, visto que, na maioria dos
casos, os médicos retem para si dados que julgam prejudiciais ao doente. Assim, a decisdo
sobre a divulgacdo das informagdes costuma em grande parte ficar sob a responsabilidade do
médico, cuja autoridade sé € relativizada pela entrada em cena da familia, quando esta
explicita sua posicdo, dando origem a um novo arranjo social, que desta vez centraliza na
familia a responsabilidade pelas decisoes.

A atitude do médico se mostrou diferenciada dependendo da classe social do doente,
sendo que ha os que sao considerados capazes e os incapazes de entender as informagdes, os
que tém informacdo e os que t€m baixo nivel sociocultural, além daqueles que querem e os

que ndo querem saber o diagndstico. Essas polaridades indicam tipologias sociais presentes e
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esquemas classificatérios que se manifestam no discurso médico, revelando os critérios que
orientam o médico na relacio com os doentes (MENEZES, 2006a.). Conforme Brown, P.
(1995), o diagnéstico como construcio social determina a existéncia e a legitima¢do de uma
condicdo fortemente influenciada por forgas sociais sobre a doenga. A relacdo mostrou-se
mais assimétrica quanto maior era o atributo depreciativo.

Maynard (1991) defende a idéia de que essa assimetria €, em grande parte, resultante
da autoridade médica, mas também da estrutura sécio-politica que fortalece a ideologia
médica como campo de saber, produtor e reprodutor das diferencas sociais. Entretanto, €
necessario considerar que o tipo de relagdo entre médico e doente vem sofrendo profundas
alteracoes, especialmente nas classes sociais mais privilegiadas, com acesso cada vez maior a
informacao.

Conforme observado, os doentes de classes mais privilegiadas, especialmente aqueles
que t€ém maior repertdrio de conhecimentos sobre a medicina oficial, apresentam uma atitude
mais questionadora na relacdo com o médico € um menor assujeitamento, com uma atitude
menos passiva em relagdo aos doentes das classes menos privilegiadas, o que talvez auxilie a
compreender por que foram considerados “mais humildes”.

A parte o prestigio e poder do médico nas sociedades desenvolvidas, existe uma
complexidade de varidveis envolvidas na decisdo de enunciar ou ndo as informacdes relativas
a doenca que acabam determinando o contetiido e a forma da comunicagdo. Nesse sentido, a
consideragdo dos fatores hitérico-sociais envolvidos na comunicacdo do diagndstico do
cancer ¢ de fundamental importancia para que sejam compreendidas as argumentacdes
favoraveis e desfavoraveis a revelacdo de informagdes, especialmente apds o agravamento da
doenca e a constatacdo de que ndo € possivel a cura. Assim sendo, a comunicacdo do
diagnostico que se materializa pela linguagem, ndo pode ser reduzida ao enunciado médico,
pois reflete sua linguagem na relacdo com a sociedade (ADAM; HERZLICH, 2001).

A norma do ndo dizer sobre a doenca impde-se de maneira que segue a ordem moral
de que a Medicina deve produzir o bem e evitar o mal. Esta atitude também tem relagdo com
o idedrio hipocritico em que “o paciente é foco de toda atengdo, dedicacdo e respeito,
devendo o médico abster-se da prética de qualquer procedimento que possa prejudica-lo”, um
dos principios éticos do conhecido Juramento de Hipdcrates (ISMAEL, 2005, p. 47).

Conforme afirma Porter (2004), embora ndo tivessem pretensdes de realizar curas
milagrosas, os médicos hipocraticos comprometiam-se em nao prejudicar os doentes,

compromisso este que estd claramente contido no trecho a seguir: “[...] utilizarei meus
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conhecimentos para ajudar os enfermos, com a melhor de minha capacidade e discernimento,
e jamais os empregarei para causar dano ou maleficio a pessoa alguma”.

Uma contribui¢do para o entendimento das questdes apresentadas neste estudo refere-
se a importancia da cultura como um c6digo de estruturacao da vida social, que produz lei e
ordem (RODRIGUES, 2006). Como o cancer estd associado a uma condi¢do de liminaridade
situada entre a vida e a morte, o doente, especialmente aquele que possui um progndstico
“desfavoravel”, aponta para as limitacdes da sociedade, incluindo seus saberes e praticas,
diante da morte e do morrer. O enunciado da impossibilidade de cura pelo saber médico é
também uma declaracdo antecipada de morte social, uma sentenga coletiva legitimada pela
fala do médico, a quem € delegada a tarefa de cura e controle das doengas.

Laplantine (2004) ressalta que embora a medicina cientifica contemporanea trabalhe
no sentido de conhecer a causa da doenga para em seguida tratd-la, freqiientemente a acdo
médica costuma se antecipar a pesquisa das causas. Nesse sentido, a causalidade da perda de
vigor mental em decorréncia da consci€éncia da morte préxima estd muito mais pautada na
experiéncia pratica do médico do que no conhecimento sistemdtico dessa realidade. Esse fato
demonstra que o conhecimento cientifico também incorpora as experi€ncias cotidianas da
mesma forma que estas também se utilizam do primeiro. A explicacdo de uma causalidade
externa, nesse caso a acdo do médico, junto a uma causalidade interna, a acdo do doente,
interagem, e de forma co-responsdvel, tornam-se fatores potencialmente iatrogénicos,
podendo levar a piora da sdude e acelerar a morte.

A idéia de morte nos jovens, representada pela constatacdo da evolucao da doenca e a
impossibilidade de cura pela Medicina, foi apontada também como um fator dificultador no
processo de comunicagio, pois apresenta-se contra o ideal de medicalizacdo da morte, ou de
morte natural (RODRIGUES, 2006), na sociedade atual, que seria “a morte acompanhada
medicamente, sem sofrimento e que acontece em idade avancada (p. 138)”.

Apesar das particularidades quanto a atitude adotada em relagdo a comunicac¢ao sobre
a doenca, hd componentes comuns que se refletem em algumas das regularidades observadas
nos depoimentos. Ainda assim, € necessario ndo cair num universalismo ao afirmar que o
problema da comunicagio do diagnéstico é decorrente do fato de que a sociedade € regulada
por normas e valores que pretendem afastar a morte do convivio social, o que seria simplificar
essa realidade tdo complexa em torno de uma tnica explicacdo.

Os depoimentos dos informantes evidenciaram alguns conflitos de pontos de vista,
interesses, valores, experiéncias, que se entrelacam como efeito de hierarquias sociais que

interferem no comportamento dos protagonistas do discurso, determinando o que € esperado e
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o que € de fato realizado em relacdo as normas sociais vigentes. Outrossim, a posi¢do social
do doente como um componente das condicdes em que o discurso se reproduz influencia de
diversas maneiras a forma como as informacdes sdo veiculadas, demonstrando a intrincada
rede de relagdes entre a comunicagdo do diagndstico e o contexto social no qual esta se
produz. Essas relagdes refletem diferencas de status e poder dos envolvidos.

As justificativas apresentadas para os limites existentes na comunicagdo revelam
valores construidos socialmente. Como afirma Rodrigues (2006), o médico detem para si um
segredo profissional, que é também comercial, visto que a vida de seu cliente € um capital
sujeito as regras do sistema econdmico. O diagndstico pode continuar 0 mesmo para ricos €
pobres, mas as condi¢des de acesso aos recursos diagndsticos e terapéuticos variam
imensamente, dependendo das condicdes econdOmicas, sociais e politicas, o que altera o
significado do diagnéstico.

Uma preocupacdo mencionada pela maioria dos informantes refere-se ao fato de que
grande parte dos doentes atendidos no Hospital apresenta estdgios mais avancados da doenca
em comparagio aos doentes atendidos no contexto privado®. Entretanto, € necessirio
investigar essas questdes de forma mais aprofundada, a fim de que seja possivel avaliar os

motivos de tal realidade que ainda sustentam a alta taxa de mortalidade associada a doenca.

e O cancer tem cura? A dimensao macroestrutural do siléncio

Para finalizar este estudo, devo ainda considerar algumas informagdes provenientes
dos depoimentos referentes as peculiaridades e paradoxos da Regidao Norte que me
convocaram a importantes reflexdes como pesquisadora do campo social.

De modo geral, declaragdes dos informantes demonstraram que o cancer, incluido na
categoria das chamadas doencas “graves”, expoe a fragilidade do homem enquanto realidade
fisica, trazendo a tona a consciéncia da morte. Para os doentes atendidos na realidade publica,
a doenca expde sobretudo a miséria social em que muitos vivem, privando-lhes o direito a
saude e a vida, numa sociedade ainda marcada pela desigualdade no acesso a bens e servicos
de saude.

Uma das conseqiiéncias dessa realidade é a constatacdo de que muitos doentes ja

chegam ao Hospital para receber assisténcia apresentando estidgios avancados da doenga, com

% Conforme afirma Boltanski (1989, p. 124), “a intensidade com que os membros das classes sociais percebem e
toleram suas sensacdes mérbidas” provoca variagdes naquilo que o autor denomina “necessidade médica”, o que
poderia ser uma das explicacdes possiveis para a demora em procurar assisténcia.
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reduzidas chances de cura e poucas alternativas de tratamento. Esse quadro permite uma
associacdo quase imediata entre a doenca e a condi¢do social do doente, estabelecendo um

importante recorte entre os contextos publico e privado:

[...] o preventivo ele é de graca no posto de saide, entendeu?! Essa mulher, ela ndo
vai pagar nada pra chegar no posto de satide e abrir a perna, aquela criatura passar
uma vareta e mandar pra qualquer laboratério. Entdo ela chega com 28, mas com uma
espectativa de vida que ndo vai chegar a trés, porque ela j4 internou com insuficiéncia
renal, porque a doenca cresce pra fora, comprime a drenagem da urina. Essa mulher
vai morrer, entendeu?! Ndo é porque € o cancer que matou ela. Foi o sistema que
matou essa mulher, concorda?! (médico da CCPO).

Em determinados momentos do estudo, mencionei algumas caracteristicas do processo
de comunicac@o na relagdo do médico com o doente, mas no contato com os informantes,
constatei a existéncia de um siléncio sobre o pouco que se investe em termos de
resolutividade, que € o siléncio da doenca como produto social (BROWN, P., 1995). Um
exemplo disso, € que, na maioria dos depoimentos, os determinantes econdmicos e sociais da
saude, referidos como entraves a prevencdo, diagndstico e tratamento do cancer, foram
apresentados como importantes componentes na forma de estruturacdo da comunicagdo sobre
o diagnostico.

Parte significativa dos problemas de saide vivenciados pelos doentes foi
correlacionada a dimensdo territorial do Estado, uma das varidveis que justifica o dificil
acesso aos servicos de saude, haja vista que alguns procedimentos sdo realizados apenas nos
centros de refereréncia especializada, a exemplo do HOL, situado na capital estadual. Assim,
além das precdrias condi¢des de saneamento, higiene e nutricdo, entre outras tantas
dificuldades que os doentes enfrentam no dia-a-dia, eles ainda sdo obrigados a realizar longas
viagens, as vezes por vdrios dias, até conseguirem atendimento.

Ao se referirem a incidéncia da doenca em nivel nacional, alguns informantes
compararam o Pard a outras regides brasileiras e afirmaram que a realidade local é mais
desfavordvel em relagcdo aos estados do sul e sudeste. No Pard, a situacdo de pobreza em que
vive a maioria dos doentes que depende da satide publica contribui para que muitos deles
cheguem ao Hospital em péssimas condi¢des de satde e na iminéncia de morte, uma realidade
que evidencia a complexidade do cancer e suas multideterminagdes.

A comunicac¢ao do diagndstico se torna um problema para os médicos também porque,
conforme citado por um cirurgido, “ninguém aceita ativamente o diagnostico do cancer”. Pelo
que pude observar em minha atuacdo como psicéloga e no trabalho de campo, ndo se tarta

somente de uma questdo de aceitacdo, mas de enfrentamento efetivo da doenga como um



166

desafio a saude coletiva, considerando-se o contexto de desigualdades e injusti¢as que limitam
0 acesso de muitos ao tratamento, um tipo de assisténcia que estd longe de ser universal e
equanime.

Embora a sobrevivéncia de vérias pessoas a doenca tenha alimentado a “esperanga”
dos que hoje recebem o diagndstico, refor¢cando a crenga na cura, ainda hd obstaculos muito
grandes a serem superados em relacdo ao panorama publico da assisténcia. Enquanto esta
situac@o nao for modificada, a pobreza e a falta de informagao serdo grandes impedimentos ao
combate a doenca e, principalmente, a sua prevencao.

Em relacdo ao atendimento realizado nos contextos publico e privado, os informantes
relataram que, no passado, o tratamento da doenca dependia das boas condi¢bes financeiras
do doente. Atualmente, embora essa realidade tenha se modificado, principalmente com a
implantacdo do SUS, ainda hd muitas conquistas a serem alcancadas para que o atendimento
nesses contextos seja realizado de maneira equivalente.

Apesar dos grandes avancos tecnoldgicos voltados ao tratamento do cancer, os
determinantes sécio-econdmicos como agravantes da doenca ainda contribuem para que uma

significativa parcela da populagao chegue ao Hospital com reduzidas chances de cura:

[...] a maioria desses pacientes vao piorar. A droga pode até ser comprada, mas no
momento em que eles, que a droga chegar, ele ndo vai mais ter como sair. Uma parte
por culpa dessa demora, do sistema; outra parte porque as pessoas sdo pobres, moram
muito longe. As vezes pra chegar aqui, ndo tem como. As consultas nem sempre
conseguem ser realizadas. Os retornos, as reservas corretas. Entdo isso realmente nao
tem como saber, ninguém quer saber isso, né?! Ninguém quer saber se vocé precisa de
barco. Entdo, se tinha uma programacio de radioterapia naquela semana: - Ah doutor
eu ndo vim. S6 vim um més depois porque eu ndo tive barco. A grande realidade é
isso. Af ja chega o momento que ji nem olha, entdo ndo d4 mais nem pra fazer,
entendeu?! (médico da CCPO).

Os depoimentos dos informantes identificaram a existéncia de interesses econdmicos
sustentando o mercado dos medicamentos quimioterdpicos, especialmente em conseqii€éncia
do elevado custo de algumas medicacdes. Embora esse quadro tenha se modificado e
permitido maior acesso aos servicos para as pessoas com menor poder aquisitivo, 0s
medicamentos utilizados no tratamento do cancer ainda apresentam custo elevado, tornando-
se, muitas vezes, invidveis para os doentes das classes populares.

Uma das explicagdes para essa dificuldade de acesso reside no fato de que algumas
medicacds recebem cobertura pelos planos de saide, mas nao sdo disponibilizadas pelos
servicos publicos, sustentando, com isso, uma pratica excludente e contrastante entre os que

tém e os que ndo tém dinheiro.
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Além das vdrias dificuldades mencionadas, ainda existe outro agravante que atinge
diretamente as classes menos favorecidas: muitos procedimentos ndo podem ser realizados
por ndo estarem cadastrados no SUS. Essa situagdo reforca ainda mais as diferengas
experienciadas pelos doentes atendidos nas duas realidades, no que tange ao acesso a bens e
Servicos.

Na opinido dos médicos que atuam na Quimioterapia do HOL, muitas medicacOes
poderiam adiar o agravamento da doenca, postergando também o encaminhamento do doente
aos cuidados paliativos, entretanto, por ndo estarem incluidas nos protocolos de tratamento
usados no Hospital t€ém o seu uso inviabilizado. Ao referir-se a essas dificuldades, uma das
médicas da Quimioterapia descreveu a situacdo da seguinte forma: “eles precisam entender
que, se o paciente precisa de uma quimioterapia, que eu nao faco porque ndo estd cadastrada,
o paciente vai perder. E vai perder muito mais porque vai perder a vida, entendeu?!”.

Em uma das entrevistas, o conhecimento do doente sobre os recursos disponiveis para
tratamento foi indicado como um importante fator de reivindicacdo do direito a saude,

conforme mostra o trecho apresentado a seguir:

[...] a gente percebe hoje em dia, por exemplo, no servico publico, cada vez mais eu
fico impressionada. Na verdade, ndo importa ter dinheiro, tem que ter realmente
educacdo, sabe? Porque € ela que move, que faz a diferenca, sabe... Aquele paciente

P . : s 87 A 2
que € mais bem orientado, informado, ele vai at¢é a SESPA™’, pede recurso. Vocé é
obrigado a dar um laudo, que € direito do paciente. E ele vai através dos meio legais e
consegue o medicamento. O pobrezinho que ndo tem essa informagdo, ndo sabe nem
porque tem que brigar, entendeu?! (médica da Quimioterapia)

Em decorréncia de dificuldades inerentes a organizacdo do sistema de saide publica,
muitos casos diagnosticados no HOL, apesar de requererem interven¢des em curto prazo, sao
protelados. A fim de atenuar essa realidade, alguns informantes defendem a idéia de que o
atendimento no Hospital deveria ser exclusivo aos doentes com cancer. Atualmente, a
demanda € superior a capacidade de atendimento da Instituicdo (informagdo verbal), que
também administra tratamento a pessoas com outras doengas cronico-degenerativas. Foram
relatados sérios problemas, a exemplo das longas filas que os doentes t€ém que enfrentar a
espera de consultas e cirurgias que deveriam ser realizadas em cardter de urgéncia. Essas e
outras tantas dificuldades tornam o atendimento as prioridades invidvel, aumentando os riscos
de insucesso no enfrentamento de uma doenca em que “se corre contra o tempo”.

No plano da relacdo do médico com o doente, a comunicacao sobre o diagndstico ndo

significa simplesmente dar conhecimento ao doente de que ele tem cancer, mas otimizar a

87 Secretaria de Estado de Sadde Piblica do Estado do Par.
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interagdo que pde em comum um arranjo continuo de troca de crencgas, de saberes e de afeto.
Isso significa, antes de tudo, a necessdria tarefa de (re)afirmar o signficado do outro, por meio
de acdes efetivas que superem a ruptura provocada pela doenga nos vinculos sociais, pelo
resgate da escuta, do respeito e pela compreensdo da dor e do sofrimento alheios. O hospital,
como espaco de produgdo de saide, jamais poderd cumprir sua funcdo terapéutica se ndo for
capaz de estimular esses valores em seus atores, € eu acredito que as Ci€ncias Sociais sempre

trardo contribui¢des inspiradoras nesta direcao.
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GLOSSARIO

BENIGNO - Nao canceroso; nio invade o tecido em redor nem se dissemina para outras

partes do corpo.

BIOPSIA - Remocio e exame, em geral microscépio, de tecido ou outro material de um

organismo vivo, para fins diagndsticos.

CANCER - Termo usado para determinar doencas em que as células malignas dividem-se
descontroladamente. As células do cancer podem invadir os tecidos adjacentes e disseminar-

se para outras partes do corpo por meio da corrente sangiiinea e do sistema linfatico.

CANCER INVASIVO OU INFILTRATIVO - Estdgio do cincer em que células cancerosas

se espalharam para tecidos sauddveis, adjacentes ao tumor.

CIRURGIA ONCOLOGICA - Também chamada de Cancerologia Cirtrgica, é a

especialidade médica que se ocupa do tratamento cirtrgico das patologias tumorais.

CRONICO - Que persiste por um longo periodo de tempo.

DIAGNOSTICO - Processo de identificagdo de uma doenca pelos seus sinais e sintomas.

DROGA - Toda e qualquer substancia, mesmo natural ou sintética que, introduzida no

organismo modifica suas funcoes.

ESTADIAMENTO - E a forma de avaliacdo da extensdo do tumor considerando o tamanho
do tumor, envolvimento de ginglios linfiticos e a presenca ou nio de metdstase. E
fundamental para determinar o tratamento adequado e também para prever o curso e

prognodstico da doenga.

IATROGENIA - Refere-se a um estado de doenca, efeitos adversos ou complica¢des causadas

por ou resultantes do tratamento médico. Contudo, o termo deriva do grego iatros (médico,

curandeiro) e genia (origem, causa), pelo que pode aplicar-se tanto a efeitos bons ou maus.
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N

LEUCEMIA - E uma neoplasia maligna (cincer) devida a proliferacio desordenada de
leucdcitos e seus precursores no sangue € medula 6ssea. H4 vérios tipos de leucemia de

acordo com o tipo predominante das células e seu grau de diferenciagao.

LINFOMA - Nome genérico para designar todo o tipo de cincer do sistema linfético.

MALIGNO - Canceroso; capaz de invadir o tecido adjacente e se disseminar para outras

partes do organismo.

MELANOMA - Tumor maligno da pele, pigmentada devido a proliferacdo dos melandcitos.

Esta muito relacionado a exposicao solar.

METASTASE - Presenca de tumor em locais distantes de onde se originou.

MORBIDADE - Capacidade de causar danos.

NEOPLASIA: termo de Patologia que se refere a qualquer tipo de tumor benigno ou maligno.

A neoplasia maligna corresponde ao cancer.

ONCOHEMATOLOGIA - E a subespecialidade da Hematologia que se ocupa das doencas

neoplésicas (malignas) do sangue.

ONCOLOGIA - Também chamada no Brasil de Cancerologia € a especialidade médica que
estuda as neoplasias (tumores malignos) e a forma de como essas doengas se desenvolvem no

organismo, buscando seu tratamento.

ONCOLOGIA CLINICA - Também chamada de Cancerologia Clinica, é a especialidade

médica que se ocupa do tratamento clinico das patologias tumorais em geral.

ONCOLOGISTA - Médico com uma formagdo especial no diagndstico e tratamento do

cancer.

ONCOPEDIATRIA - Também chamada de Cancerologia Pediatrica € a subespecialidade da

Oncologia que se ocupa do tratamento das doengas proliferativas que acomentem criancas.



180

PROGNOSTICO - Previsao do curso e desenvolvimento de uma doenca. No caso do cancer,
o prognostico envolve diversos fatores como o tipo de cancer, o estadiamento na época do

diagnéstico, o tratamento disponivel e estado geral da saide do paciente.

PROSTATECTOMIA - Cirurgia de retirada total ou parcial da préstata.

QUIMIOTERAPIA - Modalidade de tratamento sistémico que utiliza medicamentos
(quimioterdpicos) por via intravenosa, oral ou intramuscular, que terdo acdo téxica contra as

células do cancer.

QUIMIOTERAPIA ANTINEOPLASICA - Modalidade de tratamento quimioterdpico cujo

objetivo € o combate as células do cancer.

RADIOTERAPIA - Modalidade de tratamento localizado que utiliza radiagdo direcionada

contra uma area do corpo, acometida por um tumor primario ou por metastases.

RECIDIVA - Recrudescimento da doenga apds uma aparente recuperagao.

REMISSAO: Periodo no qual nio hd evidéncias da doenca.

TAXA DE MORTALIDADE - Nimero de 6bitos em relagdo ao nimero de habitantes.

TEMPO DE SOBREVIDA - Tempo que o paciente fica sem a detec¢cdo da doenca.

TRATAMENTO PALIATIVO - Tratamento que visa controle dos sintomas.

TUMOR - Caroco ou massa de tecido atipico que ocorre por crescimento anormal e

desordenado de células. Os tumores podem ser cancerosos (malignos) ou nao-cancerosos

(benignos).
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APENDICE A - ROTEIRO DE ENTREVISTAS

Roteiro de Entrevistas

Titulo da Pesquisa

O DOENTE, O MEDICO E O HOSPITAL:
Uma abordagem antropolégica das condicoes de produgdo do discurso na

comunicagdo do diagnostico do cancer

Autora
Ana Cristina Soeiro Salgado
Programa de P6s-Graduacio em Ciéncias Sociais da Universidade Federal do
Para
Departamento de Antropologia - Programa de Doutorado

Av. Augusto Correa n® 1 — Tel: 091-32018024
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1. Dados Gerais

1.1 Nome: Idade:

1.2 Situagdo familiar:
Estado civil: Solteirol:l Casadol:l Separadol:l Divorciado I:I Viﬁvol:l
Outros: Numero de Filhos:

1.3 Religido (P/NP):

1.4 Instituicao formadora na graduacao:

1.5 Instituicdo formadora na pés-graduagao

1.6 Tempo na profissao:

1.7 Locais de atuagdo (no setor puiblico/privado):

1.8 Especialidade dentro da drea médica:

2. Sobre a atuacdo na drea de Oncologia

2.1 Porqué da escolha pela profissdo, existéncia de parentes na mesma profissdo (na linha de

ascendéncia ou descendéncia).

2.2 Tempo de atuagdo na drea de Oncologia e no Hospital Ophir Loyola (trajetéria de atuagdo

até os dias de hoje)

2.3 Motivo de ingresso na drea de Oncologia

3. Sobre o cancer

3.1 O que a palavra cancer significa para vocé?

3.2 Como vocé analisa o trabalho com os doentes de cincer e seus familiares?

3.3 Como vocé define o seu trabalho no HOL? Vocé se sente motivado a continuar nesta

atividade? Por qué?
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4. Sobre o diagndstico

4.1 Que conduta vocé adota quando se confirma a hipétese da doenca?

4.2 Que papel voce atribui a familia e a equipe na construcao do diagnéstico?

4.3 H4 diferencgas entre na comunicagdo do diagndstico quando se trata do hospital e da

clinica privada? Quais?

4.4 Na qualidade de médico, como ¢ lidar com o diagnéstico do cancer?

4.5 Voceé ja teve alguém préximo na familia ou em seu meio social mais préximo com quem
tenha vivenciado esta situacdo? Vocé acha que de alguma forma este fato teve algum tipo de
interferéncia na sua forma de lidar com o assunto, ou vice versa, a sua formacao profissional

de alguma forma interferiu na sua percepcado e condugdo da situagdo?

ANOTACOES GERAIS:
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

E

Titulo da Pesquisa

O DOENTE, O MEDICO E O HOSPITAL:
Uma abordagem antropologica das condigoes de producdo do discurso na comunicagdo do
diagnéstico do cancer™
Autora
Ana Cristina Soeiro Salgado
Programa de P6s-Graduacdo em Ciéncias Sociais da Universidade Federal do Para
Departamento de Antropologia - Programa de Doutorado

Av. Augusto Correa n°® 1
E

Declaro que fui informado(a) sobre os objetivos da pesquisa O DOENTE, O MEDICO E O
HOSPITAL: Uma abordagem antropologica das condicdes de producdo do discurso na
comunicag¢do do diagnostico do cancer, cuja finalidade € obter informagdes sobre como os
participantes vivenciam o diagndstico do cancer, incluindo os sentidos e significados
atribuidos a esta situacao.

Conforme a coordenadora da pesquisa, as informacdes por mim fornecidas somente serdao
divulgadas através de citagdes andnimas, ndo sendo o meu nome vinculado aos resultados,
ficando a apresentacdo de seu contetido disponivel para apresentacdo em encontros cientificos
e publicacdes em revistas especializadas.

Estou ciente de que minha colaboracdo na pesquisa coordenada por Ana Cristina Soeiro
Salgado é voluntdria, reservando-me o direito de terminar minha participacdo a qualquer

tempo se assim o desejar.

Nome Assinatura

Data da(s) entrevista(s):

Local:

% Este era o titulo provisério do trabalho.
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ANEXO A - AUTORIZACAO DA PESQUISA PELO HOL

JOVERNO DO ESTADO DO PARA
HOSPITAL OFIR 1.LOYDLA
MRETORIA DE ENSINO E PESQUISA

DEFARTAMENTD DE PESIIRA F PREVENCLO DE CANCER

AUTORIZACAD

Ana Cristina Soeire Salgado

Esta {fu) autorizado {a) a realizar pesquisa/levantamento de dados para o trabalho:
0 doente .0 ovbdico ¢ o hospital: uma analise antropologica das condigies de produogsio
do discurso i CoOmuRicRiio do di;_lgn&.;_tieg__:lu cineer

Divisdo/Setor: Clinicas do HOL
Periodo de: 01/03/05 a 01/03/07
Horarin: dois periodos

Belém |, 08 de 03 2005

Angenar Nadeire Nets
~ Chels o0 Departneile > |
Eraivas PRALLEE T
Antenor Madeits Mot
(chefe do Departamento de Ensino'e Pesquisa/DEF



188

ANEXO B - PRIMEIRA RENOVACAO DE AUTORIZACAO DA PESQUISA

GOVERNQ DO ESTADO DO PARA
HOSPITAL OPHIR LOYOLA
DIRETORIA DE ENSINO E FESQUISA
MVISAQ DE PESQUISA E PREVENCAQ DE CANCER

Awmorizagio pary Pesguisa

Wawnes Ana Cnshna Seero Salgaco

Curso: Calegaria;

Presiui=udor 2

Lo Cirlagima:

Cren: Calegora;

; Esti {fin) sutorizads (o) a realieor pesquisallevantaments de dodos pura s trabalhi:
| L) ol o mnéclieo @ o hospiinl: Umn nnalise mmiropoléeica das condizies de producio do dissupse m comumieacio do
Sepor: Clinicas do HOL { X)) Reavtoromacdo vu | ) Awalorizacio
Periodo: 01/03/05 3 15/12/07.
Hordrio:
{y&12
| {}14-28
()13 14-18

Belam, de A07

Dr. _&rm’éﬁéf—hﬂtlru Neto
Chigsfe da_ﬁivia!q-_.ﬂeﬁasq.lﬁ,a e Prevencdo de Cincer JDEF/HOL.

R
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ANEXO C - SEGUNDA RENOVACAO DE AUTORIZACAO DA PESQUISA

GOVERNO DO ESTADO DO PARA
HOSPITAL OPHIR LOYOLA
DIRETORIA DE ENSINO E PESQUISA
DIVISAQ DE PESQUISA E PREVENCAO DE CANCER

Autorizacio para Pesqguisa

i r1:

Moeme: Ana Cristing Soeiro Salgado
Curso:
Caregoria

| Pesquisador 2
i Nome:

| Curso:
Catceoria

- Esta (ac) autorizado {a) a realizar pesquisalevantamento de dados para o rabalho: O
doente, o médico e o hospital: uma andlise antropoldgica das condiges de produgio
do discurse na comunicacio do diagndstico do ciincer.

Setor: Chmeas do TTOL

Informamos ainda da obrigatoriedade da emtrega do relatério ou a conclusie do tabalho a i
esla divisio

(1 Aumorizagio (X ) Reauorizacio

Periodo: { = ple] 1€ -, 3 ”,_ & < ;ii-f;F

Horaric: ( )8has 12h () 14has 18h  f)8has 12h/ 14has 18H .

Belém. 22 d= janeiro 2008

Dr. Antenoi Madeira Neto e
Chele da Departamento de Pesquisa ¢ Prevengio de Cancer




ANEXO D - FLUXO DE ATENDIMENTO

| UBS / URES

HOL
Marcagéo Central de Consultas

I
Setor Cadastro
(Check-in)

| Consultério Médico
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ONCOLOGICO | |

BENIGNO

Cadastro Oncolégico

Marcagéo de Retorno / Exames
(Check-out)

Servigo Social .
(Orie%tagées) Cirdrgico

Emitir

Contra-Referéncia

I
Marcagéo tiée Retorno / Exames

heck-out)
T
TRATAMENTO CIRURGICO | |  TRATAMENTO CLINICO
I I
iac3 -, ési Outros Procedimentos
Avaliagédo Pré-Anestésica RT, QT o CCPO
I
Entrega AlH
(Servigo Social)

| Convocacéo Internacao |
I

| ADMISSAO (Cirurgia) |
|
| Retorno com Cirurgido |

Outros Procedimentos i ati
RT, QT 6 CCPO Acompanhamento Sistematico

Fonte: Hospital Ophir Loyola

UBS / URES




