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RESUMO

PINTO, M.H. O significado do sofrimento do paciente oncoldgico: narrativas dos
profissionais. 2003. 168p. Tese de Doutorado — Escola de Enfermagem de Ribeirdo
Preto, Universidade de S&o Paulo, Ribeirdo Preto.

Este estudo teve o propoésito de compreender como os profissionais de salde
constroem o significado do sofrimento do paciente oncoldgico, segundo suas
experiéncias. A investigacdo foi desenvolvida segundo as propostas da antropologia
interpretativa de Clifford Geertz, a antropologia médica de Arthur Kleinman e no
conceito de sofrimento de Morse. A amostra constou de doze profissionais, membros
da equipe interdisciplinar que atuam com pacientes oncoldgicos. Os dados foram
coletados por meio de entrevistas semi - estruturadas e de observac@es participantes,
no contexto sociocultural hospitalar. A analise dos dados foi realizada segundo os
pressupostos referencial metodoldgico de narrativas. Com as experiéncias relatadas
pelos informantes foi possivel compreender que os significados do sofrimento do
paciente oncoldgico sdo construidos segundo os sistemas de cuidado cultural
profissional e ndo profissional. O estudo levou a compreensao de que a experiéncia
de sofrimento do paciente pelos profissionais leva a construgdo de significados
comuns, integrados em temas que destacam a empatia, a emoc¢do, o conflito, a
individualizacdo dos papéis, as estratégias de intervencdo e que estdo embasados nos

conhecimentos culturais dos profissionais.

Descritores: sofrimento, oncologia, profissionais, cultura



ABSTRACT

PINTO, M.H. The meaning of suffering to an oncology patient: health
professionals declarations. 2003. 168p. Tese de Doutorado - Escola de
Enfermagem de Ribeirdo Preto, Universidade de Séo Paulo, Ribeirdo Preto.

The purpose of this study was to understand how health professionals
construct the meaning of oncology patients suffering based on their experiences. The
research was conducted according to the Clifford Geertz proposal of interpretative
anthropology and Arthur Kleinman medical anthropology and Morse’s suffering
model. The sample was formed by twelve professionals, members of an
interdisciplinary team that work with oncology patients. Data were collected through
semi-structured interviews and participant observation at a hospital socio-cultural
context. Data analysis was performed according to the presuppositions of the
narrative method. Based on the experiences of suffering reported by the
professionals, the author understood that the meanings of suffering to the oncology
patients are constructed according to the professional and non-professional cultural
care systems. The author concluded that the experience of suffering results in
common meanings, integrated in themes such as empathy, emotion, conflict, role
individualization, intervention strategies and that they are based on the professionals’
cultural knowledge.

Descriptors: suffering, oncology, professionals, culture



RESUMEN

PINTO, M.H. El significado del sufrimiento del paciente oncoldgico: narrativas
de los profesionales. 2003.. 168p. Tese de Doutorado — Escola de Enfermagem de
Ribeirdo Preto, Universidade de S&o Paulo, Ribeirdo Preto.

Este es un estudio con el propédsito de comprender como los profesionales de
salud construyen el significado del sufrimiento del paciente oncoldgico, segin sus
experiencias. La investigacion fue desarrollada de acuerdo con las propuestas de la
antropologia interpretativa de Clifford Geertz y la antropologia médica de Arthur
Kleinman y el concepto del sufrimiento de Morse. La muestra fue formada por doce
profesionales, miembros del equipo interdisciplinar, que actuan con pacientes
oncologicos. Los datos fueron recolectados por medio de entrevistas semi -
estructuradas y de observacion participante, en el contexto sociocultural hospitalar.
El analisis de los datos fue realizado segin el método de narrativas. Con las
experiencias relatadas por los informantes fue posible comprender que los
significados de sufrimiento del paciente oncologico son construidos de acuerdo a los
sistemas de cuidado cultural profesional y no profesional. La comprension fue que la
experiencia de sufrimiento del paciente resulta en la construccion de significados
comunes, integrados para temas que destacan la empatia, la emocion, el conflicto, la
individualizacion de los papeles, las estratégias de intervencion, y que estan basados

en los conocimientos culturales de los profesionales.

Descriptores: sufrimiento, oncologia, profesionales, cultura
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1. INTRODUCAO

No decorrer das minhas atividades profissionais, como enfermeira assistencial
e, atualmente, como docente de um curso de graduacdo em enfermagem, tenho
percebido as diferencas que existem no meu contexto de trabalho - pessoas com
mundos diferentes, com linguagens, ldgicas e acGes especificas.

Nos relacionamentos com alunos, pacientes, familiares e colegas de trabalho -
enfermeiras e outros profissionais - pude perceber a riqueza dos elementos que
constituem a nossa realidade social, e como os significados culturais dos eventos e
das situacdes, pelos diferentes sujeitos, moldam as nossas relacdes.

Essa forma de olhar ndo surgiu de repente; ela teve origem na minha
dissertacdo de mestrado, que objetivou a compreenséo do significado da cirurgia para
um grupo de pacientes e seus familiares, diagnosticados com aneurisma cerebral, na
abordagem etnografica. Pude compreender a importancia dos aspectos culturais do
paciente e da sua familia, principalmente o da religido; valorizar o papel da familia
como estrutura da formacdo dos conhecimentos culturais sobre a saude e doenca e,
portanto, reconhecer a cultura como pressuposto para o cuidado de enfermagem.

(Pinto, 1998).
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Esse foi 0 momento em que me iniciei na investigacdo, como pesquisadora,
sob a abordagem da antropologia e da etnografia. A partir de entéo, os significados
culturais dos grupos com 0s quais me relaciono comegaram a instigar-me.

O ensino clinico das disciplinas que ministro é oferecido numa instituicdo
hospitalar de nivel terciario, que recebe clientes da regido. Esse hospital atende um
grande namero de pacientes com diferentes tipos de cancer e submetidos a varios e
complexos procedimentos terapéuticos. Foi nas unidades de internacdo desta
instituicdo que comecei a observar como os diferentes profissionais cuidam dos
pacientes oncologicos.

Pude perceber que o diagndstico do cancer e as terapéuticas usadas
transformam o paciente; o sofrimento € expresso em sua face e gestos. A percepcao
deste sofrimento gerou um sentimento de impoténcia em mim. A doenca cronica —
particularmente o cancer — que, na cultura popular, é entendida como uma ameaca
que traz a consciéncia a finitude do ser humano, exige sensibilidade e compreensdo
dos profissionais na implementacao do cuidado.

Na busca por aprofundar meus conhecimentos sobre o cuidado com o
sofrimento do paciente oncoldgico, a literatura mostrou-me que a dificuldade dos
profissionais em atuar com esse paciente é descrita em varios estudos nacionais e
internacionais e ndo é especifica do enfermeiro.

Redko (1992), antropdloga brasileira, descreveu os modelos explicativos dos
pacientes com cancer de cabeca e pescoco e seus familiares, assim como dos
profissionais de saude, para obter uma compreensdo dos comportamentos e da
mitologia criada por eles. Ao entrevistar os profissionais que tinham contato assiduo

com os pacientes, a autora identificou a rotatividade dos profissionais entre os setores
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hospitalares, justificando-a como um possivel mecanismo de defesa, uma maneira
que, ilusoriamente, procurava diminuir o sofrimento psiquico proveniente do
trabalno com esse tipo de paciente. A frustracdo, a impoténcia e o desgaste
emocional sentidos no cotidiano, como decorréncia do trabalho, foram destacados
nos depoimentos dos medicos, enfermeiros, assistentes sociais, fisioterapeutas e
fonoaudiologas. Esses profissionais de salde reconheceram que estes sentimentos
sdo um reflexo das dificuldades de assistirem pessoas que estdo sofrendo e morrendo.

Na dissertacdo de mestrado de Gemelli (2000), a autora identificou as
dificuldades dos enfermeiros em cuidar do ostomizado. Para os seus informantes, o
ostomizado é um paciente especial devido ao cancer, a colostomia e a alteracdo da
sua imagem corporal; como um ser especial, ele requer um cuidado especial, que
envolva a consideracdo dos aspectos psicossociais. Os profissionais expressaram
suas dificuldades devido a falta de conhecimentos para enfrentar as emoc¢des do
paciente, e ressaltam a importancia do profissional psicologo, para aquilo que eles
n&o se sentiam capazes.

Silva, L. (2000) relata que os enfermeiros também tém dificuldades para
cuidar do paciente oncolégico com dor crénica. Para os profissionais, esse paciente
caracteriza-se pelo seu sofrimento; como os enfermeiros ndo conseguem lidar com
esse sofrimento, também consideram fundamental a participacdo do psicologo na
equipe.

Os incidentes criticos da assisténcia de enfermagem ao paciente em
quimioterapia foram identificados por Mielo (2001). Dentre os incidentes descritos,
dois deles referiram a dificuldade do enfermeiro em enfrentar as emocBes geradas

pelo sofrimento expresso dos pacientes graves.
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Ferreira (1996) estudou a representacao social que o enfermeiro tem sobre o
cancer e sobre o individuo portador desta doenca. Entre as representacdes descritas,
uma apontou a imagem negativa do cancer e outra descreveu que a convivéncia com
0s pacientes oncologicos trazia amadurecimento e mudanca na forma de ver a
doencga. A imagem negativa da doenca foi considerada como um fator angustiante
para os enfermeiros, pois o paciente oncologico foi descrito como uma pessoa que
necessita da criagcdo de vinculos, o que leva ao apego e a maior identificacdo com seu
sofrimento.

Continuando a revisdo da literatura, voltei-me para buscar estudos que se
referiam ao tema do sofrimento. Deparei-me com uma série de estudos realizados nas
abordagens metodologicas qualitativas, com diferentes paradigmas tedricos.

Uma primeira consideracao obtida, foi o entendimento de que o sofrimento é
um dos fatos mais importantes da vida. As pessoas sdo preparadas para o prazer e a
felicidade e ndo para a dor ou sofrimento. O sofrimento é algo imposto sobre a
humanidade, e converte um ser ativo em um passivo receptor de agonia e aflicdo
(Dimou, 1995; Labate & Pereira, 1998).

Cassel (1982), psiquiatra americano, foi um dos primeiros a estudar o
conceito de sofrimento, na abordagem teérico-metodoldgica da fenomenologia. A
grande contribuicdo do autor foi definir o sofrimento como uma angustia percebida
ou real, para o individuo, que lesa ou pode lesar a integridade da existéncia da
pessoa. O autor enfatizou que o sofrimento € vivenciado pelas pessoas e ndo pelos
seus corpos, contradizendo a visdao médica de que o sofrimento esta relacionado com
a dor fisica. Pontua que qualquer lesdo ou doenca provoca respostas de tristeza,

raiva, soliddo, depressao, angustia, infelicidade e melancolia; quando essas respostas
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tornam-se evidenciadas, o sofrimento € internalizado. Frente a isso, a Unica forma de
se afirmar que a pessoa esta sofrendo ou ndo é lhe perguntar. Assim, o autor define
sofrimento em termos fisicos, mas afirma que ele resulta em uma resposta emocional
da pessoa como um todo.

Kleinman (1988) realizou varios estudos sobre o sofrimento na doenca
crbnica, entre diferentes grupos culturais. Concluiu que o sofrimento pode ser
definido na perspectiva historica e transcultural como um aspecto universal da
experiéncia humana, na qual os individuos e os grupos tém certas formas para
categoriza-lo. Essa categorizacdo ocorre segundo as conseqiiéncias de um problema,
evento ou situacdo, para O Seu corpo ou espirito, e que podem ser agrupadas.
Kleinman & Kleinman (1991) afirmam que os significados culturais do sofrimento
podem ser elaborados em diferentes formas, entre diferentes grupos sociais, mas a
experiéncia do sofrimento é, por si mesma, uma caracteristica definidora das
condig¢Bes humanas, em todas as sociedades.

Morse & Johnson (1991) coordenaram um projeto de pesquisa que tinha
como objetivo construir um modelo que retratasse a experiéncia de ter uma doenga.
Os estudos foram realizados com grupos de pacientes e familiares com diferentes
diagndsticos, utilizando as abordagens te6ricas da fenomenologia e do
interacionismo simbdlico. As autoras concluiram que a doenca aguda ou cronica gera
sofrimento no paciente e em seus familiares. A experiéncia da doenca é descrita por
um modelo em que as fases do processo estdo interligadas pela minimizacdo do
sofrimento.

Em relacdo ao sofrimento do paciente oncolégico, encontrei artigos que

descreviam e afirmavam o seu sofrimento.
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Radlinz (1998) relata que as pessoas com cancer sdo mais susceptiveis a
crises, que € uma forma de sofrimento; afirma que o sofrimento pode ser
desencadeado pelo diagnostico e prognostico do cancer, e pelos efeitos colaterais do
tratamento. Entendo que esta afirmacéo pode ser compreendida quando relacionamos
os significados culturais da doenca, na sociedade ocidental. Tanto na literatura leiga
como na médica, o cancer esta relacionado a fatalidade, ao sofrimento e as perdas
pessoais e sociais.

Kuuppeloméki & Lauri (1998) utilizaram a abordagem fenomenoldgica para
estudar as experiéncias de sofrimento relatadas por pacientes com cancer. Eles
identificaram trés dimensdes: a dimensao fisica, a psicologica e a social. A dimensao
fisica, relaciona o sofrimento causado pelos sintomas da propria doenca e pelos
efeitos colaterais do tratamento. A dimensdo psicoldgica retratou o sofrimento pelas
mudancas fisioldgicas associadas a doenca e a sensacdo de morte iminente. O
sofrimento social é descrito como sendo devido as restrigdes que a propria doenga
impde a vida do paciente, como as freqlentes internacdes hospitalares e o isolamento
social por medo de adquirir infeccéo.

As mulheres com céancer de mama interpretam a limitacdo fisica, a
necessidade de desempenhar novos papéis, impostos pela cirurgia de mastectomia,
como sofrimento moral (Bergamasco, 1999).

Entendo que o significado da doenca crbnica, como o cancer, leva ao
sofrimento e a forma de enfrenta-lo € influenciada pelas experiéncias da vida e pelo
contexto sécio-cultural e emocional de quem sofre (Dimou, 1995; Cartana & Heck,

1997; Granda-Cameron, 1999).



1. Introdugéo 7

Na sintese dos estudos aqui apresentados, pude constatar a contribuicdo das
ciéncias sociais, principalmente da antropologia, para a constru¢do do conhecimento
da experiéncia da doenca e da experiéncia dos profissionais, na visdo daqueles que
participam de um sistema de cuidado de saude.

Com esta sintese, orientei-me para a elaboracdo das questbes, que tentarei
responder neste estudo:

e Como os profissionais de salde, que convivem com 0 paciente
oncolégico, elaboram os significados do cancer e do sofrimento do
paciente?

e Como os profissionais de salde agem frente ao sofrimento do
paciente?

e Como a experiéncia do profissional influencia a construcdo dos
significados?

Para responder a estas questfes, delimitei como objetivo compreender como
os profissionais de saude constroem os significados do sofrimento do paciente
oncologico, de acordo com as suas experiéncias profissionais.

Para o alcance deste objetivo, considerei o pressuposto de que os significados
das situacdes sdo construidos pelos profissionais, ao longo da sua vida pessoal e
profissional e, portanto, sdo diversificados e moldados pela cultura.

Com o objeto de pesquisa delineado, o estudo foi embasado na teoria

interpretativa da antropologia e no referencial metodologico da narrativa.
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2- CANCER, CULTURA E SOFRIMENTO

O céancer é considerado como um problema de saide puablica no Brasil. O
Instituto Nacional do Céncer, do Ministério da Saude, estimou que em todo o pais
seriam registrados 337.535 casos novos e 122.600 dbitos por cancer, no ano de 2002.
Os avangos diagnosticos e terapéuticos tém favorecido a sobrevivéncia dos pacientes,
com a reducdo da mortalidade. Por outro lado, as recentes estimativas apontam para
o aumento do indice de internacdes hospitalares de pacientes oncoldgicos, nos
proximos anos (INCA, 2002).

Vale destacar que os exames diagnosticos e 0s procedimentos terapéuticos
para o cancer sdo considerados de alto custo, exigindo o investimento de recursos
financeiros cada vez maiores, pelo sistema de saude. Os investimentos aplicados
atualmente tém possibilitado a reducdo da morbidade e aumentado a sobrevida dos
pacientes (INCA, 2002). Devido a isso, a preocupacao dos profissionais de salde,
que assistem o paciente oncoldgico, tem-se voltado para as questdes da qualidade de
vida dos sobreviventes, que pressupdem um cuidado que focalize as dimensdes
fisicas, psicoldgicas e sociais dos pacientes.

Além deste quadro epidemioldgico preocupante, em torno do cancer ha um
simbolismo socialmente criado. Por isso, € importante considerar a dimenséo cultural

da experiéncia de viver com cancer.
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Neste sentido, a antropologia médica tem contribuido para o desenvolvimento
de uma perspectiva critica do modelo médico de saude, com a elaboracdo de um
paradigma voltado para dindamica da doenca e do processo terapéutico, inserindo a
relacdo da cultura no processo saude e doenca (Kleinman, 1988; Gualda, 1998; Silva,
D., 2000).

Geertz (1989, p.14, 15, 24, 40), diz que o conceito de cultura €
“essencialmente semiotico” e estd relacionado com as dimensfes simbolicas da
acao social. Os “‘sistemas entrelacados de signos impenetraveis” e de simbolos
permitem aos individuos e aos grupos sociais a interpretacdo e a orientacdo de suas
acoes e que lhes proporcionam uma identidade social (Velho, 1981).

Frente as suas caracteristicas, a cultura deve ser vista, sempre, como um
contexto particular. As percep¢Oes, as interpretacdes e as acOes sdo construcoes
coletivas, mas também séo particulares (construidas no dialogo com as coletivas).

Os sistemas de cuidado a saude sdo aqueles que integram 0s componentes
relacionados a saude e fornecem ao individuo meios para interpretar a sua doenca e
as intervengdes possiveis. Em todos esses sistemas, as doengas sdo realidades
simbdlicas construidas pela interacdo social entre as pessoas que compartilham
daquele ambiente social, mas com diferencas entre elas (Langdon, 1994).

E neste contexto que os significados sdo construidos pelos pacientes,
familiares e profissionais.

Vérios sdo os estudos e textos que descreveram os significados relacionados
ao cancer, entre distintos grupos de pacientes.

Sontag (1984) é uma das primeiras pesquisadoras a escrever sobre as

metaforas das doencas crénicas e que tém repercusses até os dias de hoje. Ela
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afirma que o cancer tem sido visto como uma doenca cruel, incuravel, misteriosa,
que invade o corpo, e cujo tratamento é descrito metaforicamente como uma luta ou
guerra incessante — a radioterapia € o bombardeamento com raios tdxicos e a
quimioterapia tem como objetivo matar as células cancerosas.

Silva & Mamede (1998), num estudo realizado com mulheres com cancer de
mama e submetidas a mastectomia, observaram que o medo esta presente em toda as
fases do processo do adoecer e origina reagdes emocionais e sociais, que
comprometem a construcdo da existéncia feminina.

Granda-Cameron (1999) descreveu que 0s conceitos de cancer entre
colombianos sdo: o cancer é uma sentenca de morte; o cancer produz muito
sofrimento; o cancer é uma doenca estigmatizada (pelo desconforto em trabalhar com
alguém que tenha a doenca e, por isso, pela adequacdo de se ndo revelar o
diagnostico da doenga); e o cancer nao pode ser curado.

Em seu estudo, realizado na abordagem do interacionismo simbélico e que
focalizou a descoberta do cancer de mama, Bergamasco (1999) apresentou que a
confirmacdo do diagndstico da doenca, para as mulheres, € uma situacdo permeada
pelo sofrimento, devido as suas crengas. Um dos temas sintetizados foi “néo sabendo
sofrer”, que refletiu as dificuldades em enfrentar o sofrimento pelo cancer.

Estes sdo alguns dos varios estudos que descreveram o imaginario cultural
para explicar sobre as causas dos diferentes tipos de céancer, as percepcdes sobre a
doenga e o tratamento na sociedade.

Entretanto coube a antropologia médica, as maiores contribuicGes para a

compreensdo do significado da experiéncia do cancer para as pessoas.
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Destaco o trabalho de Kleinman (1988), expoente da antropologia médica,
apresentado no seu livro The illness narratives: suffering, healing & the human
condition. Nesta publicacdo, o autor narra as diferentes visdes da doenca crbnica e
interpreta por meio de modelos explicativos dos pacientes, mostrando as suas
diferencas em relacdo aos modelos explicativos dos médicos.

Na literatura brasileira, destaco o livro de Duarte & Leal (1998), que resume
varios estudos focalizando a doenca e o sofrimento, na perspectiva etnografica, e a
tese de doutorado de Silva, D. (2000), com as experiéncias culturais do viver com
diabetes mellitus; e os estudos de Zago e col (1999), que abordam o processo de
adoecimento e sobrevivéncia pelos pacientes com cancer de laringe, na perspectiva
da antropologia médica.

Diante do imaginario cultural descrito, a abordagem do céncer envolve
sentimentos que sdo dificeis de serem manejados pelos pacientes e pelas pessoas em
geral. Nessa perspectiva, a cura do cancer é concebida como um milagre e ndo como
um fendbmeno possivel de ocorrer, devido aos avancos da terapéutica médica.
Entendo que a cura, como realidade, ainda ndo estd incorporada no repertorio
cultural.

A compreensdo dessa teia de significados do cancer faz-me entender porqué
ha uma forte integracdo entre cancer e sofrimento na sociedade.

O individuo, ao perceber ou receber o diagnostico de cancer, doenca que esta
associada a um desfecho fatal e a dor, sofre influéncias dessas construgdes culturais e
sofre.

O termo sofrimento tem sido estudado por pesquisadores de varias disciplinas

e, nos ultimos anos, o sofrimento na doenga crénica tem recebido destaque.
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Como ja apresentei anteriormente, Cassel (1982) foi um dos primeiros
pesquisadores a trazer uma contribuicdo para a compreensdo do termo. Na sua
concepcdo, o sofrimento tem origem em desafios que ameacam a integridade da
pessoa como entidade social e psicoldgica; ndo aparece s6 na doenca; ndo se
restringe so a sintomas fisicos e ao tratamento da doenca. As pessoas sofrem a partir
daquilo que elas perdem de si mesmas em relacdo ao mundo dos objetos, eventos e
relacionamentos. O autor define sofrimento em termos fisicos, mas afirma que ele
resulta numa resposta emocional da pessoa como um todo.

Segundo Morse & Carter (1996), enfermeiras americanas, 0 interesse pelo
conceito é decorrente da humanizacgéo do cuidado médico e da percepcédo da resposta
individual a doenca, pelas pessoas. As autoras criticam os estudos realizados,
afirmando que eles resultaram na construcdo de modelos compreensivos da resposta
do paciente a doenca crénica que incorporam o sofrimento.

Elas ndo conseguiram, entretanto, desenvolver uma defini¢cdo para o conceito
de sofrimento devido aos hiatos tedricos e metodoldgicos. Alguns autores ignoraram
a definicdo do conceito e apenas descreveram sobre o topico; outros descreveram o
sofrimento exemplificando-o por meio de estudos de casos, narrativas, ou seja,
apresentaram o conceito por ilustracGes. Para as autoras, a substituicdo do conceito
pela descricéo leva o leitor a ter que inferir sobre a esséncia da experiéncia, por uma
associacao empatica.

Concordo com as autoras no que tange a preocupacao dos pesquisadores, a
qual ndo deve se restringir apenas a sensibilizacdo com o sofrimento dos pacientes,
mas delinear as caracteristicas dos conceitos, clarear os conceitos e torna-los uteis

para a enfermagem e outras disciplinas da area da saude. Se o paciente sofre e se esta



2- Cancer, cultura e sofrimento 13

completamente dominado pelo sofrimento, precisamos fazer mais do que aprender a
reconhecer o sofrimento; precisamos aprender como intensificar a tolerancia ao
sofrimento, como avaliar o sofrimento e, evidentemente, aprender como intervir no
processo de sofrimento do paciente e este € 0 que eu almejo com o objetivo desta
tese.

Para suprir os hiatos do conhecimento sobre o sofrimento, na década de 90, a
professora Janice M. Morse coordenou um amplo projeto de pesquisa, que durou oito
anos, no “International Institute for Qualitative Methodology”, da Universidade de
Alberta/Edmonton/Canada, com a finalidade de construir um modelo sobre o tema,
com uma abordagem tedrico-metodologica comportamental e existencial. Isto €, a
construcdo do modelo seguiu uma metodologia que observou aqueles que estavam
sofrendo, relacionou as suas respostas emocionais verbais com 0s seus
comportamentos, no decorrer do processo de sofrimento, e as analisou a luz da
fenomenologia e do interacionismo simbolico.

Os resultados deste projeto demonstraram que o sofrimento, na experiéncia da
doenca aguda ou crbnica, ndo é um processo Unico. A resposta ao caos da
experiéncia de doenca é iniciada pelo processo de “enduring”; que é seguido pelo
sofrimento e pela esperancga (Morse et al, 1995; Morse & Carter, 1995; 1996; Morse
& Penrod, 1999; Morse, 2000; 2001; 2002).

O processo de “enduring” refere aos meios pelos quais uma pessoa passa pelo
assalto fisioldgico ou psicolégico de ter uma doencga. As respostas a esse assalto ndo
sdo conscientemente planejadas ou deliberadamente selecionadas — isto €, ndo sdo
estratégias aprendidas; as pessoas tém uma capacidade inata que, durante uma crise,

é ativada para ajuda-la a situar-se. Esse estado é caracterizado por uma suspensao das



2- Cancer, cultura e sofrimento 14

emoc0Oes que a assusta. Como resultado, o “enduring” € um estado orientado para o
presente, mas impede que a pessoa acione a sua capacidade cognitiva e 0 evento
permanece incompreensivel.

A seguir, emerge 0 processo de incerteza. Nesta fase, a pessoa esta pronta
para reconhecer 0 que esta acontecendo e sdo tracadas varias estratégias para mudar
0 presente; todavia a pessoa ndo sabe qual seguir. A incerteza impede o
desenvolvimento da esperanca, e a pessoa existe apenas num estado emocional,
reconhece a sua dificuldade em definir um objetivo e, portanto, tolera o presente.

O processo de sofrimento inicia-se quando a pessoa comega a reconhecer que
0 que estd acontecendo é real. Esse reconhecimento é resultado de uma avaliacéo
consciente do impacto do evento para o passado, presente e futuro da pessoa.
Assustada com a magnitude do evento e com o fato de ndo ter ainda estabelecido um
objetivo, o sofrimento surge na forma de desespero e desesperanca.

Na fase seguinte, a pessoa comeca a atentar para a realidade, a juntar as pecas
do que esta acontecendo e comega a construir uma nova perspectiva da realidade,
aprendendo a olhar ao seu redor. Neste momento, a pessoa busca a compaixao
daqueles que passaram por uma situacdo semelhante — como apoio informal — ou
busca pelo apoio formal — dos profissionais e grupos de apoio comunitarios. A
medida que ela junta as pecas do seu problema, ela comeca a mover-se da
experiéncia passada (evento) para a presente (emocao) e comeca a perceber que ha
um futuro. O processo de percepcao do que esta acontecendo ocorre de modo lento.
Entretanto, o reconhecimento do evento e a identificacdo de um objetivo podem
gerar o0 retorno ao estado de incerteza ou de aceitacdo do evento, que geralmente

culmina com a esperanga.
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Portanto, as autoras conceituam que o sofrimento € o reconhecimento da
gravidade do evento para o futuro da pessoa.

Com a aceitacdo do evento, as pessoas reconhecem a importancia do evento
para 0 seu passado, para 0 presente alterado e para o futuro irrevogavelmente
modificado. A esperanca € descrita como “a luz no fim do tdnel”; € uma expectativa
e, como tal, o seu resultado é incerto, porém, um objetivo e um caminho séo
identificados.

Segundo Morse (2000), os sinais de sofrimento nas pessoas sdo evidentes e
fornecem um estimulo que nos motiva a fornecer conforto. O sofrimento € uma
experiéncia compartilhada; quando vemos uma pessoa em sofrimento, temos noc¢ao
da intensidade do seu sofrimento. Ndés aprendemos essas noc¢des durante a nossa
experiéncia como seres humanos e como profissionais, ou seja, pela nossa cultura.

Os pesquisadores da antropologia médica também tém apresentado
perspectivas sobre o sofrimento na doenca cronica, que possibilitam reflexdes sobre
a importancia da analise cultural do fenébmeno.

Helman (1994) pontua que as formas de adoecer e de modelar o sofrimento
sdo construidas e compartilhadas entre os membros de uma cultura. A linguagem de
sofrimento inclui as defini¢des culturais especificas da situacdo (simbolos, imagens e
temas do meio cultural) reconhecidas pelos pacientes e familiares.

Em relagcdo a expressdao, Dimou (1995) e Kleinman & Kleinman (1997)
concordam que o sofrimento é uma experiéncia social e pode ser apresentada de duas
maneiras: de modo coletivo ou intersubjetivo. A expressdo coletiva é aquela que tem
padrdes visiveis de enfrentar o problema, que sdo ensinados e aprendidos direta ou

indiretamente - por exemplo, nas situacdes de guerra. O outro modo é um processo



2- Cancer, cultura e sofrimento 16

intersubjetivo; diz respeito aquele sofrimento que esta relacionado as experiéncias de
doencga, morte e desastres naturais.

Algumas vezes, o sofrimento € mudo no sentido metaforico; ndo pode ser
colocado em palavras, pois implica uma experiéncia de vida (Morris, 1997; Smith,
1998).

Kleinman (1980) e Kleinman et al (1997) afirmam que todas as pessoas tém
um conceito de sofrimento que é aprendido, compartilhado e, algumas vezes,
comporta contradi¢cdes internas nas pessoas; tal conceito transforma as vidas dos
individuos e a maneira de ser no mundo.

Assim, percebe-se que diferentes concepcBes do cancer e do sofrimento

compdem o substrato das representacdes sociais que, por sua vez, informam as

representagdes individuais. |ViESNSCIANGUENIECONNECEMOSNESIESNSINAISANSEraNgUE

As respostas a essas questdes ndo foram encontradas na literatura por mim,

fato que justifica a importancia deste estudo.
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3. OS ELEMENTOS TEORICOS E METODOLOGICOS
DO ESTUDO

3.1- ATEORIA INTERPRETATIVA, A ANTROPOLOGIA
INTERPRETATIVA E A ANTROPOLOGIA MEDICA

Este estudo foi desenvolvido segundo as premissas da teoria interpretativa, da
antropologia interpretativa e da antropologia médica.

A corrente interpretativa da antropologia busca a compreensédo do mundo da
experiéncia, e suas premissas basicas estdo fundamentadas principalmente na
filosofia hermenéutica.

Ricoeur, um dos representantes da filosofia hermenéutica, afirma que, para se
obter a compreensdo da experiéncia, do ponto de vista daqueles que a vivem, é
necessario interpretar o mundo do sujeito, esclarecendo o processo de construgdo de
significados e como eles estdo incorporados na linguagem e nas agdes dos sujeitos.
Considera que 0s sujeitos sdo seres intencionais que constroem e interpretam o0s seus
comportamentos e os dos outros (Frid et al., 2000; Silva, D., 2000).

Uma das premissas basicas da filosofia hermenéutica interpretativa, proposta
por Ricoeur, é a importancia do conceito da linguagem.

Silva, D.,(2000) citando Japiassu, afirma que, para Ricoeur,
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“a linguagem transcende todos os pontos de vista, pois a realidade ndo se

reduz ao que pode ser visto, identifica-se também com o que pode ser dito... A

experiéncia torna-se publica pelo discurso, ou seja, de alguém falando

intencionalmente ao outro” (Silva, D, 2000, p.21-23).

Com o diélogo, a realidade torna-se comum aos sujeitos e aos pesquisadores.

Uma outra premissa repousa na integracdo dos conceitos de compreensao e
interpretacdo, destacando a relacdo dialética entre elas. Para Ricouer, a explicacédo
busca esclarecer algo para alguem e para que ele possa explicar é preciso que ele
tenha compreendido. Entretanto, a compreensdo s0 pode ser alcancada pela
explicacdo e ndo e possivel explicar sem compreender. A relagdo dialética de
explicacdo e compreensdo, dentro do que ele denomina de “Arco Interpretativo”,
ocorre quando esses processos se recobrem e completam, constituindo requisito para
concretizar a interpretacdo, nos termos preconizados pela hermenéutica moderna ou
dialética (Frid et al, 2000; Silva, D., 2000).

A interpretacdo requer que o pesquisador exponha a sua compreensdo por
meio de argumentos, ou seja, a explicacdo € que valida a argumentacdo da
compreensdo (Frid et al., 2000; Silva, D., 2002).

Para 0 processo saude e doenca, Duarte & Leal didaticamente expdem a
relacdo entre explicar, interpretar e compreender ao relatarem que

“...explicar para si e para os outros, dar sentido e coeréncia, narrar uma

histéria de aflicdo, reunir sob um nome um conjunto de sensagdes de mal

estar fisico e psiquico sdo atos interpretativos. Interpretar envolve a

utilizac@o de quadros de referéncia, ou seja, de um estoque de conhecimento
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a mao, herdado de uma tradicdo cultural, mas sempre renovado a partir de

novos acontecimentos e conhecimentos...” (Duarte & Leal, 1998, p.167).

Compreender é conjeturar sobre a interpretacdo obtida, considerando-se o
quadro de referéncia do sujeito.

A antropologia interpretativa € uma abordagem da antropologia que integra as
premissas acima descritas, para o desenvolvimento de estudos que focalizam a
cultura dos sujeitos.

Na antropologia interpretativa, Geertz € um dos principais representantes da
hermenéutica moderna e fundamentou-se, principalmente, na filosofia de Ricoeur.

O estudo interpretativo da cultura, para Geertz (1989), representa um esforco
para reconhecer as diferentes maneiras que os seres humanos tém para significar e
organizar as suas vidas. Segundo Geertz (1989), o sistema organizado de simbolos
significantes sdo os padrbes culturais e a cultura é a totalidade acumulada desses
padrdes. Esses padrdes ndo sdo gerais, sdo especificos. A cultura modela o0s
individuos como espécie Unica, mas, também, como individuos unicos.

Geertz esclarece que “... a compreensdo do significado s6 pode ser obtida

pela descricdo dos comportamentos e das suas formas simbdlicas especificas

(um gesto ritual, uma estatua hieratica); como expressdes definidas e uma

contextualizacdo dessas formas, no seio da estrutura significante total de que

fazem parte e em termos da qual obtém a sua defini¢do...” (Geertz, 1991,

p.13).
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Epistemologicamente, o autor nos remete a considerar que o significado dos
eventos e experiéncias, pelas pessoas, deve ser compreendido e explicado por seus
comportamentos verbais e nao verbais.

Consequentemente, os textos antropologicos ou os relatérios de pesquisa sdo
construcdes do pesquisador; a interpretacdo antropologica constréi uma leitura do
que acontece, do que foi dito e do que fizeram. A descricdo dos eventos, dos
significados € interpretativa, pois “... ela interpreta o fluxo do discurso social e a
interpretacdo envolvida consiste em salvar o dito num tal discurso e fixa-lo em
formas pesquisaveis™ (Geertz, 1989, p.31).

Por essas premissas, entendo que interpretar € compreender o significado que
as acOes sociais especificas tém para os sujeitos e afirmar o que o conhecimento
obtido demonstra sobre a vida social para a sociedade da qual faz parte. Interpretar é
descobrir as estruturas conceituais que informam os atos dos sujeitos e construir um
sistema de analise que aponte para as suas estruturas genéricas.

Para tanto, a analise cultural

“é uma adivinhagdo dos significados, uma avaliacdo das conjeturas, um

tracar de conclusdes explanatorias a partir das melhores conjeturas e ndo a

descoberta do continente dos significados e 0 mapeamento da sua paisagem

incorpdrea” (Geertz, 1989, p. 31).

Nos achados antropoldgicos, o importante € a sua especificidade e sua
circunstancialidade. Os dados obtidos pelo pesquisador s&o *“a construcdo das

construcbes de outras pessoas”(Geertz, 1989, p.19). O pesquisador procura
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compreender as diferentes estruturas conceituais interligadas, que primeiro ele
apreende e depois as apresenta.

Geertz (1989) refere-se ao texto antropologico, criado pelo pesquisador, como
uma metafora de cultura. Ou seja, o pesquisador desvenda os significados das acoes e
representacdes, ao inseri-los em um contexto cultural. Desse modo, as interpretacdes
sdo sempre provisorias.

As premissas interpretativas da antropologia foram inseridas no contexto do
processo salde-doenca e no das préaticas de saude pela antropologia medica.

Como mencionado, a antropologia médica tem contribuido significativamente
para a compreensdo das representacdes culturais da saude e doenca, e para a critica
ao modelo biomédico.

Entre os representantes dessa corrente, destaco as publicacbes de Good
(1995), Kleinman (1980, 1988), Garro (1994). A antropologia meédica brasileira tem
como representantes, entre muitos, as publicacdes de Langdon (1994), Alves &
Rabelo (1998) e Duarte & Leal (1998).

Good (1995), afirma que significado e conhecimento tém como referéncia o
mundo da experiéncia humana, formulado e aprendido por formas simbdlicas e
préticas interpretativas distintas. Para o autor, o mundo empirico € que fornece a base
para a experiéncia humana e transcende o nosso conhecimento. No campo da saude,
as praticas simbdlicas e as tecnologias moldam o conhecimento e abrem um mundo a
ser explorado, a fim de compreender o mundo da experiéncia humana. Conhecimento
e significado sdo sempre constituidos em relacdo ao mundo da experiéncia. Assim, a

doenca deve ser compreendida como um aspecto do sistema simbélico, como uma
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linguagem cultural, relacionada a versdo da realidade e dos sistemas de relacGes
sociais.

Gualda (1998) relata que Good aponta as dificuldades de se manter uma
separacao entre ideais, crencas e praticas de saude leigas e o conhecimento médico
de profissionais. Em todos as suas publicacdes, o autor pontuou que o modelo
médico tem tratado a salde e a doenga como um objeto do corpo fisico e ndo como
uma ocorréncia na vida e no mundo social do individuo.

Kleinman (1980, 1988) descreve que a experiéncia na doenca cronica e nas
suas terapias pressupde uma ponte simbolica que une o corpo, o self e a sociedade.
Esta rede estrutural inter-relaciona 0s processos, o0s significados e o0s
relacionamentos, de modo que 0 mundo social é recursivamente ligado a experiéncia
pessoal. Neste sentido, a finalidade da perspectiva interpretativa do processo saude-
doencga, para os profissionais de salde, € o testemunho empatico da experiéncia
existencial do sofrimento e o enfrentamento pratico nas principais crises
psicossociais, que constituem a cronicidade da experiéncia, para os individuos.

Para Kleinman & Kleinman (1991), em termos tedricos, a experiéncia pode
ser pensada como o meio intersubjetivo das transacfes sociais nos mundos das
pessoas. A experiéncia € o resultado das categorias culturais e das estruturas sociais
que interagem com os processos psicofisiologicos, constituindo um mundo mediado.
Em termos praticos, 0 mundo mediado é definido pelo o que é de interesse para 0s
grupos e as pessoas.

Kleinman (1988) expde as premissas da hermenéutica interpretativa ao

afirmar que o pesquisador entra no curso da experiéncia social em um momento e
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espaco especifico, de modo que as suas descri¢cdes sempre serdo apenas uma parte da
complexa rede de prioridades e uma parte do fluxo temporal das estruturas de
relevancia. Portanto o mundo local s6 pode ser conhecido de forma incompleta.
Assim, na abordagem da experiéncia, 0 processo de investigacao busca interpretar o
que é considerado de interesse para os sujeitos especificos do estudo, numa situacao
particular.

Minayo (1998) pontua que uma contribuicdo fundamental da antropologia
médica americana, na década de 70, foi a categorizacédo e a discussao conceitual dos
termos: disease, illness e sickness.

O termo disease refere a manifestacdo patoldgica em linguagem biomédica;
illness refere a percepcdo subjetiva expressa em linguagem de senso comum; e
sickness € a expresséo cultural da doenca.

Jean Benoist (1983), citado por Laplantine (1991), associa sickness as
condicBes sociais, histéricas e culturais de producdo das representacfes, tanto do
doente como do médico.

Ao associar estes conceitos com 0 objeto e objetivo deste estudo, entendo
que, do ponto de vista antropolégico, a variedade dos sofrimentos pelo cancer,
rotulados pela experiéncia humana, é muito mais ampla do que a sucessdo de idéias
pelas quais a cultura ocidental entende e aplica os termos de disease, illness e
sickness. As imprecisdes das categorias cancer e sofrimento podem demonstrar as
dificuldades de se estender a convencéo fisica da doenca para as formas globais do

sofrimento (Duarte & Leal, 1998).
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Esses conceitos serviram de fundamentos para a classificacdo dos diferentes
sistemas culturais de cuidado a saude, por Kleinman (1980, 1988).

Para o autor, os sistemas de cuidado a saude sdo socio-culturalmente
construidos; eles sdo formas da realidade social, isto €, um mundo de interacfes
humanas que existe externamente ao individuo e entre individuos. E neste mundo de
transacdes entre pessoas que a vida é organizada, os papeéis sociais sdo definidos e
desempenhados, onde as pessoas negociam uma com outra, para estabelecer as
relacdes de poder, baseados nas regras do sistema cultural.

A realidade social é construida ou criada no sentido de que certos
significados, configuracdes estruturais sociais e comportamentos sdo sancionados ou
legitimados, enquanto outros ndo sdo. O individuo internaliza a realidade social -
como um sistema simbolico de significados e normas que governam 0 Seu
comportamento, sua percep¢do de mundo, sua comunicagdo com 0S outros, e sua
compreensdo de como esta inserido neste mundo — durante o processo de
socializagdo. Desse modo, a realidade social tem um enorme poder sobre 0s
individuos, por moldar as crencas, os valores e 0s interesses pessoais com 0s sociais.

Complementando, Kleinman (1980) apresenta trés tipos de sistemas de
cuidados a saude: o sistema familiar, o sistema popular e o sistema profissional.

O sistema de cuidado familiar é formado pelo senso comum, ndo profissional.
Neste setor, a exacerbacdo da doenca € identificada primeiro e depois enfrentada. A
familia tem papel preponderante na selecdo de tratamentos especificos para doencas

especificas: alimentos, repouso, praticas religiosas e outros; e na identificacdo do
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momento que a pessoa requer cuidados profissionais médicos. E neste setor que a
maioria das acOes de cuidado a satde é desempenhada.

O sistema popular de cuidado abrange os especialistas de cura, néo
profissionais, mas sdo reconhecidos pelos grupos sociais. As praticas de cura séo
construidas em torno de rituais, do xamanismo e pelo uso de ervas.

O sistema profissional compreende as profissdes de cura organizadas,
reconhecidas legalmente, com formacéao profissional na biomedicina. Certamente,
este € 0 setor que domina a assisténcia a saude, nas sociedades ocidentais. Nesse
sistema, o orgao doente € o foco do cuidado e ndo a pessoa doente.

Frente a essas colocacdes, Kleinman (1980) acrescenta que esses sistemas de
cuidado a saude sdo conceitos construidos em diferentes realidades sociais, que
precisam ser compreendidos, pois o individuo que apresenta um sinal de doenca,
podera recorrer a um ou mais destes sistemas.

Neste contexto, o autor relata a importancia de considerarmos o modelo
explanatdrio da experiéncia da doenga, entre esses, 0s componentes desses sistemas.
Para o autor, ha um modelo explanatério especifico para cada individuo, em cada um
dos sistemas de cuidado.

O modelo explanatério busca compreender os diferentes aspectos dos
processos cognitivos e comunicativos que operam nos sistemas de cuidado a saude.
A descrigdo do modelo explanatdrio abrange as crencas e os significados da doenca e
do tratamento, construidos na experiéncia de vida das pessoas que compartilham de
um sistema de cuidado a saude. Os modelos explanatérios também orientam as a¢des

e como enfrentar os problemas de saude, influenciados pela cultura.
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Os conceitos e as consideracdes apresentadas forneceram-me as principais
orientagcdes para a fundamentacdo desta tese, que objetiva a compreensao de como
os profissionais de salde constroem os significados do sofrimento do paciente
oncoldgico, de acordo com as suas experiéncias profissionais, tendo como
pressuposto tedrico que os significados das situagfes sdo construidos pelos
profissionais, ao longo da sua vida pessoal e profissional e, portanto, séo
diversificados e moldados pela cultura.

Resta-me apresentar as bases metodologicas da sua implementacéo.

3.2- A CONSTRUCAO NARRATIVA DA EXPERIENCIA

O objeto da antropologia médica também delineia a perspectiva metodoldgica
para se obter a compreensdo do significado dos eventos e das situacfes construido
pela experiéncia, que é a narrativa.

Na literatura, a construgdo narrativa é ora definida como método, ora como
estratégia. Busquei defini¢des que viessem ao encontro com a concepgao que mais se
aproximasse do objeto e do objetivo desta minha investigagéo.

Frid et al (2000) relatam que, para Ricoeur, a narrativa metaforicamente
significa criar novos significados com a ajuda da imaginagdo, mas ancorada na
experiéncia de vida concreta do homem.

Para Geertz (1989), as narrativas fornecem um esboco de interpretacdo e um
mapa para a acdo das pessoas, na realidade em que os atores sociais vivem;

contribuem para o fluir dinamico dos significados de sua cultura.
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Good (1995) afirma que é impossivel ter acesso direto a experiéncia dos
outros e, assim, s6 se pode investigar a experiéncia quando as pessoas relatam suas
historias. Para ele, a narrativa € uma construcdo na qual a experiéncia é representada
e recontada, e os eventos sdo descritos de modo coerente e significativo. Entretanto,
0 autor chama a atencdo para o fato de que a experiéncia sempre excede a sua
descricdo e sua narrativa. Da mesma forma, a narrativa projeta as atividades e as
experiéncias para o futuro, com a intencao de alcanca-las.

Para Lieblich et al., (1998), a narrativa € uma histdria organizada pela pessoa
que narra; que escolhe o que quer contar considerando a natureza do entrevistador, o
relacionamento entre eles, se sdo similares na cultura ou se sdo do mesmo género;
considera também o objetivo da entrevista; o humor do narrador; além de outras
caracteristicas pessoais e do contexto como um todo.

A narrativa € vista como uma das formas fundamentais, na qual os seres
humanos organizam a sua compreensdo do mundo, buscam dar sentido a um
acontecimento. As historias contadas mostram a experiéncia pessoal em uma
seqliéncia légica, que apresenta um inicio, meio e fim; ela é estruturada com um
enredo; 0s personagens,0 tempo, 0 espaco e 0 ambiente com suas caracteristicas
socioecondmicas, morais e psicoldgicas de onde vivem os personagens (Denzin,
1989; Good, 1995; Gancho, 1998; Lieblich et al., 1998).

As narrativas sdo construidas ao redor de fatos e eventos significativos para a
pessoa que narra, e permitem uma ampla liberdade de expresséo da individualidade e

da criatividade, pela selecéo e adicdo de fatos, para dar énfase e interpretacdo aos
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acontecimentos. E preciso notar, entretanto, que quem conta a histdria sempre tem
uma intencdo de projetar uma imagem a seu respeito (Lieblich et al., 1998).

Além desses aspectos, os estudos realizados nesta abordagem demonstraram
que as narrativas, além de serem Uteis para o conhecimento das experiéncias
humanas, elas podem fornecer pistas para a solucdo de problemas, ajudando a
identificar possiveis condutas solucionadoras (Gridtner, 1999; Gualda, 1998; Boehs,
2000).

A narrativa permite identificar como as pessoas constroem simbolicamente
seu mundo e como esse mundo funciona. Dessa forma, o pesquisador vai buscar
organizar a sequiéncia dos eventos, interpretd-los para estabelecer as explicacfes
necessarias, identificando os conflitos sociais e os significados que ddo sentido a
experiéncia (Silva & Trentini, 2002).

As narrativas também podem ser utilizadas para confrontar contradi¢Ges entre
uma experiéncia individual e as expectativas, baseadas em modelos culturais sobre a
doencga e seu cuidado, e as divergéncias entre 0 que era esperado e 0 que se tornou
publico (Garro & Mattingly, 2000).

Souza (1998) afirma que a narrativa das experiéncias favorece o processo de
interpretagdo — em que sdo articulados eventos e significados — da doenca e das
praticas de salde, dos modelos explanatérios na interpretacdo do sofrimento e da
escolha terapéutica. Desse modo, a narrativa da experiéncia é uma estratégia da
construcdo de uma versdao coerente do sujeito e de uma trajetéria que expressa a

existéncia de didlogo com outros, a0 mesmo tempo em que serve como instrumento
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desse dialogo a medida que se constitui em uma construcdo com sentido para os que
0 rodeiam.

Silva & Trentini (2002) sdo enfermeiras e pesquisadoras que utilizaram
narrativas na pesquisa em enfermagem. As autoras identificaram diferentes tipos de
narrativas: as narrativas breves, as narrativas de vivéncias e as narrativas populares.

As narrativas breves sdo aquelas que podem ser apresentadas como resposta
as perguntas. As narrativas de vivéncias sdo as narrativas mais amplas, incluindo a
vivéncia de uma pessoa em uma determinada situacdo ou condicdo, nas quais a
historia é contada com comentarios e com outros fatos relacionados. As narrativas
populares sdo as historias contadas por pessoas de uma mesma comunidade, que,
algumas vezes, tornam-se lendas e sdo utilizadas como referéncia para a analise de
situacOes vividas no presente pelas pessoas dagquela comunidade.

Na formulagdo de uma narrativa é necessario organizar o seu enredo a partir
do entrelacamento de diferentes acontecimentos ou incidentes individuais, dirigidos
para a configuragdo de uma histéria em todo o seu contexto.

Em relacdo as formas de apresentacdo das narrativas, Silva & Trentini (2002),
baseadas em Stevens, Hall & Meleis (1992) e Silva, D. (2000), citam duas formas de
apresentacdo das narrativas em texto cientifico: escrever trechos de narrativas,
utilizando a linguagem do narrador, que é mais adequada para as narrativas breves ou
para analise da histéria de apenas uma pessoa; e a outra forma é escrever uma
narrativa tomando como base manifestacbes comuns de diferentes pessoas.

Para finalizar, a analise narrativa deve atentar para alguns aspectos, que foram

coerentemente citados por Silva:
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“... 0 pesquisador tem um grande desafio ao usar a forma narrativa para
conhecer as experiéncias vividas pelas pessoas. Esse desafio acontece na
interpretacdo das narrativas, pois ele tera que elucidar seus significados
potenciais e 0 processo de producdo de significado de tais narrativas, que é
inerente a interacdo entre ouvinte/leitor e o texto/narrativa. O pesquisador
precisa descobrir os conflitos presentes nas narrativas, como sao
interpretados e como sdo resolvidos, procurando identificar como as pessoas
constroem seu mundo e como esse mundo funciona. Assim, a partir das
narrativas, o pesquisador vai buscar estabelecer a estrutura de um episodio,
organizar a sequéncia dos eventos, estabelecer explicacdes por meio da
interpretacdo dos eventos, identificar os dramas e/ou conflitos sociais e
identificar os significados que ddo sentido a experiéncia” (Silva, D., 2000,
p.52).

Frente as colocacBes acima, considerei 0 metodo da narrativa como aquele

que possibilitaria alcancar os objetivos deste estudo.
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4. A TRAJETORIA METODOLOGICA

4.1-O LOCAL DO ESTUDO

O estudo foi desenvolvido em um hospital de referéncia do Oeste Paulista,
pertencente & Divisdo Regional de Sadde (DIR XXII). E um hospital de grande porte,
com cerca de 660 leitos e com tecnologia diagndstica e terapéutica altamente
avancada. Desse total de leitos, 470 sdo destinados ao Sistema Unico de Saude
(SUS), 113 para os convénios de saude privados e 77 séo leitos destinados as
Unidades de Terapias Intensivas (UTI).

A instituicdo, além de prestar assisténcia, serve de campo de ensino clinico
para os Cursos de Graduacdo em Enfermagem e em Medicina de Sao José do Rio
Preto (FAMERP), além de outros cursos, como o de auxiliar e técnico de
enfermagem.

Em outubro de 2002, essa instituicdo apresentava-se com 3.059 funcionarios,
dentre os quais 1.095 funcionarios pertenciam ao quadro da enfermagem, segundo 0s
dados do Departamento de Pessoal da instituicéo.

Vale ressaltar que a instituicdo conta com alunos do curso de aprimoramento
na area de enfermagem, fisioterapia, psicologia, terapia ocupacional, servico social,

fonoaudiologia, psicologia e residentes de medicina para a maioria das
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especialidades médicas. Esse é o local onde exerco as atividades de docente no curso
de Graduagdo em Enfermagem ha cinco anos.

Em todas as unidades de internacdo da instituicdo existem pacientes
oncoldgicos. Porém, este estudo foi realizado no setor de quimioterapia, também
chamado de setor da oncologia, por ser o local onde se concentra 0 maior nimero de
pacientes oncoldgicos, bem como por dispor de um grupo de profissionais fixos para
atendimento.

O setor de quimioterapia esta localizado no andar térreo, junto ao complexo
hospitalar; ¢ um lugar projetado para ampla visualizagdo dos pacientes em
tratamento, com janelas de vidro nas paredes de acesso aos locais em que 0s
pacientes permanecem durante a quimioterapia e entre o posto de enfermagem e a
sala de preparo das drogas. As paredes, 0s pisos € 0s mobiliarios apresentam-se em
cores claras. Essa construcdo tem aproximadamente cinco anos.

A sala de aplicacdo, assim chamado, é o lugar onde os pacientes recebem as
infusdes de medicagdes; tem dois divas e oito poltronas reclinaveis e uma televiséo
no alto da parede, que permanece ligada em canais variados, conforme os pedidos
dos pacientes, e tem 0 objetivo, segundo os profissionais, de distrair os pacientes.

A planta fisica do setor é apresentada esquematicamente a seguir:

copa sala Sala de wc sala de posto sala de
enfermeiro  [Atendimento | paciente preparo enfermagem aplicacdo
- —
\ [limp
sala de
espera
Secretaria sala de aplicagdo
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O horério de funcionamento do setor é das 07 horas as 19 horas, diariamente;
0 quadro de funcionarios é composto por duas secretarias, duas enfermeiras, quatro
auxiliares de enfermagem e trés médicos.

Os enfermeiros e as secretarias fazem jornada de 08 horas/dia e os auxiliares
de enfermagem jornada de 06 horas/dia; dois trabalham no periodo da manha e dois a
tarde. Os descansos semanais sao aos sdbados ou domingos.

Todos os profissionais do hospital sé@o contratados pelo regime de
Consolidagdo das Leis do Trabalho (CLT). Os enfermeiros e auxiliares de
enfermagem sdo admitidos apds um processo seletivo; eles se submetem a uma prova
escrita, uma entrevista com a responsavel pela enfermagem da instituicdo e uma
psicologa, ESNGUAISHGUEStIONaM a experiéncia de trabalho prévia dos candidatos; é
exigido pelo menos dois anos de experiéncia para contratacdo. Durante a entrevista,
eles sdo questionados sobre a preferéncia de setor, mas sdao atendidos conforme a
disponibilidade de vagas.

Na primeira semana de trabalho, o grupo de profissionais admitidos,
incluindo todas as areas, participa de uma atividade de integragdo, coordenada pela
Comissdo de Educacdo Continuada. Durante a integracéo, eles sdo orientados sobre
as normas e regulamentos da instituicdo, inclusive sobre o periodo probatorio, ou
melhor, quando os profissionais séo avaliados pela chefia imediata do setor (durante
trés meses), para posterior contratagdo por tempo indeterminado ou néo. Isso ocorre
em qualquer processo seletivo deste hospital, para qualquer setor.

No setor de oncologia, pela dificuldade de se encontrar profissionais com

experiéncia anterior com pacientes oncologicos, € dada preferéncia aos profissionais
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da instituicdo, porque ja& conhecem as rotinas do hospital. O profissional é
entrevistado pela enfermeira e pela psicéloga; as quais questionam sobre as
facilidades que o profissional encontra para trabalhar com os pacientes oncolégicos.
Um dos incentivos para a transferéncia do profissional para a oncologia € a escala de
horério fixo e os descansos semanais aos sabados ou domingos.

Entre os profissionais desse setor, um médico e uma auxiliar de enfermagem
foram admitidos diretamente para o servi¢o, uma vez que era o local onde existia
vaga para contratagéo e eles ndo tinham feito uma opcao anterior.

No setor, ainda ndo existe agenda de reunides periddicas com os profissionais
para discussdo de suas experiéncias de trabalho. As experiéncias sdo discutidas
individualmente com o outro profissional, a enfermeira com os auxiliares ou entre
eles durante o trabalho, e assim acontece com os demais profissionais; todos os
problemas séo resolvidos individualmente entre eles.

A psiclloga e a assistente social sdo acionadas pela enfermeira ou outro
profissional do setor, pois eles ndo sdo exclusivos do setor, isto é, atendem também
em um outro setor do hospital. A psicologa é acionada para resolver problemas
relacionados ao enfrentamento da doenga e a assistente social para os problemas
sociais ou financeiros. Os médicos, durante suas visitas diarias no setor, contatam a
enfermeira para a resolucdo de problemas relacionados aos pacientes e também
problemas administrativos. O médico chefe do setor € o responsavel pelo
preenchimento do laudo de Autorizacdo para procedimento de alta complexidade
(APAC), um documento que autoriza o pagamento do procedimento da

quimioterapia pelo SUS.
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Algumas reunides acontecem esporadicamente para comemoracdo de datas
festivas, em final de semana e fora do horario de trabalho; todos os profissionais
participam. Todo final de ano acontece uma festa de confraternizacéo; é uma festa
organizada pela dire¢do da instituicdo para todos os funcionarios de todos as areas do
hospital.

Existe muita preocupagdo com as APACs dos pacientes atendidos, para 0s
acertos financeiros com o SUS. Para manter essa documentacdo em ordem, é
designada uma das secretarias.

O atendimento ao paciente ocorre da seguinte forma:

Os pacientes sdo atendidos no ambulatério pelo médico, conforme
agendamento e, em seguida, sdo encaminhados para o setor de quimioterapia com a
prescricdo médica do tratamento. No setor, 0s pacientes sdo recebidos pela secretaria
que preenche um formulario da APAC e, depois, 0s pacientes recebem uma senha
para aguardar o chamado para a sessdo de quimioterapia. Enquanto os pacientes
aguardam a chamada, eles permanecem sentados em cadeiras ao redor do setor, em
uma area ao ar livre ou na sala de espera, que é uma area de trés metros quadrados.
Os pacientes, geralmente, vém acompanhados por familiares ou amigos.

Na sala de espera, a enfermeira conversa com familiares e paciente; busca
informacdes sobre o estado do paciente e de problemas que possam ser resolvidos
pela equipe de saude.

O setor de quimioterapia atende em média 30 pacientes por dia, entre sessdes

de quimioterapia e entrega de medicamentos via oral. S&o realizadas,
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aproximadamente, 440 sessdes de quimioterapia por més, com duragdo em média de
duas horas por sessao.

As enfermeiras e as auxiliares trabalham em conjunto, atendem aos pacientes
gue vém buscar 0s quimioterapicos via oral; preparam 0S quimioterapicos
endovenosos e fazem as pungdes para a infusdo dos medicamentos, além de fornecer
0S quimioterapicos para 0s outros setores.

Durante a infusdo do quimioterapico, o enfermeiro avalia o paciente e faz as
orientacOes sobre os cuidados com os efeitos colaterais dos medicamentos, como as
manchas na pele devido a exposi¢do ao sol, diarréias, inapeténcia e solicita a
presenca do psicélogo ou do assistente social se entender que é necessario.

Os médicos seguem uma escala organizada por eles, entre o ambulatorio e a
enfermaria, pois alguns pacientes necessitam de internacdo, mas eles passam pelo
setor de quimioterapia diariamente e estdo em contato direto por telefone. O médico
responsavel pelo setor de quimioterapia é envolvido, também, com o controle das
medicacdes e o custo delas.

Em cada turno de trabalho atuam duas auxiliares de enfermagem, alternando-
se entre a sala de preparo de medicacdo e a sala de aplicacdo: o profissional que esta
na sala de preparo sempre coopera com o aquele que esta na sala de aplicacéo.

O profissional que esta no preparo da medicacgdo fica paramentado dentro da
sala com fluxo laminar; ele prepara todas as medicacdes e as identifica
rigorosamente. O auxiliar que estd na sala de aplicacdo vai até a sala de espera e

chama os pacientes por ordem de chegada, cumprimentando-os verbalmente; se o
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paciente menciona algum problema, o profissional prontamente o atende ou
encaminha para a enfermeira.

Depois de acomodar todos os pacientes na sala de aplicacdo, o auxiliar
prepara 0 soro para hidratagdo e o soro com medicacdo anti-emética para cada
paciente e comega a puncionar as veias conforme a ordem de chegada. Os
quimioterapicos vao sendo instalados logo ap6s o preparo, pelo outro auxiliar, depois
da conferéncia junto a prescricdo médica. Assim que todos os soros sdo instalados, o
auxiliar passa a fazer o relatério de enfermagem, sobre o procedimento realizado,
para cada paciente, além de controlar a infusdo da medicacéo.

A rotina é colher sangue do paciente antes de iniciar o ciclo quimioterapico e,
se ndo houver leucopenia, inicia-se a quimioterapia. Este resultado do exame é
avaliado pela enfermeira, que comunica ao médico no caso de anormalidades.

Alguns pacientes chegam com muita dor; neste caso, os profissionais recebem
0 paciente em uma sala a parte, e todos parecem se sensibilizar, pois ouvem o
paciente com atencéo.

Enquanto os pacientes fazem a quimioterapia, os acompanhantes ficam na
sala de espera. O astral parece ser de muita esperanca entre os familiares; alguns sdo
solicitados para permanecer ao lado do paciente, enquanto ele recebe o
quimioterapico; isso ocorre principalmente entre os mais idosos.

Dentro da sala de aplicacdo, alguns pacientes conversam entre si, outros
preferem ndo conversar, permanecendo de olhos fechados. Durante a infusdo da
medicacdo ha um controle do gotejamento do soro e a preocupacdo deles é avisar 0

auxiliar ao término do soro.
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Todos os pacientes que sdo atendidos pela primeira vez passam pela avaliacdo
com a psicéloga. Uma vez por semana, na quarta-feira, a psicéloga faz uma sessao de
relaxamento com o0s pacientes na sala de aplicagcdo. Esta profissional visita os
pacientes todos os dias e atende as solicitagdes da equipe.

O assistente social também pode ser acionado pelos profissionais do setor;
eles sdo solicitados principalmente para agilizar o cadastro de pessoa fisica,
documento que esta atualmente sendo exigido, pelo SUS, para o tratamento
quimioterapico. Os problemas atendidos pelo servico social s&o aqueles que podem
interferir no tratamento, como: falta de transporte, fornecimento de medicamentos,
estadia para o tratamento ou outro problema econdémico.

Os pacientes tém a liberdade de telefonarem para a enfermeira quando
necessario e a mesma tem autonomia para resolver o problema ou encaminha-lo para
0 médico ou outro profissional.

Entre os profissionais existe o empenho de angariar fundos para comprar
alguns medicamentos ndo fornecidos pelo SUS; para tanto, fazem rifas, bazares e
todos participam.

Com base no registro de cancer do hospital, entre os anos de 2000 e 2001
houve 2.251 casos novos de cancer; entre eles, 1.095 foram submetidos a cirurgia,
508 foram submetidos ao tratamento quimioterapico e seis ao transplante de medula
Ossea. Esses tratamentos nem sempre foram Unicos. Desse total de doentes

registrados, 480 foram a Gbito.
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4.2- A INSERCAO NO CAMPO, A SELECAO DOS INFORMANTES E
A COLETA DAS INFORMACOES

Inicialmente, entrei em contato com a enfermeira responsavel pelo setor;
expliquei o objetivo e como seria desenvolvido o estudo. A enfermeira foi muito
receptiva e me apresentou a todos os profissionais do setor. A partir desse momento,
passei a permanecer no setor durante aproximadamente duas horas, duas a trés vezes
por semana, de dezembro de 2001 a junho de 2002, alternando os turno da manhé e
tarde. Esse foi o periodo no qual passei a identificar como as coisas funcionavam e
como as pessoas agiam durante o periodo de trabalho. Em alguns momentos, ajudei a
puncionar a veia para a infusdo das drogas da quimioterapia; outras vezes, fiquei na
sala de espera, informando os pacientes ou familiares sobre o que fosse necessario.

Durante esse periodo, foram se estabelecendo os contatos com o0s
profissionais, os quais foram questionados sobre o desejo de participarem da
pesquisa. Todos se colocaram a disposi¢édo para participar do estudo.

O profissional para ser selecionado deveria assistir 0 paciente oncolégico em
algum momento do tratamento no contexto hospitalar em estudo.

Foram convidados os seguintes profissionais de salde que assistem 0s
pacientes oncolégicos: dois médicos (ME); duas enfermeiras (ENF); duas auxiliares
de enfermagem (AU); duas assistentes sociais (AS); duas psicélogas (PS); uma
fonoaudidloga (FO) e uma fisioterapeuta (FI), totalizando 12 informantes. Somente a
fonoaudiodloga e a fisioterapeuta ndo atendem no setor de quimioterapia, mas em
outro momento do tratamento oncoldgico. Todos esses sujeitos concordaram em

participar do estudo e assinaram o termo de consentimento.
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A idade dos participantes variou de 22 a 46 anos; dois sdo do sexo masculino
e dez do sexo feminino; o tempo de ocupagédo na oncologia variou de dois a 13 anos;
nove sdo da religido catdlica, dois espiritualistas e um evangélico; quatro sdo
solteiros, dois divorciados e seis casados. Seis profissionais relataram ter tido
experiéncia familiar com o cancer.

Para a coleta de dados, usei as técnicas de entrevista semi-estruturada e da
observacao participante, sequindo as propostas descritas por Minayo (1996, p.122),
que define entrevista semi-estruturada como *“conversa com finalidade onde o
roteiro serve de orientagdo, de baliza para o pesquisador e ndo de cerceamento da
falENCoSNEntreViStatos el observacdo participante que é um complemento das
entrevistas: tem a finalidade de coletar dados sobre os comportamentos e rea¢des das
pessoas.

As entrevistas e as observagcfes participantes foram iniciadas apdés a
aprovacéo do projeto de pesquisa pelo Comité de Etica em Pesquisa, da Faculdade de
Medicina de Sdo José do Rio Preto, e depois da assinatura do termo de
consentimento pos-informado pelo participante, incluindo a autorizacdo para a
gravagéo da entrevista (ANEXO A).

A entrevista foi orientada por questdes relacionadas a experiéncia dos
profissionais e, portanto, ndo seguiu uma seqiiéncia rigida e comum; os entrevistados
falaram livremente. Inicialmente foi solicitado ao profissional:“conte-me como é a
sua historia com o paciente que tem cancer”; e outras questdes como: “conte-me
como vocé enfrenta o sofrimento do paciente oncolédgico”; “conte-me uma histéria

marcante na sua vida com algum paciente oncoldgico”; e perguntas complementares,
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como: “quais as expectativas futuras diante das situagdes vivenciadas no passado e
no presente?”

As entrevistas foram previamente agendadas conforme a disponibilidade
tanto dos sujeitos da pesquisa como da pesquisadora.

Os profissionais foram entrevistados uma ou duas vezes. Foram entrevistas
com duragdo de 40 a 70 minutos.

Os relatos dos sujeitos foram gravados e transcritos na integra, logo apés a
entrevista.

As observacdes tiveram como foco a descricdo do ambiente, interacdo entre
os profissionais e pacientes, e as caracteristicas das situacfes. Todos os dados
obtidos foram anotados em um diario de campo. Neste estudo, as observagdes foram
consideradas como suplementares, entretanto, serviram para me orientar na analise
dos dados (Silva, D., 2000).

Vale ressaltar que o periodo das entrevistas foi estressante para mim, pois,
mesmo tendo agendado previamente, o profissional nem sempre estava disponivel no
momento, sendo necessario aguardar por horas, ou mesmo agendar novamente, por
mais uma ou duas vezes. As entrevistas foram realizadas no proprio setor na sala da
enfermeira, um local mais reservado; foram raras as interrupcOes para atender um
telefone ou a solicitagdo de outro profissional.

Os dados foram transcritos direto no computador e ali foram armazenados
para a analise inicial. Quatro dos profissionais foram entrevistados duas vezes, 0s

demais ndo apresentaram disponibilidade para outra entrevista.
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Os nomes dados aos informantes séo ficticios, com o cuidado de ndo coincidir
nenhum deles com 0s seus nomes reais.

Com os dados obtidos, a intencdo foi a de buscar o sentido da experiéncia
vivida e compartilhada entre os membros do setor de quimioterapia: desde a opgao
pela especialidade, suas motivacOes, dificuldades, desejos, significados e

perspectivas (Good, 1995).

4.3- A ANALISE DAS INFORMACOES

O processo de andlise ocorreu concomitantemente ao processo de coleta de
dados. As entrevistas foram transcritas logo apds as gravacOes, acrescentando as
observacdes realizadas sobre as expressdes ndo-verbais e 0s momentos de siléncio
dos informantes.

Quando as entrevistas dos profissionais eram interrompidas por outras
pessoas, 0 que exigiu um retomar da questdo. Eles falavam sobre sua experiéncia em
oncologia e, depois, eram acrescentadas as questdes complementares de interesse
para a pesquisa.

Ap0s a transcricdo dos dados, realizei a leitura atenciosa dos mesmos e com
um lapis eu fui escrevendo, ao longo da historia, palavras, temas e aspectos que
considerei caracteristicos. Como o0s dados estavam armazenados no computador,
cada um desses assuntos abordados era sublinhado com uma determinada cor,
pontuando semelhancas e diferencas entre a experiéncia dos profissionais de
oncologia. Esse momento possibilitou a identificacdo de pistas para a abordagem das

préximas entrevistas.
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Foi observado que a segunda entrevista nem sempre dava continuidade ao que
havia sido dito na primeira e que havia, algumas vezes, contradi¢Ges. Isso se explica
pelo momento e contexto, que influenciam aquilo que estd sendo contado; dessa
maneira, nenhuma entrevista é igual a outra, ja que a pessoa conta suas vivéncias a
partir de novas reflexdes sobre a experiéncia (Coffey & Atkinson,1996; Lieblich et
al, 1998; Cortazzi, 2001).

A seguir, passei a realizar a andlise das narrativas seguindo as orientacfes de
Silva, D. (2000) e Silva & Trentini (2002).

A primeira etapa da anélise dos dados consistiu na identificaéo das unidades
de significacéo em cada entrevista. Unidades de significacéo, séo elementos que déo
SERTIONEONTISESE! Cada unidade contém as determinacBes e os contextos das
pessoas, dos momentos e das razfes que a levaram a contar essa experiéncia (Silva,
D. 2000).

A compreensdo das diferentes unidades de significacdo é essencial para a
analise das narrativas ou para a compreensdo de como os profissionais constroem a
experiéncia de conviver com o sofrimento do paciente oncoldgico.

A segunda etapa constituiu-se na construcdo de uma sintese das narrativas,
para cada categoria profissional, o que culminou com a compreensao da experiéncia
para eles.

Para isso, foi necessario um processo de interpretacdo dos dados que seguiu

as orientacdes das autoras supra citadas:

1. Transformar as entrevistas em discursos;
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2. Reorganizar os conflitos vividos em uma sequéncia que permita encontrar
conexdes com outros momentos dos relatos e com a histéria que estad sendo
contada;

3. Identificar as manifestacbes que se repetem, como palavras, expressdes e ou
frases e os temas abordados com maior énfase, buscando verificar onde colocam
peso especial em seus discursos;

4. ldentificar as conexdes tematicas, ou seja, o que é colocado para unir 0s
diferentes temas. Isso ajuda a encontrar o “fio condutor” em cada narrativa,

5. Identificar as manifestacOes de emocdes, 0 que ajuda a entender o que o narrador
estd querendo dizer e a importancia que ele esta dando ao fato;

6. Identificar qual € a historia que esta sendo contada, o que estdo procurando dizer
com os fatos contados, situagcBes ou comentérios e isso € compreendido com a
mensagem central da narrativa.

Esse momento consistiu da releitura exaustiva dos discursos obtidos, o que

permitiu apreender as idéias centrais dos informantes sobre suas experiéncias com o

sofrimento do paciente oncoldgico.
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5. AS UNIDADES DE SIGNIFICACAO

Neste capitulo, serdo destacadas as unidades de significacdo que influenciam
ou contribuem para a maneira como 0s profissionais vivenciam o sofrimento da
pessoa com doencga oncologica.

E importante ressaltar que os informantes contaram suas experiéncias vividas
desde quando comecaram a se interessar pela oncologia, as dificuldades enfrentadas
no inicio das atividades em oncologia, as percepcdes sobre o cancer e o sofrimento
do paciente, fatos que consideraram importantes no momento da entrevista,

acrescentando uma historia marcante com um paciente oncoldgico.

5.1- AFORMACAO PROFISSIONAL E A MOTIVACAO PARA ATUAR EM
ONCOLOGIA

A maioria dos participantes deste estudo apresentou dificuldades no inicio das
suas atividades junto aos pacientes oncoldgicos. Na visdo dos profissionais, essas
dificuldades sdo devido a falha no ensino profissional, pois ndo foram abordados
nem o conteudo sobre oncologia € nem os problemas que envolvem a pessoa
acometida pelo cancer.

Os problemas que envolvem a pessoa que tem uma doenca oncoldgica sdo as
alteracdes ou as perdas que ela enfrenta, ndo apenas com a doenga mas, também,

com o tratamento, das quais o profissional acaba participando diariamente.
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No grupo dos profissionais entrevistados, ha trés profissionais com
especializacdo: um médico especialista em oncologia, uma enfermeira que fez
aprimoramento na area e uma psicéloga com especializacdo em psico-oncologia.
Esses profissionais, pela escassez de especialistas na regido, tiveram a oportunidade
de serem escolhidos para a oncologia; ja os demais, sem especializacdo, foram
designados para o setor, porque era o local onde havia vagas.

O médico Luiz fez dois anos de residéncia em clinica médica e cursou,
durante mais trés anos, o curso de especializacdo em oncologia no Hospital do
Cancer, na cidade de Sao Paulo. Ha cinco anos, ele é o médico responsavel pelo setor
de quimioterapia da instituicéo.

A enfermeira Tania fez um ano de aprimoramento em oncologia na
instituicdo; logo apos, foi contratada pela mesma.

A psicologa Dulce fez o curso de especializagcdo em psico-oncologia quando
ainda fazia o curso de graduacdo, mas ainda nao foi contratada, é estagiaria do curso
de aprimoramento ha quase dois anos.

E importante ressaltar que esses estagiarios do curso de aprimoramento
assumem as atividades como um profissional normal da institui¢do, sob a superviséo
de uma outra profissional contratada.

O interesse do médico Luiz pela oncologia iniciou no curso de graduacéo,
mas relata que, durante a especializacdo, passou por periodos de divida quando se
deparou com a dimensdo dos problemas que apresenta uma pessoa com cancer, e
procurou a psicoterapia para se firmar na op¢cdo. Com a terapia, Luiz (ME) passou a

entender que nem sempre 0 médico salva a vida do doente: ““...0 meu interesse pela
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oncologia vem desde a época da faculdade; no 2° ano de oncologia, as duvidas
comecaram a aparecer porque tudo era muito bonito no discurso... que as células
tém vida prépria, que se multiplicam,...mas na pratica, o que se vé sdo doentes, com
doencas extremamente debilitantes, doencas com custo moral também dificil, cujo
tratamento também é uma agressdo... pensei em desistir da oncologia, achei que
estava no caminho errado e fui fazer terapia e com ela descobri que na verdade a
nossa funcdo nao € so salvar vidas...”

Tania (ENF) é contratada pela instituicdo ha trés anos; fez enfermagem
depois de exercer 0 magistério por dez anos; uma escolha profissional foi mais
consciente: procurou saber sobre a profissdo com profissionais mais experientes
antes de optar pela enfermagem. O curso de aprimoramento em oncologia também
foi uma escolha criteriosa; ela analisou todas as areas e entendeu que na oncologia 0s
pacientes precisavam mais de uma enfermeira assistencial. Refere que teve
momentos de frustracdo, com os insucessos do tratamento “Eu nem conhecia direito
a profissdo! Comecei a procurar saber um pouco sobre ela.... Prestei o vestibular e
passei... Quando eu terminei a faculdade, ja me sentia realizada... Foi quando surgiu
a selecdo para varias areas do aprimoramento... Eu analisei todas elas, eu me
identifiquei mais com a oncologia, porque é um paciente cronico, € um paciente que
precisa de cuidado, precisa de mais atengdo, carinho,... precisa mais de uma
enfermeira assistencial...”’(Tania ).

A psicdloga Dulce resolveu fazer o curso de psicologia depois de 17 anos de
formada em administracdo de empresas; faz o curso de aprimoramento ha quase dois

anos. Ela ja tinha contato com pessoas que tém cancer, ha alguns anos, na casa de
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apoio onde trabalhava. Afirma que ndo tem problemas de relacionamento com 0s
pacientes ou sua familia. Ela também tem se dedicado em estudar sobre o preparo do
paciente para o enfrentamento da morte. “Eu trabalhei 17 anos em uma casa de
assisténcia social aqui na cidade. O meu contato com o paciente oncoldgico
comecou nesta casa, eu visitava os pacientes oncoldgicos mais carentes na casa
deles...eu ndo tenho nenhum problema no relacionamento com o paciente...”
(Dulce).

lara (PS), a outra psicologa, foi contratada pela instituicdo ha trés anos, para
atender os pacientes da oncologia; ndo tem especializacdo na area. Ela cumpre uma
jornada de 20 horas/semanais e tem o seu consultorio particular. Ela relata que
sempre aprende as estratégias de enfrentamento da doenca e do tratamento com um
paciente e as utiliza com outro. “Na verdade, eu ndo optei trabalhar com o paciente
oncologico, eu fui contratada para estar assumindo esta area. Com o passar do
tempo, com a convivéncia, fui aprendendo com os pacientes, pois, na faculdade fala-
se muito pouco sobre oncologia...” (lara).

A outra enfermeira, Flavia (ENF), iniciou suas atividades na instituicdo ha
oito anos; passou por muitas mudangas na sua vida pessoal: veio de uma cidade
pequena da regido, tinha um filho bebé e foi contratada pela instituicdo para trabalhar
na unidade de terapia intensiva, no plantdo noturno. A sua transferéncia para
oncologia aconteceu porque ela queria sair do noturno. Ela tinha receio do setor,
porque lhe faltava conhecimento sobre a especialidade: “A minha vinda para a

oncologia aconteceu de repente, eu queria era passar para o diurno... Naquela
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época eu nao sabia bem o que era oncologia, quimioterapia... O curso na faculdade
foi muito superficial” (Flavia).

A auxiliar de enfermagem Livia (AU) esta na oncologia ha nove anos; esse
foi o seu primeiro emprego na area da saude. Também ndo escolheu o local de
trabalho. Ela relata que o seu periodo de adaptacdo foi muito dificil pela falta de
conhecimento na area. Com o tempo, acabou aprendendo a ndo se envolver muito
com o paciente: “No inicio, durante o periodo de adaptacdo, eu sofri muito, foi
muito dificil, principalmente porgue eu acabava me envolvendo com o paciente e
ndo me protegia, mas com o dia a dia fui aprendendo...” (Livia).

Inés é assistente social e a profissional mais nova entre os informantes, esta
na instituicdo ha quase um ano e faz o curso de aprimoramento. Ela ndo escolheu o
setor; foi designada para fazer o estagio na oncologia. Entende que o cotidiano com o
paciente oncoldgico é dificil e afirma que a relacdo com o paciente sensibiliza muito
o profissional: “...no dia a dia com o paciente oncoldgico, a gente se sensibiliza
muito com as condi¢Bes do paciente... Durante o curso de graduac¢édo n6s nao somos
alertados sobre isso” (Inés).

A fisioterapéuta Karina (FI) é formada ha sete anos e esta contratada pela
instituicdo ha cinco anos. Para ela, a especializacdo em oncologia foi uma
necessidade decorrente da oportunidade de trabalho na area de otorrinolaringologia,
além de ter sido motivada pela valorizacdo do médico pelo seu trabalho, pois, a
fisioterapia deve ser realizada somente com prescricdo médica: ““... Antigamente, 0
chefe da oncologia ndo prescrevia fisioterapia, mas quando mudou a chefia o

meédico passou a dar muito valor para a fisioterapia e eu comecei a trabalhar com o
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paciente oncoldgico. Com o passar do tempo, senti a necessidade de me especializar.
Eu fiz a minha especializacdo em drenagem linfatica, procedimento necessario para
0s pacientes no pds-operatorio de doenca oncoldgica...” (Karina).

Para a fonoaudidloga Celina, o interesse pela oncologia HGONIeeel pela sua
facilidade de usar a voz esofégica, com isso, valoriza a reabilitacdo vocal para os
pacientes oncoldgicos com afasia. Ela ainda estava na faculdade quando foi fazer um
curso extracurricular sobre a técnica de reabilitagdo vocal pela voz esoféagica. Esse
curso foi 0 que a estimulou a estudar sozinha sobre cancer de laringe, pois na
faculdade esse contetido ndo era dado. Ela também escolheu a profissao depois de ter
ficado dois anos sem estudar; procurou saber sobre a profisséo com outros
profissionais mais experientes, para depois optar pela fonoaudiologia. Ela trabalha na
instituicdo hd 12 anos; faz 20 horas/semana e também atende no seu consultdrio
particular. Ela é bastante conhecida na regido como “a fonoaudidloga que trabalha
com cancer”: *““quando eu estava no 2°. ano da graduacdo, eu fui fazer um curso
extracurricular, com uma fonoaudidloga que trabalhava com pacientes que eram
portadores de cancer de laringe ou os chamados laringectomizados totais. Entéo,
eu fui fazer o curso...porque essa matéria eu nao tinha na faculdade... Adorei o
curso e sai dele reproduzindo a voz esofagica... Como eu tinha gostado muito, voltei
a procurar essa pessoa que deu o curso, e pedi para ela me passar o material para
eu estudar este assunto com mais profundidade... Entdo, eu passei a estudar sozinha
em casa” (Celina).

Celina (FO) enfatiza que precisou estudar mais depois que comegou a

trabalhar, devido ao crescimento do servico, visto que comegaram a aparecer outros
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tipos de cancer: “...no inicio o servi¢o sO atendia cancer de laringe, mas o servico
comecou a crescer e comecou também a aparecer todo tipo de neoplasias de cabeca
e pescoco e, com isso, eu acabei trabalhando com tudo, labio, lingua, boca... Eu tive
que me aprimorar em uma porcao de coisas...”’(Celina).

Na opinido da psicéloga Dulce (PS), que estd ha quase dois anos na
oncologia, mas com uma longa experiéncia com pacientes oncolégicos, o
profissional de saude, normalmente, ndo é preparado para enfrentar o sofrimento e as
perdas provocadas pelo cancer: “A oncologia ndo € uma area facil, é muito dificil
porque vocé lida com perdas diretamente... O profissional de saide néo foi educado
para lidar com a morte e frustracGes, foi educado para lidar com a vida™.

Com as colocacdes apresentadas, os profissionais fazem uma critica a sua
formacéo, enfatizando a abordagem superficial sobre oncologia.

A falta de abordagem sobre os aspectos psicolégicos nos cursos de
graduacdo, esta relacionado com o modo pelo qual a medicina é determinada
culturalmente e com a forma que constréi os proprios objetos do conhecimento, 0s
quais sdo assuntos de estudos desenvolvidos por Kleinman (1980) e Good (1995).
Esses autores dizem que a maioria das escolas de medicina estuda a doenca,
principalmente em sua dimensdo fisica e patolégica, transportando essa visao para a
prética hospitalar. Dessa forma, o0s estudantes entram no universo médico adotando
praticas definidas de conhecimento, observacdo e linguagem, que modelam a
realidade de uma maneira especifica. Esquecem que a experiéncia da pessoa doente,
assim como a sua maneira de perceber e viver a situacdo de doenca devem ser

valorizadas; dito com outras palavras, fatores importantes que distinguem um
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paciente oncologico dos demais acabam sendo ignorados pelos profissionais da
medicina (Caprara,1998). Esses aspectos s6 passam a ser lembrados a partir do
momento em que os profissionais se deparam, no dia a dia, com pessoas que, além
dos problemas fisicos e por causa deles, apresentam problemas sociais, econémicos e
psicologicos, que potencialmente interferem no tratamento da doenca. Eles
normalmente geram uma insatisfacdo pessoal, como foi relatado por Luiz (ME) e
Tania (ENF). O modelo biomédico também é a base para a formagdo dos
enfermeiras, fonoaudiélogos e outros profissionais.

A critica efetuada pelos profissionais sobre a formacéo insuficiente em
oncologia € a consciéncia de que a doenca supera as limitacdes inerentes do modelo
médico. A perspectiva de doenca integra a mente e corpo no contexto social,
reconhecendo que as pessoas sdo mais do que entidades fisioldgicas (Kleinman,
1988).

O modelo biomédico pode fornecer insigths para o planejamento e
implementacdo do cuidado realizado pelos profissionais da salde, mas, mesmo
assim, ndo é satisfatério para um cuidado holistico (Morse & Johnson, 1991).

Mesmo sendo um trabalho que gera sofrimento para o profissional,
principalmente no inicio das atividades profissionais, os informantes deste estudo
continuam no trabalho ha varios anos e parecem conviver bem no ambiente, junto
aos pacientes e todos os problemas consequentes do cancer.

Marta (AS), assistente social que estd na instituicdo h& quatro anos e que
também ndo escolheu trabalhar na oncologia, presta servico em outros setores, além

de fazer visitas domiciliares a cada 15 dias aos pacientes oncoldgicos da cidade.
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Afirma que as questdes psicossociais da doenca sdo prioridades que ela pode resolver
e isso é a motivacao para o seu trabalho: “Na verdade, eu ndo escolhi trabalhar na
oncologia, mas acho que cresci muito, e para mim é um desafio, foi super
complicado no comeco, mas aqui eu encontro pessoas que precisam de mais ajuda...
Gosto muito de trabalhar aqui” (Marta).

O mesmo ¢ detectado no relato de Inés (AS): “eu ndo escolhi a oncologia...
mas gosto muito de trabalhar com paciente oncol6gico, € uma area que eu me
identifico muito, me gratifica bastante. Os problemas sociais que esses pacientes
apresentam, sdo coisas que eu posso resolver e eu gosto disso. O meu interesse é 0
assunto da minha monografia, a humanizacado em saude...”” (Inés).

A enfermeira Téania relata que a sua identificagdo com o paciente oncolégico,
como ja foi dito, ocorreu no curso de graduacdo e que se sente realizada, porque
entende que consegue ajudar o paciente; ela tem um bom relacionamento com a
equipe de saude e tem o reconhecimento do seu trabalho pelo paciente: “... eu
sempre tive muita curiosidade sobre o cancer,... eles confiam no nosso trabalho,
confiam no que a gente estd passando para eles, a gente percebe nitidamente isso...
E uma satisfacdo trabalhar aqui, uma palavra que a gente fala eles ja agradecem,
mesmo as vezes a gente sendo meio dura, autoritaria” (Tania).

lara (PS) relata ser motivada para o trabalho pela colaboragdo que pode dar
para a melhora da qualidade de vida do paciente, independente do tempo de vida que
lhe resta: “... E por isso que o nosso trabalho é muito importante, para estar
desmistificando essa doenca, para estar dando estratégias de enfrentamento mais

adequada... isso € muito gratificante para a gente, quando a gente vé que eles estéo
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melhorando, que estdo ficando bem e que estdo aproveitando o tempo que eles tém”
(lara).

A auxiliar de enfermagem Carmem(AU) estd na oncologia porque, depois de
substituir as férias de alguns funcionarios, pediu para ser transferida da unidade de
terapia intensiva. Ela esta na oncologia ha nove anos; afirma que gosta do ambiente,
do tipo de paciente e da relacdo entre os profissionais e acredita que consegue dar o
cuidado que o paciente precisa. Ela tem dupla jornada de trabalho: trabalha em outra
instituicdo, também no setor de oncologia: “Gosto do setor, do pessoal, gosto de
cuidar dos pacientes. Aqui tem pacientes que precisam muito de apoio, a gente
procura dar este apoio, conversar bastante... Eu aprendi muito aqui, tanto
profissionalmente como emocionalmente... Eu me sinto bem fazendo o que eu faco,
acho que eu consigo deixar o paciente melhor... acho que eu consigo ajudar a
levantar o astral do paciente...” (Carmem).

Livia (AU) relata que a convivéncia com os pacientes lhe faz valorizar a vida,
além de demonstrar, satisfacdo pessoal pelo que faz: “... Eu gosto muito daqui, este
emprego me abriu as portas para outros... Com o sofrimento do paciente, a gente
sofre também, mas para mim é sempre uma licdo de vida, aprendi e aprendo a dar
valor na minha vida e na vida de outras pessoas”.

Luiz (MED) diz que a oncologia é um campo promissor e com muito ainda
para estudar: ““Vejo a oncologia como um campo promissor, vocé lida com as
questdes das células ... e eu quero avangar, € 0 que me estimula a estudar, muitos
remedios novos, varias op¢Oes de tratamento; os pacientes continuam morrendo,

mas sao tentativas, talvez até seja egoismo de minha parte” (Luiz).
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Durante a entrevista, foi observado o envolvimento do médico Luiz, com uma
paciente, que ilustra a sua dedicacéo: ele recebeu um telefonema, era uma paciente,
parecia intrigado com a reacdo da mesma ao tratamento e comentou: ““a paciente
ligou e disse que desde ontem estava pensando em mim e que decidiu ligar para
dizer que estava com saudade e que estava tudo bem desta vez, e que foi a melhor de
todas as quimioterapias que ela tinha passado... E eu fico pensando porque sera que
foi diferente, sera que foi o tipo de droga, ou o estado emocional dela, porque o
cancer de pulmao é um dos piores gque existe, ndo tem cura...” (Luiz).

O preparo do paciente para o enfrentamento da morte é realizado por Dulce
(PS), que manifesta sua motivacao nos resultados positivos de seu trabalho:*“... ¢ uma
satisfacdo ajudar a pessoa conseguir realmente fazer a sua reforma intima, de estar
tirando, se livrando daquela coisa que o incomodava a vida inteira, uma magoa, um
desgosto, uma tristeza, um abandono, estar resgatando tudo isso e morrer em paz,
tranquilo...”” (Dulce).

A motivacdo, para a enfermeira Flavia (ENF), esta na troca de experiéncias
de enfrentamento da doenca, a forca de vontade do paciente de querer vencer a
doenga: ““0 que me motiva a trabalhar aqui sdo 0s ganhos, eu sei que para eu ganhar
tudo isso eu deixo uma carga de carinho e emoc¢ao dentro do trabalho e até de
cansaco mesmo... Mas o importante é essa experiéncia de quem esta passando por
dificuldades, e que consegue driblar tudo isso e com um esforco enorme enfrentar
com otimismo” (Flavia).

Para Karina (FI), o reconhecimento e o bem querer do paciente sdo o0s

aspectos que a fazem organizar-se melhor para atender a todos: “entdo os meus
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pacientes me tratam com muito carinho também. As vezes, tem paciente no
ambulatério que fica esperando para ser atendido por mim, mas como sdo muitos e
eu ndo consigo atender a todos, entdo eu divido, um dia atendo uns, no outro dia 0s
outros, para ninguém ficar chateado. Esse bem querer € o que me motiva para o
meu trabalho, a melhora do paciente ou pelo menos um fim de vida digno” (Karina).

Quando Karina (FI) relatou a sua identificacdo com o0s pacientes de
oncologia, foi observada muita emocéo ao fazer referéncia a sua parente que morreu
de cancer. Ela se expressa de modo que deixa subentendido que, com o seu trabalho,
pode resgatar algo que ficou em falta com a avé: ““... Quando eu atendo um paciente
com cancer, eu sinto muito carinho, muito prazer em atendé-lo, compaixao, eu ndo
sei se € porque eles estdo tendo a chance que a minha avo nao teve...”” (Karina).

Roberto (ME) manifesta motivacdo para o trabalho com os pacientes que
estdo vivos apos o tratamento, independente da qualidade de vida, e também pela
procura da &rea para a residéncia médica pelos médicos recém-formados: ““os
pacientes que estdo vivos sdo a motivacao para o que eu faco, eu vejo que viveram
trés anos, com qualidade de vida discutivel, sim, mas vivendo junto com a familia
dele, podendo curtir 0 que a vida da para ele de uma maneira tranquila e
aceitavel...Hoje eu me sinto muito feliz porque todo final de ano tem sempre alguém
querendo fazer a especialidade de cabeca e pescoco...”” (Roberto).

Roberto é o profissional formado ha mais tempo entre os entrevistados: fez
medicina na instituicdo e hoje é contratado para o setor de cirurgia de cabeca e
pescoco, setor esse em que a maioria dos casos € de pacientes com cancer. Ele fez a

residéncia, foi trabalhar em outra cidade e depois foi convidado para retornar para a
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instituicdo, onde esta ha nove anos como responsavel pelo Servico de
Otorrinolaringologia e Cirurgia de Cabeca e Pescoco.

Os relatos de Livia (AU), lara (PS), Marta (AS) e Flavia (ENF)
acrescentaram que o fato de o setor ser uma unidade pequena, gera uma unido da
equipe de saude e que isso é também motivo para continuar na oncologia. “Eu gosto
de trabalhar aqui. A unidade é pequena e n6s somos como uma familia. Gosto do
que eu faco, ndo me vejo longe daqui! Eu gosto de cuidar destes pacientes™ (Livia).
“Aqui é um grupo pequeno, trabalhamos como se fosse uma familia” (lara).

“A planta fisica do setor e o vinculo entre os profissionais ajuda muito o0 nosso
trabalho™ (Marta).

“Bom, com o passar do tempo tudo mudou, no inicio pensei em sair, mas depois que
mudou o médico o grupo de profissionais tornou-se bastante coeso e com respeito
muatuo” (Flavia).

O que me chamou a atencdo € que nenhum dos profissionais mencionou,
como motivacdo, o fato de, na oncologia, ndo ter plantdo noturno e os descansos
semanais serem aos sdbados ou domingos; mesmo sendo uma estratégia utilizada
pela enfermeira para atrair a transferéncia do profissional para o setor. Eu considero
que esses aspectos sejam uma das motivagdes, principalmente para os profissionais
da enfermagem. Isso, talvez aconteca pelo fato de ndo valorizarmos a nés mesmos e
parecer que sO a dedicacdo merece reconhecimento.

Apoés a superagdo das dificuldades enfrentadas no inicio da atuacdo na
oncologia, pela formagdo considerada insuficiente para cuidar do paciente

oncoldgico, os profissionais encontram motivacdo para o trabalho. Ou seja, passado
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0 processo de adaptacdo do profissional no local e familiaridade com as rotinas e as
outras pessoas do grupo, as pessoas acabam se engajando no sistema com identidade
social e superando as dificuldades.

Alves & Rabelo (1998) descrevem que o mundo partilhado com os outros néo
¢ uma realidade externa e impessoal constituida pela ciéncia, mas € um mundo
fundamentalmente familiar, sobre o qual a atuacdo individual acontece de forma
natural. As acBes neste mundo sdo freqlentemente repetidas, independente das
variacbes no espaco e tempo e 0s pontos de vista das pessoas podem e sdo
perfeitamente “intercambidveis”. As atitudes, marcadas por uma série de
pressupostos ou idealizacOes, adotadas no mundo da vida cotidiana, permitem que as
pessoas se situem nesse mundo com familiaridade e que intervenham de forma ativa
nele.

Tal colocacdo corrobora os relatos dos profissionais sobre o conhecimento
insuficiente na formacgdo profissional, com a aprendizagem pela prética diaria, e

cujas dificuldades ainda sdo estimulos motivadores.

5.2- OS CONCEITOS DOS PROFISSIONAIS SOBRE O CANCERE O
SOFRIMENTO NO CANCER.

Partindo do entendimento que o conceito é uma “idéia” construida sobre
alguma coisa, os informantes abordaram o0s seguintes conceitos sobre o cancer e
sofrimento.

A profissional que relatou com seguranca que nao associa 0 cancer a morte

foi Tania (ENF): ela acredita que, se existe tratamento, é porque existe chance de
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cura: ““eu nunca associo cancer a morte ndo, eu acho que saber que tem cancer
significa uma luta pela frente... O cancer ainda é um desafio para a ciéncia...”
(Tania).

Para Flavia (ENF), o primeiro impacto da doenca do cancer é pensar na
morte, mas afirma que, logo depois, com mais calma, pensa nas estratégias de
enfrentamento da doenca que ela, como profissional, tem a obrigacdo de dar para o
paciente: “o0 cancer, para mim, a primeira vista, eu penso na morte, depois eu penso,
mas tem o tratamento, tem cura, tem melhora! Mas eu ndo penso na cura, penso nas
estratégias que eu tenho que dar para a pessoa que tem que caminhar, lutar... eu
tenho que dar esperanca, é a minha obrigacéo frente a essa doenca...” (Flavia).

Karina (FI) associa o cancer a situacdo vivenciada com a parente que acabou
falecendo, acometida pelo cancer descoberto ja em estagio avancgado: ““eu acho que o
cancer € a morte vindo devagarinho, a doenca vai te matando aos poucos, porque
dependendo do estagio ja ndo tem muito o que fazer...(Karina).

Ela declara que tem muito medo de ter cancer e aprendeu com sua familia que
ndo se deve pronunciar a palavra cancer porque atrai maus fluidos: “... eu tenho
muito medo de ter cancer!... Até hoje, em casa, ninguém fala a palavra cancer,
guando se fala, bate na madeira, porque é uma doenca ruim...”” (Karina).

A descoberta do cancer, para Roberto (ME), € um sinal de que a pessoa
precisa de ajuda, porque a situacao é grave, o que representa um desafio tanto para o
paciente como para ele: ““a pessoa que descobre que tem um céncer, em primeiro
lugar € uma pessoa que precisa de ajuda, que na maior parte das vezes tem jeito de

consertar, de melhorar. Esse paciente € um desafio para mim... porque é uma
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situacdo de gravidade e é logico inclui uma briga agressiva contra a doenca.”
(Roberto).

Dr. Luiz (ME) entende que a doenca € debilitante e que sé ndo é curada
quando metastatica, mas enfatiza que todas tém o risco da recidiva: *“... na pratica, o
que se vé sao doentes, com doencas extremamente debilitantes, doencas com custo
moral também dificil e o tratamento também é uma agressédo... Eu acredito na cura
do cancer... Acho que o cancer é incuravel quando metastatico. Mas todos eles tém o
risco de recidiva e é esse o0 fantasma que nos persegue” (Luiz).

Dulce (PS), como ja foi citado, trabalha com o preparo do paciente para a
morte e acredita que a pessoa deve se preparar para a morte, porque a doenca pode
ser desenvolvida em qualquer pessoa e insiste em dizer que a doenca esta ligada a
perdas, e que a ciéncia ndo esta dando importancia a isto. O seu conhecimento vai
além do modelo médico: “O cancer é uma doenca maldita; as pesquisas S&o
animadoras, mas durante muito tempo ainda vai matar muito... Acho que todo
mundo esta sujeito a desenvolver um cancer, um fator psicologico pode desencadear
a doenca, a perda esta muito ligada ao surgimento do cancer, a ciéncia ndo da
muita importancia para isso.”” (Dulce).

O céancer é uma doenca que traz muito sofrimento, tanto para o paciente e
familia como para a equipe de salde, segundo lara (PS): ““cancer, eu acho que é uma
doenca dificil, que traz muito sofrimento tanto para os pacientes como para a
familia, como para a equipe que esta lidando com esse paciente, pelo fato de ser

uma doenca que praticamente ¢ muito dificil a cura e também por causa das
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consequéncias que ela traz, a reducédo da qualidade de vida do paciente... Saber que
tem cancer significa que vem sofrimento, muito sofrimento por ai...”” (lara).

Para a fonoaudiologa Celina (FO), é dificil ndo acreditar que cancer ndo
significa morte, pois teve muitas experiéncias na familia; cresceu ouvindo que 0s
familiares morriam de cancer: “eu, hoje, tento ndo associar o cancer a morte, mas eu
sempre associei, tanto que, na minha familia, tivemos 12 que morreram de cancer.
Eu sempre escutei isso da minha familia, fulano morreu de cancer, cicrano morreu
de cancer, entdo eu cresci ouvindo isto... para mim, a palavra chave cancer ainda
significa morte...”” (Celina).

As auxiliares de enfermagem Livia e Carmem acreditam que o cancer é uma

doencga que qualquer um pode desenvolver e que é uma doenca incuravel: “... € triste
ter cancer, néo € facil...todo mundo tem uma predisposicdo para o cancer...a cura é
um milagre...” (Livia).
““O cancer significa ter uma doenca incuravel, é uma das piores doencas... Por mais
que melhore, passou um tempo, ela esta de volta, alguns com 10 anos outros depois
de cinco anos, mas a gente que estd aqui na unidade, querendo ou ndo, a gente
acaba se encontrando de novo™ (Carmem).

Somente Livia (AU) relatou que acredita que o sofrimento e a doencga fagam
parte da vida, da missdo de vida da pessoa, enfim, do destino: *“... acho que cada um
veio aqui para cumprir sua missao e que perante seu sofrimento, ele cumpriu o dever
dele aqui ...é coisa de Deus!” (Livia).

Os relatos acima demostram que a experiéncia de doenca nao € vista como

simples reflexo do processo patoldgico; ela inclui pessoas que pertencem a um grupo
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social, que tém uma historia que conjuga experiéncias, crencas, normas, valores e
expectativas e se expressa em formas de pensar e agir. Os profissionais de saude séo
pessoas que, antes de pertencerem ao grupo de profissionais, pertencem a uma
familia e possuem experiéncias individuais, assim como crencas e estigmas.

Para Helman (1994), as crencas sdo conhecimentos empiricos, Sao
conhecimentos adquiridos na cultura; é a aceitacdo de uma proposi¢cdo como
verdade. Assim, tal como os pacientes, o estigma do cancer também esta presente
entre os profissionais.

O termo estigma foi criado pelos gregos para se referirem a sinais corporais
que evidenciavam alguma coisa extraordinaria ou algum mau sobre o estatus moral
de quem os apresentava. Os sinais eram marcas com fogo ou cortes no corpo que
identificava que a pessoa era um escravo, um criminoso ou traidor e que devia ser
evitada. Atualmente o termo estigma € mais aplicado a prépria desgraca do que a sua
evidéncia corporal (Goffman, 1988).

O estigma, muitas vezes, carrega o significado religioso — a pessoa aflita é
vista como um pecador ou culpado — ou com uma conota¢do moral de fragilidade e
de descrédito. Assim, a pessoa estigmatizada é definida como um ser estranho,
diferente; essa pessoa é identificada por atributos que o grupo cultural considera
como opostos a alguns de seus valores. Neste sentido, o estigma ajuda a definir a
identidade social do grupo. Em certas sociedades, o estigma é tdo forte que a pessoa
passa a ser marcada pela doenca, o que influencia em todos os seus relacionamentos
e pode conduzir a pessoa ao isolamento (Kleinman, 1988), como me leva a crer que

ocorre entre os informantes.
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Na nossa cultura, 0os conceitos sobre o cancer consistem na associacdo da
doenga com aspectos negativos, ameacadores e temidos, como a dor, o sofrimento, a
mutilacdo, a destruicdo e a morte. O cancer, as vezes, também & visto como uma
doencga sagrada, cujo nome ndo deve ser pronunciado, como foi relatado acima pela
fisioterapeuta (Silva & Kirschbaum, 1998).

Celina (FO), como supervisora de estagiarios do curso de aprimoramento em
fonoaudiologia, faz referéncia a falta de preparo do profissional recém formado para
o enfrentamento do sofrimento do paciente oncolégico:*“... os profissionais estao se
formando muito imaturos... Trabalhar com oncologia requer enfrentar a vida
diferente, porque vocé lida muito com a morte, entédo se vocé nao souber lidar com o
sofrimento vocé transfere para si, e se ndo souber impor limites vocé entra em
parafuso” (Celina).

A insatisfacdo com a falta de orientacdo na formacdo de como enfrentar o
sofrimento da pessoa com cancer, é relatada pelos profissionais quando iniciam suas
atividades propriamente dita: “... no inicio, durante o periodo de adaptacédo, foi
muito dificil, principalmente por causa do envolvimento com o paciente...” (Livia -
AU).

O enfrentamento com o sofrimento do paciente oncoldgico acaba sendo uma
atitude individual baseado em conceitos adquiridos pela experiéncia pessoal e
profissional: ““... ndo tem como vocé separar muito o profissional do emocional, n6s
somos humanos, a gente também chora...” (Marta - AS).

“Eu sempre me critico, eu acho que eu devia diferenciar que o paciente ndo é da

minha familia, mas dificilmente eu consigo...” (Karina- FI).
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“... eles estdo passando por transformacdo na vida, por incertezas, por conflitos...
vocé vé que a maioria deles vem sem perspectiva para o tratamento, entdo vocé pode
levar o seu saber e proporcionar-lhes menos sofrimento...” (Marta-AS).

Para Morse (2000), o sofrimento € uma resposta emocional a qualquer
ameaca da integridade da pessoa. O sofrimento pode ser demonstrado explicitamente
através, por exemplo, do choro, ou pode ser interno, quando s6 pode ser reconhecido
se a pessoa verbalizar que sofre e 0 que o faz sofrer. A apresentacdo do sofrimento e
a maneira de enfrenta-lo varia conforme o grupo cultural.

Um grupo cultural é uma comunidade que compartilha as mesmas crencas,
idéias, experiéncias, conhecimentos, atitudes e comportamentos. O grupo constituido
por diferentes profissionais pode apresentar diferentes percepcOes, atitudes,
conhecimentos, linguagem e perspectivas em relacdo a saude e a doenca (Geertz,
1989; Pachter,1994).

Os profissionais deste estudo expressam sua sensibilidade a doenca. Em
outras palavras, os profissionais apresentam o conhecimento cientifico da doenca,
mas trazem também consigo o conhecimento popular, que é adquirido, normalmente,
no contexto familiar como: ““0 cancer é uma doenca que significa morte, existe um
sentimento de pesar frente a pessoa que tem o cancer, € uma doenca que qualquer
um pode ter, € uma questdo de destino... pronunciar a palavra cancer atrai maus
fluidos...”

Alves & Rabelo (1998), repensando as representaces e praticas em saulde,
afirmam que a experiéncia busca recuperar a dimensdo vivida da cultura que

supostamente regem 0s comportamentos. O impacto sentido pelo profissional quando
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se insere no mundo dos pacientes acontece por perceber a situacdo como uma
dimensdo de seu proprio ser. A insercdo do profissional no mundo da cultura, da
convivéncia com os pacientes, faz com que ele perceba a complexidade da doenca e
que o cuidado néo se restringe s6 ao tratamento médico.

Complementando, as narrativas expdem explicitamente os trés aspectos de
experiéncias e de respostas as doencas para o individuo. O primeiro € a ruptura
biografica que a doenca impde e que leva a incerteza; o segundo é o impacto do
tratamento para a vida do individuo e sua familia; e o terceiro, a adaptacdo e o
manejo da doenca; que exige que as pessoas reajam e tentem reconstruir a sua vida

(Bury, 1997).

5.3- O RELACIONAMENTO COM O PACIENTE ONCOLOGICO

Na visdo dos profissionais, a noticia ou a confirmacdo do diagndstico, assim
como o tratamento, trazem muito sofrimento para o paciente, que reage distintamente
uns dos outros.

Os profissionais apresentam dificuldade para enfrentar esse sofrimento, talvez
pelo estigma do céancer, que é encarado tanto pelos pacientes como pelos
profissionais como uma ameagca a vida e tem poucas possibilidades de cura.

Luiz (ME) relata que é dificil lidar com as expectativas do paciente, porque,
muitas vezes, ele se nega a ouvir a verdade sobre o diagnostico e isso acaba gerando
um certo conflito pessoal para o profissional: *“... E claro que vocé ndo €é s6 sucesso,
tem aquele paciente que vem na primeira consulta e te odeia pelo fato de vocé ter

sido sincero e falar exatamente o que ele tem, que tem um cancer e que muitas vezes
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ndo é curado, mas que o tratamento pode dar certo! Ele prefere escutar que sera
curado, prefere mentiras. Eu em particular ndo assumo isto...” (Luiz).

Esse médico parece que é bastante sistematico no que faz e se preocupa com
detalhes relatados pelos pacientes; ademais, parece estar sempre realizando uma
auto-avaliacdo, procurando razdo para 0s acontecimentos: “posso dizer que de 97
para ca tenho cerca de dez pacientes que acharam que a culpa da morte do paciente
foi do médico... a gente faz uma reavaliacdo quando a gente fica sabendo disso, e se
pergunta: sera que eu podia ter feito diferente? Ai eu comeco a pensar, eu nao fiz
iss0, porgue ndo tinha isso e isso. Acho que isto € até uma estratégia de defesa, mas
a gente fica mais tranqguilo. Eu sou metddico, eu tenho uma listinha do lado da
minha mesa dos pacientes que vieram e depois ndo voltaram... eu sempre me
questiono o porque, mas ao mesmo tempo eu olho para a enorme lista dos pacientes
que retornam e fico um pouco mais tranquilo, porque acho que exerco a minha
profissdo da melhor maneira possivel, é assim que eu sei trabalhar.” (Luiz).

Para Celina (FO), € mais dificil relacionar-se com os pacientes de nivel social
e econdmico privilegiado, pois, eles ndo aceitam a doenca, enquanto que 0S mais
pobres acabam aceitando a doenga com mais naturalidade, como uma coisa de Deus:
““aquele paciente mais instruido, privilegiado economicamente, sofre muito mais...
eles expressam revolta, o relacionamento com a familia também é dificil, enquanto o
menos instruido vé o cancer como uma coisa que tinha que acontecer na vida dele e
eles aceitam...” (Celina).

A fonoaudiéloga acompanha quase todas as consultas médicas e, muitas

vezes, € solicitada pelo médico para ajudar na orientacdo do paciente, porque ela é
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vista por ele como uma pessoa que tem muita paciéncia com os pacientes. Celina
(FO) relata que e dificil a relacdo com o paciente diante do impacto da descoberta do
diagnostico, devido a assimilacdo do paciente, nesse momento, é deficiente e
freqlientemente ele acaba negando que foi informado: ““a partir do momento que é
dado o diagndstico de cancer, tudo aquilo que vocé tenta passar fica dificil para o
paciente assimilar e as vezes ele até nega que foi informado...é um choque imenso
paraele ...” (Celina).

A facilidade de comunicacdo que Celina (FO) tem com 0s pacientes e as
manifestacdes de carinho por parte deles puderam ser observadas e expressam-se nas
palavras da profissional: ““.. .eu procuro ouvir o paciente, tento falar alguma coisa
para ajudar. Eu costumo dizer quando eles vém com o diagndstico de cancer , que a
casa cai, as coisas caem todas das prateleiras, mas que depois devagar as coisas
vao voltando no lugar ...”” (Celina).

Além do sofrimento causado pela descoberta do diagndstico, na visdo de
Livia (AU), o paciente sofre pelos efeitos colaterais do quimioterépico,
principalmente pela limitacdo que o tratamento impde a pessoa, e também, devido
aos preconceitos da doenga, a ocultacdo ou mesmo pela negacdo do proprio
diagndstico, e isso exige do profissional muita sensibilidade no cuidado com o
paciente: “eu acho que o paciente sofre desde a descoberta do diagndstico, sofre
com os efeitos colaterais das drogas, com a perda do cabelo, com o fato de tomar
soro todos os dias e de ser um tratamento muito longo de seis meses a um ano...
Alguns tém vergonha de ter perdido o cabelo, tem pessoas que nem saem de casa por

vergonha, se isola, se tranca, acaba ndo tendo uma vida normal. Para o paciente, a
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crenca € de que se tem cancer vai morrer... Entretanto, eu penso que alguns por si
mesmo esconde, nega que sabe e ndo aceita que tem cancer! E muito dificil, a gente
tem que ter muito jogo de cintura, tem que ser a psicologa nessas horas, tem que
segurar a barra!...”” (Livia).

A assistente social Marta lembrou que alguns pacientes preferem estar
doentes porque se sentem beneficiados, com ganhos secundarios de carinho e afeto

da familia, e isso dificulta o relacionamento com o paciente: ““... a gente vé que
muitas vezes o paciente tem ganhos secundarios, como o carinho da familia, ele
insiste em ser doente porque acaba tendo algo que até entdo ndo tinha” (Marta).

Na visdo de Luiz (ME) e de Marta (AS), o sofrimento do paciente envolve
tanto a noticia do diagnostico como o processo terapéutico, assim como o resultado
incerto do tratamento. Como afirma Morse (2000), esse sofrimento pode ser
silencioso: ““... mesmo aquele que fala que ndo sente nada, mas por dentro ele deve
estar se remoendo porque agora ele tera que ir ao hospital mais cinco dias fazer
esse tratamento, porque ndo vai poder beber... A expectativa do préximo ciclo, sera
que este més sera igual ao outro? Sera que este més nao vai acontecer nada igual ao
outro? Ele vive na incerteza!” (Luiz).

“O paciente oncologico sofre, ele verbaliza isso... a noticia de que esta com uma
doenca oncoldgica, isso abala tanto o paciente como a familia, porque o tratamento
é demorado, as vezes a doenca ja esta avancada, ja tornou-se incuravel! ... a rotina

da pessoa € interrompida... Isto € uma coisa que mexe muito com a pessoa além dos

efeitos colaterais das drogas’ (Marta).
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Além das mudancas da rotina da vida do paciente, para Flavia (ENF), ele
sofre pela incerteza do tratamento: ““a dor que eu digo é do paciente oncoldgico e
ndo da quimioterapia em si, é aquela dor da possibilidade da morte...” (Flavia).

Carmem (AU) acrescenta que o abandono da familia € uma das principais
causas do sofrimento do paciente e cuidar desse paciente é dificil porque ele pede

vinculo: ““... Outros sofrem por abandono da familia...sd0 esses que a gente se
apega...” (Carmem).

Inés (AS) acrescenta que o0 paciente também sofre, porque todo o processo de
doencga e tratamento implica transtornos socioecondmicos e, muitas vezes, para toda

a familia: *... ele sofre porque... ha dificuldade no relacionamento social, muitas
vezes ele é o provedor econdmico da sua familia, e passa a ndo poder trabalhar
mais, passando a depender de recursos previdenciarios...”” (Inés).

Dulce (PS) continua dizendo que as dificuldades de cuidar do paciente
oncolégico acontecem porque o profissional ndo sabe lidar com os proprios
sentimentos, ele precisa ser treinado:“... o profissional precisa de um preparo, ele é
humano, tem o préprio sentimento... ele precisa sentir, mas tem que trabalhar esse
sentimento... Porque ou vocé se coloca em uma posicdo distante e vai tratar a
doenga, ndo vé o paciente como um todo, porque sdo Vvarios pacientes e o
profissional ndo da conta... E necessario envolvimento para um trabalho de
qualidade, um olhar um toque, uma palavra, o paciente ndo é uma doenca, é um ser
humano, ele ndo é uma doenca, ele estd doente. O profissional de saude nédo foi

educado para lidar com a morte e frustragdes, foi educado para lidar com a vida.”

(Dulce).
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Karina (FI) confirma a relacdo do sofrimento com o apego: “... a dificuldade
é enfrentar o sofrimento que vem junto com o apego inevitavel” (Karina).
Para Inés (AS), o envolvimento é inevitavel, faz parte do seu trabalho, mas é

necessario saber lidar com esse envolvimento: ““... Esse envolvimento &€ o0 meu
trabalho ... alguns se curam, outros ndo; a gente precisa trabalhar isso dentro da
gente!”” (Inés).

Tania é uma enfermeira que gosta muito de conversar com 0s pacientes e seus
familiares; com a maioria deles ela ndo consegue se manter distante e mantém um
vinculo que, mesmo quando o paciente vai a éObito, os familiares continuam em
contato. Afirma que isso ndo a prejudica em nada. Entretanto, ela complementa que
com alguns pacientes, ja no primeiro contato, é criado uma certa barreira e a relacéo
ndo evolui: ““eu me envolvo muito com o paciente, sempre me envolvi, eles ligam
para mim... mas € o meu jeito. Quando o paciente vem para ca... eu passo tudo o que
vai acontecer com eles, entdo, desde o primeiro dia a gente ja comeca a ter um
vinculo,... Mas, tem paciente que vem para ca e desde o 1° dia eu crio uma barreira
gue eu ndo consigo me aproximar muito...”” (Tania).

Essa barreira também foi lembrada por Flavia (ENF) como una forma de
autoprotecdo contra o proprio sofrimento: “... Mas também tem momentos, com
outros pacientes que a gente se protege um pouco mais, fica mais distante, para
realmente ndo se envolver é meio esponténeo isso...”” (Flavia).

As enfermeiras verbalizam que o envolvimento com o paciente gera

sofrimento pessoal, o qual é influenciado pelo seu estado emocional, pela resposta do

paciente ao tratamento e também pelo tipo de paciente: ““ de vez em quando acontece
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de eu chorar, eu sou meio emotiva, depende do dia, do estado da gente e também do
paciente...” (Tania).

“... Tem dias que a gente esta mesmo mais sensivel, tem alguns pacientes que a gente
se apega um pouco mais... Algumas vezes acontece tal envolvimento, que nédo da sé
para desviar o olhar, a gente precisa se afastar e chorar...” (Flavia).

Na visdo da auxiliar de enfermagem Carmem, o trabalho exige que o
sofrimento do profissional ndo seja demonstrado: “‘a gente sofre, mas néo
demonstra, porque, ao mesmo tempo, tenho que fazer o meu trabalho, tenho que ser
firme, dar apoio, ouvir o paciente.” (Carmem).

Marta (AS), Dulce (PS) e lara (PS) entendem que ndo tem como separar 0
profissional do emocional: as emocdes séo proprias do ser humano e, se nao houver
envolvimento, o trabalho ndo serd de qualidade; mas os profissionais precisam ser
preparados para evitar o sofrimento pessoal:*“... ndo tem como vocé separar muito o
profissional com o emocional, n6s somos humanos, a gente também chora...”
(Marta).

“E necessario envolvimento para um trabalho de qualidade, um olhar um toque,
uma palavra, ele ndo é uma doenca, € um ser humano, ele ndo é uma doenca, ele
esté doente” (Dulce).

“Cancer é uma doenca dificil, que traz muito sofrimento tanto para os pacientes
como para a familia, como para a equipe que esta lidando com esse paciente, pelo
fato de ser uma doenca que praticamente € de dificil cura e também por causa das

consequiéncias que ele traz com a reducéo da qualidade de vida do paciente” (lara).
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Todos os profissionais incentivam a busca de meios alternativos de cura;
reconhecem a fé do paciente como uma maneira de cuidar do sofrimento que envolve
todo o processo de doenca e tratamento incerto do cancer.

Karina (FI) incentiva o paciente a buscar todos os meios de cura, desde que o
paciente tenha fé, mesmo que o progndstico ndo seja bom:*... o paciente quer saber
se vai melhorar... As vezes, a gente sabe que ndo vai, mas a gente incentiva a
procurar tudo o que for preciso: benzedeira, os chas todos, qualquer alternativa que
possa trazer uma melhora...” (Karina).

As alternativas para o tratamento, de acordo com lara (PS), devem ser
somadas ao tratamento médico: “a procura de alternativas para tratamento é
comum, neste caso eu reforco desde que eles ndo abandonem o tratamento
convencional, porque isso aumenta muito a esperanca do paciente” (lara).

A dimensdo espiritual do paciente deve ser respeitada, pois faz parte da vida
dele, afirma Tania (ENF): ““... Eu respeito muito a religido do paciente, quando eles
vém para c@, eles trazem, a biblia, o terco, o santo, o livro de novena e montam sua
casinha ao lado do leito...” (Tania).

O paciente oncoldgico terminal precisa ter fé, esperanca e isso deve ser
trabalhado na opinido de Dulce(PS): ““quando vocé trabalha com paciente terminal,
vocé procura trabalhar muito a fé, a esperanca, ndo importa qual a religido...”
(Dulce).

Luiz (ME) entende que a religiosidade ou a fé em Deus é um incentivo ao
paciente para o tratamento, é uma estratégia de falar para o paciente sobre a incerteza

da cura do céancer: “.... Acho que tem que dar um reforcador; vocé esta fazendo o
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tratamento que pode melhorar se Deus quiser... porque o paciente sofre com a
noticia da doenca... essa coisa meio divina, ou seja tenho certeza, tem Deus que
ajuda na recuperacao...” (Luiz)

Mesmo ndo sendo praticante de nenhuma religido, Roberto(ME) valoriza as

crencas do paciente: ““... Eu acredito que qualquer alternativa como benzedeiras,
chas, funcionam como uma certa energia positiva, eu ndo desacredito o paciente...
eu também néo falo para ndo fazer uma promessa, porque eu acredito muito que
exista uma carga de energia positiva tanto dele como da familia e que deve liberar
substancias quimicas em seu organismo que faz com que ele reaja melhor e que
figue mais amparado. Acho que rezar faz muito bem, eu falo para os meus pacientes,
independente da religido, que tem que rezar mesmo, porque estdo passando uma
fase muito dificil... Eu tenho certeza que rezar ajuda’ (Roberto).

Para 0 médico, a psicologa, a enfermeira e a assistente social, o encontro de
pacientes em situacOes semelhantes estimula o outro a enfrentar e a lutar contra a
doenga; os pacientes mais beligerantes estimulam os outros mais descrentes; estes
profissionais colocam um paciente junto com o outro na sala de espera ou durante as
reuniBes festivas. Essas reunides também sdo uma forma de incentivar a participacao
da familia na reabilitacdo do paciente: “... 0 que eu costumo fazer é apresentar um
paciente para o outro. O paciente que esta na mesma condicéo, eu ponho na sala de
espera 0s dois no mesmo hordrio... € a oportunidade que eles tem de trocar
experiéncias™ (Roberto).

“... € importante dar as estratégias de enfrentamento mais adequada, porque muitas

vezes eles ja estdo bem mas com medo que a doenca volte... Entdo o nosso trabalho é
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desmistificar essa doenca para eles perceberem que eles podem viver bem, que eles
estdo bem, e estar reconhecendo isso. Eu direciono o grupo na sala de espera, para
um paciente ajudar o outro... € uma maneira de manter a esperanca do paciente, ele
tem que ter objetivo na vida...”” (lara).

“... tem aqueles que sdo de baixo astral que ndo se ajuda e tem aquele que levanta o
astral de qualquer um, entédo a gente procura sempre estar coincidindo com aquele
que ndo esta bem, com aquele que as vezes a doenca até ja voltou mas ele esta
batalhando, esta na luta e quer e tem fé que vai sair...”” (Tania).

“... a gente traz o familiar para junto do paciente... n6s comemoramos as datas,
pascoa, natal, festas juninas... existe o envolvimento entre 0s pacientes, e... a
conversa entre eles é importante um passa experiéncia para o outro”” (Marta).

A enfermeira Flavia encontrou no mural de fotos uma forma de lidar com os
questionamentos dos pacientes e familiares sobre o prognostico do cancer ou o
resultado do tratamento: “... quando algumas mées perguntavam, mas vocé sabe de
alguém que foi curado dessa doenca? Entdo a gente sabia mas ndo tinha como
provar, entdo resolvemos fazer um mural de fotos das criancas que fizeram
quimioterapia e que agora estdo bem ... Na verdade eu tenho que dar esperanca
para elas, é a minha obrigacao” (Flavia).

Para lidar com os questionamentos que exigem uma certa cautela na resposta,
Dr. Luiz responde as perguntas com outra pergunta, até como uma forma de pensar
na resposta, dependendo do paciente:*... Eu devolvo a pergunta para ele, tipo, o que

vocé entende por tumor? ... vocé conhece alguém que ja fez o tratamento?... se eu
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vejo que a experiéncia foi ruim, eu tento deixar isso um pouco mais tranguilo para
ele...” (Luiz).

Na visdo de Roberto (ME), é importante que o paciente tenha conhecimento
do diagnostico e do prognostico da doenca para estimula-lo a lutar pela vida. O
médico é preocupado com a percepcao do paciente frente a futura situacdo e o fato de

falar a verdade é uma maneira de prepard-lo para o tratamento: *“... de maneira
objetiva, mostrando que tem solucdo, eu tento mostrar para ele que existem outras
pessoas que passaram pela mesma situacéo e que tem jeito de viver, desde que ele
lute... porque a minha conduta é explicar tudo a respeito do tratamento... acho que
VOCé ndo precisa ser agressivo, mas tem que falar a verdade...”” (Roberto).

Luiz (ME) ainda acrescenta que falar a verdade é importante para que o
paciente procure meios alternativos de cura: *“... falar exatamente o que ele tem, que
tem um cancer e que, muitas vezes, ndo é curado, mas que o tratamento pode dar
certo... acho importante que eles saibam o progndstico porgue eles podem procurar
tratamento alternativo, ndo importa se eu acredito ou néo, isso ndo é minha funcéo,
0 que importa € a fé dele...”” (Luiz).

O paciente deve saber a verdade, afirma Dulce (PS); ela acredita que, se
forem alimentadas falsas esperancas, ele podera se revoltar e perder a confianga no
profissional: ““...Quando o paciente se apega em falsas esperancas, e vé que esta
mal, ele se revolta com a equipe, com a familia, se sente enganado, ndo acredita
mais em nada’” (Dulce).

A maioria dos profissionais da oncologia tem como objetivo distrair o

paciente. Uma das formas de fazer isso é manter a televisdo ligada o dia todo em
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canais variados na sala de aplicacdo de quimioterapicos. Segundo eles, isso desvia 0s
pensamentos dos pacientes, possibilitando a comunicacdo entre eles sobre assuntos
que ndo seja a doencga, com a intencdo de proporcionar uma sessdo de quimioterapia
menos sofrida.

Carmem (AU), para distrair o paciente, afirma que conversa sobre outras
coisas e continua dizendo que tudo o que o profissional fala é considerado pelos
pacientes como verdade:*“... Conversar bastante, desviar um pouco a atencdo do
problema, a gente transmite coisas boas para o paciente, ndo é so confianca... todas
as respostas para ele sdo pegas com muita esperanca... E sdo respostas que a gente
da para todo mundo, porgue a gente tem que dar esperanca para eles...”” (Carmem).

Tive a oportunidade de observar um atendimento de Carmem (AU), que me
chamou a atengdo. Era um paciente de aproximadamente 40 anos, com recidiva do
cancer depois de quatro anos, que aguardava a puncdo venosa para a quimioterapia.
Ele se mostrava meio apreensivo. Quando a auxiliar de enfermagem chegou para
puncionar a veia, cumprimentou-o gentilmente, mas olhando para os seus bragos,
atenta a uma veia em condigfes para a puncdo. O paciente disse: ““eu estou meio
cismado, fiquei dois meses internado... estou meio cismado” e a auxiliar, olhando
para os bracos do paciente, respondeu: “cismado principalmente com a agulha, né!”
e continuou dizendo “ah! esta aqui est4 boa”. Sem olhar para o rosto do paciente,
puncionou a veia, instalou o soro e dirigiu-se para o proximo paciente.

Durante a segunda entrevista, Carmem (AU) comentou sobre a situacao
acima: “... eu respondo s6 0 que o paciente pergunta e, se ndo perguntar, eu fico na

minha, porque sendo a gente ndo trabalha. Quando o paciente € novo, a gente tem
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que orientar, eu pergunto se ja sabe como é o tratamento e se ele diz que néo, eu
falo que é através de um sorinho e explico tudo, ...”” (Carmem - AU).

Essa situacdo realmente me surpreendeu, pois, por um momento, senti que a
relacdo profissional-paciente era extremamente fria, sem nenhum envolvimento ou
interesse em ouvir ou ajudar o paciente. Talvez, naquele dia, Carmem (AU) estivesse
cansada, pois tem dupla jornada de trabalho e era quinta-feira e ela estava
trabalhando desde domingo. Mas houve uma contradicdo em relacdo a esse topico
durante a primeira e a segunda entrevista: todo o envolvimento relatado a principio
néo foi observado no segundo momento.

Os profissionais relatam que a familia, na maioria das vezes, colabora com o
tratamento, dando apoio ao paciente, demonstrando preocupacéo e querendo protegé-
lo; eles entendem que a familia também deve ser ouvida e levada em consideracdo no
planejamento da assisténcia; por outro lado, algumas vezes, a familia também precisa
de ajuda profissional para enfrentar a doenca. A psicologa da esse apoio a familia.

Em inUmeras ocasifes, para proteger o paciente, alguns familiares avisam 0s
profissionais que o paciente ndo sabe sobre o diagndstico e que ndo querem que fique
sabendo. Dulce (PS) entende que esconder o diagndstico do paciente gera angustia
para ele e provoca um bloqueio na comunicagdo com os seus familiares. Para a
psicologa, o paciente sabe sempre 0 que tem e se preocupa também com a reacdo da
familia. A profissional completa que o fato de esconder o diagnéstico um do outro
traz sofrimento para ambos: ““... muitas vezes os familiares dizem: se ele souber que
tem cancer ele se mata... a familia quer proteger o paciente mas, o paciente muitas

vezes sabe e ndo quer falar para a familia... O paciente faz de conta que ndo sabe
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para proteger a familia... um quer poupar o outro e ndo conversam sobre o
assunto...”” (Dulce).

A familia deve saber a verdade e participar nas decisdes sobre o tratamento
segundo Karina (FI): “a familia tem que decidir, tem que participar, conhecer a
situacdo e ajudar na decisdo que for necessaria...” (Karina).

A participacdo da familia foi observada em uma interagdo do médico com
uma paciente e 0 esposo. A conversa foi a trés e houve a preocupacdo do médico
com a tranquilidade do esposo: ““0 médico perguntou ao marido o que o estava
preocupando em relacdo a esposa. O médico examinou a paciente e foi explicando
para ambos os seus achados... E ele disse ao marido que estava tudo tranquilo e que
ndo tinha dado nada na tomografia, que estava tudo controlado... e o0 esposo fez
varias perguntas que foram respondidas pausadamente pelo médico.”

Da mesma forma que existe aquele familiar que quer estar ao lado do
paciente, ha também aquele que ndo se compromete. Livia (AU) relata uma situacao
em que o familiar declara o trabalho que o paciente da a familia e o desejo de sua
morte: ““... A maioria dos pacientes tem o apoio da familia.... enquanto outros
familiares chegam aqui e dizem: Ah! N&o sei porque ndo morre, fica s6 dando
trabalho para todo mundo!” (Livia).

O envolvimento com a familia, por vezes, € inevitavel para o profissional.
Roberto (ME) relata que se envolve com a familia naturalmente e depois acaba
sentindo o afastamento dela: ““eu fico muito envolvido com a familia dos pacientes,
se 0 paciente morre, € logico que vocé rompe com a familia eu sinto esse

afastamento...” (Roberto).
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Shavelzon [@8#8) afirma que o profissional vive, sofre e se identifica com o
paciente de forma singular. Em seu estudo sobre a relacdo entre 0 medico e o
paciente oncoldgico, enfatiza que, na maioria das vezes, os profissionais oscilam em
suas relacbes com os pacientes, aproximando-se ou distanciando-se de acordo com
sua personalidade e com a reacdo que cada paciente provoca neles (apud Labate,
1997).

O autor descreve dois tipos de conduta que o profissional pode ter diante do
paciente: uma é “a grande distancia”, e a outra é a “distancia critica” (p.70). A
primeira acontece quando o profissional se limita a reconhecer apenas 0s aspectos
fisicos dos problemas dos pacientes e evita qualquer contato emocional, com a
pretensdo de proteger-se emocionalmente. A segunda é utilizada pelo profissional
que se envolve com os problemas do paciente; caracteriza-se pela supervalorizagao
dos aspectos emocionais dos problemas dos pacientes, bloqueando-se para
reconhecer os fatos objetivos.

Para Frangoso (1993), deve haver uma atitude intermediaria entre o
envolvimento intenso com o paciente e sua familia, de maneira que as necessidades
do paciente sejam atendidas e o profissional sinta-se apto a prestar o cuidado
necessario.

Os relatos apresentados vém ao encontro com os resultados do estudo de
Granda-Cameron (1999), que descreve que a oracdo e as praticas religiosas sao
valorizadas na nossa cultura. Esse valor é expresso na crenca de que tudo acontece
segundo a vontade de Deus, ou a vida e a saude dependem do destino. A doenca é

uma questdo de destino, e a recuperacdo de uma doenca depende da sorte.
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Dessa forma, a relacdo entre o profissional e o paciente estd permeada de
mitos, fantasias e situacOes concretas de enfrentamento que tém origem na vida
socio-cultural de ambos, a qual deve ser respeitada no processo de cuidar.

A referéncia feita pelos profissionais sobre a familia estd fundamentada na
visdo de que a familia é a principal fonte de apoio as necessidades emocionais na
presenca de doenca para 0 paciente. A tomada de decisdo sobre os assuntos de
cuidado em salde, na nossa cultura, € uma deciséo familiar; normalmente, o paciente
consulta a familia sobre as alternativas apresentadas antes de decidir pelo tratamento
(Granda-Cameron, 1999).

Isso é evidenciado pela estranheza de Livia (AU), com a manifestacdo da
familia de que o paciente “sé dava trabalho para todo mundo”™.

Nos relatos dos informantes, ha evidéncias de que todo paciente oncoldgico
sofre devido a confirmacao do diagndstico tem continuidade como um processo que
permeia os procedimentos terapéuticos.

Os conceitos sobre céancer e o sofrimento formam uma estrutura que
fundamenta o significado de que enfrentar o sofrimento desse paciente € uma
atividade dificil. As dificuldades sdo derivadas da formacdo inadequada e geram

conflitos internos.

5.4- AS PERSPECTIVAS DOS PROFISSIONAIS

Neste momento, considerei as perspectivas dos profissionais com relacdo a
doenca, a especialidade de oncologia e ao relacionamento profissional-paciente,

porgue essas podem ser motivos de conflitos internos para os profissionais.
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As perspectivas do profissional sobre o paciente oncologico esta relacionada
com 0s seus conceitos sobre a doenca. O cancer é uma doenca ainda considerada, na
nossa cultura, incuravel, abordado pela maioria dos profissionais, como se pode
observar nos relatos a seguir:

“Infelizmente ainda temos que trabalhar mais os estigmas do cancer...”” (Marta).

“... Eu acho que a doenca esta ai, cada vez mais presente. Do tempo que estou aqui
aumentou muito o numero de doentes...cancer significa ter uma doenca incuravel... e
qualquer um pode ter.”” (Carmem).

“... Acho gue com o passar do tempo a tendéncia é aumentar o nimero de pacientes
com cancer se ndo descobrirem um tratamento mais avancado..acho que a
tendéncia é piorar, principalmente devido a nossa alimentacdo, que tem muito
veneno...ndo é facil... todo mundo tem uma predisposicdo para o cancer vai
depender da alimentacéo, do estresse... a cura € um milagre...”” (Livia).

““... E uma doenca maldita, as pesquisas s&o animadoras, mas durante muito tempo
ainda vai matar muito.” (Dulce).

“... Eu ndo posso falar que cancer € sindbnimo de morte, ndo é! Mas também é! ...
Ent&o é a ultima porta que eu quero abrir para mim e para o meu cliente... Para eu
continuar a fazer o que eu fago, eu penso assim, porgue se eu acreditar que todo
mundo morre...”” (Flavia).

“... adoenca é uma agressdo...”” (Luiz).

“... ainda significa morte... eu sempre escutei isso na minha familia... tivemos doze
que morreram com céancer...”” (Celina).

“... 0 cancer ainda é um desafio para a ciéncia...” (Tania).
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“Eu acho que o cancer é a morte vindo devagarzinho... Eu acredito na cura desde
que seja no estagio inicial. No estagio mais avancado, eu acho que tem que tratar,
lutar mesmo, SO que para no muro, a estrada néo vai continuar...” (Karina).

Os aspectos aqui descritos corroboram os resultados de Ferreira (1996), que o
cancer € uma doenca que mesmo sendo antiga se apresenta envolta em enigmas na
forma de tratamento e em relacédo as perspectivas de cura.

A oncologia é considerada, segundo Luiz (ME), como uma especialidade
promissora, porque muito esta se investindo no tratamento; ele acredita no avanco da
ciéncia, mas reconhece que sdo tentativas, porque ainda existe o risco da recidiva:

“... varias opcdes de tratamento, os pacientes continuam morrendo, mas Sao
tentativas, porque todos eles tem o risco de recidiva, é esse o fantasma que nos
persegue...”” (Luiz).

A doenca ainda € um processo de luta e esperanca pela vida, para Tania
(ENF), Roberto (ME) e lara (PS): “saber que tem cancer significa uma luta pela
frente...ainda é um desafio para a ciéncia...” (Tania).

“... Descobrir que tem um cancer significa descobrir que precisa de ajuda.”
(Roberto).

“... Eu vejo o futuro com grande esperanca, muitos estudos, o transplante ja é uma
chance a mais para o paciente, eu espero que possa ter a cura mesmo...”” (lara).

Com relagcdo ao comportamento dos profissionais frente a pessoa doente,
Dulce (PS) e Celina (FO) fazem algumas consideragdes.

“Eu acredito muito na evolucdo, daqui para frente a tendéncia é retornar a

antiguidade, o profissional deve estar voltando a interagir com a familia, com o
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paciente, como antes os médicos iam na casa dos pacientes... O profissional que néo
interagir, ndo se envolver n&o tera vez, pois ele ndo esta lidando com uma peca... E
necessario envolvimento para um trabalho de qualidade, um olhar um toque, uma
palavra, ele ndo é uma doenca, € um ser humano, ele ndo € uma doenga, ele esta
doente” (Dulce).

Para Redko (1995), a dificuldade de dialogo na relagdo médico-paciente da a
impressdo de que essa circunstancia € a mais desejada, porque se imagina que assim
0S pacientes aceitariam com mais passividade o tratamento a que estdo sendo
submetidos.

Celina (FO) acha que melhorou, mas ainda tem que melhorar muito o
relacionamento médico-paciente: “quando um paciente aprende a voz esofagica, eu
vou chamar um, vem todos e fazem aquela festa, brincam com o paciente, estdo mais
comunicativos... as vezes eu sentia essa distancia, tipo eu operei e pronto, ficou la e
aqui € outra coisa. Hoje eu vejo eles pegarem na mdo do paciente, brincarem,
conversarem, fazem palhacada para levantar o astral do paciente” (Celina).

Diante das perspectivas dos profissionais, o cancer ¢ uma doenca com
prognostico negativo e que deve ser visto como uma ocorréncia com repercussdes
em todas as dimensdes da vida do individuo.

A formacdo inadequada, as conotagdes negativas do cancer e do sofrimento, e
as dificuldades para operacionalizar o cuidado acabam sendo estimulos para uma
perspectiva positiva entre os profissionais, com exce¢do dos auxiliares de
enfermagem. Para os Gltimos, “a cura € um milagre”, ou seja, para as auxiliares de

enfermagem, a pessoa que tem cancer tem uma perspectiva proxima de morrer.
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5.5- UMA EXPERIENCIA COM UM PACIENTE DA ONCOLOGIA

No final de cada entrevista, foi solicitado aos profissionais que relatassem
uma experiéncia marcante vivenciada com o paciente. Eles disseram que tinham
muitas historias para contar, mas, como solicitado, contaram apenas uma.

Durante a apresentacdo das historias, observei que elas foram narradas com
emocao e, a0 mesmo tempo, que me emocionaram também.

As primeiras a serem descritas foram as contadas pelas assistentes sociais:
“Essa historia me marcou, porque eu acompanhei toda a evolugdo. Era um
adolescente de 17 anos; vinha sempre acompanhado com a mde para a
quimioterapia, e havia uma suspeita de que eles estavam sem condi¢Oes de estarem
adquirindo comida, ele era de outra cidade... A mae resistia a fornecer informacoes,
negava qualquer dificuldade, mas fomos informados que o pai estava desempregado
e a cada dia o paciente estava mais debilitado; isso foi um fato que aumentava a
suspeita de que estavam passando por dificuldades financeiras, mas a mae
demonstrava que ndo estava interessada em nenhuma ajuda, talvez por vergonha ou
porque ela ndo queria criar esse vinculo conosco, ndo sei! A gente respeita, nos
deixamos a pessoa a vontade... ndo sei porque ela tinha essa resisténcia. Nesta
ocasido, eu fiz contato com a prefeitura da cidade dele e a assistente social da
cidade, apo6s a visita domiciliar, observou que realmente eles estavam passando por
necessidades. Nao tinha dinheiro para comida, leite, nem para o transporte. Sendo
assim, o paciente foi incluido em um programa de geracdo de renda, de leite,
transporte.... pelo municipio. O mais interessante é que, no atendimento, a gente

procura incentivar, motivar a pessoa para a vida, esse paciente tinha um sonho, ele
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queria um violdo! A comunidade da cidade dele se empenhou, ajudou no que foi
preciso, se reuniu e deu de presente um violao para ele. Foi um momento de muita
emocdao, nos ultimos meses de vida ele ja ndo tinha mais forca para tocar o violao.

Esse caso me sensibilizou muito™ (Inés - AS).

“Tenho uma historia recente: um paciente, 36 anos, mais ou menos, ele me procurou
para ter algumas informacGes sobre os direitos previdenciarios. Ele era de uma
cidade perto de Campinas. O que me comoveu foi toda a historia dele, todo o
contexto de vida dele, quando ele descobriu que estava com cancer. Ele afirmou que
foi erro médico, falta de investigacéo, e que levou a chegar no ponto que esta. Ele
conta que surgiu um carogo debaixo do braco, o médico disse que era uma glandula
e depois foi surgindo outro e outros. Entdo, a forma dele passar para gente, o atraso
da busca do tratamento, ele falava dos filhos, ele deixou a cidade, veio para uma
cidade aqui proxima, ele estad hospedado na CAPAC, foi muito dificil lidar com essa
situacdo. Ele passava o medo da morte, falava sobre a perda do cabelo, ele chorou
durante todo o tempo que falava comigo, ele se abriu de uma forma espontanea,
disse que o médico da cidade dele ja havia falado que era para ele deixar de
trabalhar e curtir a familia nos poucos dias que ele tinha de vida. Foi entdo que ele
resolveu estar vindo para essa cidade onde tem familiares e buscar o tratamento.
Foi comovente principalmente por ser homem, que a gente muitas vezes vé como
uma pessoa mais dura, mais forte. Neste caso, trabalhamos também junto com a
psicologia. Este paciente jA deu entrada no INSS. Este foi um paciente que o

envolvimento foi inevitavel”” (Marta - AS).
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A primeira historia, narrada por Inés, a mais jovem participante do estudo e
com aproximadamente um ano de atividade em oncologia, foi uma historia
direcionada para a condicdo social do paciente e interacdo com a familia,
conseqiiente intervencdo social, que culminou com a realizacdo pessoal da
profissional. Na segunda, o destaque foi o envolvimento, a relacdo entre eles e 0
interesse da profissional no processo da doenca, associado a sua apreensdo da
experiéncia da doenca para o paciente.

Na primeira historia, houve a sensibilidade da assistente social em observar a
condicdo social do paciente, relacionando a hipdtese de que as dificuldades
econbmicas estariam provocando a evolucdo da doenca, tendo em vista a debilidade
do paciente. Houve uma acdo social efetiva da profissional para realizar o desejo do
paciente com sucesso. Entretanto, faltou expor a sua relagdo com o paciente para
além da sua condicdo econémica, ou seja, ndo houve uma interacao que focalizasse
a experiéncia de doenca. Entendo que essa histdria marcou a profissional pelo
sucesso da sua intervencdo e que também tem base na formacédo profissional: como
assistente social, numa instituicdo hospitalar que lhe impde um papel profissional
restrito a resolver problemas financeiros do paciente.

Redko (1995) relata que alguns profissionais desconhecem as explicagdes e
especificidades da terapéutica aplicada e, por isso, a doenca normalmente
identificada pelos médicos como uma disfuncdo bioldgica € transferida para a
pobreza, ignorancia entre familias desestruturadas.

Na segunda historia, a profissional valoriza o histérico pessoal do paciente e

suas emocgOes, 0 processo da doenca e suas implicacBes psicoldgicas, além de
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cumprir 0 que se visa na oncologia pelos assistentes sociais: a humanizacdo do
atendimento, a integracéo do paciente-familia, e assegurar os direitos de cidadania do
paciente, pois o0 paciente tem poucas informacg6es sobre o0s seus direitos.

A profissional se sensibiliza com a emoc¢do do paciente, por ser homem e
chorar. Isso retrata a visdo social e historica que da ao homem a posicdo de poder e
de um ser mais forte do que a mulher, pela cultura da sociedade ocidental.

As auxiliares de enfermagem contaram histdrias em que destacaram o afeto e
0 envolvimento com o paciente.

“Tem sempre aquele paciente que a gente se apega mais nem sei o0 porque! Tem um
paciente que entrou aqui com a gente, ele tinha uns 17 anos e, quando faleceu, ja
tinha uns 20 anos. Eu fiquei muito triste, eu me apeguei muito nele, coitadinho! Eu
acho que é porque o pai dele ¢é alcoodlatra, ndo tinha o apoio do pai nem da mae, era
uma historia complicada! A gente acaba se apegando e ele também se apegou muito
a mim. Entdo era assim: ele chegava, procurava sempre um jeitinho de eu estar
puncionando a veia dele. Acho que é o carinho que a gente transmitia, o afeto, o
papo, o didlogo. Eu sempre conversava aconselhava; até das namoradinhas ele
contava e, para vé-lo mais alegre, a gente até puxava o assunto para ele livrar a

cabeca, a mente. Ele morreu h trés meses” (Carmem AU).

“Recentemente tive uma experiéncia com um paciente que me deixou meio sem
rumo. Era um paciente que sabia que ia morrer, porque o médico, quando da o
diagnostico, também da um tempo de sobrevida. Entéo, chegou a época em que ele
achou que ia morrer. Ele veio aqui, inclusive ligou antes, pediu para falar comigo.

Por telefone, ele perguntou se eu me lembrava e disse o nome dele; eu respondi que
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sim, que ele tinha feito tratamento aqui com a gente! Ele falou comigo como se néo
fosse ele: €, entdo, eu estou ligando para dizer que ele morreu. E eu entdo disse:
nossa, como foi rapido, onde esta sendo velado? Eu ndo reconheci a voz dele! Ele
estava brincando comigo; comecou a rir e disse — Ah! sua boba, sou eu, eu estou
sendo velado aqui mesmo no hospital! Eu ndo sabia o que dizer. Em seguida, ele
veio até aqui e nos conversamos bastante, ele queixou muito que ja ndo agiientava
mais; ele ja estava com metastase pulmonar e cerebral. Ele estava apavorado! Toda
essa angustia o paciente passa para a gente! S6 que a gente tem que ser firme. Antes
de ir embora, ele disse: oh! Quando eu morrer vocé vai no meu veldrio viu! e eu
disse que iria sim. Depois deste dia, ele foi piorando, foi ficando acamado, ficou
internado, mas morreu em casa. Quando ele morreu e nés ficamos sabendo, fomos,
eu e outra funcionéria ao veldrio; ele estava com uma fisionomia muito bonita,
parecia estar sorrindo! Ele morreu em casa, sofreu muito e junto com ele, toda a
familia, ele tinha s6 um filho de oito anos. Todas as pessoas que conviviam com ele

sofreram, e a gente também!”” (Livia - AU).

As historias contadas pelos auxiliares de enfermagem sdo exemplos do
vinculo inevitavel entre o profissional e o paciente. O auxiliar de enfermagem é
quem se faz presente mais tempo junto aos pacientes, no dia a dia. Dessa forma, é
depositaria ndo apenas das rotinas e técnicas como também dos sentimentos e
preocupacdes dos pacientes que cuidam (Ferreira, 1996).

A caréncia de amor e afeto do paciente € a justificativa para o profissional se
apegar e ter sentimento de pesar. Segundo Silva & Kirshbaum (1998), as

dificuldades de cuidar do paciente com céancer parecem estar ligadas também a
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incompatibilidade dos assuntos sofrimento e morte com a infancia ou adolescéncia,
essas passam a imagem de muita satde e vida pela frente.

A segunda historia apresenta o estranhamento da profissional frente ao
paciente que fala sobre sua prépria morte. Esse € um comportamento inesperado por
parte do paciente; esse assunto é evitado pelo profissional e, normalmente, ndo é
abordado pelo paciente de forma tdo declarada. No entanto, a auxiliar conta que ficou
intimidada com a atitude do paciente.

Como descreve Redko (1995), os profissionais esperam um certo
comportamento do paciente nas situacfes de doenca/sofrimento e estranham quando
certos pacientes reagem diferente do esperado, como, por exemplo, uma reacdo
“aceitavel” da morte ou uma reacéo positiva frente ao cancer.

Culturalmente, os profissionais que seguem a formacdo biomédica nédo
visualizam a morte, como dimensdo do cuidado. Certamente, ao focalizarem a cura, a
vida é que é valorizada.

A morte segundo Kleinman (1988) é um evento individual como a vida, a
pessoa tem o seu préprio discurso, influenciados pelos padrdes culturais.

As histdrias contadas pelas psicologas foram sobre o preparo e enfrentamento
da doenga e da morte.

“A historia é do preparo para a morte. Eu sempre falo que a morte € uma coisa
natural, da vida e, portanto, ndo significa que necessariamente eles, que estédo
doentes, vao estar morrendo antes de pessoas sadias, pois elas podem sair na rua e
serem atropeladas. Mas que todos nés devemos estar nos preparando todos os dias,

assim como a gente se prepara para viver também se preparar para partir um dia...
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Entdo, eu comeco a falar sobre o sentimento, eu falo que a gente deve estar
arrumando a nossa malinha todos os dias, € 0 que seria essa bagagem? Seria 0s
nossos sentimentos, a gente estar trabalhando os nossos sentimentos, tirando as
coisas que nos incomodam, trocando 0s sentimentos negativos por sentimentos
positivos, é a hora de perdoar, de estar conversando com pessoas que, as vezes,
nunca quis conversar, de estar resgatando coisas que as vezes a gente pensa que
estava esquecido mas que no fundo estd incomodando. E assim a gente vai
trabalhando com o paciente, ele vai compreendendo, entendendo, e vai fazendo a
troca realmente. Eu tenho experiéncias de pacientes que fizeram as pazes com a
mulher, com os filhos, com a familia e a histdria de paciente que chega para a gente
e fala que ja estd com a malinha pronta e dai dois, trés dias no maximo a pessoa
morre. Isso € uma experiéncia que até me emociona, porque € uma coisa que Vocé
ndo pode estar comprovando, mas eu tenho varias historias desta forma. Da pessoa
conseguir realmente fazer a sua reforma intima, de estar tirando, se livrando
daquela coisa que o incomodava a vida inteira, uma magoa, um desgosto, uma
tristeza, um abandono, estar resgatando tudo isso e morrer em paz, tranqilo. Essa
historia foi marcante, porque, a primeira vez que o paciente falou isso para mim,
que eu fui na casa dele, que a gente trabalhou trés-quatro meses, ele tinha um
problema muito sério com a familia e, quando ele resgatou isso, ele morreu... Ele,
toda semana, chegava para mim e dizia: olha, eu estou arrumando a minha
malinha! Eu estou arrumando a minha malinha!l Mas, naquele dia, ele tinha
resgatado tudo, tinha pedido perddo, tinha perdoado e ele me disse: olha, a minha

malinha ja esta pronta e, dai dois dias, ele morreu. Entdo, para mim foi uma coisa
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muito... (emocionada). A historia se repetiu outras vezes, vocé aceita, e comeca a ver
como existe a necessidade da pessoa se preparar para morrer, para ter uma
tranqguilidade na hora da morte. E a gente percebe que quando o paciente tem
alguma coisa ainda para resgatar, ele ndo se entrega, ele fica sofrendo muito mais

tempo”’,(Dulce PS).

““Cada paciente tem sua historia. Era uma paciente que tinha a mesma idade que eu,
tinha trés filhos pequenos... Mas a luta que ela teve para melhorar, o quanto que ela
se empenhou, o quanto ela colaborava, o quanto ela se mostrava bem, foi muito
marcante. Ela serviu muito de exemplo e no tempo que ela esteve internada, ela teve
estratégias oOtimas de enfrentamento, de ser positiva, de ocupar o tempo, fez
bordado, deu presente para todo mundo, foi muito amiga e depois ela foi a 6bito.
Isso foi muito dificil para toda a equipe, porque a gente se apega nos pacientes! Eles
tém uma internacdo longa, depois nos retornos a gente continua acompanhando.

Ent&o o vinculo fica muito forte” (lara PS)

A primeira histéria relatada enfoca o preparo do paciente para a morte, no
sentido de proporcionar uma “morte boa”. A segunda historia, focaliza o
envolvimento do paciente com a equipe de saude e o enfrentamento da sua morte
pela equipe.

Kleinman (1988), relatando a doenca crbnica e a morte, enfatiza que o
testemunho empatico do profissional na hora da morte € um ato moral e ndo um
procedimento técnico. O autor entende que o profissional, a familia e o paciente que

estd em fase terminal devem ser preparados da forma que desejarem para a morte e
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ndo sofrer a imposicdo de um modelo de morte que nao seja valido para eles, pois
essas decisdes devem ser fundamentadas na cultura do paciente. Os pacientes, assim
como os profissionais, ttm uma experiéncia religiosa ou uma visao cultural sobre a
morte e a vida.

As psicologas contam em suas historias as estratégias de tolerancia do
sofrimento pelo paciente. Na historia de Dulce (PS), hd uma acdo do profissional
para tornar o sofrimento do paciente mais ameno e aceitavel; na de lara (PS), parece
ser uma estratégia individual da paciente de reacdo positiva ao seu problema, com
um enfrentamento que cativou os demais profissionais.

As enfermeiras relataram experiéncias de envolvimento e acompanhamento
do processo da doenca.

“Era uma paciente que tinha vindo transferida de fora; veio com o marido; era
jovem. Veio para ca porque ela ja tinha feito radioterapia, quimioterapia e ela tinha
um tumor de coxa esquerda grande, era um caso extremamente complicado. Na
entrevista, eu percebi que ela era uma pessoa extremamente dinamica. Veio ela e o
marido; a gente via a paixao entre os dois, o carinho que ela tinha por ele e ele por
ela e aquela luta de ambos! Era uma relacdo bonita. Ela internou com um
prognostico bom, uma sobrevida de pelo menos trés anos, mas eu fiquei preocupada
com a perna dela porque ela ja tinha feito uma trombose por causa dessa massa;
mas ndo fez nenhum exame e no 2° dia de internacao ela passou um cateter e iniciou
uma hiperhidratagdo... Bom, essa hidratacdo foi iniciada a tarde e, quando foi a
noite, de madrugada, o funcionario me ligou. Acho que ele estava transtornado, e

falou que essa paciente tinha ido a obito. Eu ndo acreditava, custei a entender que
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era ela. Entdo, aquilo me chocou ... um dia antes eu sai daqui, ela me disse: se
acontecer alguma coisa comigo, eu ndo sei 0 que vai acontecer com o meu marido,
porgue eu sou 0 chdo da minha casa; se eu morrer eu sei que ele vai ter problemas.
Eu senti que era assim sé de ver os dois. Entdo, vinha aquela mensagem dela na
minha cabeca, e eu ndo conseguia sair do lugar. Entdo, eu vim para ca de
madrugada, ligamos para o marido. Eu ja imaginava que ele ia dar trabalho, mas
foi demais, foi chocante a situacéo, eu fiquei arrasada. Eu tinha que explicar para
ele o que tinha acontecido e, na época, a confianca da familia no que eu estava
falando era tdo grande que foi muito dificil... eles me ligavam todos os dias para
saber se eu tinha mais alguma informacdo, nunca ligaram para os médicos, eles
gueriam que eu passasse para eles as informacdes. Eles ndo autorizaram a
necropsia... e eu me senti mal porque eu tinha comentado se ndo haveria nenhum
problema, parece que eu devia ndo ter pensado nisso, ou se tivesse iniciado mais
lento, sei 1al.... mas depois eu pensei ndo, € porque tinha que acontecer mesmo! A
familia ficou mais ou menos trés meses me ligando e dizia que eles sentiam em mim

uma forca muito grande...” (Tania ENF).

“Foi 0 meu primeiro contato com o paciente oncologico. O médico me chamou para
visitar 0 paciente, e eu quis me preparar antes. Li o prontuario, a histéria do
paciente. Quando cheguei no quarto, o paciente estava comendo. Ndo esqueco o
nome e nem o rosto dele; ele estava comendo aquele prato imenso de comida que o
hospital oferece. Ele tinha um cancer de eséfago. Eu olhava aquele prato e pensava
que, quando ele comegasse a fazer quimioterapia, ele ndo iria conseguir comer

aquele tanto. Essa era a minha preocupacao! Entéo, eu me dirigi a ele e perguntei,
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h& quanto tempo ele estava internado e fui conversando, até que eu perguntei se ele
sabia o0 motivo da internacdo. Eu sentia uma necessidade muito grande de falar para
ele, achava que ele tinha que se posicionar perante o ter cancer. Na hora, era uma
necessidade minha. Eu s0 sei que a hora que eu perguntei se ele sabia o porqué que
ele estava ali, ele parou de mastigar e interrogou: por qué, é coisa ruim? Foi ai que
eu cai em mim, e vi que ndo era por ail Mas, felizmente, percebi em tempo e
continuei de forma mais amena - O senhor ndo sabe por que esta internado? E ele
respondeu: ndo, o médico ndo falou nada. Hoje eu penso, com que direito, eu podia
chegar e “agredir” o paciente daquela forma, mas eu ainda néo tinha a experiéncia
que tenho hoje. Entdo, eu expliquei tudo sobre a quimioterapia. Este paciente foi a
minha primeira experiéncia, aquela que me mostrou como chegar no paciente de
oncologia, como falar sobre o tratamento quimioterdpico. Esse paciente eu
acompanhei todo o seu tratamento, ele viveu cinco meses. Eu arquivei tudo isso na
minha memdria. Foi um paciente que sofreu muito, ele tinha sonda, tinha que ser
preparado uma alimentacao especial, ele tinha uma fistula, além da desesperanca de

saber que ele ndo ia sair dessa” (Flavia ENF).

Na primeira histéria, a enfermeira demonstra o vinculo que acaba tendo com
a familia, e o sentimento de que poderia ter feito algo mais para evitar a morte da
paciente, além do sentimento de que traiu a confianca depositada pela familia, frente
as orientacdes e incentivos feitos para o tratamento.

A segunda historia demonstra a inexperiéncia da enfermeira no contato com o

paciente e a ansiedade de contar-lhe o diagnostico.
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A historia contada por Tania (ENF) € um exemplo do que foi dito por
Francoso (1993), que o relacionamento com a familia do doente também gera
desgaste emocional para o enfermeiro. A forma de comunicacdo na relacdo
enfermeiro e/ou médico—paciente e/familia, isto é, o que falar, como falar e quando
falar ao paciente, também gera sofrimento psiquico no profissional. Esse sofrimento ,
provavelmente, é originado pelo resultado do tratamento que pode ou néo dar certo.

O sofrimento também €é devido a dificuldade de abordar a questdo da morte.
Para Silva & Kirschbaum (1998), o ser humano vive procurando meios para evitar a
morte e para prolongar a vida. Portanto negar a morte como um acontecimento
significativo € o0 mesmo que dizer que o0 homem ndo é um ser social e reduzi-lo a um

ser bioldgico. Para ndo ter de reconhecer a situacao de ser finito e mortal, as pessoas

tendem a recorrer a explicagdes reducionistas, [ENtaNUONMOSHAOUNCONNECerISerol
que tais significacdes néo existem.

Com relacdo a idéia de que o paciente precisa saber o diagndstico, assunto da
segunda historia, Navon (1999) aponta que é necessario conhecer a cultura do
paciente, quais as suas crencas de saude, antes de falar sobre o diagndstico. As
definicBes de saude e doenga sdo diferentes, em diferentes grupos culturais. Mesmo a
definicdo especifica do cancer varia entre 0s grupos culturais. O autor cita que em
alguns estudos com mulheres afro-americanas foi constatado que elas acreditam que
a doenca soO é realmente cancer se ela estiver em estagio tardio da doenca e que a
morte € certa. Em qualquer condicdo ndo-fatal, a doenca ndo é considerada cancer

por elas.
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Por outro lado, na nossa cultura, o enfermeiro ndo é autorizado a falar o
diagnostico para o paciente; € competéncia legal do médico comunicar o diagnéstico
ao paciente ou a familia e o paciente pode preferir ndo saber.

Talvez a enfermeira, na época, estivesse influenciada pelos médicos que
acreditam que aquele paciente que sabe o0 seu diagndstico, salvo algumas excecoes,
coopera e luta muito mais no processo de cura, mesmo que ela seja incerta.

Sobre isso, Biasoli (2000) afirma que a experiéncia real de uma doenca, acaba
influenciando e mudando crencas e valores do paciente e isso implica, com certa
constancia, colocar em duvida outras crencas de vida pessoal e sabemos que, nem
sempre, as pessoas sdo preparadas ou dispostas a isso. Considera que as crencas Sao
como bens, sdo adquiridas, herdadas, adotadas e participam do conflito de adaptacao
da nova vida imposta pela doenca

A autora acrescenta que revelar um diagnéstico implica considerar a forma
como isso sera expresso, a forma como serd recebido pelo paciente, e a realidade
pura do fato. A relacdo médico-paciente deve ser de confianca e 0 momento de
revelar o diagnostico deve ser marcado pelo inicio de uma grande esperanca (Biasoli,
2000).

Segundo a autora, a experiéncia prévia do paciente com o cancer, deve ser
levada em conta antes de comunicar o diagndstico. Essa também é uma preocupacéao
dos médicos entrevistados “...eu procuro saber se ele conhece alguém que teve ou

que tem cancer e 0 que aconteceu, para decidir como vou falar...”
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As historias contadas pela fonoaudidloga e pela fisioterapeuta foram
experiéncias que terminaram com 0 sucesso do proprio trabalho e a satisfacdo do
profissional por contribuir para a melhora da qualidade de vida do paciente.

“Teve um paciente que eu comecei a trabalhar a voz, duas semanas depois de
operado. Ele era um paciente que tinha muito medo. A doenca, para ele, foi um
desastre, eu digo sempre para eles: a casa cai, né! As coisas caem todas das
prateleiras. A familia também era muito ansiosa, as filhas choravam demais. Na
época, ndo tinha nem psicologa no servico, entdo eu procurava ouvir, tentar falar
alguma coisa... eu vivenciava. Ele vinha sempre acompanhado da familia. Entao,
ndo tem como a gente fugir do que estd acontecendo do dia-dia! E essa familia era
uma familia diferenciada, as filhas queriam abandonar o emprego de outra cidade
para ficar junto do pai e eu dizia que ndo havia necessidade disso porque ele estava
muito bem orientado e tinha a esposa ao seu lado. Mas elas tinham um desespero,
um medo do pai morrer e isso passou muito para ele. Tanto passou gque ele comegou
a radioterapia, e para ele foi tho mutilante que ele ndo conseguiu mais emitir a voz
esofagica. Ele teve um bloqueio na voz, ele associou toda a vida dele na voz. E dai
sO ap0s mais ou menos cinco meses do término da radio foi que ele voltou a
desenvolver a voz. E eu usei de uma estratégia; como ele tinha condicGes, eu sugeri
que comprassem a laringe eletronica.... Eu pensei no aparelho como um apoio para
ele, a voz no aparelho era diferente, entdo a gente usou como se fosse uma muleta
mesmo, e acabou dando certo, pois a partir desse momento ele desenvolveu a voz
novamente, retomou praticamente em uma semana. Eu fiz com que a familia

persistisse no tratamento durante seis meses. Ele vinha e ndo emitia nenhum som.
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Mas eu sempre estimulava, a familia, as vezes, falava que se eu dissesse que néo era
para vim que eles ndo vinham, mas eu ndo desanimei, e foi assim durante todo o
tempo, eu ouvia eles, as vezes, ele pedia para eu manda-lo embora e eu dizia: ndo, o
Sr. vai aprender a voz e assim eu fui incentivando. Depois, ele doou o aparelho e
disse que queria dar para alguém que ndo conseguisse desenvolver a voz. Eu percebi
que foi s6 o emocional dele que estava abalado. Nesta época, acabei sendo um
pouco psicéloga, porque ndo tinha esse profissional. E assim foi, eu fiz conforme a

vida tinha me ensinado” (Celina - FO).

“Eu tive uma situacdo que eu falava que a paciente néo ia sarar e ela falava que ia.
Ela tinha um linfedema de membro superior direito, e linfedema néo sara, o que
pode é melhorar. Mas ela insistia que ela ia sarar. Entdo eu dizia a ela, no sentido
de orienta-la, que ela teria aquilo para sempre, mas ela achava que ela ia sarar! Eu
explicava a ela que da doenca ela poderia sarar mas do braco n&o, uma vez inchado
ele ficaria inchado, explicando que tinha sido retirado o linfonodo e que néo tinha
jeito de voltar como era antes. E ela falava: eu vou sarar sim, Jesus vai me curar!
Ent&o eu dizia: olha, eu ndo estou desmerecendo ninguém, muito menos Jesus, se ele
quiser, ele pode. E essa paciente sarou! Ha muito que eu ndo a vejo, de vez em
qguando ela me liga. E o braco dela realmente desinchou muito, eu ndo sei porgue,
acho que a fé dela foi maior do que qualquer diagndstico médico ou meu
diagnostico. O braco desinchou, esta normal, ela é gordinha e o brago ficou como
era antes! Isso me mostrou que a fé do paciente € maior do que o0 meu tratamento ou

daquilo que eu possa falar sobre o prognostico” (Karina FI).
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As duas histdrias mostraram a interacdo do profissional-paciente e 0 empenho
para o sucesso do tratamento.

Dyson et al. (1997, p.1186), citando autores como Nowotny e Hearth,
concordam que a esperanca € uma necessidade espiritual comum de todas as pessoas.
Os exemplos de curas milagrosas caracterizam a esperanca. O prognéstico nao pode
ser estabelecido com base somente cientifica, mas deve somar aos niveis de
esperanca no individuo. A esperanca foi descrita por Owen no sentido de uma troca
de energia entre a pessoa € 0 meio ambiente, quando percebida com o mesmo
interesse pelas outras pessoas do meio. Para Clark et al.(1991), a esperanca esta
intimamente relacionada a fé (apud Dyson et al., 1997). Para Morse & Penrod
(1999), a esperanca € uma expectativa, o resultado é incerto, mas uma meta e um
caminho séo identificados.

A fisioterapeuta, no final da histdria, conclui que alguns resultados do
tratamento ndo sdo explicados no mundo cientifico.

A histéria da fonoaudidloga mostrou 0 seu empenho e a visdo analitica da
situacdo pela profissional que utilizou sua experiéncia como estratégia para o0 sucesso
do seu trabalho.

As historias dos médicos foram experiéncias de fatos inexplicaveis para 0s
préprios profissionais, e com momentos de reflex&o sobre as historias dos pacientes.
“Tem uma paciente que esta internada, tem 30 anos, casou-se, foi para a lua de mel,
l4 teve uma dor abdominal, operou de urgéncia em Natal. E um tumor de intestino,
voltou para ca, operou novamente. Comecou a fazer quimioterapia e me contou que

era uma menina muito pobre que ndo comia carne e que esse namorado, com quem
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se casou, era o de melhor condicéo financeira dos que ela tinha namorado até entao,
e agora estava com cancer. Eu acho que ela esta relacionando o fato de ter passado
a comer carne com o cancer. Passado a quimioterapia, ela casou-se no civil. Agora
a doenca voltou, e ela conta que tem pesadelos que o marido esta traindo-a e disse,
em uma das consultas, que achava que ndo merecia o marido, que ele gosta muito
dela e que ele merecia ser mais feliz e que ele deveria ter outra. Entdo, ha todo um
entrelace nisso tudo. Ela esta em uma situacéo critica, com a doenca em atividade,
com medo de perder o marido e se culpando por estar fazendo com que ele fique no
hospital. A cabeca dela esta a mil. Entdo, estas pessoas a gente acha interessante.
Vocé aprende esses mecanismos, sera que essa doenca esta relacionada com esse
casamento, com o fato de ter sido pobre, sera que ela acha que ndo merece esse
marido pela condicdo financeira, sera que existe relacdo da carne com o tumor de
intestino; ela tinha que desenvolver justamente o tumor de intestino, sendo que ela
raramente comia carne; quando ela era pobre e depois que casou comegou a comer
carne todo dia. Entéo, vai saber o que passa na cabeca de uma pessoa. S&o pessoas
que vocé vai escutando a histdria, vai te ensinando algumas coisas, vocé vai
questionando algumas coisas para vocé mesmo, até quanto que ela ndo coloca essa
doenga como uma ancora para segurar o casamento. Sei 1a! E € melhor ndo entrar
nesse merito. Acho que nesse momento é importante ouvir. Mas, quando a gente
chega em casa, essas coisas faz a gente pensar, porque a gente acaba aprendendo,
porque na vida a gente aprende com a propria experiéncia e com a experiéncia dos

outros. Eu espero chegar no final da carreira e ter aprendido muitas licdes de vida
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com todos eles, mais do que ja estou aprendendo. Espero ter reavaliado muitos dos

casos cuidados e também das criticas dos pacientes™ (Luiz - ME).

“Tem situacOes que me sinto impotente. Eu tive um paciente ja de idade, 74 anos, foi
operado de laringectomia, com diabetes compensada, pos-operatorio tranquilo. No
4° dia de poOs-operatorio, 0 paciente comecou a ter febre; evoluiu com uma
pneumonia, evoluiu para sepsi e morreu. Cirurgia nota dez, ele morreu com uma
provavel infeccdo hospitalar e provavel diabetes que favorece demais as
complicacdes com infeccdo hospitalar. Mas a impoténcia era grande, porque tudo o
que eu podia fazer eu fiz e a familia sabia disso. Ele foi o primeiro paciente em treze
anos que eu perdi no pds-operatorio ainda no hospital, porque os outros sairam. Eu
tive muita sorte até entdo, porque os outros, que morreram, foi depois de dez dias de
pos-operatorio. Inclusive foi muito interessante, porque é légico, vocé rompe a
relacdo com a familia depois que a pessoa falece; mas, depois de uns trés meses, eu
encontrei com um filho desse paciente na farmécia. Foi super bacana, porque ele me
tratou bem e eu estava sozinho, néo tinha ninguém da minha familia, e ai, eu estava
la e ele veio conversar. Foi uma sensacao tao boa! Eles sabiam que eu tinha feito de
tudo para o pai dele, apesar do pai ter morrido por causa de um procedimento que
eu havia realizado. Mas esse encontro me deu uma certa tranquilidade; eu precisava
desse retorno, e ele estava muito tranquilo com relacéo a isso. Penso que foi muito
legal para eles saberem que o pai estava amparado e que a gente fez de tudo, mas

que também tinha os limites do paciente”” (Roberto-ME).
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As duas historias, de certa forma, abordaram a limitacdo do meédico, o que
leva a sentimentos de “impoténcia”. Os médicos, quando relatam as historias,
parecem estar coletando os dados, analisando e levantando as hipdteses da causa da
doenca ou da morte.

Essas histdrias demonstram que o cancer € uma doenca que nao faz o médico
sentir-se confortavel com as decisdes tomadas; eles ndo conseguem explicar a origem
da doenca e nem o resultado do tratamento. Por isso, Redko (1995) relata que o
médico inverte o seu ponto de vista com o paciente sobre o cancer.

Na doenga oncologica, os pacientes e familiares esperam que o médico lhes
assegure a cura definitiva da doenca. Mas o risco de recidiva e as complicacbes
impedem o médico de fazer isto. E nesse processo que as percepcdes sobre o
tratamento do céncer parecem se inverter. No primeiro momento, 0s médicos
responsabilizam o paciente por ndo ter prevenido a doenca e o paciente atribui o
acontecimento a alguma fatalidade do destino. Depois, essas posi¢cbes comegcam a
trocar de sentido: os pacientes passam a acreditar que a cura depende da forca de
vontade pessoal em querer se curar, enquanto que alguns dos médicos passam a
achar que evitar a recidiva € uma questao de sorte (Redko, 1995).

Os médicos admitem as suas limitagdes, pois a recidiva da doenca é esperada,
mas imprevisivel. Eles ndo sdo preparados para perdas e frustracfes; eles séo
preparados para cuidar da vida e treinados pela l6gica da ciéncia.

Mas, porque os profissionais escolheram contar justamente essas histdrias?
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Todas as vezes que se conta algo vivido, conta-se alguma coisa marcante e
que tem um significado para quem conta. S8o historias de experiéncias que somaram
conhecimento a vida de quem conta.

Oito das histérias narradas tiveram um final na morte do paciente,
acompanhadas por manifestacdes de envolvimento e sofrimento do profissional, com
o reconhecimento do sofrimento do paciente e de sua familia.

Para os profissionais, mesmo os que afirmam que cancer ndo significa morte,
a historia lembrada reforca o contrario: que o cancer ndo tem cura ou que significa
morte. E o conceito que eles tém de cancer; sdo idéias construidas a partir das
experiéncias vividas.

As crengas e 0s estigmas sobre o cancer sdo compartilhados pelo grupo
cultural, tanto no contexto profissional como familiar; orientando os pensamentos e
as atitudes das pessoas dentro das situacdes vivenciadas.

As duas historias que ndo terminaram com a morte do paciente também néo
terminaram com a cura, foram contadas pela fonoaudidloga e pela fisioterapeuta;
focalizaram o sucesso do seu trabalho, ndo abordaram o cancer em si, mas a melhora
da qualidade de vida do paciente.

As outras duas historias, a do médico e a da assistente social, sdo historias do
processo de evolucdo da doenca, que demonstraram envolvimento do profissional
com o paciente.

Embora os profissionais tenham uma experiéncia de varios anos, as historias
contadas sdo aquelas em que eles tiveram maior envolvimento e identificagdo com o

paciente e, por isso, foram gravadas na memdria. Ao mesmo tempo, sdo historias
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significativas, que possibilitaram um ponto de virada em suas vidas pessoais e
profissionais. S&o momentos que os fizeram refletir sobre seus conhecimentos,
crencas, valores e acOes de intervencao.

Ponto de virada é aquele momento de crise, que acontece em situacdes de
interacdo problematica, que tem o potencial para criar experiéncias transformadoras
para a pessoa (Denzin, 1989).

Para finalizar, as unidades de significacdo apresentadas compreendem o0s
varios elementos dos modelos explanatorios dos profissionais, que tém aspectos
comuns, mas que também apresentam diferencas.

Essas caracteristicas vdo ao encontro com o que Kleinman (1988) relata: os
modelos explicativos sdo arraigados em diferentes setores do sistema médico e
veiculam crencas, normas de conduta e expectativas especificas. O conhecimento dos
modelos explicativos que predominam em um grupo facilita a comunicacdo com o0s
individuos desse grupo e permite a realizacdo de intervencdes que sejam
compreensiveis e aceitaveis para eles, as quais sdo condicBGes essenciais para 0

sucesso de qualquer planejamento terapéutico.
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6. O SIGNIFICADO DO SOFRIMENTO DO PACIENTE
ONCOLOGICO PARA OS PROFISSIONAIS

Neste capitulo, serdo apresentadas a minha compreensdo e interpretacdo do
significado do sofrimento do paciente oncoldgico construido pelas experiéncias dos
profissionais junto aos pacientes oncoldgicos, por meio de uma sintese das narrativas
dos informantes. A sintese foi organizada segundo os seus relatos, pontuando as
experiéncias e os significados semelhantes, por categoria profissional.

Para tanto, reelaborei as entrevistas, transformando-as em discursos;
destaquei as palavras, expressoes e frases que se repetiam e que eram enfatizadas;
identifiquei as manifestacGes de emocGes e os conflitos e identifiquei o enredo da
narrativa, isto €, a historia que estavam procurando contar e a sua mensagem central.

Considerei que esta etapa da andlise foi a mais dificil, uma vez que exigiu
constantes reflexdes sobre os dados obtidos.

Os profissionais apresentam formagdes diferentes; tém funcdes distintas
dentro da equipe de salde e, portanto, apresentam visGes que se complementam em
relacdo ao cancer e ao sofrimento da pessoa que tem cancer, pois eles atuam em um
mesmo sistema e ambiente de cuidado a satde.

Eles enfrentam desafios nos seus relacionamentos com o0s pacientes com

cancer e seus familiares, desde o inicio da profissao até os dias de hoje, levando-os a
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repensar 0 processo da doenca, a reacdo do paciente e os avancos obtidos pelos
procedimentos terapéuticos.

Os relatos foram agrupados em sete narrativas, denominados: Reconheco 0s
limites das terapéuticas médicas em oncologia; O sofrimento do paciente com
cancer desafia-me como pessoa e profissional; Cuidar do paciente oncolégico
requer envolvimento e fornecer conforto;. A esperanca é o caminho para ficar
bem; Para ajudar o paciente e a familia é preciso ter dom; E preciso impor
limites no relacionamento e A convivéncia cria compaixao.

As caracteristicas pessoais e profissionais dos personagens das narrativas
serdo apresentadas antes de cada narrativa.

Inicialmente, foram sintetizados os relatos dos médicos. Essa narrativa foi
denominada: “Reconheco os limites das terapéuticas méedicas em oncologia”; os
personagens dessa narrativa sao o Dr. Luiz e Dr. Roberto e suas caracteristicas séo
apresentadas abaixo:

Luiz tem 35 anos; é catdlico, solteiro; formado no Rio de Janeiro h& onze anos; é
chefe do setor de oncologia hd sete anos; também atende pacientes em seu
consultério particular. Parece calmo, atencioso com os profissionais e pacientes. Nas
observacdes realizadas, percebi que os pacientes tém a liberdade de ligar para o seu
celular, a qualquer hora. O seu interesse pela especialidade de oncologia surgiu nos
tempos da graduacdo, mais especificamente, focalizado para o aprofundamento da
oncogénese, mas, no segundo ano de especializagdo em oncologia, pensou em
desistir, frente a realidade dos pacientes com cancer e procurou a psicoterapia; foi

quando entendeu que o médico ndo soO salva vidas, mas, muitas vezes, é necessario
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acalentar. Ele fala o diagndstico para o paciente ap0s observar a experiéncia previa
do paciente sobre a doenca.

Roberto tem 39 anos; é catolico, casado e tem trés filhos; € formado h& 13 anos;
parece ser uma pessoa gque tem um bom relacionamento com a equipe de trabalho,
pois todos fazem elogios a seu respeito. Depois de formado, foi trabalhar em outra
cidade e depois retornou; tem também seu consultorio particular, e sua especialidade
é otorrinolaringologia e cirurgia de cabeca e pesco¢o. Declara que os médicos dessa
especialidade sdo mais felizes porque eles também atendem a otorrinolaringologia
enguanto que os que fazem sé cabeca e pescoco nao, porque sO atendem cancer e sao
menos valorizados financeiramente. Ele considera que € importante revelar o
diagnostico para o paciente e familia; valoriza o envolvimento da familia no processo
da doenca e, sempre que possivel, apresenta um paciente para 0 outro nas mesmas
condigdes, porque acredita que eles possam trocar experiéncias. O que o motiva para
o trabalho € ver o paciente vivo por mais alguns anos, ainda que a qualidade de vida
seja discutivel.

Eu sempre considerei a oncologia como uma especialidade médica
promissora. Embora sabendo que as doengas muitas vezes tem origem no habito de
vida do individuo, outras tém origem em fatores intrinsecos e tem relagdo com o
mecanismo celular, vocé acaba descobrindo que o cancer € o carro chefe das
doencgas originarias de fatores intrinsecos e extrinsecos. Entendo que esta relacéo
foi 0 que levou a especializar-me em oncologia.

O cancer é uma doenga agressiva, com custo moral. O tratamento também €
uma agressdao. Nem sempre 0s pacientes, assim como os médicos estdo preparados

para assistirem essas agressoes.
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Foi durante a minha experiéncia com os pacientes com cancer que comecei a
entender que eles sdo pessoas debilitadas e que sofrem. Mesmo que vocé submeta o
paciente a diferentes op¢oes de tratamento, vocé tem que ter em mente que o risco de
recidiva da doenca é um fantasma que nos persegue. A gente tem que se apegar nos
sucessos que as nossas condutas tiveram para o paciente. Por exemplo, mesmo que o
paciente sobreviva por alguns anos, com qualidade de vida discutivel, o importante €
considerar que ele sobreviveu.

Foram as minhas experiéncias que me ajudaram a entender que a doenga é
grave, a cura é possivel quando o cancer é diagnosticado em estagios iniciais, 0 que
nado é freqliente. Nos casos avangados, a doenca é muito mais dura; vocé nédo pode
contar com muitas terapéuticas.

Eu costumo dizer aos pacientes gque ele esta fazendo um tratamento que pode
melhorar e, se Deus quiser, vai melhorar. Ndo posso garantir a cura. Eu tenho
certeza que a forma de encarar a doenca, o tratamento, a vontade de viver e a fé
religiosa do paciente ajuda e muito. Eu acredito que exista uma carga de energia
positiva do paciente e de sua familia que deve melhorar as substancias quimicas no
organismo, que faz com que ele reaja. Também acho que rezar faz muito bem; eu
falo para os meus pacientes que tem que rezar mesmo. Eu reconheco que eles estao
passando por uma fase dificil e, para os pacientes, acreditar em Deus € uma forca
que da esperanca. Nao me cabe julgar sobre o tratamento alternativo que o paciente
e a familia escolhem; isso ndo é minha funcéo; o que importa ¢ a fé do paciente. Por
isso, acho importante que o paciente saiba o diagnostico e o progndstico; assim eles

tém a oportunidade de procurar outros tratamentos aléem do medico.
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Com essas experiéncias, percebi que o conhecimento médico é limitado. Isso
me causa ainda muitas frustracGes e conflitos. Para tentar trabalhar com estes
sentimentos, tive que buscar ajuda psicoterapeuta. Talvez, isso tenha me ajudado a
trabalhar melhor essas questdes.

Eu me lembro de um paciente que foi & 6bito, por causa de uma infeccdo
hospitalar. Em 13 anos, essa foi a primeira vez que um paciente meu foi a dbito
ainda internado. Isso me causou uma sensacao de impoténcia! Eu me senti culpado!
S6 fiquei bem quando encontrei um membro da familia que reconheceu que eu fiz o
possivel. Sdo essas situacdes que fazem a gente rever 0s nossos limites.

Eu acredito que a oncologia é um campo promissor; ha tentativas opcdes de
tratamento que estdo sendo investigadas; uma hora da certo! Por isso eu mantenho-
me motivado; quero continuar estudando e refletindo sobre a experiéncia da doenca
para o paciente e a familia.

Como Kleinman (1988) afirma, o ensino da medicina estad fundamentado no
modelo biomédico, onde o foco central € o processo da doenga e o tratamento, mais
do que a doenca como experiéncia pessoal. Essa formacgédo leva o profissional a
enfatizar os aspectos fisiolégicos da doenca mais do que as respostas emocionais €
psicol6gicas causadas por ela, o que compromete a efetividade do cuidado,
apontando a formacdo no modelo dicotomizado entre a mente e o corpo. Entretanto,
para esses médicos, ha uma compreensdo que as praticas medicas nem sempre
conseguem realmente obter a cura.

O enfrentamento dos insucessos no tratamento do cancer, que sdo maiores do

que em outras doengas, gerou frustrac@es, um certo sofrimento para os médicos, pois
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a énfase durante a sua formacdo profissional € a manutencao e a restauracdo da vida
humana.

Quando o médico se depara com a pessoa doente, com a vida comprometida
diante dos problemas causados pela doenca, ele percebe que cuidar da pessoa com
cancer é muito mais do que cuidar da doenca, é para o além do corpo. Para isso, ele
reconhece o sistema de cuidado cultural leigo ou sistema de cuidado néo profissional.

Ele reconhece que a crenca religiosa é uma alternativa de enfrentamento para
0 paciente e familia, com o objetivo de fazer com que as suas intervencdes sejam
compreendidas e aceitaveis pelo paciente. Aponta a incluséo de elementos do modelo
explicativo leigo ao modelo explicativo profissional.

Para Geertz (1989), a religido € um sistema cultural de simbolos, que abre
novas perspectivas de vida para o paciente com cancer e a0 mesmo tempo motivam a
suportar o sofrimento.

Kleinman (1988) acrescenta que a proposta da medicina é controlar o
processo da doenca e cuidar da doenga como ela € vivida por uma pessoa €, no caso
da doenca cronica, 0 mais importante é cuidar dos problemas criados na vida da
pessoa pela doenca, ou seja, interpretar também o contexto psicossocial particular do
paciente.

Isso acontece quando o médico mantém um didlogo com o paciente, desta
forma ele passa a conhecer o significado da doenca para o paciente, reconhecer o seu
modelo explicativo, que ird orientar o seu comportamento e a relacdo médico-

paciente.
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Redko (1995) percebeu, mediante os resultados do seu estudo, que o médico,
mesmo com as dificuldades de didlogo com o paciente, também acaba criando
vinculos emaocionais, principalmente de dependéncia.

Para Alves & Rabelo (1998), o modo como as pessoas vivenciam o
sofrimento expressa uma sintese entre corpo e cultura que se da anterior a qualquer
representacdo sobre a doenca e que, muitas vezes, confronta quem sofre como algo
inesperado, ocorrido sem interferéncia de sua vontade ou entendimento. Essa
compreensdo do modelo explicativo do paciente, por parte do médico, é que o faz ser
compreendido pelo paciente; ademais, ajuda o paciente a se colocar de uma nova

forma frente a doenca.

A segunda sintese das narrativas é a denominada “O sofrimento do paciente
com cancer desafia-me como pessoa e profissional”. As personagens desta
narrativa sdo as auxiliares de enfermagem Livia e Carmem.

Livia tem 37 anos e é casada; tem dois filhos. E catélica, mas tem afinidade com o
espiritualismo. Trabalha h4 nove anos na oncologia; foi 0 seu primeiro emprego na
area da saude. Ela nao escolheu a oncologia, era o local onde tinha vaga e ela
precisava trabalhar.

Carmem tem 45 anos; é casada e tem um filho ja moco. E catdlica praticante; esta na
quimioterapia ha nove anos; veio transferida da UTI e tem dupla jornada de trabalho,
também no setor de quimioterapia de outra empresa. A sua transferéncia para a
oncologia foi a pedido, ap6s a substituicdo de algumas férias de funcionarios do

setor.
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Durante o meu periodo de adaptacdo na oncologia, foi muito dificil, porque
tudo era desconhecido. Com o passar do tempo, fui aprendendo as rotinas, 0s
tratamentos, os efeitos das medicacdes e as reacfes dos pacientes a doenca.

Até hoje, a situacdo desses pacientes me deixa emocionada, meio penalizada.
E muito sofrimento! E a gente acaba sofrendo junto e ndo se protegendo.

Acho que o sofrimento faz parte da doenca... € coisa de Deus! A pessoa deve
ter feito alguma coisa para merecer, ndo é possivel tanto sofrimento!

O paciente se isola, se tranca, ndo tem uma vida normal, a crenca é de que se
tem cancer vai morrer!

Para conviver com esses pacientes, é preciso ter um jogo de cintura, precisa
segurar a barra, ser firme, ndo é facil! Mas eu gosto de cuidar deles; eles precisam
de apoio. Com o sofrimento do paciente, a gente sofre também, e isso é uma licéo de
vida: aprendi e aprendo a dar valor na minha vida e na vida das outras pessoas.
Mas a gente precisa se proteger! E por isso que muitas vezes a gente se coloca mais
distante.

Eu procuro dar o apoio e a atengdo necessaria e, muitas vezes, me restrinjo
as coisas gque o0 paciente pergunta. 1sso me ajuda a encarar melhor o meu trabalho.

Mesmo assim, eu acho que o paciente tem que lutar. Para mim, o cancer ¢ a
pior doenca que existe; esta cada vez mais presente entre nos; qualquer um de nés
pode ter.

A cura acaba sendo um milagre. Muitas vezes, 0s pacientes que ja fizeram o
tratamento, ha alguns anos, voltam com a recidiva da doenga. E um desafio para

mim!
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As auxiliares de enfermagem sdo os profissionais que permanecem mais
tempo junto ao paciente. O tempo de convivio acaba sendo o responsavel pelo
envolvimento com o paciente e, portanto, a busca para o controle das proprias
emocOes € uma atitude comum e uma dificuldade latente entre eles: *...ndo ¢ facil
segurar a barra... tenho que ser firme...”.

O impacto causado pelos corpos debilitados severamente pela doenca,
juntamente com as fantasias ao redor da doenca construidas na nossa cultura, sdo
algumas das criagdes feitas pela dificuldade enfrentada pelo profissional de encarar a
experiéncia de sofrimento do paciente. Isso acontece porque eles séo preparados com
técnicas para assistir a dimensdo fisica do sofrimento, como na formacdo dos
médicos, e ndo o sofrimento emocional que acompanha o paciente doente.

As auxiliares sdo preparadas para atender o sofrimento causado pela dor que,
com a técnica de medica-lo com analgésicos, pode ser aliviado. E com a prética
diaria que os profissionais vdo somando conhecimento e habilidades para enfrentar o
sofrimento do outro e o proprio sofrimento.

A maneira que elas encontram para se protegerem do préprio sofrimento €, as
vezes, a de manter distancia do paciente, pois, ao nao se envolverem no sofrimento
do paciente, conseqiientemente, ndo sofreréo.

Na relagdo entre os seres humanos, 0s sentimentos acabam sendo
compartilhados: as experiéncias de sofrimento, a dor e a falta de controle mais
efetiva da doenca trazem desgaste emocional para o profissional e, por isso, muitas
vezes, ele acaba se afastando, como um mecanismo de autoprotecdo. Ele ndo quer

compartilhar o sofrimento, ndo quer sofrer (Silva & Kirschbaum, 1998).
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Estes aspectos que envolvem a pessoa com cancer sdo vivenciados pelo
profissional todos os dias, e 0 enfrentamento otimista do sofrimento pelo paciente
que tem cancer é visto como um aprendizado para o profissional.

Na visdo do profissional, o paciente tem uma experiéncia de sofrimento com
o0 tratamento prolongado, com os efeitos colaterais da doencga, com o afastamento de
suas atividades sociais, com a incerteza da cura. Isso € um conceito de sentimento
pessoal adicionado a experiéncia vivida com o paciente, pois o significado da doenca
envolve varios aspectos da vida pessoal do individuo.

O fato de a auxiliar de enfermagem entender que a sua experiéncia em
oncologia é um aprendizado a cada dia reflete toda a sua trajetoria. O fato de ter sido
preparado tecnicamente, com énfase, para cuidar da dor fisica e do preparo do corpo
para um tratamento, o fato de considerar que o cancer é uma doenca que ndo tem
cura e ser designada para cuidar dessas pessoas, e as dificuldades enfrentadas na
conducdo do trabalho resultam em algo compensador, que é o aprender a ver a vida
de outra forma.

Como diz Redko: “Trabalhar diariamente com o sofrimento, com a dor e a
morte fatalmente modifica a percep¢ao que os profissionais adquirem sobre a vida, o
cancer ndo transforma apenas o doente mas, todos os que tratam e cuidam dos
pacientes” (Redko, 1992, p.136).

Uma das maneiras de enfrentar o sofrimento do paciente encontrada pelo
grupo local foi a distragdo, mantendo a televisdo ligada o dia todo e conversando
sobre outros assuntos. Isso esta de acordo com os dizeres de Morse & Carter (1996),
que tém publicado varios artigos sobre sofrimento; a distracdo é, assim, uma forma

de livrar a mente do sofrimento.
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Por outro lado, entendo que essa estratégia vem colaborar com a demanda de
pacientes, pois o sistema de saude ainda continua valorizando o numero de
atendimentos e ndo a qualidade deles, logo, conversar adequadamente com o objetivo
de distrair os pacientes com apenas dois profissionais é inviavel pela disponibilidade
de tempo. Dessa forma, as necessidades emocionais dos pacientes acabam em
segundo plano.

Como aponta Silva & Kirschbaum (1998), os profissionais que trabalham no
servico de oncologia estdo expostos diariamente a situacdes geradoras de desgaste
emocional, porque é exigido, além do nivel técnico, também um relacionamento,
envolvimento com o paciente e sua familia.

Os profissionais, ao afirmarem que aprendem com o dia a dia, estdo
vinculando essa avaliacdo a experiéncia vivida, as analises efetuadas dessas
experiéncias, ou seja, estdo falando da maneira como vivem a sua profissdo na

oncologia, no grupo cultural local.

A terceira narrativa foi intitulada: “Cuidar do paciente oncoldgico requer
envolvimento e fornecer conforto” e tem como personagens as enfermeiras Tania e
Flavia.

Flavia tem 33 anos; é espiritualista, casada e tem dois filhos. E formada ha nove
anos e trabalha na quimioterapia ha oito anos. Quando veio para este hospital, foi
trabalhar no plantdo noturno, na unidade de terapia intensiva, que € uma unidade que
atende pacientes em situacdes criticas de saude. Ela enfrentou uma mudanca radical
na sua vida, pois veio de uma cidade pequena, tinha seu primeiro filho com quatro

meses. A sua transferéncia para a oncologia aconteceu porque ela queria sair do
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noturno e apareceu uma vaga. Seu marido € bombeiro e colabora muito no cuidado
com seus filhos.

Tania tem 37 anos; ¢ divorciada, cat6lica e tem uma filha de oito anos. E formada ha
quatro anos e trabalha na unidade o mesmo tempo: quatro anos. Antes de fazer
enfermagem, ja tinha feito magistério e lecionava ha dez anos na prefeitura. Fez
enfermagem porque ndo se sentia completa profissionalmente. Antes de prestar
vestibular, procurou saber sobre a profissdo. Nessa época, ja enfrentava alguns
problemas no casamento, porque o marido ndo aceitava que ela voltasse a estudar.
Depois da formatura, percebeu que era capaz de sobreviver sozinha e se separou.
Depois que se formou, optou por fazer o curso de aprimoramento em oncologia,
também depois de analisar todos os outros e entender que os pacientes de oncologia
s80 0s que mais precisam de cuidado.

No inicio foi assustador; eu nunca tinha entrado no hospital antes; tinha
medo de tudo; era insegura; néo tinha idéia sobre a doenca; sabia que o cancer era
uma doenca crénica e que era relacionada com a morte.

Quando comecei a atuar na oncologia, deparei-me com 0s Obitos de varios
pacientes. Confesso... fiquei frustrada, decepcionada, principalmente pelas perdas
das criancas e dos adolescentes.

A doenca me chocou bastante. Tinha hora que eu me perguntava: mas para
que fazer esse tratamento se no futuro pode haver metastase, recidiva, e outras
complicacdes! Isto, para mim, ndo estava claro.

Entdo, estudando eu reconheci que ndo existe um tratamento eficaz e

algumas curas acabam sendo inexplicaveis!
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Eu me coloco no lugar do paciente e saber que tem cancer pode ser uma
chance para lutar, assim eu me vejo na obrigacdo, com o meu conhecimento, de
possibilitar que o paciente desenvolva estratégias para enfrentar essa luta. Isso eu
sei fazer; eu gosto de me envolver e conversar com o paciente e sua familia; tenho
prazer em ajudar!

Esse vinculo é necessario, uma vez que 0s pacientes vém para 0 Servigo com
a perspectiva de morte e eu busco direciona-los para a vida. Eu costumo dizer a eles
que as chances do tratamento dar certo sdo boas, que o progndstico é bom. Eles
precisam ter forca para sair dessa situacao!

Eu sou religiosa, acredito na religido. Durante as minhas experiéncias,
observo gue todo paciente oncoldgico sofre porque ele tem consciéncia da gravidade
da doenca e da mutilacdo provocada pelos tratamentos. Ele precisa se apoiar em
alguma coisa maior; eu incentivo a oracdo independente da religido. E a minha
maneira de fazer com que eles fiquem mais confiantes e esperangosos.

O céancer ainda é um desafio para a ciéncia; tento pensar que o cancer nao
significa morte. Incentivo o paciente a lutar, muitas vezes sabendo que ele sera
vencido. As vezes, me emociono, mas acho que tenho a obrigacdo de cuidar e de
zelar pelo conforto dele.

Ao contrario de outros profissionais, eu ndo me sinto impotente com a
resposta insatisfatoria do paciente ao tratamento, porque acho que tudo esta sendo
feito.

Com a convivéncia com os demais profissionais e também com os pacientes,
as enfermeiras acabam trocando experiéncias e aprendendo, com o dia a dia, a

melhor forma de enfrentar o sofrimento que envolve o paciente com cancer, porque
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os problemas que rodeiam a pessoa com cancer sdo mais importantes que a propria
doenca.

Isso, diversas vezes, mobiliza as emocdes dos profissionais envolvidos no
tratamento e no cuidado do paciente oncoldgico, porque os profissionais de satde sao
os designados para reconhecer e atender aos sinais de sofrimento e dar conforto aos
que necessitam (Morse, 2000).

O paciente com cancer € visto como uma pessoa diferente, estigmatizada.
Essa diferenca deriva da sociedade, porque, em geral, para que uma diferenca seja
importante, ela deve ser definida pela sociedade como um todo. A mesma sociedade
estabelece as maneiras de cuidar das pessoas estigmatizadas(Goffman, 1988).

Para o enfermeiro, segundo Frangoso (1993), o contato com o paciente com
cancer gera sentimentos de impoténcia advindos do envolvimento com o doente e
familia e, também, diante da evolucdo da doenca. Esses sentimentos ndo foram
destacados entre as enfermeiras entrevistadas, que, ao contrario, enfatizaram néo
existir esse sentimento, porque tudo é feito para melhorar a qualidade de vida do
paciente ““...eu ndo me sinto impotente... porque tudo esta sendo feito...”.

Morse afirma que o conforto é a forma de cuidar de quem sofre. Confortar o
paciente € 0 mesmo que emprestar um corpo como apoio. Muitas vezes, o0 paciente
prefere chorar com o profissional a com algum membro da familia, até por
entenderem esse gesto como uma forma de proteger a familia do sofrimento. Isso
exige disponibilidade e desgasta emocionalmente o profissional, o qual nem sempre
esta preparado para tal (Morse, 2001).

O conforto acaba sendo a meta do cuidado prestado pelo enfermeiro. Morse et

al. (1995) completam que parece incoerente fazer referéncia ao paciente confortavel,
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pois o termo paciente é derivado do latim pati, e tem o significado de sofrer. Na
enfermagem, o conforto é descrito nos termos de controle do desconforto tal como a
dor, a fadiga ou a nausea. Por outro lado, observa-se que muitos termos s6 podem ser
entendidos quando contrastados com o significado oposto; assim, o conforto ndo tem
significado sem o desconforto (Morse at al.,1995). O paciente que sofre de alguma
forma estad em desconforto.

O termo conforto é derivado do latim confortare e significa estar forte.
Portanto, o entendimento de conforto do paciente pode ser comparado com a
resisténcia da pessoa doente em relacdo a seu corpo, por exemplo, aprender sobre o
diagnostico, conhecer o que esta errado. 1sso ajuda a dar significado aos sintomas ou
desconfortos e oferece uma base de controle para o tratamento ou para a reducgéo das
manifestacdes da doenca. O conforto acontece quando a provisao desses cuidados e o
suporte necessario para comportar-se com naturalidade diante deles fornecem
oportunidade para que a pessoa retorne as suas fungdes o mais proximo do normal
possivel (Morse at al., 1995).

Os membros de cada cultura, no entanto, constroem formas de adoecer, de
modelar seu sofrimento, de maneira que ele seja identificavel e explique suas causas.
A linguagem de sofrimento também inclui as varias defini¢fes culturais especificas
da situacdo, tais como os simbolos, imagens e temas do meio cultural do paciente,
reconhecidas pelo grupo (Helman, 1994). O profissional precisa reconhecer em que
contexto cultural o paciente elabora sua experiéncia de sofrimento para prestar uma

assisténcia adequada e para que ndo haja conflito cultural entre eles.



6. O significado do sofrimento do paciente ... 120

Portanto, o papel do enfermeiro € estar atento as manifestacdes de sofrimento
expressas na interacdo com o paciente, com a finalidade de discernir a combinacéo
de fatores que caracterizam esse sofrimento e atendé-las.

Para Radlnz (1998), o cuidar profissional é enxergar, escutar e perceber o
outro, sentir o outro e estar disponivel para fazer para ou com 0 outro 0S
procedimentos técnicos, procurando compartilhar o saber com o paciente/familiares,
garantindo a qualidade da assisténcia. A fim de cuidar de pacientes com cancer, é
preciso ter empatia e conhecer a si mesmo. Ou seja, é preciso envolvimento, para
perceber se o paciente sofre e conforta-lo.

Os pacientes da oncologia pedem vinculo com o enfermeiro e isso gera
desgaste emocional do profissional, porque, além do conhecimento técnico-
administrativo exigido pelo proprio trabalho, existe a necessidade de um
relacionamento que implica em envolvimento, disponibilidade, para reconhecer o
modelo explicativo do paciente sobre a doenca e assim prestar um cuidado efetivo.

A enfermeira entende que o paciente oncoldgico precisa de apoio espiritual; a
sua fé e suas crengas sao valorizadas por ela, independente da religido. Ela acredita
que a pratica religiosa individual ou familiar pode trazer sensacao de paz e bem estar.

Em alguns estudos teoldgicos, o sofrimento tem sido visto como algo que
conduz a Deus. As religides oferecem explicacOes e justificativas para a existéncia
do sofrimento e conciliam o conceito a uma divindade onipotente. E um teste
imposto por Deus e o alivio do sofrimento significa a glorificacdo, o individuo
reconhece que sofreu, mas sente-se em triunfo (Dimou, 1995).

Eliade (1992), descrevendo sobre mitos, relata que uma das caracteristicas do

cristianismo, na civilizagéo antiga, era se dar valor ao sofrimento: transformar a dor
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de uma condicio negativa em uma experiéncia de contetdo espiritual positivo. A luz
da lei do carma, os sofrimentos tém um significado de normalidade e, portanto,
sempre é toleravel.

Harrison (2000) considera as oracgdes, rituais e adoracdo como um meio para
satisfazer as necessidades espirituais do paciente. O bem estar espiritual foi definido
como uma expressdo comportamental de salde espiritual, evidenciado por um
sentido de harmonia interna que é o oposto ao desespero, apatia e inexpressividade.

E possivel que o entendimento da experiéncia de corporalidade durante a
doencga possa ser usado para favorecer a reflexdo sobre o significado de conforto do
paciente. Durante a doenca, a pessoa tem a necessidade de aprender a viver de uma
nova maneira (Morse et al.,1995), dentro dos padrdes reconhecidos pelo grupo
cultural no qual pertence.

Kleinman (1988) pontua que a religido € um do fatores que influencia a
percepcdo € 0 uso dos recursos de salde em uma mesma localidade e assim
influencia a construcdo de distintas realidades clinicas dentro de um mesmo sistema
de salde.

O enfermeiro, mesmo sabendo da gravidade da doenca, sente-se na obrigacédo
de estimular o paciente para a vida e, assim, articular os meios veiculados no grupo
cultural do paciente para promover o conforto, ou bem estar do paciente, com o

objetivo de minimizar o seu sofrimento e melhorar sua qualidade de vida.

A quarta narrativa construida foi denominada: “A esperanga € o caminho

para ficar bem”, e tem como personagens as psicélogas Dulce e lara.
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Dulce tem 46 anos e é espiritualista; casada, tem trés filnhos. E formada e esta, ha dois
anos na quimioterapia como estagiaria do curso de aprimoramento. Tem 0 seu
consultério particular. Fez a faculdade de psicologia pelo paciente oncologico, pois
ja e formada em administracdo de empresas ha varios anos. Teve uma experiéncia
durante 17 anos em uma casa de assisténcia social da cidade com o paciente
oncologico. Nessa casa, um médico que observava o seu trabalho comecou a pedir
para ela visitar os pacientes oncoldgicos no domicilio. E assim resolveu continuar
estudando. Ela tem especializacdo em psico-oncologia e tem varios estudos sobre o
preparo do paciente para a morte.
lara tem 29 anos; é formada ha quatro anos; catélica, casada e tem um filho. Ela
optou por psicologia porque sempre gostou de trabalhar com pessoas. A sua op¢ao
ndo era trabalhar com oncologia, mas sim com a cirurgia, porque era um lugar mais
conhecido desde a faculdade; todavia foi contratada para assumir a oncologia com
jornada de 20 horas/semana. Ela acredita que o seu trabalho tem o objetivo de
desmistificar o cancer e que a pessoa tem que perceber que elas podem viver bem e
que estdo bem.

No comego das minhas atividades, eu percebi que o paciente chega aqui com
a mesma Vvisdo que a maioria das pessoas: 0 cancer significa morte e sofrimento.
Muitos pacientes morrem e 0 nosso apego nos faz sofrer.

O céancer € uma doenca dificil; traz muito sofrimento para o paciente, para a
familia e para a equipe que esta cuidando dele. E uma doenca que praticamente n&o
tem cura e causa reducdo da qualidade de vida. O cancer ¢ uma doenca maldita,

ainda vai matar muita gente.
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Eu concordo com o paciente que a doenca € ruim sim! Mas eles tém que ter
esperanca, porque tem algumas coisas que ainda estdo bem, entdo vamos valorizar o
que esta bem, porque isso ajuda muito no enfrentamento da doenca.

Foi essa minha forma de pensar que levou-me a considerar que 0 meu
trabalho é muito importante. Eu preciso estar desmistificando essa doenca,
apoiando o paciente a desenvolver estratégias mais adequadas, dando esperanca
para ele continuar a viver e ficar bem!

O sofrimento do paciente oncoldgico é psicoldgico. Por mais que ele negue
que esta doente, ele sabe o processo pelo qual esta passando. Ele sabe quando a
morte esta perto, quando o tratamento ndo vai dar certo. Penso que o sofrimento
psicoldgico, no paciente oncoldgico, € muito maior. Por isso que eu também
trabalho com o relaxamento, visualiza¢fes e com o ensino da respiracado adequada.

Quando o paciente esta em fase terminal, e a familia me procura em
desespero, eu comego 0 preparo para o enfrentamento da morte. Esta é uma questéo
muito importante, e pouco considerada pelos outros profissionais de saude. Percebo
que, para eles, o foco é a vida, independente da qualidade de vida; mas néo
podemos esquecer que a morte também faz parte da vida.

A partir do momento que a gente comeca a olhar para o paciente e a
perguntar o que serd que é melhor para ele, as coisas comecam a mudar; porque
comecam a pensar 0 que & realmente melhor para o paciente, se é continuar
sofrendo ou realmente partir.

Mas, uma relacéo efetiva e de qualidade s6 acontece assim mesmo, quando
ha envolvimento, quando ha afetividade, um olhar, um toque, uma palavra de

conforto. O paciente ndo é uma doenca, € um ser humano; ele ndo é uma doenga, ele
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esta doente, portanto ndo tem como separar a doenca do doente, esta tudo
misturado. Entdo, eu acho que € importante trabalhar a esperanca do paciente para
ele ficar bem.

O psicologo é o profissional reconhecido pela equipe de saide como mais
bem formado para ajudar no enfrentamento do sofrimento que experimenta a pessoa
que tem cancer.

Estimular o paciente a sair do deséanimo ou da tristeza, esclarecendo que 0s
sintomas sdo esperados e que tudo vai passar € uma forma de dar esperanca a uma
pessoa de qualquer cultura.

Os profissionais reconhecem, que isso € feito de maneira especial pelo
psicologo, que com a utilizacdo de estratégias de enfretamento da doenca, ajuda o
paciente a enfrentar a sua real situacdo e a partir dai visualizar novos caminhos com
esperanca e amenizar o sofrimento experimentado pelo paciente.

Para Morse & Penrod (1999), a esperanca € uma expectativa, consciente para
um resultado incerto. A pessoa orienta-se para um futuro, considerando-o como uma
nova possibilidade, uma meta a ser alcangada.

Durante o estagio de esperanca, as emogdes sdo colocadas em teste, como um
processo pessoal no plano de acdo para a realizacdo da meta desejada. Um suposto
resultado negativo € motivacdo para o desenvolvimento da esperanca. A pessoa tenta
prevenir os resultados negativos por intermedio de uma avaliacdo realista tanto dos
recursos pessoais como externos. O apoio das pessoas significativas ajuda no
consenso do plano para o alcance das metas e no reforco da esperanca da pessoa. A

nova perspectiva capacita o individuo a tracar novas metas de forma mais
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compreensivel, aceitando o passado e preparando para viver o futuro alterado mais
completamente e com novas prioridades (Morse e Penrod, 1999).

Para as autoras, 0 processo de construcdo da esperanca deve passar pela fase
da incerteza, o reconhecimento do que esta acontecendo como algo que pode dar
certo ou nédo e pela fase de sofrimento, que € quando a pessoa conhece a gravidade
do problema, entra em desespero e passa a Se preparar com esperanca para as
mudancgas futuras.

Isso é o que acontece com 0 paciente no processo de descoberta até o
tratamento do cancer: eles passam por um periodo, tipo estado de choque, percebem
que o que esta acontecendo é real, passa por um periodo de ndo saber nem o que
pensar e depois comegam a planejar o futuro com esperanca.

A forma de comunicacdo dos profissionais com 0s pacientes pode inspirar
esperanga no paciente, com incentivos , visdo otimista do futuro e historias de
resultados positivos.

Para Bégat & Severinsson (2001), a esperanca significa uma forca interna que
capacita a pessoa a continuar a viver e que, sem ela, qualquer outro cuidado pode ser
inatil

Os mesmos autores, citando Kylma (1997), descrevem que a esperanga tem
cinco dimensfes: “a dimensdo afetiva, sendo a relagdo entre a esperanga e 0
desespero onde o resultado da esperanca é a paz. A dimensao funcional, que € vista
como uma relacdo entre a esperanca e a atividade: a habilidade de tracar metas,
sendo acessivel a ele mesmo e a outra pessoa. A dimensdo relacional é o
relacionamento dele préprio com a propria vida, o relacionamento com alguém e

com Deus ou alguma outra forga poderosa. O mais importante € o relacionamento



6. O significado do sofrimento do paciente ... 126

com 0s outros e a presenca da outra pessoa. A relacdo com Deus ou outra divindade
ajuda a pessoa a criar significados. A dimensdo temporal relaciona o passado, 0
presente e o futuro; as lembrancas de bons tempos, o presente da oportunidade para a
esperanca de ter um futuro melhor. E a dimensao contextual que se refere a situacao
e condicOes de vida ” (Bégat & Severinsson, 2001, p.75).

A pessoa com cancer precisa ter vontade de viver e isso esta relacionado ao
significado da vida para a pessoa. A falta de significado para a vida leva a angustia
espiritual, sentimentos de vazio e desespero, que sdo sinais de sofrimento. A doenca,
o sofrimento e a morte séo percebidos como desafios de sistemas de significado que
as pessoas possuem em particular. O desejo de viver € maior naqueles que acreditam
em si mesmos, nos outros e em Deus. O foco de bem estar espiritual esta na relacao
entre esses trés elementos (Dyson et al., 1997). Isso e abordado pela psicologa como
uma das estratégias que auxiliam na de enfrentamento do sofrimento do paciente.

Para incorporar a dimensdo espiritual dentro da dimensdo de cuidado é
importante a sensibilidade para as varias maneiras como pode ser experimentada e
expressa a necessidade espiritual. Ela é fundamentada em recursos internos
individuais, mas também pode requerer diferentes perspectivas, que variam com o
contexto do individuo, pois a dimensdo espiritual ocorre no contexto das
comunidades na qual a pessoa esta inserida (Dyson et al.,1997).

A esperanca também ¢é trabalhada pelo psicologo para o enfrentamento da
morte pelo paciente/familiares de forma racional “...0 que serd4 que é melhor para
ele...””. Para essa abordagem & necessario conhecer a visdo de mundo, a cultura na
qual pertence o paciente. Para o enfrentamento da morte é importante considerar a

dimenséo espiritual.
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Quando a psicéloga lembra na sua narrativa que “...0 paciente ndo € uma
doencga, é um ser humano; ele ndo é uma doenca, ele esta doente, portanto, ndo tem
como separar a doenca do doente...””, concorda com Silva, D. (2000), quando afirma
que os profissionais ndo podem manter apenas 0 conhecimento biomédico, mas,
procurar outros conhecimentos e de outros sistemas de cuidado para ajudar no

enfrentamento do sofrimento que acompanha a doenca.

A quinta narrativa construida foi denominada: “Para ajudar o paciente e a

familia é preciso ter dom”, e 0s personagens sdo as assistentes sociais Marta e Inés.
Marta tem 37 anos e é catélica; divorciada, ndo tem filhos. E formada ha quatro
anos e esta na instituicdo ha trés anos; iniciou como aprimoranda desde essa época;
trabalhou em diversas unidades, como cardiologia, neuroclinica e cirdrgica, clinica
de dor e na oncologia, sempre nesta instituicdo desde formada. Antes, ela trabalhava
na area da salude como escrituraria na DIR, la trabalhou durante sete anos, depois se
formou em servico social e teve que deixar o trabalho. Ela ndo escolheu a oncologia,
mas foi contratada para o setor.
Inés tem 22 anos e é evangeélica, solteira; é formada ha dois anos. Ela optou pelo
servigo social porque queria trabalhar com pessoas. Ela ndo escolheu a oncologia, foi
designada para realizar o estagio do curso de aprimoramento no setor. Ela € a mais
nova profissional informante.

Eu ndo escolhi trabalhar na oncologia; sofri bastante no inicio, mas cresci
muito; para mim, € um desafio: aqui eu encontro pessoas que precisam de ajuda e eu

me sinto bem em ajudéa-las.
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O cancer e o sofrimento sdo estigmatizados; a rotina da pessoa €
interrompida; ha dificuldade no relacionamento social e dificuldades financeiras.

Além das questbes biomédicas e psicoldgicas do cancer, as questdes sociais
devem ser consideradas prioritarias para esses pacientes, porque 0 que a gente
percebe é que a doenca ndo envolve apenas o doente, mas sim toda a sua rede de
relacionamento: a familia, os amigos, a escola, o trabalho e a condi¢do econémica.

Aqui no servi¢co, nds somos solicitadas pelos outros profissionais a tentar
resolver os problemas sociais dos pacientes e das familias, principalmente os
econdmicos.

Entdo, eu procuro envolver a familia no tratamento e na recuperacdo dos
pacientes. Muitas vezes, um membro da familia acompanha o paciente e ambos se
hospedam na casa de apoio.

Por outro lado, existem familiares que avisam que o paciente ndo sabe que
tem cancer, e ndo querem que fale, e nés respeitamos. Entdo, ndo da para fazer um
trabalho em grupo. Embora, eu acredito que eles saibam o que tém, até porque a
propria familia muda de comportamento com o doente, comeca a dar mais atencéo,
enguanto pacientes se fazem de enganados para proteger a familia; eles acham que
fazendo de conta que ndo sabem, o sofrimento da familia € menor. Essas sdo
situagdes que causam conflitos para a gente.

Uma atividade dificil de ser realizada séo as visitas domiciliares. Nessas
visitas, a gente tem contato direto com o paciente e ndo da para nao se envolver.

Eu acabo pensando que nos profissionais de saude temos que ter um dom,
porque ndo tem como vocé separar o profissional do emocional; nos somos

humanos, a gente também sente e sofre. NGs ndo precisamos mostrar para o paciente
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0 dé que sentimos; devemos ser profissionais, aquela pessoa que da o apoio que o
paciente precisa. Os pacientes véem o profissional de satde como uma tébua de
salvacao.

O assistente social € o profissional que colabora nas necessidades sociais e
econémicas do paciente com o objetivo de manter o paciente em tratamento, mas
acaba se envolvendo com ele e a sua familia durante as visitas domiciliares.

Morse (2001) afirma que € inerente ao processo de cuidar, o compartilhar a
experiéncia de sofrimento pelo profissional, que tem obrigacdo moral de falar desse
sofrimento. O profissional deve ser capaz de perceber o sofrimento na interacdo com
0 paciente para prestar uma assisténcia de qualidade.

Os profissionais entendem que compartilhar a experiéncia de sofrimento com
a familia ajuda o paciente na reabilitacdo e no enfrentamento da doenca, mas,
algumas vezes, os familiares, para proteger o paciente, ndo autorizam falar sobre o
diagnostico. Isso é um dos impedimentos do trabalho em grupo que poderia ser
realizado, ndo apenas pelos assistentes sociais, mas também por outros profissionais.

Entendo que o fato de esconder o diagndstico seja meio ilusoério, pois o
paciente esta em contato direto com os meios de comunicagdo; o proprio ambiente e
a relacdo entre os pacientes j& declaram sua condicdo. Talvez, o que aconteca de fato
é o paciente ndo falar sobre o assunto para proteger a familia, ou negar porque néo
quer falar sobre isso, o que é um direito dele.

Flaming (1995) relata que esse é um comportamento protetor que faz o
paciente gastar muita energia e pode causar-lhe ainda mais sofrimento, o que é
diferente do sofrimento anunciado pelo paciente, que é aquele comportamento

observado pela assistente social no contexto familiar do paciente, alguns deles
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preferem continuar no papel de doente por ter ganhos secundarios com a doenca,
como a atencdo, o afeto e o carinho das pessoas que o rodeiam.

No estudo de Redko (1995), os profissionais também acreditam que todos os
pacientes sabem o diagnostico, mas o problema parece estar em dizé-lo
publicamente. Neste contexto, o0 pronunciamento publico do cancer isola
imediatamente o individuo da sua vida social. “Como morte significa uma exclusao
definitiva, sem retorno da vida, uma pessoa que tem uma perspectiva proxima de
morrer fica simultaneamente excluida da vida social” (Redko,1995, p.181). Em
algumas culturas mencionar o diagnostico de cancer € visto muitas vezes como uma
questdo de desrespeito.

Essas informagdes sdo dados sociais e culturais que influenciam os
comportamentos de utilizagdo dos servicos de saude e que podem comprometer o
tratamento de uma pessoa. Essas sdo particularidades culturais do contexto que
devem ser levadas em conta no planejamento da assisténcia a pessoa com cancer.

A maneira de ver o mundo, de viver emocionalmente e comportar-se dentro
dele é a resposta subjetiva do individuo influenciada pela sociedade em que vive. A
definicdo de sofrimento inclui tanto a experiéncia pessoal de sofrimento como o
significado que o individuo confere ao mesmo (Helman,1994). O que é sofrimento
para uma pessoa pode ndo ser para outra.

Segundo Kagawa-Singer (1997) e Kleinman & Kleinman (1997), a
experiéncia do cancer ndo pode ser entendida fora do seu contexto cultural. O
significado de cancer, o sofrimento, a comunicacdo e os padrées de tomada de

decisdo, conceitos sobre revelar a verdade, significados simbolicos das partes do
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corpo, conceitos de apoio social e espiritual sdo influenciados pelas diferencas
culturais.

Como afirma Geertz (1989), a cultura € o contexto no qual os diferentes
eventos se tornam inteligiveis. Essa concepc¢éo estabelece as formas de pensar e agir
das pessoas que pertencem a um grupo. Portanto, a participacdo da familia na
situacdo de doenca é definida pelos membros do contexto familiar antes do evento
ocorrer.

Um grupo de pessoas frente a mesma situacdo tem experiéncias diferentes
dependendo do ambiente, dos recursos disponiveis e da sua visdo de mundo. A
doenga, como experiéncia, € socioculturalmente construida, compreendida e tratada

(Helman, 1994).

A sexta narrativa construida foi “E preciso impor limites no
relacionamento”, na qual a personagem é a fonoaudiéloga Celina.
Celina tem 39 anos e é catdlica praticante; € formada ha 12 anos e trabalha 0 mesmo
tempo com neoplasias de cabeca e pescoco. Ela faz 20 horas semanas na instituicéo e
tem seu consultorio particular. Depois que ela terminou o 2° grau, ficou sem estudar
durante dois anos, e acabou optando por fonoaudiologia. Ela é uma profissional de
referencia na regido, pelo seu trabalho com pacientes com céncer de cabeca e
pescoco; um dos trabalhos reconhecidos é a educacgédo do paciente para a reabilitacéo
vocal pela voz esofagica. E uma pessoa respeitada pela equipe médica e parece muito

querida pelos pacientes.
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Iniciei 0 meu trabalho atuando com os pacientes que fizeram laringectomia
total. Esta cirurgia mutila a imagem corporal e a auto-estima do paciente. Para
mim, esse inicio foi desafiador.

Hoje, atuo com outros tipos de cancer de cabeca e pesco¢o. Eu acho que
trabalhar com o paciente com cancer requer uma certa maturidade, porque a gente
lida muito com a morte. Uma pessoa com dificuldade de lidar com a morte, lidar
com a dor, com as perdas, pode transferir essas situacdes para si e, se ndo souber
impor limites nisso, acaba descompensando.

Hoje, eu ndo quero associar o cancer a morte, mas eu sempre associei. Na
minha familia, ja tivemos 12 pessoas que morreram de cancer. Eu sempre escutei:
fulano morreu de cancer, cicrano morreu de cancer; entdo, eu cresci ouvindo isso!

Os pacientes sao informados sobre o diagnostico pelo médico, e eu, a partir
do que o médico falou, procuro tirar suas duvidas. O que eu nao ouvi do médico, eu
acho que néo tenho direito de falar.

Eu tenho muita paciéncia com 0s pacientes, porque 0 seu sofrimento é
visivel; ele é triste, desanimado e a sua expressao, algumas vezes, é de revolta. Eu
sempre digo para os pacientes que a descoberta do cancer abala as estruturas - a
casa cai, as coisas caem todas das prateleiras, mas que, com calma, elas vao
voltando no lugar e se encaixando novamente; eu 0s entendo.

Por isso tudo, eu sou apaixonada para atuar com esses pacientes. Se eu
consigo a sua reabiltacéo vocal, eu estou diminuindo o seu sofrimento e favorecendo
0 retorno de uma das suas normalidades.

Para que eu possa dar o melhor de mim, eu acabei aprendendo que é preciso

impor limites no nosso envolvimento com os pacientes.
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A fonoaudidloga € uma das mais antigas profissionais entrevistadas; ela tem
uma longa experiéncia com pacientes oncologicos; tem paciéncia e € participante
ativa na equipe de saude, talvez, por isso, pareca ser muito querida entre 0s
pacientes.

Eu entendo que este afeto por parte dos pacientes ndo é apenas porque ela tem
mais paciéncia e os trata com muito carinho, mas é devido principalmente ao fato de
que ela consegue, com seus ensinamentos, devolver ao paciente a voz que havia
perdido e concretamente alivia parte do sofrimento dele, tendo em vista que o
conceito de sofrimento € uma resposta a perdas, tanto na dimensao moral, como na
dimensao fisica. O retorno da emissdo da voz, para 0 paciente, € uma expectativa de
reassumir o papel social segundo os seus padrdes socioculturais (Flavio & Zago,
1999).

Na visdo da fonoaudidloga, o sofrimento do paciente oncoldgico é visivel,
enfatiza que, mesmo depois que ele aprende a voz, ele sempre vai estar sofrendo,
porque sera diferente dos outros e sempre sera notado.

Essa narrativa exemplifica o estigma do céncer. Estigma, para Goffmann
(1988), é definido como uma desgraca na vida de uma pessoa e uma marca que 0
define como diferente dos outros. Na visdo da profissional, a pessoa sofre pelo
sentimento de inferioridade causado pelo estigma de ter o cancer e que a coloca fora
dos padrdes culturais convencionais.

A fonoaudidloga faz uma observacdo sobre os profissionais que estdo
iniciando na profissdo. Ela reconhece que é dificil, mas é necessario o controle do
envolvimento com os pacientes, pois 0s sentimentos das outras pessoas devem ser

percebidos e valorizados e ndo sentidos.
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A limitacdo, que a profissional menciona, é imposta com o intuito de
proteger-se dos préprios sentimentos, porque é o cotidiano do trabalho e a pessoa
“acaba descompensando” se ndo houver controle das emocdes. Isto, em outras
palavras estd de acordo com que Royzman & Kumar (2001) e dizem: ser empaética
com outra pessoa ndo significa sentir junto com ela, mas é ser capaz de perceber o
sofrimento do outro e orientar racionalmente como perseguir os objetivos da vida, ou
o significado da vida.

A profissional relata a sua experiéncia com o cancer em familia e explica que
ndo tem como ela ndo entender que o cancer ndo significa morte, pois a sua vivéncia
demonstra o contrario. O significado de cancer foi aprendido no seu contexto
familiar, este € 0 modelo explicativo de cancer para ela.

Dentro da equipe de satde, o médico é quem decide sobre 0 que e quando
falar ou fazer com o paciente, portanto a fonoaudiéloga demonstra os seus limites de
atuacdo. Isto é proprio da nossa cultura, os outros profissionais da equipe de saude
frente ao médico, tem menos autonomia e poder do que ele (Helman, 1994).

Ela utiliza metaforas para se relacionar com os pacientes, 0 que é um recurso
que facilita a comunicagdo entre eles, desta forma ela demonstra compreender a
experiéncia vivida pelo paciente e se faz compreender por ele.

A satisfacdo com o seu trabalho é manifestada pela melhora da qualidade de
vida do paciente, com a “diminuicao do sofrimento e o retorno do paciente a uma de
suas normalidades”, proporcionada pela comunicacdo verbal oral, que é
compartilhada culturalmente como natural na sociedade ocidental (Flavio & Zago,

1999).
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A (ltima narrativa construida foi “A convivéncia cria compaixao”; a

personagem é a fisioterapeuta Karina.
Karina tem 28 anos e é catolica; solteira, & formada ha sete anos. Escolheu
fisioterapia porque entendia que é uma profissdo que trabalha com pessoas humildes,
de um modo geral. Decidiu trabalhar aqui porque ndo queria morar longe da familia.
Trabalhou, inicialmente, como estagiaria quase um ano e meio e, depois, foi
contratada pela instituicdo. Quando chegou no hospital, foi trabalhar com doencas
infecto parasitarias, que era um setor onde ninguém da fisioterapia queria, pelo fato
de ser um setor no qual a maioria dos pacientes tinha AIDS e, logo depois, foi
trabalhar com pacientes oncoldgicos. Karina trabalha com outros tipos de pacientes,
mas sua especializacdo ¢ em drenagem linfatica. Ela ndo esconde o temor que tem de
ter cancer e o preconceito com a doenca aprendido em familia.

O cancer, para mim, € a morte vindo ““devagarinho”; a doenca vai matando
aos poucos. Eu acho que a pessoa tem que se tratar, tem que fazer de tudo, tem que
lutar até o fim. Mas eu sou pessimista em relacéo a cura.

Na minha casa, ninguém fala a palavra cancer, € muito dificil para nos.
Quando alguém fala, bate na madeira... porque é uma doenca ruim! Ja tivemos
casos na familia. Acho que a medicina evoluiu muito, tudo evoluiu, mas essa doenca
veio em dose cavalar.

Quando eu atendo um paciente com cancer, eu sinto muito carinho, muito
prazer em atendé-lo, compaixdo. Eu néo sei se é porque eles estdo tendo a chance
que a minha avé ndo teve; eu fico mais cheia de dedos com o0s pacientes

oncologicos.
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Eu confesso que tenho um verdadeiro panico de um dia ter cancer, tenho
pavor. A pessoa fica muito debilitada, principalmente quando o cabelo comeca a
cair, a pele comeca a ficar queimada; é muito sofrimento.

Eu tenho um carinho especial pelo paciente de oncologia; ele € um paciente
carente, quer saber se vai melhorar, as vezes, a gente sabe que ndo vai, mas a gente
incentiva, frisando que o que ndo pode é deixar o tratamento no meio do caminho,
porque ai é que ndo vai melhorar mesmo! Porque o que a gente vai falar? Acho que
tenho que dar esperanca!

Para a fisioterapeuta, o paciente com cancer deve ser tratado com carinho,
precisa de mais atencdo. Precisa ser cuidado com compaixdo, porque ele estd com
uma doenca grave e vai morrer.

Golberg (1998) relata que a relacdo de compaixao se refere a mais profunda e
auténtica relacdo, no sentido de estar verdadeiramente presente com o outro. Assim,
a pessoa sente-se inteira e ndo se sente definida como uma doenca. Esse
reconhecimento por parte do paciente proporciona alivio do sofrimento e, as vezes,
contribui para a cura. E uma relagio de companheirismo, que implica participar da
experiéncia do outro. Mas o autor aconselha que é importante impor limites de
espaco e tempo, os quais protegem tanto o profissional como o paciente de
envolvimento excessivo, 0 que pode prejudicar o bem estar de ambos.

A profissional tem uma histéria familiar importante que norteia o seu
comportamento profissional em relacdo ao sofrimento do paciente com cancer, que é
a morte de sua avo pelo cancer e o seu medo confesso de vir a ter a doenca. Essa € a
sua experiéncia com a doenca (illness), que se interpde nas suas atitudes

profissionais. Talvez seja por isso que tenha compaixdo pelos pacientes.
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A experiéncia em familia com o cancer orienta 0s conceitos sobre a doenca.
Quando ela se refere ao cancer como a “morte vindo devagarinho”, reporto aos
dizeres de Kleinman (1988): para muitos pacientes oncologicos, a morte vem
vagarosamente e vai se cristalizando quando entram na fase terminal da doenca e a
exacerbacao dos sintomas.

A experiéncia vivida pela profissional da significado a doenca, explica a sua
atitude, a sua emoc¢éo quando se fala na doenca e a sua maneira de se organizar em
familia frente a doenca; a palavra cancer nem deve ser pronunciada “porque é uma
doenga ruim”.

Como afirma Kleinman (1988), a doenca ndao é uma entidade, mas um
modelo explanatorio, cultural, os quais organizam a vida da prépria pessoa e das
pessoas que convivem com ela.

Quando ela incentiva a busca pela cura com benzedeiras e com chas, ela esta
se comunicando de acordo com o modelo explicativo do paciente, esta reconhecendo
0 sistema de cuidado leigo, desta forma ela é compreendida e consegue manter a

esperanca do paciente.

As experiéncias profissionais apresentadas demonstram que a construcao dos
significados dos eventos vividos tem como pano de fundo a experiéncia pessoal
eprofissional. Um grupo de pessoas frente a mesma situacdo tem experiéncias
diferentes, e agem conforme sua visdo de mundo, ambiente, e recursos disponiveis,
mas com particularidades (Helman, 1994).

Os mitos do cancer, o sofrimento, a inadequacdo da formacgéo profissional

geram uma estrutura de significado que associam modelos explicativos diferentes.
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A apreensdo dos mitos que envolvem o cancer e o sofrimento do paciente
pelos profissionais ocorre durante as experiéncias vividas. Essas experiéncias pdem
em cheque os conhecimentos que, baseados no modelo biomedico, possibilitam o
repensar dos valores e das suas acOes de cuidado. Assim, a experiéncia profissional
também possibilita um crescimento pessoal.

As sinteses das narrativas levaram-me a compreender que, entre 0S
profissionais estudados, a experiéncia de sofrimento do paciente leva a construcéo de
significados comuns, integrados para temas que destacam a empatia, a emocao, 0
conflito, a individualizacdo dos papéis, as estratégias de intervencdo, e que estdo
embasados nos conhecimentos culturais dos profissionais.

Os profissionais de satde nao sdo neutros ao sofrimento dos pacientes, e tanto
0s pacientes como os profissionais reagem as personalidades de cada um. NOs
reagimos aos nossos pacientes de alguma maneira, por causa das nossas proprias
associacOes e experiéncias. Na maioria das vezes, as nossas respostas emocionais nao
séo efetivas para 0 manejo da situagdo do paciente. Reconhecer as nossas limitag6es
é um passo importante para reformular nossas idéias e a¢6es (Buckman, 1992).

Nas narrativas, podemos perceber uma forte relacdo entre empatia e emocao,
construida em uma linguagem comum, apontando para um universo simbolico sobre
0 cancer e o sofrimento, ““... a gente acaba sofrendo junto...””; *“... me ponho no lugar
do paciente...””; *“... 0s pacientes morrem e 0 nosso apego nos faz sofrer...””; *... ndo
precisamos mostrar para o paciente o dé que sentimos...”’; ““...tenho um carinho
especial pelo paciente de oncologia...”. Assim, considerando que o hospital e o setor
de quimioterapia sdo contextos sociais complexos, também com diferentes

segmentos profissionais, ha temas , vivéncias e preocupaces valorizadas.
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Royzman & Kumar (2001) citando outros autores, descrevem que 0 interesse
empatico € delimitado de duas formas. Primeiro, nds somos inclinados a ser mais
empaticos com os familiares ou pessoas significativas, mais com parentes do que
estranhos, com pessoas do préoprio grupo cultural do que de outros. Segundo, as
pessoas parecem ser mais capazes de empatizar por emoc¢6es imediatas do que por
aquelas que esta sendo experienciada por uma pessoa em tempo e espaco distante.

Os autores ainda acrescentam que a empatia das pessoas € mais estimulada no
dia-a-dia pela percepcao de emocgdes negativas, como de sofrimento, do que emogoes
positivas, como as de alegria. Em nivel puramente lingistico, os autores observaram
em varias culturas, que, quando se fala de empatia, ndo ha termos que denotam
sentimentos de alegria, mas existem numerosos termos que especificamente derivam
de respostas ao sofrimento de outra pessoa, como a compaixdo e piedade. Estas
emoc0Oes tambeém podem ser observadas pela expresséo facial.

Essas afirmagdes parecem estar reforcando a necessidade de controle das
emocdes dos profissionais, pois a empatia acaba sendo inevitavel no enfrentamento
do sofrimento do paciente oncolégico, pois ele esta préximo e as emogdes sao
negativas.

Para Morse et al. (1998), empatia indica compartilhar sentimentos de outra
pessoa. Mesmo quando um termo inclui um componente cognitivo, a énfase é maior
no processo e no estado emocional. No contexto de cuidado profissional, a empatia
tem sido uma das preocupacfes das autoras, pontuando que ndao é incomum o
profissional compartilhar sentimentos de sofrimento emocional com o
paciente/familiares. Acrescentam que isso pode ter implicacGes para a pratica dos

profissionais de saude.
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A empatia pode beneficiar a prestacao de cuidados, capacitando o profissional
a levantar as necessidades do paciente, mas pode também forcar o profissional a se
defender das proprias emocgOes, negando os aspectos humanos do cuidado e
objetivando o paciente (Morse et al.,, 1998). Isso foi observado em algumas
narrativas dos auxiliares de enfermagem e das enfermeiras “... as vezes, me coloco a
distancia...”. Portanto, entendo que ha necessidade de controlar essas emogdes, para
estabelecer um padrdo de conduta e qualidade na assisténcia, mas para isso 0S
profissionais precisam ser preparados.

Entender o sofrimento do paciente, para os enfermeiros, significa que eles
estdo prestando um cuidado de qualidade. Através do dialogo, o profissional entra no
mundo do paciente ou da familia para entender, e confirmar se o paciente sofre ou
ndo. Para os pacientes quando isso acontece, eles se sentem salvos e aceitos como
eles sdo ( Begat & Severinssom, 2001). O que implica também em empatia.

A empatia profissional é enxergar, escutar e perceber o outro, sentir 0 outro e
estar disponivel para fazer para ou com o outro os procedimentos técnicos,
procurando compartilhar o saber com o paciente e/ou familiares (Radiinz, 1998)

Entretanto, nesse mesmo contexto ha uma hierarquia de poder. O poder do
saber e das préaticas de cuidado concentra-se no médico, mas ha a possibilidade da
individualizagdo. As experiéncias individualizas levam a solucdes individualizadas
(Velho, 1981) “... procuro dar o apoio e a atencdo necessaria e, muitas vezes, me

restrinjo as coisas que 0 paciente pergunta...”’; ““... costumo dizer a eles, que as

chances do tratamento dar certo sdo boas...”; é importante trabalhar a
esperanca do paciente para ele ficar bem...”. A visdo de mundo de cada profissional

possibilita uma organizacdo das emogdes.



6. O significado do sofrimento do paciente ... 141

Ao mesmo tempo, os profissionais constroem perspectivas também
individualizadas, que integram os sistemas de cuidado familiar, popular e
profissional.

As emocdes estdo ligadas, e de certa forma, constituem um projeto de vida, e
pode haver mais ou menos possibilidade de viabiliza-los Entendo que as emocgdes
também seguem normas culturais. Sdo essas normas ou padrdes de normalidade que
legitimardo, uma situacdo especifica, as condutas e ac¢Oes individuais. Velho (1981)
citando Fry & Howe, coloca que o sofrimento é genérico a todas as sociedades e
cada sociedade desenvolve formas institucionais para seu controle e resolucéo.

Compreendo, entdo, que ha diferentes controles e resolucdes para a emocgéo
dos profissionais gerada pelo o sofrimento do paciente, “... Para tentar trabalhar
com estes sentimentos tive que buscar ajuda psicoterapeuta...”; *“... muitas vezes, a
gente se coloca mais distante...”; “...,tento pensar que 0 cancer ndo significa
morte...”.

Para Morse et al. (1998), o controle das emocgdes & necessario para 0S
profissionais que enfrentam situagdes de dor e sofrimento. Uma das formas de
controle é focalizar a tarefa e ndo o sofrimento do paciente. As autoras, citando
outros autores, descrevem que esse controle sdo mecanismos de defesa, que podem
ser demonstrados com mudancas de atitude ou blogueios de comportamento. Isto sdo
atitudes ou comportamentos estabelecidos pelo grupo cultural local.

Mesmo para aqueles que promovem a distancia com o0 paciente que
exclusivamente procuram atuar no corpo do paciente; esses profissionais estdo

expondo suas referéncias, seus padrdes de normalidade, sua avaliacdo de trajetorias e
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bem estar pessoal, estdo inseridos em uma visdo de mundo comprometida com as
idéias de eficiéncia, produtividade, associadas ao individualismo.

Para Begat & Severinssom (2001), as discussdes entre os profissionais sobre
a experiéncia de enfrentar o sofrimento do paciente e as possiveis interpretacdes dos
cuidados prestados pode aumentar o conhecimento da pratica profissional,
estabelecer padrbes de condutas para a assisténcia e melhorar a qualidade da
assisténcia prestada.

O sistema de cuidado em oncologia, atualmente, pressupde a
interdisciplinaridade, o que implica em compartilhar idéias, modelos e acfes. Para
iSSO seria necessario os grupos de discussdao como descreve 0s autores acima, 0 que
ndo ocorre no contexto em estudo.

O sistema de saude hospitalar ndo valoriza o cuidado interdisciplinar. Desta
forma, os profissionais continuam assistindo o paciente oncologico de forma
desarticulada, embora tenham significados compartilhados. Como conseqiiéncia, 0

conceito de equipe de salde e cuidado holistico ainda sdo utdpicos.
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7. REFLEXOES SOBRE A COMPREENSAO DO SIGNIFICADO
DO SOFRIMENTO DO PACIENTE ONCOLOGICO

Este estudo teve a intencdo de propor uma compreensdo de como 0S
profissionais de salude constroem o significado do sofrimento do paciente
oncoldégico, partindo do principio de que os profissionais elaboram os significados
dos eventos vividos conforme sua experiéncia profissional, pessoal e cultural.

Com as experiéncias relatadas pelos informantes, foi possivel compreender
que os significados do sofrimento do paciente oncoldgico sdo construidos segundo os
sistemas de cuidado cultural profissional e n&o-profissional. A experiéncia de
sofrimento do paciente leva a construcdo de significados comuns, integrados por
temas que destacam a empatia, a emocéo, o conflito, a individualizacdo dos papéis,
as estratégias de intervencdo, e que estdo embasados nos conhecimentos culturais dos
profissionais.

Reportando aos dizeres de Kleinman (1980, 1988), a experiéncia na doenca
crbnica e nas suas terapias apresenta uma ponte simbélica que une o corpo, o self e a
sociedade. Essa rede estrutural inter-relaciona os processos, os significados e o0s
relacionamentos, de modo que o mundo social é recursivamente ligado a experiéncia
pessoal. Dessa forma, o estudo entre os profissionais demonstra que existem
diferentes maneiras de construir a realidade social, porque as pessoas sao diferentes e

tém experiéncias particulares no tempo e no espago.
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Este estudo possibilitou perceber que, com o objetivo de assistir o paciente de
forma holistica, como um ser biopsicossociocultural e espiritual, na oncologia foi
criada a equipe interdisciplinar.

Embora o cuidado holistico tenha sido um tema bastante debatido nas ultimas
trés décadas, a cultura institucional ainda ndo reconhece que esse atendimento deve
ser feito por cada um dos profissionais e que isto implica tempo disponivel para que
0 paciente seja ouvido, como demonstracdo de interesse, para que a relacdo seja de
ajuda.

Na verdade, cada membro da equipe interdisciplinar tem uma visdo dos
problemas enfrentados pelo paciente voltada para a sua area, 0s quais sdo resolvidos
pelo profissional com estratégias fundamentadas em seu conhecimento especifico.
Esses profissionais que convivem em contato didrio no mesmo contexto de trabalho
acabam, com o tempo, trocando experiéncias tanto com outros profissionais como
com o0s pacientes, incorporando tendéncias dominantes de relacionar-se e de
enfrentar o sofrimento do paciente, mas de forma fragmentada, pois eles acabam
trabalhando separadamente.

A formacdo profissional de cada um é diferente, o que implica distin¢Ges
culturais importantes. Os psicOlogos sdo os designados a ajudar o paciente a
enfrentar o sofrimento do paciente oncoldgico, com o reforco da esperanca, pois, na
sua formacdo profissional, esse tema enfrentamento é abordado com propriedade:
*“...eu ndo encontro dificuldade para os pacientes colocarem seus problemas...”.

As auxiliares de enfermagem sdo os profissionais que permanecem mais
tempo ao lado do paciente, com atividades voltadas para procedimentos técnicos

terapéuticos. Elas consideram conviver com o sofrimento do paciente oncol6gico um
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aprendizado diario e um desafio pessoal e profissional, pois, para as profissionais, a
cura do cancer ¢ um milagre que pode acontecer.

Os médicos, embora com formacdo no modelo biomédico, que tem enfoque
na doenca; na oncologia, quando eles se deparam com a realidade da pessoa doente,
eles passam a se importar também com os problemas decorrentes da doenca, o que
corrobora com os dizeres de Kleinman (1988): tratar da doenca crénica com o foco
na doenca é desastroso, é necessario cuidar dos problemas associados a doenca.

Eles, entdo, fazem uma “parceria” com Deus, para comunicar o diagnostico e
prognostico para 0 paciente, porque 0 cancer traz a consciéncia a limitacdo do
profissional, visto que a doenca é cronica, ndo tem cura, e o enfrentamento do
sofrimento causado por ela ndo lhes foi ensinado, 0 que gera uma certa insatisfacao
com a formacéo profissional: *“...a doenca é uma agressdo... vai melhorar se Deus
quiser...”.

Para os enfermeiros, é necessario envolvimento para confortar o paciente
oncolégico no enfrentamento das situacdes de sofrimento e para prestar um cuidado
de qualidade *“...é necesséario esse vinculo com o paciente oncoldgico...”. Embora,
algumas vezes, sentem-se incapazes de estabelecer estratégias de enfrentamento
adequadas como as da psicéloga, o que reduz o papel do enfermeiro.

As assistentes sociais entendem que o paciente oncoldgico apresenta um
sofrimento que se agrava pelos problemas sociais que se unem aos sinais e sintomas
da doenca. Desse modo, ttm em mente que preservar os direitos de cidaddo do
paciente é o principal objetivo do assistente social na oncologia, mas, por outro lado,
entendem que, para trabalhar com o paciente oncoldgico, tem de ter dom, pois o

enfrentamento do sofrimento do paciente exige muito controle emocional.
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Para a fonoaudiologa, o sofrimento do paciente oncologico é visivel, porque
ele tem uma aparéncia caracteristica, por ser diferente, e nos aprendemos desde
criangca a reconhecer essas caracteristicas. Mas €& necessario impor limites no
relacionamento, como um controle das emogdes.

Ja a fisioterapeuta demonstrou, em seus relatos, o seu sofrimento pessoal em
enfrentar o sofrimento do paciente com cancer. Suas estratégias para 0
relacionamento sdo o evitar envolver-se com o paciente e familia, a fim de proteger-
se do proprio sofrimento. A experiéncia da doenca na familia parece influenciar o
seu comportamento profissional, dispensando uma atencdo especial aos pacientes
oncologicos e despertando os sentimentos de compaixé&o.

Para os profissionais, enfrentar o sofrimento do paciente oncoldgico pode
gerar alguns conflitos internos, pois, ndo raras vezes, € preciso falar ou fazer coisas
que ndo acreditam: “...tento pensar que o cancer ndo significa morte, incentivo o
paciente a lutar, muitas vezes sabendo que sera vencido...”.

Foi observado que os profissionais com formacgdo especifica em oncologia
apresentam uma pratica mais reflexiva, reconhecem o valor da comunicagéo
compreensiva com 0s pacientes; mostram-se mais seguros quando argumentam os
comportamentos ou atitudes do paciente/familia, mas apresentam, algumas vezes,
dificuldades semelhantes aos demais no enfrentamento do sofrimento do paciente,
pela falta de controle da empatia com os pacientes/ familiares. Eu entendo que isso
acontece devido a influéncia dos nossos sentimentos, que podem oscilar com a
experiéncia. Os especialistas parecem valorizar mais o aspecto emocional do

paciente do que os demais profissionais.
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Loftus & McDowell (2000), ao citarem Heaven & Maguire, argumentam que
os profissionais de saude, freqlentemente, falham na comunicagdo com os pacientes
com cancer devido a falta de habilidade na comunicacdo ou devido a falta de
confianca na sua resposta as emocoes.

As narrativas dos profissionais, como afirma Good (1995), ndo séo apenas 0
produto de uma experiéncia individual com o0s pacientes oncoldgicos, mas
representam a expressao de uma experiéncia que foi construida nas interagdes sociais
com os colegas de trabalho, pacientes e familiares, compartilhadas pelo grupo
cultural local.

As experiéncias vividas pelos profissionais com o sofrimento de pacientes
oncologicos constituem um processo que influencia e é influenciado tanto pelo
mundo social como pelo fisico, assim como pelos significados que séo atribuidos ao
cancer, ao doente e ao processo de cura. As atitudes sociais direcionadas a doenca
crénica/cancer, como a deteccao precoce, a participagdo em programas de prevencao,
a participacdo no tratamento terapéutico e suas estratégias de tratamento sdo
profundamente influenciadas pelas normas, mitos e crencas culturais (Radley,1998;
Navon, 1999; Granda-Cameron, 1999).

A experiéncia que cada profissional contou sobre seu trabalho com pacientes
que tém cancer apresenta um conflito pessoal que estd localizado no tempo, ao
relatarem o inicio das atividades profissionais, e nas dificuldades que ainda
enfrentam diante de determinados pacientes, com 0s quais, por algum motivo,
acabam se envolvendo um pouco mais do que com outros. Estas experiéncias estdo
relacionadas com os sistemas entrelacados de simbolos que permitem aos individuos

€ a0s grupos sociais a interpretacdo e a orientagdo de suas acoes (Velho, 1981).
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O aprendizado dos sinais e sintomas do sofrimento é de base cultural,
construido na experiéncia. As estratégias para o cuidado seguem o ensaio e erro.

No relato das experiéncias, os profissionais procuraram construir as suas
historias com o enfoque nos pontos de tenséo e conflitos enfrentados no cotidiano de
trabalho, porque o cancer € uma doenca grave que traz sofrimento tanto para o
paciente como para 0s membros da familia e, como ja explicitado, enfrentar isso ndo
foi ensinado na formacao profissional.

O estudo demonstrou que o enfrentamento do sofrimento do paciente
oncologico acaba gerando sofrimento emocional do profissional, pois este ultimo
atende diariamente muitos pacientes que apresentam reacfes diversas,
principalmente emocionais, tanto a doenca como ao tratamento, 0 que exige do
profissional controle emocional constante.

O inicio da profissdo representa um choque para o profissional, porque é o
momento em que ele se depara com a fragilidade humana e a complexidade dos
problemas que envolvem a pessoa que tem cancer. Com o passar do tempo, ele vai
internalizando a realidade social, com seus significados e normas, que governam o
seu comportamento, sua percepcao de mundo, sua comunicagdo com as pessoas e sua
compreensdo de como esta inserido no contexto. O sentimento de pesar é
freqUentemente relatado, e o sofrimento do paciente € reconhecido pelos
profissionais.

As narrativas demonstram o que afirmam Fagerstrom et al.(1998), o
sofrimento e a salde caminham em lados opostos na vida de uma pessoa, mas estao
sempre presentes, e podem possibilitar crescimento e desenvolvimento pessoal; ou

seja, 0 processo de salude humana pode ser desenvolvido pelo sofrimento humano.
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Para os profissionais, conviver com o sofrimento do paciente € aprender a valorizar a
propria vida.

Os profissionais encontram motivacdo pessoal para o trabalho uma vez que
haja o reconhecimento por parte do paciente e familiares em relacdo aos cuidados
prestados, além do crescimento pessoal que passam a adquirir com as “licdes de
vida” aprendidas diariamente com o paciente que enfrenta com otimismo o
tratamento declaradamente incerto.

Cada profissional tem a sua histdria particular, mas, em varios momentos,
apresentam experiéncias semelhantes com tracos comuns de entendimento, acoes,
reacOes e percepgdes, que surgem como membros de um mesmo grupo cultural.

A cultura fundamenta as percepcfes e 0s comportamentos das pessoas na
experiéncia de enfrentar o sofrimento do paciente com o céncer. Isso confirma o
conceito de Geertz (1989), de que cultura deve ser compreendida como uma rede de
significados elaborados pelas pessoas para que possam organizar 0 mundo em que
vivem, ou seja, definir a realidade para seus membros e fornecer uma proposta para a
vida.

Para os profissionais, todo paciente que tem céancer sofre pela incerteza da
cura, pela reducdo da qualidade de vida, pelo compromisso de estar atento a
prevencdo de infeccdo, pelo tratamento prolongado e pelos efeitos colaterais das
medicac0es, além das limitacdes de vida impostas pela doenga. 1sso sdo experiéncias
de vida pautadas no sistema de cuidado familiar, popular e profissional.

O céncer ndo pode ser entendido se separado do seu contexto cultural. As

pessoas, tanto pacientes como profissionais, ttm uma explicacdo para a doenga e
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escolhem o tratamento, entre as terapias disponiveis, que tenha significado pessoal e
social para eles. Articulam os sistemas de cuidado familiar, popular e profissional.

Existe diferenca entre a explicacdo da doenca feita pelo paciente (illness), que
reflete sua experiéncia, seus valores, crencas, concepcdes, visdo de mundo e a
explicacdo dos profissionais, principalmente a dos médicos, normalmente baseadas
na forca causal da ldogica cientifica (disease). Na cultura em estudo, ha uma
compreensdo e resolucdo dos problemas vividos pelo paciente por parte do
profissional.

Entre os profissionais entrevistados, existe um reconhecimento da
necessidade espiritual, como estratégia para ajudar a manter a esperanca do paciente.
Essa valorizacdo é expressa na crenca de que tudo acontece segundo a vontade de
Deus. O medico, por exemplo, utiliza a vontade de Deus nas respostas ao paciente
sobre o tratamento e prognostico. Esse comportamento se expressa como um meio de
mostrar para ao paciente que a cura ndo estd s6 nas maos do médico e que, talvez, o
tratamento ndo tenha o sucesso desejado. E uma forma de comunicacéo
compreensivel pelo paciente, na qual se aproximam os conhecimentos sobre
tratamento nos sistemas de cuidado néo profissional e profissional.

As percepcOes sobre as causas e significados do cancer podem ser
influenciadas por outros sistemas de crengas, como aqueles construidos na esfera
sobrenatural: “...ele s6 pode ter feito algo para merecer... para tanto sofrimento...”.

Alguns profissionais véem o cancer como destino, punicdo ou provacgéo; eles
ndo conseguem explicar o sofrimento do paciente. Essas sdo percepgdes aprendidas
fora do contexto cultural da profisséo; séo singulares e, normalmente, aprendidas no

contexto familiar e religioso.
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As promessas e oracOes incentivadas pelos profissionais para o paciente
enfrentar o cancer e o tratamento sdo uma forma de reconhecer o modelo explicativo
do paciente; elas sdo uma forma de lidar com as tentativas de cura cujos resultados
sdo incertos. As oragdes sdo geralmente rituais indicados por integrantes da rede
familiar ou da comunidade, que conectam um local compartilhado de valores e
crencas para a acdo pratica do Sistema de cuidado (Kleinman ,1988).

Na verdade, a religido assume seu carater de atribuicdo de sentido ao mundo,
nas situacdes de cancer, como uma forma de recuperar o controle sobre a salde e a
vida, ou fundamentando um sentimento de otimismo, segundo o qual a divina
esperanca pode superar qualquer eventualidade (Granda-Cameron, 1999).

As experiéncias relatadas confirmam o que Engebretson et al. (2001)
descrevem: a comunicacao entre os pacientes, familiares e profissionais de saude,
todos esses portadores de diferentes referenciais culturais, pode ser um desafio, pois
envolve diferentes experiéncias, valores e pontos de vista.

O profissional da oncologia apresenta, algumas vezes, um sofrimento
“contido” devido a conflitos mantidos na relacdo com os pacientes, além da tensao
vivida pela exigéncia técnica do proprio trabalho. Morse (2000) explica que esse
sofrimento é privado, porque os profissionais acham que tém de manter a imagem de
fortes e protetores dos pacientes. Isso acontece porque muitas vezes, quando ha
empatia, o profissional participa do sofrimento do paciente.

Mas pertencer a um grupo cultural certamente constitui elemento de
identidade, e existem critérios de diferenciacdo interna impostos pelo fato de as
pessoas fazerem parte de grupos profissionais distintos, bem como de setores e

departamentos voltados para determinados tipos de atividades.
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Esses sdo os principais desafios enfrentados no dia a dia de trabalho, que
recebem as marcas do pertencimento em grupos culturais identificados pelo exercicio
profissional.

A esperanca € uma forma de confortar o paciente que sofre, € uma maneira de
aliviar o sofrimento. Mesmo que o paciente ndo aceite o tratamento, o profissional é
consciente de que é preciso estar ao lado, ouvindo, apoiando, porque ele deve
entender que € nele que o paciente confia.

O processo de elaboracdo das narrativas das experiéncias dos profissionais de
salude buscou compreender como eles constroem o significado do sofrimento do
paciente com cancer, de acordo com a experiéncia profissional. Esse processo foi
influenciado pela maneira como o grupo local convive com a situacao, juntamente
com as experiéncias anteriores dos profissionais com a doenca, ou seja, 0S
profissionais também apresentam seus modelos explicativos nos sistemas de saude,
profissional e ndo profissional.

As habilidades aprendidas com conhecimentos, praticas e valores proprios
das profissGes que convivem no local de trabalho envolvem a existéncia de varios
sistemas de significados e hierarquias de poder que atuam simultaneamente,
articulando-se ou n&o.

Uma dimensdo importante da cultura refere-se a tradicdo, ou seja, a
reproducdo de significados e de padrdes de comportamentos através do tempo. As
pessoas fazem as coisas conforme sempre fizeram, com possibilidades de escolhas e
padrdes limitados a cultura a que pertencem (Vaitsman, 2000). Isso suscita a reflexao
sobre as divergéncias entre as crengas, condutas, valores, concepcbes dos

profissionais entre si e deles com os pacientes, para lidar melhor com os valores do
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outro, ndo em busca de receita, mas sim de estratégias para atingir uma assisténcia
efetiva.

Compreender o enfrentamento do sofrimento do paciente oncolégico como
desafio implica também contribuir para mudancas no preparo do profissional para o
trabalho na oncologia, disponibilizando-o mais para a interacdo com o paciente, no
sentido de possibilitar a percepcao do profissional e a acdo eficaz para o conforto do
paciente que esta em sofrimento.

Os profissionais da oncologia vivem experimentando emoc¢des que precisam
ser cuidadas, pois o trabalho com o paciente que tem cancer € estressante: o paciente
exige um relacionamento intenso, e 0 nimero de pacientes é grande.

Portanto, € importante lembrar que o profissional também precisa de apoio
psicoldgico para lidar com essa situacdo de perdas, frustragdes e morte. Ele também
apresenta um sofrimento emocional que tem de ser cuidado, pois, para prestar um
cuidado holistico, é necessario acolhimento e confianga, estabelecimento de vinculos
e atitudes de interesse, que, inUmeras vezes, o profissional de salde ndo tem
capacidade de oferecer para abrandar o sofrimento humano, por ndo estar preparado
(Labate & Pereira,1998).

Este estudo é um ponto de partida na compreensdo do significado do
sofrimento do paciente oncoldgico, entre muitos outros que certamente ainda virdo
para complementar ou mostrar uma nova visdo deste tema, dado que o assunto é
extenso.

Como recomendacdo este estudo focaliza:

- a importancia da educacdo continuada em servico e de formacdo de grupos

operativos, reunides periddicas com todos os profissionais envolvidos no cuidado do
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paciente no setor de oncologia, para que eles possam ter a oportunidade de trazer a
tona as emogdes e os conflitos vividos no dia a dia do trabalho com os pacientes
oncologicos. Isso poderd melhorar sobremaneira a qualidade da assisténcia e 0 bem
estar dos profissionais, pois eles apresentam também o ponto de vista do sistema de
cuidado a saude popular e familiar que devem ser considerados;

- a necessidade de outras investigacOes sobre as estratégias de como cuidar do
paciente oncologico focalizando o sofrimento decorrente da doenca, pois as
recomendac0es de interagdo com esses pacientes sdo as encontradas em livros textos
e que nem sempre sdo baseadas em pesquisas.

- a importancia de rever as politicas institucionais e educacionais no sentido de
valorizar o relacionamento humano com o paciente, disponibilizando o profissional
para isso, pois o sofrimento decorrente da doenca, muitas vezes, ndo necessita de
atividade pratica, mas de ouvir.

Conforme os dizeres de Geertz (1989), a forma como foram interpretadas as
narrativas dos profissionais constitui a minha compreensdo neste momento da minha
vida. Mas, de maneira alguma, é uma compreensdo definitiva, nem abrange todas as
dimensdes, pois a realidade socio-cultural é dindmica e multidimensional, o que nos

restringe a aborda-la sempre parcialmente e de modo superavel no tempo.
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TERMO DE CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIMENTO

(Obrigatério para Pesquisas Cientificas em Seres Humanos- Resolucao n.° 196/96-CNS)

Prezado colega, profissional da area de salde

Meu nome é Maria Helena Pinto, sou enfermeira e docente do Departamento de
Enfermagem Geral da FAMERP e aluna da Pos- Graduagdo em Enfermagem Fundamental
da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto - USP.

Gostaria de convida-lo a participar de um estudo que pretendo realizar junto aos
profissionais envolvidos no cuidado do paciente oncolégico do Hospital de Base de S&o
José do Rio Preto - FAMERP. O estudo intitula-se " O sofrimento do paciente oncoldgico
na visao do profissional de saude™

As informagdes que se pretende obter sdo muito importantes pois nos servirdo de
subsidios para a avaliacdo e recomendacdes para o preparo do profissional envolvido no
cuidado do paciente oncologico.

Vocé terd que dispor de alguns minutos de seu tempo para me contar um pouco
da sua historia, sua experiéncia, ou situacdes marcantes vivenciadas durante o tratamento
ou o cuidado do paciente com cancer. Os resultados do estudo serdo divulgados em
reunides cientificas e publicagdes em meios especializados. Quero deixar claro que suas
respostas sdo confidenciais mantendo assim seu anonimato e que vocé tem a liberdade de
retirar seu consentimento a qualquer momento e se retirar da pesquisa.

A sua informacéo é muito valiosa para o desenvolvimento da pesquisa.

Apos ter sido suficiente e devidamente esclarecido, pela pesquisadora, sobre a realizacéo
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