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Apresentacao

Apresentamos o segundo ntimero do Cadernos de Psicologia, que traz o tema: Sofrimento
psiquico do paciente oncoldgico: o que hd de especifico? Esse tema convoca a reflexdo acerca do cuidado
diario com o sujeito frente a dor, ndo cabendo aqui nenhuma distingao entre as dimensdes fisica
ou psiquica, pois ambas possuem o mesmo destino, isso é, aquele que as sofre. E também um
convite a considerar que os diferentes aspectos do sofrimento nao concernem somente a area da
psicologia. Pelo contrario, nossos parceiros de trabalho vém aqui apresentar suas experiéncias e
mostrar como cada um é tocado por aquilo que afeta o paciente oncolégico.

No primeiro Caderno, apresentamos textos que traziam um pouco da histéria da psicologia
no Instituto Nacional de Céncer José Alencar Gomes da Silva (INCA). Agora, damos mais um
passo e concitamos ndo apenas nossos pares - de dentro e de fora da instituicao, assim como os
que aqui passam pela Residéncia Multiprofissional -, mas também profissionais de outras areas
a contarem como sdo atravessados e como atuam diante de uma doenca tdo grave e que pode
trazer consequéncias tao devastadoras como o cancer. Nao queremos dizer com isso que a clinica
do sofrimento psiquico, na oncologia, ¢ uma especialidade conforme compreendida na area
biomédica. Nosso intuito, porém, é ressaltar que, se ndo é uma subespecialidade, nem por isso
deixa de ter sua singularidade. O sujeito é sempre de quem se trata, ndo importa se atravessado
pelo cancer, por outra doenga organica ou por um transtorno mental. Mas o que é singular nessa
préaxis? Somente ao pensar o trabalho - e isso inclui a pesquisa, o ensino e as outras atividades
relacionadas a transmissdo -, pode-se caminhar um pouco no sentido de responder a questao
levantada de inicio e que da titulo ao trabalho.

Para simples fim de organizacdo, optou-se por dividir a publicagdo em duas partes: a
primeira refere-se ao tratamento oncolégico sob diferentes perspectivas dentro da area da
psicologia e, a segunda, ao olhar multidisciplinar acerca do sofrimento do sujeito. Assim, a autora
Monica Pinheiro relata a experiéncia de atendimento a mulheres com diagnoéstico de cancer do
colo do ttero, destacando a sutileza em ouvir o impacto emocional ndo so frente a doenga, mas
também aos desafios do acesso ao atendimento de qualidade e exceléncia pelo Sistema Unico
de Satde (SUS), um tempo que urge. E sobre essa urgéncia que fala Deborah Melo ao trazer a
rica experiéncia de atendimentos a pacientes em vias de algum tipo de intervencéo cirtrgica no
corpo, os impactos no psiquico, fazendo aparecer, no contexto hospitalar - imerso em urgéncias
de diferentes ordens -, a urgéncia subjetiva, destacada pela autora, que s6 pode ser acolhida
com a presenca atenta do psicologo. O sofrimento psiquico produzido pela enfermidade e pelo
tratamento, muitas vezes invasivo e mutilador, é também apontado por Marcia Costa, Mariana
Rabello e Ingrid Raiol, ao relatarem a experiéncia com mulheres em tratamento de cancer de
mama, que incide no corpo, chamando a atencdo para esse corpo que é mais do que bioldgico, é
sobretudo um corpo marcado por historias, imagens, afetos e simbolismos. Marcelo Chahon traz
reflexdes sobre as perdas trazidas pela doenca, sendo o diagnéstico oncolégico, em qualquer idade,
um tipo de evento imprevisto e idiossincrético, que desafia os recursos cognitivos e emocionais,
trazendo para a cena os desafios da doenca no momento da velhice, etapa do desenvolvimento ja
marcada por perdas estruturais e ritos de passagem.

Ainda nesse contexto, Jaqueline Romariz e colaboradores indicam, em seu capitulo, as
especificidades do diagnoéstico em psicologia no contexto hospitalar, apontando que se trata de

um trabalho de sustentar uma escuta. Acompanhar os pacientes de forma dindmica em suas




invencgdes no enfrentamento de tratamentos médicos, que tomam os pacientes, muitas vezes, como
objeto de intervengao, caberia ao psicélogo, ao guardar um lugar para o sujeito na instituicdo e
acompanhé-lo nesse percurso. Nina Gomes Costa escreve sobre as especificidades do sofrimento
apresentado por criancas e adolescentes ao longo do tratamento onco-hematolégico, destacando
a relevancia do encontro com um clinico, de modo a favorecer as invencdes que esses pacientes
fazem para tornar esse tratamento menos indspito enquanto sujeitos de desejo. Marcia Azevedo e
Carolina Barbosa falam sobre a importancia de respeitar e valorizar os recursos psiquicos dos quais
o paciente se utiliza no enfrentamento da doenca. Marilia Neves, por sua vez, também discorre
sobre o assunto, trazendo um estudo sobre a abertura de quadro psicético apés diagnéstico
de cancer e a importancia da rede de apoio. Monica Marchese traz, ao narrar sua experiéncia
como psicéloga na hematologia, a indagacao de que - ou de quem - se trata quando o hospital
recebe o sujeito que adoece, marcando a importancia da escuta da subjetividade no tratamento.
Finalmente, Juliana de Castro-Arantes disserta sobre a especificidade da escuta da angustia no
contexto da clinica da dor em um hospital oncolégico, concluindo que a angtstia, mesmo nesse
contexto, é sempre singular, sublinhando a importancia de escutar o sujeito em seu sofrimento.

Na segunda parte deste volume, estdo os trabalhos dos parceiros em suas experiéncias
na assisténcia. Cldudia Rabello traz indagacdes importantes acerca do poder de decisdo de
criangas e adolescentes no que concerne as intervengdes que trazem altera¢des indeléveis em seus
corpos e vidas, consideradas pelo viés da fisioterapia. Ana Beatriz Rocha Bernat e colaboradores
apresentam um artigo, produzido pelo ntcleo de pesquisa Impasses no Reingresso a Escola de Criangas
e Adolescentes Sobreviventes do Cancer, acerca da importancia do estudar como possibilidade de
manter a crianga e o adolescente como sujeitos do desejo e sustentar para eles uma perspectiva
de futuro, de vir a ser, ainda que isso seja sem garantias. Ana Maria Quintela e Clarissa Ruback
fazem um breve historico da assisténcia na satide, primeiro centrada na figura do médico, depois
com a gradativa abertura para a insercao de outros profissionais e suas contribui¢des no cuidado
prestado, em especial no que concerne a terapia ocupacional, drea em que ainda se encontra
pouca producao cientifica a respeito. Luciana Alcantara e Ana Celina partem da experiéncia
com pacientes com cancer de laringe para abordarem e trazerem a reflexao a singularidade do
cuidado no que tange aos efeitos e as repercussdes de uma doenca oncoldgica, com o cuidado de
nao separar o sujeito que sofre de seu contexto social e familiar.

Ernani Mendes e Ana Paula Santos, por sua vez, abordam o sofrimento psiquico do
paciente oncoldgico a partir do conceito de dor total, introduzido pela médica inglesa Cicely
Saunders, na década de 1960, resgatando o que ha de especifico no sofrimento provocado pela dor
fisica. Nesse sentido, o artigo de Andréa Ladislau traz a concepcao de que os aspectos psicolégicos
que envolvem o sofrimento fisico pressupdem a necessidade de valorizacdo das vivéncias
relacionadas ao adoecimento por parte da equipe multiprofissional no ambiente hospitalar. No
que tange a estrutura hospitalar, o artigo de Késsia Siqueira traz como contribuicdo um olhar
atento as dindmicas e rotinas rigidas que fazem do hospital o espaco de construcao da identidade
do paciente, ressaltando, em sua andlise, a importancia do direito de escolha do sujeito que adoece
frente ao seu tratamento. Ana Raquel de M. Chaves e Laura Freitas, ao analisarem os rebatimentos
sociais presentes na realidade dos usuarios da clinica de Hematologia do Hospital do Cancer I
(HCI), trazem uma abordagem primorosa dos aspectos sociais que permeiam o tratamento e
de como esses, a partir de uma perspectiva interdisciplinar, podem ser amenizados, trazendo

menos sofrimento psiquico ao paciente e a sua familia. Por fim, Andressa Freitas discorre acerca



dos papéis da fala e da degluticdo para o homem, muito além do aspecto meramente funcional.
Pontuando o lugar que essas fun¢des ocupam na vida em sociedade, sinaliza o quanto o sujeito
pode vir a ficar a margem dessa sociedade em razdo das sequelas de um cancer e do sofrimento
que daf advém.

Como texto suplementar, Romildo do Rego Barros oferece uma reflexdo acerca da
especificidade da escuta do psicélogo diante do paciente gravemente enfermo e, por vezes,
terminal. O psicanalista sublinha, em sua intervencdo, a balan¢a que ha na vida entre angustia e
desejo. Tece consideragdes acerca da terminalidade e de um manejo especifico do tempo nesses
casos, manejo esse que visa a favorecer a afirmacdo do desejo do paciente por meio de uma
escuta singular e que confere dignidade a travessia de um processo tao dificil. Romildo cita La
Rochefoucauld e sublinha que “Para o sol e para a morte, ndo podemos olhar de frente”, logo,
ha que se construir um véu, alguma mediacdo junto ao paciente para velar o real que se torna
presente de forma contundente nessa travessia.

Finalizando, que essa leitura produza muitos efeitos para cada um que encetar essa
viagem. Mas que, acima de tudo, ela traga a possibilidade de gerar ainda mais trabalho para

todos os que estdo comprometidos com a clinica.

Organizadoras
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Cancer, Corpo,
Feminilidade: O Que Ha

De Especifico?

Capitulo

1






O cancer do colo do ttero tem alto indice de prevaléncia entre as mulheres, logo, ¢ um
problema de satde publica. Essa patologia tem como causa principal, mas nao tnica, a infecgdo
pelo papilomavirus humano (HPV). Dados do INCA apontam que esse

é o terceiro tumor mais frequente na populacdo feminina, atrds do cancer de
mama e do colorretal, e a quarta causa de morte de mulheres por cancer no Brasil.
Prova de que o pais avangou na sua capacidade de realizar diagndstico precoce é
que, na década de 1990, 70% dos casos diagnosticados eram da doenca invasiva.
Ou seja: o estdgio mais agressivo da doenca. Atualmente 44% dos casos sdo de
lesdo precursora do céncer, chamada in situ. Esse tipo de lesao é localizada.
Mulheres diagnosticadas precocemente, se tratadas adequadamente, tém
praticamente 100% de chance de cura (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER
JOSE ALENCAR GOMES DA SILVA, [200?]).

Apesar do alto potencial de cura, quando descoberto inicialmente, infelizmente existe uma
triste realidade: mulheres, atendidas em grupo pela psicologia no Hospital do Cancer II (HCII)
(grupo pré-radioterapia), trazem, em seus discursos, falhas e demora no diagnédstico, tanto na
rede publica quanto na rede privada. H4 relatos de mulheres atendidas pelo SUS, que aguardam
seis meses para receberem o resultado do exame Papanicolaou, conhecido popularmente como
exame preventivo.

Tal situacdo acaba por agravar ndo s6 o quadro clinico dessas mulheres - pela demora no
inicio do tratamento especializado, o que pode acarretar o avango da doenga, diminuindo ou até
impossibilitando as chances de cura - mas também o seu sofrimento psiquico, ja que, por estarem
impactadas emocionalmente frente ao diagndstico de cancer, lamentam-se ou mesmo se culpam
pelo tempo perdido.

Receber um diagnostico de cancer remete a pessoa a sua prépria finitude, ao temor da
morte, mas ndo s dela. Muitos referem-se, em especial, ao medo do sofrimento produzido pela
enfermidade e pelo proprio tratamento, que é invasivo e mutilador. Em especial, quando se trata
do cancer que atinge areas como o tGtero ou mamas, que sdo consideradas como simbolos do

feminino, existem algumas especificidades.

O momento do diagnéstico é relembrado, pelas mulheres acometidas, como
uma experiéncia dramatica, e considerado o mais estressante de todos, estando
associado a inseguranga e incerteza tanto em relagdo ao tratamento e sua
eficacia quanto a convivéncia com a falta da mama e suas conseqiiéncias para o
relacionamento conjugal (FERREIRA et al., 2008).

Otteroéumoérgaobiologicamenteassociadoareprodugdoesocialmentevinculado
a feminilidade e sexualidade, por isso sua extirpagdo, além de constituir-se em
ato agressivo e mutilante, interfere tanto na expressao da sexualidade feminina
quanto na imagem corporal e na vida social [...]. Culturalmente, embora haja
o reconhecimento da dissociacao entre reproducao e sexualidade, o término da
capacidade para gerar, gestar e parir ainda é muito valorizado e pode simbolizar

o fim da vida sexual. No entanto, é inegavel que a sexualidade de modo geral
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e o ato sexual em particular integram o elenco de elementos que interferem no
processo de viver e na qualidade de vida e satde das pessoas, inclusive das que

se submeteram a histerectomia (NUNES et al., 2009).

A histerectomia (retirada do ttero), ou a mastectomia (retirada da mama), produz, em
muitas mulheres, um sentimento de inseguranca, medo de serem abandonadas pelos seus
companheiros, como se, junto com o tGtero ou a mama, lhe tivessem extirpado a feminilidade e,

por isso, tornassem-se menos mulheres, menos atraentes.

[...] a cirurgia de remogdo da massa tumoral é bastante freqtiente, acarretando
uma mutilagdo (parcial ou total) da mama. Esse procedimento altamente
invasivo traz repercussdes emocionais importantes, danificando ndo somente a
integridade fisica, como também alterando a imagem psiquica que a mulher tem
de si mesma e de sua sexualidade. Esse evento é acompanhado, geralmente, de
vivéncias extremamente dolorosas relacionadas a uma sensacao de perda interna
do préprio self, como Parkes (1998) salienta, alterando a relacdo que a paciente
estabelece com seu corpo e sua mente (ROSSI; SANTOS, 2003).

Assim como a mama, o ttero possui um simbolismo muito grande para as mulheres,

sendo representativo da sua feminilidade.

Aristoételes, citado em Lemgruber e Lemgruber (2001), acreditava que o ttero seria o
pontocentral dafeminilidade, representando o espirito damulher. Desdea Antiguidade
0 mistério e o tabu cercam o corpo da mulher. Ainda na atualidade, a anatomia dos
6rgdos sexuais e reprodutivos femininos é desconhecida por muitas mulheres.
Nomear o corpo feminino é também afirmar sua existéncia, sua complexidade, e ndo
conhecer o proprio corpo pode implicar em nao reconhecer o seu funcionamento e a
sua sexualidade. Embora a sexualidade ndo se restrinja apenas aos 6rgaos sexuais, ela
perpassa por todo o corpo e estd intimamente ligada & subjetividade, o conhecimento
dos érgdos contribui para desmistificar e quebrar os tabus que envolvem o corpo da
mulher e sua relagao com o sexo (MELO; BARROS, 2009).

Os efeitos da histerectomia sdo ainda maiores naquelas mulheres que ainda ndo tém
filhos, que veem o sonho da maternidade (um filho biolégico) ser destruido. Elas expressam um
sentimento de vazio, de tristeza e de incompletude, o que, ndo raras vezes, faz com que se sintam

envergonhadas de sua condicao.

Para mulheres que ndo tém filhos, a perda do ttero podera causar um impacto
emocional, pois “a falta de opgdo e a falta do 6rgao podem despertar sentimentos
de perda, de inutilidade, de destituicao da condicdo feminina”, isto porque para
muitas mulheres a feminilidade estd intimamente associada a capacidade de
conceber (ANGERAMI-CAMON, 1998).

Este conceito de feminilidade associado ao tdtero parte de um ponto histérico,

onde ha muitos séculos tém sido construidos varios significados em torno dele,




mas todos eles sempre ddo relevancia ao papel da mulher como reprodutora,
praticamente resumindo a razdo da sua existéncia na maternidade (MEAD, 1971
apud SBROGIO, 2008).

Percebemos entao que o diagnodstico e o tratamento do cancer trazem consideraveis
repercussOes na area da sexualidade feminina, a qual ndo se limita a sexo (coito), mas envolve a

sensualidade, a feminilidade, o relacionamento com o companheiro.

Hoje, a sexualidade é concebida como aspecto do eu que conecta corpo, identidade
e normas sociais, adquirindo importancia social e politica, além da moral. Se na
época vitoriana o erotismo envolvia relacionamentos sociais, hoje a sexualidade

envolve a identidade pessoal.

Apenas quando ela toma esta dimensdo é incorporada como aspecto definidor
do sujeito, central na estruturacgdo de sua subjetividade e manifestagao, inclusive,
de seu caréter. (UZIEL, 2002)

Durante o tratamento, podem ocorrer o surgimento de fistulas.! Nesse caso, pode
ser necessdria a realizagdo de ostomias para correcao. O apoio do parceiro é de fundamental
importancia para aquela que precisa dessa cirurgia, a fim de que possa ser minimizado o impacto

psicolégico do procedimento.

A inexisténcia do apoio familiar associada a auséncia de envolvimento dos
familiares no processo de adaptacdo resultou na adogao de comportamentos
de isolamento, afastamento do convivio social, laboral e da expressdo da sua
sexualidade, que caracterizaram negacao ou nao aceitacdo da doenca e do estoma
(PAULA; TAKAHASHI; PAULA, 2009).

Se o parceiro sexual ndo consegue olhar o estoma, isso certamente serd entendido
como rejeigdo e se o parceiro presta um cuidado fisico demonstrando nao querer,

sentindo nojo ou demonstrando estar rejeitando [...] (FREITAS; PELA, 2000).

O processo de aceitagdo e adaptacdo ao estoma é evolutivo e sequencial, durante o
qual, a pessoa desenvolve mecanismos de defesa, em que ha negacdo e repressao
das emocgdes, resultando em atitudes confusas, de regressio e hostilidade,
geralmente direcionadas as pessoas mais proximas e afetivamente importantes.
(...) Essas consideracdes corroboram com a percepgdo de que o apoio familiar/
parceiro foi essencial neste processo, somados a qualidade das relagdes ai
estabelecidas (PAULA; TAKAHASHI; PAULA, 2009).

Além da fistula, pode ocorrer, durante o tratamento, como efeito da radioterapia, a
estenose (estreitamento) do canal vaginal, que se fecha, impedindo a penetracao do pénis ou até

! Canal acidental que se comunica com uma glandula ou uma cavidade natural, e que da saida a secregdes. Fonte:
DICIONARIO online de Portugués. Disponivel em: <http:/ /www.dicio.com.br/fistula/>. Acesso em: 10 ago 2013
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mesmo do dedo. O casal precisa entdo encontrar formas diferentes e criativas para o exercicio da
sua sexualidade, o que nem sempre é facil. As mulheres, dessa forma, podem ter afetada a sua
autoestima, e expressam sentimentos de inseguranca, de medo da rejeicao e do abandono,” por
nao se sentirem atraentes, sentimentos esses presentes também apoés a histerectomia, como visto
acima.

Somems-se a isso as mudangas corporais, como emagrecimento e queda do cabelo, que
fazem com que algumas mulheres evitem se olhar no espelho, a fim de ndo se depararem com
aquela imagem que remete ao estranhamento de si mesma, a degradacao do corpo, a finitude. O

cancer é visto como uma doenca impiedosa, cruel, temida, estigmatizante.

As fantasias inspiradas pela tuberculose no século passado, e pelo cancer agora,
constituem reflexos de uma concepcao segundo a qual a doenga é intratavel e
caprichosa — ou seja, um mal ndo compreendido numa era em que a premissa
béasica da medicina é a de que todas as doengas podem ser curadas. Tal tipo de
enfermidade é misterioso por defini¢do. Pois enquanto ndo se compreendeu a
sua causa, e as prescri¢does dos médicos mostraram-se ineficazes, a tuberculose foi
considerada uma insidiosa e implacavel ladra de vidas. Agora é a vez do cancer
ser a doenca que nao bate a porta antes de entrar. E o cancer que desempenha o
papel de enfermidade cruel e furtiva [...] (SONTAG, 1984).

Como consequéncia, ndo raramente, as mulheres acometidas pelo cancer entram em um
quadro de depressao (apresentando sintomas como irritabilidade, insonia ou hipersonia, perda
do apetite - hiporexia - ou aumento da ingesta alimentar, isolamento social e perda do sentido da
vida, podendo ocorrer ideias suicidas) em virtude do adoecimento e do tratamento, que trazem

repercussOes em varios aspectos da vida da mulher.

O cancer de mama possui um estigma muito forte devido as repercussoes
decorrentes do tratamento abalar a imagem corporal com repercussdes na
interacdo social. Em nossa cultura, a aparéncia visual é representada como belo
e elegante, logo quando algo foge desse padrao de beleza criado pela sociedade,
a pessoa passa a carregar consigo o estigma de ser diferente. O cancer de mama
é temido pelo fato de acometer uma parte valorizada do corpo da mulher e que
em muitas culturas desempenham uma funcdo significativa da sexualidade
da mulher e sua identidade - a mama. A representagado social do cadncer como
algo ruim, expressa um sentimento de desvalorizagdo social, pois a doenga
ndo é apenas uma alteracdo biol6gica, mas também interfere no meio social em
que vive essa pessoa. Ela se vé como um ser desvalorizado pelas limitagdes e
mutilagdes impostas pela doenca. Enfrentar o preconceito de viver com uma
doenca estigmatizante é o que algumas mulheres estudadas vivenciaram na sua
rotina. O cancer é uma doenga que afeta profundamente a pessoa acometida e as

que fazem parte de suas relagdes sociais (SILVA et al., 2012).

2Pude observar, em minha prética profissional, que muitas mulheres sdo abandonadas durante o diagndstico e o
tratamento (que sdo extremamente impactantes) pelos seus companheiros.
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Algumas Consideracoes
sobre a Urgéncia Subjetiva

em uma Instituicao de
Tratamento Oncologico

Capitulo

2






No ambito hospitalar, no processo de tratamento do cancer, sdo trilhadas vias de
intervencdes, em que a agilidade assume fator imprescindivel, de forma que, o quanto antes o
plano terapéutico for iniciado, maior a probabilidade de eliminacdo da doenga. Pode acontecer de
a confirmacdo do diagnéstico ser imediatamente seguida pelo inicio de um tratamento invasivo.
Trata-se da urgéncia médica em jogo. Pode-se localizar ainda outras urgéncias no trabalho em
uma institui¢ao médica. O controle dos sintomas, por meio do uso de protocolos na padronizacao
de condutas visando a uma resposta positiva do paciente, surge, muitas vezes, no contexto das
internagdes hospitalares, sob o compartilhamento de uma orientacdo de trabalho. Nesse sentido,
é recorrente que a equipe de satide vise também a alta hospitalar, com o objetivo de diminuir os
riscos fisicos de uma internacdo prolongada, tal como infec¢es. Com isso, o tratamento organico
constitui um enfoque importante na dinamica hospitalar, com diversas urgéncias do ponto de
vista fisioldgico.

Entretanto, vemos que, pela sua especificidade, isso ¢, pela incidéncia da dor no processo,
pelas mutilagdes e pelas alteracdes da imagem corporal, entre outros aspectos, o tratamento pode
produzir marcas psiquicas, e cada um apresenta uma forma singular de posicionar-se diante delas
durante o processo. Assim, acompanham-se pacientes com suas mais diversas questdes diante da
emergéncia do cancer e de seu tratamento, quando se deflagra outra urgéncia. As urgéncias do
sujeito sdo aquelas que escapam a condugdo do tratamento organico. Vemos, na clinica, que, ja no
encontro com o diagndstico, a angustia pode aparecer como o tinico recurso do sujeito, uma vez
que se introduz uma quebra na sua vida diante desse cenério.

Frente a oferta de um espago para onde possam enderecar toda ordem de sofrimento
psiquico inerente a esse momento, ndo é incomum escutar dos pacientes que ‘perderam o chao’
ou ‘um buraco foi aberto diante de seus pés’. A radicalidade, expressa nesses termos, aponta para
a perda de um suporte simbélico que tem a funcdo de ancorar o sujeito em um lugar especifico.
Entendemos aqui que a perda do chdo, da qual nos falam, remete a falta de representagdo para a
noticia recebida, enfim, para a experiéncia de descobrir um cancer na prépria carne. Com isso, a
resultante de atravessar esse espinhoso momento pode ser um certo descarrilamento da cadeia
significante.

Com Lacan (1998a), entendemos que o sujeito ndo estd pronto a priori, mas é constituido,
desde o nascimento biolégico, a partir do banho de linguagem recebido pelos que se ocupam de
seus cuidados. E por ter sido falado, idealizado, imaginado pelos pais, o que acontece mesmo
antes de sua concepg¢ao, que o sujeito podera advir, o que equivale a dizer que esse advento &,
portanto, em meio a palavras, ou melhor, significantes. Assim, temos a férmula lacaniana de que
o sujeito é representado por um significante para outro significante (LACAN, 1998a), ou seja, ele
precisa estar entre significantes para localizar-se na vida. E isso o que da origem a representacao
do sujeito, os significantes vindos do Outro. Quando, por algum motivo, esses significantes
que o sustentam nado bastam e caem, o sujeito também cai. Essa desarticulagdo de uma cadeia
significante pode ser desencadeada em momentos de crise, que fazem vacilar os significantes, ou
seja, situagdes que marcam para o sujeito que algo escapa ao processo de simbolizagao, excedendo

ao campo das representacoes.

Nestes momentos, as respostas que o sujeito sustenta ja ndo sdo suficientes,
pois algo aconteceu que vacilou suas certezas. A surpresa, o acaso da doenga, a

possibilidade da morte, podem caracterizar um momento de crise. Em uma crise,
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a experiéncia traumaética irrompe na vida da pessoa, quebrando violentamente
esse transcorrer natural (MOHALLEM; SOUZA, 2000).

Pensamos que, com a falta de significantes, o sujeito pode perder o chao, ou seja, aquilo
que o sustenta, como nos falam nossos pacientes, o que s6 pode ser percebido quando ha alguém
ali escutando aquele sujeito que sofre. Com isso, emergem algumas questdes que tentaremos
trabalhar ao longo do texto. Serd que a enunciacao dessa experiéncia a alguém ja ndo consiste em
um primeiro ensaio para colocar palavras ali onde havia vazio? Uma primeira tentativa de tratar
esse encontro com o real?

Estamos chamando de encontro com o real os diversos momentos do tratamento do cancer,
ndo apenas ao primeiro momento do diagndstico. Com Freud (1996a), temos, no conceito de
trauma, uma primeira apresentacao disso que concerne ao real na leitura lacaniana. Ele consiste
em algo que escapa a simbolizacdo, sendo, portanto, inapreensivel ao sujeito. Emerge na forma
de susto (FREUD, 1996a), instaurando a dimensao da surpresa, do encontro com algo inesperado.
Sendo uma experiéncia que, na maioria das vezes, atropela o sujeito e deixa-o sem protecao, o
encontro com o cancer pode estar associado a dimensao de trauma, aquilo sobre o qual o sujeito
nada sabe, ainda que busque compartilhar respostas informativas sobre a doenca. Para além
disso, vemos, no enfrentamento do préprio tratamento, como a quimioterapia, a radioterapia
ou as cirurgias mutiladoras, o encontro com algo inconcebivel. Para Lacan (1998a), o real é o que
“retorna sempre ao mesmo lugar” (LACAN, 1998a, p. 52), o que faz o sujeito ficar tomado por
uma dimensdo de inassimilavel diante de algo vivenciado enquanto excesso, um resto ao seu
mundo de representacdes imaginarias e simbdlicas. Um encontro é traumatico na medida em que
aparece uma visdo nua e crua do real, em que o véu imaginario ndo da conta da sua cobertura e
o real é escancarado.

Em muitos casos, abordamos o paciente nesse momento, de se submeter a um tratamento
do qual ndo se sabe as consequéncias, e que fica, muitas vezes, irrepresentavel. Com isso, ndo
é incomum que nao chegue um pedido de socorro, na forma de palavra, pelo paciente, que se
encontra assolado pelo real, perdido. Escutamos de muitos o desespero diante de constatacoes
do tipo ‘eu ndo sei mais quem eu sou’, ‘eu ndo era assim’, ‘minha vida acabou’. Dessa forma,
propomos aqui uma leitura dessa perda dos ancoramentos, o que fragiliza o sujeito durante o
encontro com o cancer e seu tratamento, pela via da urgéncia subjetiva.

A urgeéncia subjetiva é disparada quando a dimensdo do real estd em jogo, quando,
frente a um sofrimento inefavel, incontorndvel, em que faltam imagens para representar o que
acontece e palavras para significa-lo, o sujeito cai em um mutismo, sendo substituido por atos
de desespero, que sdo a mais préxima representagao da angustia (SELDES, 2004). Essa urgéncia
surge, entdo, com a ruptura abrupta da cadeia significante, tendo como consequéncia uma falta
de lugar para o sujeito, o que pode ser representado pela sensagdo de estar perdido, na medida
em que sdo os significantes que lhe dao existéncia. Sem um significante para representé-lo, o
sujeito fica atrelado ao puro ato, que possui efeito de mortificagdo (SELDES, 2004). No contexto
hospitalar de tratamento, isso tem consequéncia em certa objetalizagdo do sujeito, que se deixa
levar pelos cuidados da equipe, totalmente entregue aos procedimentos, desapropriado de si.
Nas situacdes mais graves, para de comer, desiste do tratamento, o que sempre lhe imputara
uma responsabilidade, deixa-se morrer, desiste. Tal apagamento subjetivo exige uma intervengao
(MARON, 2008) na tentativa de resgatar o sujeito.



A urgéncia subjetiva se define, nesse sentido, como o estado agudo de um sujeito
cuja questdo nao se prende diretamente nem a uma lesdo ou disfuncao no corpo,
nem a algum problema de ordem ptblica - ou seja, um sujeito que nos traz uma
terceira dimensao, entre a dimensao médica e a dimensao juridica (BARROS,
2008, p. 52).

Dizer que o encontro com o traumatico, na experiéncia do cancer, pode fazer emergir uma
urgéncia subjetiva, aponta para uma caréncia de tratamento do sujeito que sofre, pois, para além
da urgéncia de tratamento da doenga, hé as urgéncias do sujeito. Do tratamento organico, escapam
as marcas psiquicas da doenca. A urgéncia subjetiva é disparada quando algo do imprevisivel
apresenta-se (MARON, 2008), tal como acontece em relagdo ao trauma, deixando o sujeito sem
respostas.

Como tratar a urgéncia subjetiva em meio a tantas demandas e urgéncias de outras ordens,
como leitos, procedimentos, cirurgias ou diversos protocolos de tratamento? O tratamento da
urgéncia subjetiva pressupde que o sujeito possa ter a quem enderecar seu sofrimento psiquico.
O desafio consiste, portanto, em sustentar a singularidade do caso clinico no trabalho em uma
equipe multiprofissional, dando lugar aos impasses do sujeito, que geram impasses na equipe,
em meio a outras urgéncias no tratamento. Muitas vezes, o paciente nos ensinard que uma
determinada intervengao funcionard melhor no controle de sua dor, mas, sobretudo, que a dor
nao é apenas organica, isso precisard ser considerado em seu tratamento.

Tendo em vista a emergéncia de uma urgéncia subjetiva, a angutstia pode se instalar na
tentativa de protegdo contra novas surpresas desagraddveis. Ela ganha consisténcia na tentativa
de construir um remendo frente ao estrago produzido pelo real, com o objetivo de estruturar uma
protecdo do sujeito frente a novas surpresas, novos sustos (FREUD, 1996a). Podemos associa-la
a um estado de alerta em relacdo ao que pode vir na direcdo do sujeito, um ensaio diante do
encontro com o intoleravel, que é sempre repentino. Frente ao escancaramento do real, ou seja, a
queda dos véus que o encobriam ao longo da vida, a angustia pode ser o preco pago pelo sujeito
para se defender do traumatico. E um preco alto, na medida em que néo se trata de uma cobertura
agradavel. A angtstia é o afeto que ndo engana, nos dird Lacan (2005), que toma o sujeito de forma
que ele sabera imediatamente identifica-la. Barros (2008) descreve que a urgéncia do sujeito pode
se manifestar tanto na forma da passagem ao ato, em que o sujeito sai de cena, sendo o suicidio sua
representacao mais dréstica, quanto na crise de angustia, que deixa o sujeito sem chdo. Apesar de
angustia e ato estarem em posi¢des opostas na tentativa de responder ao traumatico, em ambos
estaria embutida certa desarticulagdo no funcionamento particular daquele sujeito.

Quando Seldes (2004) aponta que o trabalho sustenta-se pela férmula saber ao invés de atuar,
o autor indica que escutar o que urge para o sujeito, nesse momento especifico de sua vida, pode
fazer funcao de provocar seu advento, na medida em que falar do que lhe acomete constitui uma
via para a rearticulacdo da cadeia, uma via de tratamento do real. Assim, ndo ha uma rede de
significantes e um sujeito que se associa ou se dissocia dela, mas, no ato de dizer, o sujeito e as
associagoes significantes emergem ao mesmo tempo.

Muitas vezes, ndo sera na primeira oferta de escuta que o paciente falara. Nesse sentido,
localizamos a importancia na sustentagdo da oferta, abrindo caminho para que o paciente possa
enderecar seu sofrimento, o que remete a disponibilidade em retornar ao paciente até que ele

possa confiar e compartilhar sua angustia, acdo que pode nunca ter sido feita ao longo de sua vida.

25




Sabemos que o enlagamento pela transferéncia pode se dar ou ndo. Por outro lado, o inconsciente
emergird, em sua evanescéncia (LACAN, 1998a), apenas se houver alguém ali para escuté-lo,
funcdo sustentada, na psicandlise, pelo desejo do analista (LACAN, 1998a), que tem relagdo com
um compromisso com o saber inconsciente.

Em decorréncia do mal-estar fisico da doenca, o paciente pode vir a exilar-se nela, como
Freud (1996d) alerta acerca da dor de dente, que é capaz de envolver o sujeito de tal forma que
causa um desinteresse em relacdo a qualquer outro aspecto da vida, tamanha proporgao de sua
incidéncia. Tal caminho é, muitas vezes, a comprovagdo de que o paciente nao esta na posicao de
quem apresentard uma demanda de fala, ndo enderecaré seu sofrimento, assim como o faz aquele
que procura o analista em seu consultdrio. Freud (1996b) aponta para a necessidade de ajustes da
técnica da psicanalise a partir das especificidades das instituicdes em que o analista estd inserido.
Frente ao avassalamento do sujeito, pego de surpresa pelo avango do céancer, produzindo
alteragdes drasticas na sua vida, muitas vezes, ele é paralisado pelo siléncio do vazio, da falta de
representacdo, pelo encontro com o traumatico. Tal condicdo pode andar na contramao de um
trabalho de enderecar seu sofrimento a alguém, na forma de uma demanda falada: “me ajuda?’.
Ao mesmo tempo, a urgéncia subjetiva ja é uma localizacdo que requer alguém que a escute.
Maron (2008) levanta a seguinte questdo: ndo caberia escuta-la, entdo, como uma demanda de
atendimento, um pedido silencioso de socorro, algo que ressalta que aquele sujeito precisa ser
considerado?

A introdugdo de um tempo de pausa (SELDES, 2004) no contexto da pressa pela cura do
cancer articula, na clinica, aimportancia da dimensdo do tempo. O tempo de tratamento da doenga
é da ordem de uma urgéncia orgéanica que podemos localizar, de certa forma, em um tempo de
emergéncia, do quanto antes. Ele ndo coincide com o tempo que o sujeito leva para reestruturar-
se diante da ideia de ter um céncer, o tempo de compreender (LACAN, 1998c). Vemos que uma
das consequéncias dessa ndo correspondéncia entre o tempo do tratamento fisico e o tempo do
sujeito incide, muitas vezes, em um inicio tardio do tratamento, o que pode trazer complicacoes
do ponto de vista do prognostico da doenca. Tal passo pode ser efeito de uma soliddo do sujeito
em sua angustia, sem conseguir dar sentido ao que se passa. Por outro lado, a inser¢do da escuta
no momento de uma urgéncia que paralisa o sujeito visa a restauracdo do tempo de compreender,
também congelado diante do traumatico, diante do vazio de representacdo que o habita. Apesar
do encontro com o real ser sempre um encontro solitdrio, uma vez que o sujeito ndo conta com
seus recursos simbolicos, atravessa-lo acompanhado por um analista pode fazer diferenca. Nesse
sentido, a direcdo do trabalho clinico ndo deslizara sem que aquele que ocupa essa fungdo, o
lugar de analista, suporte que o sujeito, diante do encontro com o inesperado, se pronuncie no
seu tempo, sem pressa e sem abandono: “o analista se coloca como parceiro para as invencdes que
cada sujeito langa mao para se aparelhar e se a ver com o fora do sentido” (MARON, 2008, p. 20).

Apostamos, entdo, que o trabalho nessa clinica parte de um acolhimento desse vazio de
palavra, o que implica ofertar-se sem esperar uma demanda pronta, mas na criagao de condigdes,
na aposta de que uma demanda possa ser estruturada. E a condicao fundamental, na psicanalise,
é disponibilizar-se como objeto da transferéncia, em que nunca sabemos em que série o sujeito nos
colocara. Por meio da fala, o real pode ser tratado pelos significantes, o que quer dizer que aquilo
que o deixou sem lugar pode retornar pela palavra, movimento concomitante com a rearticulagao
da cadeia. Falar tem efeitos para o sujeito (LACAN, 1998b), distanciando-o do seu sofrimento
(MOHALLEM; SOUZA, 2000), na produgdo de um dizer em torno da experiéncia vivenciada.



Dessa operacao, o sujeito pode emergir novamente. O ato anula a palavra e a palavra faz o vazio
do ato ser preenchido pelos significantes, o que se mostra uma saida frente a urgéncia. Por isso,
apostamos que a urgéncia precisa ser escutada, caso contrario, predomina o puro vazio, puro
automatismo, sem a presenca do sujeito. O sujeito precisa ser suposto para advir, sendo a oferta
de um lugar de fala, em meio a um cendrio de urgéncia, tal como a oncologia pode montar, a
autenticagao dessa suposigao. Portanto, oferecer um lugar de palavra ndo é pouca coisa. A escuta
convoca o sujeito em meio ao tratamento organico, considerando o campo do desejo em jogo
sempre, inclusive durante todo o tratamento, fazendo valer seu direito.

E apenas quando se considera a histéria singular do sujeito, ou seja, quando se trabalha na
l6gica do caso a caso, que se viabiliza um trabalho frente a urgéncia subjetiva (SELDES, 2004),
pois a intervencao daquele que escuta aponta para a urgéncia do sujeito que esté diante dele, e a
urgéncia é sempre auténtica. Antes de o sujeito tomar a palavra, nada se sabe a seu respeito. E ao
convoca-lo a falar que a construgdo de uma histéria pode ser tecida, com a circulacdo articulada
dos significantes, por meio do nosso instrumento de trabalho: a associacdo-livre (FREUD, 1996c).
Assim, a verdade do sujeito aparece na mesma proporc¢do em que ele fala de como é cortado pelo
traumatico, retomando um saber sobre si, que é sempre inconsciente.

Vemos, assim, a importancia de uma oferta de atravessar junto ao sujeito a angustia que
pode estar atrelada ao tratamento do cancer, na aposta de que esse (novo) encontro possa ter
desdobramentos. Aos poucos, o paciente langa mao de uma palavra, outra e outra, e entao uma
demanda de trabalho psiquico pode se fazer e o sujeito pode vir a produzir um dizer sobre sua
experiéncia, na construcdo de um contorno ao real pela via do simbolico. O manejo da urgéncia
coincide com a oferta de escuta do que acomete o sujeito que invalida seus recursos subjetivos
anteriores. Ali, onde havia o vazio, o sujeito deve advir. Certa vez, o atendimento ao leito realizado
a uma paciente em acompanhamento foi conduzido em torno de uma solicitagdo de que a ajudasse
a se virar na cama, pois encontrava-se impossibilitada de fazé-lo sozinha, apds a concretizagao
de um procedimento médico invasivo. Podemos ler tal circunstancia, na transferéncia, como uma
demanda do sujeito, um pedido de ajuda para ‘se virar’ diante da condicdo em que o cancer a
deixou. Nas palavras de Seldes (2008, p. 102), “pensamos que cada um pode chegar, no tratamento
da urgéncia, a um ponto em que a vida seja um pouco mais possivel” (SELDES, 2008, p. 102). A
aposta é de que, a partir da urgéncia, possa surgir um novo (MARON, 2008), uma invengao
inédita de vida.
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O sofrimento psicologico da mulher que passa pela
circunstancia de ser portadora de um cancer de mama e
de ter de acolher um tratamento dificil [...] transcende
ao sofrimento configurado pela doenca em si. E um
sofrimento que comporta representagoes e significados
atribuidos a doenga ao longo da historia e da cultura e
adentra as dimensoes das propriedades do ser feminino,
interferindo nas relacoes interpessoais, principalmente
nas mais intimas e bdsicas da mulher (SILVA, 2008,
p. 236).

O cancer de mama é um importante problema de satde publica e, segundo estimativas
brasileiras, é o segundo tipo mais frequente no mundo e o primeiro quando se trata de mulheres
(INSTITUTO NACIONAL DE CANCER JOSE ALENCAR GOMES DA SILVA, 2014). Os
tratamentos, geralmente invasivos, implicam alteragdes significativas no corpo e nos diversos
lagos construidos ao longo do percurso de vida de cada sujeito. Nesse artigo, propomo-nos a
discutir os impactos subjetivos causados pelo tratamento do cancer de mama, especificamente
pelo procedimento cirtargico de mastectomia, pois cerca de 70% daquelas que nos procuram
chegam em estadiamento avancado (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER JOSE ALENCAR
GOMES DA SILVA, 2014). A escolha desse tema tem uma relevancia para a praxis, como
psicologos com atuagdo em uma instituicao oncoldgica, pois testemunhamos a ‘reviravolta’ que
esse tratamento traz para a vida dessas mulheres e as marcas que ele deixa, tanto no corpo quanto
na subjetividade.

A mastectomia, tratamento cirtargico de retirada da mama, para além do impacto advindo
do diagnoéstico, que traz a tona a possibilidade de morte, parece presentificar uma ameaca a
preservagdo do corpo da mulher, ao colocar em xeque a sexualidade, a maternidade e a
feminilidade. Isso nos faz considerar, portanto, o cancer de mama como “uma doenga que coloca
o dedo em feridas psiquicas sempre abertas” (QUINTANA, 1999, p. 108).

A alteragao vivida no corpo parece refletir perdas em outras areas da vida, uma vez que
é a partir dele que nos constituimos, estabelecemos lacos e ocupamos lugares e fungdes. No caso
da mulher mastectomizada, podemos pensar que as relagdes ficam comprometidas, uma vez que
havera uma modificacao abrupta no modo pelo qual ela se reconhecia até entdo. Quintana (1999)
alerta que o corpo referido pela imagem corporal, termo definido como uma “figuragdo de nosso
corpo em nossa mente, ou seja, o modo pelo qual o corpo se apresenta paranés” (SCHILDER, 1999,
p- 7), ¢ um corpo singular, construido pelo sujeito por meio de identificagdes, que se diferencia do
corpo organico, fisiol6gico, marcado por um comego, meio e fim.

Diante disso, a perda da mama vai além de uma mera perda de uma parte do corpo, uma
vez que esta culturalmente associada aos simbolismos ja citados, bem como ao fato de que, na
contemporaneidade, vivemos um momento de exigéncias no qual o corpo é mais um gadget,’
uma prétese do sujeito. Isso se evidencia pelo niimero, cada vez mais crescente, das cirurgias
plasticas, dos tratamentos estéticos, das academias de ginastica (LIPOVETKKY, 2007).

Defrontamo-nos, assim, com situagdes no atendimento a mulher que falam de um
sentimento de desvalorizagdo, de impoténcia, do temor do abandono por seus parceiros e

3F uma giria tecnolégica relacionada a qualquer equipamento que tenha uma funcéo especifica e que é constantemente
atualizada (tradugdo livre).
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familiares, ou seja, situagdes que ‘falam’ do quanto seus papéis de mae, mulher, profissional e
esposa foram atingidos. O que fica claro para nds é que os fatores que envolvem a experiéncia de
um tratamento cirdrgico tdo radical, como o que discorremos, favorecem que esse seja vivenciado
como um trauma, um encontro com algo que nos situa fora da curva e desancora nossas certezas,
torna invidvel a simbolizacdo, “rompe o sentido dentro do qual o sujeito encontra alguma
homeostase e introduz uma falta de sentido, um nao-senso” (JORGE, 2007, p. 38).

Apostamos que o fazer dos psicélogos que atuam na area oncoldgica seria, nesse sentido,
acompanhar a mulher em sua tentativa de dar palavras a essa experiéncia, pois, no momento em
que for possivel associar um afeto a um representante, um contorno pode se dar, minimizando
o nivel de angustia dessa vivéncia, dessa sensagdo que poderiamos chamar, por uma leitura
freudiana, de estranhamento. Faz-se necessario ficarmos alertas para o fato de que cada mulher
vai vivenciar esse instante de forma singular e dindmica, dai nossa organizagdo de trabalho
procurar incluir a avaliacdo e a entrevista psicolégica desde os momentos iniciais da deliberagao
do tratamento, como um dispositivo que pode facilitar a elaboracao do diagnoéstico e as propostas
de tratamento (VENAN CIO; LEAL, 2004).

Enfim, a dificuldade a ser enfrentada pelas mulheres ap6s uma mastectomia é sua propria
aceitacdo, como do olhar no espelho, ainda que esse seja o olhar do conjuge, o olhar da familia, o
olhar da cultura e, ainda assim, ser capaz de construir um novo significado para essa experiéncia
e de lidar com uma modificacdo no seu corpo. Ressignificar a experiéncia de um adoecimento,
além do exposto acima, pode possibilitar uma participagdo ativa, enquanto sujeito, nas decisoes
terapéuticas a que se submetera no curso do tratamento.
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A motivacdo para o presente texto decorre da experiéncia profissional anterior junto a
Enfermaria de Cirurgia Vascular do Hospital Federal dos Servidores do Estado (HFSE), assistindo
a populacao predominantemente idosa, somado ao interesse de alguns outros profissionais do
Servigo de Psicologia pelo estudo do tema da velhice, a par da vivéncia especifica do adoecimento
organico.

Em vista de trabalho atual como profissional do INCA, no setor de oncologia clinica, e a
despeito da doenca oncolégica compreender uma distribuicao etaria bem menos caracteristica, as
atividades de ensino junto aos residentes reatualizaram o desejo de sistematizar leituras realizadas
antes, com vistas ao planejamento de aula dentro do Curso de Residéncia Multiprofissional,
finalmente estimulando a escrita dessa breve sintese para efeito de reflexao e divulgacao.

Se existe uma decadéncia psiquica no velho doente, isolado ou mal tolerado em
sua familia ou na instituicdo, é porque, na sua relacdo com o outro, a pessoa idosa
ndo é mais tratada como um sujeito, mas torna-se unicamente objeto de cuidados
(MANNONI, 1995, p. 29).

A citacao acima foi extraida do capitulo inicial da obra escrita pela brilhante psicanalista
Maud Mannoni, ndo por acaso, nos anos finais de sua vida, em que, de forma muito pessoal,
pode articular perdas sofridas recentemente a expressdao de uma justa revolta frente a realidade
do idoso em seu meio. Um livro triste e corajoso, erigido por uma autora privilegiada pela
capacidade de traduzir em produgdo tedrica (psicanalitica) as inquietagdes que a experiéncia
clinica lhe transmitiu acerca de criancas, familia, sociedade e educacdo. Para ela, velhice e morte
ndo poderiam ser fonte de novos “ndo ditos”.

De um modo diverso, configurando um pano de fundo abrangente a concepc¢do da
velhice em nossos dias, Birman (1997) elege tal assunto entre tantos outros, no contexto de obra
em que busca conciliar a teoria freudiana, sua historiografia e conceitos essenciais a tematica
da modernidade, da qual a prépria psicanalise é fruto. Em particular, as transformagdes atuais
na relacdo da cultura com a velhice sdo analisadas, evidenciando um reconhecimento tardio
da subjetividade do idoso, atravessada por mudangas recentes no ambito sociofamiliar que
impossibilitam sua temporalizagdo, gerando estilos psicopatolégicos a vivéncia da finitude na
auséncia de uma perspectiva simbolizével de futuro.

Desamparo, despersonalizagdo, depressdo, paranoia, mania, sdo assim marcas que a
ética moderna do individualismo assenta sobre nossos velhos. Mas Birman (1997) aponta, nas
consideracdes finais do capitulo, a clinica (psicanalitica) como possivel via de resgate a memoria
do sujeito. E por meio de pesquisa da clinica de idosos que Kamkhagi (2008) busca encontrar
“processos curativos” diante das muitas perdas vivenciadas pelo individuo ao longo do
envelhecimento.

Confrontados as perdas corporais, o estreitamento de possibilidades, o temor do
adoecimento incapacitante, a perspectiva de proximidade da morte e as perdas de referéncias
frente a contemporaneidade, diante desses enfrentamentos estruturais evocados na escuta do
idoso, a autora reflete alternativas na aquisi¢do de maior independéncia com relagdo ao status
social, de tolerancia para com as fraquezas de si e do outro, de um maior pragmatismo e maior
flexibilidade na experiéncia do prazer, em vivéncias estéticas amplas voltadas ao coletivo, a
natureza ou as misticas, e no encontro de novas fontes de satisfagéo, buscando um sentido ético

as suas acoes.
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Ao lado de referéncias de ordem clinica, cabe serem mencionadas diferentes abordagens
de pesquisa voltadas ao envelhecimento, buscando examinar, a par das diferencas individuais na
representacao da velhice e das pressdes do meio circundante, caracteristicas que se conservam
estaveis ou se transformam na personalidade e cognicao ao longo do tempo, e, sobretudo, visando
a estabelecer os atributos de uma velhice bem-sucedida (para uma sintese desses estudos, cf.
FONTAINE, 2010).

Entre teorias de cunho desenvolvimentista, estruturadas em torno do conceito de estagio,
pode-se identificar o conhecido modelo de Erikson, que considera a vida humana em toda a sua
extensdo. O autor situa, no periodo da velhice, uma crise evolutiva marcada pela contradigao
integridade-desesperanca, cuja possivel resolucao se da por um sentimento dominante de sabedoria,
fruto de um balanco de vida em que o individuo alcanca certo distanciamento das relagdes
sociais imediatas. Ainda, a visdo psicanalitica de Jung evoca um modelo de desenvolvimento
que se prolonga a vida adulta, atribuindo ao envelhecimento caracteristicas proprias de crescente
introversao e androginia (melhor equilibrio entre os géneros no plano das representagdes).

Entretanto, outros paradigmas criticam a centralidade do critério de estagio, por ignorar
a histéria do individuo na andlise do desenvolvimento e do envelhecimento (posicdo das
abordagens cognitiva e sociocognitiva) (FONTAINE, 2010). Notadamente, do ponto de vista
metodologico, a perspectiva de curso de vida destaca a importancia de ocorréncias historicas e
expectativas sociais na origem (sociogenética) dos estagios, e a perspectiva life-span atenta para
o contexto (coorte) como fundamental a pesquisa psicolégica (NERI, 2001).

Tais pressupostos salientam a maior variabilidade interindividual que parece caracterizar
0 idoso em comparacdo as etapas anteriores do ciclo vital, tendo por base a vivéncia de eventos
criticos ou ndo normativos, cujo controle remete a avaliacdo cognitiva e as estratégias de
enfrentamento empregadas (FORTES; NERI, 2004).

Em particular, o conceito de resiliéncia, recorrente em pesquisas voltadas a prevencao em
satde mental, designa uma competéncia individual face ao estresse, sendo esta associada, por sua
vez, a constructos diversos, como autoeficacia, l6cus de controle interno, reminiscéncias (processo
de reinterpretacdo de eventos passados) e suporte social (FALCAO; BUCHER-MALUSCHKE,
2010). Enquanto processo dindmico, o modelo de resiliéncia é aqui especialmente importante por
enfatizar fatores de protegao (plasticidade) que vao de encontro ao estereétipo de vulnerabilidade
comumente atribuido ao idoso (LARAN]JEIRA, 2007).

O diagnéstico oncolégico, em qualquer idade, exemplifica evidentemente o tipo de
evento imprevisto e idiossincratico que desafia os recursos cognitivos e emocionais do sujeito,
a par de outras vivéncias caracteristicas de etapas do ciclo vital. Na velhice, a doenga vem se
somar a necessidades muito préprias de comunicacdo com o outro, agravando o sentimento de
desesperanca do idoso, em lugar de propiciar ocasido a um rito de passagem dos lagos familiares
a uma busca pessoal de sentido (transcendéncia) (BARROS, 2004).

Tal vivéncia do cancer entre idosos carrega, por fim, diferentes significados para o
paciente em tratamento, desde a aceitacdo e a busca de compartilhamento, até a resignacao (por
viés religioso) ou o medo diante do estigma da doenca. Seu enfrentamento é atravessado por
discursos contraditérios do paciente, notadamente a tentativa racional de exercer controle sobre
o sofrimento (SOARES; SANTANA; MUNIZ, 2010).

No ambulatério de psicologia do INCA (como nas enfermarias), acompanhando pacientes

em vigéncia de tratamento clinico ou em controle, é possivel reconhecer no idoso muitas das



consideracdes aqui reunidas. Embora haja o risco em generalizar tragos de maturidade que
naturalmente se espera observar nessa etapa da vida, a assisténcia prestada permite testemunhar,
nao sem admiracdo, como frequentemente a vivéncia do cancer é, de certa forma, temperada no
conjunto das experiéncias pessoais acumuladas (vida conjugal, profissional, perdas e ganhos),
favorecendo algo no género do que diferentes autores sugerem como uma desaceleragdo e
uma ressignificagdo global do passado e do presente, no rumo de uma aceitagdo possivel do

diagnéstico, do tratamento e dos cuidados.
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Psicologia: pensando o hospital

No contexto do hospital, a rapidez de obter um diagnoéstico clinico e um tratamento é
imperativa tanto para a instituicdo, interessada em diminuir o tempo de permanéncia de seus
pacientes, quanto para o doente que, estando longe do seu ambiente familiar, quer ver o seu caso
encaminhado e resolvido. No mundo contemporaneo, alguns métodos e valores sao paradigmas.
Um grande exemplo disso é o préprio saber cientifico. Ele possui suas particularidades, suas
caracteristicas e seus valores, como o método da racionalizagdo, a busca por respostas exatas e
reprodutiveis e a clara distin¢do e o afastamento entre cientista e objeto de estudo. Afinal, tempos
maiores de permanéncia aumentam a possibilidade de intercorréncias, o que permite inimeras
variaveis no relacionamento da equipe de saide com o paciente. Situagdes como essa colocam a
psicologia numa zona crepuscular do saber cientifico tradicional, na qual sujeito e objeto ndo se
veem mais tdo separados, mas atravessados por situagdes de estresse e mesmo pela criacao de um
vinculo, que significa o estabelecimento do paciente como um sujeito.

Foucault (1987) discorre, no decorrer de seus estudos, sobre uma disciplina que se refere a
vigilancia e ao monitoramento dos corpos, a fim de domestica-los, isso é, de fazé-los agir e pensar
de acordo com determinado saber-poder vigente em cada época e contexto. Foucault chamou
esses corpos ja treinados de corpos déceis - corpos que cumprem exatamente com aquilo que se
espera deles, com o que aquele contexto precisa e exige. No entanto, essa docilidade vai além:
ela diz respeito a corpos que sdo normatizados pelo poder - que esta atento a qualquer deslize -,
mas também domados o tempo todo por si mesmos, por uma autovigildncia. Estamos inseridos
numa cultura em que, a todo o tempo, somos vigiados, e essa situagdo chega a um nivel tal que
nés mesmos acabamos por nos controlar e docilizar. Tendemos a esperar e exigir essa docilidade,
muitas vezes sem nos perguntarmos a que contexto de poder e saber isso atende. Devemos pensar
essa dinamica no cendrio que nos compete: o hospitalar.

O imperativo da eficiéncia médica, da rotina e da técnica contém essa exigéncia por
corpos déceis, aderidos ao seu tratamento. No entanto, sempre que ocorre certo ruido na relagao
ideal com o paciente em tratamento, vemo-nos no limiar entre a técnica e a subjetividade. Sao
inmeras as situagdes que podem mobilizar a equipe de satde nesse sentido: uma identificagao,
uma simpatia, uma angustia. De repente, a equipe de satde - e ndo s6 o paciente - vé-se em
outra dimensao, diferente da pericia da enfermagem ou de um manejo cirtirgico, mas o mundo
do afeto, da ansiedade, da frustracéo e da dor. E nesse desconcerto, tanto para o paciente quanto
para a equipe, que a psicologia atua.

Nesse campo, nem sempre todas as questdes e denominacdes podem ser respondidas
com a precisao e a urgéncia de um diagnoéstico clinico. Embora esse trabalho se dé no sentido de
facilitar uma internacdo mais serena e um tratamento com menos sofrimento emocional, em certos
momentos, docilizar o paciente - quando, por exemplo, ele se mostra mais resistente - seria o
mesmo que silencia-lo, enquanto dar voz a sua angtstia pode fazer parte do seu processo de cura.

De acordo com Simonetti (2004), é preciso descobrir a verdade do paciente sobre a doenga.
O psicélogo trabalha com o sentido das coisas, ndo com a verdade das coisas. Assim, é preciso
pensar se, dentro dessa atuagao, a elaboracdo de um diagnéstico ou uma definigdo precisa sobre
como encaminhar um tratamento psicolégico seriam o mais importante. A psicologia pretende,

antes de tudo, escutar o que se passa com o sujeito, quais suas expectativas, medos, o que pensa de
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si, dos outros e do mundo, como conta sua histéria, quais sdo suas experiéncias etc. Tudo isso nos
fornece conhecimento sobre que imagem ele tem de seu quadro clinico e de sua hospitalizagdo,
bem como de seu tratamento e de sua relagdo com a equipe.

Exatamente por cada experiéncia ser tdo particular, a questdo do diagnéstico é sempre
muito delicada para a psicologia. Esse modo de pensar nosso objeto de trabalho e estudo -
que, no caso, é sempre um sujeito - coloca-nos diante de interven¢des que precisam, o tempo
todo, negociar com o timing da rotina clinica do hospital. Em certos momentos, a resposta a um
pedido de parecer pode nao ser precisa, sendo o acompanhamento a tnica garantia. O ritmo
de tratamento é, aqui, sempre tecido numa confluéncia do tempo institucional com o tempo
emocional do paciente. Nessa convergéncia, cada encontro é tinico e inédito.

Diante dessas reflexdes iniciais, cabe-nos questionar sobre o limite do poder de resposta
que tem um diagnoéstico. Nesse momento, é necessdrio pensar: o que se espera da psicologia? O

que nods oferecemos para o beneficio do paciente e da equipe de satide?

A abordagem do psicologo no contexto hospitalar

De acordo com Aratjo (2007), o conceito de diagnodstico tem origem na palavra grega
diagnostikos, que significa discernimento, faculdade de conhecer, ou ver através de. Na forma
como vem sendo utilizado, significa estudo aprofundado, realizado com o objetivo de conhecer
determinado fendmeno por meio de um conjunto de procedimentos tedricos, técnicos e
metodolégicos. Tradicionalmente usado na medicina, o termo foi incorporado aos discursos e as
praticas profissionais de diferentes dreas de conhecimento. Para a psicologia hospitalar, segundo
Simonetti (2004), o diagndstico é o conhecimento da situagdo existencial e subjetiva da pessoa
adoentada em sua relacdo com a doenca.

O hospital retine diversos profissionais envolvidos no cuidado a satide de um individuo.
Esse ambiente é rotineiramente sistematizado em torno de procedimentos que envolvem
observagao, diagndstico e tratamento de sintomas ou doengas. Para que um plano de tratamento
seja elaborado, é crucial o momento do diagndstico que, do ponto de vista médico, consiste em
hipéteses baseadas na sintomatologia apresentada pelo paciente durante o exame, direcionando
a investigacao clinica para um grupo de possiveis doencas, posteriormente analisadas a partir
de exames complementares. Na confirmacdo da hipétese investigada, é elaborado um plano
terapéutico, visando ao tratamento da doenca ou a eliminac¢do dos sintomas.

Como a psicologia se insere nessa estrutura? Primeiramente, o cendrio é o seguinte: o
individuo hospitalizado pode atravessar um momento de crise ao adoecer, uma vez que teve
sua rotina interrompida, necessitando deslocar-se para um ambiente que geralmente remete
a inseguranca, a ansiedade, ao medo e a angustia, além de, ndo raro, exigir-lhe uma postura
passiva. Nesse contexto, dadas as circunstancias, o olhar psicolégico é diferenciado, diante de
reagdes do paciente a doenga e a hospitalizacao, que ndo raro afetam seu tratamento e adesao. E
assim, nos diz Simonetti (2004), quando um psicélogo entrevista um paciente pela primeira vez,
procurando diagnosticar sua forma de reacdo a doenca, ao mesmo tempo ja estd oferecendo a ele
uma escuta que o permite falar, o que, por si s6, ja produz efeitos terapéuticos.

O lugar, a importéancia e as caracteristicas do processo diagnéstico dentro de um sistema

terapéutico dependem da matriz epistemolégica, ética e politica de cada sistema. Nesse sentido,



vale a reflexdo de Foucault sobre que saber-poder estamos veiculando com o nosso discurso. E
possiveis discursos sdo analisados, por exemplo, no trabalho de Figueiredo e Tenério (2002), em
que sdo comparados o diagnostico psiquiatrico e o diagnoéstico psicanalitico. Para esses autores,
o primeiro é fundamentalmente fenomenolégico e, nos dltimos anos, tem apresentado uma
tendéncia de substituicdo das grandes sindromes (esquizofrenia, psicose maniaco-depressiva,
neurose) por descricdes cada vez mais especificas de fendmenos objetivos. Para ilustrar essa
tendéncia, temos o “transtorno mental e de comportamento decorrente do uso de solventes
volateis, sindrome de dependéncia, atualmente abstinente, porém em ambiente protegido”. Esse
¢ um diagnostico encontrado na Classificacao Estatistica Internacional de Doencas e Problemas
Relacionados a Satde (CID), com o cédigo F18.2.21. Essa aproximacao descritiva e taxondmica
dos transtornos mentais ilustra a necessidade de transformar em objeto o sofrimento psiquico,
com a finalidade de torna-lo manipulavel e controlavel, objetivo préprio de uma psiquiatria
biomédica, de matriz cartesiana, referindo-se aqueles sujeitos e objetos separadamente.

Por outro lado, Figueiredo e Tenério (2002), citando Leguil (1986 apud FIGUEIREDO;
TENORIO, 2002), apontam como o diagnéstico psicanalitico procura o “mais-além dos
fendmenos”. O diagnéstico é terapéutico e demanda o encontro, o didlogo, a clinica (reclinar-se
sobre) como escuta profunda a beira do leito do sujeito em tratamento. Enquanto Saraceno et al.
(1994) afirmam que, na psiquiatria biomédica, o diagnoéstico serve principalmente para definir
a estratégia farmacolégica adequada, o diagnéstico de matriz psicanalitica é parte intrinseca
da propria terapia, ndo se reduz a uma descricio e demanda um processo de producdo de
subjetividade entre terapeuta e paciente.

A autorizacdo e a escuta dessa subjetividade possibilitam um elo que acolhe demandas
que ndo sdo médicas, como a do paciente se sentir olhado e cuidado e, além disso, possibilita ao
profissional da psicologia reconhecer as peculiaridades das reagdes do paciente: como ocorre a
sua adaptacdo, como respondem as suas resisténcias, de que esperancas e medos elas falam e,
principalmente, como tudo isso estrutura sua individualidade. A atencdo no que estd mais além
dos fendomenos permite explorar potenciais criativos - seja a internacdo, o tratamento, sejam as
representacdes feitas sobre a doencga - que até entdo ndo eram vistos pelo paciente e pela equipe
médica.

A devolutiva em psicologia, portanto, presume muito mais uma anélise das relacdes -
e o papel de todos diante delas -, questionando, constantemente, que discurso cada um esta
veiculando, ou que papel estamos representando. O diagnéstico psicolégico, nesse processo, deve
ser mais um balizador do que um fechamento. Do contrario, pecariamos contra a abordagem
psicodinamica que convida o paciente a também se questionar e interrogar qual a sua posicao em

relagdo a sua internacado e ao seu processo de adoecimento.

Conclusao

A busca pelo diagnostico em psicologia é menos uma conclusao e mais uma oferta da
escuta como oportunidade de o paciente elaborar seu conflito de maneira dindmica. Cabe-nos
resgatar o significado da palavra diagndstico como o conhecimento de algo, um aprofundar-se ou
um ver através do que esta exposto. Pensando dessa forma, fazemos diagndstico o tempo inteiro.

A nossa devolugdo para a equipe multidisciplinar pode ser situacional, mas a nossa escuta tem de
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ser ampla. Sendo a psicologia o estudo da alma, para fazer um diagnoéstico da alma, precisamos
estar abertos a sua linguagem.

Para nés, tudo o que o paciente diz sinaliza suas saidas criativas para tempos de crise.
Dar voz ao paciente no hospital é buscar entender como ele vive sua doenca e seu tratamento, e
nisso pode residir a diferenca entre adesdo ao tratamento ou um estado de isolamento, divida
e desconfianca. Certas perguntas permeiam o plano de fundo de nossa escuta: como o paciente
vive a internagdo? Como ele experimenta o contato com a equipe? De que forma as prescri¢des
médicas entram na sua vida? Do que ele precisa abrir mao e que importancia isso tem para ele e,
da mesma forma, quais novos hdbitos ele precisa tomar, o que deve acrescentar em sua rotina e
quais os desdobramentos disso?

Nosso trabalho se concentra nesse olhar para além do corpo, para além do que estad
escrito, prescrito e dito. Isso redimensiona o que parecia evidente. O diagnostico na nossa area
pode contribuir como um plano que salvaguarda manobras para o encontro entre o paciente e a

instituicdo. Isso, no entanto, ndo é mais primordial que a singularidade do encontro em si.
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O trabalho clinico com criancas e adolescentes no setor de oncologia pediatrica faz
suscitar diversas questdes acerca do tema sofrimento psiquico. Trata-se de uma clinica na qual o
sofrimento aparece e faz ruidos ndo apenas para os pacientes infantojuvenis, mas também para
seus pais e familiares mais préximos e para a propria equipe assistente, uma vez que cuidar de
criancas e adolescentes com cancer, e, eventualmente, ver esses pacientes morrerem nao é tarefa
facil. Assim sendo, o sofrimento psiquico esta sempre colocado nessa clinica.

O presente relato de experiéncia pretende debrugar-se sobre o sofrimento na perspectiva
dos pacientes, procurando identificar as particularidades desse tema no contexto oncolégico.
A experiéncia a ser relatada refere-se ao periodo de trabalho como residente de psicologia no
servico de oncologia pediatrica do INCA. Nesse periodo, por meio da realizagdo da pesquisa
Da sobrevida a vida: consideragdes sobre criangas e adolescentes com cancer a partir da Psicandlise*, os
pacientes foram atendidos ambulatorialmente e também durante suas internagdes hospitalares
na enfermaria, de modo que seu acompanhamento deu-se de maneira longitudinal e bastante
proxima, possibilitando algumas reflexdes sobre o tema. Os fragmentos clinicos utilizados aqui
tém o aval dos responsaveis legais dos pacientes, que concordaram em participar da pesquisa por
meio do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), fornecido pelo Comité de Etica e
Pesquisa (CEP) do INCA.

Para criancas e adolescentes, o adoecimento por cancer surge em meio ao processo de
constitui¢do de uma imagem, de uma unidade e de um lugar para si no mundo, isso €, em meio
ao processo de constituicao do sujeito. A partir da leitura da psicanalise, compreendemos que o
bebé humano chega ao mundo inacabado e marcado por um desamparo primordial, uma vez
que, sozinho, ndo tem recursos para lidar com as tensdes que o agitam e que atravessam seu
corpo. O bebé, portanto, depende dos cuidados do Outro®, que, nesse primeiro momento da vida,
é representado pela fungdo materna.

Freud (1996c) circunscreve esse momento da chegada do bebé ao mundo e assinala o
estado de desamparo primordial, afirmando que o organismo humano necessita de um elemento
externo a ele proprio para obter o equilibrio de suas tensdes, que nesse momento encontram-se
totalmente desordenadas. O desamparo, portanto, diz respeito ao desconforto do sujeito frente
a um excesso de tensoes e excitacdes com as quais ele préprio nao encontra recursos para lidar.
E somente a partir de uma “ajuda alheia” (FREUD, 1996, p. 24) que o desamparo pode ganhar
algum destino.

No processo de constituicao do sujeito, a partir da relagdo que se estabelece entre o bebé
e 0 Outro materno, o estado de desamparo vai dando lugar a constituicdo de uma imagem na
qual o bebé se identifica e, a partir da qual, reconhece uma unidade, afastando-se, entdo, da
experiéncia de “corpo despedacado” (LACAN, 1998b, p. 100). Trata-se do estadio do espelho e
do primeiro esboc¢o do Eu, como assinalou Lacan (1998b).

Eis que a ocorréncia do cancer e do tratamento oncolégico dé-se em meio a esse processo
de construcdo de uma imagem e, posteriomente, de um lugar para si no mundo simbdlico. Assim,

um Eu que vem se constituindo, repentinamente se vé diante de um acometimento orgéanico

*Pesquisa aprovada pelo CEP/INCA e desenvolvida ao longo de um ano como requisito de obtencdo de grau no
Programa de Residéncia Multiprofissional em Oncologia do INCA.

*Trata-se do Grande Outro, lugar de constituicdo do sujeito, de seu corpo e de seu sintoma, bem como lugar de
enderecamento sustentado pelo analista na conducao do tratamento (LACAN, 1958/1998).
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severo e potencialmente letal. O cendrio das alteragdes provocadas pelo surgimento inesperado
do cancer parece colocar o sujeito, que ainda se encontra em constituicdo, novamente frente a um
acumulo de excitagdo com o qual ndo pode lidar (FREUD, 1969). Diante do efeito potencialmente
mortal e destruidor do cancer, o estado de desamparo parece se reatualizar e se colocar como
uma das principais marcas do sofrimento psiquico nessa clinica.

Todavia, cabe assinalar, o desamparo vivenciado no contexto da oncologia da-se sob
circunstancias bastante diferentes do desamparo experimentado em adoecimentos neuréticos,
por exemplo. No cancer, algo escapa a simbolizagdo do aparato psiquico e permanece como um
excesso que € “inassimilavel” (LACAN, [1998c], p. 60) para o sujeito, pois, por mais que se tente,
ndo é possivel encontrar palavras que deem conta de representa-lo por completo. Ainda assim,
0 que parece apaziguar esse sofrimento é justo a tentativa e o esforco do sujeito de procurar
construir algum sentido e algumas saidas diante daquilo que abalou suas referéncias e sua
propria imagem.

Naclinicacom criancas e adolescentes, escutamos algumas referéncias no discurso denossos
pacientes que nos remetem a dimensdo de inassimilavel desse adoecimento. Alguns fragmentos
auxiliam essa ilustracdo, como o caso de L., uma adolescente de 17 anos, que tem o diagnéstico
de osteossarcoma e, em sua primeira internagdo, encontra-se extremamente angustiada diante da
possibilidade de amputagao da perna. L. esforga-se para encontrar palavras que definam e déem
algum sentido a seu estado naquele momento e, entdo, diz: “eu nao sei, mas parece que tiraram
meus pés do chdo e parece que eles estao flutuando. Eu t6 desesperada!”. Outro adolescente, A.,
16 anos, durante o atendimento, relata o que experimenta diante do mesmo diagnéstico: “estou
confuso, pensando um monte de coisa, € um monte de pensamento, é tanta coisa que eu nao
sei nem dizer, ndo consigo falar nada”. Segundo Costa e Cohen (2012), a doenga oncolégica na
infdncia e na juventude é um acontecimento que dificulta a simboliza¢do e que se caracteriza pelo
“encontro com o real (tyché), ja que o sujeito esta sem palavras” (COSTA; COHEN, 2012, p. 60).

Frente ao sofrimento sob a forma de desamparo, a possibilidade de construir um vinculo
com o Outro é fundamental. No desamparo, ocorre uma abertura ao Outro, que é reconhecido
como aquele que supostamente tem a possibilidade de nomear e dar algum destino ao desconforto
experimentado pelo sujeito. Assim, a experiéncia de desamparo remete ndo s6 ao caos psiquico,
mas também a um movimento do sujeito, que endereca ao Outro seu desconforto, abrindo espago
para que alguma construcao de sentido da experiéncia desprazerosa acontega. Barros (2000)
considera que, diante de uma situacdo traumaética, o que a psicandlise pode oferecer é “uma
escuta que possibilite a crianca/sujeito simbolizar pela palavra, nomeando esta ruptura (...) e
significando sua perda, de modo a integra-la na sua histéria, no seu discurso” (BARROS, 2000,
p.- 91).

Na clinica infantojuvenil, é possivel observar que a construcao de um vinculo do paciente
com a equipe assistente, ao longo do tratamento, é fundamental, pois pode auxiliar no manejo
do desamparo e do sofrimento psiquico. A pratica clinica ensina que, quando esses pacientes
encontram profissionais advertidos da importante funcao do brincar, o sofrimento pode ganhar
algum sentido e, por isso, fazer parte do universo do tratamento de forma menos dolorosa.

As criangas e os adolescentes, por meio das brincadeiras, buscam dar algum lugar ao seu
sofrimento, de modo que, na maioria das vezes, o seu brincar relaciona-se diretamente com as
vivéncias do adoecimento e do tratamento oncolégico. Freud (1996a, p. 29) assinala que, “se o

médico examina a garganta de uma crianga ou faz nela alguma pequena intervencao, podemos



estar inteiramente certos de que essas assustadoras experiéncias serdo tema da préxima
brincadeira”. Isso revela que os pacientes infantojuvenis tendem a repetir as situagdes dolorosas,
como uma tentativa de simbolizar e de recolocar-se diante do sofrimento. Trata-se de seu modo
bastante peculiar de inventar saidas para o desamparo.

O brincar, construido e inventado pela crianca, comparece como uma ferramenta valiosa
de simbolizacdo. Freud (1996b, p. 79) afirma que “ao brincar a crianga cria um mundo préprio,
ou melhor, reajusta os elementos de seu mundo de uma nova forma que lhe agrade” . Ainda de
acordo com Freud, o brincar é uma forma de dar outro colorido a realidade. As saidas construidas
pelos pacientes infantojuvenis apontam a brincadeira como um importante recurso frente ao que
se tornou demasiadamente desagradavel em suas vidas.

O fragmento clinico de M., uma menina de seis anos com o diagnéstico de astrocitoma
pilocitico®, pode ilustrar o importante papel do brincar diante do sofrimento psiquico. M.
encontra-se as voltas com a iminéncia da realizagao de uma neurocirurgia para retirada do tumor.
A pequena paciente, muito esperta e atenta, havia ficado bastante impactada ao presenciar o
cirurgido conversando com seu pai sobre a retirada da “massa” de sua cabeca. Nada fazia com
que o humor e a ansiedade de M. melhorassem apds a noticia e a descrigdo da cirurgia. Durante
um de seus atendimentos, M. interessa-se especialmente por um apontador em formato de um
cachorrinho que abria o focinho para fazer ponta no lapis e depois o fechava, voltando ao normal.
Observando a curiosidade da paciente, que passa a brincar com o apontador e a cuidar dele como
um cachorrinho de fato, pergunto o que a impressiona tanto. M., entdo, passa a repetir o gesto
de abrir e fechar uma parte da cabeca do bichinho e surpreende-se quando ele volta ao normal,
mesmo apos as mudangas necessdrias em sua cabega. Digo a ela que a cirurgia pode ser algo
parecido com aquela brincadeira, pois 0 médico abre a cabega, fecha, e depois o paciente pode
voltar a brincar. M. sorri, volta a brincar e passa a falar com seus pais e com a equipe sobre o medo
da cirurgia, pedindo a nés que a ajuddssemos a construir algum sentido para aquilo que ela ndo
conhecia e temia. A partir das brincadeiras, a pequena M. pdde se ressituar diante do sofrimento
e construir significados para o que a afligia.

O que chama a atencao na clinica com criancas e adolescentes sdo as estratégias e os recursos
que esses sujeitos constroem ao longo do tratamento (se encontram um interlocutor advertido
da funcdo de sua palavra e do seu brincar), de modo a ndo sucumbir a angustia, e também de
modo a assumir um papel no tratamento diferente daquele de mero objeto de intervencao. Trata-
se da construcdo, como observada nos atendimentos psicolégicos desses pacientes, de recursos
simboélicos como as brincadeiras, as histérias e a palavra, que procuram contornar o desamparo
e o sofrimento inaugurados com a descoberta do diagnostico nesse momento da vida (COSTA,
2014).

Ao longo do cuidado oferecido a nossos pacientes e a seus familiares, evidenciamos
que eles se deparam com a aridez de um diagnéstico que produz marcas indeléveis na vida. O
sofrimento psiquico, como vimos, esta relacionado ao estado de desamparo, dado o excesso que
se instala na vida a partir do encontro com algo potencialmente mortal e que abala as construgdes
simbélicas a partir das quais o sujeito vinha se constituindo até entao.

Para realizar um trabalho clinico diante do sofrimento psiquico vivenciado pelos pacientes
infantojuvenis, entendemos que é preciso a presenca de alguém que entenda que brincar é coisa

¢Tumor do Sistema Nervoso Central (SNC).
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séria, pois, quando um espago de palavra e de brincadeira é reconhecido e estabelece-se em meio
aos procedimentos médicos invasivos e ao préprio avango da doenga, isso que é da dimensao
simbolica tem o poder de, talvez, construir algum sentido para o inassimilavel (COSTA, 2014).

A formacao e o trabalho em satide vém, através dos tempos, concretizando-se a partir
de um modelo de atencdo a satde, chamado modelo biomédico, que privilegia a técnica, a
especializacdo e o fazer individualizado de cada categoria profissional. Essa concepgao apresenta
limitacbes, posto que, ao priorizar a dimensdo biolégica do cuidar, desconsidera as demais
dimensdes que se articulam na formacao do ser humano: psicoldgica, social, histérica e cultural.
Trata-se de uma “visada” para a cura da doenca ja estabelecida, isto é, centrada no hospital e
na figura do médico, em detrimento das demais categorias profissionais da satide. Essa visao
hierarquiza o conhecimento, posto que valoriza o saber de uma categoria profissional e leva a
uma fragmentacdo do cuidado, ao favorecer a constituicdao de curriculos organizados em saberes
disciplinares compartimentados, que pouco ou nada interagem entre si.

No processo de trabalho em satide, Merhy (2000, p. 109) propde o conceito de valises,
que “representam caixas de ferramentas tecnologicas, enquanto saberes e seus desdobramentos
materiais e nado-materiais”. Trata-se das tecnologias duras, que estdo representadas por
equipamentos, exames, imagens; das tecnologias leve-duras, pelos saberes; e das tecnologias
leves, presentes no espaco relacional trabalhador-usuério, implicadas com a producao das relacoes
entre dois sujeitos. Uma formagao fragmentada e hierarquizada mostra-se na pratica profissional,
ou seja, os profissionais executam tarefas de assisténcia sem refletir acerca do que significa o
trabalho. Nesse sentido, desconsiderar o aspecto relacional entre profissional e paciente e entre
os proprios profissionais fere os principios do SUS, entre eles a integralidade da atencado a satde.

Para superar esse modelo de formacdo, diferentes acdes vém sendo implementadas no
sentido de reorientar a formagao profissional para a satide. Uma dessas agdes foi a instituicdo da
Residéncia Multiprofissional em Satde pela Portaria Interministerial (Ministério da Educacao/
Ministério da Satade) n° 2.117, de 3 de novembro de 2005, destinada as categorias profissionais
que integram a area da satde, excetuada a médica. J4 a Portaria Interministerial n° 1.077, de
12 de novembro de 2009, dispde que os programas de Residéncia Multiprofissional sejam
norteados pelos principios e diretrizes do SUS e orienta que a condugado desses programas ocorra
segundo alguns eixos norteadores. Alguns desses eixos referem-se a questdes pedagogicas em
que se considerem: o profissional em formacao como sujeito do processo ensino-aprendizagem-
-trabalho; os cenarios de aprendizagem voltados para a linha de cuidado; e um sistema de
avaliacdo constitutiva, favorecendo a formacdo integral e interdisciplinar de saberes e préticas,
com o intuito de desenvolver competéncias compartilhadas, ou seja, solidificando o processo de
formagao para o trabalho em equipe.

Cabe aqui desenvolver uma breve reflexdo sobre o que se entende como uma formacgao
interdisciplinar. O nivel de interacdo entre saberes é discutido por diversos autores que
trazem diferentes classificagdes. Carlos (2007, p. 36-37) afirma que a classificagdo mais aceita
é a proposta por Jantsch, que descreve quatro niveis de interagdo. O primeiro é denominado
multidisciplinaridade. Essa se caracteriza por uma acdo simultdnea de diversas disciplinas em
torno de uma tematica comum. Essa a¢do, porém, é fragmentada, na medida em que nao se
explora a relacdo entre os conhecimentos disciplinares e ndo ha nenhum tipo de cooperacao
entre as disciplinas. Um nivel imediatamente superior seria a pluridisciplinaridade, em que

se observa algum tipo de interacdo entre os conhecimentos, embora eles ainda se situem em



um mesmo nivel hierdrquico. Nao h4 ainda nenhum tipo de coordenagdo proveniente de um
nivel hierarquicamente superior. O terceiro, a interdisciplinaridade, caracteriza-se pela presenca
de um principio comum a um grupo de disciplinas conexas, definido no nivel hierdrquico
imediatamente superior, o que introduz a nogao de finalidade. Assim, nesse nivel de interagdo, ha
cooperacao e didlogo entre as disciplinas do conhecimento, tratando-se de uma agdo coordenada,
que pode, desse modo, assumir variadas formas. O tltimo nivel de interagao descrito por Jantsch
¢ a transdisciplinaridade, proposta relativamente recente no campo epistemolégico. Pode ser
definida como uma espécie de coordenagao de todas as disciplinas e interdisciplinas sob um eixo
comum. Ai ocorre uma espécie de integracao de varios sistemas interdisciplinares num contexto
mais amplo, gerando uma interpretacao mais holistica dos fatos e fenomenos.

O conceito de interdisciplinaridade é controverso, mesmo entre seus teéricos (CARLOS,
2007). Contudo, a ideia geral remete a interagdo entre areas ou disciplinas. Oriunda da educagdo
tradicional, a formagdo dos profissionais de satde caracteriza-se por contetidos abordados em
saberes disciplinares compartimentados, que pouco ou nada interagem entre si.

O ensino no INCA, até 2010, caracterizava-se pelo modelo biomédico que, como dito
anteriormente, privilegia a técnica, a especializa¢do e o fazer individualizado de cada categoria
profissional. Os cursos eram entdo oferecidos na modalidade de especializagdo uniprofissional,
organizada em disciplinas isoladas. A proposta do Programa de Residéncia Multiprofissional
em Oncologia do INCA ¢é de substituicdo do modelo disciplinar fragmentado - em que ndo ha
cooperacdo entre os diferentes saberes - por uma abordagem interdisciplinar, supondo como
tema transversal a integralidade do cuidado.

Com o objetivo de especializar profissionais da satide na drea da oncologia, em 2010, o
INCA instituiu o Programa de Residéncia Multiprofissional, que retine as areas profissionais de
enfermagem, farmdcia, fisioterapia, nutricdo, odontologia, psicologia e servico social. Em 2013,
iniciou-se a primeira turma incluindo a fisica médica. O curso constitui-se em ensino de pos-
graduagdo Lato Sensu, caracterizado por aprendizado em servigo, com carga horaria de 5.760
horas, sendo 1.152 horas (20%) destinadas as atividades tedricas e 4.608 horas (80%), as atividades
praticas, cumpridas em 60 horas semanais com um dia de folga, em regime de dedicagdo
exclusiva, com duracdo de dois anos. Diferente da formacao tradicional oferecida até entdo, o
atual programa adota uma nova formatagao.

Para tanto, os profissionais das oito areas envolvidos com o ensino na instituicao assumiram
a responsabilidade de elaboracdo e constante avaliagdo de um curriculo que busca articular
os saberes das diversas categorias, baseado na integralidade do cuidado sob uma abordagem
interdisciplinar. O programa esta estruturado, de acordo com os dispositivos legais, em um eixo
transversal e oito eixos especificos (correspondentes a cada drea profissional). O eixo transversal,
comum a todos os discentes, € composto por nove médulos, que abordam temas cruciais para a
formagéo dos residentes, favorecendo a troca entre as categorias, em uma reflexao sobre a prética,
e constituindo-se em lugar privilegiado da interdisciplinaridade. Os eixos especificos referem-se
aos conhecimentos inerentes a cada drea profissional.

Tendo em vista a discussdo acima, o plano de curso foi elaborado, entendendo que a
interdisciplinaridade tem como objetivo levar todo profissional a identificar as fronteiras de seus
saberes, incorporando os de outras ciéncias. Sendo assim, elas se complementam convergindo
para objetivos comuns (FAZENDA, 2006). Essa visdo rompe, como foi visto, com o modelo de
assisténcia na perspectiva tecnicista e contribui para a transformacdo das praticas. Desse modo,

permite aos discentes das diferentes dreas de conhecimento a oportunidade de se relacionar com
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os diversos contextos de forma interdisciplinar e integral. Isso vem favorecer a pratica em que
o olhar do profissional é o sujeito - seja ele o paciente ou o colega de equipe - e ndo a doenca,
atendendo a necessidade integral de cuidado.

Reconhecem-se os avangos na direcao da formagao em/para um trabalho interdisciplinar.
No entanto, isso ainda ndo se concretizou plenamente e o exemplo princeps desse fato é a ndo
inclusdo da categoria médica nos Programas de Residéncia Multiprofissional. Ainda que a
legislagdo estabeleca uma demarcacao, sua efetivacdo nao esta dada e requer uma construcado, ou

seja, depende de um trabalho que é, em si mesmo, interdisciplinar.
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Entre as possibilidades vivenciadas pela clinica, encontra-se a de investir no aprofundamento
acerca da compreensdao dos modos de enfrentamento do sofrimento humano. Neste trabalho,
apresentamos o recorte de um estudo que se propde tedrico-clinico, tendo em vista que cada sujeito
reage de modo diferente as exigéncias da vida e as situagdes ditas traumaticas. Sontag (1984) afirma
que a vida possui um lado sombrio, porque os sujeitos vivenciam, ao longo de seu curso, a doenga.
Uma das possibilidades de enfrentamento dessa cruel realidade é o desenvolvimento de recursos
metaféricos em torno do adoecimento.

Ocancer é umaenfermidade considerada misteriosa eimplacavel, um malnao compreendido,
de evolugdo progressiva e silenciosa, como um inimigo que sorrateiramente se instala em terreno
alheio para, internamente, sinalizar sua presenca e produzir graves danos. Desde a fase de
investigacdo diagnostica, o sujeito parece fadado a sofrer uma série de transformacdes, de ordem
fisica, social ou emocional, isso porque, de acordo com Gaspar (2011, p. 107), “se as outras doengas
causam sofrimento, o cancer parece destruir a pessoa” .

E compreensivel, portanto, a linguagem bélica desenvolvida em torno do tratamento
oncologico, do combate ao cancer, conforme exemplifica Gaspar (2011) com grande riqueza

metafdrica:

O céncer é considerado um inimigo (quando se recebe o diagnéstico). Os médicos,
os soldados combatentes. As armas sao as baterias de exames e procedimentos
invasivos solicitados (os tratamentos - cirurgia, quimioterapia, radioterapia).
Os remédios, os salvadores da vida (é o pds-tratamento, quando o paciente esta
assintomatico). No entanto, outras células podem tornar-se invasivas e atacar
o sistema de defesa do corpo (sdo as recidivas e/ou progressao do cancer). O
cirurgido é o coronel-comandante desta batalha. E a morte do paciente significa

que se perdeu a guerra (cuidados paliativos) (GASPAR, 2011, p. 107).

A possibilidade de identificar, refletir sobre e compreender os mecanismos psiquicos que
se organizam com a insercdao do sujeito na cultura vai se delineando a partir da possibilidade de
desenvolver a capacidade de escuta do que é trazido pelo paciente em seu discurso, seu sofrimento
e seu processo de adoecimento. Em uma pesquisa, abre-se espaco de articulagdo entre clinica e
teoria, sendo necessario perceber e atentar para as sutilezas, a implicagdo ou ndo do sujeito com a
sua propria historia e seu modo de operar no mundo, levando-se em consideragdo que, em nossa
cultura, as sintomatologias confundem-se e mesclam-se, sendo essas que nos indicam o modo de
funcionar daquele que solicita algum tipo de ajuda profissional. E entdo, a partir dai, constituir
conhecimento sobre os modos de intervencao clinica nos diferentes dispositivos.

Na experiéncia clinica, aquilo que se impde a nossa escuta é o modo como cada um conta sua
histéria, como a viveu e como foi vivido por ela. Nessa narrativa, apresentam-se a realidade psiquica
do sujeito, com sua capacidade representacional, suas possibilidades de defesa, sua capacidade
desejante, 0 modo de ligacdo oferecido pelo grupo familiar a que pertence, suas caracteristicas
afetivo-emocionais, a dimensdo do funcionamento psiquico do grupo, atravessado pelo contexto
socio-histérico e cultural em que se constitui.

Observamos, juntamente com Green (2010), que aquele que sofre ndo consegue saber do
que sofre, nem do que o faz sofrer. Diante do diagnoéstico de cancer, ou mesmo de uma evolugao

violenta, o sujeito perde a certeza de si. Ndo é raro ouvirmos pacientes dizerem travar uma batalha
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contra o inimigo. O cancer aparece como o negativo de si proprio, uma vez que age em siléncio e
permanece, em muitas situagdes, irreconhecivel.

Nesse contexto, metaforicamente podemos compreender o cancer como uma espécie
de “ente” que habita o corpo, com a capacidade de provocar uma série de modificagdes em seu
funcionamento, mas que, materialmente, ndo pode ser visto.

Percebe-se entdo que, sendo o cancer uma espécie de “inimigo invisivel”, desconhecido e
inominavel, o “outro” a ser atacado e “objeto alvo” de destruigdo passa a ser o proprio corpo, em
uma dindmica destrutiva. A complexidade dessa acdo passa pela impossibilidade de discriminagao
eu-outro e pelo prejuizo na capacidade representativa.

Esse ultimo desenvolve-se a partir de um momento muito primitivo, ainda na fase da
constituicdo das experiéncias sensério-perceptivas. Para Carvalho (2004), as representacdes de
coisa, que sdo as mais primdrias, sdo pouco mobilizaveis pelo aparelho psiquico e ndo participam
de forma significativa do processo de associacdes de ideias. Entretanto, apesar de, no inicio, as
representacdes de palavra assemelharem-se a representacdo de coisa, observa-se uma mudanca
em termos de qualidade, adquirindo significados, de modo a contribuir para a instauracao de
uma comunicac¢do simbdlica interna e externa ao aparelho psiquico, de modo a contribuir para a
instauragdo de uma comunicagdo simboélica interna (Eu) e externa (Outro) ao aparelho psiquico.
Segundo McDougall (1996), quando ha algum aspecto que entrave esse processo, tais como lutos
nao elaborados da mae, ou mesmo afetos penosos ou intoleraveis circulantes silenciosamente no
entorno da crianga, instaura-se um comprometimento da capacidade de integracdo entre psique e
soma.

O que importa aqui é perceber que, em relagdo ao paciente oncoldgico, ha situacdes que
ultrapassamacapacidade dosujeito dereagir, uma vez que se apresenta empobrecido psiquicamente.
Assim, sem a possibilidade de ter uma ligagdo significativa com movimentos representativos e com
a auséncia de um instrumental psiquico de ordem simbdlica para lidar com seu adoecimento, a
desorganizacado psicossomatica apresenta-se através do adoecimento do corpo, e a batalha da-se
como uma luta ingléria.

Como, entdo, defender-se do ataque silencioso desse inimigo, diante de tdo precaria
realidade psiquica? Nessa discussao acerca do trabalho clinico com situacdes limites, tal como o
que a clinica oncolégica apresenta, incluimos, entre os norteadores, uma premissa desenvolvida
por Freud (1927) em O Futuro de uma Ilusao, a qual diz que, se o sujeito tem poucos recursos ou
um tnico suporte, ndo se pode despoja-lo disso que ele tem “sem ter nada melhor a lhe oferecer em
troca”. Com isso, entre a realidade e a fantasia que sustenta o mundo fantasmatico de cada sujeito,
existem possibilidades que precisam ser reconhecidas e trabalhadas como recurso sustentador.

Alguns sujeitos conseguem enfrentar uma dor psiquica ou um sofrimento de ordem fisica
ou narcisica com mais recursos que outros. Esses, em funcdo da precariedade psiquica e afetiva,
apresentam certa dificuldade em lidar com a dor, nos seus diversos aspectos. Nesse sentido, o
adoecimento somatico pode ser visto, a partir de diversas perspectivas, como uma medida de
protecado, de autoataque, de descarga, de tentativa de separa¢do ou de manutencao de um vinculo,
de retraimento ou de desvio da dor psiquica (AZEVEDO, 2006).

Podemos apontar o objeto, ou mais precisamente o Outro fundamental, como o gerador do
impasse psiquico. Na clinica, € por meio do discurso do sujeito que encontramos uma dificuldade
em demarcar a distdncia e a fronteira entre o eu e o Outro e entre o interno e o externo. Nesses

casos, a indiferenciagdo é a marca das relagdes. A questao é que os impasses inerentes a esse objeto



transformar-se-d30 em impasses para o eu, o que poderd vir a comprometer a constituicio da
subjetividade e a projetar-lhe uma falsa estabilidade.

E nesse sentido que, na clinica, aparece o vazio de algo que nao se constituiu adequadamente
em termos do funcionamento psiquico. Esse aspecto pode ser observado pelas histérias de violéncia
fisica e simbolica, de desamparo e de soliddo. Ha que se realcar a importancia das histérias de
tragédias familiares, dramas que marcam profundamente o funcionamento psiquico dos membros
da familia e, consequente, seus modos de operar no mundo. De qualquer modo, uma vez que
0 humano depende fundamentalmente de um Outro para constituir-se, este Outro passa a ser
considerado o estranho em si na origem do sintoma.

O adoecimento oncolégico, tal qual se apresenta na clinica, revela a relacdo com o intraduzivel
da proximidade da morte, do inimigo cujo potencial destrutivo é desconhecido, do fantasma que
silenciosamente invade o corpo, que deforma, ameaca e que ndo pode ser expulso, desestabiliza,
na maioria das vezes, a possibilidade de uma minima media¢do de um eu, cujo funcionamento
encontra-se fragilmente sustentado, contudo em uma aparente integracdo. Vale ressaltar a estreita
relacdo entre esses contetidos apreendidos na clinica com o que foi anteriormente mencionado acerca
das metaforas da doenga, estudo desenvolvido por Sontag (1984). Nesse caso, o corpo do sujeito,
tomado por um fendmeno sobre o qual ndo se tem controle, deixa-o absolutamente desamparado,
sem instrumental bélico para combaté-lo. O trabalho aqui seria o de tentar criar, junto ao sujeito,
a partir da constituicdo de um vinculo de trabalho, sustentado pela transferéncia institucional e
pessoal, um lugar em que se pudesse pensar a sua condicao de suportabilidade do sofrimento.

O objetivo do sujeito seria entdo o de recriar ou criar (se possivel) recursos para o
enfrentamento de seu proprio fantasma. Esse trabalho requer um manejo transferencial a partir
das pequenas percepgdes, no campo da virtualidade, das sensagdes inominaveis. Pois sabe-se que
aquilo que é da ordem do inominavel para o paciente aparece para o profissional encarregado da
escuta clinica desse sujeito a partir das falhas do discurso e, muitas vezes, de seu préprio corpo, do
seu proprio mal-estar, tal como trabalhado por Fontes (2010) em sua proposta de uma psicanalise
do sensivel.

Essa proposta demanda muito mais trabalho ao analista, na medida em que tem de
intervir mais diretamente na situagdo clinica. Quanto mais critica a condicdo do paciente, maior
a necessidade de um balizamento entre presenca e auséncia, entre fala e siléncio, entre implicacdo
e reserva (FIGUEIREDO; COELHO ]UNIOR, 2008; FIGUEIREDO, 2012). Entretanto, vale dizer,
esses aspectos compdem todo e qualquer trabalho terapéutico, ndo se tratando, portanto, de uma

especificidade do trabalho com pacientes oncolégicos.

Consideracoes finais

A experiéncia do sofrimento humano, quando reduzida ao siléncio, exacerba o sentimento
de desamparo e de vulnerabilidade diante daquilo que o arrebata, mas, quando compartilhada,
desperta a possibilidade de poder lidar com sentimentos perceptiveis ou nao, acessiveis ou nao,
mas que incomodam e fragilizam. Com isso, a valorizacdo da escuta e as possibilidades de acesso e
de intervencao organizam-se a partir da relagdo que advém de um encontro entre aquele que escuta
e o que é escutado, cuja dupla se apresenta, em geral, com o trabalhador da satde e o paciente.
Ressaltamos que qualquer resquicio ou indicio de poténcia do eu para agir dé-se nesse encontro.
Na perspectiva do cuidado, o acolhimento oferecido ndo é proporcional ao sofrimento, sendo

necessario o reconhecimento da legitimidade desse tltimo. E, com isso, a compreensao dos modos

57




de acolhimento e a delicadeza implicada na escuta devem ser aspectos relevantes no atendimento
ao paciente oncolégico.

E por meio da escuta dos aspectos repetitivos, dos vazios no discurso e dos fragmentos de
histéria, da incapacidade ou da dificuldade de estabelecer-se vinculos, da alienagdo, da incapacidade
de associagdo, dos siléncios, das situagdes repetitivas de violéncia e de adoecimento que sdo dadas
ao analista as pistas sobre a existéncia de algo que se encontra encriptado, em estado bruto, em
estado livre, aguardando silenciosamente o momento de retornar, procurando na repeticio uma
busca de sentido.

Importa lembrar que toda pulsionalidade é dirigida a um Outro, a um objeto, e espera ser
recebida por esse Outro. Encontramos, entdo, uma situagao perigosa quando é o préprio corpo do
sujeito o receptaculo das mogdes destrutivas. Essa forma de manifestagdo sintomética nao seria
simbdlica, mas uma tentativa de busca de sentido muito mais primitiva, na qual o corpo faz seu
préprio pensamento, ou seja, 0 corpo manifesta por meio de seus recursos, por mais primitivos que
sejam, aquilo que nao pode ser dito ou dramatizado.

A escuta do sujeito pode ser entdo uma importante ferramenta para a ressignificacao do seu
sofrimento e um caminho para o estabelecimento de novos recursos psiquicos de enfrentamento ou
de fortalecimento dos j4 existentes e atuantes em seu psiquismo. Assim, podemos compreender a
escuta, dentro do campo de batalha contra o cancer, como uma arma modesta e silenciosa, mas, se

considerarmos as ressonancias de seus efeitos, deveras potente e eficaz para o combate empreendido.
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Introducao

Um diagnostico de cancer é a causa de estresse em pessoas atingidas pela doenga.
Esse estresse é o resultado da ameaca que o diagndstico representa e que, usualmente, causa
um desequilibrio psiquico que se manifesta em disttirbios da satide mental, como depressao
e ansiedade, as quais sdo consideradas reacdes emocionais comuns em pacientes oncolégicos
recentemente diagnosticados (STAFFORD et al., 2013). Contudo, quando muito acentuadas, a
depressao e a ansiedade podem resultar em uma crise com regressao psicologica (VIEDERMAN;
PERRY 3rd, 1980), que afeta a qualidade de vida, a aderéncia ao tratamento oncolégico e o
cuidado de si préprio, bem como contribui para uma disfuncao fisica, social e familiar e uma
piora nos sintomas relacionados a doenca e na vontade de viver (MICHELLI et al., 2011; RAYNER
et al., 2011). A regressao psicoldgica é relacionada ao medo que a doenca impde ao paciente. O
grau da regressdao depende da dindmica e dos recursos da estrutura psiquica que se desenvolve
no decorrer da vida, fundamentada na interacdo da predisposigdo biolégica do paciente e de
experiéncias durante seu crescimento. Independentemente do grau da regressao, por temor ao
cancer, mecanismos de defesa sao ativados com a fungao de proteger o paciente de uma realidade
que causa um insulto e ameaca o seu corpo e a sua existéncia. Contudo, os mecanismos de defesa
manifestam-se em formas que podem trabalhar a favor ou contra a adaptacdo ao diagnéstico
de céancer, e isso depende do grau da regressdao e do nivel de intensidade da depressdo e da
ansiedade.

Quando o paciente tem uma predisposicado biolégica e psicoldgica ao estresse, incluindo
uma disfungdo em recursos psicolégicos para lidar com situagdes estressantes que o levam a
um alto nivel de regressao, a depressao e a ansiedade podem causar um desequilibrio psiquico
intenso, que pode levar o paciente a apresentar sintomas de psicose que se manifestam de
diferentes formas, como a paranoia. Se considerarmos apresentagdes psicéticas ndo somente
um sintoma psiquiatrico caracteristico de um extremo desequilibrio psiquico, mas também um
mecanismo de defesa em um alto estado de vulnerabilidade - o qual leva o paciente a desenvolver
uma desconfianga em relagdo a equipe oncolédgica e aos tratamentos oferecidos para proteger-se
do medo causado pela doenca -, a paranoia torna-se um meio de informagdes para o cuidado
oncolégico. A paranoia informa sobre a necessidade ndo s6 de medicacdo, como também da
colaboragao e participacdo de todos os profissionais e a integracdo do support system do paciente,
para que o resultado do tratamento oncolégico favorega-o.

Como a equipe médica oncoldgica em geral ndo tem o conhecimento e a habilidade para
trabalhar com um paciente que apresenta tal extremo desequilibrio psiquico, o psicélogo torna-
-se um catalisador, facilitando o desenvolvimento do relacionamento entre o paciente e a equipe
médica, que se torna parte do support system do paciente, além da familia e da rede social. Muito
sabemos sobre a indispensédvel importancia do support system do paciente com cancer (USTA,
2012), porém ndo encontramos pesquisas sobre as questdes da dinamica do relacionamento entre
0 paciente e seu oncologista ou cirurgido, nem sobre as intervencdes psicoldgicas para pacientes
que abrem um quadro psicético, cuja etiologia ndo é organica, em contexto oncolégico. Contudo,
ha varias investigacOes sobre intervencdes psicofarmacolégicas, as quais usualmente sao rejeitadas
por pacientes que nunca tiveram tratamento psiquiatrico antes do diagnéstico oncolégico. A
paranoia em si também contribui para a desconfianca do tratamento psicofarmacolégico, levando
a psicologia a uma posicao de exploragao sobre possibilidades de interven¢des para promover a

sobrevivéncia do paciente oncolégico com um quadro psicético.
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Esse texto relata o caso de uma paciente recentemente diagnosticada com cancer de
mama que se tornou psicética no decorrer do seu tratamento oncolégico, porém recusou cuidado
psicofarmacolégico. O caso ilustra as intervengdes psicolégicas aplicadas para mobilizar o seu

support system e fortalecer o relacionamento entre a equipe e a paciente.

Caso

Uma paciente de 62 anos foi encaminhada ao servico de psicologia pela cirurgia de
mama do centro de cancer do Bellevue Hospital Center, da Cidade de Nova lorque (onde realiza
tratamento), para uma avaliagdo do seu estado emocional. Havia recentemente sido diagnosticada
com cancer de mama de estadio III, estava acompanhada por uma amiga de infancia e solicitou
que essa estivesse presente durante a consulta. Muito assustada com o seu recente diagndstico
de cancer, a paciente chegou ao consultério parecendo extremamente ansiosa e preocupada, com
documentos dados a ela antes dessa consulta que continham informagdes sobre a cirurgia da
mama e os tratamentos oncolégicos. Durante o atendimento, ela mexia e remexia os documentos
de uma forma desorganizada e confusa com uma aparéncia de obsessao e compulsado. Parecia estar
imensamente desesperada para restaurar o controle sobre algo desconhecido que havia se tornado
uma grande ameaga ao seu ser. Sua amiga também observou o seu comportamento e tentou
redireciond-la a entrevista, expressando uma séria preocupagao pela paciente. Suas respostas
eram evasivas e curtas, com quase nenhuma elaboracdo. Entretanto, a paciente demonstrou
entender que tinha cancer com estadio III em sua mama esquerda e que o plano seria que ela
comegasse quimioterapia para diminuir o tamanho do tumor, permitindo uma mastectomia no
futuro proximo, seguida por radioterapia. Ela se culpava excessivamente por ndo ter procurado
um médico quando sentiu um nédulo no seu seio tempos atras. Sua amiga confirmou que a
comunidade da igreja catélica que a paciente frequentava e o padre da sua pardquia insistiram
para que ela viesse a clinica quando notaram que ela sentia dor. Quando perguntado a paciente o
que poderia ter interferido com a sua vinda a clinica, ela respondeu “nao sei”, resposta comum a
muitas perguntas. Contudo, a paciente era uma pessoa agradavel, que parecia estar fazendo um
grande esforco para cooperar com a entrevista.

Ela era a tnica filha de um casal americano muito religioso, que frequentava a mesma
igreja desde quando a filha nasceu. Ela sempre morou com os seus pais, que ja haviam morrido,
e nunca se casou ou teve filhos. Graduou-se na faculdade de administracédo e trabalhava como
administradora de uma loja. O seu circulo social incluia amizades da igreja e uma prima que
morava em outro estado. Além de trabalhar todos os dias, cantava no coro da sua igreja nos fins
de semana e trabalhava como voluntéria para ajudar a sua paréquia. Sua vida social era restrita
ao mesmo bairro onde sempre morou e referiu-se somente a um relacionamento passageiro com
um homem anos atras. Ela descreveu o seu relacionamento com seus pais sendo tdo préximo que
ela dormia com eles até os 14 anos. Sua amiga confirmou que a mae da paciente era extremamente
protetora e ndo deixava sua filha fazer nada em casa. A paciente revelou que ela ndo sabia cozinhar,
lavar ou passar roupas, que comprava comida pronta e levava toda sua roupa a uma lavanderia.
Ela negou histéria psiquidtrica pregressa, apesar do seu interessante historico psicossocial e um
comportamento bem incomum durante a consulta. Negou, também, um historico psiquidtrico em
sua familia. Contudo, a paciente descreveu sintomas de depressao e ansiedade que eram além do
esperado em relacao ao diagndstico de cancer.

Como a paciente estava no comego de uma longa jornada contra o cancer, pelo seu histérico



psicossocial, além de sua apresentagao psicologica em reagdo ao seu recente diagnostico de cancer,
as recomendacdes feitas na consulta foram sobre psicoterapia semanal e um encaminhamento a
uma consulta com o psiquiatra do mesmo centro de cancer. A paciente compareceu a consulta
psiquidtrica, porém ndo quis tomar os remédios para depressao e ansiedade recomendados pelo
médico por medo de que “lhe fizessem mal”, a despeito das varias intervenc¢des explorando as
suas preocupagoes e as orientagdes quanto a medicacao.

No entanto, o seu quadro psiquico comecou a agravar-se, Com uma progressiva regressao
acompanhada por uma piora na sua depressao e ansiedade, a qual ndo correspondia a intervengdes
psicolégicas como Cognitive Behavioral Therapy (CBT, terapia cognitivo comportamental) e
Supportive Psychotherapy (Psicoterapia de apoio). Durante esse periodo, a sua oncologista informou
que a paciente estava tendo dificuldades para iniciar a quimioterapia. Ela ndo havia comparecido
ao seu primeiro tratamento e apresentava comportamentos estranhos em suas visitas oncoldgicas.
A paciente evitava conversar com a sua oncologista sobre o cancer e parecia estar desenvolvendo
delirios que se fixavam no seu estdbmago, no qual ela acreditava que havia algo de errado - sem
evidéncia médica - e insistia trata-lo antes de comecar a quimioterapia. Explicacdes sobre o que
a apresentagdo da paciente representava foram dadas a oncologista, que compreendeu que a sua
fixacdo no estdbmago era uma forma regressiva de comunicar inconscientemente que ela estava
ansiosa com o tratamento e que, para conseguir inicia-lo, precisaria cuidar primeiro da ansiedade.
Além do mais, a paciente apresentava um intenso medo dos pacientes na sala de espera, o que a
levava a ndo ter tolerancia em esperar por sua visita médica. Ela também demonstrava medo das
enfermeiras e de outros membros da equipe, com quem ela evitava qualquer forma de contato.
Todos esses comportamentos paranoicos e o alto nivel de ansiedade causavam barreiras no seu
tratamento oncol6gico, demandando intervencdes imediatas.

A integracao do seu support system, incluindo a participacao da sua oncologista e sua cirurgia
no seu plano de tratamento psicolégico, tornou-se ndo s6 uma tentativa para controlar o seu intenso
medo e grave ansiedade, mas também para motivar a sua aderéncia ao tratamento oncolégico e
iniciar o tratamento psiquidtrico. A defini¢do do support system tornou-se mais ampla do que o que
é colocado na literatura sobre esse tema em psico-oncologia. Nao s6 sua prima, amizades e o padre
da igreja, como também a psicéloga, a oncologista e a cirurgia, todos se tornaram parte do seu
support system. O seu relacionamento tanto com a oncologista quanto com a cirurgia foi fortalecido
por recomendagdes feitas para visitas oncoldgicas mais frequentes, com sensibilidade e tolerancia
as peculiaridades da apresentacdo psiquica da paciente. Sessdes de psicoterapia foram aumentadas
para de trés a quatro vezes por semana, as quais incluiam intervencdes individuais e atendimentos
com os demais membros do seu support system. O esforco de cada um para apoia-la criou uma
oportunidade para o estabelecimento da sua confianga no nosso cuidado por ela como pessoa. Essa
confianca comegou a refletir-se no seu tratamento oncolégico.

Apesar dos comportamentos e delirios paranoicos, a paciente comegou a demonstrar
maior vinculo com a psicéloga, a oncologista e a cirurgia. Tal vinculo foi o catalisador da
confianca necessaria para que ela comecasse o seu tratamento oncolégico. Consequentemente,
ela finalmente iniciou a quimioterapia, porém ainda recusando tratamento psiquidtrico, apesar
das varias intervengdes feitas. Por recusar-se a tomar os remédios recomendados pelo psiquiatra,
nao foi possivel a continuidade dessas visitas. Apesar do seu grande desequilibrio psiquico, a
paciente era capaz de desenvolver relacionamentos sélidos e correspondé-los quando tendo a

oportunidade. Infelizmente, isso ndo foi possivel no contexto psiquidtrico, apesar das varias
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tentativas de incluir esse profissional no seu plano de tratamento.

O quadro psicolégico da paciente agravou-se ainda mais durante o percurso do seu
tratamento de quimioterapia. A sua prima e o padre da sua igreja comunicaram suas preocupagoes
quanto a acentuada piora no comportamento peculiar da paciente e pontuavam a necessidade
de uma internagdo psiquiatrica. A paciente continuava o tratamento oncolégico assiduamente,
realizando todos os exames médicos sem recusa. Intervengdes com o seu support system incluiam
o suporte emocional, bem como ajuda-la a entender as consequéncias de uma possivel internagao
psiquidtrica, quando havia estabelecido um relacionamento de muita confianca na equipe que
a acompanhava. Com o grande temor que a paciente sentia pelo cancer, havia a preocupagao
de que uma internacdo psiquiétrica pudesse aliena-la de seu tratamento oncolégico. Entre os
membros do seu support system, decidimos continuar trabalhando com a paciente de forma a nao
interromper seu tratamento de quimioterapia.

Depois completar a primeira fase do seu tratamento oncolégico, a paciente nado
compareceu em uma sessdo psicoterdpica. Preocupada com o significado da sua auséncia, dado
que ela nunca faltava as sessdes, sua psicologa tentou contato telefonico sem sucesso. No mesmo
dia, essa profissional recebeu um recado da prima da paciente e da assistente social do centro de
cancer sobre preocupacdes referentes aos comportamentos paranoicos da paciente. A psicéloga,
entdo, entrou em contato com a familiar da paciente, informando-lhe sobre a auséncia na dltima
consulta. Como a segunda fase do seu tratamento seria a mastectomia, cogitou-se que a paciente
pudesse ter piorado, o que ndo a deixava chegar até o centro de cancer. A profissional entrou
em contato com a equipe ambulatorial para estabilizagdo de crise, solicitando uma avaliagdo
psiquidtrica da paciente em sua residéncia. Como essa avaliacdo seria feita dentro de 48 horas, a
paciente teria a oportunidade de comparecer na proxima sessdo marcada antes de ser vista em
sua casa, resultando em uma oportunidade de ser atendida por uma das pessoas em quem ela
tinha confianga, a sua psicéloga.

Naosendoalgoinesperado, a paciente compareceuemumestado gravissimo. Suaregressao
chegou a tal ponto que ela ndo conseguia formular uma frase, limitando a sua comunicacao verbal
a barulhos vocais, como se fosse um bebé. Sua postura e expressao facial aparentavam extremo
terror. A paciente chegou a um ponto em que uma internagdo psiquidtrica ndo poderia mais
ser evitada para que ela pudesse realizar a mastectomia. Sua psicéloga a acompanhou a sala de
emergéncia de psiquiatria do Bellevue Hospital Center e comunicou a oncologista, a cirurgia e
aos demais membros do support system sobre a internacdo. Enquanto hospitalizada, psicéloga
e cirurgid a visitavam regularmente, seguiam o progresso do seu tratamento psiquiatrico e
mantinham-se em contato com os demais membros do support system, que faziam o mesmo.
Infelizmente, o estado de psicose, depressao e ansiedade da paciente ndo respondia a nenhuma
classe de remédio psiquiatrico. Em razdo do curto tempo de que se dispunha entre o fim da
quimioterapia e a mastectomia, ela necessitava ser estabilizada psiquicamente o mais rapido
possivel, do contrario, a mastectomia ndo poderia ser realizada. O tratamento de eletrochoque
tornou-se a tinica opcao viavel de estabilizagdo. Varias reunides entre psiquiatria e os principais
membros do support system foram necessarias para determinar o curso desse tratamento.

Em sessdes de psicoterapia apds o tratamento de eletrochoque, a paciente teve oportunidade
de relatar a sua experiéncia com a internacdo psiquidtrica e o tratamento de eletrochoque. Como
esperado, a paciente disse ter sentido muito medo enquanto internada e sentia alivio quando a

psicéloga e a cirurgid a visitavam. Mais medo sentia sobre o tratamento de eletrochoque, o qual ela



acreditava ser cruel, como demonstrado no filme One Flew Over the Cuckoo’s Nest®. Entretanto, sua
experiéncia com o tratamento de eletrochoque comecou com a preparacao que recebeu da equipe
médica, que a paciente descreveu como sendo de muita compaixao, empatia e sensibilidade ao
seu medo. Eles lhe explicaram que haveria o total de doze tratamentos, realizados trés vezes
por semana, e que ela ndo estaria acordada e nado sentiria nada, pois lhe dariam uma forma de
anestesia para manté-la comoda durante o tratamento. Ela se surpreendeu, com um imenso alivio,
por ndo estar acordada durante as sessdes de eletrochoque. Depois de seis sessdes, a paciente
comegou a notar uma significante melhora no seu estado emocional e passou a relacionar-se com
outros pacientes internados.

A paciente também demonstrou uma capacidade de reflexao sobre o desenvolvimento do
seu autoconhecimento relacionado ao seu desequilibrio psiquico que comegou com o diagndstico
de cancer e agravou-se durante o tratamento oncolégico. Ela concluiu que, em situagdes de grande
estresse, corre o risco de uma severa crise psicologica na qual sofre uma séria regressao e que, caso
uma nova situagao estressante se apresente no futuro, confiar nas orientagdes feitas para ajuda-
la a prevenir outra crise é fundamental. Ela também concluiu que o tratamento de eletrochoque
nao era o que ela imaginava, tal como o publico leigo acredita, e que esse tratamento, como todo
0 apoio que ela recebeu de todos que participaram no seu cuidado oncolégico, contribuiu com
a sua atual existéncia e recuperagdo. A paciente pode expressar uma imensa gratidao por todo
o cuidado recebido por parte de todos envolvidos e implicados em seu processo de tratamento.

Depois de haver finalizado o seu tratamento de eletrochoque, a paciente teve éxito em
superar sua depressado e ansiedade e muito sucesso em sua adaptacdo a perda do seio e a tltima
fase do seu tratamento oncolégico, a radioterapia. Com a estabilizagdo do seu equilibrio psiquico
e a manutencdo dos acompanhamentos psiquiatrico e psicoldgico, a paciente retornou a rotina

anterior ao diagndstico.
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Corpo e Sujeito no
Tratamento do Cancer

Hematologico: de Que(m)
Se Trata?

Capitulo
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Sou adepto da superficialidade, simpatizo com os peixes
que voam e com 0s pdssaros que mergulham’.

O momento do diagnoéstico de uma doenga grave e estigmatizada como o céncer traz,
para o individuo em tratamento, diferentes repercussdes fisicas e também psiquicas. Assim
como outros conflitos no decorrer da vida de uma pessoa, a descoberta de uma doenca grave é
considerada um momento de crise, que faz com que o sujeito entre em sofrimento e busque uma
reorganizacio psiquica e emocional. E sobre isso que trata este capitulo, sobre o que incide no
corpo mas sem afastar o lado psiquico, e que, portanto, nos faz falar de um sujeito.

Em determinado momento de minha prética como psicéloga da clinica de hematologia,
chama a minha atencdo o fato de alguns pacientes chegarem a partir de um encaminhamento
médico, no momento de controle da doenga. Isso é, em sua maioria, pacientes que ja passaram
pelo “pior” do tratamento (diagndstico, quimioterapia, internagdo) e estdo nesse momento sem
sinal de doenga, portanto apenas em controle. O que se apresenta para o médico é um paciente
que estd bem, sem doenca ativa, assintomatico, sem queixas, hemograma sem alteracdes. A
Unica queixa que aparece é de “ordem psicolégica”, assim nomeada pelos médicos, tais como:
depressdo, tristeza, insonia, desesperanca... O que se apresenta da-se em forma de interrogagao:
“0 que tera sido questao para esse sujeito a partir de sua experiéncia no tratamento de um cancer?
E porque s6 agora tais sintomas irrompem?”.

Partindo de minha referéncia psicanalitica, como teoria e como ética, a partir do modo
como me situo diante do sujeito que nos procura com seu sofrimento muito singular, e advertida
dos efeitos de que cada ato ou dizer podem produzir a partir desse encontro, proponho-me a
receber esse paciente e deixar que ele fale. Falar parece oferecer alguma possibilidade de fazer
um contorno, uma borda, para aquilo que transborda como excesso, escapando a significagao
do sujeito. Parece-me, em um primeiro olhar, que esse dispositivo opera quando o dispositivo
médico jA ndo tem nada a dizer, algo que fica fora, como um resto, nomeado entdo como
psicolégico, aquele mal-estar trazido pelo paciente, aquilo que escapa ao saber médico. Algo fora
do corpo, que, nesse momento, estd assintomético. Indago sobre esse estatuto de resto, do que
sobra e escapa, que fica fora do possivel de dizer. E desse lugar que me sinto convocada a ouvir.
Mas o que escutar?

Essa é a questdao, uma virada da clinica do olhar para a clinica da escuta, o que significa
tratar o corpo pela palavra, dar um lugar para a subjetividade em cena. O que se escuta é menos
sobre a doenga e mais sobre a vida daquele paciente, cortada pelo momento do aparecimento da
doenca oncolégica. Escutamos sujeitos devastados por uma doenga grave, chamada cancer, cuja
primeira ideia que se associa é a da morte. A morte ndo chegou, mas o que restou em seu lugar?
Recebemos entdo os restos, as sequelas, os destrogos de um corpo-sujeito devastado pelo cancer e
indagamos: o que sobra dessa experiéncia de ter passado por uma doenca muitas vezes incuravel,
que mata ou anuncia a morte? Uma angustia diante do real da morte, do véu que se desvela e faz
o paciente se perguntar “o que fazer agora?”. A morte ndo é anunciada, mas o sujeito a enuncia
como certeza antecipada. Segundo Miller (2004), a morte antecipada, aquela que usurpa a vida,
é diferente da morte natural (biolégica), é equivalente a um desaparecimento significante do

sujeito que se vé faltar. O sujeito, tomado entdo por um vazio, e na tentativa de preenché-lo, busca

° Fala de um paciente, ao longo de seu tratamento, que usou a criagdo poética como forma de melhor dizer sua doenga.
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o psicologo. Esse encontro com um Outro, “sujeito suposto saber”*

, porta uma certa fantasia do
encontro com alguém que sabe, que é capaz de ouvir e dar conta do seu sofrimento. Uma aposta
num saber inconsciente. Um apelo, que, aos poucos, vai se transformando em demanda. O corpo
fisico que se apresenta, que é visto, muitas vezes estd intacto. Alids, € uma caracteristica de alguns
pacientes em controle de doenca hematolégica, que nao transparece fisicamente o sofrimento do
corpo. Tal clinica, a hematologia, trata das doencas ligadas ao sangue, a medula 6ssea (produtora
das células de defesa), e ao sistema imunolégico. No caso de algumas doencas, o tratamento
hematolégico preserva fisicamente o paciente. Alguns quimioterdpicos podem ndo causar queda
de cabelo, por exemplo. Mas o sujeito sofre com as marcas ndo mais no corpo, e sim psiquicas
deixadas pela doenga.

A psicandlise toma o corpo como um corpo apreendido pela fala, representacao simboélica,
marcada por uma experiéncia de satisfagdo, o que faz dele um corpo libidinal, e ndo meramente
um organismo bioldgico. Por ter um corpo, um corpo vivo, é que o sujeito depara-se com a afetagao
da morte. Lacan diz que é justamente nessa hidncia (ou seja, um espago, um lugar vazio onde algo
pode se produzir) entre ser um corpo e ter um corpo que a psicanalise ganha seu espago, pois, se ha
um corpo, ha um sintoma. E disso que se trata, afinal, quando, aos olhos do saber médico, ndo ha
o que ser tratado, pois talvez ndo seja do que se trata e sim de quem se trata. Da falta a ser significante
do sujeito. Daquilo que desorganiza esse corpo a partir da linguagem, acontecimentos de discurso.
Se o corpo biolégico, sobre o qual incide o saber médico, responde ao tratamento no sentido da
cura (auséncia e remissdo dos sintomas e sinais da doenga), a que responde o saber da psicanélise
quando convidada a ouvir o sofrimento do paciente? Enquanto na medicina o sintoma é algo a
ser eliminado, na psicandlise, é a partir dele, com ele, que um trabalho é possivel, o sintoma para
psicanalise é uma organizacao psiquica que permite ao sujeito estar na vida, aquilo que faz o sujeito
trabalhar no sentido de tentar construir uma verdade para si.

No cotidiano da assisténcia, seja em uma enfermaria, seja no ambulatério, o que escutamos
do sujeito marcado pelo significante “cancer” é menos sobre um corpo biolégico e mais sobre
a vida, algo da vida, em contraposicao a ideia da morte. Algo que retroage a partir da escuta
do diagnostico, cujo efeito é muito maior que a extensao tumoral. Esses pacientes falam de um
corpo, e da constituicdo de uma nova imagem de corpo, que ndo é mais aquela imagem na qual
se via sustentada a identidade do sujeito: “eu me olho no espelho, mas ndo me reconheco, essa
nao sou eu”; “ele ndo gosta quando eu tento toca-lo, parece que a pele dele nao reconhece mais o
meu toque” (esposa de um paciente pds-transplante de célula-tronco hematopoética). Essas falas
remetem a um “entdo, quem sou eu agora?”. Nao é disso que se trata entdo? Da subjetividade
que comparece nesse sofrimento, muitas vezes escondida no tratamento de um cancer? O sujeito
que se constitui pelos lagos, pelas fantasias, que por hora encontram-se destruidos. Casamentos
e namoros que se desfazem, filhos que ndo podera ter, profissao que é interrompida. Esse sujeito
precisa fazer um luto desses objetos que lhe constituiram e conferiam alguma identidade. “Eu
queria ter de volta a vida que eu tinha”, dizia um paciente. A fala tem ai sua importante fungao,
a de reconstituir ao sujeito um novo corpo.

“A vida tem algo a ver com a morte?”, interroga Lacan (1997, p.353). Pensamos que é
diante desse significante, morte, que um trabalho, por meio da fala, é possivel. Nesse trabalho,

0 sujeito vai reconstruindo um novo corpo, vivo, no qual possa se reconhecer. Por meio dessa

0 Trata-se de um termo utilizado por Lacan para falar do lugar do analista na transferéncia (LACAN, 1998).



experiéncia tao radical frente a finitude, permite-se que o sujeito construa uma nova narrativa
sobre sua vida, seu corpo, algo sobre si. Com isso, cria-se uma nova ficcdo, um novo véu, que
torne mais possivel a vida diante da angtstia da morte. Ou, como diz Laurent sobre a pratica
da psicandlise: “essa prética obtém, através do seu manejo da verdade, alguma coisa que toca
o real. A partir do simbdlico, alguma coisa ressoa no corpo e faz com que o sintoma responda”
(LAURENT, [2012], p. 2).

Escutando o paciente*

P. chega ao ambulatério de psicologia com um encaminhamento médico, dizendo estar
em depressao, que assim descreve: “nervosismo, insonia, desdnimo para as atividades de vida
cotidiana, e muita tristeza”. Aos 55 anos, casado, trés filhos, operario de uma fébrica de cigarros,
sindicalista, homem justo, com forte sentimento de responsabilidade, comprometimento com seu
trabalho e compromissos na vida, o homem da casa, o provedor da familia recebe o diagnéstico
de uma leucemia mieloide cronica (LMC)™. A doenca ndo é visivel. Aos poucos, essa imagem vai
se transformando e ele passa a um homem extremamente fragil e sensivel, com medo da morte,
medo de decepcionar e fazer infelizes as pessoas ao seu redor. Nao consegue ser mais aquele
homem forte, que resolvia tudo e era o agregador da familia. Queixa-se da perda da capacidade
laborativa pela instabilidade emocional que ora se apresenta, sente que pode explodir a qualquer
momento. Essa questdo do trabalho parece estar fortemente marcada na depressdo como um
regulador do tempo, do cotidiano, do compasso da vida, como aquilo que efetivamente conta
o tempo. Sem isso (trabalho), que tempo é esse? Como pensar em futuro (tempo) quando nao
héd nada que, no presente, o preencha? E, ao mesmo tempo, esse tempo vazio esta repleto por
um passado, marcado por uma imagem ideal perdida, como nos diz Maria Rita Kehl (2009) “o
deprimido em sua amargura faz referéncia a imagem ideal perdida (eu ja fui e hoje ndo sou
mais)”, e a imagem de si presente é sempre insuficiente perante a exigéncia do eu-ideal absoluto
e perdido. Vale a pena trazer essa citacdo de Kehl sobre o tempo na depressao:

O tempo que nado passa é o tempo que nao produz diferenca, que nao promete
nada a ndo ser a perpetuagdo de um presente estagnado, vazio. O que nos faz,
afinal, esperar pelo futuro préximo, desejar o futuro, sendo alguma fantasia, ainda
que vaga, de que alguma experiéncia interessante ou prazerosa ha de acontecer -
ainda que seja a repeti¢gdo dos pequenos prazeres cotidianos conhecidos? (KEHL,
2009, p. 229-230).

Contudo, P. pergunta-se “pra que pensar em momentos felizes, planejar futuro, se eu vou
morrer? Eu tenho um cancer”. Freud (2006b), em seu texto sobre a transitoriedade, diz “tudo
aquilo que, em outra circunstancia, ele teria amado e admirado, pareceu-lhe despojado de seu
valor por estar fadado a transitoriedade” (FREUD, 2006b, p.182). O valor da transitoriedade é

1 Os fragmentos clinicos citados aqui foram submetidos e aprovados pelo CEP do INCA, sob parecer de n° 531.869
(CAAE 27077514.6.00000.5274).

12LMC é um subtipo das leucemias (doenga maligna das células de defesa do sangue), caracterizada pela excessiva
proliferacao da linhagem mieloide, e que nao é curavel pelo tratamento de quimioterapia. Fonte: INCA /MS. Servico
de Hematologia. Rotinas internas. R], 2008.
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o valor da escassez no tempo, por isso o luto é antecipado, por saber que estd inevitavelmente
fadado a finitude.

P. afasta-se do trabalho, fica licenciado pelo Instituto Nacional do Seguro Social (INSS),
pois tem muita insénia, muita irritabilidade, queda em sua capacidade produtiva, prefere se
afastar com medo de “fazer mal a alguém”. O quadro depressivo permanece, mesmo apés inicio
de medicagdo. Afirma por varias vezes que prefere a morte a vida assim, sem perspectiva de
planejar um futuro. A morte ndo é anunciada, mas P. a enuncia como a certeza antecipada.

Em certo momento de seus atendimentos, P. conta que um de seus filhos sera pai, e isso
traz a tona um sentimento de tristeza, pois conta que tem um neto (filho de sua filha, do primeiro
casamento) com quem nunca teve contato. E 0 momento de resgatar algo que ficou para tras,
rever aquelas “verdades verdadeiras” - como me diz outra paciente - que sustentam a nossa
existéncia. O que aparece na fala de P. é o desejo de ser um bom pai e um bom avé. “Mas de que
adianta? Vou morrer”. Terd tempo para isso?

Aos poucos, P. vai falando do aparecimento da doenga, que vem num momento dificil,
marcado pela perda recente do cunhado com cancer de pulmao. P o acompanhava em suas
consultas, foi quem ficou com ele até o momento da morte. Logo em seguida, perde um emprego
em uma firma que faliu. “N&o tive tempo para me preparar”.

Penso no que o sintoma pode falar dessa doenga, no sintoma como mensagem, segundo
Lacan, rico de sentido. Penso naquilo que marca o corpo e deixa uma marca psiquica que se impde
ao trabalho analitico. P. fala daquilo que faliu, que nado lhe deixou tempo para preparar-se, o que
nos faz pensar no trauma como aquilo que ndo deixa tempo para o sujeito defender-se. E, sem
defesas, ndo se pode encarar a morte, é preciso algum anteparo. Em Projeto para uma Psicologia
Cientifica, Freud (2006a, p. 358) diz que “todos os dispositivos de natureza biolégica tém limite de
eficiéncia e falham quando um limite é ultrapassado”. Quando esse limite é ultrapassado, algo
excede, ficando como uma porc¢do nado assimilavel, e ai surge a dor como aquilo que resulta da
falha desses dispositivos. Isso que ndo pode ser assimildvel, que o aparelho psiquico ndo encontra
recursos para simbolizar, restando como algo que excede a economia do préprio aparelho
psiquico, é o que podemos nomear de sofrimento psiquico. Um texto que se 1é pela doenca. O
que falhara em suas defesas? Pensamos que é a partir do mal-estar produzido pela doenca, mal-
estar que P. nomeou como depressao, que se tornou possivel para esse paciente narrar algo sobre
si, sua historia, sua vida, suas defesas. S6 é possivel pensar o sofrimento psiquico, no individual,
no singular de cada caso, no que é para cada um que sofre.

Talvez esteja ai toda a riqueza do trabalho psiquico, capaz de tornar suportavel a dor e
a angustia diante da finitude, do desamparo diante da morte. Sustentar a palavra, mesmo no
siléncio, é permitir que o sujeito possa (re)contar a sua histéria. E s6 ele pode fazer isso, num
trabalho psiquico de ligar e religar pensamentos, ideias, afetos.

Afinal, como lembra Frangoise Dolto, “isso é viver, com esse limite que da sentido a vida,

e sem o qual a vida ndo faz sentido”*.

13 Conferéncia proferida em 16 de outubro de 1985 na Ecole de propédeutique a la connaissance d’inconscient (EPCI),
redigido por Muriel Djéribi-Valentin e transcrito e gravado por Denise Ackerman.
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Escuta do Sujeito
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Iniciaremos a nossa discussdo tratando da palavra, o significante angustia, que, em sua
etimologia, remete a: concisdo, apertar o cerco, vereda, sufocamento, flecha agucada, pendria.
A palavra “angustioso” tem o sentido passivo de apertado de desejo, que sofre, e o ativo de
violento, cruel, extremo (REY, 2004). Nas falas de muitos dos nossos pacientes, escutados em um
hospital ptblico de oncologia, h4 a perda das palavras, e do folego, associada a angustia - que
podemos aproximar de sufocamento. Esses sdo os termos - flecha agucada, pentria, aperto de

desejo, crueldade - que se repercutem e orientam a construcdo deste texto.

Da porta de entrada

A abertura é decisiva. Freud (1998b) ja dizia, sobre o jogo de xadrez, que o principio da
partida é determinante, porque todas as jogadas que virdo depois terdo sido necessariamente
marcadas pelo lance de entrada. E um comego que perdura, mantendo o vigor do inicio. Dito de
outro modo, entrar por uma porta ndo é a mesma coisa de tomar outra, porque hé determinacdes
que se estabelecem e que ndo sao simples de serem mudadas depois (CZERMAK, 2007; 2013).

No nosso trabalho, estd em jogo o deslocamento da problematica de um campo em que o
sujeito coloca-se frente a impoténcia para outro em que nao se trata de saber o que ele pode ou
nao fazer, mas de encontrar com o impossivel implicado na condi¢do que enfrenta. Se o sujeito
decide tomar as condigdes impostas pela doenca na ordem do impossivel, isso abre para ele
novas portas.

Essas sdo novas portas de entrada para suportar a vida, pois, como lembra Freud (1998a,
p. 301), “suportar a vida continua sendo o primeiro dever de todo ser vivo”. Nesse sentido,
entendemos que o trabalho analitico consiste em encontrar, junto com o paciente, portas de
entrada, isto é, recursos que o sustentem, na direcdo de suportar a vida. E, como Freud também
acrescenta, a vida traz com ela a dimensao de finitude que nos funda a todos como viventes, mas
a qual constantemente desconhecemos.

Acompanhar o paciente é estar junto dele na aridez do que atravessa, ¢ acompanha-lo no
enfrentamento dessa condigdo de finitude. Para ele, ter um lugar para o enderecamento de seu
trabalho subjetivo pode fazer toda a diferenca. Esta colocada ai a construgdo de um saber préprio,
na medida em que nao se trata de algo que se dé a ele pronto, mas de uma construcdo na relagao
transferencial, em uma tessitura na palavra. Esse processo de construcdo vem culminar na escrita
mesma da histéria do sujeito. Isso é, trata-se de uma escuta que pode viabilizar a cristalizacao de
algo e, desse modo, escrever historia.

Nao se sabem de antemao os caminhos para onde o tratamento levara. Por isso, admiramo-
nos junto ao que tera surgido na palavra do paciente como efeito de nossa presenca. Isso
significa que é com surpresa que recebemos o lugar que nos serd dado na transferéncia. Ou seja,
os desdobramentos a que a transferéncia nos levaré sdo tecidos junto com o paciente, ndo sao
previsiveis, s6 podemos ler seu encadeamento a posteriori.

Quando se suporta ficar com o que o paciente diz, ou seja, em uma escuta rente ao
significante, a nossa presenga - que implica a aposta em um lugar de palavra, o enderecamento, a
investigacdo com o paciente - pode ter efeito de uma produgao de verdade, sem necessidade de
intérprete. Isso tem consequéncias: paga-se um preco pela transferéncia, pois o efeito da incidéncia
de real que surge na palavra corta dos dois lados, do paciente e do analista. Encontramo-nos, nés

mesmos, com a finitude que funda a vida de cada um e de todos.
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Se falamos em presenca do analista e sustentagdo de um lugar de palavra, por conseguinte,
a posicao em que se estd ao receber o paciente faz toda a diferenca. Aborda-lo, por exemplo,
valorizando o que ainda da para ele fazer apesar dos prejuizos que a doenca vem lhe trazendo,
ou querer que ele se adapte a sua nova situagdo, seria recebé-lo a partir da posicdao da sugestao,
de que se teria o saber sobre o que seria o melhor para ele.

A sugestao ird sempre na direcdo de um forcamento imaginério, levando, de maneira
injuntiva, a manipulacdo, o que coloca o paciente na dimensdo de humilhacdo, vergonha e
culpabilizacdo. Sugerir sera a maneira de dizer ao paciente que se tem o saber sobre o gozo, esse
conceito que fala das formas de satisfagdo, como se se soubesse a melhor forma de alcanga-la.
Como dissemos, ao contrario, somos sujeitos ao mesmo impossivel. Impossivel de tudo saber,
de tudo dominar e controlar. Pois somos, antes de tudo, sujeitos ao inconsciente, as lacunas e as
falhas presentes no nosso operar consciente cotidiano. Sugerir é, pois, negar o inconsciente e o
furo introduzido por ele em nosso viver. Sugerir nada mais é do que dizer que se é proprietario
de um saber sobre as formas de gozo. E, se estamos nessa posicdo de quem da sugestdo, ndo ha
lugar para a alteridade, condicdo para a dimensao da enunciacdo, que é o modo puro do dizer
enderecado ao outro que pode responder. Na sugestdo, ndo havendo esse enderegcamento ao
outro, permanecemos na dimensdo imagindaria, ndo dando chance a que o simbélico se instaure
na relagdo e mostre-nos, tanto a nés quanto ao paciente, que somos sujeitos a ele e a linguagem
que o suporta como simbélico (LACOTE, 2002).

Atrelada a sugestdo, ainda nesses casos, estd a dimensdo da pena, que ndo passa de
comiseracdo desdenhosa, sendo marca do desprezo travestido de ternura. Ha, desse modo, na
pena, o desdém e o desprezo daquele que, defendido, se cré inteiro frente ao outro mutilado.
Quer dizer, considerar a desolacdo que o paciente atravessa como digna de pena é uma tentativa
de dissimular, para si préprio, o horror impactante e o impossivel ai em jogo. A pena sustenta
narcisicamente o eu inteiro, em uma tentativa de apagar a divisao subjetiva e o desamparo. Esses
sdo revelados no outro por identificacdo, o que provoca reativamente o desprezo. Expressar pena
cala o sujeito, porque fecha qualquer espaco de construcao de fala que toque no real do que
experimenta. Isso poupa, especialmente, o clinico, porque a fragilidade e a falta de qualquer
garantia de estar a salvo disso sdo compartilhadas por todos nés - e, disso, ndo se quer saber nada
(CASTRO-ARANTES; LO BIANCO, 2013).

Diferente disso é a posicao de compaixdo. Compaixao é sofrer juntamente, tomar parte
no sofrimento do outro, do latim compatio, sofrimento comum, que tem origem no grego pdithos,
paixdo, o que se experimenta, tudo o que, bem e mal, afeta o corpo ou a alma e move o sujeito
(REY, 2004).

A aposta, em uma direcao analitica, entao, é a de que o sujeito possa atravessar isso nao tao
sozinho. Encontrar alguém a quem se enderecar e constituir ai um lugar de palavra onde possa
elaborar minimamente algo do horror que o atinge pode ter como efeito colocar isso em palavras,
quer dizer, tomar esse real (do corpo e da morte) pelo simbdlico (da palavra, do significante, da
construgao da histéria do sujeito). E dar ao paciente as condicdes de enfrentar a finitude que o
constitui como sujeito e ndo apenas vé-lo padecer da condicao de objeto a tornar-se dejeto.

Trata-se de acompanhar o paciente em seu desbravamento, sem saber de antemao os
caminhos onde a transferéncia levard, como vimos, e responsabilizar-se por isso, dando suporte
ao que dai advier. Nao hd solugdo, mas fragmento, pedago de um percurso, na construcao de uma

histéria, na escrita do sujeito. Ai estdo os limites e possibilidades do trabalho: nao ha o que se dé



ao paciente, de conforto, de paliagdo, como encobrimento disso que é. Resta acompanhé-lo na
travessia, tomar parte no que o afeta como testemunha.

Mais uma vez, deparamo-nos com o fato de que isso tem efeitos também para o clinico,
pois paga-se um preco pela transferéncia - talvez por isso mesmo, muitas vezes resista-se a
transferéncia. Paga-se por ela na escuta do real que perpassa a fala do paciente, causa o desejo e,
tal faca s6 lamina, corta dos dois lados. Portanto, compartir o pithos afeta aquele que escuta (aqui
ressaltamos, seja ele o clinico ou o paciente mesmo, leitor de sua prépria fala).

Trazemos um recorte da Faca s6 lamina, de Joao Cabral de Melo Neto (1955):

Assim como uma faca que, sem bolso ou bainha, se transformasse em parte de
vossa anatomia. Qual uma faca intima ou faca de uso interno, habitando num
corpo como o proprio esqueleto de um homem que o tivesse. E sempre doloroso,
de homem que se ferisse contra seus proprios ossos (MELO NETO, 1955, nédo

paginado).

A crueldade da psicanalise exerce-se, pois, sobre o préprio analista. E nele que a castracao
- 0 encontro com a finitude - incide antes de tudo, pois s6 dai ele pode proceder em sua operagao.
Ou seja, ndo ha trabalho analitico sem que a castracao esteja colocada primeiramente para o clinico,
porque é no campo mesmo do desamparo e da solidao da castragdo, isso é, no submetimento a
sua pendria que, paradoxalmente, por nao se resignar, encontra recursos para operar. Trata-se
de submeter-se ao inexoravel, e, justamente nisso, esta a liberdade do sujeito, se assim decidir,
de responsabilizar-se pelo que lhe acontece, consequentemente, sem demitir-se. O clinico,
porque é também dividido e sujeito ao desamparo de estar vivo, submete-se ao inexoravel, e,
desse lugar, partilha do péathos. Isso é, cabe aquele que escuta a escolha entre submeter-se e
escutar na compaixdo ou, sendo, demitir-se na pena e fazer calar. Entendemos que é na pentiria
mesma daquele que escuta que opera a flecha agucada, como diziamos acima, da faca s6 lamina
(CASTRO-ARANTES; LO BIANCO, 2013).

Do lugar em que se esta

Trabalhando com pacientes que recebemos em um hospital de oncologia, ndo é infrequente
depararmo-nos com expressdes como: “a clinica com os pacientes com cancer”; “a clinica com
pacientes oncoloégicos”; “a clinica em oncologia”; “a clinica oncolégica”. Nesse ponto, ao invés
de “clinica com pacientes oncoldgicos”, propomos a clinica em uma instituicdo de tratamento
oncolégico. Isso porque, ao se dizer, por exemplo, da “angustia na clinica com pacientes com
cancer”, pode haver ai um equivoco, uma vez que a angustia ndo é do paciente com céncer: é do
sujeito. Isso fica bem demarcado na escuta dos nossos pacientes.

E importante ressaltar que néo se trata de delimitar qual a fungdo de um psicélogo com
uma escuta marcada pela psicandlise em uma instituicdo de oncologia. Fica claro, especialmente
quando tratamos dos nossos pacientes, que isso ndo funciona. Nao funciona porque, justamente,
escutamos o sujeito na sua singularidade, a cada vez, e, por isso, nao ha como protocolar.

Dissemos que a angtstia é do sujeito. Isso é, a escuta é enderecada ao sujeito e ndo ao
“paciente com cancer” (muitas vezes, inclusive, ndo é necessariamente do cdncer que o paciente
vem falar, embora isso perpasse seu discurso). Nesse sentido, nao podemos dizer que haveria

uma angustia em oncologia e outra no consultério. Contudo, ha implica¢des no fato de receber os
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pacientes no ambulatério de um hospital, ou quando estdo internados, por exemplo. Vamos além
disso, hd que se levar em conta a histéria da propria instituicdo em que se trabalha, pois ndo ha
como reduzir o trabalho ao seu atendimento ao paciente higienizado disso. Quando trabalhamos
em uma instituicdo, é ilusério pensar que nossa clinica é independente do contexto em que ela
tem lugar (o que implica, mais uma vez, também por esse motivo, ndo ser possivel fazer um
protocolo de atendimento psicolégico para “instituigdes oncolégicas”, ja que é imprescindivel
considerar cada contexto institucional especifico em sua complexidade). E preciso levar em conta

esse contexto em seus multiplos aspectos, adverte-nos Jamart (2011):

Toda clinica inscreve-se em um contexto maior que é preciso identificar em
toda a sua complexidade: cultural, ética, sociolégica, organizacional, discursiva,
financeira e politica. Nao basta que fechemos a porta do nosso consultério
com o paciente para que a psicandlise floresca 14 dentro. Isso colore as paredes
inconscientemente (JAMART, 2011).

Qual a histéria da institui¢do em que trabalhamos, que lugar ocupamos ali, de que posicao
nos autorizamos/somos autorizados e colocamo-nos a escutar? Essas sdo questdes determinantes
para nosso trabalho, tendo em conta que o que se diz depende daquele que escuta. Ou seja, a fala
ndo é primeira, como se estivesse pronta esperando a escuta para ser dita; pelo contrario, a escuta
antecede, como condigdo, a fala: é porque ha escuta que, s entdo, a fala tera sido formulada, a
posteriori, no tempo do futuro anterior.

E porque trazemos nossas questdes sempre no caso a caso que, ressaltamos uma vez mais,
ndo ha como protocolar. Universalizar o que seria o papel do psic6logo em oncologia seria matar
qualquer vertente da ordem do analitico. O analitico opera nas brechas do discurso universitario,
tao presente no ambito cientifico e hospitalar. Nosso trabalho é feito de um lugar dividido, no
rigor da sustentagdo dos significantes psicanaliticos, e diz de uma abertura. Nao se trata, portanto,
de um embate histérico e estéril, mas de achar frestas. Isto ¢, abertura que é preciso cavar a cada
vez, construindo algo da dimensao analitica, e constituir o trabalho a partir desse lugar. Ai estd o
significante nas suas duas vertentes: a abertura como fresta que toca a psicanalise e a abertura - a

porta de entrada - determinante desde o inicio.
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Se ha uma contribuigdo que um psicanalista pode trazer para vocés, e que realmente tenha
alguma utilidade, é tentar dizer alguma coisa sobre nossa experiéncia comum com a angustia.

Esse é, parece-me, um ponto que retine as vdrias intervencdes clinicas, que, além da
tentativa - que é propria dos nossos tempos democréticos - de construir conjuntos cada vez mais
amplos e coletivos, cada vez mais consistentes, o fendmeno da angtstia rompe, vai na dire¢do
contraria a constituicdo dos coletivos e interpela cada um de nés. E nesse sentido que o encontro
entre nés pode de fato tornar-se possivel e proveitoso.

Para isso, é preciso que saibamos do que se estd falando, e que estejamos falando de
alguma coisa comum quando se usa a palavra angustia, que provavelmente cada um de nds
conhece separadamente. Quando se trata de uma discussao, fica um pouco mais dificil, entdo eu
queria propor uma definicdo muito simples da angustia: A angiistia é um afeto que nos avisa que
estamos diante de um limite.

Talvez nao se possa definir a angtstia de maneira mais simples. E o afeto que se impde a
alguém diante de um limite. Esse limite me mostra que, além dele, as coisas ja ndo dependem de
mim. Além desse limite, diante do qual estou, nada mais depende de mim, tudo vai vir de fora,
e tenho toda a razdo de temer que, além desse limite, eu me dissolva, destrua, morra, ndo me
reconheca mais.

Seja na dimensao da satide corporal, seja na dimensao psiquica, a angtstia é a experiéncia
de um limite a partir do qual ninguém pode saber o que vai vir. Ou seja, a angtstia é um afeto
voltado para o futuro, é um afeto que nos faz temer o que pode vir 14 na frente. Nao é a nostalgia,
nao é o sofrimento de alguma coisa que estd incomodando agora, mas uma espécie de perplexidade
em relacdo ao que pode vir, e o que pode vir pode ser que me destrua. Isso, parece-me, é uma
definicdo muito simples da angustia, e ela é a dncora, o centro de gravidade que me permite vir
aqui falar para vocés a partir da minha experiéncia de psicanalista.

A angtstia é, portanto, o ponto que temos em comum, a partir do qual podemos conversar.
Poderiamos comecar, por exemplo, por uma palavra que estd no proprio titulo desta conferéncia
e que ndo é muito facil de definir, que é a palavra impasse.

Entdo, se vocés mantém no horizonte que, mesmo quando eu ndo tratar do assunto
diretamente, eu vou estar falando da angustia, podemos comegar tentando diferenciar o impasse
da impossibilidade. Todo trabalho tem impasses, que duram um certo tempo, mas impasse refere-
se basicamente ao que é tratdvel. Cada pessoa aqui, com suas atividades profissionais, saberia dar
um exemplo de um impasse: “Um certo dia eu estive num certo impasse e 24 horas depois eu sai
do impasse ou sucumbi ao impasse”.

Uma outra coisa é a impossibilidade. A impossibilidade situa-me diante de um limite meu
ou do ser humano, ou da satide, ou da loucura, do que vocés quiserem. Diante da impossibilidade,
nenhuma medida é possivel para que ela se torne possibilidade.

A gente conhece a velha tradicdo de considerar a morte como um fracasso do médico, e
pareceria um assunto precioso, hoje teriamos o assunto do fracasso da equipe interdisciplinar e
seria um assunto muito interessante de ver o que é que se pode dizer sobre a morte. Talvez nada,
talvez possamos dizer somente alguma coisa até a angustia, ndo dai para frente, como experiéncia
subjetiva, claro.

Essa diferenca entre impasse e impossibilidade - no lugar do impasse, poderiamos falar,
segundo um comentério que Lacan fez certa vez, de impoténcia-, essa diferenca interpela-nos

cotidianamente. Cada vez que encontramos alguém que esta diante de um certo limite, seja qual
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for, vamos ter de nos definir em relacado a diferenca entre impasse e impossibilidade. O que se faz
diante de um impasse e o que se faz diante de uma impossibilidade?

Um outro termo de grande importancia atualmente, apesar de referir-se a alguma coisa
que ganhou importancia séculos atrds, ¢ humanizacdo. Se pensarmos bem, ndo é um termo tdo
simples assim. A humanizacado é o ideal de todos os humanistas. Tanto dos humanistas antigos,
dos gregos, como dos humanistas do Renascimento para ca. A gente pode pensar como Protagoras,
o sofista que dizia: “O homem é a medida de todas as coisas”. Essa € uma maneira de falar do
humanismo.

A humanizacado é aquilo que se deve fazer na direcdo de um certo humanismo. Essa
é também uma definicdo dificil de contestar. Humanizar o tratamento, entdo, ndo quer dizer
simplesmente tratar os outros como seres humanos. Isso ndo deveria nem ter um nome para ser
chamado, deveria ser s6 uma prética, uma coisa evidente. Nao precisaria de adjetivo, nem de
substantivo, para falar em tratar dignamente as pessoas, os pacientes, os profissionais etc. Mas,
infelizmente, precisa de um nome: humanizacdo, humanizar, humanizado etc.

Nado se trata simplesmente de tratar os outros como seres humanos - vocés podem por
aspas nessa expressdo, pois existem horrores cometidos em nome de tratar os outros como
seres humanos. Mas também, e parece-me que isso é mais importante porque é mais preciso,
humanizar quer dizer elevar o homem concreto ao que ele deveria ser, e ndo exatamente ao que
ele é. Se vocés prestarem atencao nos termos humanizacao ou humanizar, vao ver que existe uma
pitada de ideal nessas palavras.

Humanizacao é um processo que, como a angustia, contempla o futuro, e ndo o presente. “E
preciso humanizar o tratamento de tais pacientes...” quer dizer que ainda ndo esta suficientemente
humanizado. Entdo, provavelmente, ndo existe um ponto 6timo. Existe o péssimo, mas ndo um
6timo de humanizacdo. A humanizagdo pode entdo ser entendida como a maneira de viver quando
ndo existem obstaculos essenciais a vida, tanto no sentido do funcionamento das estruturas e das
institui¢des sociais, quanto no que se refere aos limites mentais, fisicos, sociais, afetivos de cada um.

Ninguém vai encontrar alguém 100% humanizado. Sempre vai ser alguém que ou esta
desumanizado, ou estd em processo de humanizagdo. Isso tem alguma coisa a ver com o que eu
estava falando da angustia, porque é também um processo que s6 se define em relacdo ao futuro
e ndo ao presente.

Humanizacdo quer dizer, no meu entender, a criacdo de algumas condi¢des que permitam
que cada um possa dar o que tem de melhor. Entao é fundamentalmente uma criagao de condigdes,
e ndo necessariamente o enquadramento em uma utopia. Humanizagdo pode ser entendida muito
concretamente, como medidas praticas que deveriam fazer com que o usuério ou o paciente possa
dar o melhor de si. Tanto no sentido de conviver no hospital quanto no sentido de contribuir para
a melhor evolucao possivel da doenga.

Tornar possivel que se dé o que se tem de melhor serve para definir o que é a humanizagao.
Também deve nos por as orelhas em pé, porque o homem, enquanto tal, é capaz do pior. Ele ndo
nasce bom, contrariamente ao que pensava Rousseau, e nem mau. Entra em um processo de
aperfeicoamento, mas é alguém seriamente dividido entre o melhor e o pior. Nao ha nenhuma
razao, portanto, para sermos excessivamente otimistas. H4 um certo realismo que é muito
necessario, e esse realismo engloba uma certa ideia de que o ser humano, diferentemente dos
animais, é capaz do pior. Vocé diz “vocé se comporta como um animal”. Provavelmente nenhum

animal se comporta como essa pessoa que vocé esté criticando.



E preciso, pois, que a gente ndo perca de vista que o afeto da angustia é acima de tudo o
afeto que mostra que o ser humano, como chamamos, é por definicao dividido, se ndo ao meio,
enfim, dividido.

E eu queria, sobretudo, trazer para vocés, a partir dessa ideia da humanizagdo, que, se
existe alguma coisa que de fato é uma prerrogativa do ser humano, é a capacidade de mudar
o sentido do tempo, e isso interessa tanto a minha pratica clinica quanto a préatica clinica dos
psicologos ligados a oncologia. O ser humano é capaz, seja para o melhor, seja para o pior, de
mudar o sentido e a velocidade do tempo.

Certamente vem dai - eu confesso que ndo conheco muita coisa da psico-oncologia - uma
frase que li em um artigo e que me interessou, justamente porque coincidia com o que eu tinha
para dizer a vocés. A frase é a seguinte: “Na fase inicial do diagndstico, a esperanca - que é uma
palavra de origem religiosa - aparece, em geral, focalizada na cura - o artigo estd falando de
pacientes com cancer. Ja na fase terminal, a esperanca pode focalizar os aspectos gratificantes de
viver o momento presente - € uma frase muito séria - propiciando no futuro, por exemplo, uma
morte tranquila”.

Ha na frase um deslocamento da ideia de esperanca, que também é alguma coisa que se
dirige ao futuro: eu espero para amanha, para daqui a dez anos, daqui a vinte anos. O ser humano
pode, ele é capaz, de trazer a esperanca para o presente. Entdo, é por isso que eu tinha tanta
curiosidade de assistir a mesa dos cuidados paliativos, porque me pareceu, e eu estou falando
como um leigo, que se trata exatamente disso: o que é possivel fazer para que a esperanca passe
do futuro para o presente. Pareceu-me que essa seria uma ideia interessante. A frase estd num
artigo de duas pessoas que ndo conheco: Zuriel Mello de Christo e Elisete Soares Traesel, e o
artigo chama-se Aspectos psicoldgicos do paciente oncologico e a atuagdo da psico-oncologia no hospital,
publicado em Santa Maria, no Rio Grande do Sul.

Ou seja, na fase inicial - pensem em uma doenga, mas pensem na fase inicial do que
quer que seja - a cura representa o futuro. O futuro é a cura. Vocés que tratam diretamente com
pacientes gravemente doentes sabem o tesouro que pode representar para eles o fato de a cura
aparecer como representante do futuro. Se a cura desaparece, o futuro vai junto. Essa é uma
experiéncia clinica cotidiana. Na psicandlise também, evidente, podemos pensar no que acontece
com o paciente que se mata: foi exatamente essa brusca ruptura da relagao que ele tinha com o
futuro.

Na fase terminal, ainda seguindo a frase que eu citei, o presente ganha a primazia, e nao
mais o futuro. Ou, melhor dizendo, o presente condensa o que seria o futuro, ¢ uma capacidade
extraordindria: como é que se pode condensar em pouco tempo aquilo que pediria muito
tempo. Quem tem trabalhos para escrever sabe que, quando o prazo é muito longo, a gente ndo
produz. E necessaria uma condensagio do tempo, uma compressdo, uma certa exigéncia, para
que trabalhemos no presente como se fosse o futuro. Parece-me que ndo é muito diferente da
experiéncia de um paciente terminal, pelo que sei, € uma experiéncia cotidiana ou quase cotidiana
de vocés.

Nessa frase que citei, a primeira vista, pode-se ter a impressao de que parece um absurdo
a ideia da esperanca como coisa do presente e ndo do futuro. Voltada para o presente e ndo para
o futuro. O nosso desafio é: como fazer uma condensacdo do tempo, ou melhor, fazer com que
o futuro caiba inteirinho na experiéncia que vai durar muito pouco, na experiéncia do presente,

sem ter que, necessariamente, ou quase nunca, eu imagino, apelar para a escatologia religiosa.
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E evidente que cada um de nés estd acostumado, cada um a sua maneira, a pensar alguma
coisa sobre o sentido da morte. Na verdade, a morte s6 em parte tem sentido. Ou seja, somente
em parte, parcialmente, o sujeito pode assumir para si o peso da sua morte. Como pensava
Freud, a morte sempre vem do outro. Isso quer dizer: seja qual for a doenca, todos nés morremos
assassinados. Num certo sentido, a morte sempre é uma coisa que vem de fora e que afeta o nosso
corpo. Existe sempre, necessariamente, em boa parte, ou em grande parte, talvez na maior parte,
a experiéncia de que a morte nos acomete. N6s nao somos senhores da morte.

Essa parte, esse pedago de sentido que cada um de nés pode dar a morte vai ter muitas
ou vdrias orientaces. Quem tem religido pensa no depois da morte como vida. Quem nao tem
religido tenta dar dignidade a dimensao que a morte tem de fim. Quando se trata da morte de
uma crianga, isso se torna ainda mais dramatico pelo fato de nos perguntamos: Como é que pode
terminar alguma coisa que mal comecou? Como é que se pode concentrar tudo no presente quando
ndo da para avistar um futuro. Vocés certamente conhecem uma méxima do La Rochefoucauld,
que diz que nao se pode olhar diretamente nem o sol e nem a morte. Penso que isso ndo é somente
porque a morte, em analogia com o sol, é tao forte que pode nos ofuscar, ou seja, é algo que tem
um excesso de luz e de forga, que é maior que a capacidade da nossa retina, ou do nosso corpo.
Eu diria que ndo podemos olhar de frente para a morte ou para o sol porque a relagao direta com
eles dois pode nos destruir. O sol nos queima, a morte nos mata. Ou, algo que é tao devastador
quanto isso: o sol e a morte podem nos deixar sem significagdo, e sem significacdo nao ha ser
humano, ndo ha humanizacao. Alids, nem desumanidade. Entre a morte e nds, tem de haver uma
mediagdo. A nossa responsabilidade, em algumas profissdes, seria a de trocar em mitidos, botar
em linguagem, em atividade pratica o que seria a mediacdo, bem concretamente quando algum
de nos se encontra com alguém que, ndo se sabe nunca, mas, enfim, alguém que, por hipétese,
vai morrer daqui a muito pouco tempo. O que nado é possivel é pensar a morte como um salto
no nada. N&o é por razdes afetivas somente, é porque a gente ndo sabe dizer nada sobre o nada,
entdo nao sabe dizer nada sobre a morte.

Em 1922, Freud escreveu um artigo, por sinal muito bonito, que se chama A cabe¢a da
Medusa. A Medusa era um monstro da mitologia grega, um monstro horrivel que, no lugar dos
cabelos, tinha serpentes e que tinha um poder terrivel, o de transformar em pedra qualquer pessoa
que olhasse diretamente para ela. Mas a Medusa era mortal ao mesmo tempo. Entdo um heréi
grego chamado Perseu descobriu um estratagema muito interessante para vencer a Medusa. Ele
mandou fazer um escudo espelhado, um escudo com a capacidade de reflexdo muito grande e
olhou a medusa pelo reflexo no seu escudo. Entdo a Medusa, e nao ele, ficou ofuscada com os
raios de sol refletidos no escudo e ele cortou a cabeca da Medusa que era a tinica maneira possivel
de neutralizar, de matar esse monstro. A gente pode dizer, no nosso jargao, no meu jargdo, que
Perseu construiu ai, precisamente, uma mediacao. Uma mediagdo entre ele e o impossivel. O que
é impossivel? E impossivel olhar a Medusa cara a cara. Perseu usou o escudo como mediador,
olhou a Medusa indiretamente, e foi assim que ganhou. Essa seria uma imagem precisa do que
significa o encontro eficaz com a impossibilidade.

Freud tratou, como vocés sabem, a decapitacdo da Medusa como imagem da castragdo.
A castragdo, para Freud, além do imagindrio corporal, era a mediacdo. Por exemplo, somente
por meio da castragdo se acede a sexualidade. Nao é possivel se ter acesso a sexualidade sem
algum tipo de mediagdo. Freud chamava essa mediacao de castracdo, que seria uma mediagdo

entre a libido, o apetite, o tesdo, como se diz no Brasil, e os objetos impossiveis, como a morte,



por exemplo, ou, no texto de Freud, os objetos incestuosos. Sao objetos mais impossiveis do que
proibidos. A proibigao surge num segundo momento. A castragdo é um dos conceitos que Freud
vai forjar para falar daquilo que, muitos anos mais tarde, Lacan vai chamar de simbélico, que
também é uma forma de mediagdo. Ou seja, diante da impossibilidade, por exemplo, da morte,
ha que se ter uma mediagao simbdlica.

No meu entender, a funcao do psicélogo que trabalha com doentes terminais, é sobretudo
a de ndo abrir mdo da mediagao.

E de se esperar que, em algum momento, o profissional responda a esse desafio com ilusdes.
Essa seria uma outra maneira de responder a algo que ndo tem saida, a algo que é impossivel. A
primeira ilusdo seria a crenca, talvez ingénua, de que a boa agao diante de alguém que vai morrer
é o0 apelo a uma férmula técnica realmente eficaz. Vocé estd ausente, o doente esta ausente, e vocé
dispde de uma certa técnica, uma certa metodologia, que faz com que vocé e o doente, na verdade,
estejam fora da jogada. O que existe € um corpo, uma cabeca que recebeu um aprendizado técnico
e sabe como aplicé-lo. A mediacao, nesse caso, é confundida com o uso de um instrumento, como
se pode dizer, de um bisturi, um martelo, ou qualquer coisa assim.

Uma segunda ilusdo, que vai na direcdo contréria, mas é tdo nefasta quanto a primeira,
pretende que o paciente possa aprofundar a sua experiéncia da morte, ou preparar-se diretamente
para ela, sem mediagdo, ou contando com a verdade completa da sua situacdo no lugar da
mediacao.

Freud nos ensinava que a morte ndo existe no inconsciente. Isso significa que, quando
se fala da morte, sempre estaremos falando, segundo Freud, da castragdo. Ou seja, ndo se pode
falar da morte fora daquilo que une os humanos, que é essa mediacdo simbdlica. Talvez nem
o maior dos misticos tenha conseguido falar da morte de cara limpa. O sujeito vai poder falar,
naturalmente, das perdas que estdo implicadas em torno da palavra morte, ou mesmo em torno
da ideia de que a morte vai virar uma experiéncia para ele em relativamente pouco tempo. A
perda da vida, que ndo quer dizer a morte - alids, nem se precisa ter nenhuma ideia de morte,
para se falar de perder a vida - a perda que o sujeito vai representar para os outros, a perda dos
contatos com os objetos de prazer e de amor, sempre em negativo. Sobre a morte, positivamente,
é impossivel de falar. Entdo, se é impossivel de falar, ndo pode inspirar nenhuma abordagem
clinica.

A Ana Beatriz falava-me de uma experiéncia havida aqui no INCA com um adolescente
de 15 anos que estava em tratamento com o psicélogo. Tratava-se de um adolescente num estado
extremamente grave, que veio a morrer algum tempo depois, e que, a partir do seu trabalho com
a psicologa, parece-me, teve a ideia de exigir uma coisa: um prato de macarrao com salsicha que
s6 a mae dele sabia fazer. E, penso, um exemplo de mediacdo. A mediacdo de qué? Essa histéria
nos ensina algo de muito importante: o que pode se contrapor a morte nao é a vida, que a gente
tampouco sabe o que é, mas o desejo.

Nao abrir mado do seu desejo - qualquer um de vocés sabe o que é do ponto de vista do
fendmeno - nado abrir mdo do seu desejo quer dizer ndo ceder ao desespero, hoje em dia se fala
mais de panico, ndo ceder ao panico. Freud, em 1921, produziu uma teoria sobre o panico: no
exército, dizia Freud, se o general é morto o conjunto se dissolve, mesmo que tenha a mesma
forca, as mesmas armas, mas, se o general desaparece, ndo ha nada que garanta, que inspire a
unido daqueles soldados. Existe entdo uma dissolucao do coletivo se aquilo em nome do qual o

coletivo funcionava ja ndo funciona.
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Gilberto Gil, no ultimo disco dele - eu acho que é o dltimo - canta, quer dizer, mais recita
do que canta, na verdade é um rap, uma canc¢do muito bonita, extremamente sabia que se chama
Nao tenho medo da morte. Tem uma pequena percussao no violdo, um dedilhado nas cordas e é
0 tnico acompanhamento que tem e é de uma beleza sublime essa cancao. Ele distingue - é um
trabalho tedrico também - 0 medo da morte do medo de morrer. Ele diz: “Eu ndo tenho medo da
morte, eu tenho medo de morrer”.

Penso que podemos dizer que a tarefa do psicélogo, ou de quem quer que se confronte
com a situacdo de uma vida que chega ao fim, ndo é de aplicar alguma técnica com a esperanca
de que vai ficar fora dessa passagem, como se diz na religido, mas de ajudar alguém, como foi a
conquista importante desse garoto que comeu um prato de macarrdo com salsicha e molho de
tomate, eu imagino, queijo parmesdo, que s6 a mde dele sabia fazer.

Entdo é disso que dispomos. Contra a morte nés ndo dispomos de milagres, mas dispomos
- 0 que ndo é tdo facil assim - dessa arma extraordindria que é a fungdo do desejo. O que é o
desejo? E uma tentativa de reunir a libido, a satisfacéo, o tesao, o gozo, com a mediagao. O desejo
é aquilo de que a gente pode dispor contra a angustia.

Vocés podem comparar a vida, se ela pode ser comparada, a uma balanca, cujos pratos sao
ocupados, de um lado o desejo, do outro, a angustia.

Obrigado!
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Introducao

A concepcao dos sentidos do sofrimento leva em consideragao diversos fatores que podem
contribuir em sua agudizagdo ou amenizagdo. O conceito de dor total (SAUNDERS, 1990), a
aplicagdo pratica da principiologia bioética (PESSINI, 2004) como ferramenta fundamental, e os
principios fundamentais de direitos humanos na 6tica infantil, tais como protecdo, prioridade
de assisténcia, melhor interesse do menor e qualidade de vida, deve ser utilizado por todos os
profissionais que lidam com oncopediatria e representam um pilar fundamental na interpretagao
e tentativa de solugdes de conflitos no cotidiano, com a finalidade precipua de amenizar seus
sofrimentos. Como o sofrimento vem correlacionado e tangenciado ao conceito de dor total,
varios sdo os aspectos que podem levar ao sofrimento humano de criancas e adolescentes com
cancer, como questdes que digam respeito a sua autonomia, com todas as suas nuances; a questao
da dindmica familiar em si; as questdes sociais; as questdes inerentes ao tratamento oncolégico; e
a Politica de Assisténcia a Satide voltada para criancas e adolescentes.

Em relacao ao atendimento fisioterapéutico prestado no INCA, ressalta-se que, dos quase
20 anos de assisténcia, 15 sdao especificamente voltados para oncopediatria e que, anteriormente a
esse periodo, além do servico contar apenas com quatro profissionais, sua prestagdo, em relagdo
a oncopediatria, era essencialmente ambulatorial, sem um espago e sem um profissional com
formacdo e dedicagao especifica para tal, sendo os pacientes internados atendidos apenas sob
a forma de parecer. Percebendo que era urgente a necessidade de uma mudanca que abarcasse
algumas minimas necessidades e prioridades, foi sugerido aos demais profissionais que se mudasse
a forma de atendimento destinado as criancas e aos adolescentes, elegendo um responsavel pela
totalidade dos atendimentos no ambulatério, agora num espaco um pouco mais apropriado para
as criangas, e na enfermaria.

E imprescindivel que isso seja explanado, para vermos o quanto sio recentes algumas
pequenas mudangas e como representam um verdadeiro divisor de dguas no Instituto. Sdo
das pequenas coisas que emergem todas as demais, e isso pode ter contribuido para mudanca
no enfrentamento da 6tica do papel da fisioterapia no cancer infantil. Hoje hd uma equipe de
fisioterapia pediatrica que atua na enfermaria, na Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica e no
ambulatorio, participando de todo o processo decisério terapéutico e em todas as fases da doenca.

A atuagdo do fisioterapeuta em um espaco de oncopediatria extrapola o aspecto
eminentemente técnico, e passa a ocupar um espago que é comum a todos os demais profissionais,
que ora se mescla, ora se separa, para construir um bem-estar tinico da crianca, do adolescente e
de seu familiar. E certo que acdes concretas do fisioterapeuta representam sempre um agir sobre
o outro, e sobre o corpo do outro, que podem despertar emogdes varias. Além disso, sua atuacao
na melhora das fungdes, auxiliando nas incapacidades, seja amenizando-as, seja revertendo-as,
e 0 auxilio no controle da dor e no alivio dos sintomas, principalmente nos cuidados paliativos,
sem davida, sempre agregam beneficios e atuam diretamente sobre a autonomia, a reconstrugao
da autoimagem e a sexualidade, contribuindo, inexoravelmente, para a melhora da qualidade de
vida.

O sofrimento das criancas e dos adolescentes com cancer sera enfocado no presente artigo,
tendo sempre por base a concepcao de dor total, em todas as suas dimensdes, por meio de dois

principais pontos nevrélgicos, quais sejam: a Politica de Atencdo a Satide destinada a criangas
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e adolescentes, por ser o ponto de partida para quaisquer outras discussdes, e o Principio da
Autonomia, que tangencia todos os outros processos interligados ao sofrer humano.

Toda essa biografia institucional permitiu vislumbrar algumas percepgdes e experiéncias
Unicas com criancas e adolescentes, que ouso tentar desvendar e revelar com uma leitura
simplificada. Como esse ¢, essencialmente, um artigo de opinido, e como tal, dotado de grande
subjetividade, ha grandes chances de estar contaminado pelo préprio sofrimento, advindo, tanto

da atuagdo em si como profissional, quanto como ser humano.

A Politica de Atencao a Saide voltada para criancas e adolescentes: o que
ha de real?

Como o conceito holistico de satide tem como fatores condicionantes e determinantes
aspectos sociais, econdmicos e de acessibilidade, dificilmente encontraremos um individuo
que ja ndo seja vulneravel (KOTTOW, 2003), sendo que criancas e adolescentes sdo tidas como
vulneréveis, ndo pelo sentido cronolégico em si, mas por sua condi¢do peculiar de pessoa em
desenvolvimento, sendo entdo muito mais propensas ao sofrimento.

Apesar do direito a satde ser elevado a categoria de direito fundamental e de as criancas
e os adolescentes gozarem de direitos - pelos diversos ordenamentos juridicos internacionais
que tratam de direitos humanos, a exemplo da Convencéo 19 da Organizagao das Nagdes Unidas
(ONU), e por leis patrias, tais como a Constituicdo da Republica Federativa do Brasil, de 1988
(BRASIL, 1988), o Estatuto da Crianga e Adolescente (ECA), de 1990 (BRASIL, 1990b), a Lei do
Sistema Unico de Satide (BRASIL, 1990a) e da Portaria do Gabinete Ministerial (GM) no 2439, de 8
de dezembro de 2005 (BRASIL 2005), que estabelece a Rede de Atencao Oncolégica para garantir
a protecdo, a prioridade de assisténcia e a assisténcia integral -, existe uma grande distancia entre
o que é assegurado e o que de fato acontece.

Nesse ponto, esses atores ja experimentam um novo sofrimento, no que diz respeito ao
acesso e ao diagnoéstico, que, na maioria das vezes, de precoce nada tem, haja vista o estadio
avancado de doenca com que chegam ao Instituto. Apesar de algumas a¢des serem desenvolvidas
pelo servico de oncopediatria do INCA, em parceria com o terceiro setor, junto a Atencao Basica
(programa unidos para cura), essas ainda se apresentam de forma muito timida e sem muita
resolubilidade, nao dando conta da demanda reprimida, principalmente pelo fato de o INCA
atender a pacientes dos diversos estados brasileiros e também, de certa forma, sobrecarregar
ainda mais o servigo de oncopediatria, ao ter de realizar diagndsticos diferenciais de pacientes
referenciados pela Atencdo Basica.

Uma vez ultrapassados os problemas do acesso e do diagnoéstico, ha de se enfrentar outros,
interna corporis, ou seja, os diversos “gargalos” a serem ultrapassados, fruto da auséncia de uma
estrutura adequada de atendimento para suas especificidades, sendo a oncopediatria um setor
pequeno dentro de um grande centro oncolégico que é voltado, primordialmente, para o tratamento
de adultos. Refiro-me, entre muitas, a dificuldade na realizagdo de certos procedimentos e exames,
ja que, além de nao terem a dita prioridade assegurada na lei, ficam horas em jejum aguardando,
nem sempre realizando-os. Criangas e adolescentes muitas vezes disputam vagas com adultos em
tratamentos, a despeito dos tratamentos cirargico e radioterapico, que, apesar dos esforcos dos
profissionais que atuam na ponta, nem sempre se realizam a contento; enfrentam dificuldades na

internacdo, em razdo da escassez de vagas, o que sobrecarrega a emergéncia pediétrica e estagna




a Unidade de Terapia Intensiva infantil. Frisa-se que esse é um problema estrutural e politico e
que as equipes que atuam na oncopediatria, entre elas a de fisioterapia, esfor¢am-se ao maximo
para assegurar o cumprimento das agOes assistenciais. Tudo isso, somado as demandas sociais,
contribui para a sobrecarga emocional das criangas e de seus familiares.

Outro ponto a ser enfrentado sao os cuidados paliativos voltados para populagdo infantil,
que se apresentam completamente distantes do preconizado pelos discursos do Ministério da
Satide presentes na Politica de Desospitalizagao e na Politica Nacional de Humanizagao (BRASIL,
2004), havendo ainda o predominio do modelo hospitalocéntrico. O modelo de cuidados
paliativos oferecido nos hospitais as criangas é inadequado, em geral por ndo considerar o espago
domiciliar como um forte aliado, ja que os grandes Institutos brasileiros, a exemplo do INCA, s6
os oferece como um programa estruturado aos adultos. O modelo ideal de cuidados paliativos
deve englobar todas as fases da doenca e deve ser instituido desde o seu diagnéstico, em conjunto
com o tratamento clinico, indo até o pés-luto, quando, em caso de pacientes terminais, conforme
propdem Wolfe et al. (2001), abarca o cuidador familiar também como objeto desse cuidado.
Por conta de ndo haver uma politica institucionalizada, algumas poucas criancas e adolescentes
conseguem atendimento domiciliar de acordo com alguns critérios que, de certa forma, se
comportam como tratamento ndo isondmico, por nao incluir a maioria delas. Muitas delas vém a
6bito no hospital, o que soma mais um aspecto de sofrimento no fim de vida.

Outra questdo importante diz respeito a invisibilidade dessas criangas no sistema, dada
a escassez de estudos epidemiolégicos que sejam estratificados, levando em consideracao a
classificagdo diferenciada dos adultos, com separagdo de cada tipo tumoral, por faixa etédria e
por estadio da doenca, que abarquem a dependéncia de tecnologia em criancas com cancer e em
cuidados paliativos. As estimativas do INCA por muito tempo nem sequer contemplavam os
tumores pediatricos. A de 2014 ja apresenta um pequeno avango ao apontar que ocorrerdo 11.840
NOVoOs casos No corrente ano e que o cancer ocupou a segunda posicao de 6bitos em criancas e
adolescentes de 1 a 19 anos em 2011, configurando-se como principal causa de morte por doenga
para essa faixa etaria (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER JOSE ALENCAR GOMES DA
SILVA, 2014). Isso mostra a urgéncia de uma politica voltada exclusivamente para essa finalidade,
objetivando, pelo menos, proporcionar uma melhor qualidade de vida, tendo em vista que o
censo demogréfico de 2010 mostra que 30% da populagdo encontra-se na faixa abaixo dos 19 anos.

Vale ressaltar que outros problemas necessitam de amparo de uma politica puablica eficaz
para que essas criancas possam também sofrer o minimo possivel ao sobreviverem ao cancer.
A garantia de um follow up adequado, a contrarreferéncia, o congelamento de évulos quando
ha possibilidade de esterelidade, a continuidade do processo de reabilitagdo como um todo, o
acompanhamento psicolégico que englobe toda a familia, entre varias medidas, visam a assegurar
minimamente novas possibilidades em suas vidas. A politica ptiblica ndo cura o sofrimento em
todas as suas formas, mas é certo que um individuo acolhido tem maior possibilidade de ser mais

resiliente.

O principio da autonomia analisado sobre um duplo angulo
A legislacdo brasileira considera como relativamente incapazes individuos maiores de 16 e
menores de 18 anos, e absolutamente incapazes os menores de 16 anos. Isso significa que, abaixo

de 16 anos, essas pessoas necessitam de representacdo para praticar atos da vida civil e, acima de 16
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anos, estdo aptos para a pratica de alguns atos que a lei autoriza, havendo problemas no processo
de tomada de decisdo em relacdo aos aspectos de seu tratamento oncoldgico, principalmente
quando ha conflito entre ele e os demais atores. O fato é que, mesmo esse individuo tido como
incapaz, por vezes, possui uma capacidade de entendimento maior do que os adultos que o
cercam. Além disso, o tratamento em si é sobre o seu corpo, que sentird todos os seus efeitos e
sintomas, como dor, deformidades, perda de funcdes, restrigdes e incapacidades. Em principio,
qualquer agao sobre o corpo de outro que ndo a autoriza é, no minimo, capitulada como uma
lesdo corporal, mas ndo no caso das criancas. Mesmo que possam nao consentir, seus corpos
sdo invadidos, crendo numa premissa de um bem maior, que nem sempre é real. Isso também
aparece nos tratamentos embasados em protocolos de pesquisa, em que, embora haja um TCLE,
é precdria a participacdo efetiva da crianga e viciadas as decisdes dos pais que usualmente se
pautaram na esperanga de cura de seu filho, segundo estudo de Teixeira e Braz (2010). Vérios
sdo os conflitos existentes na pratica cotidiana que envolvem colisdao de autonomias, dada a
pluralidade do ser humano, por exemplo transfusdo sanguinea, coloca¢do de ostomias, sedacao
no fim da vida, amputagdes, cirurgias mutiladoras, solicitacdo de alta precoce por demandas
véarias, ndo adesdo ao tratamento, entre outras.

Defendo que o Principio da Autonomia, do qual emerge o sentido do Principio da
Dignidade da Pessoa Humana, fruto do imperativo categérico kantiano (MORAES, 2003), deve
ser visto por um duplo angulo, ou seja, como a capacidade de deliberar e como a capacidade
inerente a prépria condi¢do humana, como possibilidade de locomover-se, de ir e vir e de realizar
o autocuidado. Isso porque individuos sem condigdes de realizar o autocuidado e a locomogao
perdem também grande parte de sua autonomia. Enquanto, para alguns individuos, pode ser
mais importante a preservacao da capacidade para decidir, para criancas e adolescentes, pode ser
mais importante a possibilidade de locomogao, para que possam brincar livremente, ir a escola e
ter o seu lazer preservado. Embora essas condi¢des estejam sedimentadas, ndo podendo separar
o neuromotor do cognitivo, costumamos pensar em autonomia de modo fragmentado. Nesse
ponto, ressalto a grande importancia da atuacdo do fisioterapeuta no resgate dessas fungdes, seja
recuperando a forga muscular, seja realizando readaptagdes de orteses e proteses e diminuindo

a dor, oportunizando e devolvendo a possibilidade de um novo agir.

Consideracoes finais

O sofrimento de criancas e adolescentes tem as mais variadas formas. O modo como a
doenca é enfrentada por pais e responsdveis também ocupa um lugar muito importante. Uma
crianga pode sofrer mais ou menos, de acordo com o comportamento dos pais e com os conflitos
familiares com que tem de lidar. Por isso, pais e cuidadores também devem ser alvos de cuidado.

A politica publica devera passar por severas mudangas em relagdo ao enfoque na satde
da crianca e dos adolescentes, principalmente na area oncoldgica, cumprindo pelo menos parte
do que ja contém a legislacao, sendo urgente a constru¢do de um centro oncolégico especializado.

A equipe multidisciplinar que atua em oncologia necessita urgentemente ser reestruturada
em seu quantitativo, pois o tratamento oncolégico tem como principal vertente a comunicacgao e
baseia-se em uma relacdo de confianca estabelecida entre a crianga, sua familia e a equipe. Para
isso, necessita-se de um espago adequado e de uma disponibilidade maior para a conversa, a fim

reforgar esse vinculo e evitar a distanasia. Ocupar-nos de oferecer a maior autonomia possivel,



propiciar o melhor conforto no alivio da sintomatologia, principalmente da dor e da dispneia, e a

sedacdo no fim da vida representam verdadeiros instrumentos de Habeas Corpus.
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Especificidades do Sofrimento
Psiquico Apresentado por Criancas
e Adolescentes ao Longo do

Tratamento Onco-Hematologico:
Impasses e Invencoes — Por Que
Estudar E Tao Importante?*

Capitulo
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5 Pesquisa aprovada pelo CEP do INCA, sob o n° 18622013.0.0000.5274, em 21 de novembro de 2013.






“Por que é que tem que ser assim, se 0 meu desejo nao tem fim?”*

No dia a dia do trabalho clinico e pedagégico com criancas e adolescentes em uma
instituicdo de tratamento para o cancer, identificamos diversas fontes de sofrimento psiquico.
As especificidades do cuidado clinico dispensado a pacientes com céncer sao diversas, uma vez
que se trata do diagnodstico de “um grupo de varias doengas que tém em comum a proliferagao
descontrolada de células anormais e que podem ocorrer em qualquer local do organismo”
(SOCIEDADE BRASILEIRA DEONCOLOGIA PEDIATRICA, [20??]), apresentando caracteristicas
cronicas e degenerativas, além de ser potencialmente letal'.

O tratamento oncolégico implica a realizacdo de protocolos rigorosos, responsaveis pela
reducao da doenga e sua possibilidade de cura, mas também por efeitos adversos devastadores.
Entre os efeitos colaterais comuns observados nessa clinica, salientamos: alopécia (perda do
cabelo), vomitos e nduseas, mucosites (reacao toxica inflamatéria que afeta o trato gastrointestinal,
da boca ao anus'), astenia (diminui¢do ou perda da for¢a muscular), anemia, procedimentos
invasivos, queda drastica da imunidade, entre outros efeitos que afetam a vida dos pacientes
infantojuvenis, de modo que eles “vivenciam de forma contundente o seu desamparo” (COSTA,
2009, p.84).

Além dos efeitos fisicos do tratamento, outra importante consequéncia para a vida desses
pacientes é o afastamento de suas atividades habituais, como frequentar a escola. Pretendemos
ressaltar, neste capitulo, o sofrimento decorrente da impossibilidade de a crianca e o adolescente
terem o convivio escolar ao longo do tratamento oncolégico, procurando esclarecer por que
estudar é tdo importante em um contexto como esse e de que maneira, enquanto profissionais,
podemos contribuir no sentido de minimizar, na medida do possivel, os impasses do afastamento
escolar.

E caracteristica presente na vida de muitos pacientes oncolégicos infatojuvenis o
afastamento da escola. A internacao, os tratamentos que exigem constante presenga na institui¢ao
médica, assim como as graves limitagdes fisicas impedem que as criangas continuem a realizar a
rotina com a qual estdo acostumadas. Segundo Fontes (2005), a escola para criancas e jovens que
estdo hospitalizados aparece como referéncia a vida normal e saudéavel e que, portanto, estao fora
do ambiente hospitalar. Nesses casos, ha uma prescricdo médica que determina o afastamento da
crianga da escola.

Segundo pesquisa de Gongalves e Valle (1999) realizada com criancas com cancer, o
afastamento escolar é visto por elas de maneira negativa, uma vez que as afasta tanto dos estudos
quanto do convivio com outras criangas. Diante disso, é importante estarmos atentos para que esse
afastamento ocorra somente quando estritamente necessario, uma vez constatada a importancia

da escola na vida das criancas e dos adolescentes.

16Trecho da musica Fico assim sem vocé, de Claudinho e Buchecha, escolhida por uma crianca porque ilustra sua relagdo
com o seu desejo, diante da evolucao desfavoravel e fatal de sua doenca oncolégica.

7 No que tange a taxa de mortalidade, estudos do INCA mostram que, no ano de 2009, 6bitos por cancer, na faixa
etaria de 0 a 18 anos, apresentavam-se entre as dez primeiras causas de morte no Brasil e que, a partir dos 5 anos, a
morte por cancer aparece como a primeira causa de morte por doenca em ambos os sexos (INSTITUTO NACIONAL
DE CANCER JOSE ALENCAR GOMES DA SILVA, 2010).

8 De acordo com Lindoni (2013).

103




Para isso, é importante que, nos casos em que a presenca da crianga na escola é possivel,
haja uma interlocugao entre escola e equipe de satide, para que os impasses encontrados possam
ser solucionados, ao invés de resultarem no distanciamento da escola. Nosso papel enquanto
profissionais que assistem aos pacientes oncolégicos infantojuvenis é, portanto, o de evitar que
as criancas deixem de frequentar a escola quando tém condic¢des para tal e contribuir para que o
afastamento escolar, quando necessario, aconteca da maneira menos penosa possivel.

Ceccim et al. (1997) abordam a questdao da crianga hospitalizada e discutem acerca das
possibilidades pedagdgicas nesse contexto. Segundo os autores, o afastamento escolar tende a
deixar a crianca “num lugar de soliddo” (BARBOSA, 1991 apud CECCIM et al., 1997. p. 77), uma
vez que a escola desempenha o importante papel de oferecer um espago de convivio social. O
desligamento desse laco tem consequéncias na interacdo social e no lugar dessa crianca e/ou
adolescente na vida. Assim sendo, ficar longe da escola e sem a possibilidade de aprender coisas
novas pode se configurar como um aspecto do sofrimento psiquico desses pacientes.

E importante destacar a relevancia das diversas necessidades que estdo presentes na
atencdo a satde de criancas e adolescentes hospitalizados, que nao se restringem a questdes
clinicas e fisiolégicas. Ceccim et al. (1997, p. 76) assinalam que, em um trabalho no hospital,
é preciso reconhecer que “outros fendmenos possuem igual relevancia no agravamento ou
reestabelecimento de quadros moérbidos”. O modelo anatomoclinico tradicional é hegemonico
em institui¢des de satide, no entanto nao da conta de questdes mais amplas que estdo para além
das repercussdes organicas da doenca. Pretendemos enfatizar a importancia da escola e de uma
escuta singular as necessidades dos pacientes infantojuvenis no tratamento oncolégico. Fonseca
e Ceccim (1999) também se referem a outras necessidades que a crianga ou o jovem hospitalizado
podem vir a ter, como as psicoldgicas e as pedagogicas, que resultam em apoio psicolégico a eles
e a seus acompanhantes e/ ou familiares, e em atividades de recreacao e atendimento pedagoégico-
educacional no hospital.

Nesse contexto, a classe hospitalar é uma importante ferramenta, uma vez que tem por
objetivo dar continuidade ao processo de aprendizagem e desenvolvimento que essas criangas

tiveram de interromper por conta do adoecimento. Segundo legislagao vigente:

Denomina-se Classe Hospitalar o atendimento pedagoégico-educacional que ocorre
em ambientes de tratamento de satde, seja na circunstancia de internacdo, como
tradicionalmente conhecida, seja na circunstancia do atendimento em hospital-dia e

hospital-semana ou em servicos de atengdo integral a satide mental (BRASIL, 2002).

A crianga e o adolescente em tratamento oncolégico possuem necessidades e interesses
que, por conta da complexidade desse tratamento, ndo sdo atendidos. O que eles sentem, suas
davidas, o que eles imaginam de sua doenca (Por que eu estou aqui? O que esta acontecendo
comigo?) geram momentos de medo e angustia. Suas inquieta¢des precisam sair e percorrer os
espacos vazios de respostas. Respostas que eles ndo tém, muitas vezes por ndo serem ouvidos.
Eles fazem exames, tomam medicagdes, mas precisam ser considerados ndo apenas como um
objeto de tratamento, mas como um sujeito que tem vez e voz.

A necessidade do esclarecimento das perguntas citadas anteriormente pode, como

mencionado por Fontes (2005, p.135), auxiliar no tratamento, uma vez que “o conhecimento de seu



estado de satide e do ambiente hospitalar em que se encontra pode alimentar o aspecto positivo da
emocao da crianca hospitalizada e contribuir para o seu bem-estar fisico e psicolégico.” Aprender
significa mudanca. Mudar, transformar o que era verdadeiro ou desconhecido em algo que ird
revelar, mostrar o momento que ela esta vivendo.

Alguns relatos ilustram o significado e o papel da classe hospitalar, enquanto representante
da educacao no hospital e na vida de criancas e adolescentes.

Uma crianga de 8 anos com diagnoéstico de autismo, com longas e sucessivas internagdes,
reagia de forma exacerbada as tentativas de contato em seu tratamento. Suas vontades eram
satisfeitas em funcado da sua reagdo quando contrariado. Gritos, xingamentos, atitudes agressivas
eram a resposta a tudo o que queria e ndo recebia, o que era altamente frustrante para ela. Ao
frequentar a sala de aula, essas atitudes repetiram-se. Mas as trocas entre professor e aluno
mostraram a ela os limites de suas ac¢des, limites que, de inicio, eram muito amplos para que ela
pudesse suportar o ndo, frustrador de sua vontade, mas que foram sendo negociados aos poucos.
Nada foi imposto. Sua vontade e seu desejo foram ouvidos e respeitados. Foi permitido que ela
fizesse escolhas, porém salientando que toda escolha implica uma rentincia, o que permitiu a ela
fazé-las e afirmar seu desejo. Essa parceria foi importante para ajudé-la a se organizar durante
seu tratamento.

Esse exemplorevela o quanto é importante permitir que a crianga e o adolescente expressem
suas crencas, convicgdes e afetos diante desse momento tao dificil de suas vidas. Além disso, ndo
se pode desconsiderar o fato de que o tratamento oncol6gico é assombrado pela possibilidade da
morte em muitos casos, porque, como citamos, o cancer é uma doenca potencialmente mortal.

Ha algo para além dos protocolos que precisa ser considerado no tratamento oncolégico
de criancas e adolescentes, que permite que esse tratamento seja singularizado de acordo com
a historia e as idiossincrasias de cada paciente e entorno familiar que é acolhido na instituigdo.
Fonseca e Ceccim (1999, p.26) retratam essa questdao quando citam Bowlby (1958) e Lindquist
(1980), que dizem: “quando uma relagdo de vinculo se estabelece entre a crianga e o profissional
que com ela trabalha sistematicamente, esta relacao lhe propicia a oportunidade de seguir, sem
bloqueios, o seu desenvolvimento normal” (FONSECA; CECCIM, 1999).

Cabe salientar ainda que é na escola que as criancas tém a experiéncia da escolha do
que elas querem ser quando crescerem. A escola ou a classe hospitalar, durante o tratamento
oncolégico, significa uma aposta num para-além, como disse um menino: se a sua professora
estava convidando-o para estudar, era porque ele nao iria morrer. E importante destacar a relacao
professor-aluno nesse caso, pois, como demonstrado em Fontes (2005, p. 123), o professor, no
ambiente hospitalar, apresenta algumas faces: pedagogica, social, ideolégica, entre outras; porém
nenhuma “é tdo constante quanto a da disponibilidade de estar com o outro e para o outro”. E
estar com o outro na perspectiva de um futuro, de um vir a ser, que trata, de certa forma, o horror
suscitado em nossos pacientes pela travessia desse tratamento e aponta para uma saida, uma
chance de escapar dali.

Testemunhamos o afinco e a determinacao com que muitos de nossos pacientes se engajam
para manter viva a sua inten¢do de seguir as suas vidas. O desejo norteia, impulsiona, é a forca
motriz de muitos pequenos que conhecemos, e é no desenvolvimento intelectual que se instaura,
segundo Ceccim (1997, p. 76), uma “instilacao de desejo de vida”. Podemos constatar isso em uma

crianga que, dos 5 aos 8 anos, enfrentou bravamente todos os caminhos apontados para sua cura

105




e, quando nada mais se pode fazer, ela cantou que seu desejo nado tinha fim, e coincidentemente,
essa foi a musica tema da primeira apresentacdo de sua curta vida escolar. A escola, para ela,
apesar de doente, tinha um lugar de destaque, seus olhos brilhavam com a descoberta das letras.
Aprender e viver eram sindnimos. Ou ainda, numa adolescente que, mesmo com agravamento
do seu quadro clinico, se empenhou para terminar as avaliagdes do semestre e ndo descansou
enquanto ndo conferiu suas notas no boletim eletrénico, acessado em sua tdltima internagao.

Depois de sabé-lo, ela descansou dignamente.

Consideracoes finais

Trabalhar em uma instituicdo que trata de uma patologia tao nefasta em alguns casos leva-
nos a tomar esses sujeitos como ativos e construtores de seu cuidado. Mesmo que o desfecho desse
tratamento seja desfavoravel, acreditamos que o desejo confere dignidade a vida a ser vivida
e que cada um de ndés ndo sabe quando vai terminar. Entdo investir e singularizar o cuidado
prestado a cada crianca acolhida parece uma possibilidade de dar qualidade a seu tempo e a seu
tratamento, bem como conferir a nossos assistidos o lugar de protagonistas de seu cuidado. Isso
contribui para minimizar o sofrimento inevitdvel nesse tratamento.

Apontamos como importante discussdo a ser travada com a equipe de satde os critérios
e bases que motivam o afastamento e a prescricao de saida das escolas, de modo a clarificar e
divulgar tais critérios. Em nosso trabalho cotidiano, testemunhamos uma ampla variacao desse
critério de um assistente para outro, o que nos leva a apontar a relevancia de sua pactuacao na
propria equipe de satde. Procuraremos favorecer que a crianca deixe de frequentar a escola s6
quando estritamente necessario - tais critérios parecem convocar a discussao de cada caso em sua
singularidade.

Propomos ainda um Férum Intersetorial com frequéncia mensal que envolva, num
primeiro tempo, a satde e a educagdo, no qual serdo levantadas as possibilidades e os limites de
cada caso e a retomada singular das atividades escolares de cada crianca e adolescente por nds
assistidos.

Realizamos, desde setembro de 2013, o grupo de pesquisa Impasses no Reingresso Escolar de
Criangas e Adolescentes egressos de tratamento oncologico e analisamos caso a caso para enumerar tais
impasses e construir, junto a educacao, estratégias singularizadas de retomada de suas atividades

escolares por nossos assistidos e seu entorno social mais amplo.
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As praticas de cuidado em terapia ocupacional constituiram-se, até a década de 1980,
como um espelho da pratica médica, definindo-se por doengas, doentes, deficiéncias e condicoes
de saade.

Com os movimentos de redemocratizacdo do pais e de reorganizacao das politicas ptblicas
de satde, no final da década de 1980,

[...] 0s campos na terapia ocupacional passaram entdo a ser constituidos a partir
das demandas das populacoes e de sua capacidade de negociacao por servigos
e bens sociais, das dindmicas e particularidades do mercado de trabalho e da
construgao de discursos e dialogos com as demais profissdes (MANGIA, 1998,
apud GALHEIGO, 2008, p. 21).

Nesse sentido, ganha espaco a atuacao do terapeuta ocupacional na drea social, na atencao
basica, com a populacdo em situacdo de rua, ou seja, em espacos comunitarios, nos quais esse
profissional propde agdes de promogao e protecao de satide em servicos abertos.

A insercao do terapeuta ocupacional nas praticas hospitalares é algo recente, porém nao
descolada da propria histéria da profissao. Nossos primeiros campos de atuagdo, 14 nos idos do
século XX, deram-se em institui¢des hospitalares, com caracteristicas asilares, para os cuidados de
tuberculosos, hansenianos e loucos. Foi necesséria a desconstrucdo das instituigdes hospitalares
com essas caracteristicas para que outros campos da terapia ocupacional pudessem se constituir

e para que o proprio campo, no ambito hospitalar, pudesse se reconfigurar.

H4, de fato, certa tensdo gerada pelo fato da atuacdo da terapia ocupacional
no hospital de agudos (para cuidados clinicos e cirtrgicos) ter se constituido
ao mesmo tempo em que as medidas de desconstrugdo do hospital de crénicos
estavam sendo implementadas e de que, tudo que se identificasse com
asilamento, institucionalizagdo e segregacao, fosse firmemente negado enquanto
possibilidade, humanamente aceitdvel, do cuidado. Leia-se aqui, ndo apenas a
hospitalizacao e o asilamento de loucos, como o de idosos, hansenianos, pessoas
com deficiéncias fisicas e mentais, e de criancas, jovens e adultos em situagdo de

vulnerabilidade (GALHEIGO, 2008, p. 24).

O movimento de reforma sanitaria, que se consolidou no fim da década de 1980, possibilitou
que as agdes dos terapeutas ocupacionais inseridos em instituicdes hospitalares pudessem
repensar os modelos de cuidado adotados, centrados exclusivamente na doenca e na execucao de
procedimentos. Foram propostas praticas que tomassem os ‘pacientes” enquanto sujeitos ativos
no seu processo de saide-doenca, desenhando préticas mais humanizadas e integrais.

Ao se deparar com o sujeito em sofrimento, os profissionais de satde se veem diante de
inimeras demandas, que vao desde o desconhecimento do seu préprio quadro de adoecimento
até a angutstia e o medo da morte. O cancer, como uma doenca altamente invasiva desde o
diagnostico até o tratamento, que provoca rupturas significativas no cotidiano dos pacientes e de
seus familiares, tem tido bastante atencao no que tange aos aspectos psicossociais.

O diagnéstico da doenca pode ultrapassar a questao patologica em si e reverberar no

cotidiano dos pacientes, que sofrem diariamente com os tratamentos altamente agressivos e
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invasivos. Poderdo vivenciar diferentes situa¢des que irdo interferir em seus papéis ocupacionais,
desenvolvimento e rotina familiar, além de provocar sentimentos e representacdes sociais que

Sa0 comuns as pessoas com cancer:

o sentimento de devastagdo, de perda da prépria imagem corporal e descontrole
de seu préprio corpo, a troca de processos fisiol6gicos, aparigdo de cicatrizes,
perdas na autonomia de atividade de vida diaria (AVD), a percepcdo de finitude
da vida e alteragGes de suas fungdes pessoais em todos os niveis - sexual, marital,
de trabalho, econémico e social - dando lugar a produgdo de grandes conflitos
que necessitam ser resolvidos (OLIVEIRA et al., 2003, p.119).

O processo de adoecimento altera, muitas vezes de forma brusca e urgente, a vida cotidiana
de todos os envolvidos, seu lugar de vida e seu papel social com sofrimento fisico, emocional,
social e familiar, levando os sujeitos a dificuldades de adaptagdo e de autorreconhecimento,
comprometendo a qualidade e a organizacdo das atividades necessarias para o desenvolvimento
fisico, mental e social saudavel.

No processo de diagnéstico e tratamento, devem ser levados em consideragdo o

[...] significado que a vida e a morte tém para o individuo, sua histéria, seus
valores éticos, culturais, religiosos, o momento em que isso ocorre, as experiéncias
pessoais e familiares anteriores, o estado emocional, entre outros. Tudo isso
reflete de forma significativa como o individuo reage, se posiciona e se manifesta

durante essa nova situagdo em sua vida (PALM, 2011, p. 488).

Ao terapeuta ocupacional, cabe inclinar-se diante desse sujeito que sofre, recuperando
o sentido que a palavra clinica traz do grego, na sua raiz etimolégica. Vem do verbo klino, que
indica a acdo de inclinar, “o ato de inclinar-se sobre determinado cliente, sobre suas questdes,
seus espagos, seus tempos, suas vidas” (VAZ, 2011, p. 139).

Levando-se em conta os aspectos psicossociais que atravessam as vidas dos sujeitos com
cancer, é fundamental que se perceba como esse sujeito interage com a sociedade e processa as
suas emocdes. E necessario que se faca um trabalho com o objetivo de tornar o individuo mais
ativo, de forma que passe de espectador a protagonista de seu tratamento. “Portanto, reconstruir
a pessoa de quem tem uma larga e agressiva doenca é ressignificar o seu “corpo-alma” que, frente
a tanto medo, agressdes e mutilacoes se tem sedimentado” (OLIVEIRA et al., 2003, p.119).

Seguindo os apontamentos dados pela PNH, a qual define que uma equipe multiprofissional
deve ser referéncia nos cuidados a satde, o terapeuta ocupacional é mais uma ferramenta de
apoio e cuidado para o tratamento do cancer. Ele desenvolve um papel importante para esses
pacientes, de forma a auxiliar na participacdo das atividades cotidianas, possibilitando que os
individuos tenham condicdes fisicas e emocionais para a manutengdo e o resgate de seus planos
de vida, diante das atuais circunstancias.

As intervencoes da terapia ocupacional podem acontecer em qualquer fase da doenga:
diagnéstico, tratamento e cuidados paliativos, e devem buscar significar o fazer cotidiano,

minimizando os possiveis impactos do adoecimento na vida dos sujeitos. Serdo definidas



a partir das necessidades e problematicas de cada paciente sendo considerado:
condicOes clinicas; significado que assume a doenca para cada pessoa em
particular; atitude do paciente diante a vida, problematica atual, condi¢des de
saude/doenga; precedentes educacionais, étnicos, religiosos e sociais; idade e
sexo; varidveis psicolégicas; situagdo familiar (OTHERO, 2010, p.81).

Durante todo o tratamento, é importante proporcionar ao paciente um espago para
expressar seus medos e percepcdes, seus projetos de vida, favorecer os interesses, os contatos
sociais e valorizar as potencialidades de cada um. As atividades humanas sao recursos largamente
utilizados na terapia ocupacional como forma de tratamento que ird formar o cotidiano dos
sujeitos de modo singular. Essas “sao constituidas por um conjunto de a¢des que apresentam
qualidades, demandam capacidades, materialidade, e estabelecem mecanismos internos para a
sua realizagdo” (CASTRO; LIMA; BRUNELLO, 2001, p. 47).

Tais atividades podem estar inseridas no campo da arte, do trabalho, do lazer, da cultura,
do autocuidado e da circulagdo social. Ao indicar uma atividade, o terapeuta ocupacional deve
considerar se é significativa para o paciente de forma a tornar o processo terapéutico “mais
prazeroso e motivando o cliente a investir na sua recuperagao” (DORNELAS; GALVAO, 2011,
p.104).

Além disso, o terapeuta ocupacional deve estimular que o paciente possa “adquirir mais
consciéncia de si mesmo e descobrir novos interesses e valores especialmente nestes momentos
em que o eu estd drasticamente fragmentado pelo processo da doenga” (OLIVEIRA et al., 2003, p.
120).

A partir da perspectiva da integralidade e da humanizagao do cuidado em satide e de um
olhar menos fragmentado do processo de satide-doenca, o terapeuta ocupacional insere-se no
cuidado a populagdo com cancer. Por meio da escuta e do acolhimento cuidadosos - ao sujeito
adoecido e a sua familia -, serd possivel acessar os movimentos e as singularidades que marcam
a vida de cada um dos pacientes.

Nesse sentido, é importante que o terapeuta ocupacional possa percorrer as diferentes
linhas de cuidado, independente de qual seja ela - o hospital, o ambulatério, a unidade béasica
de satide -, de forma que os encontros entre terapeuta e paciente possam ser potentes e produzir
vida.
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Introducao

A vivéncia profissional no INCA, no ambulatério de cirurgia de cabega e pescoco, clarifica
a complexidade do atendimento a pacientes acometidos por neoplasia de laringe, os quais podem
desenvolver comprometimento de fungdes corporais essenciais, como a respiragao, a degluticao
e a fonacdo. Além disso, tanto a doenca quanto o tratamento sdo visiveis na face e no pescoco e,
portanto, perceptiveis para outras pessoas. Decorre do exposto a importancia de um atendimento
que contemple aspectos relacionados a dificuldade ou a impossibilidade de comunicagdo verbal
e as alteracOes significativas da imagem corporal que, por sua vez, trazem repercussdes no
relacionamento interpessoal e, consequentemente, na dindmica laborativa dos usudrios.

Com isso, destacamos que a proposta do presente estudo esta assentada na compreensao
de que a condigdo de satde dos trabalhadores nao estd separada da dindmica social e histérica
do trabalho. Envolve o coletivo composto por aqueles que vivenciam hoje as mazelas de um
contexto marcado pela precarizacao das condigdes de trabalho, pelo aumento da informalidade e
pela consequente restricao de direitos.

Tal quadro caético de restricdo de direitos é acentuado ou explicita-se de forma mais
contundente quando ocorre o acometimento por doencas cronicas nao transmissiveis, que passam
a interferir na vida social, na organizacdo familiar e, sobretudo, nas condi¢des de sobrevivéncia,
limitando ainda mais o acesso aos servicos e a satisfacdo das necessidades basicas. Nao é raro
depararmo-nos com estdgios avancados, com possibilidade iminente de morte, que fazem
emergir nos familiares sentimentos de angtstia, de receio quanto a reacdo do paciente ao saber
do agravamento da doenga, de conflitos familiares e até mesmo de negacdo da doenca.

Assim, foi desenvolvido um estudo objetivando: 1) demonstrar a importancia da orientagdo
referente a protecdo social no processo satide-doenca, a partir da experiéncia na atengao oncolégica ; e 2)
promover a andlise dos resultados obtidos na pesquisa, tendo como aporte a perspectiva da integralidade

e do cuidado em satde, buscando desvendar o que hé de especifico na demanda oncolégica.

Refletindo sobre a atua¢ao na atencao oncologica

Como afirma Sarreta (2008), a implantagdo e o desenvolvimento do SUS em ambito
nacional requer a atuagdo do assistente social e dos demais profissionais de satide no processo
de re(organizacdo) dos servigos, nas agdes interdisciplinares e intersetoriais, no controle social,
entre outras demandas, buscando fortalecer a perspectiva da universalizacao do acesso a bens e
servicos relativos aos programas e as politicas sociais.

Soma-seaissoanecessidade de umaformagao profissional em satide que agregue contetidos
que valorizem “o abandono de uma prética educativa de cunho tecnicista, a-histérica e acritica,
representando uma busca para situar o homem em sua realidade histérica” (AMANCIO FILHO,
2004, p. 378). Tal formacdo devera consistir em um processo que rompa com a dicotomia entre
teoria e pratica, agregando conceitos concernentes ao trabalho, a educacao e a satide. Entretanto,
sabemos que, infelizmente, a formagao dos profissionais em satde ainda permanece centrada
na doenca, desconsiderando-a como resultante das condi¢des de alimentacao, habitac¢do, renda,
meio ambiente, trabalho, transporte, lazer, acesso a posse da terra e a servicos de satide. Desse

modo, é fundamental a concepgao de que

[...] a formagdo dos profissionais ndo deva ser s6 técnica, tem que compreender

cultura, sistema e relagdo ja que a atencado integral nao se dara desqualificando
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a cultura das populagdes [...] a mudanca na graduacao deve envolver também
dominio técnico, compreensdo dos processos de organizacdo da vida e
compreensdo de que os eventos de adoecimento ndo sdao apenas bioldgicos, sdo
eventos de uma histéria de vida (MACHADO, 2004, p.16).

Os profissionais que lidam de forma direta com o paciente devem partir do pressuposto de
que os instrumentos de trabalho no hospital contemporaneo nao sdao apenas as suas instalagdes e
os equipamentos, mas o saber dos seus profissionais de satide categorizados. Concordamos com
Andrade e Vaitsman (2002) no que tange a concepcao que vem se destacando no campo da Satde
Publica: a de que o avanco na qualidade dos servicos e das acdes de satde, as preventivas ou de
promocao, s6 é possivel a partir da participagdo efetiva da populacdo, que, por sua vez, tem a
dimensao dos seus problemas e possiveis solugdes que atendam as suas necessidades.

Corroborando o objetivo do estudo, podemos afirmar, de modo geral, que o perfil
epidemiolégico do cancer vem suscitando mundialmente a preocupagdo governamental. No
contexto brasileiro, quanto a prevencdo e ao controle do cancer, o INCA desenvolve agdes,
campanhas e programas em ambito nacional, em consonancia com a Portaria GM/MS no 874, de
16 de maio de 2013 (BRASIL, 2013), que institui a Politica Nacional para a Prevengdo e o Controle
do Cancer na Rede de Atencdo a Saude das Pessoas com Doencas Cronicas no Ambito do SUS.
Essa portaria considera a diversidade regional e reconhece a integralidade como diretriz para a
organizacao da linha de cuidados em aten¢do oncolégica, a fim de garantir condigdes de acesso
aos cuidados em oncologia e diagndstico precoce na rede basica de satde.

Schreider e Monteiro (2013) acrescentam que o tratamento oncolégico agrega outras
inimeras demandas, entre elas as que se referem ao acesso, considerando a localizagdo da
moradia e a distancia até o Instituto, bem como as despesas e outros entraves a continuidade do
tratamento, de modo que o processo que envolve o adoecimento exige o desenvolvimento de a¢des
de atendimento, prevencdo e promogdo da satide, além do acesso aos direitos previdenciarios e
trabalhistas enquanto aspectos determinantes da sobrevivéncia.

Nesse contexto, a demanda por renda tem carater central. Por compreendermos esse
carater, recorremos a andlise de dados secundérios dos prontudrios de portadores de cancer de
laringe, matriculados no ambulatério da secdo de cirurgia de cabeca e pescoco do INCA, no
periodo de 1 de marco de 2012 a 23 de maio de 2013. Reconhecemos que o conhecimento sobre
a doenga e sua evolucdo permite o estabelecimento de prioridades em relagdo ao atendimento
prestado, com énfase na orientagdo previdencidria, iniciando um processo reflexivo, pautado na

socializacdo de informacgdes e na promogdo da educagao em satde.

Pesquisa e resultados

Os dados apresentados neste capitulo foram recortados da pesquisa Assisténciaaos portadores
de cincer de laringe sob a perspectiva da integralidade: a abordagem interdisciplinar do assistente social e
do enfermeiro no INCA, de maior abrangéncia e realizada com financiamento préprio.

O grupo de pesquisadores® partiu da andlise de dados secundérios. No periodo escolhido
para o estudo, foram matriculados, no ambulatério de cirurgia de cabeca e pescoco, 153 pacientes

portadores de tumores de laringe, com diagnoéstico histopatolégico de carcinoma epidermoide.

19 Projeto de pesquisa aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do INCA, sob o n° CAAE 17952413.4.0000.5274.



Desse total, 122 pacientes foram atendidos no setor de servico social, de modo que o publico
restante (n=31) foi incluido no presente estudo como “ndo informado” (Tabelas 2 e 3).

Nesse sentido, deve ser ressaltado que, na realizagdo de todo o processo de pesquisa,
foram reconhecidos e respeitados os principios e critérios éticos presentes na Resolucao no 196, de
1996, e complementares, do Ministério da Satide, quanto a pesquisa envolvendo seres humanos
(BRASIL, 1996), bem como aqueles relacionados ao Cédigo de Etica Profissional do Assistente
Social (CONSELHO FEDERAL DE SERVICO SOCIAL, 1993).

Foram considerados os dados das pessoas com idade igual ou superior a 18 anos e as
variaveis coletadas incluiram sexo, idade, naturalidade, cor, estado civil, escolaridade, municipio
de domicilio, tabagismo, etilismo, situacao habitacional, situacdo trabalhista, previdenciaria
e/ou assistencial, ocupacado, renda familiar participativa, renda mensal familiar e condigdo de
provedor da familia.

Conforme a Tabela 1, a maioria dos pacientes pertence ao sexo masculino (n=134, 88%),
com idades variando entre 46 a 65 anos (n=99, 64,7%), afirmando estarem casados ou em
unido consensual (n=87, 57%). A cor branca foi identificada em 93 pacientes (61%). Quanto a
moradia, pouco mais da metade reside fora da cidade do Rio de Janeiro (n=79, 52%). O nivel de
escolaridade mais frequente foi o Ensino Fundamental (n=107, 70%). Entre os participantes do
estudo, tabagismo (94,77%) e etilismo (84,31) foram citados frequentemente. Tal dado ratifica o
que Maciel, Leite e Soares (2010) classificam como

os fatores de risco mais bem estabelecidos para o cancer de laringe. O risco
carcinogénico do fumo tem grande magnitude, principalmente quando associado
ao alcool. O alcool sozinho tem importancia moderada, mas juntando-se com
o tabaco parece aumentar-lhe a poténcia como fator de risco (MACIEL; LEITE;
SOARES, 2010, p.129).
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Tabela 1 - Distribuicao segundo as caracteristicas dos portadores de cancer de laringe matriculados no
periodo de 1 de margo de 2012 a 23 de maio de 2013

Caracteristicas N %
Sexo
Masculino 134 87,58
Feminino 19 12,41
Faixa etaria
De 18 a 45 anos 3 1,96
De 46 a 65 anos 99 64,7
66 anos ou mais 51 33,33
Cor
Branca/pele clara/clara 93 60,78
Parda/morena/mulata/mestica 42 27,45
Preta/negra/africana/escura 18 11,76
Municipio de domicilio
Rio de Janeiro - Capital 74 48,36
Municipios fora do Rio de Janeiro - Capital 79 51,63
Estado civil
Casado/unido consensual 87 56,86
Separado/divorciado 18 11,76
Solteiro 31 20,26
Vitvo 17 11,11
Escolaridade
Analfabeto/ alfabetizagdo de adultos 14 9,15
Ensino Fundamental completo ou incompleto 107 69,93
Ensino Médio completo ou incompleto 22 14,37
Ensino Superior completo ou incompleto 10 6,53
Tabagismo
Sim 145 94,77
Nao 8 5,22
Etilismo
Sim 129 84,31
Nao 24 15,68
Total 153 100

Fonte: Dados da pesquisa.

No que se refere as condi¢des sdcio-habitacionais, trabalhistas, previdenciarias e/ou
assistenciais dos pacientes (Tabela 2), verifica-se que a maioria deles possui residéncia prépria
(n=102; 66,7%), encontra-se em atividade laborativa (n=48; 31,4%) e possui vinculo auténomo
com a Previdéncia Social (n=45; 29,4%). Entre os tipos de ocupacado, apesar de 54 prontuédrios
(35,3%) nao terem informacao registrada, prevaleceram as profissdes de pedreiro (n=29; 19%) e

auxiliar de servigos gerais (n=25; 16,3%).




Tabela 2 - Distribuicdo segundo as caracteristicas sécio-habitacionais, trabalhistas e previdenciarias

Condi¢ao sdcio-habitacional N %
Propria 102 66,7
Alugada 10 6,5
Cedida 6 3,9
Agregada 1 0,7
Financiada 1 0,7
Instituicdo de longa permanéncia (ILP) 1 0,7
Area de risco 1 0,7
Nao informado 31 20,3
Situacdo trabalhista/ previdenciaria/assistencial

Ausente 29 19
Aposentado 5 3,3
Aposentado por invalidez 4 2,6
Em auxilio-doenca 14 9,2
Aguardando decisao do INSS 6 3,9
Pensionista 5 3,3
Em atividade 48 31,4
Bolsa Familia 3 2
Beneficio de prestacao continuada (BPC) 8 52
Nao informado 31 20,3
Vinculo

Nunca trabalhou 23 15
Celetista 13 8,5
Autdénomo 45 29,4
Servidor ptublico 1 0,7
Militar 2 1,3
Informal 36 23,5
Nao informado 33 21,6
Profissao

Pedreiro 29 19
Cozinheira 12 7,8
Advogado 3 2
Auxiliar de servigos gerais 25 16,3
Cabeleireira 6 3,9
Corretor 2 1,3
Assistente administrativo 6 3,9
Doméstica 16 10,5
N3ao informado 54 35,3
Total 153 100

Fonte: Dados da pesquisa.

N

No que tange a renda (Tabela 3), a maioria dos pacientes conta com renda familiar
participativa (n=85; 55,6%), em valor superior a um saldrio minimo e até dois saldrios minimos
(n=46; 31,5%), enquadrando-se no perfil de provedor da familia (n=79; 51,6%).
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Tabela 3 - Distribuigdo segundo a existéncia de renda familiar participativa e da condi¢do de provedor da

familia

Caracteristicas N %
Renda familiar participativa
Sim 85 55,6
Nao 33 21,6
Nao informado 35 22,9
Renda familiar
Até 1 salario minimo 42 27,5
Mais de 1 até 2 salarios minimos 46 31,5
Mais de 2 até 5 salarios minimos 12 7,8
Mais de 5 salarios minimos 7 4,6
Nao informado 46 30,1
Provedor da familia
Sim 79 51,6
Nao 39 25,5
Nao informado 35 22,9
Total 153 100

Fonte: Dados da pesquisa.

Discussao

O hospital, enquanto espaco organizado para atender aos cuidados necessarios ao
paciente, ocupa, na sociedade ocidental, um lugar central e quase naturalizado no que concerne a
prestacdo de servicos direcionados a satide, a doenca e a morte. Convém, assim, destacar que as
demandas que chegam aos profissionais atravessam as fronteiras das questdes relativas a Politica
de Satide: estdo atreladas a assisténcia, exigindo conhecimento da rede por parte do profissional,
compreendendo a satide como um estado fisico, mental e social, e ndo somente como a auséncia
de doencas (ALCANTARA; SANT'ANNA; SOUZA, 2013).

O Ministério da Satide classifica o cancer como doenga cronica ndo transmissivel (DCNT),
por ser multifatorial e estar relacionado a fatores de risco ndo modificdveis (como idade, sexo e
raca), e aos modificaveis, destacando-se o tabagismo, o consumo excessivo de bebidas alcoélicas,
a obesidade, as dislipidemias (determinadas principalmente pelo consumo excessivo de gorduras
saturadas de origem animal), o consumo excessivo de sal, a ingestdo insuficiente de frutas e
verduras e a inatividade fisica. Estimativas da Organizacdo Mundial da Satde (OMS) apontam
que as DCNT ja sdo responséveis por 58,5% de todas as mortes ocorridas no mundo e por 45,9%
da carga global de doenga, constituindo um sério problema de satide publica, tanto nos paises
ricos quanto nos de média e baixa renda, agravando as iniquidades e aumentando a sua pobreza
(BRASIL, [20137?]).

Estudos recentes demonstram que as DCNT constituem o problema de satide de maior
magnitude no Brasil. Atingem fortemente camadas pobres da populacao, correspondendo a 72%
das causas de mortes e a 75% dos gastos com atenc¢do a satde no SUS (BRASIL, [2013?]). No
que tange ao presente estudo, é importante destacar a estimativa de aproximadamente 6.110
casos novos de cancer de laringe, risco estimado de 6 casos a cada 100 mil homens (INSTITUTO
NACIONAL DE CANCE JOSE ALENCAR GOMES DA SILVA, 2011). Quanto ao tratamento,
Maciel, Leite e Soares (2010) sinalizam que



a fala é afetada em todo o tipo de radioterapia da laringe, (por e sua vez), a
degluticdo também se mostra prejudicada. Este conjunto de efeitos, por si s6,
compromete a qualidade de vida do paciente apés o tratamento. Separar os
efeitos do cancer daqueles inerentes ao tratamento é dificil. No entanto, dentre
as complicacOes, é possivel citar como de destaque aquelas do campo social,
nas quais se nota uma ruptura no convivio do paciente com as outras pessoas
(MACIEL; LEITE; SOARES, 2010, p.127).

Tal comprometimento da qualidade de vida evidencia a importancia de a abordagem ao
paciente ter inicio precocemente, de preferéncia na primeira consulta do paciente na clinica, de
modo a possibilitar que a equipe interaja e possa subsidiar o entendimento do diagnéstico, dos
processos de tratamento e dos servigos existentes na instituigdo. Esse movimento também encontra
justificativa nos resultados obtidos na pesquisa, uma vez que verificamos a preponderancia de
usudrios provedores da familia (n=79; 51,6%), com vinculo previdenciario autonomo (n=45;
29,4%) e com renda familiar de até 2 salarios minimos (n=46; 31,5%).

A orientacdo previdencidria, na conjuntura da avaliagdo social realizada, adquire
suma importancia, pela repercussao na dindmica sociofamiliar do usuario ndo abrangido pela
Previdéncia Social ou outras formas de protecdo social, a exemplo do Programa Bolsa Familia
(n=3;2%) e do BPC (n=8; 5,2%). A condicdo de auséncia de vinculo previdenciario ou assistencial,
atrelada na maioria dos casos a baixa qualificagdo e ao baixo rendimento, é agravada quando o
paciente e/ ou seu cuidador sdo os provedores da familia.

Desse modo, a compreensao de que o tratamento oncolégico pode vir a exigir do paciente
o afastamento do trabalho por tempo indeterminado, por ser prolongado e recorrentemente
limitador da atividade laborativa, exige dos profissionais de satide a troca de informacdes e a
necessidade de antecipar-se as situagdes que potencialmente possam repercutir negativamente
no curso do tratamento. Nos atendimentos, é necessario transmitir orientacdes que permitam a
insercao dos usuarios na tomada de decisao.

Verificamos também, na atuagdo cotidiana, que muitos pacientes desconhecem os
meios de acesso aos recursos de assisténcia a satide e aos recursos sociais, tendo o acesso aos
beneficios previdenciarios dificultado pela falta ou perda da qualidade de segurado®. Isso
reforca a necessidade da atuagdo interdisciplinar, para que sejam identificadas expressdes da
questdo social que venham a repercutir na continuidade do tratamento. Importante ressaltar
que uma quantidade significativa de usudrios ndo estd inserida no mercado de trabalho (n=29;
19%) ou possui trabalho informal (n=36; 23,5%), o que leva a equipe de servico social a primar
pelo desenvolvimento de acdes coletivas, de modo a contemplar a educagao em satide como um
diferencial no acesso dos pacientes aos seus direitos.

O atendimento aos pacientes do HCI evidencia cotidianamente as condigdes vivenciadas
por eles, sendo essas, muitas vezes, desencadeadoras do préprio adoecimento. Nesse sentido, os
usudrios verbalizam a exposi¢ao a condigdes insalubres, com o ingresso em trabalhos temporéarios

(com ou sem vinculo previdenciario), precarios, com riscos para sua vida, submetidos a exigéncias,

P Sobre a manutencao e perda da qualidade de segurado, consultar Art. 10, Instrucdo normativa INSS/PRES n° 45, de
06 de agosto de 2010 - DOU DE 11 de agosto de 2010 (INSTITUTO NACIONAL DO SEGURO SOCIAL, 2010).




pressdes, inseguranga e fadiga. A orientagdo referente a protecdo social disponivel ao paciente
assume, no contexto do atendimento, uma dimensao fundamental.

O que tem de comum o cameld, o biscateiro, o empregado pela prépria familia,
o trabalhador sazonal e o desempregado? Além da precariedade das condicoes
de manutencdo da propria existéncia e dos seus dependentes, a auséncia de
cobertura por morte, morbidade, invalidez, aposentadoria, etc. Tal quadro
legitima a afirmacdo de que a terceirizagdo seria um determinante do ‘caldo’
em que estamos mergulhados, de ‘dialética histérica entre pés-modernidade e
medievalizagao” (MELO et al., 1998, p. 211-212).

Como desfecho, sinalizamos que, longe de ser uma defesa aos critérios hoje estabelecidos
pela Previdéncia Social, e compreendendo os limites de um sistema de Seguridade Social
hibrido entre o seguro e a assisténcia, buscamos, por meio deste breve estudo, demonstrar que o
processo de adoecimento requer dos profissionais o desenvolvimento de agdes de atendimento,
prevencao e promocao da satde, sobretudo as que viabilizem o acesso dos usuarios aos direitos
previdencidrios, assistenciais e trabalhistas, enquanto aspectos determinantes da sobrevivéncia e

que influenciam drasticamente na adesao efetiva dos usudrios e de seus familiares ao tratamento.

Consideracoes finais

Partimos da concepcdo de que a atengao oncolédgica requer um tratamento especializado,
que coadune a aten¢do e o cuidar em satide entre o usudrio, a familia e a equipe de sadde,
primando pelas praticas de educagdo e comunica¢do em satde.

A complexidade do setor satide pressupde envolvimento dos diversos saberes, exigindo
o exercicio de uma comunicacdo efetiva entre os profissionais, no respeito ao conhecimento de
cada um no processo, e entre os profissionais e os usudrios, facilitando a troca de informagdes e
o acolhimento.

No presente estudo, julgamos pertinente relatarmos nossa experiéncia junto aos pacientes
portadores de cancer de laringe enquanto iniciativa que possibilita, além do vinculo com a equipe
e da acdo mais resolutiva, a expressao efetiva das demandas relativas ao adoecimento e/ou a
iminéncia da morte.
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Introducao

A dor é uma das mais frequentes razdes de incapacidade e sofrimento para pacientes
com cancer em progressao. Em algum momento da evolucdo da doenca, 80% dos pacientes
experimentarado algum tipo de dor (BRASIL, 2001).

Nos altimos 20 anos, as técnicas de tratamento de cancer sofreram significativas mudangas,
para tanto, tornou-se imprescindivel uma abordagem multiprofissional desses pacientes, para
uma reabilitacdo global, nos ambitos fisico, psicolégico, social e profissional (CAMARGO; MARX,
2000).

Serd que a dor fisica observada na maioria dos pacientes com céancer, principalmente
naqueles em estadiamento avangado, seria a causa exclusiva de sofrimento psiquico? Baseados
nas experiéncias empiricas da clinica oncolégica, a resposta seria nao. E, em uma perspectiva de
entendermos a génese da dor fisica, discorreremos brevemente sobre a neurofisiologia dolorosa,
para depois trabalharmos com o conceito de dor total, introduzido pela médica inglesa Cicely
Saunders, na década de 1960, dor essa que descreve efetivamente o sofrimento psiquico do
paciente oncolégico.

De acordo com a International Association for the Study of Pain (1986), dor é uma
sensacao ou experiéncia emocional desagradavel associada a danos teciduais reais ou potenciais,
ou descrita nos termos de tal dano. “Dor é sempre subjetiva e pessoal” (BRASIL, 2001, p.15).

Sendo assim, a severidade da dor pode ndo estar diretamente ligada a proporcao da
quantidade de tecido lesado, pois muitos fatores podem influenciar a percepgao desse sintoma:
fadiga, depressao, raiva, medo muito grande da dor e da incapacitacao, ansiedade, sentimentos
de falta de esperanga e desamparo.

Embora existam aspectos comuns, a avaliacdo e a intervencdo na dor aguda e na dor
cronica devem ser diferentes. Os relatos de dor aguda tém énfase nas caracteristicas da dor, nas
repercussdes bioldgicas da dor, ao passo que os relatos de dor cronica enfatizam, além desses,
aspectos psicossociais e culturais que devem ser incluidos. “A dor apresenta varias dimensoes
possibilitando diversas descri¢des das suas qualidades e a sua percepcao pode ser subjetivamente
modificada por experiéncias passadas” (KOPF; PATEL, 2009, p. 123).

Dor aguda

Caracterizada pelo inicio stubito podendo ser causada por infecgdo, lesdo ou progressao
de uma disfuncdo metabélica ou de uma doenca degenerativa. Estima-se que desapareca ap6s
intervencdo na causa, cura da lesdo, imobilizagdo ou em resposta a medicamentos. A dor aguda
tem tendéncia a responder rapidamente as intervencdes na causa e nao costuma ser recorrente. Ela
provoca respostas neurovegetativas, como aumento da pressao arterial, taquicardia, taquipneia,

agitacao psicomotora e ansiedade, podendo ser de forte intensidade ou incapacitante, com alto
impacto na qualidade de vida (BRASIL, 2001).

Dor cronica

Vai além do prolongamento da dor aguda, sendo esse um conceito basico, mas pouco
assimilado pelos profissionais de satide envolvidos no tratamento de pacientes, oncolégicos
ou ndo, e é diagnosticada quando a dor dura mais que seis meses (KOPF; PATEL, 2009). As
estimulacdes nociceptivas repetidas levam a uma variedade de modificacdes no SNC. Mal

delimitada no tempo e no espaco, é a que persiste por processos patologicos cronicos, de forma




continua ou recorrente, sem respostas neurovegetativas associadas e com respostas emocionais de
ansiedade e depressao frequentes. As respostas fisicas, emocionais e comportamentais ao quadro
algico podem ser atenuadas ou acentuadas por variaveis bioldgicas, psiquicas e socioculturais do

individuo e do meio. Tem padrao evolutivo e intensidade com variagao individual (BRASIL, 2001).

Dor nociceptiva

A dor nociceptiva abarca a dor visceral e a somatica. Ocorre com frequéncia em situacdes
inflamatorias, traumaticas, invasivas ou isquémicas. A dor somatica surge da lesdo da pele ou dos
tecidos mais profundos e é comumente localizada. A dor visceral tem sua origem nas visceras
abdominais e/ou toracicas e é frequentemente associada a outros sintomas, como ndusea e

vomitos. Ambas tém boas respostas a analgésicos opidceos e nao opidceos (BRASIL, 2001).

A dor no cancer

Os mecanismos que levam a dor no cancer podem ser variados e normalmente se

apresentam como:
e Lesdo direta, provocada pelo tumor ou por processo inflamatorio.
e Compressao de estruturas, em razdo de crescimento tumoral, edema peritumoral, infeccdo

e necrose.

e Oclusao vascular.

e Obstrucao visceral, em fun¢do da expansao do tumor.
e Consequéncias do tratamento oncolégico.

e Outros fatores nao relacionados ao cancer.

A dor fisica ndo pode ser encarada e tratada, nos pacientes oncolégicos, sem considerar
varios aspectos imbricados em sua génese, mesmo porque as abordagens farmacolégicas por si
s0 ndo sdo suficientes para a resolutividade do problema. A dor observada nos pacientes com
cancer, principalmente naqueles com doenca avangada, é um dos motivos de sofrimento psiquico
na clinica oncolégica. O alivio da dor é atualmente visto como um direito humano basico e,
portanto, trata-se ndo apenas de uma questao clinica, mas também de uma questdo ética e moral
que envolve todos os profissionais de satade.

Cerca de 80% dos pacientes oncolégicos tem dor nao tratada adequadamente em algum
momento de sua doenca. “Dor e cancer nao sao sindnimos” (FIGUEIREDO, 2006, p. 46), entretanto
é o principal sintoma nao controlado de pacientes com cancer. Dor é uma importante causa de
depressdo, sensagdo de impoténcia e abandono. Gera um processo de retroalimentagao: dor -
depressao - mais dor.

Dor é sempre subjetiva e pessoal, assim como o sofrimento gerado por ela. O sofrimento

foi definido no Guia de Prictica Clinica en el SNS como:

un complejo estado afectivo y cognitivo negativo, caracterizado por la sensacién
que tiene el individuo de sentirse amenazado en su integridad, por el sentimiento
de impotencia para hacer frente a dicha amenaza y por el agotamiento de los
recursos personales y psicosociales que le permitirian afrontarla (ESPANHA,
2008, p. 282).



Mediante o exposto, o paciente com cancer passa por varios processos de transformacao
em sua condicdo de ser humano, em que sua dignidade terd que ser respeitada e protegida, para
tanto, esse homem, que é um ser biopsicossocial, devera ser tratado com uma visdo integral por
um sistema de satide também integral, voltado a promover, proteger e recuperar sua satide numa
abordagem multidimensional (RONCALLI, 2003).

Na década de 1960, Cicely Saunders, introduziu o conceito de “dor total”, constituida
por varios componentes: fisico, mental, social e espiritual. Esse conceito mostra a importancia de
todas essas dimensodes do sofrimento humano. Mostra também que e o bom alivio da dor ndo é
alcancado sem dar atengdo a essas areas. Cicely Saunders concluiu que a dor persistente carece de
controle constante. Sendo assim, a dor ndo pode ser separada da personalidade e do ambiente do
paciente com doenca avancada e fatal. Para tanto, uma abordagem interdisciplinar e a presenca
de uma equipe multiprofissional para que se obtenha o maximo sucesso no tratamento dessa
pessoa se faz imprescindivel (SAUNDERS, 1980).

Segundo a mesma autora, “o sofrimento somente é intolerdvel quando ninguém cuida”
(SAUNDERS, 1980).

Pacientes com doenga avancada deparam-se com muitas perdas: perda da normalidade,
da satude, de potencial de futuro. A dor impde limitagdes no estilo de vida, particularmente na
mobilidade, paciéncia, resignacdo, podendo ser interpretada como um saldo da doenga que
progride, provocando, muitas vezes, luto antecipatério® (FONSECA, 2004).

Qualquer doente com cancer ou outra doencga cronica evolutiva em fase final de vida esta
sujeito a dor total. Esses pacientes deverdo receber cuidados intensivos de conforto e gestdao do
sofrimento, principalmente por serem direitos do ser humano, assim como o apoio e a assisténcia
nas suas fases de adoecimento. O conceito de dignidade aponta para aadequada atitude emrelacao
a pessoa, a sua reta compreensdo, o que a filosofia contemporanea chama de reconhecimento.
Sabe-se que o reconhecimento é uma das gradagdes do cuidado (BARZOTTO, 2010; WORLD
HEALTH ORGANIZATION, 2002; MAIA, 2009).

Os cuidados deverao ter inicio desde o diagndstico, numa perspectiva humanista e
solidaria, antecipando os sintomas e reduzindo sensivelmente o sentimento de menos-valia dos
pacientes e suas respectivas familias no conflito gerado por uma doenca cronica evolutiva, como
cancer. Esses cuidados se afinam com a filosofia dos cuidados paliativos que afirmam a vida
e tratam a morte como um processo normal e ndo implicam apressar ou adiar a morte. Nesse
contexto, integram os aspectos psicossociais e espirituais nos cuidados ao paciente, oferecendo
um sistema de apoio e ajuda, para que vivam tdo ativamente quanto possivel até a morte (WORLD
HEALTH ORGANIZATION, 2002).

O conceito de cuidados paliativos da Organizacdo Mundial da Satide destaca o atendimento
interdisciplinar, com objetivo de alcancar a qualidade de vida do paciente e de seus familiares
diante de uma doenca que ameace a vida, considerando-se principalmente os aspectos da bioética:
autonomia, veracidade, beneficéncia, ndo maleficéncia e justica, o que garante o direito a satde e
o respeito a cidadania de todos (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2002).

Segundo Reich (1978), bioética é um “estudo sistemético da conduta humana, na area das

ciéncias da vida e dos cuidados de satide, quando se examina esse comportamento a luz dos valores

2O luto antecipatério é um fendmeno que se desenvolve quando o paciente e/ou os familiares se deparam com uma
condi¢do de morte anunciada.
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e dos principios morais”. Definicdo empregada na Encyclopedia of Bioethics que traz o carater de
bioética aplicada, significando um sistema de reflexao e ndo uma nova moralidade ou sistema ético
(CONSELHO REGIONAL DE MEDICINA DO ESTADO DE SAO PAULO, 2008, p. 577).

Essa reflexdo devera pautar a nossa pergunta inicial. Sofrimento psiquico do paciente
oncolégico: o que ha de especifico?

Acreditamos que é necessario estabelecer uma ética do cuidado o quanto antes, defender um
tratamento em que a dignidade da pessoa humana esteja em primeiro lugar. Devemos desenvolver
atitudes morais e compromissadas com o bem-estar de nossos pacientes, resguardando com isso

um percurso de tratamento mais harmonioso, resolutivo e, consequentemente, menos sofrido.
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O lidar com o sofrimento do outro ndo é tarefa facil, principalmente quando ele vem
acompanhado da dor, da inseguranca, da depressao e do receio trazidos por um diagnéstico
de cancer, que impacta na rotina do individuo e na de sua familia. Nesse sentido, a tarefa dos
psicologos e de todos os membros de uma equipe multidisciplinar deve estar direcionada a escuta
e ao apoio pessoal.

Trabalhar com pacientes oncolégicos é envolver-se com a prevencdo, o tratamento,
a reabilitacdo e a fase terminal, visando ao atendimento integral do paciente para diminuir o
sofrimento inerente ao processo da doenga (COSTA NAKAMOTO; ZENI, 2009).

O cancer pode ser caracterizado pela perda do controle da divisao celular e a capacidade
de invadir outras estruturas (metastases), pois essas células tendem a ser muito agressivas e
invasivas, formando tumores desencadeados a partir de um crescimento celular desordenado
(INSTITUTO NACIONAL DE CANCER, [200?]).

Trazendo a nossa reflexdo para o aspecto psicologico, ressalta-se que toda doenga encontra-
se repleta de subjetividade. Com isso, o papel do psicélogo e de toda a equipe multidisciplinar
envolvida no atendimento ao paciente oncolégico é de extrema importancia, pois é necessario
focar no sujeito além da doenga, abordando vivéncias relativas ao adoecer e possibilitando ndo s6
a elaboragao do sofrimento psiquico implicado nesse contexto, mas também a reapropriagdo do
sentido da vida, permitindo uma maior compreensao do paciente sobre o significado do cancer
em sua existéncia.

E preciso olhar para as pessoas doentes e ndo para a doenca, evidenciando o sujeito
acometido pelo cancer dentro de sua histéria pessoal, ou seja, lembrar que ali existe um sujeito,
ndo um determinado tumor que, inclusive, o nomeia (ANGERAMI-CAMON, 1994).

A principal tarefa dos profissionais das diversas dreas é resgatar vida nesses pacientes,
englobando os aspectos fisicos e psiquicos para, assim, permitir a eles revelarem seus medos,
desejos, emocoes e sentimentos. E fundamental estar em contato auténtico com esse ser humano.
E, no caso do psicélogo, ele se vale de seu tnico e legitimo instrumento: a palavra. “E ja que o
foco estd na palavra: O trabalho clinico consiste em ajudar a pessoa a reencontrar a magia das
palavras” (FREUD, 1980).

O diagnoéstico de uma doenga grave como o cancer exige alteragdo de papéis e busca
de estratégias para o enfrentamento do problema e a adaptagdo as mudancas, uma vez que
quebra o equilibrio homeostatico e provoca desequilibrio psicolégico do individuo, gerando a
concomitancia do sofrer fisico e organico com o sofrer psiquico originado pela doenga.

Perda da autoestima, dores fortes, ansiedade, medo da morte, estresses, aborrecimentos,
interrupgao dos planos de vida, mudangas da imagem corporal e dos estilos social e financeiro
sao fatores extremamente relevantes dentro do contexto de avaliacao do sofrimento psiquico, pois
deixam os pacientes desmotivados e deprimidos. Nao ha davidas que a eficacia do tratamento
dependera muito do estado emocional do paciente.

E necessério enfrentar, lidar, lutar diante do diagnéstico de cancer. O enfrentamento
é um fator relevante para a qualidade de vida, pois traz, por exemplo, a potencializagdo da
esperanga como estratégia importante para a trajetéria do cancer, que pode mudar o transcorrer
do tratamento. Na fase inicial do diagndstico, a esperanca aparece, em geral, focada na cura.
Ja na fase terminal, a esperanca pode centrar-se nos aspectos gratificantes de viver o momento

presente, propiciando no futuro, por exemplo, uma morte tranquila.

135




A partir de uma perspectiva psicanalitica, pode-se falar ndo de um processo analitico, mas
de uma escuta analitica, em que ha um sujeito de um suposto saber e um desejo do analista, que
pode levar o paciente a elaborar e a lidar melhor com a situagao traumatica vivida.

Aquele que adoece e sofre é um sujeito e ndo um corpo (FIGUEIREDO, 2002). Portanto,
sua fala ndo deve ser vista, prioritariamente, como manifestagdo patoldgica, a qual exige corregao,
mas sim, como possibilidade de fazer emergir uma dimensao singular da queixa enquanto pedido
de ajuda.

O suporte psicologico e do tratamento em geral oferecido ao paciente deve pautar-se
no esclarecimento e na afirmacdo de que a doenca é um marco em sua trajetéria e ndo um fim
sentenciado pelo diagnostico. E aqui entra a importancia da interagdo completa da medicina com
a psicologia. O objetivo maior das equipes multidisciplinares é contemplar os pacientes em sua
totalidade psiquica, visando a resgatar, continuamente, a perspectiva humana, mesmo diante dos
inimeros procedimentos técnicos.

O paciente precisa retomar o sentido da existéncia. E preciso fazé-lo resgatar suas forgas
e concentrar-se em seus projetos de vida, dando a ele a oportunidade de falar de suas dores,
elaborar suas perdas e refletir sobre suas escolhas, entendendo melhor o significado pessoal
do cancer para sua vida. E é com a escuta clinica, o apoio psicolégico oferecido a ele e a seus
familiares e cuidadores, além do tratamento humanizado e individualizado prestado por toda
a equipe multidisciplinar, que podemos chegar a efetiva diminuicao do sofrimento psiquico do
paciente oncolégico.

Como em todo processo de adoecer, ao reconhecer o diagndstico, o paciente passa a
perceber-se enfermo e adota uma nova condicao: ser doente e, portanto, ser passivo. E importante
fortalecer as considera¢des dos sentimentos do outro, pois, para os pacientes, o relacionamento
humano é a esséncia do cuidado que sustenta a fé e a esperanca nos momentos mais dificeis.
Sendo assim, a preocupacdo com o ser humano e o alivio de sua dor, seja fisica, seja emocional,
sdo deveres de toda a equipe que estad atuando.

Seja qual for a origem dos sintomas e do quadro geral que o paciente apresenta, é necessario
explicar, da melhor forma possivel, o que estd ocorrendo e as possiveis questdes que possam
preocupd-lo. Também a familia deve estar bem informada (SANCHEZ, 2000).

Nosso olhar deve estar atento ao fato de que o paciente estd vivendo um emaranhado de
emocdes que incluem a ansiedade, lutas pela sua dignidade e conforto, além de um acentuado
receio do porvir, que estd relacionado com as altera¢cdes na sua rotina didria, composta por
necessidades que vao além do cuidado médico. Ele precisa de apoio, precisa sentir-se digno,
amparado e protegido.

Enfim, o cancer ainda assusta muito as pessoas e ndo se deve menosprezar esse sentimento
em relacdo a doenca. E preciso valorizar essas vivéncias relacionadas ao adoecimento para
compreender os aspectos psicolégicos que envolvem o sofrimento fisico. E uma parte do corpo
que esta doente, mas existe, no corpo, um sujeito tnico e singular que esta lidando com suas

fragilidades, receios e medos.
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Introducao

Nos corredores de um hospital especializado em oncologia, todos os dias pessoas passam
de um lado para o outro. Adultos e criangas. Muitos sem cabelo, alguns com feridas no rosto
e pescogo, cobertas com curativos grandes e pequenos. Cruzam os corredores também muitos
profissionais usando roupas brancas, ja que é obrigatério o uso de jaleco branco para grande
parte dos que atuam na assisténcia aos “pacientes”?.

Assim, os “pacientes” - criancas e adultos - submetidos ao tratamento oncolégico
vivenciam uma rotina em que o espaco fisico divide-se em alas, leitos, medicac¢des, cadeiras de
rodas e higiénicas, poltronas para acompanhantes, salas de cirurgia, postos de enfermagem,
uniformes brancos, quartos com janelas fechadas cobertas por pelicula escurecida, que muitas
vezes inviabiliza até mesmo a entrada da luz do sol.

O ar-condicionado frio em demasia ressalta a rigidez do ambiente, justificada pelo medo
de infec¢do. O odor constante em algumas alas é muito intenso e a cor branca e bege das paredes
da maioria dos quartos e das escadas contribui para a falta de alegria e poténcia no hospital, que
muitas vezes parece hostil, sem cor, sem calor.

A preocupagdo com os registros e a relevancia que a disciplina tem no cotidiano hospitalar
parece substituir a forca das relacdes que poderiam se dar entre pessoas que vivenciam momentos
tdo importantes e marcantes em suas vidas, momentos de mudanca, de dor, de transformagcao.

Considerando o cendrio descrito como produtor de subjetividades e por elas produzido,
buscamos a problematizagdo, nos discursos da area da satide, da prevaléncia da concepgao da
vida enquanto dever, arraigada nas préticas de satide contemporaneas. Nesse contexto, voltamo-
nos a analise de como é construida a identidade “paciente”, numa relagdo que envolve a satde e

a naturalizagdo de certas préticas, atravessadas pela judicializacdo dos corpos e da vida.

Resultados e discussao
A resisténcia ao tratamento de satide frente a producao da identidade “paciente”
Machado (2006) aponta que Foucault chamou de “disciplina” ou “poder disciplinar” uma
forma de poder que nem é um aparelho de Estado, nem uma instituicdo, ja que funciona como
uma rede que os atravessa sem se limitar as suas fronteiras. Assim, para Foucault, a disciplina é
uma técnica, um dispositivo, um mecanismo, um instrumento do poder, métodos que permitem
o controle minucioso das operagdes do corpo e que asseguram a sujei¢do constante de suas forgas,
impondo-lhes uma relacao de docilidade-utilidade. Tal forma de poder ndo atua do exterior, mas
trabalha o corpo dos homens, manipula seus elementos, produz seu comportamento, enfim, fabrica
o tipo de homem necessério ao funcionamento e a manutengao da sociedade industrial, capitalista.
A disciplina é, antes de tudo, uma pratica. Segundo Fischer (2012), tudo é pratica em
Foucault e tudo estd imerso em relacdes de poder e saber, que se implicam mutuamente. Assim,
os enunciados, textos e instituicdes, bem como o ato de falar e ver, “constituem praticas sociais
por definicdo permanentemente presas, amarradas as relacdes de poder, que as supdem e as
atualizam” (FISCHER, 2012, p. 75).

20 termo “paciente” é utilizado na drea da satide para definir aquele que estd submetido ao tratamento. Muitas vezes é
associado também a passividade, ja que, em ambito hospitalar, o “paciente” pode ter pouca ou nenhuma possibilidade
de afirmar desejos e decisdes acerca de sua vida, sua morte e seu corpo. Por esse motivo, usaremos o termo entre aspas
ao longo do capitulo. Outros termos também estardo entre aspas, ora por tratarem de conceitos de outros autores, ora
pelo fato de ndo compartilharmos das concepcdes a que geralmente estdo relacionados.
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Para a autora, o discurso ultrapassa a simples referéncia a coisas, existindo para além
da mera utilizagdo de letras, palavras e frases, nao podendo ser entendido apenas como um
fendomeno de mera expressao de algo, visto que “apresenta regularidades intrinsecas a si mesmo,
através das quais é possivel definir uma rede conceitual que lhe é prépria” (FISCHER, 2012. p.

75). Nesse sentido, o discurso, a formagao discursiva, deve ser vista,

antes de qualquer coisa, como o “principio de dispersdao e reparticao” dos
enunciados segundo o qual se “sabe” o que pode e o que deve ser dito, dentro
de um determinado campo e de acordo com uma certa posicdo que se ocupa
nesse campo. Ela funcionaria como uma “matriz de sentido”, e os falantes nela
se reconheceriam, porque as significacdes ali lhes parecem 6ébvias, “naturais”
(FISCHER, 2012. p. 79).

Na area da satide, mais especificamente na oncologia, sendo essa uma especialidade da
medicina, hd a naturalizagao de discursos e praticas voltadas ao controle e a cura do cancer. Uma
das préticas mais recorrentes nesse campo de atuacdo é a amputagdo de uma parte do corpo do
individuo, quando essa esta afetada pela doenga. A amputacdo é realizada tanto em criangas
quanto em adultos. Por ser um tratamento doloroso, nem sempre as pessoas aceitam a realizagao
de cirurgia, que é indicada principalmente para os casos em que hé perspectiva de cura da doenca.

O tratamento voltado as pessoas definidas como “portadoras de neoplasia maligna” é
muitas vezes invasivo, gerando grande sofrimento e, em alguns casos, recusa. A quimioterapia
pode provocar reagdes adversas, assim como a radioterapia. No caso das cirurgias, essas sao,
muitas vezes, mutiladoras, e as equipes de satde, compostas por diversos profissionais, tém como
objetivo a adesdo ao tratamento por parte dos “pacientes”, ja que todo o trabalho desenvolvido
no hospital deve visar a cura ou a minimizacao dos sintomas. Alguns tipos de cancer sdo curaveis
com cirurgia, outros nao.

O discurso profissional que defende a necessidade de amputagdo é respaldado
cientificamente e seu uso é tdo recorrente que pode tornar uma amputacdo algo familiar,
naturalizado para nés, os especialistas, ja que sdo centenas de pessoas perdendo partes de seus
corpos mensalmente. No entanto, a recusa ao tratamento que exige amputagdo significa mais
que um nao, pois coloca em questdo a identidade “paciente” - aquele que acata passivamente o
diagnostico, o tratamento e o acompanhamento. Mas como se produziu tal identidade? Como o
hospital tornou-se o lugar da cura? Essas sdo questdes importantes a serem problematizadas, ja
que tais praticas ndo sdo “naturais”, mas uma producdo, embora sejam, muitas vezes, afirmadas
como tais.

O discurso dos profissionais de satide, amparado pelo discurso da lei, do direito e da
justica, define que hé algo certo e justo a ser feito, assim como a existéncia de alguém que estaria
em uma instancia superior, sendo apto a julgar, por exemplo, a decisdo do pai, da mae ou do
responsavel de respeitar a escolha da crianga ou do adolescente, quando esse recusa submeter-
se a cirurgia de amputacdo. Nesse contexto, a culpa pela necessdria intervencado e o julgamento
recaem sobre o “paciente”, sobre sua resisténcia ao tratamento.

No entanto, retirar ou ndo uma parte do seu corpo deve ser uma possibilidade acessivel a
todos, o que infelizmente ndo ocorre nos casos em que estao envolvidos criangas e adolescentes.

E fundamental analisar o discurso que tais praticas colocam em vigor, visto que



analisar o discurso seria dar conta exatamente disso: de relagdes histdricas, de
préticas muito concretas, que estdo vivas nos discursos [...] na medida em que
as palavras sdo também construgdes; na medida em que a linguagem também é
constituidora de praticas (FISCHER, 2012. p. 74).

O discurso que defende a necessidade de amputagdo do corpo de uma crianga, mesmo
em desacordo com a prépria crianga ou responsavel, ndo é um discurso errado ou cruel, mas
uma producao social e histérica. O hospital tornou-se o lugar da cura, da satde, sendo o Estado,
principalmente na figura do médico, o responsavel em promové-la, mesmo quando alguém
ndo quer se curar, ndo quer se tratar, nao quer viver. Mesmo quando alguém faz a opgao de
permanecer com alguma parte do seu corpo, quando essa deveria, segundo prescricdo médica,
ser retirada.

Mas por que todo esse interesse do Estado nos corpos das pessoas? Por que toda essa
necessidade de garantir a vida, mesmo contra a vontade daquele que a possui? Como o hospital
se tornou esse lugar da cura hoje tao aceita e normalizada?

De acordo com Foucault (1979), o hospital como instrumento terapéutico € uma invencao
relativamente nova, que data do final do século XVIII. O autor aponta que a consciéncia de
que o hospital pode e deve ser um instrumento destinado a curar aparece em torno de 1780 e é
assinalada por uma nova pratica: a visita e a observagao sistematica e comparada dos hospitais.

Para Foucault, antes do século XVIII, o hospital era essencialmente uma instituicao de

assisténcia aos pobres, visto que

0 pobre como pobre tem necessidade de assisténcia e, como doente, portador de
doenga e de possivel contdgio, é perigoso. Por essas razoes, o hospital deve estar
presente tanto para recolhé-lo, quanto para proteger os outros do perigo que ele
encarna (FOUCAULT, 1979, p. 101).

Assim, Foucault aponta que o personagem ideal do hospital até o século XVIII nao era
o doente que é preciso curar, mas o pobre que estd morrendo. A fungdo essencial do hospital,
nesse periodo, era assistir material e espiritualmente o pobre, para dar-lhe os tltimos cuidados e
o ultimo sacramento.

O hospital que temos hoje, segundo Foucault (1979), transformou-se no lugar da cura e
foi medicalizado a partir da disciplina, que passou a ser empregada enquanto técnica voltada ao
controle dos corpos e das vidas dos doentes. A justificativa para a medicalizacao do hospital foi a
desordem que nele havia.

O primeiro fator da transformacdo foi ndo a busca de uma acdo positiva do
hospital sobre o doente ou a doenga, mas simplesmente a anulagdo dos efeitos
negativos do hospital. Nao se procurou primeiramente medicalizar o hospital,
mas purifica-lo dos efeitos nocivos, da desordem que ele acarretava. E desordem
aqui significa doengas que ele podia suscitar nas pessoas internadas e espalhar
na cidade em que estava situado, como também a desordem econémico-social de
que era foco perpétuo (FOUCAULT, 1979, p. 103).
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Assim, ha uma producao histérica do hospital enquanto lugar de recolhimento, realizada

inicialmente por pessoas caridosas, em uma pratica que tornava o hospital

um morredouro, um lugar onde morrer. E o pessoal hospitalar ndo era
fundamentalmente destinado a realizar a cura do doente, mas a conseguir a
sua propria salvacdo. Era um pessoal caritativo - religioso ou leigo - que estava
no hospital para fazer uma obra de caridade que lhe assegurava uma salvacao
eterna (FOUCAULT, 1979, p. 102).

A logica hospitalar, antes do século XVIII, era a do recolhimento e da caridade, onde
se salvavam as almas tanto dos pobres que estavam morrendo, quanto daqueles que se
disponibilizavam a cuidar deles. Nessa l6gica, o poder pastoral perpassa o hospital desde sua
origem, ja que o padre ou pastor analisado nas obras de Nietzsche e Foucault conduz o rebanho
e cada um individualmente e ao mesmo tempo, visando a salvacao de todos e de cada um.

Desse modo, o poder pastoral ja estava presente no hospital antes de sua disciplinarizacao
e medicalizagdo e, com essa ultima, as praticas em dmbito hospitalar ndo deixaram de ser menos
pastorais.

Foucault (2012) afirma que o poder pastoral manteve um carater essencial e singular na
histéria das civilizagoes, exercendo-se como qualquer outro poder do tipo religioso ou politico
sobre o grupo inteiro. Essa forma de poder

[...] tem por preocupacgdo e tarefa principal velar pela salvagdo de todos, apenas
operando sobre cada elemento em particular, cada ovelha do rebanho, cada
individuo, ndo somente para obriga-lo a agir dessa ou daquela maneira, mas
também de modo a conhecé-lo, a desvendé-lo, a fazer aparecer a sua subjetividade
e visando estruturar a relagdo que ele estabelece consigo préprio e com sua
propria consciéncia (FOUCAULT, 2012 p. 51).

Desse modo, o poder pastoral esta presente fortemente nas praticas consideradas de satde
e no cotidiano hospitalar desde o inicio. A escuta que visa a desvendar, conhecer, classificar, que
visa ao esquadrinhamento do corpo, da vida, da subjetividade, buscando a salvacao, todas essas
préticas estdo presentes no hospital desde que passou a existir como lugar da cura, e mesmo
antes, quando lugar de recolhimento dos pobres. Nesse sentido, é fundamental colocar em
analise as relagdes de poder que perpassam a relagdo entre “pacientes” e profissionais de satde,
com o objetivo de analisar a naturalizacdo de certas praticas, que sdo atravessadas também pela
judicializacdao dos corpos e da vida.

Tal judicializagdo fica evidente no caso daquele que, ao negar ter seu membro amputado,
passa a ter seu corpo submetido a decisdo do juiz, ja que seu caso serd encaminhado a justica.
Nesse sentido, algumas questdes sdo colocadas: a que ponto chega esse controle dos corpos, essa
regulamentacao da vida? E possivel que o Estado possa até mesmo retirar parte do corpo de uma
pessoa sem que ela permita?

Ao discutirmos essa problemdtica, ndo culpabilizamos os profissionais de satde,
representados pelas suas categorias especificas, mas problematizamos o discurso produtor de
satde e como se d& a produgdo desse discurso, para que hoje seja aceito como natural, cabendo



perguntar: o que ésatide? O que é ser saudavel? E possivel ter satide nessa l6gica judicializante sem
seguir as orientagdes e prescricdes médicas? Como se dao tais prescri¢des? Satide e medicalizagdo
sdo a mesma coisa? E possivel que o “paciente” participe ativamente em seu tratamento, a partir
de suas escolhas, sendo a resisténcia ao tratamento considerada como uma possibilidade legitima,
como algo saudavel? O que é ser “paciente” de acordo com as praticas médicas e de satde atuais?

Assim, problematizar a historicidade do discurso e a concepcdo de satide faz com que
analisemos o discurso de quem fala - nesse caso, a equipe de satide - como uma produgdo
histérica.

Na légica da judicializacdo da vida, enquanto “paciente”, devemos fazer os tratamentos
propostos, seguindo as orientacdes médicas e, 0 maior paradoxo: temos o direito a vida, mas ndo
temos o direito a morte, se assim o desejamos. Nosso direito a vida é, na verdade, uma obrigagao
de viver. E para evitar a morte que se garante a vida, ndo pela vida em sua poténcia, enquanto
uma paixao alegre.

Assim, a satide, do modo como esta definida, produz subjetividades e por elas é produzida,
e ser “paciente” sdo produgdes desse modelo saudavel, em que se devem acatar as decisdes dos
especialistas, muitas vezes sem ter sequer a chance de conversar sobre elas, de decidir sobre o
proprio corpo.

Assim, problematizar a identidade “paciente” é debater como essa concepgao de satide,
que nao é “natural”, mas sim construida socialmente, produz também subjetividade. Muitas
vezes, nds desejamos, pedimos por mais saide e mais hospitais, ainda que o hospital seja um
lugar triste, de paixdes tristes. A forma de ver a vida naquilo que ela tem de forte, potente e
alegre, valorizando uma vida ativa e a manifestacdo da diferenca, a poténcia e a singularidade
que cada um de nés tem - e até mesmo a dor como algo que pode tornar-nos ainda mais fortes
- em muito se diferencia da vida a que temos obrigacdo de viver segundo os discursos de satide
atuais, incentivadores de praticas pastorais.

A vida garantida pela atual concepcdo de satde estd pautada em generalizagdes,
universalidades, modelos, sendo sempre afirmada como um direito e, obviamente, ndo menos
como uma obrigacdo, ndo sendo, de modo algum, a vida que se quer viver, mas a vida que se
deve viver.

Voltando a questdo da judicializacdo, em casos de recusa ao tratamento, ndo raro os
membros da equipe de satde, como médicos, assistentes sociais, enfermeiros, fisioterapeutas,
psicélogos, entre outros, estabelecem contato com o psiquiatra da unidade hospitalar, entendendo
que o “paciente” apresenta alguma doenca mental, pois sua atitude “ndo é normal”. Na légica
judicializante, ndo ha a possibilidade de desejar algo que nao seja essa vida que nos é oferecida
como direito e afirmada como obrigacado. Tal situacdo nos faz questionar o que de fato nao é
saudavel: o que recusa tratamento mutilador ou as relagdes e praticas que se estabelecem no
ambito hospitalar, respaldadas por cédigos de ética que sdo pautados em valores morais, e ndo
éticos.

O hospital, enquanto local em que praticas pastorais naturalizaram-se, em muitos
momentos desvaloriza a forca e a coragem que podem estar presentes nas situagdes de doenca,
como momento de fundamental importancia da vida, sendo o adoecimento um processo que faz
parte da vida do homem enquanto natureza. Com isso, o doente passou a ser alvo de piedade e
compaixdo, visando a salvacao e a cura, que muitas vezes sao contrdrias as suas forcas ativas, sua

singularidade e seus desejos.
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A poténcia que o sofrimento pode ter como possibilitador de novas experiéncias e
multiplicidades, como afirma Nietzsche (2004), é suprimida pela necessidade de fazer viver, seja
la em que circunstancia for, e do sentimento de compaixao e pena que deve ser destinado ao

“paciente”, sentimento esse que muito mais o enfraquece do que o torna forte.

Consideracoes finais

A problematizacao das relacdes de poder que atravessam o cotidiano hospitalar é
fundamental, por colocar em andlise préticas naturalizadas, que muitas vezes ndo sao discutidas
por serem consideradas “normais” para aqueles que a vivenciam diariamente. Assim, é necessario
o seu estranhamento, para que sejam pensadas como producao social e historica.

Nesse sentido, quando pensada como produgdo, a recusa ao tratamento, que pode ser
entendida também como resisténcia, ndo é desqualificada ou punivel, mas é abordada como
uma possibilidade legitima frente ao sofrimento da pessoa com céncer, que nao se define pela
identidade “paciente”, mas é uma pessoa com sua histdria, seus desejos e sua singularidade.

Essemodo de entender aresisténcia como algo legitimo em muito difere da visdo tradicional
presente nos discursos e praticas de satide contemporéaneos, que associam recusa ao tratamento a
existéncia de anormalidade ou doenca mental, devendo essa ser sempre medicalizada. Diferente
disso, respeitar a decisdo das pessoas sobre a sua vida, sua morte e seu préprio corpo é, antes
de tudo, uma postura ética, atravessada por um “investimento e insisténcia em uma estética da
existéncia, pautada em uma ética da diversidade da vida” (ZANELLA; FURTADO, 2012 p. 208).
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O presente capitulo tem como objetivo central apresentar alguns apontamentos sobre os
rebatimentos do adoecimento por cancer no cotidiano dos pacientes da clinica de hematologia
de adultos do HCI, unidade assistencial do INCA. Nesse sentido, serdo destacados os aspectos
sociais que influenciam o processo de tratamento e como esses aspectos podem ser trabalhados,
em uma perspectiva interdisciplinar, de maneira a amenizar os sofrimentos decorrentes das
dificuldades enfrentadas pelos pacientes.

O cancer é, atualmente, uma das principais causas de morte no mundo e, no Brasil, estima-
se que ocorrerdao aproximadamente 576 mil novos casos em 2014. Desses, 5.050 casos novos de
leucemia em homens e 4.320 em mulheres, valores que correspondem a um risco estimado de
5,20 casos novos para cada 100 mil homens e 4,24 para cada 100 mil mulheres® (INSTITUTO
NACIONAL DE CANCER JOSE ALENCAR GOMES DA SILVA, 2014b). Uma doenca que
apresenta tamanha incidéncia e altas taxas de mortalidade, considerada como um problema de
satde publica, acarreta grandes repercussdes a vida dos seus pacientes, como serd mostrado mais
detidamente adiante.

Nao se pode deixar de mencionar, antes de prosseguir, o atual processo de precarizagdo da
saude publica, que vem sofrendo grandes golpes pelos tltimos governos, como parte do desmonte
das politicas ptblicas engendrado pelo neoliberalismo, com seu trindmio privatizacao, focalizacao/
seletividade e descentralizacdo (DRAIBE, 1993 apud BHERING; BOSCHETTI, 2008), a fim de que
se possa compreender de forma mais abrangente os sofrimentos vivenciados por essa populagao.

Seguindo essa logica, Schreider e Monteiro (2013, p. 78) destacam que se vive, na atualidade,
um contexto marcado pela

redugdo do valor real do salario da classe trabalhadora, sua inser¢ao precaria no
mercado de trabalho, bem como a flexibilizacdo deste mercado, a valorizacdo
do trabalhador polivalente e o desemprego estrutural, fatores que dentre outros,
geram a pauperizac¢do cada vez mais acentuada dos trabalhadores (SCHREIDER;
MONTEIRO, 2013, p. 78).

Essas sao algumas das expressdes da chamada questdo social®, objeto do trabalho do
assistente social, que, somadas ao adoecimento por cancer, trazem uma série de dificuldades
tanto para os pacientes em tratamento quanto para os seus familiares.

O que se pretende dizer com isso é que, em muitos casos, o paciente costuma ser o principal
provedor da familia, comprometendo o rendimento familiar ao ver-se impedido de seguir com
as suas atividades laborativas, situagdo esta agravada quando o usuario ndo contribui com a
Previdéncia Social, ficando sem a possibilidade de receber o beneficio previdenciario. Salienta-
se, ainda, que um familiar préximo exercendo atividade com vinculo trabalhista ndo encontra
na legislagdo® garantias para que possa acompanhar o paciente em seu periodo de tratamento,
tendo, muitas vezes, que abandonar o local de trabalho para dedicar-se aos cuidados daquele.

% Cabe lembrar que a clinica de hematologia adulta matricula pacientes com outros tipos de neoplasias, como linfomas.
% De acordo com Iamamoto e Carvalho (2004, p. 77 - grifo dos autores), a “questao social ndo é sendo as expressoes
do processo de formagédo e desenvolvimento da classe operaria e de seu ingresso no cenério politico da sociedade,
exigindo seu reconhecimento como classe por parte do empresariado e do Estado. E a manifestagao, no cotidiano da
vida social, da contradicdo entre o proletariado e a burguesia [...]”.

% A possibilidade ainda existe nos casos de familiares que possuem vinculo estatutério, ja que esses podem solicitar
licenca para acompanhamento de familiar, mesmo que por um periodo determinado.
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Aqui ja é possivel perceber alguns dos impactos na vida ndo s6 do paciente com cancer,
mas também para os seus familiares. Diversos sdao os exemplos que ilustram vivéncias dos
profissionais no cotidiano.

Nesse sentido, na atuacdo do servico social em oncologia, exemplificado aqui pela clinica
de hematologia, tem-se como premissa de trabalho a identificacdo do contexto sociofamiliar e
econdmico dos usuarios do servico, com vistas a avaliacdo das condicoes de acessibilidade ao
tratamento. E necessario verificar situagdes de vulnerabilidade e risco, fragilidade de vinculos
socioafetivos, bem como a identificacdo de questdes sociofamiliares que possam interferir no
processo de tratamento, com o objetivo de viabilizar e garantir o acesso desses usudrios. Assim,
é possivel minimizar dificuldades e conflitos na interlocugdo com a rede de apoio do paciente,
além de promover o dialogo com a equipe de satde, no intuito de discutir os aspectos sociais que
permeiam a vida do usudrio e seu grupo familiar.

O servico de hematologia do INCA tem como populacdo usudria adultos e criangas,
atendidos por uma equipe multiprofissional. O acompanhamento pela equipe percorre todas as
fases do tratamento: do diagnéstico aos cuidados ao fim da vida®, com possivel encaminhamento
para unidade de cuidados paliativos” do INCA, nos casos de doenca avancada. Destaca-se
que essa clinica tem como principais caracteristicas longos periodos de internagao hospitalar;
reinternagdes frequentes em funcdo de intercorréncias, como neutropenia febril, que exige
imediata internagdo pelos riscos que envolve; restrigdes impostas aos pacientes, como contato
com animais de estimacao, terra e locais com grande nimero de pessoas, com a finalidade de
prevenir infec¢des, entre outras. Sendo assim, a atencdo a esse paciente resulta em uma maior
proximidade e vinculacao, inclusive em momentos de grande sofrimento.

No que tange ao Servico Social, comumente no atendimento as familias, constata-se o relato
da dificil trajetéria até chegar ao local de atendimento oncolégico especializado: a dificuldade de
acesso aos servigos de imagens e de diagndstico, longa espera por consultas com profissional
especializado etc. Essas dificuldades sao frutos das deficiéncias do SUS, como a fragmentagdo e a
precariedade da organizacao da atencao integral a satade.

Tal situagdo pode resultar em momentos diferenciados experimentados por esses usuarios
ao chegarem ao INCA: representagdes sociais, por vezes, do alivio por chegar a unidade de
tratamento, que repercute na esperanga de um tratamento especializado, de alta complexidade e
com profissionais qualificados, em unidade especifica; outros de dor e sofrimento por confirmacao
de um diagnéstico e tratamento dificil de lidar e muitas vezes com a associagdo de morte como
resultado esperado, tendo em vista o estigma de uma doenga como o cancer ainda nos dias atuais.
Aliado a esses sentimentos, apresenta-se ainda a necessidade de o usudrio compreender seu

diagnéstico e o plano de cuidados proposto.

% Os cuidados ao fim da vida referem-se, em geral, aos tltimos dias ou tltimas 72 horas de vida. O reconhecimento
dessa fase pode ser dificil, mas é extremamente necessério para o planejamento do cuidado e o preparo do paciente e de
sua familia para perdas e 6bito (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER JOSE ALENCAR GOMES DA SILVA, [200?]).
7 O INCA dispde, no que tange aos cuidados paliativos, de uma unidade assistencial - Hospital do Céancer IV (HC
IV) - para acompanhamento dos pacientes em doenca avancada, sem possibilidade de tratamento curativo e em
progressdo da doenca. De acordo com a OMS, “Cuidados Paliativos consistem na assisténcia promovida por uma
equipe multidisciplinar, que objetiva a melhoria da qualidade de vida do paciente e seus familiares, diante de uma
doenga que ameace a vida, por meio da prevengdo e alivio do sofrimento, da identificacao precoce, avaliagdo impecavel
e tratamento de dor e demais sintomas fisicos, sociais, psicolégicos e espirituais” (INSTITUTO NACIONAL DE
CANCER JOSE ALENCAR GOMES DA SILVA, 2014a).



Diante desse cenario, o usudrio demanda uma intervencdo profissional que leve em
consideragao os mais diferentes aspectos da vida desse paciente, seus habitos, rotinas, vinculos
familiares e afetivos, local de moradia, facilidade de acesso ao Instituto, entre outros, o que exige
uma intervengdo multiprofissional e, mais do que isso, interdisciplinar®. Para tanto, é necessario
que exista uma integracao entre os membros da equipe que irdo atuar junto ao paciente - médicos,
enfermeiros, psicologos, assistentes sociais, fisioterapeutas e outros que estejam vinculados
ao caso - a fim de garantir a troca de informacoes, a elaboracdo do plano de cuidado, visando
sobretudo a garantia da continuidade do tratamento, atendendo ao paciente nas suas demandas
clinicas, fisicas, psicoldgicas e sociais.

Importante ressaltar, quanto ao acompanhamento ao paciente por profissionais de diversas
categorias, que a propria Politica Nacional de Prevencao e Controle do Cancer dispde, em seu art.
14, inciso 2°, a garantia de “atendimento multiprofissional a todos os usudrios com cancer, com
oferta de cuidado compativel a cada nivel de atengao e evolucdo da doenga”.

Entre as demandas que o usudrio apresenta no decorrer do tratamento oncolégico,
podemos citar a necessidade de comparecimento ao hospital com frequéncia, interferindo na sua
condigdo para deslocamento do domicilio ao hospital, e as internagdes prolongadas, que exigem
do usuadrio e de sua rede familiar minimas condi¢des para tal, assim como a presenca de familiar
ou acompanhante. Ou seja, h4 o afastamento das atividades habituais - seja de trabalho, seja de
lazer - bem como a interferéncia nas relagdes familiares, de trabalho e de renda.

O tratamento oncolégico configura, portanto, uma série de dificuldades vivenciadas pelo
paciente e pela familia, com rebatimentos da questao social, que vao se traduzir em demandas
para o profissional de satide. O sofrimento e a dor, incluindo a dor fisica relacionada a realidade
do tratamento, sdo os focos de acolhimento da equipe multiprofissional, mais especificamente
dos profissionais de servigo social e psicologia, cujo objeto de trabalho aproxima-se dessa
realidade subjetiva, materializada nas condigdes de vida dos usuarios do servigo de satide, sejam
os pacientes, sejam seus familiares, que se apresentam mormente no tratamento oncolégico no
papel de acompanhantes e ou cuidadores desse paciente.

Percebe-se que, muitas vezes, o paciente tem a disposigdo, a vontade para dar seguimento
ao tratamento, porém faltam-lhe meios praticos para realizd-lo, como acesso a passagens e
alimentagao adequada, apoio de familiares e amigos durante esse periodo, distancia do local de
moradia, entre outros.

Sendo assim, algumas alternativas foram construidas no sentido de garantir direitos e
suprir dificuldades, tanto no &mbito das politicas publicas que garantem os direitos sociais do
paciente - como acesso a passe-livre para transporte publico coletivo (que pode ou nao incluir
acompanhantes), encaminhamento a rede assistencial do seu municipio de origem - quanto pelas
iniciativas filantrépicas - como casas de apoio, auxilio-transporte, bolsa de alimentos.

Essas alternativas auxiliam no prosseguimento do tratamento, uma vez que minimizam
preocupagdes concernentes a vida prética, tais como resolucdo ou alivio de pendéncias financeiras
geradas pelo periodo de internacdo. A impossibilidade ou o adiamento de resolugdes de problemas

pessoais, entretanto, atrelados as angustias préprias do processo de adoecimento, ampliam o

% De acordo com Machado (2009, p. 54), a interdisciplinaridade “implica o entrelagamento das diversas especialidades
de saberes e praticas profissionais na construcdo de propostas de trabalho na perspectiva da integralidade,
intersetorialidade e equidade, que contemple ou aproxime (a0 maximo) as necessidades dos grupos e individuos em
sua totalidade”.
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desgaste do paciente, gerando nele uma sobrecarga emocional que pode, consequentemente,
resultar em dificuldade ou impossibilidade de adesdo ou manutengao do tratamento oncolégico.

Por fim, considerando o exposto, é mister observar que a atuagao do profissional em uma
esfera publica de servigos de satide como a oncologia pressupde uma aproximacao adequada
dessa populagdo usudria e suas demandas, captando-as e compreendendo-as no cotidiano em
que se delineiam como expressdes da questdo social posta na sociedade capitalista. Isso permitir4,
a partir de uma analise social, politica, econémica e institucional, inserir a populacao na rede de
servicos disponiveis intra e extrainstitucionalmente.

Diante do exposto, destaca-se o carater preliminar do presente texto, ressaltando a
importancia de discussdes acerca da tematica em uma perspectiva interdisciplinar, envolvendo os
aspectos da atencdo integral ao usuério, especificamente no campo da oncologia, area privilegiada

do saber.
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E natural e intrinseco da natureza humana o ato de comunicar-se. E uma das caracteristicas
marcantes que nos diferencia dos outros animais. Comunicacdo é uma palavra que vem do latim,
communicare, que tem o significado de trocar opinides, partilhar, tornar comum, conferenciar.
E um processo que viabiliza a troca de mensagens entre pessoas. Essa peculiaridade da
comunicacdo humana, intermediada pela linguagem, ajudou muito o processo de evolucdo do
homem com a passagem do conhecimento. Os homens sao capazes de transmitir e ensinar as
experiéncias adquiridas a sua descendéncia, sem submeté-la a tais situagdes, por vezes doloridas.
Essa transmissao, no entanto, “efetua-se por meio da comunicacdo - dos mais velhos para os mais

novos - dos habitos de proceder, pensar e sentir” (DEWEY, 1936).

A sociedade ndo s6 continua a existir pela transmissao, pela comunicagdo, como
também se pode perfeitamente dizer que ela é transmissao e é comunicagdo. Ha
mais do que um nexo verbal entre os termos comum, comunidade e comunicagao.
Os homens vivem em comunidade em virtude das coisas que tém em comum; e a
comunicagdo é o meio por que chegam a possuir coisas comuns. O que eles devem
ter em comum para formar uma comunidade ou sociedade sdo os objetivos, as

crengas, as aspiragoes, os conhecimentos (DEWEY, 1936).

E por meio da comunicago, mais precisamente pela fala, que expressamos desejos, emocdes e
pensamentos. A teoria da linguagem, como expressdo do pensamento, preconiza que essa expressao
é produzida no interior da mente dos individuos. E da capacidade de o homem organizar a l6gica
do pensamento dependera a sua exteriorizacdo, por meio de linguagem articulada e organizada.
Assim, a linguagem é considerada a “tradugao” do pensamento (PERFEITO, 2007).

Lacan considera que o inconsciente obedece as leis da linguagem, por isso coloca a fala
como o instrumento por meio do qual podemos verificar as manifestacdes do inconsciente, pelos
atos falhos, chistes, relato dos sonhos e sintomas. Propde que é a linguistica - cujo modelo é o jogo
combinatério - que confere ao inconsciente um estatuto, podendo esse ser qualificavel, acessivel
e objetivavel (LACAN, 1985).

E muito mais do que isso, nossa fala traz tragos de nossa personalidade. Um simples “alo”
pode revelar muito sobre a pessoa do outro lado da linha. Podemos imaginar varias caracteristicas
como idade, sexo, procedéncia geografica, nivel educacional e até mesmo o estado emocional.
Conhecemos as pessoas pelas suas palavras. Podemos considerar, assim, a fala como uma das
extensdes mais fortes da personalidade.

A voz, uma ferramenta da fala, pode ser considerada uma impressao digital, pois ela traz
caracteristicas proprias de cada ser humano. Como a forma e o comprimento de cada cavidade
do trato vocal sdo distintos, a fonacao torna-se tinica para cada individuo e pode, inclusive,
ser instrumento para andlise de varios elementos técnico-comparativos nos exames periciais
(SCATENA, 2010).

Uma voz bem colocada, com boa entonacéo, persuasiva, convincente, agradavel, carregada
de emocao e motivagao, vai fazer do individuo uma pessoa que transmite seriedade, sobriedade,
inteligéncia, dominio de si préprio e conhecimento. Esse individuo terd uma imagem positiva de
um bom profissional e também de um bom comunicador. Com a voz, o individuo cria emogdes,
aproxima ou afasta pessoas por meio do didlogo. A voz é o tato da comunicagao, pois toca o outro
ao transmitir ideias e sentimentos.
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Ainda no campo da socializagdo com o outro, a alimentacdo exerce importante papel
nas relacOes sociais. As refeicdes estdo sempre no centro de interacdes sociais e festividades, e
qualquer distarbio que possa interferir no seu processo ocasiona importante afastamento social.

A degluticdo é um processo neuromotor extremamente complexo que envolve a
coordenacdo de um grande grupo de miusculos, responsaveis por efetuar o transporte do
bolo alimentar da cavidade oral para o estdmago. Tem como principais fungdes a nutrigdo e
a hidratagdao do corpo (FURKIM; SILVA, 1999; COSTA, 2005). O perfeito funcionamento desse
processo garante ndo somente a nutricao do individuo, mas também sua satide pulmonar, ja que
a degluticdo e a respiragdo utilizam a mesma estrutura anatdmica (orofaringe) para passagem:
de alimento na degluticdo e ar na respiragdo. Assim, um controle muscular extremamente fino
garante que, durante a degluticao, a passagem para via aérea inferior seja excluida, direcionando
o bolo alimentar com seguranca para o estdomago. Qualquer dificuldade nesse mecanismo
direciona parte ou a totalidade desse bolo alimentar para as vias aéreas, levando a complicacdes
pulmonares severas (COSTA, 2005).

Segundo Douglas (1975), a comida e a refei¢do sao expressodes simbolicas de uma ordem
social e, mais do que isso, a refei¢do é um sistema de comunicacdo que reflete os relacionamentos
entre grupos sociais. Assim, a comida deve ser tratada como um cédigo. Para o Douglas (1975),
as mensagens contidas nos alimentos tratam de niveis de hierarquia, inclusao e exclusao, classes
sociais e transgressoes.

Comer deixa de ter apenas a sua fungdo biolégica dbvia de nutricdo para sobreviver, e
entra para a categoria de lazer e entretenimento, bem como passa a ser indicador de status e classe
social, classificando e distinguindo gostos culindrios. Sair de casa para comer fora ou receber
amigos para uma refeicdo em casa sao atividades de lazer muito populares (HECK, 2004).

A comunicacdo é uma das principais formas de exteriorizacao dos sentimentos e a degluticao
é a funcdo mais primitiva e sofisticada da sobrevivéncia fisica e da afetividade do homem.

Durante a fala, a producado vocal e a degluticdo, ha uma integracdo de sistemas e uma
sequéncia complexa de movimentos de estruturas fonoarticulatérias que interagem de modo
sincrono e preciso, nas quais estdo envolvidas a laringe, a faringe, o esdfago, a cavidade
oral e a regido orofacial. Essa acdo depende da integridade de varios sistemas neuroniais e
musculoesqueléticos, além do comando voluntério e da intencdo de comunicar-se e alimentar-
se. A partir dessa integracdo, vivemos o prazer da degustacao e da interagdo com o mundo pela
expressao de nossos sentimentos e ideias (CARVALHO; BARBOSA, 2012).

Muitas patologias podem acometer as estruturas envolvidas na fala e degluticdo, mas o
cancer ocupa lugar de destaque, ja que cria problemas estéticos e clinicos graves, dependendo do
estdgio em que a patologia encontra-se no inicio do tratamento. A cirurgia é uma das principais
opcdes de tratamento. O avanco obtido com novas técnicas cirtrgicas, grandes reconstrugdes,
melhor compreensdo do comportamento do tumor e padronizacdo de estadiamentos, entre
outros fatores, contribuiu para que pacientes considerados inoperaveis fossem submetidos ao
tratamento cirdrgico exclusivo ou associado a quimioterapia e/ou a radioterapia. A escolha deve
ser o método menos mutilante quando as possibilidades de cura sdo iguais. Como muitos pacientes
chegam em estagios avangados da doenca, os que sdo elegiveis para cirurgia permanecem com
defeitos estéticos devastadores (NORONHA; DIAS, 1997).

No caso do cancer de cabega e pescoco, a complexidade que existe entre as estruturas e

suas respectivas funcdes e aparéncia pessoal para a comunicagdo, alimentagdo e conforto faz



com que o planejamento terapéutico seja bastante complicado (NORONHA; DIAS, 1997). As
pessoas acometidas por esse tipo de tumor podem ficar com a face desfigurada, sendo que, em
alguns casos, sem partes inteiras do rosto. As sequelas cirtrgicas na cavidade oral podem levar a
alteragdes importantes na articulacdo da fala e na fase oral da degluticao, podendo provocar até
mesmo a total inteligibilidade da fala ou a impossibilidade de alimentar-se pela boca. Nos casos
dos tumores de laringe e hipofaringe, as mudangas sao ainda maiores, pois levam a construcao
de um traqueostoma definitivo e a perda da voz laringea.

No servico de cirurgia de cabeca e pescoco do INCA, em funcdo dos estagios mais
avancados em que os pacientes se apresentam, muitos procedimentos alargados sao realizados:
laringectomias totais, faringolaringectomias, laringectomias subtotais, maxilarectomias,
glossectomias subtotais e totais, queilectomias etc., levando a grandes mutilacoes e alteracdes na
funcionalidade e na estética desses pacientes (NORONHA; DIAS, 1997).

Segundo Ferlito et al. (2002a), a principal meta do tratamento do cancer é a sua cura, mas
também objetiva-se a preservacdo da funcdo e dos aspectos estéticos satisfatorios.

Costa Costa Neto, Aratjo e Curado (2000) afirmam que a expectativa da equipe médica,
com relacdo as intervenc¢des nos pacientes com cancer de cabeca e pescogo, é a de que sejam
proporcionadas condicoes de vida mais funcionais, adaptadas e satisfatérias. No entanto, para
esses autores, nem sempre o que se traduz como condi¢do de adaptagao, comodidade e prazer
para a equipe médica é visto com o mesmo entusiasmo pelos pacientes.

As mudangas nos aspectos fisicos e funcionais da fonoarticulagdo e da degluticao, apos o
tratamento do tumor, podem trazer consequéncias indesejaveis em termos sociais e psicossociais,
acarretando maior ou menor impacto na qualidade de vida dos individuos, a depender de sua
representacao pessoal e da necessidade de interagdo social, familiar ou profissional.

Estudos recentes demonstram que os aspectos relacionados a comunicagao e a degluticao
apresentam impacto negativo sobre a qualidade de vida dos pacientes e dos seus conjuges. Esses
mesmos aspectos sdo considerados como a segunda causa de afastamento do trabalho para os
pacientes tratados por cancer de cabega e pescoco (BUCKWALTER et al., 2007, VARTANIAN et
al., 2006; VERDONCK-DE-LEEUW et al., 2010).

As alteragdes fisicas e funcionais decorrentes do tratamento desse cancer podem levar o
paciente ao isolamento. Conduzem a marginalizagao social, a reducdo das atividades de lazer e a
participacdo nos grupos sociais, uma vez que altera¢des emocionais e da imagem corporal levam
ao medo da rejeigdo e a solidao (VARTANIAN et al., 2007).

E nesse contexto que se insere o profissional da fonoaudiologia. O fonoaudiélogo é o
responsavel pela promogao da satide, a prevencdo, a avaliagdo, o diagndstico, a orientacado, a
terapia (habilitacdo e reabilitacao) e o aperfeicoamento dos aspectos fonoaudiolégicos, da fungao
auditiva periférica e central, da funcdo vestibular, da linguagem oral e escrita, da voz, da fluéncia,
da articulacdo da fala e dos sistemas miofuncional, orofacial e de degluticdo. A insercdo da
fonoaudiologia nos servigos de cirurgia de cabeca e pescogo no Brasil teve inicio na década de 1970
e estd alicercada na necessidade de oferecer ao paciente que foi submetido a cirurgias mutilantes
uma possibilidade de reabilitacao. Nesse periodo, a maior demanda era o desenvolvimento da voz
esofdgica em pacientes laringectomizados totais. Questdes vinculadas a qualidade de vida e aos
aspectos bioéticos impuseram aos profissionais que assistem a esses individuos novos desafios.
Esse trabalho tornou-se gradativo e irreversivel nos servicos de cirurgia de cabeca e pescoco do
pais e acompanhou o desenvolvimento da prépria profissio (CARVALHO; BARBOSA, 2012).
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Portanto, todos os pacientes que sofrem alguma sequela, seja ela cirtrgica, decorrente de
protocolos de radioterapia e quimioterapia, seja ainda secunddria a outras complicacdes clinicas,
sdao encaminhados para a reabilitacdo da funcao.

No inicio do tratamento, todo o processo é muito intenso: o impacto do diagnéstico, o
medo, as davidas, a luta contra o tempo para realizar todos os procedimentos.

Ja durante o tratamento propriamente dito, as dores, os sangramentos, as sondas
nasogdastricas e de aspiracdo, o soro, os remédios, muitos profissionais etc. provocam uma
mudanga brusca na vida do paciente.

O corpo passa a ser invadido por sensagdes possivelmente nunca antes vivenciadas e a
ser examinado exaustivamente por pessoas desconhecidas. A vida passa a ter uma conotacdo
coletiva, no sentido de que cada decisdo é em conjunto, a individualidade j4 ndo é mais a mesma.
Na sequéncia, vem a expectativa em relagdo ao resultado do tratamento e, se tudo correr como
esperado, o fim desse tratamento.

Nesse momento, quandoavida parece querer voltaraonormal, comega a existir aexpectativa
de que “tudo volte a ser como era antes”. Mas a agressividade do tratamento oncolégico deixa
marcas que muitas vezes ndo podem ser apagadas, e aquela vida que foi interrompida nao volta
mais. H4 agora uma nova forma de falar, uma nova voz, uma nova forma de alimentar-se, um
novo rosto, definitivamente um novo ser. Nao raramente os pacientes relatam nao se reconhecer
e dizem que “esse ndo sou eu”.

Como exemplo, pode-se citar o caso de um paciente jovem, de cerca de 35 anos, que foi
submetido a uma maxilarectomia parcial. Compareceu a consulta acompanhado damaejaidosae,
durante a avaliagdo da voz e da fala, olhando-se para o espelho, perguntou: “Quem é essa pessoa
que eu estou vendo refletida no espelho? Com esse rosto desfigurado, que nao consegue falar,
ser entendido, ndo consigo mais comer normalmente na rua. Mae, acho que seu filho morreu...”.

O desafio de reabilitar um paciente oncolégico e reconhecer o limite terapéutico é muito
grande, limite esse que geralmente fica muito aquém das expectativas do paciente.

Como dizer para um cantor que sua voz nunca mais voltard a ser como era antes? Como
dizer para um professor que a inteligibilidade da sua fala vai fazer com que seus alunos nao
o compreendam mais? Como dizer para um amante da boa culinaria que ele esta limitado a
comer tudo na consisténcia de purés? Como falar para um pescador que ele nunca mais podera
mergulhar como antes? Como promover a comunicacao entre um casal de idosos em que um
tem hipoacusia e o outro tem a fala ininteligivel? Um sofrimento sem limites para a imaginacdo
daqueles que ndo passam pelo dilema.

Na tentativa de minimizar essas questdes, o fonoaudiélogo procura acompanhar tais
pacientes ainda no pré-tratamento, com o objetivo de avaliar as altera¢des ja instaladas e auxiliar
em todo o processo de tratamento com o manejo de tais dificuldades. Pacientes com dificuldade
de comunica¢do, quando nao sdo elegiveis para terapia formal, sdo instruidos a alguma forma
de comunicacdo alternativa; pacientes com dificuldades alimentares, quando nao conseguem
manter toda a nutricao por via oral, realizam dietas com volumes reduzidos ou mesmo pequenas
provas apenas para prazer.

Quando o tratamento tem seu término, sdo avaliadas as sequelas e inicia-se o periodo
de reabilitacdo propriamente dito. O objetivo sempre é a maior independéncia possivel, o mais
préoximo do padrdo funcional anterior, respeitando-se a individualidade e o desejo do paciente. O

desafio é reconhecer os limites da terapia e, junto com o paciente, o novo padrao funcional.



A descoberta desse novo padrao funcional é um desafio para especialistas e um mistério
para outros profissionais, levando muitas vezes a criagdo de falsas expectativas por parte dos
pacientes. Outro exemplo marcante é o de uma senhora, cerca de 50 anos, submetida a uma
pelvemandibulectomia com reconstru¢do com a prépria lingua. Essa cirurgia leva a uma fixagao
da lingua no assoalho da boca, mudando drasticamente a articulagdo da fala e a manipulagdo do
bolo alimentar na fase oral da degluticao. Essa senhora chegou acompanhada da filha e, cheia de
expectativas, relatou sua ansiedade para que sua lingua “voltasse” para o lugar de antes. Nesse
momento foi necessaria a unido da equipe multidisciplinar: a cirurgia de cabeca e pescoco para
auxiliar na explicagdo do processo cirtrgico, a fonoaudidloga para explicar as limitagdes que
seriam ocasionadas pelo processo cirtirgico e as adaptacdes que seriam feitas e a psicéloga para
trabalhar os danos emocionais causados pelo tratamento oncolégico.

A adaptacdo a essa nova condigdo é quase sempre muito dificil, pois o sujeito ganha um
novo rosto, uma nova voz, uma nova fala, outra maneira de comer. Mesmo os casos considerados
mais simples, como os tireoidectomizados, sofrem grande impacto com as alteragdes vocais, as
vezes imperceptivel até mesmo para um especialista da voz, mas marcante para o paciente.

Sao muitas as adaptacdes que necessitam ser feitas. Os pontos articulatérios da fala precisam
ser novamente treinados, a alimentagdo tem que ser adaptada, muitas vezes com auxilio de técnicas
terapéuticas para garantir uma degluticio com seguranca, sem que o alimento chegue ao pulmao. Nao
raro os alimentos de maior agrado ao paciente tém que ser contraindicados pela disfagia (dificuldade
de degluticdo), sem contar na alteracdo do paladar, muito presente em quase todos os casos.

E como fica o retorno para as relagdes sociais? O impacto por vezes é tdo intenso que
pode significar mudancas radicais na vida dessas pessoas, alterando, em algum nivel, seus papéis
familiares e sociais (SILVEIRA et al., 2012).

O individuo acaba ficando isolado: ndo consegue conversar adequadamente, ndo fala
ao telefone, suas refeicdes sao feitas isoladamente, pois a familia ndo quer vé-lo sofrer por ndo
conseguir deglutir.

Aquele que antes era reconhecido como alegre, falante, feliz, passa a ser quieto, isolado,
antissocial. Ndo ha mais o prazer na alimentacao, essa torna-se um sacrificio, a integragdo com o
mundo é dolorosa.

Pode-se ainda relatar o caso de uma moca jovem, usando uma maéscara, que compareceu
ao ambulatorio. Tinha sido submetida a uma queilectomia. Retirou a méscara e perguntou
ao terapeuta o que ele achava da cirurgia. O terapeuta a avaliou, observando a cicatrizacao, a
possibilidade de oclusao labial durante a alimentacéo, a possibilidade de articulacdo dos fonemas
bilabiais e concluiu que, ap6s algumas sessdes de terapia, conseguiriam um bom resultado. A
resposta da paciente foi a seguinte: “Essa é minha preocupacao, pois todos dizem que esta 6timo,
mas para mim esta terrivel...”.

Contudo, quando tudo parece perdido, eis que se pode ver que o trabalho em conjunto de
toda a equipe multidisciplinar leva essa nova pessoa a aprender a lidar com todas as mudancas
ocorridas e a conviver com suas limitagdes. Meses depois do término do tratamento, chega ao
ambulatério aquela mesma pessoa que tanto sofreu por ter tido sua lingua presa como sequela
cirargica. Entra, senta-se e comeca a conversar sobre a realizagdo da terapia e a melhora na
articulagdo da fala, a adaptagdo com a alimentagao e diz que esté feliz pois: “consegui ver que
eu pude ter uma nova chance para estar perto de todos que eu amo e, se as mudangas na minha

lingua foram o prego que tive que pagar, foi muito bem pago, valeu a pena. Obrigada por tudo!”.
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O papel do fonoaudidlogo, junto a toda a equipe multidisciplinar, é ajudar o individuo
que precisa encontrar uma nova identidade, uma nova fungdo social, um novo jeito de se
comunicar e se alimentar. Apesar dos avangos inquestiondveis, os desafios ainda sdo inimeros e é
responsabilidade de toda a equipe trabalhar para vencer cada um desses desafios e proporcionar

uma melhor qualidade de vida para esses pacientes.
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