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Apresentacao

Historicamente, muitas pesquisas sobre o corpo e sua histéria foram realizadas nas
mais diversas dreas do conhecimento. Como afirma Piera Aulagnier (1999)!, em Nascimento de
um corpo, origem de uma historia, cada contexto histérico lhe atribui um significado, o construido
e o reconstruido, desvelando vieses ainda ndo conhecidos. O significado desse movimento do
corpo humano, que por natureza é mutavel, encontra-se refletido nas formas de apropriagao
da tematica, que podem reforcar as normas e os valores da dindmica cultural da sociedade em
questdo ou contrapo-los, contribuindo para o rompimento dos tabus. Ao se estudar o corpo, ndo
é possivel desconsiderar os c6digos sociais, as peculiaridades psiquicas, as dimensdes sociais e
politicas. Como bem evidencia Foucault (1984)% em Historia da sexualidade, a apreensdo do corpo
é tributdria das condi¢des de vida e dos aspectos culturais nos quais os corpos se encontram
inseridos, atrelados a vivéncia corporal dos sujeitos.

Este namero, o quarto da série intitulada Cadernos de Psicologia, que tem como tema O
corpo na perspectiva interdisciplinar, propde-se a pensar de qual corpo se trata em um tratamento
oncolégico, considerando que o cuidado ao paciente implica sempre uma multiplicidade de
saberes e olhares. Trata-se do corpo ou do sujeito? Quem é esse, afinal, de quem se cuida? Sao
categorias excludentes? Para isso, é preciso percorrer as diversas defini¢es e teorizacdes acerca
desses conceitos: corpo e sujeito. A singularidade de cada caso convoca a colocar em questao os
saberes e as préticas, e é nesse sentido que cada saber, cada indagacdo, cada experiéncia aqui
apresentada é muito bem-vinda na tessitura da rede que se pretende com esta publicagao.

Na Parte I - O corpo infantojuvenil, os trabalhos abordam a perspectiva do adoecimento
em criancas e adolescentes, trazendo importantes contribuicdes no que tange ao trabalho
interdisciplinar com esse publico a partir de suas singularidades. O capitulo Tornar-se crianga
com cancer: sobre voz, identidade e corporeidade vai discorrer sobre as alteragdes do corpo ladico
que comprometem a autoestima e a identidade da crianga, que precisa redescobrir como ser e
viver com cancer no hospital. Em O luto na oncologia pedidtrica: devastagdo e invengdo a partir de
uma pritica interdisciplinar, sdo trazidas importantes reflexdes a partir da atuacdo profissional
com criangas e adolescentes com cancer, ressaltando a importancia de se trabalhar o luto como
saida possivel para lidar com as situacdes limite no contexto hospitalar. Finalizando essa parte,
no capitulo Criangas e adolescentes com cincer: os impactos do agravamento da doenga na dindmica
familiar, analisa-se como o agravamento do cancer interfere na vida familiar, constatando que os
danos causados pela doenga também afetam as familias de uma forma muito intensa e que as
necessidades biopsicossociais tendem a progredir com o agravo da patologia.

Na Parte I - O corpo e a subjetividade, os trabalhos refletem a preocupagao dos autores
em torno da inerente subjetividade que perpassa a relagdo corpo-adoecimento. O capitulo que
abre essa secdo, Sobre ter um corpo adoecido, o que diz a psicandlise, traz contribui¢des importantes
para a discussdo sobre o adoecimento de pessoas com cancer hematolégico a partir da clinica
psicanalitica em uma interlocu¢do com as praticas de satide, principalmente as praticas médicas.
O capitulo Corpo-objeto, corpo-sujeito apresenta a tematizacdo do corpo desde o nascimento da

medicina, trazendo a perspectiva do contexto social, para, em seguida, contemplar a clinica e a

! AULAGNIER, P. Nascimento de um corpo, origem de uma histéria. Revista Latinoamericana de Psicopatologia
Fundamental, Sao Paulo, v. 2, n. 3, p. 9-45, 1999.

2FOUCAULT, M. Historia da sexualidade I: a vontade de saber. Edi¢ao. Rio de Janeiro: Graal, 1984.




experiéncia no contexto hospitalar, ressaltando a relevancia da subjetividade. E o que também
se desenvolve no capitulo Corpo, subjetividade e cincer: tecendo os sentidos a partir da experiéncia do
adoecimento, ao trazer a tematica do corpo a partir da singularidade de cada escuta, destacando
essa especificidade do trabalho do psicélogo no hospital: a clinica. Com o capitulo Corpo e cincer
de estomago - a palavra do paciente: experiéncias no ambulatorio interdisciplinar, apresentam-se
experiéncias relativas a problematica do corpo no trabalho da equipe interdisciplinar que atende
pacientes com diagnoéstico de cancer gastrico, ressaltando a relevancia da interdisciplinaridade
no contexto hospitalar. Seguindo essa perspectiva, convida-se o leitor, no capitulo Escuta e
acolhimento do paciente idoso com cancer: subjetividades para além da dor do corpo, a compreender a
praxis do psicélogo hospitalar frente ao idoso com cancer e o suporte a sua familia. Finalizando
essa parte, no capitulo A assisténcia e o cuidado de enfermeiros e psicologos no acompanhamento ao idoso
com cdncer, propde-se uma reflexdo que objetiva uma visao holistica da satde, incluindo seus
diferentes aspectos e dimensdes, para além do corpo fisico, que possa contemplar o sujeito em
sua integralidade.

Na Parte III - O corpo e a autonomia do sujeito, foram reunidos trabalhos que versam
sobre a dificil, porém fundamental, tensdo entre o adoecimento e a manuten¢do da autonomia
sobre o proprio corpo, trazendo aspectos relacionados, ainda, a intervengdo profissional. No
capitulo intitulado Decidir sobre o proprio corpo: testamento vital, ética, direitos humanos e a atuacdio
dos assistentes sociais na politica piiblica de saiide, a teméatica do corpo é problematizada a partir
da liberdade [ou ndo] de escolha do paciente frente ao sofrimento vivenciado ao longo do
tratamento oncolégico, principalmente em relacdo as escolhas sobre os cuidados aos quais sera
submetido. O capitulo Interdisciplinaridade e cuidados paliativos na finitude da vida: vivéncias e desafios
do assistente social convida a refletir sobre a intervencdo do assistente social com pacientes em fase
de terminalidade e a importancia da disponibilidade interna para as vivéncias e os desafios que
a situagao exige. Com o texto As repercussoes sociais da laringectomia total: andlise das condigoes de
vida e as alteracoes corporais vivenciadas pelos pacientes, inova-se ao problematizar as disparidades
entre a politica de satide preconizada e a prética, sobretudo pela mencdo a realidade dos servigos,
perpassando a tematica do corpo ao apontar os efeitos da laringectomia para os sujeitos.

Nessa edicdo, inaugura-se uma Parte de Resenhas, que traz um texto atual sobre o livro
O medo que temos do corpo, da autora e psicanalista Vera Pollo (2012)*, mostrando como a clinica
apresenta cotidianamente os desafios de se ter um corpo, o que pode ser verificado em diversas
sintomatologias clinicas.

E, para finalizar, encerra-se essa edigdo com um ensaio, que se encontra no Suplemento,
originado a partir de uma conferéncia de Fatima Batalha proferida por ocasido do lancamento do
Cadernos de Psicologia n° 3, intitulado Um ensaio sobre os tempos no adoecimento por cancer: contribuigoes
da antropologia da satide, em agosto de 2015 (Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da
Silva, 2015)*. Nesse ensaio, a autora discorre sobre a necessidade de relativizacido da nogao de
tempo, apontando-a como uma construcdo social. Fatima Batalha pode ainda, a partir de uma
escuta atenta e cuidadosa construida em sua experiéncia profissional no Instituto Nacional de

Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA), refletir acerca da vivéncia da pessoa adoecida por

*POLLO, V. O medo que temos do corpo. Rio de Janeiro: 7 Letras, 2012.

* Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva (Org.). Os tempos no hospital oncolégico. Rio de Janeiro,
2015. (Cadernos de Psicologia, 3).



cancer em quatro tempos, cada um dos quais repleto de questdes que lhes sdo inerentes. Sdo
eles: o tempo de espera, o tempo da escolha, o tempo de agdo e o tempo de reflexdo. Batalha
conclui afirmando que se torna necessaria “uma reflexdo acerca da normalizagdo do tempo
durante a condugdo do tratamento do cancer, na perspectiva da homogeneizagdo dos tempos
dos adoecidos, dos profissionais e dos servigos de satde, em detrimento da relativizacdo e da
singularizacdo dessas instancias”. Nesse sentido, o exercicio de relativizacdo dos tempos no
hospital oncolégico seria um incremento da integralidade e equidade nas condicées de cuidado a
satde dessas pessoas.

Faz-se necessério ainda agradecer ao trabalho atento e cuidadoso realizado pelos revisores
técnicos desta edicdo, nominalmente a: Alexandre da Silva Costa, Gabriela Oigman Bellas, Juliana
Mattos, Késsia Siqueira, Luzia Rodrigues Pereira, Marina Bueno e Rodrigo Lyra Carvalho. O
trabalho de revisdo técnica teve algumas inovagdes nesta edigado, pois contou com a leitura critica
e a contribuicao de um grupo de profissionais que mantém uma relacdo de trabalho éxtimo’ a
esse campo, estando portanto integrados a ele, mas sendo cada um, a sua maneira, externos a
organizacao desta publicacdo. Dessa forma, o trabalho desse grupo de revisores contribuiu para
o engrandecimento e o enriquecimento desta publicagdo. Fica aqui registrado o agradecimento
sincero e esses colegas.

Deseja-se ao leitor que vem acompanhando o percurso desta publicacdo, e aos novos
integrantes desse grupo, uma boa leitura!

® Neologismo cunhado por Jacques Lacan a partir da conjugacao das palavras exterior e intimo. E a posi¢do ocupada
pelos revisores técnicos em relagdo a essa publicagao.
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O CORPO INFANTOJUVENIL






TORNAR-SE CRIANCA COM CANCER: SOBRE VOZ,
IDENTIDADE E CORPOREIDADE

Introducao

Cerca de 5% dos casos mundiais de cancer sdo pediatricos. No Brasil a estimativa para
2016 é de 12.600 casos novos de cancer em criancas ou adolescentes®. Os tipos mais comuns
sdo as leucemias, os linfomas e os tumores do Sistema Nervoso Central (SNC). Nessa fase da
vida, o diagnéstico da doenca é mais dificil pela frequente auséncia de sinalizadores prévios e
pela mimetizacdo dos sintomas com outras doengas comuns da infancia. Quando identificado
precocemente, o cancer infantil tem uma chance de cura que pode chegar a 85% (COSTA JUNIOR,
2001; INSTITUTO NACIONAL DE CANCER, 2006, 2011).

Vida e identidade infantis sdo transformadas ainda durante o diagnéstico da doenga, com
exames, alteragdes e preocupagdes familiares e da propria crianga que sdo naturais do momento.
A confirmagdo da doenga marca a saida da rotina, o ingresso num mundo desconhecido e a
descoberta de uma nova identidade. Ela ndo é mais apenas crianga: é crianca com cancer. Precisa
aprender a se encontrar nessa nova condigdo, ainda que passageira. Precisa aprender a ser crianga
com cancer, a abandonar a vida como conhece para dar inicio ao tratamento. Entra no mundo
hospitalar com suas restrigdes, passa a ser manipulada e subjugada a prioridade terapéutica.
Vé seu corpo se modificar e sofrer os feitos da doenga e do tratamento, por mais bem-sucedido
que seja. Como ndo deixa de ser crianga, vivencia essas experiéncias em busca de encaixar a sua
condicdo ludica, espontdnea e curiosa em sua nova realidade.

E comum que as familias e as criancas desenvolvam uma espécie compreensivel de
obstinacdo pela sobrevivéncia e cura. O corpo infantil deixa de ser espaco de exploragdo e de
descoberta e passa a ser de resisténcia. Ele deixa de ser lidico e disposto para ser disponivel ao
necessario para vencer a doenca (MOTTA; ENUMO, 2004).

De crianca ladica, torna-se crianca que suporta. O tratamento é rigoroso, doloroso e
exigente, com fortes efeitos colaterais que debilitam o corpo e a disposicdo infantil. A crianga com
cancer precisa redescobrir o seu ser crianga, suportando essas novas condi¢des e adversidades,
inclusive a davida sobre a sua sobrevivéncia. Familiares e crianca criam suas ilusdes e necessitam,
ao mesmo tempo, manter uma presenga na realidade.

Como Freud (2009, p. 31) menciona, “suportar a vida é - e serd sempre - o dever primeiro
de todos os viventes. A ilusao torna-se sem valor quando de tal nos impede”. A referéncia feita
tem muito a ver com a realidade dos tratamentos e exposi¢des dolorosas da crianca em sua luta
contra sua doenca indesejavel. Em muitos momentos, as dores e angustias sao mascaradas por
uma aceitacdo que visa ao fim que todos aqueles procedimentos tém: a cura. Como a doenga esta
em seu corpo, como quem a furta estd sem si, ela termina sendo parte do alvo a ser atingido.

A psico-oncologia pedidtrica interessa-se por essa crianca desde os primeiros momentos
da sua experiéncia com o cancer. Procura levar a ela, a seus cuidadores, a seus familiares e a
equipe de atendimento o suporte necessario para o perpasse do tratamento e seus desfechos
possiveis. Com o uso de conhecimentos de psicologia, psiquiatria e oncologia, a especialidade

¢ Informacdo disponivel em http://www2.inca.gov.br/wps/wcm/connect/tiposdecancer/site/home/infantil.
Acesso em 05 de julho de 2016.




ndo impede as situagdes de agravo, angustia, medo e desconforto - mas auxilia a sua elaboragao
e eventual ressignificagdo pelos alvos de seu trabalho. Facilita o ajustamento ao espaco hospitalar
e o tratamento, além de apoiar a restauragao das perdas e identidades (CARVALHO, 2002).

O objetivo deste capitulo é tratar da delicada experiéncia infantil de se descobrir e tornar
crianga com cancer, de sua voz, identidade e corporeidade (dimensdes e possibilidades corporais),
com foco no ladico e na interpretagdo psico-oncoldgica. E uma revisao narrativa de estudos sobre
a especialidade e o atendimento do cancer pediétrico que fala das perdas e refacdes da identidade,
de alguns dos imperativos infantis durante o adoecimento e de dores, perdas, lutos e possibilidades

muitas vezes relegados a segundo plano diante da emergéncia do tratamento e de seus resultados.

Rompimentos e reconstru¢cdes do ser-crianca com cancer

2

A crianca é naturalmente imatura, impulsiva, curiosa e ladica, com prontiddo para
descobrir, brincar e explorar. Vive uma fase de florescimento e desenvolvimento, em que adoecer
gravemente acontece com poucas delas e tem seus impactos: o ser infantil é atingido em como
se reconhece no mundo (enquanto ainda descobre o seu lugar) e precisa reformular sentidos de
corpo, voz e identidade para se realojar dentro de sua nova realidade - a de uma crianca que

caminha sem certezas para a superacao da doenca ou para a terminalidade.

Voz

As criangas concentram no corpo as principais queixas e percepgdes verbalizadas da sua
vivéncia, do seu ser crianca com cancer. Pouco falam sobre o nome da doenca e do que temem ou
questionam interiormente. A sua voz, quando fala, diz sobre o lamento de ndo poder mais se divertir
como antes e de como encontram e exploram no hospital formas de continuarem sendo criangas, de
brincar e de se relacionar (MOREIRA; DUPAS, 2003).

No entanto, expressam, em abordagens nao verbais, que existe essa inseguranca, o que torna
um desafio multidisciplinar romper com o siléncio para que possam falar ou projetar angustias, dores
e sofrimentos, para que ndo ocorra o silenciamento. E preciso criar momentos e escuta atenta ao
sofrimento e a dor, naturalizando a sua expressao e elaboracdo como enfrentamento (FREUD, 2009).

Apesar darealidade das comuns degradacoes fisicas da crianga, com frequéncia surge um ssiléncio
de protecao. Cuidadores e familiares procuram nao tocar no assunto da doenca com a crianca quando
ela provoca o tema e “tentam ser positivos”, “falar de outras coisas” ou ighoram qualquer abordagem
nesse sentido na presenca infantil. No entanto, ela precisa falar: se os bons resultados sao recepcionados
com jubilo e ha prazer em comentar, as insegurangas dos maus resultados, das dores e dos temores
devem ser igualmente tratadas. A crianca precisa ser compreendida em sua variedade de emogdes e
retornos: pode ter jtbilo pela regressao da doenga, mas pesar pelos efeitos adversos do seu tratamento.

Valle (1994) afirma que é comum o temor do retorno, dos retrocessos e falar sobre eles
pode parecer pressagiar insucessos. O adoecimento é visto “como um tempo de catéstrofe, de
incertezas, de sentimentos de angustia diante da possibilidade de morte” (VALLE, 1994, p. 220).
A partir desse pensamento, é possivel compreender o temor que familiares e pessoas que lidam
com a crianga apresentam de significar e tratar os sendes que nela sdo emergentes. As incertezas
sao tao plurais e atingem tantas esferas da vida infantil que a crianca precisa, frente ao cancer,

reconstruir a sua identidade.



Identidade

O diagnéstico do cancer pediatrico leva a reflexao feita por Menezes et al. (2007) sobre as
perdas simbolicas que uma doenca que coloca a vida infantil em risco acarreta para o antes seguro
ser. Aquele que se via afastado da morte e certo de seu futuro passa a ser fragil e inseguro, precisa
lidar com a realidade de que pode morrer e com esse risco, agravado na dor dos procedimentos
de cuidado, nas tensdes pelos resultados, na deterioragdo ou fragilizacao de seu corpo e nos naos
imperativos do tratamento. A identidade infantil nata é bruscamente atingida e dissolvida no
cancer. Com isso assume outra forma, incerta, temerosa e, ainda assim, crianca.

A crianga nao responde mais aos impulsos da sua identidade infantil da mesma forma,
pelos efeitos fisiol6gicos dos tratamentos e possiveis mutilacdes ou limitacdes da doenca. O
corpo, antes lidico, torna-se adaptativo e cresce, desenvolve-se no mesmo espaco que o mutila
e limita: o hospital. Nele vivencia as dores e os sofrimentos emocional e fisico e nele precisa
reaprender a crescer e ser. Nele deve encontrar o ladico humanitério para voltar a ser crianca
(DIAS et al., 2013).

Ladica, a crianca procura, no espago hospitalar, formas de exercer a sua identidade,
reafirmar o seu ser crianca. A ludicidade é a primeira procura, mas a oferta comum de
brinquedotecas, quimiotecas ltidicas e jogos e brincadeiras ndo é suficiente.

A ideia de que a crianga precisa ter disponivel apenas o acesso material é limitada. A
ludicidade ideal - aquela que deve estar disponivel nos espacos de cuidado para os momentos
criticos e atipicos de uma infancia nao saudével - foi bem descrita por Beuter e Alvim (2010)
quando as autoras observaram que a necessidade lddica da crianca em tratamento ndo é material
(ou somente material), mas sim humana. Ao ladico oferecido devem ser adicionados “[...] valores
humanos como a sensibilidade, a criatividade, a solidariedade, a ética, a estética, o altruismo, a
alegria, entre outros” (BEUTER; ALVIM, 2010, p. 568).

E importante essa oferta de um ltdico humanitério, pois a crianca precisa se reencontrar
no espago hospitalar, e retomar a sua esséncia ltidica é parte importante dessa reconstrucdo de
quem é, de como estd, de quem sera. Pelo ladico, ela fala, restaura a sua voz, redimensiona seus
problemas, mas precisa aprender a brincar de um modo que pode ser diferente de antes, pois o

instrumento do seu eu - a sua corporeidade - esta modificada.

Corporeidade

O acometimento fisico é um dos principais comprometimentos da identidade e da voz infantil
no cancer. Como sao mais intimamente ligadas ao corpo como instrumento de exploracao, descoberta
e vida, os ataques a corporeidade sdo sentidos como ameacas duras ao seu ser crianga (FLORES, 1984).

A espontaneidade infantil é atingida quase que de imediato a descoberta da doenca. Do
cotidiano comum é retirada para um novo ambiente em que ndo pode mais se manifestar como antes,
nem fazer imperar a sua vontade, ser movel e brincalhona. Precisa ter horarios rigidos, ficar parada
quando necessdrio e suportar indisposi¢des, dores e sujei¢des do tratamento.

Segundo Dias et al. (2013), é uma mudanga importante, em que ndo se pode mais usar seu
corpo e voz da forma que antes podia e quando se sentia impulsionada. Precisa agora esperar o
momento correto e possivel, bem como a disposicao fisica para isso. Nao pode fazer mais conforme o
impulso, precisa tomar seu eu e conciliar. Essa mudanga desestrutura o “[...] sistema biopsicossocial

da crianga [...] e produz nela reagdes de estresse, influenciadas por sua idade e pela forma com que




ela vivencia a situagdo de doenga, as quais geram exigéncias fisicas e psicoldgicas para o ajustamento
e adaptacao ao tratamento” (DIAS et al., 2013, p. 611).

Limitada ou completamente restrita em sua espontaneidade (conforme a gravidade da
situacdo), a crianca vive o processo descrito por Rossit e Kovacs (2010, p. 59) como o esquecimento de
que “[...] é crianga, que necessita de espaco fisico, atividades e atengdo apropriadas a sua faixa etaria”.
O tratamento é impositivo, estd em primeiro plano.

O que vem depois das medidas de cura ndo é mais urgente, inclusive a espontaneidade e o
que se relaciona a ela. As atividades ligadas ao corpo ladico, ao seu modo de ser e de se expressar,
na urgéncia do adoecimento e no furto da espontaneidade, sao remanejadas para depois da cura,
para o futuro, curiosamente desprestigiadas pela necessidade presente de poder chegar a ele. A
espontaneidade perdida diz: que espere.

Seu corpo, antes seguro, ndo é mais o ninho protegido do florescimento. As sociedades
ocidentais consideram a crianca um ser para quem a morte é uma hipétese remota ou nao cogitada.
A noticia do cancer rompe essa seguranca e cria um conflito grave, principalmente entre os adultos
que tém na crianca um importante objeto de amor.

A crianga que sente o risco de morte no cancer sente mais a ameaca do embotamento
na memoria dos adultos de seu afeto do que qualquer outro medo fisico. Teme ser esquecida
e deixar de existir e percebe que os vinculos com os seus nao sdo tdo estaveis e perenes quanto
imaginava. Almeida (2005, p. 150) mencionou que “quando a crianca adoece gravemente [...]
revive, deste modo, a separagdo da mae, tal qual no momento do nascimento [...] receando ser
esquecida por ela e pelo seu grupo social, o que ndo deixa de representar uma forma de morte”.
Como isso ocorre no momento em que seu corpo padece de uma doenca debilitadora, transfere
para sua imagem corporal tdo diferente da anterior a culpa pela fragilizacdo de seus vinculos
(ALMEIDA, 2005; SOUZA et al., 2012).

A psico-oncologia pediatrica na reconstrucao do ser crianca no cancer

A abordagem multidisciplinar oferecida pela psico-oncologia pediatrica colabora para a
reducdo da dor e das angtstias muitas vezes silenciadas na redescoberta do ser crianca com
cancer. A partir da informagdo, a crianga pode conhecer e saber sobre sua doenga, como essa
atinge o seu corpo e quais limitagdes vivenciara, bem como pode criar melhores releituras das
vivéncias hospitalares em seu proveito. Informada, em sua linguagem e compreensao, ela pode
colaborar e ter melhor experiéncia. Por essa medida inicial, o trabalho é aberto no interesse de
transformar a crianga de submissa ou subjugada em colaborativa.

Valle (1994) valoriza essa intervencdo como uma medida orientada a dar um dos suportes
fundamentais, que é o ajustamento infantil e dos seus ao novo ambiente que envolverd o

tratamento, pois

desde o periodo do pré-diagndstico até o esclarecimento da situacao, seguido
de algum delineamento de planejamento ou intervencao. E uma etapa dificil, de
desestruturacao que requer diversos aprendizados praticos, tais como o de lidar
com a dor e o ambiente hospitalar (VALLE, 1994, p. 17).

Esse suporte é igualmente importante para a crianca e para os seus, pois o impacto e o
sofrimento psiquico da experiéncia do cancer sao compativeis em intensidade entre o ser infantil

e seus familiares.



Para integrar o ludico humanizado e humanitério ideal, a oferta de jogos e brincadeiras
que permitam o faz de conta e a transferéncia de sentimentos, emogdes e contetidos positivos
e negativos é importante. A presenca de mediagdes durante essas brincadeiras, aumentando o
seu aproveitamento, é igualmente proveitosa. Devem ainda ser opg¢des ltidicas escolhidas para
a realidade da crianca paciente de cancer, sem muita demanda fisica e com a possibilidade de
serem levadas para onde a crianga estiver (cama, leito de recepcao de quimioterapia etc.), para
que divida o tempo de cuidados com os prazeres do ser crianga.

Reforcam essa orientacdo Dias et al. (2013, p. 610) quando afirmam que a brincadeira
“[...] permite expressar seus sentimentos, preferéncias, receios e hébitos a partir da projecao e
transferéncia destes aos personagens da brincadeira, criando um faz-de-conta”. E prosseguem: “a
brincadeira tem o papel de deixar a crianga mais segura em um ambiente estranho, com pessoas
desconhecidas e permite a comunicagdo nao verbal, possibilitando uma mediagado entre o mundo
familiar e esse novo ambiente” (DIAS et al., 2013, p. 610).

A crianga precisa de escuta ativa e abordagens para equiparar ou reduzir os impactos das
mudangas na sua identidade e ser infantil. O tempo de uma crianga hospitalizada é diferente
daquela que ndo esta: grande parte dele é ocupado por intervengdes, tratamentos e cuidados que
exigem passividade e uma nova corporeidade, mais obediente, menos ativa e mais permissiva.
Desenvolver essa nova forma de conduzir seu corpo é parte do que acredita ser solicitado dela
durante o tratamento e a recuperacdo. Mas é também uma reducao significativa de seu sentido e
sua identidade infantil, uma poda dolorosa nem sempre compartilhada (BEUTER; ALVIM, 2010),
que redesenha a crianga e sua forma de ver e viver no mundo.

Assim, a psico-oncologia favorece uma abordagem multidisciplinar para garantir ao ser
infantil a apropriacdo do seu ser crianca na realidade do cancer, de falar sobre ele e sobre ter
acolhimento objetivo e subjetivo. Cria pontes para que a identidade ltdica seja reincorporada e
novamente desenvolvida e a crianga possa se reconstruir dentro da nova condi¢ao como ser em
florescimento, que prossegue infantil apesar das demandas. Abre espaco para que a crianga fale
do que sente falta, do que deseja, apoiada para que a sua redescoberta como novo individuo que
vence ou venceu o cancer seja feita dentro do reconhecimento de dores e sofrimentos, em busca
de uma maneira mais transparente de reconstituicdo de uma experiéncia traumatica: a elaboracao
assistida (DIAS et al., 2013; FREUD, 2009; OLIVEIRA et al., 2006).

Consideracgoes finais

A psico-oncologia pediatrica facilita a abordagem multidisciplinar e oferece apoio a crianca
com cancer, aos seus e a equipe na vivéncia oncolédgica infantil, que é permeada por simbologias,
contencdes e dificuldades que vao além dos aspectos clinicos. O cancer modifica a subjetividade
e a identidade infantil, limita a sua fala e a sua corporeidade e retira da infancia a seguranca e a
protecdo contra a morte, a dor e o sofrimento - tdo consolidadas nas sociedades ocidentais. Uma
abordagem favoravel ao perpasse da experiéncia de adoecimento, hospitalizagdo e tratamento
ideal deve considerar a informagdo, a humanidade e a acolhida hospitalar para que a crianga possa
ressignificar o seu ser como paciente e futuro sobrevivente do cancer (bem como elaborar os casos
de terminalidade), assumindo suas corporeidade, voz e identidade possiveis. Por fim, deve auxiliar,
da melhor maneira, na redescoberta do ser crianca somada a experiéncia oncoldgica, ainda durante
o florescimento hospitalar, para a redugdo ou eliminagdo das sequelas psicossociais.
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O LUTO NA ONCOLOGIA PEDIATRICA: DEVASTAGAO E INVENCAO
A PARTIR DE UMA PRATICA INTERDISCIPLINAR

O menino caminha e caminhando chega no muro;

E ali logo em frente a esperar pela gente o futuro estd...
E o futuro é uma astronave

Que tentamos pilotar

Nao tem tempo

Nem piedade

Nem tem hora

De chegar

Sem pedir licen¢a muda a nossa vida

E depois convida a rir ou chorar

Nessa estrada ndo nos cabe

Conhecer ou ver o que vird

O fim dela

Ninguém sabe

Bem ao certo

Onde vai dar

Vamos todos numa linda passarela, de uma aquarela
Que um dia enfim...

Descolorird

(Aquarela, de Vinicius e Toquinho)

Esse trabalho foi construido a partir de consideragdes acerca do trabalho clinico com
criangas e adolescentes com cancer e seu entorno familiar e institucional, que acontece em um
servico de onco-hematologia pediatrica, no qual uma equipe constréi dia a dia estratégias de
manejo de situacoes limite.

Chama-se “situacdo limite” aquela em que ndo se dispdem prontamente de dispositivos
ou de recursos simbolicos para responder e que se apresenta ao profissional, ao paciente e a seu
entorno familiar e social mais amplo como uma urgéncia. Urgéncia do sujeito infantojuvenil em
seu sofrimento; dos pais desses sujeitos diante da angtstia por ndo disporem de recursos para
proteger o filho daquele padecimento; e da equipe de cuidados, na maioria das vezes formada
e treinada para curar o cancer, diante da impoténcia em cumprir essa fungdo social, frente a
gravidade e especificidade do adoecimento em alguns casos.

E como ¢é possivel manejar uma situacdo limite? Seria negando o limite do préprio
profissional, ou admitindo-o de saida e investindo no tnico paliativo possivel para contornar
esse mal-estar? Nomeia-se esse limite aqui prontamente: a palavra e o lago que se estabelece entre
a equipe, o paciente infantojuvenil e sua familia’. Dessa forma, afirma-se de saida que aquilo que
cuida e nem sempre cura o corpo e “a alma” dos pacientes e seu entorno familiar é antes, e acima
de tudo, um lago que esse paciente e sua familia estabelecem com a equipe que cuida dele. Laco
tecido a partir de referéncias nominais e de confianga e desconfianca também.
mnstruiram, em artigos anteriores (BERNAT; COSTA, 2015), a importancia de um manejo atento e

especifico desse laco, a fim de tratar o mal-estar de que os trabalhadores em oncologia pediatrica e os pacientes e seus
Ppais sdo alvo.




Sublinhou-se, em reflexdes anteriores (BERNAT; COSTA, 2015), a importancia do trabalho
de luto nesse contexto. O luto é realizado a partir de palavras e de detalhes. E como descobrir
detalhes? Escutando os pacientes e seus familiares acerca de suas histdrias, das condicdes de
advento de uma crianga, do desejo que lhe deu origem, ou do ndo desejo em alguns casos, e
estando atentos aos ditos e aos nao ditos que permeiam essas historias, cientes de que o trabalho
de luto é um trabalho de palavra, de descoberta de aspectos nao ditos que, por vezes, tornam-se
imperativos em alguns casos. Ha um trabalho de simbolizagdo em jogo que parece de importancia
decisiva para o incremento da qualidade do laco que liga o paciente e a equipe assistente de seu
caso e para a sua qualidade de vida, mesmo nos casos cujo desfecho é a morte.

Romildo do Régo Barros (2014), em consideracdes sobre essa clinica, realizadas em um
grupo de supervisdo, sublinha sempre a importancia da construcao de um véu, a ser tecido caso
a caso, cada caso com seu véu, com sua histéria, com o que lhe é particular. O trabalho de luto &,
em verdade, o trabalho de elabora¢do de um véu, de uma cicatriz que fica ali, onde antes havia
um buraco do simbdlico, incapaz de cifrar um excesso de real® sem nome.

Enumeram-se e desenvolvem-se, em breves linhas a seguir, alguns principios que tém

norteado a clinica nesse contexto.

Um manejo especifico do tempo

Ha algo fundamental no trabalho de luto, trata-se de um processo lento e laborioso e
refere-se a um manejo especifico do tempo. Segundo Freud (1996b), o luto é a reacdo natural a
uma perda e é um processo que se estende no tempo, ou seja, tem uma espessura temporal e uma
resolucdo que Freud considerava espontanea.

Existe uma tendéncia a identificagdo com o que se perde, para nao perder, essa é uma
defesa do eu diante da perda, podendo leva-lo mesmo a sucumbir diante dessa estratégia. Como
afirma Freud (1996b) em Luto e Melancolia, ha casos em que: “[...] a sombra do objeto recai sobre
o eu” (FREUD, 1996b, p. 254). Tem-se ai, franqueada ao sujeito enlutado, a via da melancolia,
situagdo de perigo extremo, na qual o sujeito identifica-se ao objeto perdido. Ha portanto uma
diferenca entre identificar-se a um trago do objeto perdido e identificar-se ao objeto perdido sem
a mediagao simbdélica do traco.

Chama a atencdo que, na clinica em oncologia pediatrica, esse mecanismo de identificacdo
ao objeto perdido se faz presente e origina quadros de depressao grave e passagens ao ato’, numa
tentativa desesperada desses sujeitos infantojuvenis e de seus pais de se desembaracarem desse
excesso de sofrimento.

Talvez o trabalho de luto mostre sua importancia e, a0 mesmo tempo, seu limite no caso

de pais enlutados. O luto guarda uma especificidade que o aproxima dos fendmenos clinicos

8 Refere-se aqui aos trés registros da experiéncia subjetiva circunscritos por Jacques Lacan ao longo de todo o seu
ensino, sdo eles: o real, enquanto aquilo que escapa do registro da simbolizacdo, ao impossivel; o simbélico, registro no
qual se dé o trabalho de construcao desse véu; e o imagindrio, registro que confere a realidade certa consisténcia que se
vé abalada diante de determinados eventos, como serd apresentado a seguir.

? Trata-se de uma impossibilidade de se manter no campo da palavra ou do simbélico em fungdo do montante de
angustia envolvido em certas contingéncias, que levam o sujeito a precipitar-se fora da cena, a cair dela, reduzido a
condi¢do de objeto, sem disso nada poder dizer. Como exemplo paradigmatico da passagem ao ato, tem-se o suicidio.
Mas, sempre que esse recurso radical falha, é possivel ao sujeito reconstituir a trama simboélica ao redor desse ato, a
partir de um convite a palavra sustentado pelo clinico do psiquico orientado pela psicanalise.



observados em casos de devastagao, afinal, a propria cultura ndo dispde de palavras para nomear
uma mae ou um pai que sobreviveu ao filho. Nesses casos, nao se dispde de recursos simbolicos
para nomear esse sujeito enlutado. Nao existe um termo 6rfdo, vivo etc. como em outras situagdes
de perda ja admitidas culturalmente (simbolicamente).

Ha que se conquistar um pouco de tempo, um tempo que pode ser pactuado
institucionalmente e que pode dar ensejo a um trabalho de elaboracdo, de construcao de uma
mediacao simbolica (véu) para esse excesso. Cabe ao psicélogo clinico construir, junto a equipe de
cuidado, uma brecha nos protocolos para que possa comparecer a palavra dos sujeitos e o detalhe
de cada um™.

O tempo e seu manejo parecem fatores fundamentais para que a angustia inerente a essa
clinica possa ter destinos mais produtivos. Cabe ao psicélogo orientado pela psicanélise e que
opera nesse campo sentir o quanto de angtstia os pacientes, seus familiares e a propria equipe
assistente podem suportar.

Faz-se necessario também um tempo de elaboracdo para a equipe assistente, porque,
muitas vezes, o psicologo é demandado a eliminar esse mal-estar na equipe. Ele deve entdo
manejar essa demanda de modo a poder preservar o trabalho em equipe e a inventividade das
equipes para lidar com situagdes limite.

E importante preservar a capacidade da equipe de entrar em contato com cada caso, sem
o desenvolvimento de ideologias defensivas estandartizadas, ou protocolos engessados, que
podem vir a impedir que o contato com o paciente e sua familia aconteca. O protocolo serve
para orientar alguns aspectos fundamentais da clinica, favorecer a troca de experiéncias entre
as diversas institui¢des de referéncia no mundo e fazer avangar o conhecimento em oncologia
pediatrica, pactuar metas de trabalho com a gestao do hospital ou 6érgao, mas ndo pode conter em

si o0 inicio, o meio e o fim do tratamento de cada caso especifico.

A construcao de um laco singular tecido a partir de palavras

Para o corpo de uma crianca ou um adolescente ser cuidado de forma singular, é preciso
poder escutar aquele sujeito, tenha ele a idade que tiver e expresse-se da forma e com os meios
que estiverem ao seu alcance. E importante estar atento para o lugar daquele paciente em sua
familia, diante de seus pais, na escola etc. E necessério poder aprender algo com cada caso e a
cada caso e perceber o que é importante para aquele paciente e sua familia.

Para esse fim, é preciso também que a equipe, durante os rounds e mesas-redondas, possa
colocar as dificuldades e os impasses no trabalho cotidiano com aquele determinado paciente ou
seus pais, ndo numa perspectiva de julgar, classificar ou controlar, mas para detectar o quanto
é possivel para cada profissional sustentar o lago de tratamento em cada caso. Oferecer ali,

no coletivo, um lugar de palavra, onde se possa falar do qudo dificil é sustentar esses casos e

1§ bem dificil, dada a especificidade do trabalho de luto, falar de protocolo de luto, mas é possivel sim pactuar um
determinado ndmero de encontros pds-perda com a gestdo e consequentemente com os pais dos assistidos. Nesse
espaco de palavra e de escuta, livre de prerrogativas ou prescri¢des, pode-se, a partir do acolhimento da palavra desses
pais enlutados, testemunhar seu trabalho de luto e, quando for o caso, avaliar e encaminhar o paciente para um colega
da rede, fazendo contato prévio com o dispositivo de destino do paciente para que ele ndo caia em “um furo” da rede.
Chama-se a isso de encaminhamento implicado.




esses lagos, principalmente quando a cura do cancer nao é possivel e a transferéncia negativa'
manifesta-se de forma bastante ruidosa e contundente. Em momentos dificeis, cabe a equipe
assistente em oncologia pedidtrica ser continente, ser receptora desses sentimentos hostis.

E preciso cuidar do paciente que tem cancer e de seu entorno familiar, isso inclui os casos
curaveis e aqueles nos quais a cura, entendida como controle da doenga, ndo é mais possivel.
Sao dignos de nota aqui os casos de tumor de tronco cerebral, tipo de doenga em que a cura nao
é possivel e, desde o inicio, o paciente e seu entorno familiar sdo tratados em caréter paliativo.
A qualidade do lago e a dignidade com que tais pacientes sdo assistidos chama a atengdo como
situagdes exemplares de cuidado, porque nessas o limite esta dado de saida.

Talvez seja possivel concluir que, em oncologia pediatrica, a cura seja para alguns. Uma
boa parte dos pacientes sdo curados gragas aos esforgos e ao empenho dos profissionais atuantes
nesse campo e ao avango dos conhecimentos cientificos nessa area, bem como as politicas de
intervengdo precoce. Acredita-se que a paliacdo, no sentido de um cuidado mais humano e
integral, é para todos, seja o desfecho do tratamento favoravel, isso é, a sobrevida do paciente, ou

desfavoravel, a sua perda.

Um desejo que nao é andnimo e que sustenta essa experiéncia

O que é um desejo que nao seja anénimo? E um desejo com nome e responsabilidade
daquele que se engaja e conduz esses tratamentos e essa experiéncia, uma experiéncia que a cada
dia confronta o psicélogo com o limite do que pode ser dito, com o préprio limite profissional e
com a finitude do outro, que é a do profissional assistente também.

Quando se afirma que ha de haver desejo nessa clinica, aponta-se para o espaco de invencao
que essa situagdo limite pode franquear para todos aqueles que nela estdo engajados, sem adoecer
por conta desse engajamento. Em uma cancao popular intitulada O ultimo dia, composta por
Billy Brandao e Paulinho Moska, indaga-se: “Meu amor, o que vocé faria se so te restasse um
dia, se o mundo fosse acabar, me diz o que vocé faria?”. Sem ser enunciado dessa forma, esse é
um dos parametros que guiam a clinica: pintar com as cores do desejo e do querer um ambiente
impregnado da ameaca de morte e, dessa forma, oferecer dignidade aquele que atravessa essa

experiéncia e detalhes para aqueles que permanecerdo, que sobreviverdo ao cancer.

Um dispositivo que permite sustentar essa experiéncia

Esse ponto ou aspecto parece fundamental nessa clinica. Dispdem-se de um grupo de
supervisdo no qual é possivel falar com um profissional extramuros daquilo que se atravessa

e que origina situacdes de impasse. Esse dispositivo é chamado de supervisdo, e o psicanalista

! Trata-se da manifestacao de afetos hostis que o paciente ou seus familiares dirigem a determinado profissional da
equipe que os assiste, nem sempre o psicélogo clinico. O lago de tratamento precisa ser sustentado na medida do possivel
e encaminhado dentro da equipe, ou mesmo para fora dela, em alguns casos. A manifestacao desses afetos é indice de
um trabalho de dificil elaboracgdo e precisa ser sustentada, sem que aquele que é alvo de tal transferéncia tome-a como
dirigida a sua pessoa. Essa hip6tese ndo esta de todo excluida, mas pode-se afirmar, com alguma seguranca, que, na
maioria dos casos, trata-se de um recurso defensivo extremo dos pais e das criangas ou dos adolescentes para suportar
a dor das perdas acarretadas pelo tratamento oncolégico. Se a equipe responde a transferéncia negativa defendendo-se
agressivamente, talvez esteja ai franqueada a via da judicializagao de alguns casos.



que conduz esse grupo de supervisor. O supervisor ocupa um lugar “éxtimo”'? em relagdo a
instituicdo e aos impasses oriundos do trabalho nela. A “extimidade” permite a esse elemento,
intimo e externo ao mesmo tempo, apontar os embaragos que podem dificultar a manutencdo
de um laco de palavra entre o clinico de referéncia do caso, aquele paciente especifico e seu
entorno familiar.

Além disso, o dispositivo da supervisdo, que vem acontecendo com frequéncia mensal,
permite produzir reflexdes pautadas nas especificidades dessa clinica e articulé-las a teoria, e
permite, ainda, a manutencdo de uma certa docilidade frente ao sofrimento dos pacientes, para,

junto com eles, sustentar um espago onde a invengdo de saidas particulares possa acontecer.

As invencoes que ficam e que contribuem para a qualidade do cuidado
institucional

Como sustentar o desejo em uma situagdo limite? Chama-se devastagdo o excesso de
angustia que se faz presente em alguns casos e que “desbussola’®” (ou desorienta) determinados
sujeitos. H4 experiéncias, como a da perda de um filho, que levam a que um pai ou uma mae
percam “as referéncias simbdlicas e imagindrias em que se ancoravam até entao” (COSTA, 2014,
p- 10). O sujeito “desbussolado” encontra um lugar de escuta e um profissional que sustenta uma
aposta; a de que é preciso inventar uma saida.

A situacdo de devastagdo estd franqueada a crianca que adoece; ao adolescente que
precisa sofrer uma mutilagdao ou intervengao radical para manter a sua vida sem o cancer que lhe
acometeu, aos pais que perdem um filho. Em todas essas situagdes limite, parece ser indicado um
espaco de escuta que precisa ser circunscrito, um espaco de referéncia e, por que nado afirmar, de
transferéncia. A partir do estabelecimento desse espaco de palavra, o sujeito paciente pode ir e vir
e, nesses intervalos, elaborar essa perda para seguir vivendo. Toma-se como exemplo doloroso
para desenvolvimento, neste trabalho, a situagdo de pais enlutados a partir da questdo: o que se

perde quando se perde um filho?

O que se perde quando se perde um filho?

O estabelecimento e a sustentagdo do lago transferencial de pais enlutados lhes permite ir
e vir diante dessa experiéncia de horror e de devastacdo em grande parte dos casos. A partir desse
dispositivo, o sujeito, na posicdo de pai ou mae, pode revisitar detalhes de uma histéria, de um
desejo, da construgdo de um filho, algo se cifra, constréi-se a partir de detalhes. E, ao final, ndo
raro, escuta-se desses pais um agradecimento sincero pelo profissional ter salvado as suas vidas.

Suas vidas compostas de detalhes e da possibilidade de seguir adiante, ou ndo.

12 Neologismo cunhado por Jacques Lacan a partir da contragdo das palavras intimo e externo, posi¢ao semelhante a
que o supervisor ocupa para o grupo de supervisao.

3 As coordenadas simboélicas e imagindrias que permitem aos sujeitos sustentarem suas realidades psiquicas
encontram-se neste tipo de perda fortemente abaladas e mesmo suspensas em sua funcao de orientacdao. Cabe ao
clinico do psiquico sustentar, junto ao sujeito enlutado, um trabalho de reconstrugao que lhe permita seguir vivendo.
Tal acdo torna-se possivel por meio do trabalho de luto, como desenvolvido anteriormente.




E interessante pensar que esse laco de palavra sustenta esses pais enlutados no registro
simbolico, no convite até a proxima consulta e na elaboracdo que se tece entre consultas'. O
clinico do psiquico sustenta esse laco advertido de que ha algo insuportavel na perda de um filho
para um pai ou uma mae, de que a satide mental desses pais pode se encontrar bastante abalada
em fun¢do da magnitude da dor dessa perda. Parece que algum contorno simbélico pode ser
dado a esse excesso de sofrimento a partir do trabalho de luto.

O trabalho de luto pode se dar durante a perda de um filho, a cada dia, a partir do
testemunho do clinico acerca daquela experiéncia em que os pais perdem o filho dia a dia, o que é
conhecido na literatura como luto antecipatério; ou ainda no momento pés-6bito, quando parece
que essa elaboracdo peritratamento nao ocorreu, em que a angustia e o sofrimento manifestam-se
de forma mais contundente, colocando a vida dos pais sobreviventes em risco.

Percebe-se, em alguns pais enlutados, um discurso autorrecriminatério sem saida, por
mais que sejam esclarecidos. Esses pais permanecem aferrados a crenca de que poderiam ter feito
diferente, e afirmam ndo se tratar de uma crenga, mas sim de uma certeza, de que eles poderiam
ter feito algo para que o filho ndo morresse, e a autorrecriminagdo surge porque nao o fizeram.

Nos casos de pais enlutados em que o processo de elaboracdo do luto ndo aconteceu
durante o tratamento e a perda do filho ocorre de forma abrupta e inesperada, esses relatam
experimentar fendmenos que atestam a presenca de um estranho, tais como: escutar a voz do filho
morto chamando-os; estar impossibilitados de transitar; viver experiéncias cujos detalhes evocam

715 do simbolico

a presenca do filho morto etc. Como diz Lacan (1988), aquilo que est4 “foracluido
retorna no real. A dificuldade desses pais em elaborar e circunscrever esse buraco deixado pela
perda de um filho leva-os a escutar a sua voz, ndo por serem psicéticos ou loucos, mas porque ha
algo de louco na perda de um filho. Essa “foraclusdo” leva a que eles experimentem o retorno no
real, sob a forma da voz ou de outros modos de presentificacao desse morto (formas alucinatdrias
no relato desses pais), numa tentativa obstinada de elaboracao para seguir vivendo. Como aponta
Freud (1996c, p. 78), “[...] aquilo que é internamente abolido, retorna desde fora”.

Na sustentagdo desses atendimentos pos-6bito, com a direcdo de cernir o lugar do
imponderavel, do impossivel de evitar, daquilo que escapa necessariamente, que esses pais
podem passar a perceber o que antes lhes passava despercebido, com tristeza, com saudade, mas
com menos culpa e, talvez por isso, com um sofrimento mais suportavel e que ndo exige do pai
ou da mde enlutados a autopunigdo. Parece pouco, mas é possivel afirmar que, no caso de muitos
desses pais, trata-se de uma reinvencao de seus lugares na vida.

Freud (1996a), quando escreve A interpretagio dos sonhos, trata os sonhos como realizacdo
de desejo e como uma formacao do inconsciente que permite que o sujeito continue dormindo
e sustentando seu desejo de forma onirica. O autor aponta entdo um sonho que parece fugir um
pouco a essa regra, quando apresenta a pergunta de um filho morto dirigida a um pai, pergunta
que surge no sonho desse pai e denuncia a existéncia de algo mais além da mera realizacdo de
desejo. O pai velava o corpo do filho e deixou um velho vigiando-o. Em determinado momento,

esse pai adormece e sonha com seu filho ao seu lado dizendo-lhe: “Pai, ndo vés que estou

1 Esse lugar de escuta é sustentado pelo analista na conducao dos tratamentos de orienta¢do psicanalitica e no momento
de escuta e sustentacdo de um lago no qual a palavra desses sujeitos possa comparecer. Procura-se, entao, a partir da
sustentacao desse laco transferencial, promover um lugar de palavra onde a elaboragao desse luto possa acontecer.

2 Sinoénimo de rejeitado do simbdlico, o que leva a que o sujeito experimente fenémenos de estranheza num outro
registro da experiéncia subjetiva, que Lacan nomeia como real.



queimando?”. O pai acorda repentinamente e vé que uma vela havia tombado sobre o corpo do
menino morto e que o velho vigia havia adormecido, portanto, falhado em sua funcao de vigia.

Esse sonho narrado corrobora a tese freudiana de que o sonho é uma realizacao de desejo -
porque nele o pai encontra seu filho ainda vivo -, porém aponta um novo elemento: o sentimento
de culpa (FREUD, 1996a). Aqui, encontram-se os antecedentes histéricos do que viria a ser
formulado por Freud como a instancia psiquica do supereu (FREUD, 1996d).

Os pais enlutados, cada um a sua forma, ensinam que um pai tende a sentir culpa por
ocasido da morte de um filho, e que essa culpa'® pode leva-los ao pior. Ensinam ainda que é
possivel encontrar saidas préoprias quando se tem um lugar de escuta ao qual enderecar seu
sofrimento. Lugar esse ocupado, num primeiro tempo, por profissionais de referéncia na equipe
da oncologia pediatrica, para, na sequéncia, ser enderecado a psicologia, que, em alguns casos,
frente a magnitude e a gravidade do sofrimento psiquico apresentado por esses pais, precisa
recorrer a psiquiatria, uma vez que tal sofrimento pode mesmo vir a comprometer a sobrevida
dos pais ap6s a perda de um filho. Pode-se afirmar que os pais que aderem a essa proposta de
assisténcia pds-obito seguem em acompanhamento ambulatorial na psicologia, em parceria com
a psiquiatria, numa estratégia com a amplitude de um trabalho na &rea de satide mental que se
pauta por manté-los no trabalho psiquico de elaboracao dessa perda, de construgao de um véu,
para que eles possam, assim que possivel, retomar seus lugares e suas fungdes no mundo, ou,

caso essa retomada nao lhes seja possivel, reinventé-los.

Consideracoes finais

Destacou-se, ao longo deste capitulo, a importancia do trabalho de luto como saida
possivel para o que se nomeou como situagdes limite. O luto é uma construgao simbolica tecida
pelo paciente e/ou seu entorno familiar no lago com a equipe assistente. Apontou-se ainda a
relevancia da sustentacdo desse lago de tratamento por parte da equipe assistente em oncologia
pediatrica e seu encaminhamento interno ou externo, que precisa ser pensado caso a caso.

Sublinhou-se a importancia de que a propria equipe assistente tenha um espaco de palavra
para elaborar os seus proprios lutos e para seguir sustentando o lago de tratamento dessas criangas
e adolescentes e de seu entorno familiar (com especial atengdo para os pais dos assistidos).

Apontou-se a existéncia de um perigo envolvido nessas situagdes de perda, chamado
devastacao, definindo-a como a identificacdo do sujeito sobrevivente com o objeto perdido, que
pode originar a¢des que colocam a vida dos sobreviventes em risco.

Nesse contexto, evidencia-se a grande relevancia de um trabalho de escuta, no qual o
sujeito enlutado possa reconstruir as referéncias simbdlicas e imagindrias que o sustentam (véu)

para seguir a vida, na melhor das hipéteses.

16 Freud (1996d) trata a culpa, em O eu e 0 isso, como uma variante topica da angustia que se faz sentir na relagdo do eu
com o supereu.
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CRIANCAS E ADOLESCENTES COM CIT\NCERA: OS IMPACTOS
DO AGRAVAMENTO DA DOENCA NA DINAMICA FAMILIAR

Introducao

A oncologia pediatrica é uma especialidade que demanda alta complexidade assistencial
durante todo o processo terapéutico, requisitando da equipe de satide uma prética resolutiva, seja
qual for a especificidade do diagnodstico das criancas e dos adolescentes, com desdobramentos
na dinamica familiar. Por outro lado, os servicos oferecidos pela satide publica apresentam
vicissitudes durante a trajetéria terapéutica das criancas com cancer, negligenciando, muitas
vezes, a compreensdo das familias em suas diferencas e desconsiderando a fragilidade da rede
intersetorial, enquanto condicionante e determinante na garantia da continuidade do tratamento.

O tratamento oncolégico infantojuvenil impacta as familias que vivenciam o contato
estreito com situacdo de dor, finitude e morte, além de mutila¢Ges, efeitos colaterais que
desencadeiam graves reacdes fisicas e emocionais, desesperanca de pacientes e familiares, bem
como a expectativa de cura da doenca.

Ao se deparar com o diagndstico do cancer, a familia enfrenta diversas mudancas
relacionadas aos aspectos fisicos, psicolégicos e financeiros, pois o tratamento do cancer pediatrico
implica uma reorganizacao da familia que necessita conciliar a vida doméstica com as frequentes
idas ao hospital em decorréncia do tratamento. Essas alteracdes no cotidiano da familia precisam
ser consideradas pela equipe de satide que foca suas agdes em uma assisténcia planejada e que
direciona sua intervencado no respeito as diferentes configuracdes das familias, aos seus valores
culturais, éticos e religiosos. Essa equipe precisa considerar também seus recursos humanos e

materiais disponiveis.

A familia e a importancia do cuidado

O cuidado possui uma dimensao ontolégica que entra na constituicdo do ser social e
estrutura a sua pratica. O filésofo Martin Heidegger (1989) mostrou que o cuidado é o solo em
que se move toda a interpretacdo do ser humano. Para a filosofia, a palavra “cuidado” deriva do
latim “cura”. Segundo Boff (2003), a forma mais antiga de se utilizar a palavra cura, no sentido
de cuidado, era em contexto de relagdes de amor e amizade. A atitude do cuidado significava
solicitude, diligéncia, atengdo, bom-trato, preocupacao, inquietagdo e responsabilidade.

Diante de uma doenga, como o cancer, que atinge criangas e adolescentes, muitos pais e
demais familiares passam a dedicar-se, sob qualquer circunstancia, ao cuidado, buscando prover
as necessidades impostas pela doenga e seu agravamento.

Nesse contexto, a familia passa a ser um agente de cuidados e de referéncias de protecao,
mas também se torna vulnerdvel ao adoecimento em varias dimensdes: em relacdo a si mesma
(experimenta medo e incertezas durante o tratamento) e em relacdo a sociedade (em fungao
das internagdes prolongadas da crianca ou do adolescente, o principal cuidador deixa de
trabalhar e precisa lidar com as novas mudancas socioecondmicas da familia). Nesse sentido,

torna-se indispensavel a compreensao do papel da familia durante o tratamento da crianga e do




adolescente com cancer, pois a familia é uma instituicdo social que se modifica, apresentando
fung¢des mediadoras diferenciadas, em diferentes momentos histéricos.

Por outro lado, a familia ndo é uma instituicdo natural que se constitui de imediato. Logo,
é preciso entender as diferentes fun¢des da familia do ponto de vista histérico, pois as mudangas
sociais nas configuracdes, funcdes e dindmicas das familias sdo decorrentes das mudangas
na sociedade. De acordo com Bruschini (2005, p. 51) “a familia ndo é uma institui¢do natural,
podendo assumir configuragdes diversificadas em sociedades ou grupos sociais heterogéneos”.

No periodo pré-industrial, a familia era vista como um espaco bésico de produgdo, pois
os membros familiares trabalhavam juntos tanto na unidade doméstica, quanto fora dela, mas
com diferenciagdes de papéis sociais, e muitas vezes até ocupavam espacos diferentes. Contudo a
divisdo sexual do trabalho nao era rigida como no periodo industrial a partir das transformacées
ocorridas. No momento pré-industrial ndo se tinha a constituicdio de cuidados maternos
emocionais com criangas, porque a funcado afetiva e socializadora ndo era presente nas familias
nesse periodo histérico. Segundo Bruschini (2005, p. 51), “a familia nao tinha as func¢des afetiva e
socializadora, mas era constituida visando apenas a transmissao da vida, a conservagao de bens,
a pratica de um oficio, a ajuda mutua e a protecdo da honra e da vida em caso de crise”.

Com o advento da Revolugao Industrial e da industrializacdo, inicio do século XIX, ha
uma insercdo de todos os membros da familia nas fabricas, sob condi¢des de trabalho de extrema
exploragdo, com jornada de trabalho entre 14 e 17 horas. Os pais, com isso, nao tinham tempo
para se dedicar aos filhos. As criancas que tinham aproximadamente 10 anos iam para as fabricas,
enquanto as menores eram, na maioria das vezes, criadas por parentes, vizinhos, ou ficavam
soltas pelas ruas.

De acordo com Bruschini (2005), nessa época, a familia passou a ser vista como um
grupo social voltado para a reprodugdo da forca de trabalho, pois deixou de ser uma unidade de
producao bésica, no sentido de desempenhar o papel do trabalho doméstico, porque a fabrica e a
industria passaram a cumprir essa funcdo. E, a partir desse periodo, a familia foi se constituindo
enquanto grupo social de media¢do entre o mercado de consumo e o trabalho, pois, ao consumir
no mercado os meios de subsisténcia, a familia poderia assim reproduzir a forca de trabalho
que seria vendida ao capital com o propdsito de garantir a sua existéncia. A vida familiar vai
se tornando cada vez mais privatizada, assumindo a funcao de unidade de consumo. E essa
funcao mostra que a familia, no sistema capitalista, é constituida ndo para produzir o que os seus
membros precisam para sobreviver, mas para consumir no mercado os produtos da satisfagdo
de necessidade humana de seus membros e de um desejo que perpassa a qualquer individuo de
qualquer classe social, em qualquer situagao. E esse consumo que garante a reprodugao do capital

e sua acumulacao:

E bom lembrar que tanto a familia quanto o Estado sao instituicdes imprescindiveis
ao bom funcionamento das sociedades capitalistas. Os individuos que vivem
em sociedade necessitam consumir, além de bens e mercadorias, servigos que
ndo podem ser obtidos pela via do mercado. Para alguns destes, dependem
dos servicos publicos ofertados pelo Estado; outros bens e servigos dependem
da familia, pela via de sua condigdo de provedora de afeto, socializagdo, apoio
mauatuo e protecdo (CARVALHO, 2007, p. 268).



A familia também passa a assumir a funcdo socializadora, na medida em que se torna
responsavel pela formagao da personalidade dos individuos, isso é, pela demarcagao dos papéis
sociais, porque ela ajuda a imprimir, em cada um de seus membros, os valores da sociedade,
contribuindo na formacdo de novos e futuros trabalhadores do capital.

As transformagdes ocorridas ao longo do século XX, sobretudo a partir dos anos 1970,
indicaram alteracdes significativas nas relacdes entre os géneros. Nesse periodo, tem-se uma
progressiva emancipacdo da mulher na sociedade, questionando a cultura patriarcal, sempre
presente no Brasil. O pais sempre teve essa marca, que possibilitou que a relagdo de poder
estivesse concentrada no género masculino, estabelecendo relacées de dominacédo entre os sexos.

Porém o questionamento feminino ndo abalou e nem derrubou o sistema patriarcal:

Com uma distribuicdo extremamente rigida e hierdrquica de papéis, a familia
patriarcal caracterizava-se também pelo controle da sexualidade feminina e
regulamentacgdo da procriacdo, para fins de heranga e sucessdo. A sexualidade

masculina se exercia, no entanto, livremente (BRUSCHINI, 2005, p. 67).

Por conta do ndo rompimento com a cultura patriarcal, nos anos 1970, a familia veio
assumindo um importante papel de agente privado de protegdo social, no sentido de garantir
a reprodugdo social (cuidado e assisténcia) de seus membros. A crianga, entdo, passa a ficar na
total dependéncia de seus pais para a satisfacao de suas necessidades de afeicdo, e era fungao
principalmente da mae suprir essas necessidades dos filhos.

De acordo com Mioto (1997), estudos recentes sobre a familia no Brasil vém apontando
diferentes configuracbes no ambito familiar, que sdo: aumento das familias monoparentais
com o predominio da figura da mulher chefiando o lar, nimero reduzido de filhos, aumento
da co-habitagdo e unides consensuais e de homossexuais, aumento das familias recompostas e
predominio de familias nucleares. Atualmente ha um reconhecimento da familia como totalidade,
no sentido de analisa-la dentro de uma perspectiva de processo de continuas mudancas referentes
a estrutura social.

Ainda segundo a autora, com as transformacdes decorrentes do processo de modernizacao
da sociedade brasileira a partir da década de 1990, a familia sofreu mudangas significativas
com implica¢des na sua configuracdo. Entre essas implica¢Oes, a autora cita a “fragilizacdo dos
vinculos familiares e o enxugamento da familia brasileira” (MIOTO, 1997, p. 117). Percebe-se,
entdo, que a familia é uma instituicdo social, constituindo-se de formas diferentes de acordo com
as situagdes e o tempo.

Dentro do espago privado, a familia tem garantido em lei o seu dever de educar e proteger
seus filhos. S6 que, nesse mesmo contexto familiar, muitas vezes, ocorre a confusdo do que é
proteger e do que é educar, e isso faz com que a simples tarefa de educar se transforme em
um cendrio de culpas e ressentimentos. Por conta disso, segundo Guerra (2005, p.95) “a familia
atravessa uma intensa crise que a desqualifica como elemento protetor da crianga”.

A familia, quando ndo consegue mais dar conta da pratica do cuidado dos seus
membros, por ndo dispor de recursos para lidar com eles ou por ndo aguentar a carga dos
cuidados, logo recorrerd a ajuda institucional. Nesse contexto, torna-se proficua a intervengao
da equipe multiprofissional (composta por médicos, enfermeiros, assistentes sociais, psicélogos,

fisioterapeutas, entre outros), com seus diferentes conhecimentos, atuando a partir de uma




concepcao integral e ampliada de satide. O apoio é um suporte aliado da familia no enfrentamento

da doenga, da recidiva, do agravamento e do processo de morte.

Os impactos do cancer infantojuvenil na dinamica familiar: uma analise dos
determinantes sociais que perpassam o tratamento

A inserc¢do da familia no cuidado do paciente oncolégico implica mudancas na organizacao
do seu cotidiano. Além das alteracdes relacionadas aos aspectos fisicos e psicolégicos, ha sérias
mudancas na situacao socioeconémica das familias, em funcao dos altos gastos com medicamentos
e outras despesas atreladas ao tratamento. A doenca, muitas vezes, implica rupturas nos projetos
de vida de seus diferentes membros, por exemplo, nas familias monoparentais, chefiadas por
mulheres, que exercem a dupla funcdo de prover e cuidar dos seus membros, muitas vezes
ocorre o abandono, por parte dessas mulheres, da vida laboral, sendo o Beneficio de Prestacao

Continuada' o anico recurso de renda do grupo familiar:

As mudancas na vida da crianca e da sua familia, ao se depararem com a doenga
cronica, ndo englobam simplesmente alteracdes organicas ou fisicas da crianga
doente, mas perpassam este dngulo e promovem alteracdes emocionais e sociais
em toda a familia, as quais exigem constantes cuidados e adaptacdes (SILVA et
al., 2010, p. 360).

O tratamento extensivo, por outro lado, centraliza o cotidiano da crianca ou do adolescente
e de seu grupo familiar em torno do espaco hospitalar. As repetidas internagdes e os frequentes
deslocamentos vao modificando o cotidiano familiar, afastando a crianca ou o adolescente das
atividades habituais de escola e lazer, além das interferéncias nas relagdes familiares e de trabalho
e renda.

Durante o tratamento do cancer infantojuvenil, é a mae que mais se dedica ao cuidado
excessivo, sem ao menos ter a oportunidade, em razdo dos fatores socioeconémicos e de reducao
do suporte da rede da familia extensa, da garantia do revezamento entre os outros membros
familiares ou da rede social.

Muitas dessas familias sdo de baixa renda, com vinculos precarios de trabalho ou em
situacdo de desemprego e subemprego. Familias com rede pessoal e social restrita ou reduzida,
submetidas a uma infraestrutura domiciliar nem sempre favoravel a permanéncia da crianga no
local em condicdes adequadas ao processo de cuidados: casas adaptadas e ambientes acessiveis;
abastecimento de agua e saneamento basico; fornecimento de energia elétrica; distancia entre o
domicilio e o centro de tratamento; demandas por hospedagem e transporte; acesso a insumos e
medicamentos especiais e excepcionais sem morosidade no processo, entre outras.

Percebe-se, de forma mais nitida, a divisao dos papéis sociais entre os sexos, pois o marido
assume o papel de provedor material do lar, o que detém razdo e capacidade de resolver todos

os problemas no ambito doméstico. Por outro lado, a mulher assume a responsabilidade pela

17 Beneficio assistencial de transferéncia de renda, referente a um salario-minimo mensal dado a pessoa com deficiéncia
e ao idoso com 65 (sessenta e cinco) anos ou mais que comprovem ndo possuir meios de prover a propria manutencao
nem de té-la provida por sua familia, conforme preconiza a Lei Organica de Assisténcia Social, Lei n°® 8.742/93).



vida doméstica, pela organizacao do lar e o cuidado dos filhos. Com a familia nuclear burguesa, tem-se
a definicdo de novos padrdes culturais e sociais no interior das familias sem, por outro lado,
romper totalmente com essa cultura de defini¢des dos papéis.

Atualmente, ja ndo ocorre mais a separagdo entre as esferas publica e privada na vida da
maior parte das mulheres. Elas estdo cada vez mais integradas ao espago publico na qualidade
de trabalhadoras, assumindo, ao mesmo tempo, a funcao de cuidadora e de provedora do
grupo familiar.

Com a emergéncia e a reorganizacdo de movimentos sociais, com o advento da nova
Constituicao Federal, de 1988, e posteriormente do Estatuto da Crianga e do Adolescente®, o
olhar das politicas ptblicas voltou-se para a familia, sobretudo, para a crianga na familia. A partir
dai, o Estado e a familia passaram a desempenhar fungdes similares como expressdao importante
da relacdo entre as esferas publica e privada.

O Estado, entdo, amplia os programas sociais, tomando a familia como foco de intervengao,
na medida em que viabiliza politicas ptablicas a fim de garantir direitos sociais e minimos sociais.
Essas politicas de protecao social vém com objetivo de dar provisao de beneficios, servigos e
tributos a essas familias.

Z

A familia, enquanto instancia de regulacdo da esfera privada, é a fonte principal
de reproducgdo e de continuidade dos valores acumulados. Ela é importante na dindmica
da sociedade, pois vai garantir a reproducdo material e espiritual da forca de trabalho. Mas,
historicamente, a familia veio dividindo com o Estado diferentes fun¢des no ambito da educacdo,
da satide, da formagcao para o trabalho e da protecao social, entre outras. E claro que o Estado nao
destituiu a familia dessas fung¢des, porém, num determinado momento, essas fungdes passam a
ser mais assumidas pelo Estado, e, no outro momento, o préprio Estado abre mao de algumas
dessas fun¢des no dmbito da protecdo social, repassando-as para a familia. O Estado, quando
ndo assume a responsabilidade de determinadas fungdes, acaba por fortalecer a esfera privada,
enquanto a familia, ao transferir a responsabilidade de protecao social para o Estado, contribui

para o fortalecimento da esfera publica:

O Estado e a familia desempenham papéis similares, em seus respectivos &mbito
de atuacdo: regulam, normatizam, impdem direitos de propriedade, poder e
deveres de protecdo e assisténcia. Tanto familia quanto Estado funcionam de
modo similar, como filtros redistributivos de bem-estar, trabalho e recursos
(CARVALHO, 2007, p.268).

Por isso nao se pode desviar o olhar do papel do Estado na viabilizacdo de politicas sociais
publicas, porque fica perceptivel que a familia, antes privada dos meios de produgédo, hoje tem
sido privada dos seus meios de sobrevivéncia.

A implementacdo de programas estatais para aliviar a pobreza busca garantir niveis
minimos de alimentacdo, satide e educacdo para quem deles necessitar, porém é importante
que se entenda que minimos sociais deveriam ser minimos que garantem toda a satisfagdo das
necessidades basicas humanas.

Por meio da ampliagdo dos programas sociais, que tomam a familia como foco de

intervencdo, torna-se possivel entender a familia como importante unidade no campo da

18 Lein® 8.069/90.




reprodugdo social. Entdo, ndo se pode partir de uma anélise funcionalista que vé os programas
e projetos direcionados para as familias como um eixo articulador de agcdes em torno da ideia
de incapacidade da familia em prover as suas condigdes de sobrevivéncia, de suporte afetivo
e de socializagdo de seus membros, principalmente, de criancas e adolescentes. Partindo-se
dessa andlise, reforca-se a ideia de que essas ac¢des sdo apenas para prover a familia os meios de
subsisténcia basicos, a fim de evitar que se desestruture, como se a familia fosse um fato social,
ou seja, a familia vai ser pensada a partir da dindmica social capitalista. Logo, se o individuo vive
em desigualdade social é porque ele esta desajustado em relacdo ao funcionamento da sociedade
capitalista. Nesse sentido, a mudanca social ndo é vista como uma construgao histérica e sim
como desajuste social.

Cabe ressaltar que a pobreza é uma condi¢do de vida limitada, difusa e que muitas vezes
é vista como algo natural e banal. Logo, os pobres sdao aqueles que, de um modo temporario ou
permanente, tém acesso minimo aos bens e recursos, pois sdo excluidos em graus diferenciados
da riqueza social. Entdo, essa classe subalterna, marcada pela pobreza, é excluida da economia,
da cultura e da politica. O que se vé por meio da pobreza é desemprego, subemprego, baixos
saldrios, renda baixa, que tém como consequéncia o aviltamento do trabalho, a debilidade da
satde, a alimentagdo insuficiente, a moradia precaria e insalubre, o desconforto, a fadiga, a

resignacao etc.

Consideracoes finais

O processo de adoecimento de criancas e adolescentes diagnosticados com cancer vem
impactando as familias que tendem a lidar com os progndsticos incertos; com as graves sequelas
do tratamento, tais como mutila¢des, prejuizo de funcdes e suas consequéncias na perda de
qualidade de vida. Trata-se de familias que até recebem suporte governamental, mas esse nao
corresponde as suas reais necessidades.

Muitas familias vém demandando politicas ptblicas que possam fornecer suporte para
a efetivagdo de um tratamento continuado de suas criancas e seus adolescentes, com garantia
de acesso a servicos de satide de diferentes niveis de atencao, especialidades e tecnologias, a
insumos, medicagdes e politicas puablicas de assisténcia, educacdo, habitacdo, previdéncia, entre
outros servigos que estejam de acordo com suas necessidades de satude.

Esses elementos sinalizam a importancia da criacao de espagos para as familias, de modo
que permitam a verbalizacdo dos seus sentimentos e as auxilie na busca de solucdes para os
problemas relacionados ao tratamento das criancas e dos adolescentes, como acesso a rede
socioassistencial e de garantia de direitos as familias de criancas e adolescentes com cancer,
tendo em vista a relevancia de tal suporte para adesio e continuidade ao tratamento. E essencial
também a garantia de espagos que auxiliem as familias no esclarecimento sobre a terapéutica
proposta no tratamento, respeitando a singularidade dos sujeitos.

Nesse sentido, a atuagdo da equipe multiprofissional tem sido fundamental para
adesdo das familias ao tratamento, pois pode fornecer elementos para que essas compreendam
a importancia do processo de acompanhamento e os cuidados necessarios. E importante uma
abordagem ampliada de satide, com intervengdes que considerem as esferas biolégica, psicolégica
e social (GIOVANELLA et al., 2002) dos sujeitos envolvidos.
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O CORPO E A
SUBJETIVIDADE






SOBRE TER UM CORPO ADOECIDO - O QUE DIZ A PSICANALISE*

Introducao

Trabalhar em uma instituicao de tratamento oncolégico coloca o profissional frente a frente
com algo que revela a dimensdo do impossivel de ser assimilado por nosso aparelho psiquico, ou
seja, com os limites da vida e a finitude de cada um. Nesse encontro com pacientes acometidos
por uma doenca grave e por vezes fatal, como o cancer, é possivel escutéd-los falar sobre o que
significa ter um corpo gravemente adoecido e os efeitos disso sobre o sujeito.

Interessar-se pela estranheza do que se passa em um corpo marcado pela doenca e muitas
vezes atingido igualmente pelo carater invasivo dos tratamentos médicos - com a objetividade
cientifica prépria do discurso da medicina, que naturalmente dirige seus cuidados a doenca, ou
melhor, ao 6rgdo doente, e ndo aquele que o habita - constitui a posicao ética do psicanalista.
Entre o corpo real e esse real (no sentido lacaniano de impossivel de ser assimilado) que acomete
0 corpo, apresenta-se um descompasso, um corpo que, ao ser visto pelo doente, ndo equivale ao
corpo imaginado por ele. Falas como “Eu me olho no espelho e nido me reconheco mais, essa nio sou
eu” permeiam o cotidiano da assisténcia. Uma imagem que se impde, mas na qual o sujeito ndo se
reconhece. Frangois Ansermet lembra que a pratica da psicandlise nas fronteiras da medicina faz

agrimensurar o campo da clinica do real (no sentido lacaniano, ja referido acima), e acrescenta:

trabalhar como psicanalista no campo da medicina implica em admitir passar pelo
mal-entendido, evitar contorna-lo, recobri-lo, apagé-lo, cumulé-lo com um saber
a mais: resta calcular o paradoxo que consiste em ordenar uma prética a partir do
reconhecimento do mal-entendido que a funda (ANSERMET, 2014, p. 4).

E esse mal-entendido que sera tratado brevemente nesse trabalho.

A clinica psicanalitica e uma doen¢a no corpo

Trabalhar cotidianamente em uma clinica que trata de pacientes com alguma forma de
cancer hematoldgico faz pensar nas questdes que aqui se colocam. Ao escutar falas como “Os
médicos dizem que estou bem, mas de que adianta, eu tenho um cincer, pra que planejar um futuro se
vou morrer?” ou “Eu queria ter de volta a vida que eu tinha”, indaga-se “de que(m) se trata afinal?”.
Escuta-se um discurso acerca do corpo e da vida, que nem sempre é o que é atestado pelo discurso
da medicina. Uma morte que ndo é enunciada, mas que se anuncia para o sujeito. Sabe-se hoje
que alguns tipos de cancer sdo trataveis e curdveis. Mas nem sempre é assim que os pacientes
vivenciam seu estado. Entdo, indaga-se: “o que fica dessa experiéncia de ter um cancer?”

O profissional orientado pela psicandlise escuta os pacientes falarem sobre um corpo
devastado pela doenca, cujo tratamento ndo dé conta dos restos deixados nesse encontro com o

19 Essa producdo textual faz parte do Curso de Mestrado em andamento, pelo Programa de Pds-Graduagdo em Psicanalise da
UERJ; as falas de pacientes aqui explicitadas foram previamente submetidas e aprovadas pelo Comité de Etica em Pesquisa do
INCA sob 0 n° CAAE 497.65815.7.0000.5274.




real, algo que nao é possivel nomear. Jacques-Alain Miller (2012) pondera que o sujeito ndo pode

responder ao real a ndo ser sintomatizando-o, pois o sintoma é a resposta do sujeito ao traumatico
do real. Tal tratamento impde ao sujeito um trabalho de luto da satdde, do corpo, da vida que ndo
se tem mais. Muitas vezes, acompanham-se pacientes que nao conseguem fazer esse trabalho de
luto, e a hipotese é a de que talvez ndo consigam porque ficaram identificados com esse corpo-
objeto, capturados nessa imagem e esmagados sob a sombra desse objeto que se perde. Para
alguns, essa se apresenta como uma saida, a saida pela via da melancolia, e ndo do luto.

Lacan, em seu semindrio 23, O sinthoma, indaga “quem sabe o que se passa no seu corpo?”
(LACAN, 2007, p. 145), para apontar que a relagdo que se mantém com o corpo nunca é uma
relacdo simples. Ter um corpo impde ao sujeito um trabalho de subjetivacado, pois ter um corpo
significa que ele ndo estd dado de partida, ndo existe desde o nascimento, e ndo esta dado porque
ele ndo sereduz ao corpo biol6gico, natural. A clinica psicanalitica ensina que, no inicio da vida, ha
apenas o corpo real, que é o corpo do autoerotismo, corpo despedacado, corpo sem sentido, ainda
sem unidade, um eu corporal, diz Freud (1996¢). E necessario que ocorra uma operacao, que Freud
nomeou de “nova agdo psiquica”, e Lacan concebeu como o estadio do espelho, determinantes
para a construcao de uma imagem corporal. Pela relacdo especular, esse corpo adquire um novo
estatuto, passando a ter uma imagem unificada. Esse é o que se pode denominar imaginério,
lugar do narcisismo, pois esse corpo é tomado como objeto de investimento libidinal, uma vez
que a libido investe nas imagens corporais. Todavia, ndo basta a producdo da imagem do corpo,
é necessaria a confirmagao pelo Outro, dimensao da alteridade, do simbdlico, que confere de fato
ao corpo o sentido de “eu” e de “meu corpo”. Uma imago que se constitui e porta as identificagdes
mais primordiais do sujeito nessa operacgdo, que foi nomeada por Lacan como estadio do espelho,
operacao pela qual o eu se constitui ao adquirir uma unidade corporal, uma identidade de eu.

Lacan apresenta, entdo, os efeitos que uma imagem no espelho tem sobre a constituicao
do sujeito, ao tomar o estddio do espelho como fundamento da formacdo do eu. A imagem
do préprio corpo no espelho, experiéncia especular com o Outro, da ao bebé a dimensao de
um corpo préprio, unificado em uma imagem e distinta do outro. Mas é na confirmacao do
Outro, pelo simbélico, que é atestado e nomeado que ali ha um sujeito, a marca da constituigao
subjetiva. Trata-se de efeitos absolutamente determinantes para o sujeito. Miller lembra que “o
eu é sucessivamente capturado por imagens ideais do outro. E capturado quer dizer que ali, no
outro, é de onde ele se identifica” (MILLER, 2012, p. 257). Portanto, aponta Miller, “a imago ndo é
qualquer imagem”, mas uma imagem circunscrita pelo simbolico, pelos significantes, que ddo a
medida e a sustentacao da estrutura do sujeito.

Para a psicandlise, o corpo do qual falamos é o corpo pulsional, ele ndo se confunde com
0 organismo, embora nado exista sem ele, uma vez que a fonte da pulsdo é somatica e adstrita
aos diferentes orificios corporais. A pulsdo, conceito elaborado por Freud (1996e) desde os Trés
ensaios sobre a teoria da sexualidade, situa-se entre o psiquico e o somatico. Trata-se de um conceito
fundamental que expressa essa relagdo do que se impde ao sujeito pelo fato de ter um corpo.
Ao contrario do corpo organismo, o corpo pulsional ndo responde exclusivamente a um ciclo
biolégico, ao ritmo imposto pela natureza, tal como nos animais, marcados pelo instinto. Mas
o que Freud apresenta com esse conceito é que o corpo é marcado por uma for¢a constante em
direcdo a busca de satisfacdo. Essa forca, regulada pelo principio de prazer, ndo se esgota com
a satisfacdo (tal como numa necessidade fisioldgica, por exemplo, a fome, que é saciada com a

ingestao do alimento), mas, ao contrario, ela é constante. E esse movimento constante que impde



a busca de novos objetos e de novas experiéncias de satisfacdo. Freud afirma que ndo ha um
objeto que satisfaga integralmente a pulsao, por isso mesmo o objeto da pulsdo é o que ha de
mais varidvel (FREUD, 1996b). Ser variavel significa que ele s6 existe enquanto objeto perdido,
jamais reencontrado, aquele cuja marca insiste e langa o sujeito insistentemente na busca de novas
experiéncias de satisfagdo. Esse movimento é o préprio movimento do desejo, que s6 pode ser
sustentado pela fantasia. Portanto, a fantasia é a via pela qual o sujeito pode se relacionar com o
objeto. Dai ser fundamental que, ao ver sua ilusdo de futuro ser destruida pelo cancer, o sujeito
possa realizar um trabalho de elaboracdo analitica no sentido de reconstruir sua fantasia, anica

possibilidade de fazer frente ao real devastador.

O corpo, afinal de que(m) se trata?

Acompanhou-se a questao do corpo na obra freudiana, desde os trabalhos iniciais, quando
ela surge atrelada a questao do feminino, pois é com as histéricas que Freud fornece ao corpo
outro estatuto, o de um corpo pulsional. Se a medicina s6 tem acesso ao corpo real, objeto de
pesquisa e cuidados restritos a dimensao biolégica, em que nao hd lugar para a expressao de uma
subjetividade, na psicandlise, depara-se com o corpo em sua dimensdo simbdlica e imagindria, no
qual se inscreve uma histdria, corpo das identificacdes (QUINET, 2005).

Ainda nos primérdios da vida infantil, tem-se, na relagao do bebé com a méae (ou a pessoa
que assume esses cuidados mais primitivos), o protétipo da relagdo que marca esse corpo coma sua
dimensao de alteridade. Ao alimentar o bebé, a mae marca o pequeno infante com a sua demanda
de amor, deixando nesse corpo uma marca de prazer. O encontro com o Outro, essa experiéncia
mais primitiva na vida do sujeito representada por sua inscricdo no campo da linguagem, faz
com que esse corpo seja marcado definitivamente pelo significante. Miller (1998) assinala que,
para Lacan, o sujeito enquanto barrado é efeito de uma negativacdo do gozo, um esvaziamento
operado pela linguagem, uma perda. Efeito traumatico da linguagem por exceléncia, que marca,
nesse corpo, uma perda de gozo. Esse encontro com o tesouro dos significantes faz com que nao
se possa mais falar em um corpo puramente biolégico. Assim como, para Freud, a estrutura do
complexo de Edipo é constitutiva do sujeito, para Lévi-Strauss (apud COSTA, 2015) a interdicao
do incesto é o elemento que separa o0 homem da natureza, o que permite afirmar, entdo, que é
pela entrada no mundo simbdlico, ou seja, na linguagem, que o homem é radicalmente retirado
da condicdo natural.

Embora as no¢des biomédicas e anatomofisiologicas do corpo constituam a representacao
cientifica oficial de corpo, hoje o que é ensinado nas universidades, por exemplo, a nogdo de individuo
(lugar da nao diferenca), ndo cabe na psicandlise, pois essa se dirige ao corpo erégeno, marcado por
uma alteridade, porque constituido na relacdo com o Outro. Nesse corpo se inscreve a subjetividade,
e, como aponta Quinet, é nesse “lugar da inscricdo simbolica do inconsciente e da histéria de cada

um” (QUINET, 2005, p.124) que a psicanalise estd interessada. O autor aponta ainda que

0 corpo, com suas caracteristicas simbdlicas, é um corpo histérico formado pelas
palavras ditas do Outro (pai, mde, avés, bisavos, etc.), e pelas identificacdes que
podem ser exemplificadas pelas falas “tdo pequenininho e ja tem a barriguinha
da av6” (QUINET, 2005, p.126).




Ao interrogar a dor da histérica, Freud assume uma posigao ética. Etica na medida em que
inclui um saber sobre esse corpo e seu sofrimento que ndo provém do médico e sim do paciente.
Nao é na fisiologia nem na neuroanatomia que ele encontra a resposta, mas é na sua posicao diante
de um sujeito com seu sofrimento psiquico que funda uma nova praxis. Escutar suas pacientes
histéricas, com suas dores, com seus corpos em cena, abriu o caminho para outro registro que
nao o da fisiologia, a via para o inconsciente. Pode-se dizer, entdo, que Freud promove um corte
epistemolégico ao subverter a ideia de corpo anatomofisiol6gico e “anunciar a existéncia de um
novo corpo que escapa a ordenagao do saber médico” (KLAJNMAN; FERREIRA; JORGE, 2015,
p. 296). Nessa subversao, da posicao de médico a de analista, Freud inaugura, com sua postura
ética de fazer o sujeito falar, situando o saber do lado do sujeito, e ndo do analista, uma nova
discursividade acerca do sujeito: a psicanélise.

Em psicanélise, encontra-se, na imagem, uma importante ancoragem ao se falar em
corpo e sujeito. Lacan, ao apresentar o estadio do espelho, formador do imaginario, concebe a
constitui¢do do sujeito atrelado a imagem de um corpo e formula que, se o eu é dito narcisico, é
porque ha alguma coisa que suporta o corpo como imagem. E no imaginario, lugar do sentido,
que o paciente busca um reftigio, tentando encontrar as imagens que lhe proporcionavam as
referéncias de uma identidade. O cancer destréi as referéncias nas quais o sujeito se reconhece,
como casamentos que acabam, cursos superiores que sdo interrompidos, filhos que deixam de
ser concebidos (SWINERD, 2014). Assim, indaga-se o que estd em jogo quando se escuta uma
paciente dizer: “As pessoas olham para mim e dizem que estou 0tima, que nem parece que tenho cancer,
mas essa nado sou eu”; ou ainda: “Eu me olho no espelho e ndo me reconheco mais”. Essa relacdo entre a
imagem e o que define o sujeito para ele mesmo permite pensar que a devastagdo infligida pelo
tratamento de um cancer faz com que o sujeito tenha uma experiéncia préoxima aquela do corpo
despedacado, corpo retalhado (e fragmentado pelo saber médico), que remete ao corpo pulsional
em seu despedacamento, e nessa fragmentacao o sujeito ndo mais pode se reconhecer. Ocorre
um estranhamento ao ver a sua propria imagem, que é submetida a uma perda de sentido. Se o
imaginario, conforme aponta Jorge (2010), é o lugar do sentido, entao, nesse encontro com o cancer,
experiéncia de encontro com o real, isso que escapa a possibilidade de nomeagao, verdadeira
invasdo do real no imaginario, é vivido como uma experiéncia sem sentido, do nonsense. Talvez

isso explique esse nao reconhecimento dos pacientes ao se depararem com o olhar do outro.

A psicanalise e o sujeito

E inegavel que tanto a medicina quanto a psicanalise interessam-se pelo sintoma daquele
que busca tratamento, com seu sofrimento. Mas, tal como afirmam Klajnman, Ferreira e Jorge
(2015, p. 299), “diante dos manuais, o0 médico trabalha reverenciando e referenciado a eles,
comparando sintomas descritos com aquilo que é apresentado, o que caracteriza essa clinica mais
como uma clinica da observacao do que da escuta”.

Entao, nenhuma biologia, por mais sofisticada que seja, pode apreender por completo o
corpo dos seres falantes (POLLO, 2004), algo sempre escapa. E isso que escapa do saber médico,
que muitas vezes fica como um residuo do tratamento, um resto, é o que se denomina como real.

Na impossibilidade de nomea-lo, esse resto fica a margem.



Pode-se dizer, entdo, que, enquanto psicanalista, toma-se esse “resto” na possibilidade
de relanga-lo na condi¢cdo de enigma, de questdo, permitindo um trabalho por meio da fala e,
em cada caso e em cada situagdo, abrir espaco para o desejo (LAMY, 2003). Pois, sem o desejo
como motor, a vida fica referida ao puro existir, que Lacan veio a denominar de dor de existir,
essa existéncia pura e simples, sem nenhuma ilusdo ou véu, o limite do desejo. E, como lembra
Romildo do Régo Barros (2014), o que se opde a morte ndo é a vida, mas sim o desejo.

Nessa clinica, recolhem-se os efeitos de uma doenga no corpo. Efeitos de devastacdo, de
rompimento e ruptura no ritmo de vida de cada um, na complexa cadeia que sustenta o sujeito
em suas relagdes. Tais efeitos impdem um trabalho psiquico, pois se trata de uma vivéncia
absolutamente singular; o que permite dizer que o cancer nao é traumatico da mesma forma para
todos, mas o é para cada um na incidéncia que produz sobre as suas referéncias mais particulares.
O discurso analitico se oferece como um trabalho capaz de reinserir o sujeito na cadeia significante,
permitindo uma (re)significacdo da experiéncia da doenca, na qual o simbdlico é o que vai
possibilitar articular o sentido com o nado sentido (JORGE, 2000). Como afirma Doris Rinaldi, “a
clinica é o lugar por exceléncia do discurso do analista, que possibilita um trabalho singular com
cada sujeito, a partir da escuta da fala do sujeito - tomado como sujeito do inconsciente -, para
inventar, com ele, o caminho de seu tratamento” (RINALDI, 2015, p. 117).

Assim, o que essa clinica ensina é que fer um corpo, e ndo ser um corpo, coloca para o
sujeito uma série de questdes: “O que fazer com as diferentes sensagdes?”. “O que fazer quando
se perde uma parte dele?”. “E quando o corpo que se vé refletido no espelho, ja ndo reflete mais
quem é aquele sujeito?”. Essas sdo algumas questdes que tém sido indagadas nessa clinica com
pacientes em tratamento do cancer hematolégico. Uma doenca que ndo é visivel, mas esta 14. E
Lacan (2007), em seu semindrio O sinthoma, oferece uma possibilidade de apreensao dessa relagao
do sujeito com seu corpo ao afirmar que “ter relacdo com o préprio corpo como estrangeiro é,
certamente, uma possibilidade, expressada pelo fato de usarmos o verbo ter. Tem-se seu corpo,
ndo se é ele em hipétese nenhuma” (LACAN, 2007, p. 146).

Consideracoes finais

A vida é marcada por um constante conflito e uma constante conciliacdo entre duas
tendéncias, de um lado, a pulsdo de vida, cuja finalidade principal é de unir e ligar; de outro, a
pulsdao de morte, silenciosa, muda, disruptiva. Tal como na linguagem metaférica dos pacientes ao
descreverem o tratamento de um cancer como uma “montanha russa”, no qual “de repente tudo vira
de ponta a cabe¢a”, remete-se a imagem de um monitor cardiaco, aparelho muito comum em um
ambiente hospitalar, em que a linha em zigue-zague (os altos e baixos), com os intervalos sonoros,
indica a presenca da vida no corpo - vida em movimento, marcada por um certo compasso -, ao
passo que a linha reta e a auséncia do ritmo sonoro significam a morte. Portanto, viver significa
um movimento constante, com esses altos e baixos, movimento mesmo da pulsﬁo, 0 vaivém em
que ela se estrutura (LACAN, 1998), de juncao e disjungdo nessa constante dualidade pulsional,
entre Eros e Tanatos.

Comportando, ao mesmo tempo, o intimo e o estranho, o corpo faz pensar na tela de Pablo
Picasso, A mulher no espelho, que inspira essa publicacdo. Picasso, cuja técnica cubista da a nitida

dimensdo de um corpo fragmentado, faz pensar também na fragmentacao operada por vérios




procedimentos cientificos, deixando de fora, muitas vezes, a subjetividade. Mas também leva a
pensar na fragmentacdo pulsional, do descompasso entre o que se vé e o que se é. Dessa forma,
é possivel dizer que hd uma aproximagdo entre a obra de Picasso e a psicanalise, na medida
em que ambas apontam para um antinaturalismo do corpo, para um eu que ndo equivale ao
corpo bioldgico, para o sujeito enquanto Um que nado cabe na imagem refletida. Mas é, ao mesmo
tempo, por meio desse Outro, que é “aquele que me vé” (LACAN, 2005, p. 32), enquanto lugar
para onde o sujeito dirige a sua questdo, que faz retornar sobre o sujeito a pergunta: “Quem sou

eu?”. O corpo, esse contorno necessario, ao menos pode dar uma dimensdo de quem somos.
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CORPO-OBJETO, CORPO-SUJEITO

Para iniciar uma discussdo a respeito do corpo e, mais especificamente, sobre o corpo do
sujeito acometido pelo cancer, é necessério ressaltar que se parte de uma perspectiva social e
histérica, em que as concepg¢des acerca tanto do corpo quanto da doenga sdao construidas a partir
de relagdes de saber e poder. Tais relacdes sdao estabelecidas de acordo com a sociedade e com o
momento histérico vivido. Portanto, os conhecimentos atrelados ao corpo e as doencas variam
entre as diferentes sociedades e culturas, determinando as relacdes de saber e poder de cada uma.

De acordo com Le Breton (2007), o corpo é socialmente construido, e sua caracterizagao esta
longe de ser unanimidade nas sociedades humanas. Dessa forma, pode-se dizer que o corpo seria
entdo uma falsa evidéncia, ndo sendo um dado inequivoco, mas sim o efeito de uma elaboragao
social e cultural. O autor afirma que nao ha corpos, e sustenta que a nocao de corpo pode nem
ser universal, uma vez que existem imagindrios sociais que o nomeiam e atuam sobre ele. Isso
significa dizer que o corpo ndo é uma natureza imutével ao longo da trajetéria humana, mas um
conceito construido socialmente que se modifica de acordo com a cultura na qual se insere.

O autor ressalta ainda que, em sociedades tradicionais - nas quais o estatuto da pessoa
subordina-se ao coletivo, negando a dimensao individual -, o corpo raramente é objeto de
cisdo. Esse ndo se distingue da persona e as mesmas matérias-primas entram na composicao do
homem e da natureza que o cerca. Nessas concepgdes, 0 homem nao é separado do corpo, como
normalmente considera o senso comum ocidental (LE BRETON, 2007).

O que causa estranhamento ¢é a referéncia ao corpo como um objeto - “meu corpo” - em
oposic¢do a pensar um “corpo-eu” como sujeito nico, tdo natural é a referéncia as partes do corpo
como algo que pertence ao sujeito, mas nao o constitui. Como um quebra-cabeca, esses “meus” se
unem e formam um corpo - minha cabega, meu pescogo, meu peito... Mas afinal, o que seria esse
corpo, e como cada um se relaciona com ele a partir de sua histéria de vida?

O corpo ndo pode ser considerado somente uma colecdo de 6rgaos arranjados segundo
leis da anatomia e da fisiologia. E, em primeiro lugar, uma estrutura simboélica, superficie de
projecdo passivel de unir variadas formas culturais. Ao refletir sobre as representagdes do
corpo em diversas culturas, é possivel pensar em diferentes préticas curativas de acordo com a
significacdo que cada cultura constréi acerca do corpo. A medicina pode ser vista, portanto, como
mais uma dessas praticas, que buscam compreender a natureza do corpo de uma determinada
maneira (LE BRETON, 2007).

Michel Foucault, em seus estudos sobre a genealogia de poder, observa como o corpo foi
eleito um objeto de estudo, intervengdes, disciplina e vigilancia ao longo da histéria, com a intengao
de produzir corpos ddceis para garantir o controle de quem ocupava o poder MARUYAMA et
al., 2006). Com o intuito de adquirir conhecimento e saber sobre as doencas e sobre um possivel
tratamento, os corpos dos sujeitos foram anatomicamente esquadrinhados, estudados, analisados,
comparados, classificados e enquadrados em uma “faixa de normalidade”, na qual o que escapa
¢ anormal e necessita ser corrigido (FOUCAULT, 2012).

Segundo Foucault (2014), a anatomoclinica do século XIX pauta-se na clinica, que 1é os
sintomas patolégicos, e na anatomia, que estuda as alteracdes organicas. O olhar do médico
aprofunda-se, e torna possivel estabelecer uma relacao entre o sintoma e o 6rgao afetado. Dessa
forma, compreende-se que a doenga possui sua origem no corpo, que passa a ser 0 NOVo espago

de observagdo médica. Sendo assim, reforca-se a ideia de que a doenca esta identificada com o




organismo doente, relacionando doenca, 6rgdo e sintoma, que da origem ao modelo biomédico
(FOUCAULT, 2012).

O conhecimento médico toma como base um modelo biol6gico para explicar o corpo: corpo
anatomico, dividido em sistemas, 6rgaos e células. Cada vez mais minimalista, a medicina recorta
o corpo, tornando-o objeto de intervencdes médicas, como se ali houvesse apenas um corpo-objeto
e ndo um sujeito. E um modelo médico calcado nas especialidades, elevando a méxima poténcia a
tendéncia de fragmentacdo do sujeito adoecido. No entanto, ha um corpo-sujeito que anuncia uma
falta no saber médico quando traz a subjetividade a cena. Diante do adoecimento, os sentimentos
que vém a tona - desvelando as particularidades de cada um dos sujeitos inseridos nesse contexto
- podem ser entendidos pela equipe como algo “fora da rotina” e ndo como reacdes inerentes ao
momento de vida do paciente e dos familiares (FOUCAULT, 2014).

Diante dessa construcdo social, histérica e cultural, é possivel perceber que, apesar
das inameras tentativas de conciliar doenca, corpo e sujeito em uma tnica ciéncia, o0 modelo
biomédico ainda é hegemonico. Tornam-se cada vez mais comuns estudos, modelos e teorias que
convidam a refletir e reconhecer a complexidade do tema. Talvez seja necessario admitir que nao
é possivel ter uma tnica resposta. O grande desafio seria construir um modelo no qual os saberes
ndo se resumam a uma disputa de forcas em prol de reconhecimento, mas que compartilhem e
somem seus conhecimentos a favor do sujeito adoecido, nao somente da doenca ou do sujeito.

Entendendo o corpo como uma construcao histérica e social, é possivel agora se debrucar
em uma discussao voltada para o &mbito de um hospital oncolégico. E preciso estar atento aos
diferentes saberes existentes nesse espago e tomar cuidado para nao cair no discurso biomédico
- ao qual também se estd submetido. Sem uma reflexdo critica, corre-se o risco de vé-lo como
“tnica verdade possivel”.

A experiéncia como psicélogas residentes mostra que, em um hospital oncolégico, chega-se ao
limite do mal-estar do corpo, um local que ressalta, inclusive, a fragilidade do préprio profissional.
Lida-se diretamente com pessoas adoecidas, que carregam marcas do cancer e do tratamento
oncolégico, as quais devem ser vistas sob a perspectiva das representacdes que cada um constréi
acerca de seu corpo. O adoecimento pelo cancer impde que a dor e o sofrimento sejam originados
nao somente pela evolugao da doenca, mas também pelos diversos tratamentos agressivos propostos.

O cancer é um exemplo de doenca atrelada a representagdes diversas. Inicialmente, era
compreendido como uma doenga contagiosa, ligada a comportamentos sexuais “promiscuos”,
estigmatizando os sujeitos doentes. Apesar dos avancos médicos e tecnolégicos que garantiram
a “desmistificacdo” do desenvolvimento do cancer, ainda hoje ele permanece como uma doenga
culturalmente estigmatizada (BARBOSA; FRANCISCO, 2007). Estigmas esses ndo apenas
associados ao contagio e a promiscuidade - que, infelizmente, ainda permeiam o discurso de
alguns pacientes e familiares -, mas em relagdo também a perda dos ideais, aos objetivos de vida, as
dificuldades psicossociais, como: o enfrentamento da possibilidade da prépria morte, a ansiedade
pela cirurgia, a mudanca no desempenho dos papéis sociais e do estilo de vida, a dependéncia,
o enfrentamento da alteracdo na imagem corporal decorrente do tratamento, as possiveis perdas
no funcionamento sexual, além da dor, da crise financeira, do trauma emocional, entre muitos
outros (CARVALHO, 1994; NASCIMENTO-SCHULZE, 1997; BARBOSA; FRANCISCO; EFKEN,
2007; KOVACS, 1994 apud BARBOSA; FRANCISCO, 2007).

Barbosa e Francisco (2007) ressaltam que, segundo Helman, esses estigmas, essas

representacdes atravessam o sujeito e podem fazer com que ele “se oculte, se afaste dos seus



papéis sociais, que ndo queira mais se relacionar com outras pessoas, desista dos seus sonhos ou,
simplesmente, ndo se disponha a levar adiante um tratamento por acreditar na impossibilidade
de cura” (BARBOSA; FRANCISCO, 2007, p. 14). Dessa forma, o diagndstico de cancer traz consigo
todas as representacdes sobre a doenca, podendo gerar forte impacto no sujeito e em sua familia e
tornar o inicio do tratamento oncolégico desestruturante para todos os envolvidos.

O cancer é uma doenca que se desenvolve silenciosamente. Ha pacientes que, no momento
do diagnostico, apresentam poucos sintomas, sem sinais evidentes da doenca no corpo. Nesses
casos, é com o ingresso no processo terapéutico que o corpo vai comecar a ser afetado. O
tratamento oncolégico por si s6 é agressivo: cirurgia, quimioterapia e radioterapia, e faz com
que o paciente seja objeto de intimeras intervencdes invasivas e dolorosas: fura, abre, mexe, tira,
remenda, costura, enjoa, vomita, enfraquece, perde o cabelo, emagrece, queima, fura mais um
pouco, incha, perde o acesso, e por ai vai. Tais intervencdes e seus efeitos marcam o paciente,
modificam sua imagem corporal e, assim, atualizam o status de “sujeito doente”.

Além das marcas inerentes ao momento de travessia do tratamento - como a alopecia,
a alteracdo da imagem e a mudanca do volume corporal -, esse pode ainda deixar marcas
de longa duracdo no corpo do paciente, tanto externas quanto internas, tais como: cicatrizes,
enxertos, ostomias, retirada de 6rgaos, amputacdes e desarticulacoes. E um tratamento calcado
em mutila¢des corporais que, mesmo quando internas e ndo acessiveis ao olhar do outro, podem
gerar intensa mobilizacado e sofrimento.

A noticia de um diagnoéstico oncolégico ja pode ser algo traumatizante (por conta de todos
os estigmas e significados atrelados a palavra cincer), entretanto a noticia de perder um 6rgao,
um membro é, muitas vezes, da ordem do inaceitavel, do incompreensivel, deixando o paciente
imovel diante da deliberacdo. As cirurgias mutiladoras, além da parte estética, afetam diretamente
a mobilidade, a funcionalidade do corpo. Desse modo, o paciente se encontra, de um dia para o
outro, com sua autonomia comprometida, dependente de um acompanhante, do saber médico, da
equipe hospitalar, com limitagdes fisicas importantes e com todas as esferas de sua vida abaladas.

Seja por perder um 6rgao, seja por perder um membro, seja da ordem do visivel seja
do invisivel, a perda de uma parte do corpo é algo que gera intenso sofrimento, ndo apenas
fisico, mas psiquico. A prética clinica mostra que, muitas vezes, o paciente ndo se reconhece mais,
ndo se enxerga diante daquela nova imagem, da sua nova conformacao corporal. Ele se sente
incompleto, vé-se incompleto e é visto como incompleto.

De acordo com Le Breton (2007), o corpo é o lugar de contato privilegiado com o mundo,
estando sob a luz dos holofotes. “Na medida em que se ampliam os lacos sociais e a teia simbdlica,
provedora de significacdes e valores, o corpo é o trago mais visivel do ator” (LE BRETON, 2007,
p. 10). Portanto, o paciente em tratamento oncolégico sofre por ter seu corpo objetificado pelas
intervencdes médicas, sofre pela dor fisica sentida, pela perda de sua autonomia por conta do
tratamento, pela alteragdo de sua conformagao corporal, mas sofre também por ser visto, diante
de todos esses atravessamentos, pelo olhar do outro. O cancer esta explicito em seu corpo - seu
corpo marcado, seu corpo mutilado, seu corpo careca, seu corpo emagrecido - sendo visto,
interpretado, julgado por todos a sua volta.

Todas as doengas possuem aspectos biolégicos, psicolégicos, socioculturais e econdémicos
implicados. Muito além das questdes objetivas e praticas da vida social, o modelo clinico vigente
nao atenta para o significado dado pelos pacientes as suas doencas, e o quao significativa pode

ser a repercussdo disso na vida e no préprio tratamento.




Diante de todas essas intervengdes proprias do contexto de hospitalizacdo, deve-se levar
em consideracdo o sofrimento psiquico imposto a partir de doencas de etiologia biolégica. Como
afirma Freud (1996), o sofrimento ameaga a partir de trés lados: do mundo externo, das relacdes
com outros seres humanos e do préprio corpo. Esse ultimo, segundo o autor, estad fadado ao
declinio e a dissolucdo, nao podendo sequer dispensar a dor e 0 medo como sinais de adverténcia.

Nesse cenario, discutido ao longo do texto, o paciente pode se deparar com uma situacdo de
passividade e impoténcia, pois, assim como na infancia, ele ndo possui os seus préprios recursos
para mudar sua atual condicdo de vida. Diante disso, o sujeito encontra-se a mercé do saber
médico, impotente diante de uma equipe que buscara respostas sobre sua doenca, colocando-o
mais uma vez na situagdo em que o outro diz sobre ele. No hospital, em que qualquer nomeacao
ou conduta ira depender do discurso médico, é comum escutar do paciente: “o que eu tenho?”
“quando vou ter alta?” “ndo sei por que ndo posso ir para casa ainda”. Nesse momento, sua
posicdo subjetiva é uma posicao de dependéncia, de assujeitamento ao outro, representado pelo
discurso médico. Novamente, o sujeito ndo detém o poder sobre suas proprias necessidades,
situagdo semelhante a sua prematuridade enquanto recém-nascido (MENEZES, 2015).

Diante desse contexto, a psicologia propde oferecer um lugar especifico para a subjetividade
de cada paciente, visando a fazé-lo retomar sua posi¢do de sujeito. O psicélogo também atua
junto a familia, abrindo um espago de escuta com o objetivo de facilitar a elaboragao do luto,
seja esse luto pela mudanga abrupta de vida, pela perda da satde do familiar, seja por sua morte
etc. Além disso, atua junto a equipe médica, auxiliando na comunicagdo tanto com os pacientes
quanto com os familiares (SIMONETTI, 2011).

Pela escuta do sujeito, é possivel perceber a relagdo do corpo com o psiquismo, passivel
de um tratamento pela via da linguagem, que trara justamente uma dimensao simbdlica do
momento vivido (LINDENMEYER, 2012). Por essa via, da-se lugar a subjetividade, em oposi¢ao
a objetificacdo do corpo, pois se, para a medicina, o saber estd do lado do médico, para psicologia,
esta do lado do sujeito.

Portanto, é possivel refletir que o mal-estar no corpo convoca a um trabalho psiquico que
deve ser ouvido e acolhido em sua complexidade. Entende-se que qualquer intervengdo no corpo
produz efeitos psiquicos, sendo necessério voltar a atencao e o olhar para o paciente diante do
impacto do tratamento oncolégico.

Frente ao inesperado do adoecimento, o sujeito precisa de tempo para elaborar as
intervengdes, as mudangas e todas as mutilagdes que ocorrem sem que ele tenha controle sobre
elas. E preciso trabalho psiquico para que o sujeito assimile sua nova condicéo e, assim, consiga
se reorganizar e criar novos modos de viver. Nesse contexto, a atuagdo da psicologia pode ser
fundamental, permitindo que o paciente fale, coloque em palavras o momento vivido, seja escutado
e se escute em sua fala. Ao oferecer um espago de fala ao paciente, é garantido seu lugar de sujeito

frente ao tratamento, afastando-o da visdao de corpo-objeto de intervengdes da medicina.
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CORPO, SUBJETIVIDADE E CANCEB: TECENDO SENTIDOS A
PARTIR DA EXPERIENCIA DO ADOECIMENTO

“O homem tem de se inventar todos os dias”
(Sartre)

H4, na contemporaneidade, certo consenso sobre qual seja o objeto de estudo das ciéncias da
sadde: o biol6gico, a atuagdo sobre um corpo natural, um corpo enquanto tal, um corpo-esséncia. O
corpo com o qual e, mais especificamente, sobre o qual se trabalha. Enfim, quando se fala de corpo,
nada parece haver de mais natural, visivel, objetificivel. O corpo é dado, é um fato. Sera?

Entende-se como crucial o resgate dessa davida que faz pensar ndo “o0” corpo, mas “um”
corpo, ou “o0s” corpos, e em que repercute a “adogdo” desses diferentes olhares possiveis acerca
da questdo corporal que, afinal, é multifacetada e polissémica. Tal como aponta Le Breton (2006),
a questdo da linguagem enquanto instrumento que constrdi e viabiliza as préticas por meio das
culturas enfatiza e assegura determinados vieses para o que, em determinadas comunidades
humanas, se “sabe” sobre o corpo. Reflete sobre o quanto o corpo, concebido como estrutura
prioritariamente biolégica, é herdeiro - ou efeito - da opcao pela tradicao cartesiana mecanicista,
que pde em destaque a dicotomia entre “corpo e mente”, o que ampara as praticas dissociadoras
diretamente proporcionais a esse modelo.

Para pensar o discurso sobre o corpo que, nos dias de hoje, tem como hegemonia o saber
médico, principalmente nas institui¢des hospitalares, expdem-se as ideias e consideragdes do
filésofo francés Michel Foucault a respeito do tema. Em seu texto O Nascimento da Clinica, Foucault
busca compreender a racionalidade anatomoclinica que permeou a consolida¢do do saber médico
na modernidade, tendo como principal objeto investigativo a doenca ou o corpo que adoece,
produzindo uma discursividade racional pertinente ao modelo cientifico (FOUCAULT, 1977).
Para Foucault, no espago dessa clinica que se estabelece no findar do século XVIII, entrecruzam-se
corpos e olhares, e o saber do sofrimento, alocado na subjetividade dos sintomas, é inserido num
discurso redutor e objetivante. Sob o poder do olhar empirico da ciéncia médica, tem-se o espaco
da experiéncia, a saber, somente a evidéncia dos contetidos visiveis. A partir disso, o que cria a
possibilidade de uma experiéncia clinica é justamente a aplicacdo de um olhar sobre a doenca que
lhe confere objetividade. Haveria sempre, no corpo doente, um a priori concreto possivel de ser
desvelado (TAVIRA, 2014).

Mas a questdo é: a medicina moderna, ao se apoiar na racionalidade anatomoclinica,
encontra, nesse corpo, todas as respostas para o adoecimento do sujeito? Ao se tornar uma disciplina
das doengas, busca o universal, a padronizagdo, na qual a possibilidade de variacdo esta sempre
integrada a estrutura da propria doenca. Entretanto, o que fazer quando o corpo ndo responde
como o esperado? E quando os protocolos ndo alcancam o sucesso? E quando os exames ou o
esquadrinhamento desse corpo sdo insuficientes para dizer algo sobre o corpo adoecido?

Swinerd (2014), em seu texto Corpo e sujeito no tratamento do cincer hematoldogico, de que(m)
se trata?, a partir da sua experiéncia na clinica hematolégica no Instituto Nacional do Cancer
José Alencar Gomes da Silva (INCA), apresenta importante indagacdo do “estatuto do resto”,
do que sobra, escapa ao saber médico e entdo é tido como psicolégico. A autora recebe, em seu
ambulatorio, por encaminhamento médico, pacientes que estao no momento de controle da doenga,
ou seja, assintométicos. Todas as fases consideradas mais dificeis em um adoecimento por cancer
- diagnostico, tratamentos e internagdes - “ficaram para tras”. Mas algo dessa experiéncia ainda




comparece e constrange a poténcia de vida do sujeito. Como entdo tratar de algo que desorganiza
esse corpo, mas que, ao olhar médico, ndo hd o que ser feito? Entao a autora ressalta que talvez
nao seja do que se trata e sim de quem se trata. Assume-se uma direcao ética do cuidado que é se
colocar para ouvir sobre as marcas que o cancer causou sobre o corpo. Nao se estd falando do corpo
organico, biolégico, mas de marcas invisiveis sobre um corpo simbolico.

Certamente, o acometimento de uma doenca como o cancer causa repercussoes para
quem o vivencia, especialmente por ser uma doenga cronica grave e por ainda estar relacionada
a vérios estigmas, por exemplo o “sinéonimo de morte” (SONTAG, 1984). Chama a atencdo, no
entanto, que essa ndo é uma experiéncia homogénea, igual para todos. Assim, apresenta-se aqui
nao a questdo usual do corpo que adoece, mas a de um corpo com seus multiplos sentidos em sua
relacdo com a doenga.

Quando a concretude da doenga atravessa a relagdo que cada um estabeleceu com o préprio
COrpo e passa-se a viver com o cancer e a conviver com seus complexos efeitos, altera-se, para além
da imagem corporal, uma constituicdo integral de si ja conhecida, mas que ndo inviabiliza novos
modos de se relacionar e reconstruir consigo e com os outros (AZEVEDO; LOPES, 2010). Diversas
vezes, nos atendimentos, teve-se a oportunidade de ouvir os significados decorrentes dessa vivéncia
para os pacientes, partindo “do” corpo, mas acabando por extrapold-lo. Muitos pacientes iniciaram
pela frase: “O meu problema ndo é o cancer, e sim...” e, a partir dai, surgiram historias de divércios,
perdas financeiras, perdas afetivas etc., mas nao apenas isso, pois se escutam também relatos de
“invengdes” a partir do adoecimento, familiares que se reaproximaram, palavras que finalmente
puderam ser ditas, escolhas que foram feitas, livros que foram escritos a partir do adoecimento...
Para esses pacientes, existem verdadeiras tentativas de delineamento e circunscrigdo para essa
experiéncia chamada adoecimento por cancer.

Compreende-se entdo que aquilo que interessa ndo é uma histdria sobre as doencas, mas
sobre as pessoas doentes. A doenca tende a provocar uma ruptura biogréfica, demandando do
sujeito novas e reiteradas formas de agéncia nas suas relacdes com o mundo e com os outros
(AURELIANO, 2012). H4 uma experiéncia compartilhada entre os pacientes com cancer, que
¢ da ordem da mutilagdo, de muito sofrimento e esgotamento, entretanto, o que ha de singular
na experiéncia, que marca o seu corpo simbolico, s6 é possivel acessar quando o terapeuta se
coloca presente e disponivel para a escuta. Desse modo, nao se pode perder de vista que o que
estd em questdo, principalmente para a clinica, é a escuta de narrativas possiveis para o paciente
enquanto mecanismos de produgdo e emergéncia de sentidos para a doenga.

Fica claro que ambas as areas do conhecimento, medicina e psicologia, trabalham com
a nogdo de corpo, entretanto com diferentes enfoques. Para a medicina, trata-se de um corpo-
-objeto, que independe de quem o habita, espera-se que responda igualmente a protocolos e que
seja desvendado pelos exames. Ja o fazer psi encontra-se com um corpo-sujeito, que s6 pode
ser cuidado a partir de uma dimensao simbdlica, que é sempre marcado por uma histéria, uma
experiéncia subjetiva. Para a primeira, o saber esta do lado do médico, trabalha-se para a remissao
dos sinais e sintomas. Ja para o segundo, o saber estd do lado do paciente, trabalha-se a partir
do sintoma. O sintoma (nesse sentido, compreendido como algo que escapa do que antes era
conhecido e familiar) é precioso para o manejo clinico psicolégico, pois, apesar de ser algo que
muitas vezes paralisa, emperra um processo de expansdo da vida, diz de algo que também pede
passagem para que outros modos de estar na vida possam emergir.

A psicologia pensa nas marcas bioldgicas e simboélicas deixadas no corpo de um sujeito
a partir de uma experiéncia tdo intensa como é o adoecimento por cancer. Seriam removiveis?
A partir de tais questionamentos, foi possivel perceber que o ser humano é composto por suas



experiéncias, pelas marcas produzidas nos acontecimentos durante a vida. Para os pacientes,
adoecimento e tratamento fazem-se presentes, deixando suas marcas e convocando-os a dar, dia
ap0s dia, um sentido para as vivéncias que permeiam suas trajetorias terapéuticas, com as quais
foi possivel se encontrar no ambito clinico.

E inevitavel que, na instituicdo hospitalar, a atuacao do psicélogo, bem como dos demais
profissionais da assisténcia em satide, ndo seja perpassada pelo discurso biomédico. Nesse
sentido, vale ressaltar que a nocdo de corpo tradicionalmente veiculada pela medicina nao deve
ser moralizada como “errada”, posto que é uma racionalidade que vem sendo construida ao
longo dos anos e que se sustenta até hoje em virtude do seu “grau de importancia” naquilo que se
propde, ainda que prevaleca, nesse olhar, uma perspectiva fragmentada, o que faz com que algo
lhe escape de fato. O que esta em jogo sdo os limites e, as vezes, até consequéncias iatrogénicas
dessa nocao de corpo que exclui as outras dimensdes do sujeito.

Compreende-se que, na busca por um cuidado ao paciente com cancer que se proponha
integral e aberto a novas possibilidades, a atuagdo interdisciplinar se faz necessaria para lidar com a
dimensdo subjetiva nas préticas de atencao. Assim, segundo Brasil (2007, p. 9):

Alguns problemas como a baixa adesao a tratamentos, os pacientes refratdrios
(ou “poliqueixosos’) e a dependéncia dos usudrios dos servicos de satide, entre
outros, evidenciam a complexidade dos Sujeitos que utilizam servicos de satde e
os limites da pratica clinica centrada na doenga. E certo que o diagnéstico de uma
doenga sempre parte de um principio universalizante, generalizavel para todos,
ou seja, ele supde alguma regularidade e produz uma igualdade que é apenas

parcialmente verdadeira [...].

Sendo assim, a busca por uma clinica ética passa por compreender o que o sujeito
apresenta de diferente, de singular; até mesmo um conjunto de sinais e sintomas que somente
nele se expressam de determinado modo (BRASIL, 2007).

Portanto, quando convocados a atuar com uma clientela marcada pelo olhar biol6gico, em
um tipo de adoecimento que parece ter a primazia do “corpo natural”, urge que os psicélogos
estejam abertos a singularidade das experiéncias para que cada um possa dizer de si, como
um movimento de resgate do subjetivo, sem esquecer da nogao de corpo que esse traz e refaz.
Discute-se que ndo é possivel, para a psicologia, falar de um corpo a priori, e que, na escuta
clinica, essas inquietacdes ensejam conduzir o trabalho para um lugar de, na verdade, ndo saber
sobre esse corpo, ou de uma “douta ignorancia” ao ouvir o outro, tal como diz Lacan (2011), por
jamais ser possivel universalizar tais particularidades, capturando-as sob a forma de um suposto
sofrimento universal frente ao adoecimento por cancer.

A aposta ética da clinica é a producao de modos singulares e potentes de viver, agir e pensar,
afirmando outros modos de subjetivacdo. Uma atitude critica na clinica implica escolhas ativas
e define uma ética pela poténcia de afirmar um continuo e incessante processo de diferenciagao,
marcado pela condi¢do de criagdo de outras maneiras de viver (MONTEIRO, 2006). O que se quer
dizer é que o possivel entdao é apostar que o paciente pode tecer, elaborar outros sentidos para
a experiéncia vivida, ao entrar em um movimento de desconstrugdo de um modo de ser que se
reconhecia, ou que ja ndo se reconhecia mais por ter se tornado obsoleto a partir das experiéncias,
para que outras possibilidades de estar no mundo possam emergir.
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CORPO E CI\NCEB DE ESTOMAGO - A PALAVRA DO PACIENTE:
EXPERIENCIAS NO AMBULATORIO INTERDISCIPLINAR

O ambulatoério interdisciplinar da Secao de Cirurgia Abdominopélvica do INCA

Em setembro de 2015, iniciou-se, no ambulatério da Secao de Cirurgia Abdominopélvica
do INCA, o trabalho da equipe interdisciplinar que atende os pacientes com diagnéstico de
cancer géstrico. A equipe é composta por médicos, enfermeiras, fisioterapeutas, nutricionistas,
assistentes sociais e psicologas. Esses profissionais atendem, as sextas-feiras, todos os pacientes
recém-admitidos ao longo da semana para tratamento na instituicdo. Os doentes chegam via
encaminhamento da Secretaria Estadual de Regulagao (SER), apds diagnoéstico oncolégico.

Os pacientes recebidos sdo confrontados com uma nova realidade em suas vidas, na
chegada a uma outra instituicdo, diante de um tratamento muitas vezes desconhecido, com
profissionais que estdo vendo pela primeira vez - muitos nunca foram assistidos por profissionais
como fisioterapeutas, nutricionistas, assistentes sociais ou psicélogos. Sao acolhidos, em média,
cinco pacientes por semana, que sao individualmente avaliados por cada profissional.

Ap6s as consultas, hd uma reunido dos profissionais, na qual sdo discutidos brevemente,
pela equipe, os aspectos mais relevantes dos casos atendidos naquele dia e nos dias anteriores,
de outros pacientes em seguimento. Quinzenalmente, as segundas-feiras, ha uma reunido para
discussdo de casos e de protocolos de tratamento, da qual participam todos os profissionais. Nessa
reunido, sao definidas as condutas terapéuticas para os casos, numa discussao interdisciplinar.

Interessa ndo apenas a recuperagdo da satde, ou seja, o cerne do grupo interdisciplinar ndo
tem a visada tnica da cura do cancer, mas, sobretudo, ¢ um trabalho que se dirige ao sujeito. Leva-se
em conta a melhoria da qualidade de vida, a menor taxa de recidiva e a adaptagado as complicagdes
da doenga, como limitagdes fisicas. Alguns pacientes podem se encontrar, em razdo do cancer e/ou
de seu tratamento, tendo que lidar com alteragdes corporais importantes como a halitose intensa,
a dor, o uso da sonda nasoenteral, a pele hipocorada, a caquexia oncolégica e a consequente perda
do turgor cutaneo. Essas altera¢des corporais levam a alteragdes psiquicas. Ressalta-se que esse é
um trabalho no qual é absolutamente necesséria a escuta do sujeito, pois apenas as suas palavras
podem indicar cada sintoma. Vale lembrar a afirmacao de Thibierge e Morin (2009, p. 71) acerca da
clinica que desenvolvem: “é indispensavel passar pelas informacdes que recolhemos da boca de um
paciente para poder identificar corretamente o que concerne a sua patologia”.

O grupo interdisciplinar é tido como um modelo que visa a favorecer a elaboracdo de
agdes que proporcionem, na atencdo aos doentes, impacto em todo o seu trajeto terapéutico. Seu
desenvolvimento se d& por meio do trabalho de equipes multiprofissionais - ou seja, nao apenas
médicos - na promogado, cooperagdo e interacdo entre os setores de assisténcia a satde. Isso
porque a complexidade que toma a vida e o préprio funcionamento do sujeito termina por exigir
mais didlogo entre equipe e paciente e estratégias de avaliagdo, informacao e suporte.

O tratamento no ambulatério inicia com o cuidado interdisciplinar, que comega
imediatamente ap6s o diagndstico, com o objetivo inicial de conhecer a histéria de vida e de
doenga do sujeito. Com isso, torna-se possivel identificar os fatores de risco para complicagdes e
preparar o doente para receber o tratamento especifico, minimizando possiveis intercorréncias.

O grupo interdisciplinar trabalha com a proposta de acolhimento desse sujeito diante daquilo




que o atravessa. Trata-se, nesse sentido, de uma aposta no sujeito, no fato de que ele possa vir a
encontrar recursos subjetivos para o enfrentamento daquilo com o que vai se deparar ao longo

do tratamento oncolégico.

Os tempos do trabalho

Entende-se que sdo os efeitos recolhidos na prética clinica, os quais mostram lacunas e
impasses, que motivam o desenvolvimento de pesquisas, para a construcao e disseminagao desse
savoir-faire. Ou seja, entre as principais finalidades de um grupo interdisciplinar, estdo o incentivo,
a idealizagdo e a realizacdo de ac¢des educacionais e de pesquisa, identificando, valorizando e
reunindo os profissionais interessados e com expertise na area. Entretanto, isso nao acontece de
saida, e esses tempos, nos quais o trabalho se desenvolve, serdo descritos a seguir.

A principal finalidade do ambulatério interdisciplinar da Secdo de Cirurgia
Abdominopélvica do INCA é a melhoria da qualidade dos processos assistenciais oferecidos aos
pacientes. Entende-se que a assisténcia que o profissional podera vir a oferecer é diretamente
afetada pela interlocugdo com o colega, na qual se da certa troca de saberes, o que leva cada
um, na sua medida, a se questionar sobre o seu fazer e a ter como efeito uma revisdo do seu
posicionamento na pratica clinica assistencial. Esse seria entdo o chamado primeiro tempo: o
encontro com o outro no grupo e o compartilhamento nas discussdes dos impasses que se colocam
para cada um.

Essa troca, por si so, tera efeitos sobre a assisténcia ao paciente. Todavia, ndo se trata
somente do trabalho em equipe interdisciplinar, isso €, do ato de compartilhar as questdes que
advém dai, mas, também, da motivagdo que esse ato engendra no sentido do empreendimento
das acdes educacionais e de pesquisa, nas quais se localiza uma nova etapa.

Portanto, h3, primeiramente, 0 Compartilhamento com o colega, 0 que gera esse outro
tempo da reelaboracdo do savoir-faire, o qual, por sua vez, incide diretamente na assisténcia ao
paciente. No entanto, esses ndo sdo tempos meramente sucessivos cronologicamente, porque eles

se retroalimentam constantemente, podendo inclusive ocorrer de modo concomitante.

Entre duas linguas: o corpo a silenciar

Até aqui, foi tratada a estrutura do trabalho da equipe interdisciplinar que atende pacientes
com diagndstico de cancer gastrico no ambulatério da Segdo de Cirurgia Abdominopélvica do
INCA e os efeitos dessa pratica. Agora serd discutida a problematica do corpo, que se impde
no tratamento desses pacientes. Para tanto, serdo utilizados, brevemente, alguns conceitos da
psicanalise, no intuito de fazer avangar tais questdes.

Ha, no corpo humano, uma subversao daquilo que é do nivel animal, uma vez que o
humano é privado do saber do instinto, isso €, a relacdo do corpo com o meio é desnaturalizada,
uma vez que os modos pelos quais o corpo provém suas necessidades sdo completamente regidos
pela cultura (VANDERMERSH, [2015]). Nesse sentido, a primeira tarefa empreendida pela
educagao é o submetimento precoce ao ideal de dominio das manifestagdes corporais, na busca

de um ideal de silenciamento do corpo. Dessa forma, a satide seria a vida no siléncio dos 6rgaos



(LERICHE, 1936 apud MELMAN, 2001), dito de outro modo, a satide é o recalque bem-sucedido
das pulsdes do corpo (CASTRO-ARANTES; LO BIANCO, 2013).

Com isso, pode-se dizer que ha dois corpos distintos: o corpo pulsional e o corpo com o
qual o profissional se depara nas institui¢des de satide, aquele que se ofereceu a uma objetivagao
pelos diversos procedimentos de medida e visualizagdo (vale ressaltar que, ai mesmo, muitas
vezes inclui-se o psiquismo, também tomado como objetivavel, mensurével e escalonével). Cabe
lembrar que a prépria profissao de enfermagem é marcada em sua origem por um enderecamento
ao paciente e ndo a patologia (GUEDES et al., 2004).

Ha4, portanto, um corte essencial, na medida em que a visada cientifica busca o dominio
dos fendmenos corporais, “o corte entre esses dois corpos faz a diferenca irredutivel entre a
lingua do médico e a do paciente, com os mal-entendidos que pululam na minima consulta”
(VANDERMERSH, [2015], ndo paginado). Mal-entendidos porque ha um olhar sobre o 6rgao e
a patologia, buscando uma intervencao nesse campo, como se fosse liberado do sujeito que “o
habita”. No entanto, sujeito e corpo sao indissocidveis.

Destaca-se que, quando se fala em lingua do médico, ndo se faz referéncia especificamente
ao profissional médico, mas a uma posicao no trabalho que, em certa medida, em algum momento,
é a de todos os profissionais de satide (isso porque se recalca a dimensdo de corpo, como mostrado
a seguir). Ou seja, nao que o médico esteja necessariamente nessa posicao, a da visada cientifica,
que opera na exclusao do sujeito e no dominio de tudo o que possa transtornar o procedimento. E
nessa tensao, no campo do mal-entendido mesmo, que se da o trabalho da equipe de psicologia,
na ndo correspondéncia entre o 6rgao anatdomico e sua patologia com o corpo para o sujeito. Serad
melhor desenvolvido a seguir o que faz o corpo para o sujeito, isso é, a operagdo em jogo para que

isso, que se pode entender como uma montagem, estabeleca-se.

A dissolucao da imagem do corpo — uma quebra narcisica

Pode-se pensar que o corpo humano é a encarnagao de uma pessoa, o lugar onde nascem e
se manifestam os desejos, as sensagdes e as emogdes. O corpo é tido como uma coisa que é minha,
mas antes de tudo alguma coisa que sou eu, ou que me é, como afirma Merleau-Ponty (1964 apud
MARZANO-PARISOLI, 2004, p. 46): “Nao estou diante de meu corpo, estou no meu corpo, mais
precisamente, sou meu corpo”.

O corpo apresenta-se como um invélucro, ele é aideia de um todo, isso é, fazer corpo é fazer
um. Aparentemente, haveria coesdo das partes do corpo, entretanto, essa ideia de consisténcia é
puramente imagindria. Sabe-se que, em um corpo vivo, no nivel atdmico, qualquer um de seus
atomos é substituido depois de certo tempo. Desse modo, se todos os atomos mudam, pode-se
perguntar se, a rigor, trata-se de um mesmo corpo.

O eu constitui-se pela identificacdo do sujeito com sua prépria imagem, o que se d4 em
idade precoce, no jabilo da crianga pequena que se olha no espelho e escuta da palavra da mae
que aquela imagem que vé ¢ ela. Isso significa que a unidade aparente da imagem se antecipa ao
dominio corporal, quando a prépria motricidade ainda ndo estd coordenada. Assim, a imagem
lhe confere uma unidade, em um momento em que essa ainda ndo tinha sido conquistada
(VANDERMERSCH, [2015]).




E justamente essa montagem, o fato de que é necesséria a instauracdo de uma operagao
subjetiva para que isso que se apresentava fragmentado e descoordenado, a posteriori, faca
unidade, é isso o que sofre a incidéncia do recalque e permanece esquecido para o sujeito - e, para
0 “bom funcionamento das coisas”, para a satide no siléncio dos 6rgaos, deve continuar assim.

Quando, por algum motivo, algo impulsiona o levantamento do recalque e quebra de certo
modo esse arranjo, o que irrompe é a angustia do sujeito ao ndo poder se reconhecer na imagem
especular que o constitui como eu. Quando a imagem do corpo é desfeita, ela ndo é mais objeto de
amor, mas de desprezo, desgosto e 6dio (THIBIERGE; MORIN, 2009), trata-se, portanto, de uma
quebra narcisica. E o que se escuta frequentemente dos pacientes que chegam ao ambulatério
interdisciplinar, com o emagrecimento severo e veloz, caracteristico do cancer gastrico, dizendo
que ndo reconhecem seu corpo ao se tocarem ou estranham e evitam a imagem no espelho.

Na readaptacdo, é comum se pensar em termos de compensacdo das fungdes perdidas
e ver, na motivacdo do doente e na sua capacidade de aceitar suas limitagdes, os elementos
essenciais para uma readaptacdo bem-sucedida. No entanto, a experiéncia cotidiana mostra
que estd em jogo, para o paciente, o encontro de uma imagem aceitdvel de si mesmo, em
outras palavras, de restaurar certo narcisismo (THIBIERGE; MORIN, 2009). N&o se trata da
adaptacdo do sujeito a uma nova condicdo, mas, tomando sujeito e corpo como indissociaveis,
uma vez que o corpo é atingido, ha necessariamente certa quebra que incide sobre o préoprio
sujeito. Portanto, é imprescindivel que se parta dessa quebra narcisica na intervengao e nao
simplesmente da lesdo anatdmica.

E nessa direcdo que se trata de acompanhar o sujeito: nao na visada de uma posigao
resignada diante de suas limitagdes, mas na aposta de um trabalho subjetivo de construcao da

imagem, em um processo de restauragdo narcisica.
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ESCUTA E ACOLHIMENTO DO PACIENTE IDOSO COM CANCER:
SUBJETIVACOES PARA ALEM DA DOR DO CORPO

Introducao

Acompanha-se hoje um crescente aumento no ntimero de idosos na populagdo brasileira e
no interesse da populacdo em geral em cada vez mais saber sobre aspectos relacionados a satde
e a qualidade de vida. Ainda nesse contexto, é possivel perceber que tais tematicas vém sendo
constantemente estudadas por pesquisadores de diversas areas, principalmente nas ciéncias da
satde e nas ciéncias sociais. Com a expansao da internet e a facilidade de navegacdo, as buscas
sobre assuntos relacionados a saude se entrelacam com tematicas relacionadas ao adoecimento,
aos sintomas, ao tratamento, entre outras. Assiste-se ainda a um enfoque no diagnoéstico, nos
servicos médicos e na medicacdo, considerando-se, pois, a relevancia do fazer médico e da
integralidade da satde. Tudo isso visa a um prolongamento da vida.

E na fase da velhice que o individuo se depara mais significativamente com fatores que
podem levar a um adoecimento, algo que o faz mudar sua rotina, seus hdbitos, interferindo
também na sua dindmica familiar. Nesse sentido, quando do diagnéstico e da internagao
hospitalar, o sujeito idoso passa a receber os cuidados de uma equipe multidisciplinar que possui,
entre seus profissionais, o psic6logo hospitalar. O desejo de realizar esse estudo se deu a partir da
importancia do olhar do profissional para as sensacoes do idoso diante do adoecimento.

Dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) demonstram a tendéncia
de envelhecimento do pais. A pesquisa revela que o niimero de pessoas idosas no Brasil continua
crescendo e vem atingindo contingente nunca antes visto, passando-se de 12,6% da populacao, em
2012, para13% deidosos em 2013, isso €, sao 26,1 milhdes de idosos no pais (INSTITUTO BRASILEIRO
DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2010).

Deve-se ponderar que pensar o envelhecimento na sociedade brasileira pode ser algo
cercado de estere6tipos, limitagdes e preconceitos. Pensar nesse mesmo idoso diante da perspectiva
do adoecimento, sendo esse por cancer, leva a considerar aspectos cruciais da pratica em psicologia
hospitalar e de sua intersecdo com a oncologia e a gerontologia. Sob essa perspectiva, apoia-se
aqui nas questdes concernentes a experiéncia e a vivéncia, numa condensagdo de sentimentos.

Importa dimensionar que, considerando-se o diagndstico de cancer ao paciente, observam-
-se sentimentos de angtstia, medo, que, algumas vezes, levam o paciente a deixar de lado tarefas
profissionais e até o convivio social (INSTITUTO NACIONAL DO CANCER JOSE ALENCAR
GOMES DA SILVA, 2012; MELO, 2012). As causas do cancer podem ser externas (relacionadas ao
meio ambiente, aos hdbitos e aos costumes) ou internas (historico genético, relacionadas a capacidade
de o corpo se defender de agressores externos) ao organismo, havendo uma inter-relacao entre
ambas (INSTITUTO NACIONAL DO CANCER JOSE ALENCAR GOMES DA SILVA, 2012).

Diante disso, o objetivo geral desse trabalho foi compreender a préxis do psicélogo
hospitalar frente ao idoso com cancer e no suporte ao enfermo e a sua familia. Os objetivos
especificos foram analisar contextos de beneficios da atuacdo do psicélogo hospitalar no processo
de hospitalizagdo; observar as reacdes proeminentes dos sujeitos quando da descoberta do cancer
na velhice; e, por fim, buscar identificar os sentimentos e os pensamentos que se presentificam no

idoso, a partir da descoberta do cancer.




Pressupostos teoricos

A partir do século XX, surgem movimentos que tém como enfoque o principio da
integralidade do paciente nos sistemas de satide. Cultiva-se a definicdo de satide ndo como um
quadro de bem-estar, ausente de sintomas, mas sim como um todo, envolvendo os aspectos tanto
biolégico quanto social (GONZALEZ, 1993). Essa visao foi expandida para um enfoque mais
sistémico, a do ser biopsicossocial, que considera a unificagdo das abordagens e dos conceitos de
bem-estar fisico, social e mental do homem (STRAUB, 2014).

Foi por meio da ideia de psicossomatica que o psicélogo conquistou espago nos hospitais
e nas equipes multiprofissionais, tendo como nucleo da atuacdo prestar assisténcia psicologica
ao paciente, aos familiares e aos cuidadores. O psicélogo foi se inserindo em vérios dmbitos
hospitalares com estrita relagdo as clinicas médicas, como as areas de cardiologia, oncologia,
hemodialise e gerontologia (dreas essas em crescente expansao diante do panorama da populagao
brasileira que vem envelhecendo a cada ano) (SALGUEIRO; COELHO, 2015).

Com a longevidade da populagdo, acompanha-se ainda o aumento no namero de casos de
doengas cronicas. Os riscos provocados pelos longos periodos de exposigao a agentes patolégicos
e a fatores estressantes fazem com que as condicdes cronicas de satide sejam mais incidentes,
sendo a principal delas o cancer (LENARDT et al., 2005; SILVA; AQUINO; SANTOS, 2008).

O cancer é uma doenga estigmatizada, que, apesar dos avangos tecnolégicos, ainda é
permeada por imagens muito negativas, remetendo ao senso comum como uma “doenga maldita”.
Essa imagem faz com que o paciente leve consigo um sentimento de desamparo e medo, mas
nao s6 um medo simplesmente da morte, mas o de morrer com céncer, ficar invalido, perder as
fungdes motoras, dor cronica, para citar alguns (BARBOSA; FRANCISCO, 2007).

Frequentemente presente no contexto do cancer e na rotina de médicos, psicélogos
hospitalares e outros profissionais da satide, a dor é conceituada como algo desagradavel,
incomodo, que gera sofrimento. No entanto, ha muitas relatividades em relacdo a dor, uma vez
que, como se sabe, a reacao alusiva a dor depende muito da cultura em que a pessoa afligida esta
inserida, da fisiologia do sujeito, entre outras coisas. A dor como sendo algo subjetivo é expressa
por cada individuo de acordo com os seus fatores neuronais, biolégicos, psicolégicos e sociais
(MICELL 2002).

No caso da dor cronica em oncologia, essa é relacionada a doenca e ao processo do
tratamento. Nessa situacdo, a dor deve ser controlada por meio de intervencdes medicamentosas
e ndo medicamentosas, uma vez que o paciente, geralmente, apresenta-se sem muito vigor e que
o incomodo da dor desencadeia estresse, ndo s6 para o paciente, mas para a familia e a equipe de
satde do hospital (MICELI, 2002).

E justamente com essa intengao de dar conforto aos incomodos que surgem os cuidados
paliativos, os quais sdo definidos como “um conjunto de atos multiprofissionais que tém por
objetivo efetuar o controle dos sintomas do corpo, da mente, do espirito e do social, que afligem
0 homem na sua finitude, isto é, quando a morte dele se aproxima” (FIGUEIREDO, 2001, p. 28).
Dessa forma, o idoso acometido por um adoecer croénico e degenerativo tem a chance de sair do
estere6tipo que o cancer promove, representado por sofrimentos significativos, debilidade fisica,
perda da autonomia e privacidade (provocadas pela hospitalizacao), tudo isso causado pelo
avango da doenga e pelo tratamento dispensado, que inclui quimioterapia e novos desconfortos
(DANTAS, 2014).



Nesse sentido, é vital que o paciente oncolégico com dor seja assistido a fim de ausentar
o seu sofrimento. No caso de pacientes oncolégicos com dor cronica, é necessario o empenho
dos profissionais para proporcionar a esse paciente, da melhor maneira possivel, um bem-estar,
minimizando os efeitos colaterais da dor (MICELI, 2002). Nessa conjuntura, parece manifesto
que o sofrimento que é visivel aos olhos é aquele em que héd experimentacdo de dor fisica. E o
sofrimento da experiéncia de adoecimento e de tratamento? Remonta-se, pois, a reconhecida e
densa praxis da atuacdo profissional em psicologia hospitalar.

Nao obstante, demandas atinentes a adaptagdo a nova rotina de internagao, a vivéncia
das fases das doencas (KUBBLER—ROSS, 1996), a individualidade, entre outras, devem ser
ponderadas pelos profissionais de psicologia. Além disso, a atencdo ao que estd mais além dos
fendmenos impele o profissional a explorar o velado, o ndo verbalizado - sejam as representacoes
do diagnéstico, do processo da doencga, da internacdo, do tratamento, das mudancas da rotina,
das alteragdes no corpo, da dor, do amparo ou do desamparo da familia e da sociedade, das
expectativas, entre outras (SALGUEIRO; COELHO, 2015). H4 uma implicacdo légica com a
questao da temporalidade.

Por consequéncia, a autorizacdo e a escuta da subjetividade de cada paciente sao
importantes, j4 que possibilitam um elo que acolhe demandas que ndo siao médicas, como a
do paciente se sentir olhado e cuidado e, mais a frente, possibilita ao profissional da psicologia
reconhecer as peculiaridades das reagdes do paciente MENDONCA et al., 2014).

Nessa seara, os psic6logos hospitalares tém uma atuacao imperativa no acompanhamento
desses pacientes e de seus familiares, pois a noticia do diagndstico pode provocar alteracdes
significativas na reacdo emocional, podendo acender sentimentos de inseguranca. Nesse interim,
em casos de repetidas e longas internac¢des, ndo é incomum acompanhar sensacoes de impoténcia
diante da inexorabilidade do tempo, do sofrimento e do receio da morte. E comum acompanhar,
ainda, a consciéncia da sua proximidade com a morte, o que, em determinados idosos, pode gerar
uma falta de esperanca para o futuro (DORO et al., 2004; SALGUEIRO; COELHO, 2015).

Diante disso, o psic6logo hospitalar deve ressignificar esse “lugar” do paciente que antes
vivenciava outra rotina. E importante ainda considerar que, pelo ponto de vista psicolégico, a
doenga é algo que ninguém escolhe ter. Consequentemente, adoecer denota algo ruim, inesperado,
que descontinua o curso da vida e varios projetos futuros (SALGUEIRO; COELHO, 2015).

O psicologo hospitalar precisa, pois, acompanhar a dor e outros sentimentos dos pacientes e
dos familiares implicados, trabalhando com eles aspectos que ressignifiquem o sentido da doenca,
do tratamento, da vivéncia e do amparo. O acompanhamento aqueles pacientes sequelados,
com limitagdes no contato e/ou traqueostomizados, por exemplo, exigird um maior debrugar
ao paciente e a familia, no qual o olhar, a empatia e os demais esforgos por parte do psicélogo no
atendimento deverdo ser sempre renovados. De fato, ndo ha, nesse contexto da psicologia clinica
no ambiente hospitalar, um carater sui generis, que se estreite a uma praxis protocolada, mas sim,
ha toda uma gama de possibilidades e subjetividades amparadas exclusivamente pela escuta
(SALGUEIRO; COELHO, 2015).

Metodologia

A pesquisa foi enviada a Plataforma Brasil sob o nimero CAAE: 0204.0.097.000-11
e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa. O presente estudo é de caréter exploratério e




qualitativo. E composto por uma amostra intencional, endossada consecutivamente por Minayo
(2000) e Gil (2009), que citam que, na escolha de um extrato da populacdo (grupo estabelecido de
elementos que detém determinados atributos), com base nos dados e informagdes disponiveis,
possaseravaliadoenquantouniversorepresentativoaserestudado,avigorando oaprofundamento
da compreensao desse subgrupo.

Para a participagao no estudo, foi assinado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) por parte do idoso, no qual estavam contidas as informagdes sobre o estudo e as condigdes
de participagdo. O TCLE foi apresentado aos participantes conforme as recomendagdes da
Declaracdo de Helsinki, de 1989, e da Resolucao n° 466, de 2012, do Conselho Nacional de Satude
do Ministério da Satude (CNS/MS, INSTITUTO NACIONAL DE CANCER JOSE ALENCAR
GOMES DA SILVA, 2014), que trata de pesquisa realizada com seres humanos, de modo a garantir
aos participantes anonimato, privacidade, sigilo, direito a desisténcia a qualquer momento sem
nenhuma penalizacdo, bem como assegurar a auséncia de 6nus relacionado a sua participacao.

Para a reflexdao acerca do processo de adoecimento, de internagao e de acompanhamento
psicolégico do sujeito idoso, partiu-se da observacao e da escuta de pessoas que se encontravam
internadas ha pelo menos uma semana, diagnosticadas com cancer e acima de 65 anos. A
escuta desses individuos deu-se por meio de entrevistas semidirigidas, que foram gravadas e
posteriormente transcritas. Em funcao dos objetivos propostos, optou-se por uma pesquisa de
natureza qualitativa e exploratdria por possibilitar um conhecimento que ultrapassa os dados
meramente estatisticos, priorizando o objeto de investigacdo a partir do que é colocado pelos
participantes e do significado que possui para eles.

O universo amostral foi composto por dois idosos, um com diagnoéstico de cancer de
pulmao e outro com diagndstico de cancer de esdfago, ambos casados, com escolaridade de nivel
superior e internados num hospital particular localizado na cidade de Recife, Pernambuco.

Os dados recolhidos foram sistematicamente organizados em didrios de campo e
relatérios descritivos. A andlise dos dados foi feita por meio da Técnica de Analise de Conteddo
Tematica proposta por Bardin (1979). A andlise de contetido compde-se de vérias técnicas por
meio das quais se busca descrever o contetido emitido no processo de comunicacdo, seja ele por
meio de falas seja por meio de textos. A técnica é composta por procedimentos sistematicos que
proporcionam o levantamento de indicadores (quantitativos ou ndo) consentindo a realizacao de

inferéncia de conhecimentos.

Resultados e discussao

Nos relatos dos pacientes entrevistados, foi percebido que cada sujeito que vivenciava o
cancer na velhice o fez a partir das suas condigdes particulares que respondem aos atravessamentos
histéricos, sociais e culturais de cada um. Esses pacientes consideraram a consciéncia de sua
finitude e, a partir do contato com a psicéloga hospitalar, se constituiram como sujeitos de seus
atos, considerando suas prioridades. Isso os tenha feito, talvez, lidar da melhor forma com seu
adoecimento e com a proximidade da morte.

LE.C., 82 anos, com diagnoéstico de cancer de pulmao e em tratamento ha dois anos, relata
que sentiu muito medo do diagnoéstico e da morte, mas que, hoje em dia, ultrapassadas algumas

internac¢des, ndo mais associa com tanta intensidade o cAncer a morte.



[...] Olhe, dizer que eu ndo senti muito medo é mentira. Eu senti sim. Ainda sinto, mas
S0 que menos um pouco. Eu antes associava a minha morte a qualquer minuto... Antes
eu vivia numa esfera de sindrome do panico, eu sentia que isso me enfraquecia muito,
eu parecia uma bomba. | fui internado muitas vezes e voltei para casa. Acho agora que
se eu escapar da morte eu estou no lucro. Sinto que eu estou enganando a morte e estou
com menos medo dela, ndo posso dar tanta certeza assim porque medo eu tenho, admito.
A diferenca é que agora eu aceito mais um pouco, diria que 10%. Morrer ndo é ficil,
mas, todas as vezes que venho a ser internado com alguma recaida do tratamento, vejo
a importincia dessa equipe de savide ndo s6 para mim, mas para a minha familia. Estou
passando por muitas internacoes e sinto que o trabalho de psicologia estd me ajudando a

encontrar um pouco mais de calma nesse sofrimento todo.

Observa-se que, na velhice, a doenca vem se somar as necessidades muito préprias de
comunicacdo com o outro, agravando o sentimento de desesperanca do idoso, em lugar de
propiciar tempo para um rito de passagem dos lacos familiares e uma busca pessoal de sentido
(em outras palavras, trata-se da transcendéncia) (SALGUEIRO; COELHO, 2015; CHAHON, 2014).

[...] Esse estigma de que quem tem cdncer vai morrer é pura verdade, sinto na pele. Nao é
nada ficil, tem dia que choro muito, vocés tem observado tudo isso. Tenho tido um pouco
de paz gragas as oragoes. Nio sei até onde aguento, mas, estou na luta e que bom que vocés
estdo comigo. Tenho que ser forte né? Morrer todo mundo vai um dia (J.F.H.F., 67 anos,

com diagnoéstico de cancer de esofago e em tratamento ha um ano e meio).

Nesse sentido, abre-se um paréntese para destacar que o psicélogo hospitalar debruga-se no
oficio de acolher e escutar esse sujeito enfermo que, por estar internado e fora de uma rotina
social mais ampla, acaba desenvolvendo um sentimento de despersonalizacdo. Essa escuta
permite que o paciente e seus familiares possam comentar sobre a doenga e consequentemente
encarar as adversidades emergentes de cada fase. Em situagdes envolvendo pacientes terminais,

a abordagem ajuda que o paciente e a familia possam enfrentar o processo de morrer e o luto.

Consideracoes finais

Pensar o envelhecimento na sociedade brasileira ainda é algo envolto em estereétipos de
desvalia e preconceitos. Esses tendem a se acentuar quando tais idosos vivenciam essa etapa de
vida internados em hospitais para tratamento de doenca tao avassaladora. E necessario refletir o
quanto tais aspectos podem se atenuar ao se pensar no cancer como a doenca que mudara, mesmo
que momentaneamente, todos os recentes ou futuros planos do individuo e de sua familia.

O presente trabalho indica ainda que, diante da dificuldade vivenciada pelo idoso
com céancer e seus familiares, a presenca do psicélogo hospitalar pode provocar um alivio do
sofrimento enfrentado. A possibilidade de externar as dores fisicas do corpo, as dores psicolégicas
da perda da sadde, as dores sociais da perda da privacidade e autonomia, as dores espirituais
do desequilibrio da fé, tudo isso permite uma compreensao de como vivenciar esse momento de

uma forma mais confortavel, mesmo em meio ao desconforto.




Ainda, esse profissional se coloca a servico da equipe, ndo s6 como um membro dela, mas
como alguém que também ajuda no processo de enfrentamento da equipe de satide diante da
aproximagao da morte de um paciente. Isso porque, muitas vezes, essa equipe de satide é o alvo de
toda agressao provocada pelos anseios do adoecimento que partem tanto do sujeito adoecido quanto
de seus familiares. E, além disso, a equipe de satide também sente quando perde um paciente.

O psicologo hospitalar, entdo, torna-se imprescindivel na equipe multidisciplinar
que acompanha idosos acometidos pelo cancer, permitindo a esse sujeito atualizacdes de
possibilidades diante de uma realidade que o invade e o impede, de alguma forma, de vivenciar
o envelhecimento de maneira mais prazerosa.
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A ASSISTENCIA E O CUIDADO DE ENFERMEIROS E PSICOI:OGOS
NO ACOMPANHAMENTO AO IDOSO COM CANCER

Introducao

Precursora da medicina psicossomatica e bem a frente de seu tempo, Oliva Sabuco (1587)
propds uma analise conjuntural da satde humana, abarcando estudos do corpo, da alma ou
da mente. Sabuco ficou conhecida pela obra Nova filosofia da natureza humana ndo conhecida e
ndo alcangada pelos antigos filosofos que melhora a vida humana e a saiide. Nessa, ela descreve como
as emogdes podem impactar o corpo e conclamava médicos para uma medicina holistica,
que pudesse abranger a totalidade do paciente, considerando a triade corpo, alma e mente
(BALLTONDRE, 2006).

Atualmente, considera-se o cuidado em satide mediante suaabrangéncia, suacomplexidade
e pela diversificacdo de acdes, cendrios e atores sociais. Essa estratégia pode ser verificada pelas
taticas que materializam as politicas publicas da atengdo a satide e sua capilaridade, considerando-se
uma rede assistencial que se estrutura desde a Atencdo Bésica a Satide (ABS) até os servicos de
média e alta complexidades. Desse modo, o direito a uma atencado a satide de forma universal,
equitativa e integral fundamenta toda essa estratégia e suas respectivas técnicas e politicas
nacionais. Esse aparato se volta, ainda, para expandir o cuidado em satdde para além da atencao
a doenga (SILVA et al., 2015).

Considerando a relevancia da temética acerca do cuidado e das politicas publicas de
humanizagao, é notéria a contribuicao de estudos que busquem difundir as publicacdes, em
particular na drea de satide, para que se possa entender e problematizar o tema, visando a
auxiliar e motivar a realizacdo de novas pesquisas, por meio de dados secundarios, e originar
mais visibilidade a produgao cientifica acerca do citado tema.

Ante o exposto, surgiu a motivagao para o desenvolvimento desse estudo, que teve como
fio condutor o seguinte questionamento: qual a caracterizacdo da producdo cientifica sobre
cuidado e politicas publicas de humanizacao disponibilizada online, no periodo de 2006 a 2016,

com énfase nos enfoques abordados?

Breve caracterizacdo

Originalmente compreendida como mera inexisténcia de doenca, a satde teve sua
conceituacdo alterada a partir da Assembleia Mundial da Satide de 1983. Consequentemente,
a Organizacdo Mundial da Satde (OMS) inclui a dimensao “ndo material” ou “espiritual” em
seus estatutos. Desse modo, o termo satide passou a ser conceituado como: “um estado dinamico
de completo bem-estar fisico, mental, espiritual e social e ndo apenas a auséncia de doenga ou
enfermidade” (MEDEIROS, 2012, p. 13).

Por milhares de anos, as préticas de cuidado contemplaram o corpo como lugar de
materializagdo da vida tanto individual quanto coletiva e templo da anima (alma) e do animus
(espirito), assim como tudo o que contribui para o alimentar e restaurar. Essas praticas e esses

saberes estavam intimamente associados a um conjunto de simbolos e préticas rituais, cultos,




cerimoOnias, festas consideradas pagas e alicercadas nos ritmos préprios dos ciclos de vida
(COLLIERE, 1999, 2003).

Os primeiros hospitais foram fundados na Idade Média, nos monastérios, com a finalidade
de abrigar, alimentar e tratar os cristdos enfermos e feridos em peregrinacdes a terra santa. As bases
doutrindrias da vida cristd, que orientavam toda a vida monéstica e incluiam a obrigatoriedade dos
votos, particularmente o voto de castidade, tanto para religiosos quanto para religiosas, modificaram
todo o simbolismo da relagdo com o corpo sexuado (COLLIERE, 1999, 2003; OGUISSO, 2005).

A referéncia dos cuidados hospitalares permaneceu, durante os séculos XVIII e XIX,
estendendo-se até a primeira metade do século XX, no doente em sofrimento. Essa fixacdo
nos sofrimentos contribuiu para a sobrevalorizagdo dos cuidados curativos, inviabilizando os
cuidados que, em sua concepgao, permitiriam a expressao do ser e o desenvolvimento da pessoa.
Nao restou lugar para que o doente fosse ouvido em sua subjetividade (COLLIERE, 1999, 2003).

Essa problemética se aprofundou a partir do fim do século XIX, quando a medicina passou
a ter a sua disposi¢do uma tecnologia de precisdo crescente, podendo entdo desenvolver uma
abordagem analitica que reforcou a separacao entre corpo e espirito. O objeto da medicina passou
a ser cada vez mais o corpo portador de uma doenca que deveria ser diagnosticada e tratada. A
transformacado do ato médico resultou em uma profunda modificagdo das praticas de cuidados,
realcando-se a sua tecnicidade (COLLIERE, 1999, 2003).

A nova proposicao da OMS sobre satide representou um importante marco epistemolégico
para o campo da satde, pois a aceitacdo de determinado conceito de satde implica o
direcionamento das intervengdes sobre o corpo e a vida dos sujeitos (CAPONI, 2007). Permitiu
que, posteriormente, uma nova concep¢ao de satde e de ser humano pudesse ser pensada. O
ser humano passa a ser visto como um individuo que tem sua satide baseada em dimensdes
biopsicossocial, espiritual, fisica, cultural e ecolégica. Dessa forma, comega-se a ter uma aceitagao
de que o sujeito ndo é apenas corpo fisico, mas também um sujeito oriundo de outras dimensdes.
Nesse sentido, foca-se a satde dentro de um contexto integral.

Segundo Assis et al. (2015), a satide integral concebe o ser humano na sua unidade e
diversidade em relagdo ao meio ambiente e social; nas suas expectativas e também nos seus
sentimentos, valores, crencas e praticas de satide. Ademais, a promogdo de satide integral
é realizada pelos profissionais de satde junto aos individuos e visa a conscientizacao de suas
limitagdes e consequentemente o alcance de uma vida mais saudavel (ASSIS et al., 2015).

Focando-se no espectro temdtico do presente capitulo, acompanhou-se que, no paciente idoso
com cancer, além da propria doenca, questdes de ordem social e cultural influenciam na sua reagao
diante da doenca. “O envelhecimento é a manifestacdo de eventos biopsicossociais que ocorrem ao
longo do tempo. Isto significa que a idade cronoldgica ndo esta diretamente correlacionada com a
idade biopsicossocial” (RODRfGUEZ, 2001 apud VISENTIN et al., 2007, p. 6).

De sobremaneira, a equipe de satde deve levar em conta o cuidado na satide desses
pacientes, buscando a empatia, de modo a entender quais sdo suas questdes e demandas pessoais.
Ou seja, esses profissionais devem ser capazes de planejar e organizar acdes que respondam a
essas necessidades e demandas do paciente (RIBEIRO et al., 2010).

Dentro do contexto de cuidado voltado aos pacientes idosos com diagnostico de cancer
e em internacdo, insurge a necessidade de intervencao psicolégica. Segundo Salgueiro e Coelho
(2015), o psicologo tem a funcdo de acolher e escutar esse sujeito que, por estar internado, pode

desenvolver sentimentos de despersonalizacdo. E consideravel ressaltar que essa escuta permite



que o paciente e seus familiares possam comentar sobre a doencga e, consequentemente, encarar
as adversidades emergentes de cada fase.

O cuidado pode ainda ser considerado um ideal ético, uma vez que um de seus aspectos
fundamentais é a compreensdo da realidade do outro, que envolve deixar a sua prépria estrutura
referencial e entrar na do outro, sentindo-se com o outro. Nessa perspectiva, ambos, o ser que
cuida e o ser cuidado, na relagdo de cuidado, influenciam-se mutuamente (NODDINGS, 2003
apud WALDOW, 2006).

As especificidades de cada doente, mesmo dentro de normatizagdes e protocolos
institucionalizados, convocam para criteriosa e individual avaliagdo. Cada plano de atuagao deve
ser decidido tendo em vista o respeito a dignidade da pessoa em tratamento.

Notadamente, reconhecer os limites frente as possibilidades terapéuticas disponiveis
nao é tarefa facil, antes, é ponto de constante avaliagdo realizada pela equipe de satide quanto
aos objetivos, mediante as necessidades integrais do enfermo e dos familiares em cada etapa
do tratamento. Por meio de criteriosa avaliacdo, pardmetros e possibilidades, os membros da
equipe multidisciplinar serdo norteados, buscando, dessa forma, evitar que tratamentos ftteis
ou desnecessarios sejam realizados, prolongando o sofrimento dos doentes e de seus familiares.

E imprescindivel oferecer aos pacientes cuidados de satide de qualidade e satisfatérios.
Por meio das politicas de humanizagao, construiu-se um modelo de acolhimento que assegura
essa atencdo ao paciente (RIBEIRO et al., 2010). O acolhimento nao visa a uma resolugdo completa
do problema, mas sim de uma relagdo que envolva escuta, identificagdo das necessidades e
conscientizagdo para que o paciente possa respeitar seus limites, sejam eles do corpo, do trabalho,
da alimentacdo ndo benéfica. O acolhimento deve partir entdo de uma postura do profissional
da equipe de satde na sua forma de receber, de escutar e de aproximar quem cuida de quem é
cuidado (RIBEIRO et al., 2010).

Ontologicamente, o cuidado em si transpde a oferta de acdes e servicos de satde; se
considerado sob a perspectiva de que, nos espagos para promogao da satide, lida-se com sujeitos,
com suas vidas e suas perspectivas de cuidado produzidas de modo tnico, o cuidado em satide ndo
pode ser subjugado aos procedimentos, as rotinas e aos protocolos.

Assim, essa reflexao pretende discutir a assisténcia e a produgao do cuidado de enfermeiros
e psicologos ao paciente idoso em tratamento de céncer, tendo como referéncia os conceitos de
acolhimento, cuidado, afetividade e humanizacdo. Fundamenta-se na articulacido entre esses
conceitos e apresenta praxis profissionais especificas.

O objetivo desse trabalho de revisdo bibliografica foi investigar e compreender como se da
o acolhimento, o cuidado e a humanizagdo das praxis da enfermagem e da psicologia ao paciente
idoso em tratamento de cancer, e também como o fator afetividade apresenta-se no acolhimento.

A revisdo integrativa da literatura foi realizada mediante busca eletronica de estudos nas
bases de dados: Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Satde (Lilacs), Medline
(PubMed) e Google Académico. As consultas foram feitas para o periodo de 1996 a 2016 e foram
usados, na lingua inglesa, os seguintes descritores em sadde: nursery, psychology, care, elderly,
cancer, e também seus equivalentes na lingua portuguesa.

Os seguintes critérios de inclusao foram considerados: I) periédicos indexados; II) estudos
nas linguas portuguesa, inglesa e espanhola; III) dissertacdes ou teses nas linguas portuguesa,
inglesa e espanhola; IV) artigos, capitulos de livro, dissertacdes ou teses com o publico-alvo

(idosos em tratamento de cancer); V) leis ou normativos do Ministério da Saude; VI) estudos




com pesquisas qualitativas. Foram considerados os seguintes critérios de exclusdo: I) estudos
de casos clinicos; II) estudos sobre validagao ou utilizagdo de escalas quantitativas; III) estudos
envolvendo questdes sobre vulnerabilidade ou violéncia contra o idoso.

Na busca eletronica, foram recuperados 213 estudos provenientes da base de dados Lilacs,
131 da PubMed e 109 do Google Académico, totalizando 453 estudos. Apds analise dos titulos e
dos resumos, foram excluidos todos aqueles que ndo atendiam aos critérios, de forma que, entre

esses, foram selecionadas 18 publicacdes para a elaboragdo do presente capitulo.

Transposicdes conceituais

Durante muito tempo, o modelo cartesiano perdurou como principal l6gica para explicar
as reacoes biol()gicas humanas, no entanto, muitos foram os questionamentos em relacdo a esse
modelo que separava o corpo da mente. A partir disso, durante anos, vérios estudos cientificos
foram feitos a fim de explicar a correlagdo dos fatores mentais e psicolégicos com o corpo, de uma
forma conjunta, nao fragmentada.

Surge entdo a conceituacao de satde integral, que acrescenta a medicina psicossomatica
aspectos que confirmem a influéncia das emocdes e de fatores psicologicos no corpo humano.
Frente a essas evidéncias, as praticas de satide trabalham com o conceito de sujeito integral e,
consequentemente, do cuidado integral (ASSIS et al., 2015).

A contribuicdo das préxis de enfermagem e de psicologia no cuidado em satide dirigido
ao idoso é imprescindivel. Diante disso, esses profissionais se utilizam de algumas medidas a fim
de responder as necessidades de satide dessa populacdo (SILVA; SANTOS, 2015), sendo umas
delas a ideia de acolhimento.

A terminologia acolhimento foi construida com base no modelo de Politica Nacional
de Humanizagdo do Ministério da Satde e vai além da receptividade e triagem, devendo ser
entendido também como uma postura ética de todos os profissionais de satide (RIBEIRO et al.,
2010). Segundo a Politica (2010):

O acolhimento como postura e prética nas agdes de atencao e gestdao nas unidades
de satide favorece a construcdo de uma relagdo de confianca e compromisso dos
usuarios com as equipes e 0s servigos, contribuindo para a promogao da cultura
de solidariedade e para a legitimagdo do sistema publico de satide. Favorece,
também, a possibilidade de avangos na alianca entre usuarios, trabalhadores e
gestores da satde em defesa do SUS como uma politica publica essencial da e

para a populagao brasileira (BRASIL, 2010, p. 6).

Notadamente, a ideia de acolhimento vem ganhando notoriedade e vem sendo parte
indispensavel da perspectiva da integralidade do cuidado, pois constréi uma relacao de vinculo
que supera o modelo de assisténcia e técnica (ARAfJ]O; ANDRADE; MELO, 2011).

No tocante as praticas de profissionais em satide, Quadros (2012) ratifica que, na praxis da
enfermagem, existe um sentimento de responsabilidade no que se refere ao cuidado do paciente.
Essa responsabilidade pode ser encarada como sendo o fato de engajar-se com o outro, assim

como se solidarizar com a dor do outro. Dessa responsabilidade, podem emergir sentimentos de



angustia e sofrimento, pois casos de pacientes idosos com céncer estdo ligados constantemente
a ideia de morte. Isso pode levar a equipe de satide a ter pensamentos de impoténcia diante da
terminalidade do paciente, ja que é comum o sentimento de negacdo diante da morte do paciente
(QUADROS, 2012).

O acolhimento regula o acesso a agdes e servigos adequados, que levam satisfacdo
ao usuario. Assim, no mais profundo dos significados, acolher é: ouvir, atender a demanda,
responder adequadamente o paciente e seus familiares e acompanhantes, além de dar-se conta de
que o paciente, principal sujeito em questdo, também faz parte do processo de tratamento e cura
(RIBEIRO et al., 2010). A atividade de acolhimento deve ser efetivada por todos os profissionais
de satide, a fim de estimular ao usudrio o vinculo com a equipe, como sinénimo de seguranca,
amparo e atendimento com resolucdo e continuidade. Assim, além de realizar o acolhimento, o
planejamento das a¢des de enfermagem deve englobar ndo apenas o paciente, mas também seus
contextos familiar, cultural, ambiental, social, envolvendo ag¢des tanto de curto quanto de longo
prazos (RIBEIRO et al., 2010).

Destarte, cada contexto de cuidado é singular, e, em sadde, construir vinculos prediz
cuidados em satide, coaduna discursos e vivéncias. A realidade emerge das singulares vivéncias.
Também emerge uma intensa producdo subjetiva da articulacdo entre o desejo e o social. O
inicio dessa cultura acontece nos contatos entre os corpos, nao apenas corpos humanos, mas de
linguagens, saberes e percepcdes. Desses contatos, surgem os afetos, as intensidades ou forcas
desejantes (SILVA et al., 2015). Igualmente, é preciso criar territérios ou locus, em que os afetos

possam se expressar, mesmo que esses territorios sejam temporéarios (SILVA et al., 2015).

O territério pode ser entendido a partir da nogdo de lugar. Um lugar é uma porcao
do espago que, além de sua dimensao fisica, comporta redes de relacdes em que
cada individuo produz certa identificacdo com o lugar. Cada lugar é locus de

producao, de consumo, de adoecer, viver e de curar (SILVA et al., 2015, p. 6).

O territorio afetivo é exatamente a construgdo de uma subjetividade, em que se produz
o vinculo entre o profissional e o paciente, cujo locus pode ser o hospital (SILVA et. al, 2015).
Dessa forma, cabe aos profissionais de satide, por meio das vivéncias de um cuidado em satde,
refletir e compreender conceitos e modos de producdo, pois o cuidado exige um encontro que
enreda as vivéncias.

De modo geral, quando o assunto é afetividade, algumas vezes, a enfermagem é referida
de maneira informal e associada a amizade, a parceria e ndo a uma pratica cientifica, como se

fossem tratadas as caracteristicas de personalidade do profissional em questao.

A linha diviséria entre o profissional e o individuo parece ser ténue, as vezes
imperceptivel e até inexistente. Isso demonstra que o imagindrio social da
enfermeira caridosa e bondosa no ato de cuidar os doentes mantém-se presente
entre a populagdo (PROCHNOW et al., 2009, p. 14).

No caso da praxis em psicologia hospitalar, ha reconhecimento do suporte profissional, no
entanto se escutam relatos da falta de conhecimento do ptuiblico sobre a tarefa desse profissional
(MOREIRA; MARTINS; CASTRO, 2012).




Consideracoes finais

A conceituacdo de humanizacao em satide é polissémica, engloba uma gama de enunciados
e é permeada por ambiguidades. Todavia, as maneiras de perceber ou entender humanizag¢ao nao
se dissociam de suas praticas. A humanizagdo pode ser compreendida como um vinculo entre
profissionais e usuarios, alicercado em a¢des conduzidas pela compreensao e pela valorizagao dos
sujeitos envolvidos, representacdo de uma atitude ética e humana. Além disso, a humanizagao é
associada a qualidade do cuidado, uma vez que toca na temética de valorizacdo dos trabalhadores
e reconhecimento dos direitos dos usuarios.

O cuidado, o acolhimento e o afeto trazem amplas possibilidades para a superagdo do
hipertecnicismo que ainda prevalece nas praticas de satide voltadas ao idoso no nivel hospitalar.
A hipertecnicidade provoca, nos doentes, uma profunda desmotivacdo, favorecendo a
passividade deles, que se entregam aos que “sabem por eles”, sem se permitirem qualquer tipo de
questionamento sobre seu processo satide-doenca. Outra consequéncia, ainda mais degradante é
que os cuidados passam a ser reduzidos a um bem de consumo, um produto comercial, que tem
no corpo seu objeto de consumo ou mesmo seu suporte de produgao e comercializacao.
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O CORPO E A AUTONOMIA
DO SUJEITO






DECIDIR SOBRE O PROPRIO CORPO: TESTAMENTO VITAL, ETICA,
DIREITOS HUMANOS E ATUACAO DOS ASSISTENTES SOCIAIS
NA POLITICA PUBLICA DE SAUDE

O morrer pode vir acompanhado de dores, humilhagoes, aparelhos e tubos enfiados no meu corpo,

contra a minha vontade, sem que eu nada possa fazer, porque jd ndo sou mais dono de mim mesmo;
soliddo, ninguém tem coragem ou palavras para, de maos dadas comigo, falar sobre a minha morte, medo
de que a passagem seja demorada. Bom seria se, depois de anunciada, ela acontecesse de forma mansa e
sem dores, longe dos hospitais, em meio ds pessoas que se ama, em meio a visoes de beleza.

Rubem Alves (1993, p. 3)

Este capitulo tem como objetivo problematizar a relagdo entre cuidados paliativos, ética e
direitos humanos, a partir das experiéncias profissionais dos assistentes sociais em um hospital
de cancer localizado no municipio do Rio de Janeiro, tomando como pontos de partida da
problematizacdo o “testamento vital” e a atuagdo dos assistentes sociais.

Entende-se como fundamental considerar os direitos humanos na perspectiva da
humanizacdo da satide, ou seja, defender e buscar garantir, no cotidiano, o respeito a cultura
das pessoas em tratamento, suas religiosidades, seus modos de compreender o mundo, suas
singularidades e diferencas.

Desse modo, estar diante da morte deixa de ser um momento em que nado se pode fazer
escolhas, ao contrario, as pessoas devem ser compreendidas em seus desejos, angustias e decisdes.
Com isso, o testamento vital coloca-se como essa possibilidade de fazer escolhas, mesmo estando
com uma doenga grave como o cancer, principalmente no que sera feito com o seu préprio corpo,
com a sua vida e a sua morte no momento em que nao seja mais possivel opinar sobre eles, diante
do agravamento do adoecimento da pessoa em tratamento.

Entende-se, assim, que pensar os direitos humanos na perspectiva da humanizagdo da
satde é fundamental, considerando que os cuidados paliativos precisam ser ndo apenas oferecidos
a populacdo como um direito, mas problematizados em suas praticas cotidianas. O assistente
social é um profissional fundamental no sentido de garantir a escolha da pessoa em tratamento
sobre os cuidados que recebera e as decisdes que deve poder tomar sobre si.

Testamento vital e atuacao dos assistentes sociais

Dir-me-io que é dever dos médicos fazer todo o possivel para que a vida continue. Eu
também, da minha forma, luto pela vida. A literatura tem o poder de ressuscitar os mortos.
Aprendi com Albert Schweitzer que a “reveréncia pela vida” é o supremo principio ético
do amor. Mas o que é vida? Mais precisamente, o que é a vida de um ser humano? O que

e quem a define?

Rubem Alves (1993, p. 3)




Para produzir este capitulo, foi feita uma pesquisa em alguns sites de referéncia nacional
que disponibilizam artigos cientificos e nao foi encontrada uma ampla producao de profissionais
de satde sobre o testamento vital. No geral, os artigos localizados sdao de advogados com
atuacdo nas areas de bioética e biodireito. Isso causou um estranhamento e, ao mesmo tempo,
refor¢ou a opinido de que esse tema precisa ser discutido mais amplamente por todos aqueles
que se interessam por cuidados paliativos, respeito a vida e efetivagdo de direitos, além de se
preocuparem com a dignidade da pessoa humana.

A pesquisadora Luciana Dadalto (2016), mestre em Direito Privado pela Pontificia

Universidade Catélica (PUC) de Minas, afirma em seu site que

O testamento vital é um documento, redigido por uma pessoa no pleno gozo
de suas faculdades mentais, com o objetivo de dispor acerca dos cuidados,
tratamentos e procedimentos que deseja ou nao ser submetida quando estiver
com uma doenca ameacgadora da vida, fora de possibilidades terapéuticas e

impossibilitado de manifestar livremente sua vontade (ndo paginado).

A especialista explica que, caso a pessoa deseje fazer o testamento, cabe conversar com um
médico de sua confianca e um advogado.

Diante das orientacdes disponibilizadas pelo site, reflete-se sobre a importancia de a
elaboracao desse testamento estar acessivel a todos aqueles que desejarem fazé-lo, independente
de sua situacdo socioecondmica. E possivel pensar também no quanto o assistente social, que se
afirma como um profissional que esclarece direitos no cotidiano, poderia contribuir para que as
pessoas pudessem escolher seu tratamento logo no inicio de seu acompanhamento de sadde.
Salles (2014) afirma que:

esse testamento, portanto, alinha-se em importancia aos desejos manifestados pelo
doente capaz de se fazer entender no decorrer da fase terminal [...] Igualmente,
podem ser amenizados os dilemas referentes ao cumprimento da vontade do

doente - e, portanto, referentes ao respeito a autonomia do outro (p. 404).

Nesse contexto, vé-se que o testamento vital esta totalmente relacionado aos cuidados
paliativos enquanto um cuidado que visa a preservar a dignidade da pessoa doente, e que esse
cuidado para considerar as opinides e os desejos da pessoa em tratamento tem, no testamento,
uma possibilidade importante.

Segundo 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 prevengao e
alivio do sofrimento, da identificacdo precoce, avaliacao impecavel e tratamento
de dor e demais sintomas fisicos, sociais, psicolégicos e espirituais (CARVALHO;
PARSONS, 2012 p. 16).

Na area da satide, mais especificamente no cuidado as pessoas com cancer, a assisténcia

em cuidados paliativos tem se apresentado como uma importante forma de cuidado, que nao



mais tem como objetivo apenas combater a doenca, mas promover um cuidado integral da pessoa
em tratamento, principalmente quando ela ndo tem mais possibilidade de cura.

Para Frossard (2014, p. 31), “entender a morte na cultura brasileira é o passo inicial para a
compreensdo das praticas em satide no campo dos cuidados paliativos” e, nesse contexto, a morte
deixa de ser vista como uma adversaria da vida, sendo abordada como parte dela e como um
momento fundamental para a pessoa em tratamento, o qual deve ocorrer de forma humanizada,
respeitosa e ética.

Frossard (2014, p. 22) aponta também que “o cuidado paliativo recupera a morte como
um processo natural - integrante do ciclo da vida. Assim, evita-se o termo terminalidade, em seu
lugar, a idéia de cuidado toma corpo, ou seja, a impossibilidade de cura ndo é limitadora do
tratamento [...]”. Assim, a pessoa que estd em fim de vida nado é vista como um objeto ou como
um “paciente terminal”, mas como alguém que pode desejar, decidir, escolher a maneira como
quer viver e morrer.

Nessa perspectiva, cuidar ¢ mais do que apenas minimizar sintomas, mas é proporcionar
a pessoa com cancer o acolhimento necessario a esse momento tao especial e desafiador que é o
de conviver com uma doencga crénica ou mesmo estar vivenciando o momento de fim de vida:
sdo cuidados fundamentais relacionados a satde fisica, psicolégica, social, entre outros, que ndao
sao fragmentados, mas relacionados, na perspectiva de uma abordagem integral a pessoa com

cancer. Como aponta Lemos (2009),

[...] é fundamental retornarmos a idéia de que o trabalho interdisciplinar seja
0 tnico caminho para uma atuacdo coerente e que vise ao nivel de qualidade
de atencdo ao paciente. Cada um dos profissionais assume, em cada “tempo
e espago”, significativo papel diante daquele ser humano em seus ultimos
momentos de vida. A fragilidade imposta pela doenca deve ser considerada

como o ponto principal de atencdo que vamos lhe dar (p. 119).

Assim, além de serem cuidados, os usudrios tém muitos desejos, que esperam poder
realizar ao longo do tratamento ambulatorial ou na internagdo hospitalar: eles tém expectativas em
relacdo a vida e tém também expectativas em relagdo a morte, enquanto parte da vida. O trabalho
interdisciplinar é fundamental nesse contexto, pois possibilita que a pessoa seja vista em sua
complexidade, sendo fundamental também no sentido de proporcionar um cuidado humanizado.

Ao longo de anos atuando na oncologia, foi possivel perceber que, nesse momento, cada
pessoa expressa desejos e afetos de forma tinica, tomando suas préprias decisdes acerca de sua
casa, seus familiares, sua vida, seu corpo. O andamento do tratamento e o modo como ele vai
acontecendo também estdo relacionados a essa possibilidade de desejar e decidir sobre como
viver e como morrer, sendo essa possibilidade de escolha fundamental para a pessoa em cuidados
paliativos e também para seus familiares.

No entanto, muitas vezes desconsiderando a importancia da liberdade dos usuarios nesse
momento dnico de suas vidas, o hospital, com suas regras fixas e rigidas, impossibilita que desejos
e necessidades dos usuarios sejam atendidos.

Infelizmente, muitas vezes o discurso que respalda as impossibilidades que as pessoas
exercam sua liberdade para decidir sobre suas vidas é o da lei. Afirma-se que h4 uma lei a ser
cumprida, que todos devem respeitar e acatar; afirma-se que todos tém direitos iguais ou os




mesmos direitos, entdo a necessidade diferente de um nao deve ser atendida “em detrimento”
do outro.

Com isso, sdo muitas as implicagdes profissionais no que se refere a relagdo entre ética
e cuidados paliativos, ao analisar as praticas tanto dos profissionais de satide como um todo
quanto dos assistentes sociais.

Quanto ao assistente social, que, em seu codigo de ética, tem a liberdade como valor ético
central, observa-se que ele também, muitas vezes pelo desejo de cumprir as leis, e entendendo que
todos devem estar submetidos as mesmas legislagdes, desconsidera a legitimidade das decisdes
e dos desejos dos usuarios, quando esses entram em conflito com seus valores e sua cultura, que
tém, por exemplo, a satde instituida como algo necessario, importante e legitimo.

Nessa logica, o direito de morrer da pessoa com cancer, de acordo com seus desejos e
necessidades, deve ser suprimido pela necessidade de viver seja em que circunstancia for. A vida
como valor, sem pensar no que seja vida - sem problematizar que cada um pode ter a sua maneira de
compreender vida ou satide - e sem pensar filosoficamente no que seja satide, faz como que a vida

deixe de ser pulsante, potente, movimento, desejo, para ser apenas mais uma norma a ser cumprida.

O codigo de ética dos assistentes sociais e a liberdade como principio ético

O cédigo de ética profissional dos assistentes sociais afirma o “reconhecimento daliberdade
como valor ético central e das demandas politicas a ela inerentes - autonomia, emancipacdo e plena
expansdo dos individuos sociais”. Tal reconhecimento é expresso como primeiro principio do
codigo, que depois é complementado pelo segundo principio que afirma a “defesa intransigente
dos direitos humanos e recusa do arbitrio e do autoritarismo”. O direito humano aqui aparece
como recusa de préticas autoritarias, que definem regras e atitudes que o outro precisa obedecer,
em detrimento de suas culturas, crencas, religiosidades, opinides e histérias de vida.

Ha ainda, no cédigo de ética do assistente social, em seu art. 2°, algumas afirmacdes
relacionadas a liberdade:

Constituem direitos do/ a assistente social: livre exercicio das atividades inerentes
a Profissao; ampla autonomia no exercicio da Profissdo, ndo sendo obrigado a
prestar servigos profissionais incompativeis com as suas atribuigdes, cargos ou
fungodes; liberdade na realizacdo de seus estudos e pesquisas, resguardados os
direitos de participacdo de individuos ou grupos envolvidos em seus trabalhos.
(BRASIL, 2012, p. 26)

Além disso, observa-se que a liberdade ndo somente é afirmada como um direito do
assistente social no art. 3°, como também é apontada como obrigacdo, como dever dos assistentes
sociais: “Sao deveres do/a assistente social: abster-se, no exercicio da Profissdao, de praticas
que caracterizem a censura, o cerceamento da liberdade, o policiamento dos comportamentos,
denunciando sua ocorréncia aos 6rgaos competentes”.

Na relacdo com os usudrios, o coédigo de ética, em seu art. 5°, também aponta obrigacdes
aos profissionais do servico social, no sentido de que sejam respeitadas democraticamente as
decisdes dos usuérios:



Sao deveres do/a assistente social nas suas relacGes com os/as usudrios/as:
Garantir a plena informacdo e discussado sobre as possibilidades e consequéncias
das situacdes apresentadas, respeitando democraticamente as decisdes dos/as
usudrios/as, mesmo que sejam contrarias aos valores e as crengas individuais dos/

as profissionais, resguardados os principios deste Cédigo (BRASIL, 2012, p. 29).

Desse modo, a ideia de liberdade como possibilidade de decidir, desejar e agir sem ter sua
vida definida por outra pessoa, seja ela profissional ou ndo, coloca a importancia de o assistente
social estar atento as suas proprias préticas, a maneira como lida com os usuédrios no cotidiano, se
de fato compreende e respeita as diversas formas de entender a vida e lidar com as situagdes, ou
apenas reforga as praticas profissionais cujos discursos produzem a incompeténcia das familias
e também as criminalizam quando ndo atendem as expectativas de higiene, escolarizacdo e
cuidados com a satde prescritos socialmente.

Assim, o testamento vital se mostraria como uma possibilidade de garantia desse

respeito a cultura e ao desejo da pessoa em tratamento, quando ela ndo puder mais

expressa-los verbalmente.

A lei de regulamentacao da profissao e a atuacao dos assistentes sociais

Outro dispositivo legal ao qual é submetida a atuagao do assistente social é a lei n°8.662,
de 7 de junho de 1993, que regulamenta e dispde sobre a profissao do assistente social.

Ao analisar essa legislagdo, juntamente com a trajetéria do servico social no pais, que,
em seus primordios, eram atividades exclusivamente realizadas por mulheres ligadas a igreja
catdlica, provendo a caridade, é possivel observar mudancas importantes.

A regulamentacao legitima a intervencao dos assistentes sociais como profissionais de
nivel superior qualificado, elencando competéncias e atribuigdes privativas.

Dentre as competéncias do Assistente Social descritas no art. 4°, pode-se citar os incisos III
e V respectivamente: “encaminhar providéncias, e prestar orientagao social a individuos, grupos
e a populagdo”; “orientar individuos e grupos de diferentes segmentos sociais no sentido de
identificar recursos e de fazer uso dos mesmos no atendimento e na defesa de seus direitos”.

O codigo de ética e a lei de regulamentacdo sao inegéveis respaldos juridicos para coibir
préticas assistencialistas e afirmar a laicidade da atuacdo do servico social enquanto profissao
incorporada na divisdo social e técnica do trabalho.

Entretanto, é essencial que os profissionais ndo realizem uma leitura conservadora dessas
normativas e sim analisem, junto aos seus estudos, a ética e a técnica da sua ampla formagao,
possibilidades para uma intervencdo profissional consonante com os interesses e desejos dos
usudrios. Segundo lamamoto (2005, p. 95), deve-se estabelecer “a relacdo individuo/sociedade;
as relacdes entre as macroandlises e microssituagdes enfrentadas no cotidiano profissional”.

Esse movimento de leitura critica e reflexiva do cotidiano é indispensavel para que o
assistente social tenha uma atitude filoséfica diante das questdes vivenciadas e, por consequéncia,
uma atitude ética, e ndo reduza a sua pratica a uma intervengao legalista, trabalhando somente
em prol do cumprimento de legislacdes, regras, modelos estabelecidos e interesses burocraticos

e institucionais.




Segundo Chaui (2001, p. 15): “a atitude filoséfica inicia-se indagando: O que é? Como é?
Por que é?”, dirigindo-se ao mundo que rodeia a todos e aos seres humanos que nele vivem e
com ele se relacionam. “Sao perguntas sobre a esséncia, a significagdo ou a estrutura e origem de
todas as coisas”.

Nessesentido, alei deregulamentagao da profissdo e ocodigo de éticadevemser ferramentas
para o desenvolvimento de uma préxis enquanto transformacdo material da realidade, fundada
na mediagao das contradig¢des histérico-estruturais da nossa sociedade e ndo apenas na “situacao-
-problema” que os assistentes sociais recebem como demanda da instituicao de satide em geral.

Ao mesmo tempo, problematizar politica apenas de modo macro, considerando a relacao
entre Estado e sociedade, mas sem compreender a importancia da micropolitica (a politica que
se produz no fazer cotidiano), pode fazer o assistente social ndo perceber que ele, muitas vezes,
também é Estado em sua atuacdo profissional com os usudrios, e pode contribuir ou ndo em suas
préticas cotidianas para uma vida mais afirmativa e libertaria, em que seja possivel decidir sobre
0 proprio corpo.

A compreensdo de que o corpo da pessoa em tratamento € antes de tudo seu e nao daquele
que nele intervém exige que o profissional ndo se veja como alguém que tem em seu saber o dever,
o direito e a responsabilidades de definir o tratamento do outro, ainda que o outro ndo concorde.

O assistente social, em suas praticas cotidianas, pode orientar os direitos sociais sem estar
atento a esse direito tdo importante, que é o de cada pessoa poder decidir sobre o seu proprio
corpo, sobre o seu tratamento, sobre a sua prépria vida. Nesse contexto, o testamento vital poderia
contribuir para que as decisdes das pessoas em cuidados paliativos fossem respeitadas, para que
fossem orientadas sobre sua doenca e compreendidas em suas decisdes, independente de religido,
classe social, escolaridade, ou qualquer outro aspecto que se afirmasse como um impedimento a
realizagdo de seus desejos sobre o seu corpo, a sua vida e a sua morte.

Nao prescrever regras de conduta, mas contribuir para a realizacdo de desejos e da
dignidade diante da vida, da doenga e da morte: desse modo é que se entende a atuagdo dos
assistentes sociais caminhando em direcdo aos direitos humanos e a ética, tdo necessarias a

humanizacao da satade hoje.

Consideracoes finais

Confesso que, na minha experiéncia de ser humano, nunca me encontrei com a vida
sob a forma de batidas de coragido ou ondas cerebrais. A vida humana ndio se define

biologicamente.
Rubem Alves (2003, p. 3)

A reflexdo sobre a relacdo entre testamento vital, ética, direitos humanos e atuacdo do
assistente social na politica pablica de satide faz-se necesséria, na medida em que defender a
decisdo sobre o proprio corpo exige também a compreensdo do que se afirma como ética nao
apenas de modo prescritivo, mas principalmente filoséfico, o que exige ndo apenas afirmar, mas
pensar sobre os conceitos de satide, doenga, vida e morte.

Entende-se que essa maneira de atuar pode possibilitar ao assistente social compreender o

modo de vida dos usudrios e suas familias, sua cultura, suas experiéncias, seus sofrimentos, sem



impor uma maneira de pensar e agir pautada em regras e legislagdes, que nem sempre sao aceitas
pelas pessoas como parte legitima de suas vidas.

Com relacdo ao testamento vital e ao direito de decisdo da pessoa doente sobre o seu
proprio corpo, cabe pensar também a prépria concepcdo de vida que se defende, pois ndo ha como
afirmar o que seja vida de modo legalista, sem ponderar que aquilo que se considera como vida
pode variar para cada um. Desse modo, respeitar o desejo de morrer da pessoa gravemente doente
mostra-se a maneira mais ética de respeitar o que para ela seja vida, dando-lhe a possibilidade de
definir de que maneira deseja manter-se viva e em tratamento, ou mesmo o de manifestar o seu
nao desejo de viver em determinadas circunstancias.

No hospital, local em que as pessoas muitas vezes ndo sao respeitadas em suas diferengas, a
concepcao de cuidados paliativos é fundamental, pois se relaciona a possibilidade de atendimento
integral a pessoa em tratamento, que muitas vezes vivencia uma situacdo de satide agravada, ou
estd em um momento de fim de vida.

Percebe-se que ha uma especificidade na oncologia, pois, ainda hoje, o cancer é carregado
de estigmas e preconceitos que requerem maior atencao no trato com os usudrios e também com
os profissionais em seu dia a dia nesse nivel de atencdao. Com isso, refletir sobre a prépria atuagao
profissional faz-se necessario, ja que ser ético tem muito mais a ver com respeitar os desejos do
outro do que com a obediéncia a regras, normas e legislacdes.

Humanizar em cuidados paliativos, nesse contexto, significa criar outra cultura no hospital,
em que a fala dos usudrios, assim como suas experiéncias, sejam ouvidas, e impulsionem a criagao
de espacos de didlogo, em que de fato as diferengas das pessoas sejam respeitadas. Como aponta

o Conselho Federal de Servico Social,

a concepcdo de humanizagao, na perspectiva ampliada, permite aos profissionais
analisarem os determinantes sociais do processo satde-doenca, as condi¢des de
trabalho e os modelos assistenciais e de gestao. Nesta direcao, cabe aos profissionais
desencadearem um processo de discussdo, com a participacdo dos usudrios, para
a revisdo de um projeto da unidade de satde, das rotinas dos servigos e ruptura
com o modelo centrado na doenca. O desafio da humanizacédo é a criacdo de uma
nova cultura de atendimento, pautada na centralidade dos sujeitos na construcao
coletiva do SUS (2010, p. 52).

Portanto, pensar sobre ética e a atuacdo dos assistentes sociais em sua relagdo com os
cuidados paliativos em oncologia é, antes de tudo, pensar em respeito ao outro, especialmente
no que se refere a praticas humanizadas, tanto no atendimento direto aos usuérios, quanto no
planejamento das politicas. Esse olhar é essencial para se pensar o conceito de satide filosoficamente
e de acordo com a sua complexidade, indo além do tratamento estrito, em que se define satide
como auséncia de doenca e paciente como aquele que deve apenas acatar passivamente as
decisdes dos profissionais.
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INTERDISCIPLINARIDADE E CUIDADOS PALIATIVOS NA FINITUDE
DA VIDA: VIVENCIAS E DESAFIOS DO ASSISTENTE SOCIAL

Introducao

O presente capitulo ndo tem a pretensdo de esgotar o assunto, mas de refletir
as situacOes de atuacdo do Servigo Social em cuidados paliativos na drea da oncologia.
E indispensavel que o paciente em cuidados paliativos tenha um tratamento de satde
humanizado, integral e de qualidade.

A busca pela ampliagdo e pela garantia dos direitos relativos aos servigos e as agdes de
satde no Brasil é um movimento que vem se fortalecendo desde a Reforma Sanitaria, sendo que
seu fundamento legal é apresentado na Constituicdo da Reptuiblica Federativa do Brasil, de 1988,
regulamentada pela Lei n° 8.080, de 1990%, e pela Lei n° 8.142, de 1990%, as quais consolidam a
implantacdo do Sistema Unico de Satde (SUS). Entretanto, apesar de garantidos os direitos, é
nitido que a busca pela sua efetivacao é um processo constante.

No tratamento oncolégico, quando é diagnosticado que o paciente estd fora de
possibilidade de cura, ainda ha muito que pode ser realizado e, nesse momento, sdo introduzidos
os cuidados paliativos.

Os cuidados paliativos somente sdo realizados em sua esséncia quando desenvolvidos
por uma equipe interdisciplinar composta, por exemplo, por médico, enfermeiro, assistente
social, psicélogo, fisioterapeuta, nutricionista e capeldo, ainda podendo participar do
cuidado outros profissionais vinculados a area da satde, visando ao atendimento integral as
necessidades dos sujeitos. Para a pratica dos cuidados paliativos, ha a necessidade de uma
equipe interdisciplinar capacitada a desempenhar a¢des que visam ao controle das dores fisica,
social, psicolégica e espiritual.

O trabalho interdisciplinar ndo busca apenas intervengdes técnicas, mas, particularmente,
complementar os conhecimentos e subsidiar as acdes de cada drea, no sentido de desenvolver
os cuidados especializados para pessoas afetadas pelo agravo a satiide que se encontram frageis.

Na atuacdo interdisciplinar, o assistente social é um dos profissionais que trabalha
efetivamente com as politicas publicas e a efetivacdo de direitos e que, especificamente na area
da satide, tem como atribuigdo cotidiana conviver com pessoas vulnerédveis, que, pela propria
caracteristica da doencga, muitas vezes anseiam por uma escuta qualificada ou um acolhimento,

para que possam ter seus direitos garantidos e para que sejam respeitadas em seus sofrimentos.

Interdisciplinaridade e cuidados paliativos em oncologia

Japiassu (1976, p. 73) define o trabalho multiprofissional como “o estudo de um objeto
sob diferentes dngulos, mas sem que tenha necessariamente havido um acordo prévio sobre os

métodos a seguir ou sobre os conceitos a serem utilizados”. De forma complementar, Minayo

% Lei Orgénica da Satide: dispde sobre as condi¢des para a promogdo, protecao e recuperagdo da satde, a organizagdo
e o funcionamento dos servicos correspondentes e dé outras providéncias.

%' Dispode sobre a participagdo da comunidade na gestdo do Sistema Unico de Satide (SUS) e sobre as transferéncias
intergovernamentais de recursos financeiros na area da satide e dé outras providéncias.




(1991), ao tratar sobre o trabalho interdisciplinar na area da sadde, enfatiza que nenhuma
disciplina ou profissao, consegue por si s6 alcangar o objetivo proposto, visto que a relagdo com
o sujeito envolve fatores emocionais, afetivos e biol6gicos, que refletem, por meio da satide e da
doenga, as condigdes sociais, histdricas e culturais do sujeito.

Entre os profissionais da area de satide que desenvolvem a¢des com pacientes em cuidados
paliativos, o assistente social tem funcao primordial, uma vez que possui sua intervencdo
profissional pautada na busca pela ampliacdo, garantia e efetivagdo dos direitos. As agdes
cotidianas também exigem a interlocucdo com a equipe interdisciplinar do hospital e com as
redes socioassistencial, de satide e sociojuridica estabelecidas no territério em que o paciente esta
inserido para o atendimento as suas demandas.

No trabalho com pacientes em cuidados paliativos, o objetivo da aten¢do ndo é somente a
doenga, mas um conjunto de cuidados prestados que visam a promover a qualidade de vida até
a sua finitude. O paciente em cuidados paliativos necessita ter sua autonomia respeitada para
conseguir tomar decisdes sobre a sua doenga e conhecer os beneficios e os maleficios dos recursos
terapéuticos, dos procedimentos propostos e de ter seu desejo respeitado em relagdo a retornar a
sua residéncia para se despedir dos seus familiares, seus objetos e suas lembrancas.

Privar uma pessoa do conhecimento sobre sua doenca é desconsidera-la em seu préprio
tratamento e também a impedir de exercer seus direitos, ja que, sem as informacdes sobre a
patologia, ndo podera opinar junto aos seus familiares nas decisdes e nos cuidados, ou seja, ndo
podera participar do seu plano terapéutico.

Comisso, a pessoa privada da decisdo sobre o seu proprio tratamento e, consequentemente,
sobre outras questdes que envolvem a sua vida ndo podera planeja-la com sua familia, opinar se
deseja retornar para a sua cidade natal ou permanecer na cidade que viveu por anos e finalmente
nao podera definir com a sua familia até mesmo as a¢des que envolvem a possibilidade da sua
morte, por exemplo, a forma que desejaria que seu sepultamento fosse realizado.

Tais questdes precisam ser trabalhadas também pelo assistente social, que atua em equipes
de cuidados paliativos, tendo como objetivo garantir a qualidade de vida do paciente até a sua
finitude, por meio do acolhimento e das a¢des direcionadas a garantia do seu bem-estar social,
trabalhando as relacdes familiares e buscando a efetivacao de direitos.

Entende-se que, diante das questdes apresentadas, o exercicio profissional deve sempre
ser pautado em seu projeto ético-politico, o qual tem como o nicleo o reconhecimento da
liberdade e como valores centrais a liberdade como possibilidade de escolha e o compromisso
com a autonomia, a emancipacdo e a plena expansao dos individuos sociais (NETTO, 1999).

Sobre os cuidados paliativos especificamente, esses se pautam em conhecimentos cientificos
inerentes a varias especialidades e possibilidades de intervencao clinica e terapéutica. O trabalho
de uma equipe de cuidados paliativos é regido por principios, que podem ser invocados em todas
as atividades desenvolvidas. Esses principios também foram publicados pela OMS em 1986 e
reafirmados em 2002. Matsumoto (2012) destaca, entre esses principios:

Promover o alivio da dor e outros sintomas desagraddveis. Afirmar a vida
e considerar a morte como um processo normal da vida. Nao acelerar nem
adiar a morte. Integrar os aspectos psicolégicos e espirituais no cuidado ao
paciente. Oferecer um sistema de suporte que possibilite o paciente viver tao

ativamente quanto possivel, até o momento da sua morte. Oferecer sistema de



suporte para auxiliar os familiares durante a doenga do paciente e a enfrentar
o luto. Abordagem multiprofissional para focar as necessidades dos pacientes
e seus familiares, incluindo acompanhamento no luto. Melhorar a qualidade de
vida e influenciar positivamente o curso da doenga. Deve ser iniciado o mais
precocemente possivel, juntamente com outras medidas de prolongamento da
vida, como a quimioterapia e a radioterapia e incluir todas as investigacoes

necessarias para melhor compreender e controlar situagdes clinicas estressantes
(p. 26).

Um dos aspectos importante dos cuidados paliativos consiste em ter, como prioridade, a

dignidade da pessoa:

Manter a privacidade, ter a chance de expressar, tempo para discutir o passado,
o presente e o futuro, oportunidade de redescobrir o espiritual, tempo e
oportunidade para gozar da vida, se divertir, questionar e ter respostas diretas, a
oportunidade de ter o melhor controle possivel dos sintomas, tudo isso é parte do
que constitui dignidade na vida da pessoa no programa de cuidados paliativos
(MCCOUGHLAN, 2004, p. 175).

Para a efetivacdo concreta desses principios, é necessaria a intervengdo de uma equipe
multidisciplinar. A ideia dessa abordagem é importante, pois implica demonstrar que nenhum
profissional ou pessoa tem todas as respostas precisas para o enfrentamento de uma determinada
situacdo, destacando assim a significancia de um trabalho coletivo, assegurando o melhor cuidado
do paciente e de sua familia (MCCOUGHLAN, 2004).

O cancer no Brasil e no mundo e a questao da interdisciplinaridade em cuidados
paliativos

Diante das diversas causas de morte no mundo, o cdncer é a Ginica que continua a crescer,
independente do pais ou continente. Atualmente, nos paises definidos como em desenvolvimento,
ele é responsavel por uma em cada dez mortes. O cancer é reconhecido como um problema de
satude publica, e sabe-se que, em todo o mundo, a maioria dos individuos apresenta a doenga em
estagio avangado no momento do diagnéstico (SILVA; HORTALE, 2006).

O Brasil vem passando por mudancas em seu perfil demografico e epidemiolégico,
decorrente, entre outros fatores, do processo de urbaniza¢ao populacional, daindustrializagaoe dos
avangos da tecnologia e da ciéncia. Essas novas caracteristicas sociais fundem-se aos novos estilos
de vida e a exposicdao ainda mais intensa a fatores de risco préprios do mundo contemporaneo.
Esse processo de mudanga, adjunto a transformagao nas relagdes entre as pessoas e seu ambiente,
trouxe uma alteracao importante no perfil de morbidade e mortalidade no pais, diminuindo a
ocorréncia das doencas infectocontagiosas e colocando as doengas cronico-degenerativas como
novo centro de atengao (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER JOSE ALENCAR GOMES DA
SILVA, 2014). A incidéncia de cancer continua a crescer, porém sua mortalidade vem diminuindo
em paises desenvolvidos, enquanto, no Brasil, vem se tornando a segunda principal causa de
6bito (CUNHA et al., 2014).




Segundo o INCA (2014), o nimero estimado de casos novos de cancer no Brasil para os
anos 2014 e 2015 foi de aproximadamente 576 mil. Entre eles, destacam-se os casos de pele ndao
melanoma, que é o tipo mais incidente para ambos os sexos (cerca de 182 mil casos novos), seguido
de mama feminina (75 mil), préstata (69 mil), célon e reto (33 mil), pulmao (27 mil), estdmago
(20 mil) e colo do ttero (15 mil). Ja para o biénio de 2016 e 2017, aponta-se a estimativa de 600
mil casos novos de cancer no Brasil (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER JOSE ALENCAR
GOMES DA SILVA, 2015).

De acordo com estimativas mundiais do projeto Globocan, da Agéncia Internacional
para Pesquisa em Cancer, da OMS, houve, no mundo, em 2012, cerca de 14,1 milhdes de casos
novos de cancer e um total de 8,2 milhdes de mortes por cancer em todo o mundo. Estima-se
que, em 2030, o namero de casos novos sera de aproximadamente 21,4 milhdes, e o de mortes
por cancer, 13,2 milhdes (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER JOSE ALENCAR GOMES
DA SILVA, 2014). Como consequéncia desse quadro, identifica-se uma quantidade elevada de
pessoas com cancer que buscam hospitais ou centros de satide em estagio avangado da doenca
(MCCOUGHLAN, 2004).

Diante desses dados e da perspectiva quanto aincidéncia de cancer, destaca-seaimportancia
da prevencdo e da capacitagao de profissionais para lidar com a doenca, no atendimento tanto do
paciente quanto dos seus familiares.

Além de dor e outros desconfortos fisicos para o individuo, o cancer causa impactos de
ordens emocional, social eecondmica tanto para o sujeito quanto paraseusfamiliares. Independente
do progndstico, o diagnéstico inicial de cancer é ainda entendido por muitos individuos como
um evento que pde suas vidas em risco (SILVA; HORTALE, 2006). Envolve questdes ligadas
a propria identidade do paciente, as alteracdes dos papéis que ele representa em seu meio de
convivio e na sociedade, bem como as questdes envolvendo sua sexualidade e a identidade de
um corpo alterado pela doenca (AURELIANO, 2009). Ser submetido a um tratamento oncoldgico
por muitas vezes é ter sua privacidade submergida, uma vez que seu corpo é visto, analisado,
estudado, e sua nudez é exposta para pessoas que sequer conhece.

Nesse contexto, a importancia do trabalho interdisciplinar em cuidados paliativos tem
como foco principal a qualidade de vida, a dignidade e o conforto até a finitude do paciente, bem
como o atendimento integrado aos seus familiares. O conjunto de a¢des interdisciplinares visa ao
controle das dores fisica, social, psicolégica e espiritual. Tais acdes terao atuagdo em conjunto com

os familiares no enfrentamento da doenca e no processo de luto.

Servico social e cuidados paliativos na oncologia

A atuacgdo do assistente social na area de Oncologia e em cuidados paliativos fundamenta-
se na concepcdo do acesso e das garantias de direitos ao paciente e a sua familia, a fim de
proporcionar qualidade de vida ao sujeito. No primeiro momento, busca-se conhecer o paciente,
sua familia e seus cuidadores, permitindo ao profissional registrar dados relacionados ao contexto
familiar e a prépria condicdo social do paciente. Para essa formalizacdo, é necessério realizar um
estudo socioecondmico, cujas informagdes obtidas de forma técnica sao de extrema importancia

para os demais encaminhamentos.



Nesse momento, espera-se também realizar o acolhimento do paciente e de sua familia, a
fim de verificar de que forma essa familia esta organizada diante do agravamento da doenca e qual
o entendimento quanto a situagao atual. E importante destacar e compreender que nem sempre
houve vinculos entre o paciente e sua familia, e que nem sempre a familia apresenta condi¢des
financeiras, fisicas e emocionais de cuidado. Portanto, conhecer essa familia é o primeiro passo
para um atendimento adequado.

Posteriormente, o assistente social realiza orientagdes sobre os direitos do paciente
oncolégico e de qual forma ele pode acessa-los. Uma questdo a ser considerada é a importancia
de se estabelecer um vinculo de confianca com o paciente e sua familia, a fim de que o didlogo
seja claro, respeitoso e acolhedor.

O diagnostico de cancer causa grande impacto e implicagdes para o paciente e sua familia,
pois permanece a incerteza do futuro, até mesmo nas situagdes do estdgio inicial da doenca.
Durante o periodo do diagnoéstico, os sentimentos, os conflitos internos e as emogdes podem
variar desde a negacdo, o medo, a ansiedade, a angustia, o luto, até a coragem, a fé e a esperanga,
mas € necessario reorganizar a vida para se submeter ao tratamento de cirurgia, quimioterapia,
radioterapia, entre outros, na tentativa de alcancar a cura.

A reorganizacdo é principalmente peculiar nas situacdes de afastamento do trabalho,
da necessidade de um acompanhante presente nos procedimentos, de decidir se continuara
na mesma residéncia ou se ird para a residéncia de um parente que podera auxilia-lo nos seus
cuidados e se necessitard do subsidio do municipio em relacdo a transporte, a medicacdo,
entre outros.

Ap0s os procedimentos cirtargicos e quimioterapicos, o paciente precisara de cuidados
fisicos e emocionais, necessitando de um ambiente favoravel para poder lidar com o cancer de
forma menos traumatica, pois o diagndstico desencadeia conflitos emocionais.

Outra questao a ser levantada é que pacientes em cuidados paliativos, em algum momento
da internacado, preferem retornar para suas residéncias, principalmente na aproximacao de sua
finitude, ainda que essa decisdao possa nao ser definitiva e mudar rapidamente nos momentos
finais da vida (FLORIANI; SCHRAMM, 2007).

Diante dessa situacdo, juntamente com a equipe interdisciplinar, ocorre a discussao
sobre essa possibilidade, e o que sera necessario para que o paciente retorne para seu domicilio
de forma segura e adequada, a fim de proporcionar maior interacdo com sua familia e em seu
ambiente de convivio.

No sentido de garantir esse direito, o assistente social realiza contato com a rede de
apoio no territério do paciente e promove os encaminhamentos para os respectivos servigos de
apoio, como o Servico de Atendimento Domiciliar para acompanhamento do paciente, o 6rgao
responsavel pelo fornecimento da oxigenoterapia domiciliar, a Unidade Basica de Satide para
o fornecimento de insumos, o Centro de Referéncia de Assisténcia Social (Cras) do territério
para avaliacao e possivel inclusdao em beneficios sociais e as organizagdes nao governamentais
(ONG) para auxilios diversos, enfim, todo um suporte para que o paciente tenha um atendimento

integral por parte de seu municipio.




Consideracoes finais

A atuagdo do assistente social em equipes de cuidados paliativos é de suma importancia,
pois é necessario conhecer o paciente, sua familia e seus cuidadores, seus aspectos socioecondmicos,
sua histéria e seus ideias para o bom andamento do cuidado e para a garantia de uma morte digna.

O assistente social, por muitas vezes, apresenta-se como interlocutor entre o paciente e
sua familia com a equipe de satide, em questdes relacionadas aos aspectos culturais e sociais. E
importante a escuta e o acolhimento diante do enfrentamento de uma doenca agressiva. Uma
proposta de cuidados paliativos é fundamental e necessita ser conhecida e reconhecida por todos
da equipe interdisciplinar.

A vivéncia do assistente social junto aos pacientes em finitude possibilita um acamulo de
conhecimentos, que permite vencer os desafios impostos pela doenca e que trazem consequéncias
sociais. Nesse sentido, a intervencao do assistente social com pacientes em fase de terminalidade
é de fundamental importancia, porém é necessédrio ressaltar que, além dos conhecimentos
tedricos e metodolégicos especificos da profissao, para efetivar as agdes, o profissional precisa ter
disponibilidade para as vivéncias e os desafios que a situacado exige.

A garantia e a efetivacdo dos direitos sdo imprescindiveis no cotidiano das agdes, mas
a aproximacdo da situagdo de despedida que aos poucos vai se efetivando e a forma como o
assistente social lida com o fato, compreendendo e facilitando os encaminhamentos, a aproximacao
com a familia e os amigos, possibilitando o didlogo permanente entre os familiares e com os
profissionais, respeitando os seus desejos, poderd, sem davida, contribuir para que os pacientes

possam caminhar para a finitude com dignidade.
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AS R[EPERCUSSOES SOCIAIS DA LARINGECTOMIA TOTAL:
ANALISE DAS CONDICOES DE VIDA E DAS ALTERACOES
CORPORAIS VIVENCIADAS PELOS PACIENTES

Notas iniciais

O intuito deste capitulo é apresentar consideragdes iniciais, no sentido de problematizar
o adoecimento por cancer a partir do contexto histérico, das condi¢des de vida da populacdo e
das alteragdes corporais nos pacientes submetidos a laringectomia total. Para tanto, foi realizada
revisdo bibliografica sobre a temdtica por meio da pesquisa documental em torno da legislacao
oncoloégica brasileira, da consulta as publicagdes da OMS e do INCA, além de estudos sobre a

epidemiologia do cancer de laringe.

Reflexdes sobre a magnitude do cancer no Brasil

De acordo com o documento World Cancer Report STEWART; WILD, 2014) da International
Agency for Research on Cancer (Iarc), da OMS, é inegédvel que o cancer é um problema de satde
publica, especialmente nos paises em desenvolvimento, onde é esperado que, nas préximas
décadas, o impacto do cancer na populagao corresponda a 80% dos mais de 20 milhdes de casos
novos estimados para 2025. Conforme a estimativa mundial, realizada em 2012, pelo projeto
Globocan da Iarc, que visa a coletar, organizar e divulgar dados estimativos da incidéncia e da
mortalidade dos tipos mais comuns de cancer no mundo, dos 14 milhdes de casos estimados, mais
de 60% ocorreram em paises em desenvolvimento. No que tange a mortalidade, dos 8 milhdes de
6bitos previstos, 70% ocorreram nesses mesmos paises (FERLAY et al., 2015).

No Brasil, os Registros de Cancer de Base Populacional (RCBP) fornecem informacoes
sobre o impacto do cancer nas comunidades, configurando-se como um instrumento para
o planejamento e a avaliagdo das agdes de prevencdo e controle de cancer. Em conjunto com
os Registros Hospitalares de Céncer (RHC) e com o Sistema de Informacao sobre Mortalidade
(SIM) do Departamento de Informatica do Sistema Unico de Satide (DATASUS), formam o eixo
estruturante para a vigilancia de cancer e para o desenvolvimento de pesquisas em 4areas afins.
Esse monitoramento engloba a supervisdo e a avaliacdo de programas, como agdes necessarias
ao conhecimento da situacdo e do impacto no perfil de morbimortalidade da populacdo, bem
como a manutencdo de um sistema de vigilancia com informacdes que subsidiem analises
epidemiolégicas para a tomada de decisdes.

Desse modo, em 2013, o Ministério da Satide instituiu, por meio da Portaria n° 874, de
16 de maio, a Politica Nacional para a Prevencdo e Controle do Cancer na Rede de Atengao a
Satude das Pessoas com Doencas Cronicas no Ambito do SUS, que tem como objetivo a reducao
da mortalidade e da incapacidade causadas por essa doenca e ainda a possibilidade de diminuir
a incidéncia de alguns tipos de cancer (BRASIL, 2013). Essa politica traz em sua centralidade
o enfoque na prevengdo e no controle do cancer. Contudo, observa-se que, no cotidiano das
instituicdes, o foco é no tratamento (SILVA, 2010). Percebe-se, na realidade, a dificuldade de se

efetivarem medidas de controle e enfrentamento da problematica, principalmente porque hé a




énfase no tratamento da doengca ja existente, na alta complexidade®, e ndo na prevencao em todos
os niveis de atengdo, predominando um recorte de atencdo focado na dimensao biolégica do
adoecimento.

A consideragdo da atencdo oncolégica enquanto uma politica ptiblica pressupde prioridade
na oferta de agdes de atencdo basica e de média complexidade. Como ressaltam Pires et al. (2010,
p- 1010):

Os servigos de média e alta complexidades sdo regionalizados, localizados em
emergéncias, especialidades e internagdes hospitalares, visando a concentracao
do volume para reducdo de custos. Alie-se a isso o principio da equidade no
acesso, em que a primazia do direito a satide se sobrepode a eficiéncia econémica.
Investigar a relacdo da média complexidade com a atencdo basica a satde,
em especial no que se refere a caracterizacdo da demanda por especialidades
e emergéncias hospitalares, constitui premissa importante para a organizacao
de sistemas de satide pautados pela equidade e regionalizacdo. Afinal, parcela

significativa da populagdo busca assisténcia nos pronto atendimentos publicos.

Tal assertiva reitera que a satide ndo é restrita a dimensao bioldgica ou mesmo ao contetido
legislacional. O trato dessa questao de forma ampliada pressupde a compreensao interdisciplinar
e abrangente de satide elencada na 8* Conferéncia Nacional de Satde, realizada em 1986, que
serviu de base para a construcao da Lei n° 8080/1990, que instituiu o SUS no Brasil: a satide
como resultante das condicdes de alimentacdo, habitacdo, educacdo, renda, meio ambiente,
trabalho, transporte, emprego, lazer, liberdade, acesso e posse da terra e acesso a servicos de
satide (CONFERENCIA NACIONAL DE SAUDE, 1987).

Desse modo, é dificil pensar em um sistema de satide universal e equanime em um pais como
o Brasil, onde, para muitos, faltam condic¢des de sobrevivéncia por conta da imensa desigualdade
social existente. O enfrentamento dessas desigualdades é indispensavel a efetivacdo de acdes
politicas intersetoriais, e o SUS, isoladamente, ndo da conta de todas essas mazelas sociais. Como
argumenta Borges (2014, p. 29):

Em atencdo a tudo quanto ja se exp6s, e tendo em vista a triste realidade deste Pais,
ndo nos parece que, em dadas circunstancias em que esteja em jogo o direito a vida
de um paciente, reclamando providéncias urgentes, se possa opor a seu direito
individual [...]. Mesmo onde existem politicas ptblicas de satide estruturadas, na
pratica a realidade é outra. Vemos, no noticiario didrio dos jornais, frequentes casos
de pacientes que morrem sem conseguirem sequer ser atendidos nos hospitais.
Nem sempre a vida de um cidadao pode esperar pela realizagdo das politicas
publicas ja existentes. Em face de uma situacdo que ponha em risco a vida de um
cidadao, é perfeitamente legitimo que, a revelia das politicas ptblicas organizadas,

seja o seu direito reconhecido individualmente pela Justica.

2 S3o considerados procedimentos hospitalares de alta complexidade aqueles que demandam tecnologias mais
sofisticadas e profissionais especializados, como cirurgia cardiaca, neurocirurgia, cirurgia oncolégica e determinados
procedimentos de ortopedia, definidos na Portaria SAS/MS n° 968, de 11 de dezembro de 2002 (VIANNA et al., 2005,

p-12).



Tais demandas exigem a problematizagdo em torno das condicdes de vida e de trabalho da
coletividade e a correlacao dessas as caracteristicas do adoecimento por cancer. As necessidades
de satde e as demandas que chegam aos servicos sdo totalidades saturadas de determinacées
econdmicas, politicas, culturais e ideolégicas, exigindo intervengdes publicas em prol da
constituicdo de uma satide universal e de qualidade.

Considerando o campo empirico do presente estudo, o INCA possui unidades hospitalares
localizadas na cidade do Rio de Janeiro, classificadas como de alta complexidade. Isso significa
que, para ser paciente do Instituto, é necessario passar anteriormente por unidades de satide de
atencao basica (posto de satide, ambulatério) e/ ou de média complexidade (clinica especializada,
hospital) onde tenha recebido o diagndstico de cancer.

Entretanto, Pinto e Carneiro (2012) apontam muitas falhas, que terminam por inviabilizar o
acesso dos usudrios as consultas médicas especializadas. Entre as falhas apontadas pelos autores,
tem-se que os softwares implantados nas Secretarias de Satade (estaduais e municipais) ndo
estdo totalmente descentralizados, pois, em muitos municipios com populacdo inferior a
100 mil habitantes, eles ndo funcionam em rede dentro dos niveis de assisténcia, uma vez que
muitos pacientes necessitam se deslocar de unidades distritais (interior) para as secretarias de
satde, localizadas na sede dos municipios, para agendar seus procedimentos. Tal distanciamento
tem como consequéncia a perda de muitas consultas.

Ao se analisar a questdo do acesso ao tratamento oncolégico em sentido ampliado,
observam-se, na contemporaneidade, importantes investimentos tecnolégicos, evidenciados em
pesquisas clinicas, epidemiolégicas, inclusive em torno do desenvolvimento de drogas potentes
no tratamento da doenca. Contudo, o enfoque preventivo tem ocorrido principalmente em
torno da necessidade de mudancas dos héabitos nocivos da populacdo, desconsiderando, muitas
vezes, a relacdo do adoecimento por cancer com as condi¢des de vida e de trabalho de grande
contingente populacional que impactam diretamente nas condigdes de acesso ao diagnéstico
e ao tratamento em tempo oportuno. Como destacam Kogevinas e Porta (1997), as evidéncias
acumuladas vém demonstrando que os grupos de menor nivel socioeconémico tém apresentado
maior incidéncia de cancer em geral e maior probabilidade de diagnéstico tardio de neoplasias
passiveis de deteccdo em estdgios iniciais por meio de rastreamento.

No préximo item, serdo analisados os aspectos que perpassam a condigao de adoecimento
por cancer delaringe, destacando, de modo singular, alaringectomia total e os seus desdobramentos

no cotidiano dos usudrios submetidos a este procedimento invasivo e mutilador.

O cancer de laringe e a laringectomia total: repercussoes na vida dos usuarios

No ano de 2012, em relacdo ao cancer de laringe no mundo, foram estimados 157 mil casos
novos em homens e 19 mil casos novos em mulheres (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER
JOSE ALENCAR GOMES DA SILVA, 2015). Tal informacao evidencia uma caracteristica latente
dessa neoplasia maligna: ser mais frequente em homens com idade acima dos 40 anos e raro entre
as mulheres. A razao de sexos (M:F) é maior do que qualquer outro tipo de neoplasia maligna (7:1
casos) (CHONE, 2014). Chama a atencao, no entanto, conforme dados da Globocan (INSTITUTO
NACIONAL DE CANCER JOSE ALENCAR GOMES DA SILVA, 2015), que uma neoplasia como
o cancer de laringe, que, se diagnosticada em estagio inicial de tratamento, possui um 6timo




progndstico, com poder de cura de 80% a 100%, apresente o alarmante quantitativo de 83 mil
6bitos em 2012, sendo que 73 mil ocorreram em homens.

Estudos demonstram de forma contundente as repercussdes do cancer de laringe como
sendo de grande impacto na vida dos usuérios. Em geral, afetam a autoimagem, modificam a
anatomia funcional, incidindo diretamente na respira¢do, na alimentacdo e na comunicagao
oral. Desse modo, conforme sinalizam Barbosa e Francisco (2011), as alteracdes estéticas e
funcionais podem vir a alterar radicalmente o cotidiano dos acometidos por essa neoplasia,
gerando grandes demandas sociais e emocionais para pacientes, familiares e pessoas proximas
envolvidas no cuidado.

Dentre os principais determinantes conhecidos em torno dessa neoplasia, tem-se o alcool
e o tabaco. Existem evidéncias cientificas ainda sobre uma possivel associagdo entre a exposi¢ao
ocupacional ao amianto em conjunto com o consumo de bebida alcodlica e de tabaco com o
cancer da laringe, principalmente na construgéo civil, na qual a exposigdo a materiais que contém

amianto é grande. Conforme Goiato et al. (2006, p. 6):

Apesar de pouco relatado, fatores ocupacionais e ambientais também estdo
envolvidos na promocao da carcinogénese [..], como exposicdo a &cidos
inorganicos, hidrocarbonetos aromaticos policiclicos, niquel, solventes, tintas,
gasolina, pesticidas, entre outros. Um estudo conduzido em Nova York [...]
durante periodo de 5 anos, revelou uma elevada associacao entre cancer glético
e exposi¢do a asbestos, nao observando nenhum efeito sinérgico entre o fumo
e a exposigdo a asbestos. A méa qualidade do ar no ambiente de trabalho é um
fator importante para o cancer ocupacional. Durante pelo menos oito horas por
dia os trabalhadores estdo expostos ao ar poluido, pondo seriamente em risco a
satde. Algumas substancias como os hidrocarbonetos aromaticos, encontrados
na fuligem, parecem agir sobre as células da pele e sobre as vias respiratérias e

pulmoes [...].

O artigo Interdisciplinaridade e integralidade: a abordagem do assistente social e do enfermeiro
no INCA, publicado na Revista Brasileira de Cancerologia (RBC)*? (ALCANTARA et al., 2014)
foi fruto das preocupagdes supracitadas, oriundas do atendimento aos pacientes com cancer de
laringe no ambulatério de Cirurgia de Cabeca e Pescoco do Hospital do Cancer I (HCI) do INCA.

Noartigo supracitado, no que se refere a condicao socioeconémica dos pacientes portadores
de cancer de laringe, verificou-se que a maioria deles possuia residéncia prépria (n=102; 66,7%),
encontrava-se em atividade laborativa (n=48; 31,4%) e era contribuinte individual da Previdéncia
Social (n=45; 29,4%). Entre os tipos de ocupagdo, apesar de 54 prontudrios (35,3%) ndo terem
informacao registrada, prevaleceram as profissdes de pedreiro (n=29; 19%) e auxiliar de servicos
gerais (n=25; 16,3%). A maioria contava com renda familiar participativa (n=85; 55,6%), em valor
superior a um salario minimo e até dois salarios minimos (n=46; 31,5%), enquadrando-se no perfil
de provedor da familia (n=79; 51,6%). Considerando a ocorréncia de orientacdo previdencidria,

observou-se, entre os portadores de cancer de laringe, que a maioria informou ter recebido esse

% Estudo seccional, aprovado pelo parecer consubstanciado n® 314.937 do Comité de Etica em Pesquisa do INCA
(projeto CAAE n° 17952413.4.0000.5274 na Plataforma Brasil), realizado por meio da andlise de dados secundarios dos
prontuérios de portadores de cancer de laringe, matriculados no ambulatério da Segao de Cirurgia de Cabeca e Pescoco
do INCA no periodo de margo de 2012 a maio de 2013.



tipo de orientacdo no hospital (n=99; 64,3%) e deu prosseguimento as acoes referentes a essa
orientagdo (n=100; 65,4%) (ALCANTARA et al., 2014)*.

A partir do exposto, importa enfatizar que milhdes de brasileiros encontram-se hoje sem
cobertura previdenciéria (no estudo supracitado, foram identificados 36 pacientes; 23,5%).
Tal condicdo de auséncia de vinculo previdenciario, atrelada, na maioria dos casos, a baixa
qualificacdo e ao baixo rendimento, é agravada quando o paciente e/ou seu cuidador sao os
provedores da familia (ALCANTARA; OLIVEIRA, 2013).

Para além do favoravel progndstico de sobrevida dos pacientes com cancer de laringe,
como indicam Dietz et al. (2004), o impacto de uma cirurgia na qualidade de vida é inevitavel.
Com a retirada cirdargica da laringe, denominada laringectomia total (KOWALSKI et al., 2000), o
individuo perde seu principal meio de comunicagao: a voz. Desse modo, a vivéncia do cancer, a
perda da voz e a modificagdo do processo alimentar envolvem uma reorganizacao radical na vida
dos pacientes.

Estudos clinicos consideram o procedimento de laringectomia total como altamente
mutilatério, emrazao das consequéncias para o paciente, que podem ser: fisiol6gicas, com alteragao
da via respiratoria, o uso da traqueostomia, a diminuigdo da atividade motora de ombro, braco
e pescoco, e a diminuicdo do olfato e do paladar; e psicossociais, como a alteragdo da imagem
corporal, da comunicagdo, das atividades sociais e da autoestima. Dificilmente, porém, a pessoa
conseguird recuperar as suas percepcoes anteriores de normalidade (ZAGO; SAWADA, 1998).

Contudo, é vélido salientar que vérios fatores corroboram para que a populagdo pobre
sofra os impactos da laringectomia total de modo mais intenso e, literalmente, mais doloroso. Ao
estigma da doenca, ainda muito presente na sociedade, somam-se as dificuldades econémicas
para manutengdo da propria subsisténcia e a de sua familia ou rede social, além das dificuldades
em relacdo ao acesso a protecdo social no contexto do adoecimento e da impossibilidade de
vender a forga de trabalho com a perda da voz. Como bem descreve Castellanos (2007, p.137-160),
“a mortalidade é influenciada por processos de carater contraditdrio [...] dentre os quais podem-
se destacar as iniquidades sociais e desigualdade nas condi¢des de vida [...]; na composicdo da
forca de trabalho e no mercado de trabalho [...]".

Como enfatizam Barbosa e Francisco (2011), em razao da visibilidade da sua localizagao e
do envolvimento de fungdes essenciais no desenvolvimento de atividades pessoais e no convivio
social, o real impacto da laringectomia total é mais perceptivel apos a sua completa ocorréncia.
Lima, Barbosa e Sougey (2011), em estudo sobre a avaliacdo do impacto na qualidade de vida em
pacientes com cancer de laringe, citaram a perda do emprego, o isolamento social e as alteragdes
na voz como as principais mudangas identificadas pelos pacientes no periodo inicial da doenga,
0 que exige que as acdes interdisciplinares na atencdo oncolégica sejam mais recorrentes e que a
problematica seja analisada de forma ampliada pelos profissionais da satide na abordagem com

0s usuarios e familiares.

% Para o proposito do referido estudo, considerou-se como prosseguimento da orientagdo previdencidria os
atendimentos subsequentes registrados em prontudrio que identificaram a sua continuidade.




Consideracoes finais

O processo de adoecimento possui uma série de determinantes sociais relacionados as
condicdes de vida e guarda relagdo direta com os contextos socioeconémico e cultural em que
vivem os pacientes e seus familiares.

Tais determinantes e condicionantes que, na sociedade capitalista, estdo relacionados a
contradicdo entre capital e trabalho, imprimem seus efeitos danosos nos corpos dos trabalhadores,
que chegam a Instituicdo, em sua maioria, espoliados pela doenca e desprovidos de condi¢des de
vida e de trabalho minimas para que possam acessar direitos sociais, o que interfere na propria
continuidade do tratamento.

Nesse sentido, considerando a laringectomia total e a sua repercussdo na vida dos usuarios,
ressaltam-se, como de suma importancia, os estudos ja existentes sobre o impacto das alteracoes
corporais decorrentes dessa cirurgia, bem como a necessidade de mais estudos que abordem a

tematica de modo interdisciplinar, de forma a contemplar os diversos aspectos que a circunscrevem.
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RESENHA







O MEDO QUE TEMOS DO CORPO

Este capitulo traz uma resenha do livro O medo que temos do corpo, da autora Vera Pollo
(2012), publicado pela editora 7letras, na cidade do Rio de Janeiro.

Desde o inicio da obra de Freud, a questdo do corpo esta presente, o que pode ser
verificado no relato do tratamento de suas pacientes histéricas, apontando para o funcionamento
do inconsciente e colocando o corpo em cena. Baseando a clinica psicanalitica na emergéncia do
saber inconsciente, ou seja, na fala do paciente, Freud (1996) demonstra, com a clinica da histeria
- que coloca em questao a relacdo entre o psiquico e o somatico -, tal como formula a autora,
que “o modo como uma contragdo, espasmo ou uma dor, enquanto sintomas reais, podem se
tornar os significantes de um ou mais significados perdidos” (POLLO, 1996, p. 147). E com a
clinica da histeria que Freud da ao corpo um outro estatuto, o de um corpo pulsional, e separa
irremediavelmente corpo e organismo. Por meio do sintoma, o corpo diz algo sobre a histéria do
sujeito, uma inscri¢do simbolica a espera de uma leitura. A autora afirma, ao longo dos diferentes
capitulos de sua obra, que a psicandlise resgata o corpo do exilio, fazendo aparecer, na riqueza da
escuta clinica, o corpo na condigao de lugar de gozo. E isso que a psicanalista Vera Pollo apresenta
em seu livro O medo que temos do corpo, no qual é exposta uma série de relatos clinicos em que o
corpo surge marcado por uma subjetividade, corpo falado e constituido pela linguagem.

A tessitura do corpo surge aqui nos trés registros - real, simbolico e imaginério - por meio
da narrativa de ricos casos clinicos, cotidianamente presentes em ambulatérios da rede publica.
Do corpo da histérica aos corpos do mundo contemporaneo, passando pela arte em sua fungao
de “fazer lago social dando corpo a fantasia” (p. 9), a autora d4 a palavra aqueles que enunciam
as marcas do significante no corpo.

Se Freud (1996) ja alertara que “a anatomia é o destino”, Lacan (1995) pondera, no
Semindrio 4, A relacdo de objeto, que “todas as relagcdes com o corpo préprio que se estabelecem
por intermédio da relacdo especular, todas as pertinéncias do corpo, entram em jogo e vao se
transformando por seu advento no significante” (LACAN, 1995, p. 193). Assim, ndo ha sujeito
fora da linguagem, o que significa dizer que corpo e sujeito ndo se confundem, mas que o
sujeito se constitui enquanto imagem, sustentacdo do eu, ndo se reduzindo a ela, mas sim no
seu entrelagamento com o simbdlico e o real. Portanto, ndao hé corpo sem o Outro, campo do
simbélico, capaz de fornecer ao sujeito o Um que lhe permitira afirmar que determinada imagem
é seu proprio corpo. E nessa separacio de corpo e sujeito, ou seja, onde o sujeito ndo é um corpo,
mas sim tem um corpo, que Lacan (2005) enuncia que a verdadeira angustia consiste na ameaga
de o sujeito estar reduzido tao somente ao corpo, afirmacdo que pode ser facilmente observada no
cotidiano da clinica, quando esses sujeitos referem-se a alguma angustia que pode ser localizada
em diferentes sensagdes corporais - “né na garganta”, “dor no peito”, “frio na barriga”.

Assim, o corpo porta a marca irreversivel do encontro com o Outro. E é nesse encontro com
o primeiro Outro - o Outro materno - ou, nos termos da autora, a “primeira policia do corpo”, que
se constituira a relacdo imaginaria. Relacdo que instaura a falta por exceléncia, falta fundamental
em torno da qual circulard o desejo, posto que esse Outro aponta para a impossibilidade de dizer
tudo sobre o sujeito. Mas o que se encontra na clinica quando falta a falta? E a questdo que a
autora traz para a discussao por meio de um caso de anorexia nervosa, para pensar essa recusa do

corpo ao significante-mestre, afirmando que “o que esta em jogo é um laco social em que o sujeito
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reina, para que o Outro ndo governe” (p. 71). O que se encontra, em muitos casos de transtornos
alimentares, é a recusa do gozo, recusa que pode ser traduzida no ato de “fechar a boca” para nao
se abrir ao gozo do Outro, pois, para o sujeito aceder ao desejo, é preciso que ele possa se separar
da demanda do Outro.

“Eles ndo sofrem na carne como eu”. E com essa fala sobre o real que incide no corpo que a
autora traz para a cena o artista Antonin Artaud, convocado a dar testemunho da arte como a
mais genuina expressao do inconsciente. Escritor, poeta, autor de inimeras pecas de teatro, num
jogo de sons e corpo, imagens e palavras, Artaud testemunha a experiéncia de um corpo marcado
por dores fisicas, “dores na alma”, “doenca do espirito”, “mentiras do ser” - diferentes nomes
do real - nomes que o autor encontra para expressar a angtstia que ndo pode ser apreendida
pelo significante. No encontro com o real, o artista buscou, no decorrer de sua vida, um paliativo
contra a angustia, esse afeto que ndo encontra palavras para se expressar, fazendo com que se
possa ler, pelas suas pegas teatrais, tal como formula Lacan, um significante que faz ato.

O que se aprende com Vera Pollo, na leitura desse livro, é que o dispositivo analitico traz
a cena o corpo do sujeito, fazendo aparecer, na riqueza da escuta clinica, a subjetividade em cena,
o modo sempre particular de como cada ser falante goza. Isso ndo se da sem estranhamento, pois,
como ela mesma lembra, esse corpo é simultaneamente familiar (Heimlich) e estranho (Unheimlich),
comportando algo que ndo pode ser totalmente cernido pela linguagem e apontando para o
que sempre escapa. Se ha um resto de gozo que escapa a articulacao significante, é na tentativa
de dar conta desse estranhamento do corpo que se assiste hoje a busca dos “corpos perfeitos”.
H4 igualmente, na contemporaneidade, inimeros casos de automutilagdo, de marcagdo por
tatuagem, piercing, assim como aquilo que se pode denominar de “ditadura das dietas”. A dor
inerente a marcacao desse corpo comporta, ao mesmo tempo, o jubilo da percepgao subjetiva de
ter um corpo.

Nessa complexa relacdo do sujeito com o corpo préprio, tdo bem explorada nessa obra,
Vera Pollo indaga: “Do que temos medo entdo?”. A resposta, ela apresenta: “Tememos a imagem

do corpo, a nossa e a dos nossos semelhantes” (p. 152).
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UM ENSAIO SOBRE OS TEMPOS NO ADOECIMENTO POR Cf\l\!CER:
CONTRIBUICOES DA ANTROPOLOGIA DA SAUDE?>

Maria de Fatima Batalha de Menezes %

Apresentacao

O presente ensaio tem como objetivo pensar sobre a necessidade de relativizagdo da nocao
de tempo no adoecimento por cancer, intentando articular uma reflexdao de cunho antropolégico,
considerando os modos de cuidado a satde nesse contexto. Para tal exercicio, proponho as
seguintes indagacdes:

e O tempo da pessoa adoecida por cancer é o mesmo tempo dos servicos de satde e dos
profissionais que dela cuidam?

¢ Que significados estdo em jogo quando nos referimos ao tempo da pessoa adoecida por
cancer?

e Como dar lugar a singularidade no cuidado a satide mediado por diferentes tempos e
discursos?

Certamente ndo é minha pretensdo responder a essas questdes de modo absoluto, mas,
pelo menos, ensejo problematizé-las, discutindo-as e colocando-as sob apreciacao.

Torna-se oportuno ressaltar que as reflexdes desse texto refletem minha vivéncia pessoal
e trajetoria profissional como enfermeira oncologista e antropéloga em formacdo e que tentarei

instaurar um exercicio de conjugagao desses caminhos.

O tempo e os tempos

Quando pensamos sobre o tempo, podemos incluir como referéncias um elemento
transitério de sucessdo - fatos que se sucedem -, e um permanente de duragdo - fatos que
duram. Esses pontos referenciais sdo apreendidos pela consciéncia, que os elaboram articulados
principalmente a nocao de espaco.

Considerando a obrasocioldgica seminal As formas elementares davida religiosa (DURKHEIM,
2008), a apresentacao da discussao acerca das noc¢des de tempo e espago é um elemento fundante.
Essas nog¢des constituem-se em categorias do pensamento que correspondem as concepg¢des mais
universais das coisas. Sdo construidas de forma coletiva e nado envolvem apenas nossa existéncia
individual, mas dahumanidade. Diz Durkheim (2008, p. 39), “ndo é o meu tempo que é organizado
assim; é o tempo tal como é objetivamente pensado por uma mesma sociedade”.

Assim, podemos pensar que a nogdo de tempo pode variar conforme a sociedade que
a constréi e a compartilha. As divisdes em dias, meses e anos correspondem a periodicidade
das festas, cerimonias e rituais. O que a nocao de tempo exprime é o ritmo da vida social, é o

tempo social.
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Nessa perspectiva sociolégica, o tempo vivido é significado pela coletividade e pelos
individuos, nas festas populares e nos ritos sagrados, como “tempo da vida”. Se pensarmos nas
sociedades ditas primitivas, para essas, a natureza determinava a passagem do tempo. Os ciclos
lunar e solar indicavam o tempo de plantar, de colher, da hora do trabalho e do descanso. Ainda
hoje, em muitas sociedades, o tempo é vivenciado como um “tempo da natureza”, relacionado ao
dia e a noite, as variagdes do clima, as épocas de plantio e de colheita (PESAVENTO, 1991).

O historiador francés Lucien Febvre (1950) destaca que a populagdo do campo na Franga
do século XVI referia-se ao tempo dizendo: “por volta do sol levante” ou “por volta do sol
poente”. De outro modo, hoje somos marcados pelo relégio, pela producao e pela urgéncia. Os
trabalhadores de uma fébrica, por exemplo, vivenciam um “tempo da fabrica”, marcado pelas
horas do relégio que correspondem as horas de trabalho, que consequentemente geram o saldrio.
Assim, a jornada de trabalho ndo obedece mais ao nascer e ao por do sol ou as variagdes do clima,
mas as exigéncias do mundo do trabalho e dos ditames do mercado.

Enfocando essa questdao da demarcacao e da urgéncia do tempo, rememoro o conto
classico atemporal Alice no Pais das Maravilhas, que completou 150 anos neste ano. Uma histéria
fascinante que alcangou um publico muito maior do que as criangas do século XIX. Alice nos
coloca diante da necessidade de relativizacao do tempo, principalmente por se surpreender com
um coelho que lhe atribui valor, comunicando-lhe a pressa e a urgéncia sempre presente; com a

questao da eternidade. Assim conversam Alice e o coelho:

Alice: Mas como é que um coelho pode estar atrasado? Sr. Coelho, espere, volte!
Coelho: Nao, nao, nao, nao! Eu tenho pressa, eu tenho pressa a beca. Ai, ai meu
Deus! Alb e adeus! E tarde! E tarde! E tarde!

Alice: Quanto tempo dura o eterno?

Coelho: As vezes apenas um segundo (CARROLL, 2010).

Nesse mote, a medigdo do tempo torna-se fundamental para o cotidiano, havendo
necessidade de geracdo de tecnologias para sua mensuragdo. Logo que foram inventados,
os reloégios mecéanicos foram instalados nas torres das igrejas, nos monumentos de pracas,
nos edificios publicos. Atualmente, contamos com os relégios digitais e esses se tornaram um
instrumento bésico para a organizacado das rotinas diarias, encontram-se no pulso, nos carros, na
parede, nas mesas, nas agendas e nos dispositivos méveis de comunicacao.

De acordo com o historiador Whitrow, em sua obra O Tempo na Historia (1997), o modo
como medimos o tempo pelo relégio ndo é universal, mas apenas uma possibilidade de medicao
desenvolvida em nossa cultura, sendo entdo uma construcao histoérica e cultural. O modo como
o dia é dividido em horas, minutos e segundos é convencional. A decisdo de que o dia comega
na aurora, ao nascer do sol, ao meio-dia, ao por do sol ou a meia-noite € uma questao de escolha
arbitraria ou conveniéncia social. O tempo do relégio determina o cotidiano das pessoas. Ha a
hora de acordar, de comer, de trabalhar, de tomar banho, de dormir.

O tempo também pode ser organizado em unidades (dia, més, ano) relacionadas aos
interesses de um grupo social. Em fungdo disso, surgiram os calendarios, que consistem em uma
criacdo sociocultural ligada a diversos fatores como: observagdes astrondmicas, crengas religiosas
e valores sociais. Todo calendéario tem uma histoéria, alids, muitas histérias, de acordo com o
historiador Jacques Le Goff (1990).



Atualmente, o calendario cristdo, que demarca o atual ano de 2015, é o mais utilizado no
mundo, embora nem todos os povos o tenham adotado. Mugulmanos, que contabilizam o presente
ano de 1437, e judeus, o ano de 5776, tém seus sistemas proprios de demarcacao de tempo.

Trazendo um exemplo etnografico, Marcel Mauss, etnélogo francés, empreende, em
1906, um estudo sobre as sociedades esquimods espalhadas por grandes extensdes territoriais
no hemisfério norte. Analisando séries de dados etnogréficos, defende que, de acordo com as
estagdes do ano, as institui¢des juridicas dessas sociedades se transformam completamente. Ou
seja, nas sociedades esquimos, o tempo referenciado pelas estagdes do ano é que determinam
transformacoes nas instituigdes que regem a vida daqueles grupos (MAUSS, 2003).

Nessa mesma linha de pensamento, o antrop6logo José Colaco Dias Neto (2010) realizou
um trabalho de campo entre pescadores de Ponta Grossa, um pequeno povoado pesqueiro
localizado na Lagoa Feia, em Campos, no Rio de Janeiro, onde constatou que a organizagao das
atividades desse povoado é conduzida a partir do cruzamento de trés calendarios: um Calendério
Nativo, um Calendario Legal e um Calendério Politico. Como a pesca artesanal é uma atividade
central no povoado, esses trés calendarios regulam ndo apenas a pesca, mas também se estendem
para as relacOes sociais. Os calendarios tém caracteristicas ecolégicas, na medida em que sdo
produzidos a partir dos processos de interagdo entre os atores sociais e o meio natural. Dessa
forma, um olhar atento aos calendérios pode dizer muito sobre as expectativas coletivas que
mobilizam seus moradores, pescadores ou ndo, durante o ano.

Em outra interessante pesquisa, a antropéloga Antonadia Borges (2004) constréi, a
partir de trabalho de campo e entrevistas, em Brasilia, com foco na relagdo entre cidadaos e
governo, uma categoria denominada o Tempo de Brasilia, que diz respeito preponderantemente a
profundidade e a extensdo do envolvimento mutuo entre o governo e as pessoas, que formaram
uma comunidade de crenca produzida pelo sem-nimero de a¢des didrias que pdem em contato
pessoas comuns e agentes do governo. O Tempo de Brasilia, conforme referido pelos participantes
do trabalho, seria ele préprio uma férmula sintética derivada da vida nesse lugar, caracterizada
pela presenca do governo no cotidiano de todos.

Diante desses exemplos de vérias sociedades, em vdarios tempos e espagos, somos
instigados a pensar que a constru¢do da nocao de tempo ¢é social. O tempo ndo se subsumi a
ser tao somente uma realidade objetiva. O ritmo do tempo é o tempo da vida social. Assim,
percebemos como os modos de dimensionar e significar o tempo sdo distintos.

Evocando ainda uma etnografia classica do antropélogo britanico Evans-Pritchard (1978),
Os Nuer, povo de uma tribo sudanesa, o autor descreve uma concepcao de tempo bastante diversa
da concepgao ocidental, que opto por destacar. Diz ele:

Os nuer ndo possuem uma expressao equivalente ao “tempo” de nossa lingua
e, portanto, nao podem, como nds, falar do tempo como se fosse algo concreto,
que passa, pode ser perdido, pode ser economizado e assim por diante [....]
seus pontos de referéncia sdo principalmente as préprias atividades sociais,
que em geral tem caréter de lazer. Os acontecimentos ndo sdo controlados por
um sistema abstrato, ndo havendo pontos de referencia aos quais as atividades
devem se conformar com precisdo. Ao descrever os conceitos nuer de tempo,
podemos fazer uma distin¢ao entre aqueles que sdo principalmente reflexos de

suas relagdes com o meio ambiente - que chamaremos de tempo ecolégico - e
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os que sao reflexos de suas relagdes mutuas dentro da estrutura social - que

chamaremos de tempo estrutural (1978, p. 107-108).

Nao ha unidades de tempo dentro do més, dia e noite. As pessoas indicam a
ocorréncia de um acontecimento ha mais de um dia ou dois fazendo referéncia
a algum outro acontecimento que tenha ocorrido ao mesmo tempo ou contando
o nimero dos “sonos” intercorrentes ou, o que € menos comum, dos “séis”. [...]
Quando os Nuer desejam definir a ocorréncia de um acontecimento com varios
dias de antecedéncia, tal como uma dancga ou casamento, eles o fazem tomando

como referéncia as fases da lua (1978, p. 13).

Orelogio diario é o gado, o circulo de tarefas pastoris, e a hora do dia e a passagem
do tempo durante o dia sdo para os Nuer, fundamentalmente, a sucessdao dessas

tarefas e suas relagdes mutuas (1978, p. 14).

Nesse sentido, cabe-nos perceber que, em alguns tempos e espacos, a vida dita o tempo.
Hoje, o tempo marca a vida. Esse tempo, portanto, nos exige novos sentidos.

Desse modo, aponto a contribuicdo da antropologia para que entendamos a necessidade
da relativizacdo da nogdo de tempo, que o registra e o amplia como um campo simbélico, que
imbrica o individuo e a sociedade, sobretudo na tentativa de tangenciar outros caminhos, além
das explica¢des normalizadas no cotidiano.

Nesse sentido, podemos retomar as questdes propostas para reflexdo, indicando, em certa
medida, como se d4 a expressdao do tempo, quando somos surpreendidos por um evento-doenca
Ccomo o cancer.

Num primeiro momento, podemos pontuar que a condigdo da doenca e da satude
constitui-se, em nossa cultura ocidental, fundamentada numa dada racionalidade, orientada
pelos principios da medicalizacdo e racionalizacdo dos saberes, nos encaminhando em direcao a
especializacdo e a mercantilizacdo do cuidado. Tal modelo de pensamento acerca da satide-doenga,
conhecido como biomédico, é o que conta com maior legitimidade no contexto atual, baseando-se
em fundamentos cientificos que, por meio de estudos randomizados, asseguram a universalizagdo
do saber médico e da prescricao de terapias testadas e comprovadas como eficazes. Conforme
afirma Duarte (1998, p.20), essa linha de compreensdo, no que se refere ao corpo, a saude e a
doenga, promove “a racionalizacdo e afastamento do sensivel, a fragmentacao dos dominios e
a universalizacdo dos saberes”. Por outro lado e concomitantemente, ha a retomada de saberes
de cunho mais holistico os quais entendem o adoecer como uma experiéncia de totalidade, em
detrimento de uma compreensao mais reificada da doenga (BONET, 1999).

Diante desse contexto, trago para reflexdao essa “singular relacio do homem com seu proprio
tempo, que adere a este e, ao mesmo tempo toma distancia”. Esse conceito de contemporaneidade, de
acordo com o filésofo italiano Giorgio Agamben (2009), faz-nos saber que pertencemos a esse
tempo e ndo podemos fugir dele.

No meio dessa “inarredavel tensdao”, conforme afirma o professor Luiz Fernando Dias

Duarte (2004), e no campo dos imponderaveis da vida, acomete-nos a doenca, o cancer.



Os tempos no adoecimento por cancer

O cancer faz parte de nosso cotidiano como possibilidade de ocorréncia num tempo
mutavel, impreciso e compartilhando a mesma previsibilidade. Ou seja, a possibilidade de vir a
ter cancer nos iguala.

Nesse tempo da primazia da tecnomedicina em detrimento da clinica, dos avangos da
genética e da gendmica na busca das estruturas moleculares das doengas, a predicdo do cancer
margeia a existéncia das pessoas em maior ou menor grau.

As tecnologias médicas contemporaneas nos colocam ante ao espetaculo da predicao e da
remodelacdo da biologia, onde ndo ha somente a busca da cura das doengas, mas sim o controle

bioldgico, inclusive trazendo a tona a possibilidade da otimizacdo de nosso rendimento vital.

Assim, a biomedicina, ao longo do século XX e dentro do nosso século, ndao mudou
simplesmente nossa relagdo com a satde e a doenga, mas modificou as coisas que
pensamos poder esperar e as metas que aspiramos. Com outras palavras, ela

ajudou a fazer de nés os tipos de pessoas que nos tornamos (ROSE, 2013, p. 44).

Diante desse contexto, mesmo que o cancer ndo seja um diagnoéstico real, ele se insere em
nosso cotidiano como um evento prospectivo em potencial. Podemos descobrir sua possibilidade
pela histéria genética de nossos antepassados. Além disso, comemos, bebemos e nos movemos mal.
O estresse, o sedentarismo e a obesidade estdo a cada dia mais presentes. Dai, segundo os ditames do
nexo de causalidade, que incluem susceptibilidade, predisposicao e risco; qualquer um de nés pode
vir a ter cancer. Os estudos epidemiol6gicos nos brindam com um suspeito grau de ansiedade latente!

Ainda hoje, a despeito dos avangos tecnoldgicos, diagnoésticos e terapéuticas, a palavra
cancer carrega estigmas e uma gama de significacdes relacionadas a dor, a agressividade
terapéutica e a morte, colocando-nos face a face com a finitude e a fugacidade da vida. Desse
modo, a ocorréncia do cancer como um evento da vida coloca-nos diante do pensar acerca
da nossa propria morte ndo mais como algo inscrito no destino dos homens como seres vivos
(RODRIGUES, 2006).

No caso do cancer, a ideia de morte assume uma concretude, considerando a dificuldade
de controle da doenca e da agressividade de seu tratamento, principalmente quando essa é
diagnosticada em estdgios avangados.

Assim, quando um sinal, um sintoma ou um achado sugestivo de cancer é percebido, mas
ainda ndo ha confirmacao diagndstica, parece que o tempo passa a se configurar associado aos
tempos das tecnologias profissionais e institucionais, visto que a urgéncia de inicio de tratamento
torna-se um imperativo. Sera esse um mesmo tempo para as pessoas supostamente adoecidas por
cancer, para os servicos de satide e para os profissionais que neles atuam?

Tomando aqui uma referéncia de sentido advinda da minha vivéncia como enfermeira,
mas reconhecendo também a necessidade antropolégica de um estranhamento radical de nossas
proprias referéncias, de acordo com Sarti (2010), chamarei a esse tempo de um tempo de espera,
no qual perpassa um turbilhdo de pensamentos que tecem conexdes explicativas ou mesmo
cadticas, para uma resposta que ainda esta por vir, tomando como referéncia a concepcao de
satde-doenca inserida no campo da racionalidade médica ocidental. Os dias necessarios para

a marcacao, a realizagdo e a obten¢do dos resultados de exames parecem morosos e pesados.

115




116

A continuidade desse tempo de espera traca um ritmo distinto, expectante. Esse tempo é um
tempo de liminaridade. O que pode acontecer se tiver cancer? Ao que se propdem as instituicoes
oncoloégicas nesse lapso de tempo aos supostos adoecidos? Como minimizar a ansiedade e o
desconforto, sabendo que, nesses tempos, ansiedade e desconforto fazem parte da existéncia?

Penso que devemos dar voz ao sujeito potencialmente adoecido, colocando-nos na
perspectiva da relacao de ajuda e da escuta atentiva. Nesse tempo, a escuta e o olho no olho sao
as terapéuticas por exceléncia!

Caso a confirmacdo diagndstica seja negativa, é tempo de comemorar e de se reconsiderar
o tempo de espera e o porvir. Foi um tempo de consolidar e resumir seu proprio tempo, dentro
de varios caminhos possiveis.

E se o diagnoéstico se confirmar? Se o cancer for uma condicdo concreta e objetiva da
existéncia naquele momento? Que dimensdes estdo em jogo no tempo dessa pessoa adoecida por
cancer? Nessa circunstancia, esse tempo “social” extrapola a cronologia, e instauram-se mudangas
bruscas nas condi¢des de existéncia que operam agora como referenciais. Como tempo social,
tendo a doenga ndo s6 como ponto de inflexdo, mas também de salto, expressam-se rupturas e
marcos singulares e varidveis, ndo podendo ser o tempo considerado como universal, com as
mesmas apropriagdes e os mesmos sentidos para todos.

Nao é um tempo de instabilidade biol6gica somente, tomado muitas vezes de modo
igualitdrio e comum para as pessoas adoecidas. Esse tempo pode ser apropriado e significado
de diferentes maneiras. E um tempo que deve ser relativizado. Nessa situacdo “o tempo do
calendario e do relégio apenas comeca a contar a histéria!” (LEVINE, 1997, p. XVI).

As dimensdes que estdo em cena sdo imbricadas e ndo podem ser dissecadas e distinguidas
em separado. A corporeidade no adoecimento pelo cancer congrega, em um s6 corpo, de forma
una e indistinta, as dimensdes fisicas, emocionais, sociais, culturais e espirituais.

Configura-se entdo um tempo de escolha, do vislumbre das possibilidades, que podem ser
amplas ou restritas, do itinerdrio terapéutico, do planejamento da vida pessoal, familiar e financeira.

Algumas questdes sdo formuladas: qual é minha real condicdo de cura e tratamento -
curativo ou paliativo? As vezes é melhor nem saber! Sou culpado por ter cancer? Ha esperanca
para mim? Posso comegar o tratamento com uma questao familiar pendente? Como ficard minha
familia se eu morrer? Tenho condi¢des financeiras de conduzir meu tratamento e continuar
mantendo minha familia? Quem cuidard de mim? Com quem poderei realmente contar? Posso me
cuidar sozinho? Vou ficar com muitas mutilagdes? Vou depender de tecnologias para sobreviver?
Quais sao meus direitos sociais? Como poderia viver apesar do cancer?

Essas sao algumas das muitas perguntas que podem ser formuladas pela vida dos
adoecidos por cancer. Alguns, entretanto, podem ndo se questionar nesses termos. Por vezes,
podem assumir um tom de desalento, mas também podem se traduzir em uma provocagdo para
prosseguir com a vida. Dai a fecundidade do trabalho de campo e da interpretagao antropolégica,
a partir da qual podemos ter a pretensdo de adentrar nos sentidos de referéncias dos outros em
seus proprios termos.

Em minha vivéncia como enfermeira, pude conhecer pessoas adoecidas que ressignificaram
suas vidas, secundarizando o cancer em contraponto a seus dramas pessoais, sendo o adoecimento
uma motivacdo para a continuidade do viver. Parece que a doenca realoca situagdes e problemas
da vida em outros lugares, descortinando-se entdo uma pessoa encoberta, assumindo, a seu

modo, a construgdo de si, de seu préprio caminho.



Mas também pude ter contato com pessoas que significaram o cancer como uma rota e um
destino. Indiscutivel e final.

Mas héd que seguir-se a vida, a despeito do cancer, e eis que nos espreita um tempo
que chamarei de tempo de acdo. Nesse tempo sdo determinadas as estratégias pragmaéticas
de decisdo e acado terapéuticas. Esse tempo é demarcado por deliberacdes para o tratamento.
Cirurgia, quimioterapia, radioterapia? Serd que vou aguentar? Vou ficar sem cabelo? Essa é uma
questdo recorrentemente apontada como um marco e um divisor de dguas por muitas mulheres
submetidas a quimioterapia! Sera que nao existem tratamentos mais eficazes? E as complicacdes
e urgéncias? E um tempo de medo do desconhecido!

Em tempos de um progresso exponencial, quantitativo e qualitativo na pesquisa em
cancer, mas também de limitado acesso aos recursos terapéuticos e precarizagdo dos sistemas de
satde, muitas variaveis se impdem nesse momento.

Somos lancados frente a um saber dominante, cujos cédigos e linguagem muitas vezes
nao entendemos. Uns langam-se a decodifica-los dia apds dia, outros seguem confiando em Deus
ou em outra expressdo espiritual. A busca por informagao cientifica com énfase na biomedicina
apresenta-se frequente quando o assunto é satde e doenga, pois o que estd em questao é a propria
vida pessoal ou a vida de pessoas préximas.

Esse é um tempo em que hordas espirituais e de amigos de varias instancias se confluem
para uma parceria na travessia terapéutica. A existéncia do suporte de uma rede social (familia,
amigos, igreja e empresa) é referida como fundamental, minimizando muitos dos desconfortos e
percalcos do tratamento oncolégico (SANTANA, 2008).

Assim, por meio do suporte de um grupo social de pertencimento, ha o encontro da
resisténcia para o enfrentamento dos percalcos da trajetéria como doente com cancer.

Algumas das questdes pensadas no tempo de espera sdo respondidas, outras, nem
margeadas. Surgem novas e dvidas perguntas! Para muitos o importante agora é seguir em frente,
para outros, retornar. Viver um dia de cada vez! Ou todos os dias em um s¢ dia!

Tal como os Nuer, outras referéncias sao agregadas as ja existentes para compor um tempo
que sera reflexo de suas relacdes com os servicos e os desservicos de satide, bem como com sua
vivéncia e expectativa terapéutica.

Assim, um sistema estatico de 12 meses ndo afetara de modo tdo contundente a pessoa
adoecida por cancer quanto o namero dos ciclos de quimioterapia, das sessdes de radioterapia ou
mesmo o momento da queda dos cabelos, pois o calendério estara ancorado ao ciclo de mudangas
e aos impactos que essas determinam. As unidades de tempo que contardo serdo essas.

Reconhecendo nossa alteridade em relagao aos Nuer, mas encompassando nossos tempos,
a pessoa adoecida definird a ocorréncia de um acontecimento, como eles o fazem, tomando como
referéncia, ao invés das fases da lua, as etapas dos seus caminhos ou descaminhos terapéuticos.

Serd o dia da primeira quimioterapia, o dia da quimioterapia amarela ou da vermelha.
O relégio diario sera regido pelas idas e vindas ao hospital, pelas marcacdes e remarcagdes de
exames e pelos efeitos colaterais das terapias. A hora do dia e a passagem do tempo durante o dia
serdo, fundamentalmente, a sucessao dessas tarefas e de suas relagdes mutuas.

Quantos novos acordos com o tempo que as pessoas adoecidas por cancer fazem! Para
esse tempo, penso que cabem muito bem as palavras de Guimardes Rosa quando nos diz que: “A
vida vai, mas vem vindo. E o que a vida quer da gente é coragem” (2001, p. 334).

Nesse tempo, os profissionais que participam do cuidado intercambiam - ou deveriam
fazé-lo - saberes e poderes com as pessoas das quais cuidam.
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Como ¢ dificil compartilhar poder e relativizar os tempos de quem cuida e de quem é
cuidado! Como esses tempos sdo diferentes e muitas vezes oponentes! E o dia da quimioterapia
e o dia do casamento da filha. E meu filho que esta internado e os outros que estdo sozinhos. E a
necessidade de ter um acompanhante e ndo ter dinheiro para pagar as despesas de alimentagao
e passagem. Sdo perguntas que resvalam e impactam nossos modos de cuidado! Como escutar
essas vozes? Quantas vezes nos vemos dragados pela engrenagem do sistema hospitalar em
detrimento da pessoa e do cuidado?

Por vezes, somos impelidos a driblar a engrenagem e a transgredir os tempos
predeterminados das instituicdes em prol de uma escuta sensivel e de um cuidado singular!
Pois bem, como dar lugar ao sujeito, marcado por sua singularidade, imerso e atravessado por
diferentes tempos e discursos?

Decerto ndo existem protocolos comprovados por evidéncia cientifica e tampouco
férmulas magicas. Diante do cancer, ndo somos iguais! Muitos continuam e insistem em viver a
despeito de uma data limite para a vida; mas muitos morrem apesar da ampla margem de vida!
Somos parecidos, mas também tao diferentes! Somos singulares, mas tdo plurais!

Penso que a construcdo de um projeto terapéutico compartilhado situa-se nas margens
do ideal. Mas também penso que essa ideia passeia dentro de um campo de possibilidades. E
possivel. Deve-se tentar! Ouvir e escutar; olhar e ver; sentir e refletir; planejar e agir sao verbos a
serem conjugados nessa empreitada.

Outra pessoa que se apresenta nesse cenario é o sobrevivente de cancer. E aquele que
passou por todas as etapas do tratamento e sobreviveu. Nele, instaura-se um tempo, que chamarei
de tempo de reflexao.

Mesmo considerada livre do cancer, essa pessoa traz em sua corporeidade as complicacdes
tardias da terapéutica oncoldgica, quais sejam fisicas, mentais e sociais; essas, tdo subestimadas
pelos profissionais de satde.

Quanta coisa se passou, quantos tempos derretidos como um relégio de Salvador Dali,
quantos espacos ressignificados e quanta vida vivida! Quantas lembrancas do tratamento!
Quantos acordos! Sobrevivéncia. Voltar a viver, retomar a vida social, amorosa e profissional.
Mas a qualquer sinal e sintoma, ha uma voz e um espectro que insiste em persistir. Sera que o
cancer voltou?

Cabe ressaltar aqui a indissociabilidade das diferentes dimensdes relacionadas a
sobrevivéncia do cancer, bem como a falta de politicas de protegdo social aos sobreviventes de

cancer, principalmente no que tange a reinsercdo no mundo do trabalho.

Consideracoes finais

Para finalizar, penso que uma méxima antropolégica nos ajuda a tentar compreender
nossos proprios tempos e espagos, bem como os tempos e os espagos das pessoas adoecidas por
cancer. Trata-se do exercicio de transformacio do exético em familiar e do familiar em exético.
Porém é um equivoco dizer que tudo que é conhecido, intimo, préximo seja familiar. E tudo que é
desconhecido, exético. Para transformar o familiar em exdtico é necessédrio questionar, para situar
os eventos do mundo didrio a distancia, do mesmo jeito questiona-se o exético, descobrindo nele
o conhecido e o familiar (DAMATTA, 1987).



Assim, cabe apontar que uma reflexdo acerca da normalizacdo do tempo durante a
conducao do tratamento do cancer, na perspectiva da homogeneizacdo dos tempos dos adoecidos,
dos profissionais e dos servigos de satide, em detrimento da relativizacdo e da singularizacao
dessas instancias, torna-se necessaria.

Tal movimento levou-me a producdo desse ensaio, tendo clareza de que as questdes
levantadas ndo foram aprofundadas sob o ponto de vista tedrico e empirico. Desse modo,
ficam as trilhas desse caminho indicando-nos outros horizontes e outros sentidos plenos de
potencialidades investigativas.

Para esse exercicio, a Antropologia da Satide pode contribuir para a geracdo de questdes
e abordagens diferenciais que busquem os significados da experiéncia do adoecimento por
cancer, articulando-os as noc¢des de tempo e espaco no contexto do itinerario diagnéstico
terapéutico oncoloégico.

Nesse sentido, sabemos muito pouco, mas temos a nosso favor tudo que ndo sabemos,
mas podemos vir a saber, ainda que de modo parcial, por meio da voz dos adoecidos, das suas
familias e também dos que cuidam, dialogando com as diversidades presentes, no intuito de
relativizar e compreender esses tempos e espagos, com vistas a gerar um entendimento que
fomente acoes de integralidade e a equidade nas condicoes de cuidado a satide dessas pessoas.
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