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RESUMO

O tratamento de pacientes com céncer de laringe que realizam a cirurgia de
Laringectomia Total (LT), freqientemente implica a necessidade de procedimentos
agressivos que podem causar lesdes estéticas e funcionais irrecuperaveis, tais como
0 uso de sonda nasogastrica, traqueostoma, perda da fala e do sentido olfativo,
dificuldade para engolir certos alimentos e a impossibilidade de imersao em liquidos,
acarretando uma série de repercussdes em uma dimensao psicossocial. Através de
uma metodologia qualitativa, baseada na narrativa dos pacientes e seus cuidadores,
objetivamos investigar as possiveis repercussées psicossociais na construcao
subjetiva de pacientes submetidos a LT. Caracterizamos mudancas ocorridas no
cotidiano dos pacientes e em suas relagcdes familiares e sociais, com o intuito de
compreender como estas mudancas afetam o seu equilibrio emocional e as suas
estratégias de enfrentamento psicoldgico frente a elas. Todo o percurso em torno da
doenca é vivido pelo paciente e por sua familia como um momento de crise,
atravessado por um profundo sentimento de precariedade, que exige uma série de
readaptacées que afetam expressivamente a rotina e o contexto social em que
vivem. Diante das diversas sequelas fisicas decorrentes da LT e do seu tratamento,
a perda da fala assume papel prioritario levando o paciente a isolar-se do seu
convivio social, afastar-se de suas fungcbes profissionais, o que gera,
consequentemente, sentimentos de inadequacédo, baixa auto-estima, vergonha e,
até mesmo, culpa pela crenca de que seus “maus habitos” contribuiram para o
adoecer. A familia, por seu turno, sofre duplamente: de um lado pela percepcéao de
fragilidade e medo de perda de um ente querido e, de outro, por tentativas, nem
sempre bem sucedidas, de dar suporte e oferecer ambiéncia para as novas
necessidades que se apresentam. Percebe-se, ainda, que os aspectos ligados a
religiosidade, ao apoio da familia e confiabilidade na equipe sdo encarados como
fonte de motivacdo para o tratamento. A experiéncia do adoecimento é
extremamente rica de sentidos: des-armando, des-pre-ocupando para ocupar-se
com o que interessa e realmente esta presente no aqui e agora, pedindo espacos de
amparo onde o abdicar de si implica em abrir-se para outro. Além de aprofundar
tematicas relativas a Psicologia Clinica e Hospitalar, acreditamos que essa pesquisa
pdde nos auxiliar na identificacao de dispositivos clinicos para a agao do Psicélogo
que trabalha nesse contexto. Outros estudos e reflexdes sdo necessarios para que
possamos melhor compreender essas tantas facetas que envolvem o humano, sem
aprisiona-lo, considerando-o em sua singularidade multipla. No entanto, podemos
afirmar que o contato com esses pacientes e a busca de compreensdo de seus
sofrimentos leva-nos, cada vez mais, a tomar a ética do cuidado como o principal
referencial em nossa atividade Clinica.

Palavras-chave: Laringectomia total; Repercussdes psicossociais; Psicologia Clinica
Hospitalar.



ABSTRACT

The treatment of patients with larynx cancer who carry through the surgery of Total
Laringectomy (TL), frequently implies the necessity of aggressive procedures that
they can cause irretrievable esthetic and functional injuries, such as the use of
nasogastric feeding, stoma, loss of speaks and the olfactive sense, difficulty to
swallow certain foods and the impossibility of immersion in liquids, causing a series
of repercussions a psychosocial dimension. Through a qualitative methodology
based in the narrative of the patients and its caregivers, we objectify to investigate
the possible psychosocial repercussions in the subjective construction of patients
submitted to the TL. We search, also, to characterize the occured changes in the
daily one of the patients, its familiar and social relations, with intention to understand
as these changes affect its emotional balance and to understand its strategies of
psychological confrontation. All the passage around the iliness is lived by the patient
and its family as a moment of crisis, crossed for a deep feeling of precariousness,
demanding a series of readjustments that affect its routine expressivelly and of its
family ones. Ahead of the diverse physical sequels decurrent of the TL and its
treatment, the loss of speaks assumes with priority role taking the patient to isolate
itself of its social conviviality, to move away from its professional functions, what it
generates, consequently, improper feelings, low auto-esteem, shame and, even
though, guilt for the belief of that its “bad habits” had contributed to become sick. The
family, for its turn, suffers doubly: of a side for the perception of fragility and fear of
loss and, of another one for attempts, nor always successful, to give support and to
offer ambience for the new necessities that if present. One perceives, still, that on
aspects to the religiosity, to the support of the family and trustworthiness in the team
are faced as source of motivation for the treatment. The experience of become sick is
extremely rich of is felt: dis-arming, easying to occupy with what it interests and really
is present in here and now, asking for support spaces where abdicating of itself it
implies in confiding for another one. Beyond going deep thematic relative to Clinical
and Hospital Psychology, we believe that this research could assisting in them in the
identification of clinical devices for the action of the Psychologist who works in this
context. Other studies and reflections are necessary so that let us can more good
understand these as much faces that involved the human being, without imprisoning
it, considering it in its multiple singularity, however, can affirm that the contact with
these patients and the search of understanding of its sufferings take us, each time
more, to take the ethics of the care as the main referencial in our Clinical activity.

Keywords: Total Laryngectomy; Psychosocial repercussions; Hospital and Clinic
Psychology.
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A BUSCA DE UM LUGAR A ESCUTA DO SOFRIMENTO

Atualmente, pode-se afirmar que é crescente a demanda dirigida aos
profissionais que trabalham em hospitais. O resultado disso, entre outros aspectos, é
uma visivel abertura em relacdo ao mercado de trabalho, bem como a exigéncia de
uma qualificagdo sistematica, o que se reflete, inclusive, na grade curricular dos
cursos de Psicologia, em algumas universidades do pais. Nestas, a disciplina
“Psicologia Hospitalar” passa a fazer parte do elenco de disciplinas obrigatérias e se
constitui como campo de estagio pratico. Soma-se a isso, a oferta de um numero
consideravel de poés-graduacdes, lato sensu, e atividades de pesquisa, nao
envidando esforgos na construcdo de um saber cada vez mais sélido.

A educacao continuada vem se constituindo, também, uma valiosa ferramenta
neste processo, possibilitando o desenvolvimento e aprofundamento do arcabouco
tedérico desta nova disciplina. Uma de suas principais contribuicbes esta na
compreensao das enfermidades fisicas para além do bios, procurando contemplar
outras dimensdes afetadas pela doenca, com especial destaque para a familia, o
ambiente e a propria equipe de saude. Neste sentido, a Psicologia Hospitalar vem
propor um novo posicionamento em relagdo a pratica clinica junto ao paciente
enfermo, ressaltando os aspectos psicolégicos e sociais envolvidos no processo de
adoecer, bem como as questdes éticas que apelam por reflexdo quando nos
confrontamos com a vulnerabilidade inerente ao sofrimento humano.

Ao concluir o curso de graduacdo em Psicologia e apds a vivéncia de
atividades clinicas ligadas ao hospital que fortaleceram o meu processo de
formacgdo, decidi-me por uma especializacdo em Psicologia Hospitalar, iniciando
minhas atividades profissionais em hospital e dirigindo minha pratica ao cuidado de
pacientes com diagnéstico de cancer. Como profissional me deparava, a todo
instante, com situagdes inusitadas e imprevisiveis, principalmente por provocarem
questionamentos sobre os limites e possibilidades do meu saber-fazer profissional
frente as diversas facetas que compunham o adoecer. Habitava em mim a constante
sensacao de que sempre algo novo estava por vir, 0 que, apesar de inundar-me de
ansiedade por nao dispor de respostas prontas, me despertava interesse para
continuar buscando e aprofundando conhecimentos.

Pude observar atentamente como as equipes de saude, incluindo os
psicologos que destas fazem parte, muitas vezes nao estdao “preparados” para lidar
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com o doente e com seus familiares que, também enfermos, vivenciam-junto uma
condicao de verdadeiro desamparo existencial, ainda mais quando transitam em um
terreno extremamente fragil que é acompanhar o paciente oncolégico, cujo
diagnoéstico é reconhecido como uma verdadeira sentengca de morte. Além disso,
pude perceber como a maioria dos tratamentos para o cancer deixa sequelas fisicas
e emocionais decorrentes de radioterapia, de quimioterapia e de cirurgias invasivas,
colocando o paciente em um intenso estado de vulnerabilidade que demanda por
cuidados especificos.

Hoje, segundo a Organizacdo Mundial de Saude (2002), o cancer é
reconhecido como um problema de saude publica e representa cerca de 12% das
causas de mortes em todo o mundo e, nessa projecdao, o Cancer de Laringe
representa cerca de 2,7% de todos os casos de cancer, sendo responsavel por 2,2%
dos ébitos. No caso do Céancer de Laringe, os procedimentos afetam a auto-imagem,
modificam a anatomia funcional, incidindo diretamente na respiracao, na alimentacao
e na fala, importante veiculo de insercdao e convivio social. A nosso ver, as
repercussdes estéticas e funcionais acarretam um profundo sentimento de estar
desalojado, interrompendo projetos de vida, gerando graves conseqiéncias para 0s
familiares e pessoas préximas envolvidas no cuidado aos pacientes.

Os dados epidemiologicos tornam-se ainda mais alarmantes na medida em
que os resultados das mais recentes pesquisas, segundo a Sociedade Brasileira de
Cirurgia de cabeca e Pescoco (2007), demonstram claramente que cerca de 80%
dos casos do cancer na regido de cabeca e pescoco sdo causados por fatores
ambientais e podem ser prevenidos. Chamando-nos atencdo a importancia de
politicas publicas psicoeducativas voltadas a populagdo com o intuito de esclarecer e
prevenir 0s seus principais fatores de risco: o tabagismo e o alcoolismo.

A revisdo da literatura demonstra que, embora muitas pesquisas venham
sendo desenvolvidas na area de oncologia, em relacao aos canceres de cabeca e
pescoco, poucos estudos abordam a agdo do psicélogo junto a essa populagao e,
em busca de possibilidades que pudessem minorar o sofrimento de pacientes com
diagnéstico de cancer de laringe e de seus familiares, lancei-me a compreensao das
repercussdes psicossociais advindas deste processo.

Nosso trajeto tem inicio com algumas reflexdes que englobam a bioética e a
sua interface com as representacoes culturais construidas em torno do cancer. Para

além de normas e procedimentos, a bioética nos indaga sobre a importancia do
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singular, do subjetivo e da humanizacao nas instituicées, considerando exigéncias
éticas fundamentais a vida e ao humano, incidindo diretamente em uma
problematizagdo acerca do cuidado com pacientes nessas situacoes.

No capitulo seguinte, através de uma vasta revisdo da literatura, nos
lancamos para além de uma descricao bioldgica da doenca, buscando refletir sobre
a complexidade inerente a condicdo humana, ressaltando a necessidade do cuidado
e da compreensao através de um outro olhar, valorizando a dimensao psicossocial
do cancer e do tratamento da Laringectomia Total (LT).

Na tentativa de dar voz a um intenso sofrimento, nos propomos, através de
uma metodologia qualitativa, a investigar as possiveis repercussdes psicossociais na
construgdo subjetiva de pacientes envolvidos na submissdo a LT por cancer de
laringe e, de forma especifica, caracterizar as mudancgas ocorridos em seu cotidiano,
em suas relacbdes familiares e sociais, com o intuito de compreender como estas
mudancas afetam o equilibrio emocional das pessoas envolvidas em todo o
processo e quais suas estratégias de enfrentamento psicolédgico, o que nos forneceu
importantes contribuicbes para nossa acao clinica.

Para nds era imperioso ouvir a experiéncia dos pacientes e de seus
cuidadores, principalmente porque somente eles poderiam narrar um sentimento tao
intenso, invasivo e devastador. Na medida em que as narrativas eram construidas,
tomavam forma e pareciam ter vida propria, possibilitando-nos mergulhar
profundamente no que estava sendo dito. Ambos, pacientes e familiares, pareciam
dizer, no agora, o que nao pode ser dito no momento efetivo da auséncia da voz,
dando a ver um profundo sentimento de angustia, comprimido e compactado, que
explodia em gestos, palavras, choro, riso, culpa e gratidao.

Foi um caminho construido e re-construido na dor, deixando claro a
importancia de se realizar novas pesquisas. Esperamos que essas contribuicoes
possam ser Uteis para a Clinica psicoldgica e para os diversos profissionais que
atuam em hospitais, um lugar que se vé na condicido de abrigamento de sofrimentos

em uma dimensao biopsicossocial.
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1. A BIOETICA POSTA EM QUESTAO

Nossas observacbes, antes mesmo de iniciarmos a coleta de dados,
revelaram que muitos dos pacientes com Cancer de Laringe, apesar de informados
sobre o0 seu diagnostico, parecem nao compreender de maneira adequada as
intervencdes e procedimentos necessarios ao tratamento, ndo compartilhando — via
de regra — com a equipe, das decisdes que serdo tomadas e que certamente irdo
afetar suas vidas de modo significativo, em uma dimensdo psicossocial. Nessa
perspectiva, na medida em que esta pesquisa visa refletir sobre as repercussdes
psicossociais da cirurgia de Laringectomia Total e, considerando que este
procedimento envolve um conjunto de procedimentos invasivos e mutilantes,
acreditamos ser de fundamental importancia problematizar questées éticas que
envolvem o cuidado direcionado a esta forma de adoecimento.

Compreendendo a bioética como o cuidado pela vida, pretendemos, neste
capitulo inicial, coloca-la em questdo com o intuito de sensibilizar os profissionais de
saude para a necessidade de percebé-la como a base e fundamento do cuidado
com o humano. Essas preocupagdes, inclusive, sdo corroboradas com estudos de
grande impacto (SCHRAMM E COLS, 2000; PY, 2004; BERGAMO, 2005; MYIATA E
COLS, 2005; TRINDADE E COLS, 2007) em diferentes partes do mundo.

1.1. A bioética em contexto:

Desde muito tempo, temas relacionados a ética, bioética e humanizacao sao
fontes de interesse e pesquisa em todo o mundo, principalmente quando, neste
contexto, esta envolvida a dor e o sofrimento humano em uma escala que engloba
aspectos biologicos, psicolégicos e sociais. As questdes éticas também se
encontram presentes quando se discute agdes que envolvem instituicdes
governamentais, atividades relacionadas ao meio ambiente, agbes individuais e/ou
coletivas, bem como a criacdo e aplicacdo de tecnologia em qualquer campo da
ciéncia.

Embora debates em torno de questbes éticas ndo se constituam como novos,
na atualidade, frente as demandas e necessidades de posicionamentos produzidas,
sobretudo, pelo desenvolvimento tecnoldgico, alcancam limites jamais pensados. A
titulo de exemplo e coerente com o corpo deste trabalho, podemos indicar
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problematizagcdes éticas no campo da clonagem humana, da prévia escolha do sexo
de uma crianga, do transplante de 6rgaos, da eutandasia, dos alimentos transgénicos,
do fendmeno da violéncia, do descaso com o meio ambiente, entre outros temas de
igual relevancia. Nessa linha de pensamento, Trindade e Cols. (2007) destacam que
a necessidade de enfrentar novas situagdes advindas das significativas conquistas
da humanidade e do rapido progresso tecnoldgico pedem por postura profissional
coerente com a realidade atual, justificando a ampliacdo de uma formacéao
basicamente deontoldgica para uma que seja fundamentada na bioética.

De acordo com Cecchetto (1999), o antagonismo entre valores técnicos e
humanos que caracterizou a medicina, nas primeiras décadas do século XX
encontra-se, atualmente, em retirada e, hoje, o reconhecimento explicito da
capacidade de decisao que tem o homem sobre o seu destino biolégico, principio
que passou a ocupar um lugar central nas modernas sociedades democraticas e
pluralistas.

A respeito da evolugdo da medicina no século XX, Wenceslau (2007) afirma
que esse processo ocorreu a partir de dois movimentos fundamentais: inicialmente
foi se desenvolvendo um modelo cientifico hegemédnico, que se impds como
verdadeiro, principalmente no mundo ocidental, orientando formas de pensar, de

sentir e de agir no contexto da saude:

(...) As doengas ganharam vida prépria, nomes, descrigoes,
classificagdes e representagfes, tornaram-se coisas, objetos, cuja
existéncia é afirmada ou negada por seus estudiosos como se fossem
coisas simples, palpaveis e universais (...) (p. 61).

Um segundo movimento, considerado pelo autor como mais evidente nas
ultimas trés décadas, se estabeleceu pela busca de questionamentos e de
alternativas ao modelo anterior, objetivando retomar antigas praticas que foram
abandonadas, nesse contexto, inserindo-se preocupacodes relacionadas a ética. Para
uma melhor compreensdo dos impactos desta mudanca de postura no campo da
saude, se faz necessario algumas definicbes sobre o que se entende por bioética.
Espera-se que essa contextualizacdo possa oferecer o suporte necessario para uma
discussdo mais aprofundada, no transcurso do texto, sobre alguns aspectos que
envolvem a humanizacdo, o cuidado e a acdo do psicélogo com pacientes

oncoldgicos.
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Em que pese a importancia dos avancos tecnolégicos e cientificos,
principalmente no que diz respeito a evolugdo no campo da saude e na promogao da
qualidade de vida das pessoas, torna-se importante refletir sobre as relagdes
humanas como um fator primordial € ndo apenas coadjuvante diante da vida.

A palavra ética advém do grego “ethos”, que significa morada (BOFF, 1997).
Outros termos gregos também sao evocados a partir de “ethos”, a saber: “polis” —
cidade, politica; “cosmos” — universo, cosmologia, ordem, harmonia, beleza,
cosmético; “bios” — vida, vivo; “‘métron” — medida; “homeostase” — homeostase e
“oikos” — eco, casa de eco-logia, eco-nomia (SILVA, 2006), abarcando em sua
pluralidade etimoldgica diferentes discursos e campos de aplicacao.

Contudo, apesar de esse ser um campo extremamente vasto e propicio para
refletir sobre diversas questées contemporaneas, a nossa intengcao € problematizar
0s aspectos éticos relacionados ao campo da saude e as praticas psicoldgicas,
tendo como referencial o paciente oncoldgico, quer em relacdo ao seu diagnéstico,
quer no que diz respeito ao seu acompanhamento. Nesse sentido, ética é
compreendida como processo continuo na busca de um ambiente saudavel e nao
como algo pronto ou pré-estabelecido, 0 que, a nosso ver, estd em consonéancia com
a necessidade de um dialogo permanente entre ética e relagdes humanas.

Ao definir ética, Fortes (1998) a relaciona como um dos mecanismos que
regulam as relacdes sociais do homem com o objetivo de garantir a coesao social e
harmonizar interesses individuais e coletivos. Caminhando nessa corrente de
pensamento, Dallari (1998) afirma que qualquer acdo humana que possa refletir
sobre pessoas e seu ambiente deve, necessariamente, implicar no reconhecimento
de valores e em uma avaliacdo de como estes poderdao afetar os individuos e a
sociedade como um todo. Da mais complexa a mais rudimentar sociedade, a
percepcao de que a vida € em si mesma inerente a condicdo humana, torna-a um
valor ético e, entre as diversas peculiaridades dessa condicdo, encontra-se a
possibilidade de desenvolvimento interior, de transformacdo da natureza e do
estabelecimento de novas formas de convivéncia.

O século XX, talvez mais do que qualquer outro, colocou em relevo as
questbes relacionadas aos Direitos Humanos e, recorrendo as bases histéricas,
podemos ressaltar as regulamentacées propostas pela comunidade cientifica
mundial apdés o conhecimento das barbaridades cometidas “em nome da ciéncia”,
pelos nazistas, durante a Il Guerra Mundial. As regulamentacdes eram destinadas a
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protecdo dos direitos humanos e asseguravam, sobretudo, a integralidade e a
dignidade das pessoas, ai incluidos, segundo Garrafa e Prado (2001), os casos de
participacao em pesquisas biomédicas.

As regulamentagbes representam conquistas democraticas de toda a
humanidade e o numero existente de documentos e declaracées além de vasto,
apresenta detalhes muito ricos que merecem uma discussao detalhada. Entretanto,
para o foco deste trabalho, que trata da bioética ligada a condicdo humana de
pacientes oncoldgicos, destacamos: o Cédigo de Nuremberg (1947); a Declaracao
Universal dos Direitos Humanos (1948); a Declaracdo de Helsinki (1964) da
Associacdo Médica Mundial, com suas revisbes em Toékio (1975), Veneza (1983),
Hong Kong (1989), Somerset West (1996) e Edimburgo (2000); o Pacto Internacional
de Direitos Civis e Politicos (1966); a Declaracdo de Alma-Ata (1978); as Diretrizes
Internacionais para Pesquisas Biomédicas Envolvendo Seres Humanos
(CIOMS/OMS — 1993) e a Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos
(2005)".

O Cbdigo de Nuremberg é reconhecido como a primeira manifestacdo
sistematica a respeito do assunto e vem estabelecer regras de conduta relacionadas
a experimentacao com seres humanos (SILVA, 1998). Entre as suas formulacdes
destacam-se: o0 consentimento voluntario do ser humano em participar de
experimentos; o consentimento dado por pessoas que estejam em plena capacidade
de decisdo e as quais devem ser explicadas claramente todas as condigcbes do
experimento, quanto a sua natureza, duragéo, objetivos, métodos, riscos, efeitos e
inconvenientes.

O Cadigo destaca, ainda, que nao se deve optar por experimentos em seres
humanos enquanto houver outros procedimentos compativeis para a consecucgao
dos resultados esperados. Esses experimentos, quando necessarios, devem ser
precedidos de pesquisas com animais para prévio conhecimento dos possiveis
efeitos colaterais do procedimento em questdo; devem-se reduzir, minimamente,
incbmodos decorridos do experimento, ou suspendé-lo, caso haja risco de dano
grave ou permanente; o participante da pesquisa além de ser protegido de situacdes
de risco grave, esta sob a responsabilidade do pesquisador, podendo, inclusive,

' Todos os documentos podem ser localizados na internet através de sites de busca. Utilizamos nas nossas
pesquisas 0 www.google.com.br.
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retirar-se da pesquisa a qualquer momento, caso sinta desconforto ou
constrangimento.

Ja a Declaracao de Helsinki & bem mais explicita. Ela diz “claramente que os
interesses do individuo devem prevalecer sobre os interesses da ciéncia e da
sociedade” (SILVA, 1998. p. 34). Nesta perspectiva se observa a importancia dos
direitos humanos se situarem acima de qualquer outro interesse e nada pode
justificar a exposicdo de qualquer ser humano a situacées que denotem crueldade
ou degradacao.

Adotada pela ONU em 10 de dezembro de 1948, a Declaragdo Universal dos
Direitos Humanos marca o inicio de um novo periodo na histéria da humanidade.
Delineia os direitos humanos basicos, muito embora seja um documento que nao
representa a obrigatoriedade legal de um tratado ou de uma constituicdo, sendo uma
referéncia amplamente utilizada por académicos e profissionais de todas as areas.
Santos (2006) ressalta a abrangéncia mundial desta Declaragdo reconhecida
inclusive pelo Guiness Book of World Records quando, em 2004, o documento ja
podia ser lido em cerca de 330 linguas.

Os Direitos Humanos proclamam a existéncia de uma dignidade essencial
qgue para além da simples sobrevivéncia fisica, € a exigéncia ética de respeito a vida
(DALLARI, 1998). Eles constituem um ideal social a ser desenvolvido pelos
individuos e é, a partir desses “conjuntos de costumes”, criados e recriados pelas
mais diversas culturas, que sao estabelecidas normas e comportamentos
reconhecidos como necessarios para cada ser humano e para a coletividade.

O Pacto Internacional de Direitos Civis e Politicos teve sua resolugcdo em 16
de dezembro de 1966 na Assembléia Geral das Nacdes Unidas e reconhecia, de
acordo com a Declaragao Universal dos Direitos Humanos, que nao se pode realizar
o ideal de homem livre, gozando das liberdades civis e politicas, libertos do terror e
da miséria, a menos que se criem condi¢gdes que permitam a cada pessoa gozar dos
seus direitos civis e politicos, assim como dos seus direitos econdmicos, sociais e
culturais.

Com a intencéo de valorizar ainda mais e preservar a dignidade do homem,
os documentos que foram formulados eram aprimorados e se fortaleciam
mutuamente. Em 12 de setembro de 1978, a Conferéncia Internacional sobre
Cuidados Primarios de Saude buscou expressar a necessidade de uma acao
urgente de todos o0s governos do mundo voltada para a promogdo e o
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desenvolvimento da saude e formulou a Declaragao de Alma-Ata, que enfatiza como
um direito humano fundamental a saude como um estado de completo bem-estar
fisico, mental e social e ndo simplesmente auséncia de enfermidade.

Em 1993, o Conselho para Organizagdes Internacionais de Ciéncias Médicas
(CIOMS) e a Organizacao Mundial de Saude (OMS) reuniram-se em Genebra para a
elaboracdo das Diretrizes Internacionais para Pesquisas Biomédicas Envolvendo
Seres Humanos. O propésito dessas diretrizes era indicar os principios éticos
fundamentais que orientam a condugao de pesquisas biomédicas envolvendo seres
humanos, levando em consideracao a cultura, os aspectos sociais e econémicos, a
legislacdo nacional e as disposicées executivas e administrativas.

Entre os aspectos relevantes trazidos pela matéria, reafirmavam a
necessidade do consentimento individual e explicacdo de informacdes essenciais ao
sujeito da pesquisa. A analise deste documento revela a reiteracdo das indicagdes ja
elaboradas nos outros documentos, ressaltando, mais uma vez, a importancia de
proteger o sujeito de pesquisa independente dos possiveis beneficios que, do ponto
cientifico, a pesquisa poderia trazer.

Com os avancos tecnologicos, sobretudo aqueles relacionados ao campo da
saude, questdes éticas, em diferentes contextos, vém sendo retomadas e ampliadas,
imprimindo uma forma de pensar, pautada na valorizagcdo da ética e no
reconhecimento dos Direitos Humanos. A partir dessas preocupacdes surge a
Bioética como um novo campo de estudos que, segundo Clotet (2003), caracteriza-
se como uma ética aplicada que se ocupa do uso correto das novas tecnologias nas
ciéncias médicas e da solugdo adequada para dilemas morais por ela apresentados.

Ferrer e Alvarez (2005) relatam que esta “nova disciplina” ndo nasce do vazio
e, para melhor entendé-la, se faz necessario levar em consideracao duas correntes
culturais decisivas na segunda metade do século XX: o progresso cientifico-
tecnoldgico, especialmente no campo biomédico, e as grandes modificacdes sociais
e politicas que transformaram a convivéncia humana, na maior parte do nosso
planeta.

O termo foi introduzido na literatura cientifica pelo oncologista americano Van
Rensselaer Potter através do livro Bioethic: Bridge to the Future, em 1971. Com a
intencdo de criar uma nova matriz cultural, um modelo de pensamento integrador,
Potter apostou na producdo de uma disciplina que combinasse o conhecimento
biolégico (bio) com o conhecimento dos sistemas de valores humanos (ética). A
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bioética surgiu como uma disciplina que combinava o conhecimento e a reflexao.

Nas palavras do préprio Potter (2001):

A bioética deve ser vista como uma abordagem cibernética em relagdo a
continua busca de sabedoria pela humanidade, que define como saber como
usar o conhecimento para a sobrevivéncia humana e para o aperfeigopamento
da condigdo humana (...) como uma nova ciéncia ética que combina
humildade, responsabilidade e uma competéncia interdisciplinar e intercultural
potencializadora do senso de humanidade (p. 347).

A bioética passou, entdo, a ser percebida como um novo paradigma que se
preocupa com o equilibrio e a preservacao da vida humana em consonancia com a
vida do planeta (SILVA, 2006), trazendo a proposta de orientar sistematicamente a
conduta humana, de tal forma que possa balizar e dialogar sistematicamente com os
avancos tecnolégicos “a luz dos valores e principios morais, € nao simplesmente
econdmicos politicos, técnicos ou cientificos viaveis” (MIRANDA E FILHO, 2007: 76).

Mas, segundo Lolas (2001) foi somente com a publicacdo, nos Estados
Unidos, do livro The Principles of Bioethics em 1979, sistematizado por Tom
Beauchamp e James Childress, que ela sedimentou-se no meio cientifico. Pautada
na corrente principalista?, estabeleceu quatro principios fundamentais®, a saber:

O principio da autonomia engloba o direito do ser humano usufruir do seu
livre-arbitrio. Tanto os profissionais quanto os servicos de saude devem respeitar a
vontade, os valores morais e as crencas, a historicidade, as idiossincrasias de cada
pessoa, ou no caso de auséncia de consciéncia, de seu representante legal.
Respeitar a privacidade dos outros, dizer a verdade, pedir permissao, entre outras
regras de conduta sdo base de sua aplicacao.

Beneficéncia sustenta a base de fazer o bem aos outros, independente de
querer ou ndo. Como obrigacdo ética, ha a necessidade de se maximizar os
beneficios e minimizar os danos e/ou prejuizos, reconhecendo a vida humana como
bem supremo e a sua dignidade que transcende seus aspectos materiais em

qualquer situacdo bioldgica, econémica e cultural. Este principio diz respeito

% O principalismo ou principismo, de acordo com Lolas (2001), é composto por um conjunto de principios
redutiveis a regras préticas, e estas, por sua vez, a casos e situacdes, deste modo a sua aplicag@o e interpretacao
dependem de fatores que ndo se acham neles mesmos, mas dependem do meio, do contexto vigente. Os
principios nao podem indicar quando nem como se aplicam, mas compreendem um nivel intermedidrio e estao
presentes entre as grandes generalizagdes filosoficas e as regras de conduta.

? Por ndo conseguirmos o acesso a obra original ¢ com o objetivo de melhor ilustrar 0 nosso texto, tomamos
como base a descri¢io dos quatro principios encontrada nos textos de Silva (198); Lolas (2001); Miranda e Filho
(2007).
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primordialmente aos atos e ndo as atitudes, conferindo a obrigacao moral de agir em
beneficio dos outros. Neste contexto entenda-se: proteger e defender os direitos dos
outros, ajudar os incapacitados, afastar perigos que ameacem outras pessoas, entre
outros.

A obrigacao de nao infligir dano intencional é proposta pela ndo-maleficéncia.

“Primeiro ndo causar danos”, solidifica sua base apoiada no preceito hipocratico. E,
finalmente o principio de justica prioriza a igualdade de todos e para todos os
individuos. Comumente ele é interpretado através da visao de justica distributiva. No
campo da saude e dos cuidados médicos, este principio se coloca como
fundamento, necessitando, ao nosso ver, ser constantemente problematizado,
especialmente se consideramos as politicas publicas de saude e a situacéo
extremamente precéria do atendimento a populagao, sobretudo de baixa renda.

Seria muito simples pensar que apenas estes quatro principios poderiam dar
conta da diversidade das situagdes e casos que a vida cotidiana suscita (LOLAS,
2001). Também nao se pode dizer que qualquer um deles tenha sido realizado de
maneira plena em qualquer época ou circunstancia histérica (SILVA, 1998). Em
contraponto a percepgao errénea de “tdbua de salvacado”, o bom-senso aconselha
vé-los como instrumentos para a interpretacdo de determinadas facetas morais de
situacdes e como guias de acado (PESSINI E BARCHIFONTAINE, 1998).

De maneira geral, apesar de reconhecidos como nao-absolutos, esses
principios demonstram a necessidade de se levar em consideragdo o contexto
vigente. Gobbetti e Cohen (2005) os consideram como um conjunto de ideais
contemporaneos no regimento do comportamento humano, permitindo um viver de
modo produtivo e saudavel.

Este conceito de bioética se expandiu rapidamente para outros paises,
encontrando diferentes modos de expressao e insercdo em instituicbes de pesquisa
e ensino. Hoje, segundo Lolas (2001), a bioética é considerada tanto um movimento
ou processo social como uma disciplina em busca de reconhecimento académico.
Sob este conceito, se pode entender, ainda, um amalgama de praticas, métodos e
conteudos relacionados ao impacto da tecnologia na vida e na saude dos seres
humanos.

Consideramos importante sinalizar que a bioética, até entdo, é observada sob
duas perspectivas que, embora distintas, complementam-se: enquanto disciplina e
enquanto paradigma. Recorremos a Miranda e Filho (2007) para esclarecer a
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questdo. Segundo os autores, a bioética enquanto disciplina apresenta-se flexivel,
podendo ser absorvida por areas diferentes e que, simultaneamente, por serem
contemporaneas, sao inter e multidisciplinares, porém, sensiveis a restricdes
ideolégicas; desse modo, ela é em si mesma, passivel de contra-senso. Enquanto
paradigma aspira a orientagdo de valores humanos pelo conhecimento e a partir de
uma acao reflexiva e diagonal do agir humano sobre o mundo, se inclui como parte
deste, sendo este um dos pontos que mais distingue as propostas dos dois
paradigmas em discussao: o biotecnolégico, orientado por uma doutrina e o bioético,
orientado pelo conhecimento.

Entendida, também, como uma ética aplicada as ciéncias da saude, a bioética
enraiza-se no solo dos Direitos Humanos em um amplo movimento de recuperacao
de valores e fornece subsidios para o dialogo frente as distintas opinides morais
existentes que envolvem discussbes acerca da vida, da morte, das novas
modalidades de tratamento, da saude em geral, da qualidade de vida dos seres
humanos.

Ela representa uma fase do desenvolvimento da tradicao ética que tem como
nacleo a relacdo entre os que sofrem e os que deles cuidam (LOLAS, 2001) e
demonstra os esforcos na tentativa de recompor o interesse ético inerente a atuacao
de pesquisadores e profissionais, principalmente quando determinados fatos indicam
que a auséncia de preocupacao ética ocasiona a transgressao das fronteiras que
separam o humano do inumano (SILVA, 1998).

A Declaracao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos foi aprovada pela
332 Sessao da Conferéncia Geral da Unesco em 19 de outubro de 2005 (UNESCO,
2007) e envolve, para além da ética médica e da juncao de diferentes codigos de
ética profissionais, reflexdes sobre mudangas na sociedade na busca de um
nivelamento frente aos contrapesos globais causados pelo desenvolvimento
cientifico e tecnolégico. A Declaracdo trata, também, das questbes éticas
relacionadas a medicina, as ciéncias da vida e as tecnologias associadas, quando
aplicadas aos seres humanos, levando em conta suas dimensdes sociais, legais e
ambientais.

Apesar do termo “bioética” em certos momentos ser utilizado sob uma
acepcao demasiado simplista por “estar na moda”, suas reflexdes tém proporcionado
o reconhecimento da sua relevancia nos diversos campos do saber e,

principalmente, nas praticas profissionais e relagbes entre os seres humanos,
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denotando a necessidade de “caminhar junto” em um terreno ainda em construgéo.
Como contribuigdo para a clinica psicolégica, a bioética permite uma avaliagao ética
que nao descarta sua interface com a cultura e com o cotidiano, valorizando a

historicidade e subjetividade do ser humano.

(...) Nao se trata aqui de propor uma homogeneizacdo das ciéncias ja
estabelecidas com as ciéncias em construgcdo, mas sim, de admitir que sé o
contemporaneo possa corresponder a seu proprio tempo diante de mudancgas
tdo significativas como as que as novas tecnologias tém colocado —
disponibilizado ou mesmo imposto a humanidade (...) (MIRANDA E FILHO,
2007. p. 79).

Especificamente em relacdo as praticas de saude atuais Chiattone e
Sebastiani (2002) ressaltam que respeito, humildade, dedicacao e dignidade voltam
a ser valorizados e comentados. Termos como qualidade de vida, inteligéncia
emocional, criatividade, flexibilidade, visdo horizontal, entre outros, e até mesmo a
tao falada globalizacao, circulam em publicacées leigas e especializadas da midia,
indicando uma preocupacao que, aos poucos, vem tomando conta das pessoas e
das instituicoes.

Uma observacao cotidiana dos meios de comunicacéo parece confirmar que
a des-humanizacao nos servicos de saude publica e nas instituicbes como um todo é
uma realidade (FORTES, 1998; PESSINI, 2004). Os exemplos nitidos da falta de
respeito com a populagdo que busca o servico de saude publica sdo comumente
observados, entre diversos outros fatores, nas longas filas dos ambulatérios, na falta
de medicacao e de leitos para internacao e tratamentos.

Para Pessini (2004), no contexto em vigor de tecnologizagdo do cuidado,
torna-se urgente resgatar uma visdo holistica, que cuide da dor e do sofrimento
humano nas suas varias dimensoes fisica, social, psiquica, emocional e espiritual
aliando competéncias cientifico-tecnolégicas, humanas e éticas.

Certamente, dada a sua importancia estratégica na contemporaneidade, a
bioética tornou-se o espaco legitimo por onde devem necessariamente passar todos
os conflitos médico-tecnoldgicos (CORREA E LOYOLA, 2005). Isto nos leva a refletir
sobre a importancia da interdisciplinaridade no cuidado e atencdo as pessoas que
buscam alivio para o seu sofrimento que, em sua maioria, para além deste

sofrimento, investem em toda a equipe a sua esperanca de viver.
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Chiattone e Sebastiani (2002) apontam para a influéncia do pensamento
mecanicista-cartesiano que originou os ditos “especialistas-em-quase-nada”.
Percebe-se que, nesse contexto, saber cada vez mais sobre cada vez menos,
parece nao ter obtido os resultados necessarios a um bom exercicio da pratica
profissional.

Vivenciamos uma crise de humanizagdo em escala mundial que perpassa as
instituicbes de saude e afeta a sociedade como um todo. Nessa perspectiva, a
humanizacdo em saude pressupde considerar o respeito a singularidade e a
necessidade da constru¢cdo de um espaco concreto nas instituicdes que legitime o
humano das pessoas envolvidas (PESSINI E BERTACHINI, 2004). Talvez seja por
isso que muitos autores, dentro ou fora da bioética, vém adotando uma perspectiva
mais contextualista, ou seja, levam em consideracdo o contexto social e cultural no
qual as préaticas cientificas tém lugar (CORREA, 2005).

Subjacente ao processo de atendimento humanizado, para estes autores, é
indispensavel o apoio ao paciente fragilizado no enfrentamento dos seus desafios, 0
que envolve, entre outros fatores, as suas percepgoes afetivas, a sua cultura, a vida
cotidiana e as suas emocgdes. O cuidar humanizado, nesta perspectiva, implica, por
parte do cuidador, a compreensao do significado da vida, a capacidade de perceber
e compreender a si mesmo e ao outro.

Em relacdo ao atendimento oferecido pelos profissionais de saude, se faz
necessario compartilhar com o paciente experiéncias e vivéncias que resultem na
ampliacdo de suas acbes, compreendendo a pessoa em sua singularidade. A acao
assim dirigida teria a possibilidade de colocar-se a escuta de um sofrimento que é
unico e que revela, face a enfermidade, profundos sentimentos de desalojamento,
vulnerabilidade e rupturas de projetos de vida.

Os Direitos Humanos e a bioética, além de uma conquista da humanidade,
dao origem a um caro instrumento para a efetivacdo da acao inerente as praticas
profissionais, principalmente quando estdo envolvidos aspectos relacionados a vida,
a dignidade e ao cuidado com o humano preconizado pelo campo da saude. Em
relacdo a clinica psicoldégica, nossa discussdao é pautada em referenciais teoricos
que possam contribuir para a acao do psicélogo que lida diretamente com pacientes
acometidos pelo cancer e vivenciam diversas modalidades de tratamento, levando
em consideracao, sobretudo, as possiveis repercussdes psicossociais impostas por
esta condicao humana.
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1.2. Interface entre bioética, cultura e subjetividade frente ao diagnostico

do cancer:

A importancia dos valores culturais na constituicdo do sujeito € uma antiga
discussao. Morin (2000) sugere que, apesar do homem ser reduzido a idéia de
individuo, ele & composto por caracteristicas consubstanciais que comportam a
dimensao social, biolégica, psicolégica e antropoldgica, entre outras.

Partindo deste pressuposto, Boff (1997) ressalta que o homem foi o criador da
sua proépria cultura a partir de intervengdes sobre si mesmo e sobre a natureza.
Estas intervencdes proporcionaram a criacdo do seu habitat *. De modo geral, a
formacgdo cultural influencia na vida das pessoas em diversos aspectos: suas
crengas, comportamentos, percepcdes, emocgdes, linguagem, religido, rituais,
estrutura familiar, dieta, modo de vestir, imagem corporal, conceitos de tempo e
espaco, atitudes frente a doenca e outras desventuras, podendo todos, apresentar
implicacbes para a saude e para a sua assisténcia (HELMAN, 2003).

Estudos relacionados as representacdes sociais no campo da saude e da
antropologia médica vieram mostrar que o processo saude-doenca também é
atravessado por elementos culturais, sociais e econdmicos, sendo compreendido e
vivenciado diferentemente pelos varios atores que dele participam
(ATKINSON,1993). Dessa forma existirdo diferentes concepcoes de saude e doenca
nos diversos grupos, classes sociais, individuos e familias (OLIVEIRA,1998;
HELMAN, 2003), resultantes do meio cultural e da herangca em um longo processo
acumulativo do conhecimento e experiéncia adquiridos pelas geracdes que nos
antecederam (LARAIA, 2005).

O adoecimento é um padrao resultante da presenca de sinais e sintomas. Na
maioria dos casos, uma pessoa € definida como doente quando ha concordancia
entre as suas proprias percepcdes de comprometimento ao bem-estar e as
percepcdes das pessoas ao seu redor. Estas percepgdes sdo, geralmente, fruto de
experiéncias subjetivas, as quais a maioria das pessoas pode experimentar na sua
rotina diaria de forma branda. Porém, segundo indica Helman (2003), quando ha um

consenso entre pessoas de uma mesma cultura ou comunidade sobre um padrdo de

* Também denominado de ethos (ética) e assim associado a morada humana. Em outras palavras, ethos refere-se
ao “(...) pedaco do mundo que escolhemos cuidadosamente, organizamos e nele construimos nossa habitacdo
permanente” (Boff, 1997. p. 62).
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sinais e sintomas, sobre sua origem, seu significado e tratamento, pode-se
denomina-la de uma “doencga popular”.

As doencas populares sdo mais do que sinais e sintomas fisicos. Para este
autor, essas doencas possuem uma série de significados simbdlicos, morais, sociais,
psicolégicos, valorativos e de crencas. A ambiéncia também desempenha um
importante papel produzindo ressonéancias tanto de forma direta como indireta no
modo de sofrer dos individuos. Em outros casos, o quadro clinico da doenca é uma
maneira de expressado, culturalmente padronizada do envolvimento do enfermo em
conflitos sociais.

O autor destaca que uma das caracteristicas de muitas “doencas populares” é
a somatizacao, definida por Kaplan e Cols. (1997) como uma conversao defensiva
de derivativos psiquicos em sintomas corporais; uma tendéncia a manifestacdes
somaticas ao invés de psiquicas, fato que, em muitas culturas, repercute no
aprendizado de doengas como forma de responder a uma série de sintomas
emocionais ou estresses sociais.

Contudo, a compreensao de muitas doengcas permanece inalterada pelo
modelo médico e fortemente arraigada ao folclore tradicional. Mas, além disto,
algumas doencas graves e de risco, também se tornaram “doencas populares”,
como € o caso, por exemplo, da tuberculose, da aids, das doencgas cardiacas e,
principalmente, do cancer. Doencas carregadas de estigma, que podem fazer com
que o enfermo se oculte, se afaste ou seja afastado dos seus papéis sociais, que
dificulte o seu relacionamento interpessoal, desista dos seus sonhos ou,
simplesmente, ndo se disponha a levar adiante um tratamento por acreditar na
impossibilidade de cura.

A esse respeito, ainda encontramos na literatura um outro termo descrito
como “doencas-metaforas” utilizado na caracterizacao de enfermidades perpassadas
pela simbologia da catastrofe, em determinadas épocas (SONTAG, 2007). Hoje,
mesmo em uma época onde a regra geral da medicina é “curar a qualquer preco”,
Sontag (op.cit.) afirma que, além do cancer ocupar a vaga de uma doenca que entra
sem pedir licenga, ele representa o papel de uma doencga vivenciada como uma
invasao cruel e secreta no imaginario popular: cancer equivale a morte.

A autora pée em relevo o fato de que em apoio a teoria das causas
emocionais do cancer, cresce o numero de pesquisas que associam o cancer a

sentimentos dolorosos. Nesse contexto, muitos acreditam que paixao insuficiente,
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pessoas sexualmente reprimidas, sem espontaneidade, incapazes de expressar
raiva, entre outros estereétipos, podem ser os responsaveis etiolégicos para se
contrair um cancer. O contraponto é que milhares de outras pessoas que vivenciam
esses sentimentos, emocdes depressivas ou traumas ndo desenvolvem este quadro

clinico.

Acreditava-se que os pacientes de cancer no século XIX contraiam a doenga
em virtude da hiperatividade e hiperexitagdo. Pareciam repletos de emocdes
que tinham de ser abafadas. Como profilaxia contra o cancer, um médico
inglés estimulava seus pacientes “a ndo exigir demais de sua resisténcia e a
suportar os males da vida de forma equéanime; acima de tudo ndo ‘deixar
espago’ para nenhum desgosto”. Tais conselhos estéicos foram hoje
substituidos por prescricdbes em favor da auto-expressao, desde conversas
francas sobre 0 assunto, até o grito primal (...) (SONTAG, 2007. p. 49).

Sontag (2007) afirma que as enfermidades sempre foram utilizadas como
metaforas que visavam reforcar as acusacoes de uma sociedade corrupta ou injusta.
Com fins de insulto, as doencas sao apenas de dois tipos: dolorosas, mas curaveis
ou possivelmente fatais; nessa perspectiva, nenhuma doenga tem sua l6gica prépria,
mas sao exemplos de doencas, em geral utilizadas para exprimir preocupac¢des com
a ordem social e embutidas de objetivos que propdem novos padrées de saude
individual e de insatisfagdo com a sociedade em si.

Consultando o dicionario da lingua portuguesa Houaiss, encontramos a
descricao etimoldgica da palavra paciente como “aquele que sofre”, “que suporta”,
“‘que resiste”, “que espera com serenidade”. Mas, como ser “paciente” diante de
representacbes impregnadas de um sofrimento degradante e desumano?
Representacdes que sao perpassadas pela denuncia da faléncia do nosso sistema
de saude, da desumanizagdo em todos os contextos, da falta de ética com o
humano e das representacbes simbdlicas e reais inerente a esta tematica.
Problematizar estas questdes significa posicionar-se frente a uma demanda clinica
gue nos convoca, para além da aplicacao de teorias especificas, a ouvir eticamente
aquele que sofre e a resgatar a dignidade humana.

Os sofrimentos refletem as questées fundamentais do humano em uma
determinada época, marcada por uma dada cultura indissociavel da construcao
subjetiva dos individuos que dela fazem parte. Nessa perspectiva, cada vez mais
torna-se importante resgatar a dignidade da pessoa que sofre. Quando uma pessoa
€ acometida por alguma doenca grave, comumente necessita de cuidados e
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tratamentos especificos que implicam, em algum momento, a vivéncia da internagcéao
hospitalar. Nesse contexto, ndo é raro que o paciente seja posto na condicdo de
objeto, de numero ou, até mesmo, de paciente que produz lucro a instituicdo com a
sua doenca.

Bettinelli, Waskievicz e Erdman (2004) abordam aspectos da convivéncia no
cotidiano de pessoas hospitalizadas que lutam pela esperanca de viver melhor.
Porém, excluidas e privadas de condi¢des minimas, materiais, sociais e/ou humanas
para a sua existéncia, freqlientemente intensificam seu sofrimento devido a extrema
vulnerabilidade emocional que esta situacéo provoca.

Além dos fatores relacionados diretamente a humanizacao de instituicdes e
equipes de saude, ha a importancia de se atender a demanda emocional produzida
pelas proprias doencas, fontes de ansiedade que, em muitos casos, extrapolam uma
simples condigéo clinica. Carvalho (2004) reflete sobre o estresse relacionado a
natureza das doencas, enfatizando a imprevisibilidade de algumas delas como uma
outra fonte de estresse no ambiente hospitalar para pacientes, familiares e equipe.

Segundo Barbosa e Cols. (2004), cada paciente tem um modo particular de
enfrentar a doenga e o tratamento. Isso ira variar de acordo com sua personalidade,
seus principios, seu contexto familiar e social, seus valores, entre outros aspectos.
As respostas emocionais sao diferentes de acordo com a fase vigente da doenca; a
exemplo, em um paciente que apresenta regressao no seu estado de saude podem
estar presentes respostas como: embotamento afetivo ou negagdo, medo ou
regressdo, pensamento magico e esperangas irreais, apelos e barganhas,
desapontamentos, raiva e agressividade.

Ressaltamos, aqui, o caso do cancer. Uma doenca estigmatizada
negativamente pela sociedade, que causa grande impacto no paciente e em
familiares em todo o percurso, desde o diagndstico, o tratamento e o prognéstico,
seja ele com ou sem possibilidade de cura. Diversos autores (HOLLAND, 1990;
BAHNSON, 1997; CARVALHO, 1992; CYRILLO E PAZOTTO, 2000; SONTAG,
2007.) apontam questdes que, a nosso ver, permitem estabelecer conexdes
possiveis entre a cultura e a subjetividade de pacientes oncolégicos como uma
valiosa contribuicdo para se repensar a pratica da Psicologia Clinica seja no
consultério seja no contexto hospitalar.

Mesmo considerando inUmeros avancos tecnolégicos e pesquisas realizadas

para a cura do cancer com significativos resultados, ainda hoje o cancer vem
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acompanhado de estigmas negativos e associados a sofrimento, quando nao,
diretamente, a uma sentenga de morte. Isso sem mencionar os dados
epidemiologicos que apontam para sua elevada taxa de incidéncia em toda a
populacéo.

Ser informado do diagnéstico de um cancer € uma das mais traumaticas
experiéncias que se pode vivenciar (SCHAVELZON, 2004; AARSTAD E COLS,
2005). Comumente o momento da revelacédo do diagndstico de cancer é vivido como
uma crise, uma vez que esta noticia traz a tona uma série de representacoes
negativas. Nesta perspectiva, submeter-se ao tratamento de uma doenca que foi
subjetivada, coletivamente, como negativa causa impacto tanto no paciente quanto
na familia, principalmente quando o tratamento inclui procedimentos invasivos e
agressivos, mutilacao, cirurgia, radioterapia e quimioterapia, exigindo um periodo de
cuidados prolongados (BARBOSA E COLS, 2004).

Sendo assim, a atengdo aos aspectos emocionais decorrentes do impacto do
diagnéstico, aliado as repercussoes do tratamento, podem ser associados a um
momento de crise, que permeia todo o tratamento e deve ser levado em
consideracao pela equipe de saude que acompanha esses pacientes.

O diagnostico de uma doencga remete a uma luta interior do doente que se
manifesta, em geral, por um forte sentimento de ddvida quanto ao sucesso do
tratamento podendo, a principio, dificultar a admissdo da verdade (LEITAO, 1993).
Isto se agrava quando se trata de uma doenca considerada terminal, repleta de
representacées negativas que podem interferir, direta ou indiretamente, na vida do
paciente e de seus familiares.

Paira sobre a nossa sociedade um mito de que o cancer é uma “doenca
maldita” e, a partir dai, sdo criadas representacdes que podem ser expressas em
conotacdes negativas quando comparadas a outras enfermidades. Esta dificuldade
de aceitacdo, pela sociedade, pode ser atribuida a diversos fatores e, entre eles,
destacamos o temor a um sofrimento prolongado nas etapas terminais do cancer
(BAHNSON, 1977).

No caso do céncer, segundo Santos (2004), ha a presenca de uma imensa
carga de condenacao pela ameaca a nossa existéncia. Cada paciente vivencia esta
situacdo de maneira diferente; contudo, o estigma da doenca é tdo intenso que o
temor frente a um possivel sofrimento prolongado e a idéia de que a sua histéria

chegou ao fim € comum entre os pacientes.
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O céncer na vida de uma pessoa tem multiplos significados: além de
questbes fisicas, o paciente vivencia temores relacionados a perda dos ideais,
objetivos de vida, papéis sociais, sem desconsiderar o fato de que causa intenso
sofrimento a familia (CARVALHO, 1992), agredindo os valores individuais e coletivos
em uma dimensado psicossocial (SCHAVELZON, 2004). Algumas dessas
dificuldades presentes sdo: enfrentar a possibilidade da morte, ansiedade pela
cirurgia, mudanca no desempenho dos papéis sociais, enfrentamento de mudancgas
corporais decorrentes da cirurgia e tratamentos complementares (NASCIMENTO-
SCHULZE, 1997).

O diagnéstico de um cancer é, muitas vezes, recebido como uma verdadeira
sentenca de morte, disparando, desde o momento do diagnéstico, a idéia de um
sofrimento imediato que resulta na perda de seus atributos pessoais e conseqliente
incorporacao do estigma negativo da doenca.

Com a sensagdo de proximidade da morte, emergem inumeras defesas
sociais contra emogdes e sentimentos angustiantes. De modo geral, ndo € a morte
que se teme, mas o medo da dor, do desfiguramento, da mutilacdo, da falta de ar,
de isolamento e do abandono (BOTEGA, 2006). E importante ressaltar que o medo e
a forma de enfrentamento ndo dependem da morte em si mesma, mas da maneira
tragica de se morrer, jA marcada na subjetividade construida em torno do cancer.

Segundo Bahnson (1977), a adaptacao do paciente ao cancer depende muito
de quem ele é, suas atitudes filosoficas frente a vida, seus antecedentes
educacionais, étnicos, sociais, religiosos, da sua idade, sexo, posi¢do que ocupa na
vida e de uma quantidade infindavel de variaveis psicoldgicas.

O estigma do céncer imprime sua marca na cultura e, apesar de toda a
evolucao tecnoldgica e do sucesso com diferentes formas de tratamento, ainda hoje,
a cristalizacdo desse estigma parece nao se dissolver. Como dito por Schavelzon
(2004), apesar de ser possivel curar o cancer, € muito dificil conviver com o seu
diagnéstico.

No trato cotidiano com pacientes oncolégicos, observamos a relevancia que
tém as representacdes construidas sobre si mesmo e sobre a doenca. Dado o
elemento cultural que todos nés carregamos, conhecer essas representacbes que
atravessam, constantemente, o sujeito, significa abordar aspectos complexos que
podem interferir de modo direto ou indireto no cuidado, no tratamento e na vida do

paciente e de seus familiares.
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Além de uma simbologia associada a morte, dor e sofrimento, o tratamento do
cancer impde, na maioria dos casos, repercussdes fisicas dos tratamentos, que
geralmente envolvem a quimioterapia, radioterapia e cirurgia — de acordo com a
natureza da doenga — com 0s seus respectivos efeitos colaterais fisicos e psiquicos.

A citotoxidade de alguns tratamentos oncolégicos pode causar alopecia,
sepse, fadiga e hiperemese, que correspondem, respectivamente, a queda de
cabelo, infeccdo, cansaco e enjbéos. Esses eventos, além de desencadear reacdes
emocionais nos pacientes, podem coloca-los em risco de morte (CARVALHO, 2004)
e as cirurgias amplas e mutilatérias, desfiguramentos severos e perdas funcionais
além de mobilizar emocionalmente o paciente e a familia, resulta em adaptacdes e
alteracoes de papéis para todos.

Além dos efeitos de um diagnéstico de cancer para os pacientes e familiares,
Carvalho (2004) destaca a mobilizacdo da equipe de saude, principalmente em
relacdo as cirurgias de cabeca e pescoco ou procedimentos que possam levar
jovens a esterilidade. Da mesma forma que o paciente e a familia, a equipe também
se vé atormentada por reacées emocionais, tais como: dor, tristeza, medo,
vergonha, culpa, comportamento de evitacao ou, até mesmo, um superenvolvimento
compensatério, sem deixar de mencionar as questdes éticas implicadas nos
procedimentos a serem tomados por esta equipe.

Mantendo-se nessa perspectiva, nossa experiéncia nos mostra, por exemplo,
que a “rotulacdo” de um paciente como ansioso ou depressivo, muitas vezes pode
ser encarada como um mecanismo de defesa da propria equipe de saude para lidar
com a intensa carga emocional que recebe dos outros e, também, se impde
necessariamente. Observa-se, freqliientemente, que quando ocorre um 6bito, dada a
gravidade de certos casos, a equipe pode vivenciar um sentimento de incompeténcia
ou de que falhou diante da manutencao de uma vida.

Relatando um dos elementos relacionados as questdes éticas no contexto
hospitalar, Carvalho (2004) enfatiza a importancia de se ter o “cuidar” como
referencial, em lugar do “curar sempre”, contextualizando, desta forma, os avancos
tecnoldgicos e o momento em que se decide pela supressdo dos tratamentos em
pacientes terminais, pelo suicidio assistido e pela eutanasia como uma outra fonte
de estresse.

Nesse amplo contexto, observamos o aumento de pesquisas e a difusdo de
conhecimentos na area de cuidados paliativos, possibilitando o acompanhamento e
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tratamento de pacientes sem possibilidades terapéuticas ou de cura, apontando a
importancia da manutencao da qualidade de vida, do conforto e da diminuicdo do
sofrimento.

Outro aspecto de grande relevancia € a atencdo a comunicacao da triade
paciente-familia-equipe. Esse mesmo autor observa que dificuldades de
comunicacao podem desencadear situacées de crise, da mesma forma que uma
melhor percepcao do conteudo emocional subjacente a fala pode ser eficaz na
diminuicdo das tensdes. Do mesmo modo, a consideragcdo de uma ampla gama de
preceitos éticos pode facilitar a pratica profissional, o que justifica a sua permanente
discussdo em relacdo ao paciente e a prépria pratica profissional, habilitando-o,
inclusive, a lidar com as suas emocdes e com as daqueles com os quais ira conviver
ao longo da sua vida profissional.

Ao refletir a este respeito, Clotet (2003) destaca o aspecto positivo da
sociedade e das instituicbes na tentativa de estabelecer pardmetros de conduta,
visto que a medicina nunca se apresentou tao eficiente e, ao mesmo tempo, tao
conflitante.

O profissional deve ter condicbes para se sentir gratificado com o seu
trabalho, de maneira que possa se sentir emocionalmente estimulado. Dentre
diversos aspectos, que ele se perceba desempenhando um importante papel nas
experiéncias humanas, com a consciéncia de que as suas experiéncias existenciais
também sao significativas e que a sua experiéncia profissional é algo especial
(CARVALHO, 2004).

Na tentativa de esclarecer o que deve ser feito pelos médicos diante do
diagnéstico de cancer de um paciente, um estudo randomizado foi realizado em
Tokio, no Japao por Myiata e Cols. (2005). Foram analisados questionarios de 427
pessoas da populacdo em geral e os dados mostram que 86,1% das pessoas
preferem ser informadas do diagnostico. Cerca de 64,5% prefere que nédo sejam
discutidos de modo detalhado aspectos que envolvem a possibilidade de
recuperacao e 64,1% aspectos sobre o progndstico de sobrevida. O estudo também
destaca que as mesmas pessoas que responderam nao querer tomar conhecimento
do diagnédstico manifestaram vontade de ser informados caso estivessem proximos

ao fim da sua vida.
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Remarcando o lugar que a bioética vem ocupando em diversas culturas,
Myiata e Cols (2005) apontam que a autonomia deve ser pensada como foco da
pratica médica na medida em que preserva os interesses dos pacientes.

Uma outra pesquisa, realizada por Trindade e Cols. (2007), buscou avaliar a
postura de 38 médicos frente a informagao do diagndstico e progndstico de cancer
aos pacientes e familiares, incluindo uma analise bioética com foco no principio da
beneficéncia. Os resultados apontam que 97,4% dos médicos em geral informam o
diagnéstico aos seus pacientes e 60,5% informam o diagndstico e o prognéstico da
doenca. Entretanto, esse numero decresce significativamente quando a doenca do
paciente atinge um estagio avancado e terminal, nestes casos, cerca de 50% dos
entrevistados transferem a informacdo exclusivamente a familia; demonstrando
claramente que conflitos entre fazer o bem ao paciente (beneficéncia) e o direito do
paciente de decidir sobre seus prdprios interesses (autonomia) sdo presentes.

Discutindo sobre o direito a verdade ao doente, Bérgamo (2005) destaca que,
muito embora nao seja agradavel dar mas noticias, principalmente diante de
doencas terminais, o profissional médico ndo pode transferir essa responsabilidade
para a familia. Independentemente de gozar de boa saude ou té-la abalada, as
pessoas demonstram interesse em serem informadas sobre o seu estado, o que lhes
tém permitido resolver questdes pessoais e familiares que pedem por solucdo. Em
relacdo a maioria dos pacientes graves, esta realidade ndo tem se mostrado
diferente e estes demonstram interesse em conhecer claramente o seu quadro
clinico.

De modo geral, as informacbes prestadas ao paciente sdo, na maioria das
vezes, fonte de alivio das angustias, ansiedades, além de uma explicacao razoavel
que explica os seus sintomas (BERGAMO, 2005). Afinal, como bem retratam
Trindade e Cols. (2007), uma pessoa capaz nao deve ter sua autonomia sufocada
de um modo paternal pela necessidade de se fazer o bem. Desse modo, a
fragilidade do paciente colocada sob o cuidado do médico constata apenas a
submisséo do primeiro a um exercicio unilateral da autoridade decorrente do “saber”
do outro.

Refletir sobre esses aspectos na saude é uma tarefa ardua e desafiante,
especialmente, porque envolve posturas e questionamentos que, muitas vezes, sdo
polémicos. As contribuicoes e reflexdes trazidas do campo da bioética para a acao
clinica dos profissionais da area de saude podem repercutir, tanto no melhor preparo
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das equipes de saude quanto na humanizagédo das instituicdes, gerando resultados
qgue sejam favoraveis ao bom andamento dos tratamentos a partir da construcéo de
um ethos em que, de fato, possa acolher o humano e diminuir o seu sofrimento.
Buscar reflexdes no campo da bioética significa considerar as exigéncias
éticas fundamentais da vida e do ser humano, nessa medida, o que
problematizamos € a prépria condicdo humana dos pacientes nessas situagdes. Da
mesma forma, uma equipe que cuida desses pacientes, além de multidisciplinar,
deve funcionar interdisciplinarmente e, nesse contexto, a participacdo de médicos,
enfermeiros, auxiliares, psicélogos, fonoaudidlogos, fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionais, nutricionistas, assistentes sociais, entre outros, parece ser

indispensavel.
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2. 0 TRATAMENTO DO CANCER DE LARINGE E SUAS IMPLICACOES

De acordo com o Ministério da Saude / Instituto Nacional de Cancer — INCA
(2005) e a Sociedade Brasileira de Cirurgia de Cabec¢a e Pescogo — SBCCP (2007),
cancer ou neoplasia € o nome dado a um conjunto de mais de cem doencas, as
quais tém em comum o crescimento desordenado de células. Essas células ao se
aglomerarem em certos locais, formam massas e recebem a denominagéo de tumor.

Para a Organizacdo Mundial de Saude (WHO, 2002) o cancer é um problema
de saude publica em todo o mundo, sendo responsavel por mais de seis milhdes de
Obitos a cada ano e representa cerca de 12% de todas as causas de morte no
mundo. No Brasil ele é considerado a segunda causa de morte por doenca e as
estimativas para o ano de 2006 (MS/INCA, 2005) ja apontavam o surgimento de
472.050 novos casos.

A especificacao dos diferentes tipos de cancer ira depender do 6rgao afetado
e do tipo de célula que deriva. A saber, quando o tumor é formado em tecidos
epiteliais, como a pele e a mucosa, esse tipo de cancer é denominado carcinoma; se
o tumor é iniciado nos tecidos mesenquimais como o tecido conjuntivo, musculoso
ou cartilaginoso e no 0sso, é reconhecido como sarcoma. Nos casos em que ocorre
a migracdo de células neoplasicas para outras regides ou o6rgaos do corpo e
formando uma outra massa tumoral, denominamos de metastase (MS/INCA, 2005).

Revisando a literatura, Costa Neto e Araujo (2002) apontam que quando esse
crescimento desordenado das células tende a ser incontrolavel e agressivo,
determinando a formacao de tumores de maneira rapida, infiltrando-se nos 6rgaos e
com delimitacao imprecisa, ele passa a ser denominado neoplasia maligna ou tumor
maligno. Inversamente, quando existe uma massa, com células tumorais
semelhantes as da constituicao original do tecido, com crescimento lento, margens
bem delimitadas e incapacidade de sofrer metastases, € reconhecido como
neoplasia benigna ou tumor benigno.

Em relacdo ao Céncer de Cabeca e Pescoco — CCP, ha uma tipologia
variada: podem aparecer em toda a regido da boca, garganta, laringe, tiredide,
fossas nasais e também na pele dessa regido, excluindo apenas o sistema nervoso
central (cérebro). Em geral, o CCP n&o se dissemina rapidamente para outras partes

do corpo, por esta razao, a cirurgia é o tratamento preferencial. Ressaltando-se que,
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quando diagnosticado e tratado no seu inicio, antes de ocorrer alguma metastase,
tem um elevado indice de cura e sucesso no tratamento. (SBCCP, 2007).

Nos ultimos 10 anos, o tratamento do cancer vem sendo drasticamente
modificado. No caso do CCP, a despeito dos diversos tratamentos existentes, o mais
recorrente inclui a quimioterapia, radioterapia, cirurgia (VICKERY E COLS., 20083;
MOWRY E COLS, 2006) e hormonioterapia (COSTA NETO E ARAUJO, 2002),
associadas ou nao, implicando, muitas vezes, em procedimentos agressivos € em
um periodo de cuidados prolongados (LIST E COLS., 2002).

Pela clara demonstracdo de que cerca de 80% dos casos de cancer de CCP
sdo causados por fatores ambientais, as pesquisas e estimativas apontam que o
melhor tratamento para esses tipos de cancer ainda € a prevencao (SBCCP, 2007).
Hoje, o alcoolismo e o tabagismo sdao associados ao desenvolvimento de cancer
nessa regido, sendo este ultimo, reconhecido como o maior fator de risco para o
desenvolvimento da enfermidade, o que nos faz pensar na importancia de
implementar e, até mesmo, implantar politicas de prevencdo mais incisivas que
possam contemplar a populacdo e ndo apenas o publico especializado ou que
dispde de acesso aos meios de comunicacdo (CARVALHO, 2000; GONCALVES,
MENEZES E BERTELLI, 2005; INCA, 2005; SBCCP, op cit.). Contudo, alerta-se,
ainda, para a existéncia de outros fatores como o abuso da voz, laringite crénica,
habitos precarios de higiene bucal e os fatores ocupacionais como o contato com
fibras téxteis, niquel, p6, madeira e asbesto (AMERICAN CANCER SOCIETY -
ACS, 2005; SBCCP, op. cit.).

A partir dessa mesma estimativa, a Sociedade Brasileira de Cancerologia —
SBC (2007) afirma que aproximadamente 80% dos tumores nessas regides
continuam chegando as maos de especialistas em estagios ja avancados,
significando, ndo s6 custos demasiado elevados, mas o sacrificio de vidas humanas
diante de evidéncias que podem ser prevenidas, diagnosticadas, tratadas e curadas.
As metas educativas devem ser focadas no alerta da populacado no que diz respeito
aos fatores de risco, em especial, o tabagismo e alcoolismo.

Segundo Costa Neto e Araujo (2002), os sintomas mais observados nesses
pacientes sdo a disfonia (rouquidao), dispnéia (dificuldade de respirar), disfagia
(dificuldade para engolir alimentos), presenca de ganglios no pescoco e nas axilas,
otalgia reflexa (dor nos ouvidos), perda de peso e, em casos mais severos, o trismo
(dificuldade para abrir a boca devido a invasao do tumor na mandibula).
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Além da anatomia funcional bruscamente modificada, um dos aspectos
marcantes da enfermidade nessa regidao é a imposicao de grande sofrimento em
uma dimensao biopsicossocial, ao seu portador, a sua familia (VICKERY e COLS.,
2003) e pessoas préoximas. Funcbes basicas como a respiracao, a alimentagao e a
fala, que sdo associadas as estruturas utilizadas na interacdo e na expressao de
afetividade e das emocdes sao alteradas e manifestagcbes de medo, discriminacao,
isolamento, além de ansiedade e depressdo, podem ser reacdes presentes no
decorrer do tratamento ou da convivéncia com a doenca (COSTA NETO E ARAUJO,
2002).

Mesmo hoje, pouco se conhece sobre a adaptacdo, as estratégias de
enfrentamento e a percepcao que os pacientes tém do CCP. Sabe-se que a maioria
dos pacientes e dos seus cuidadores podem vivenciar dificuldades emocionais e
fatores associados a diminuicdo da sua qualidade de vida (VICKERY E COLS, 2003;
RAMIREZ E COLS, 2003; DERK E COLS, 2005). O que se observa é que as
demandas sdo bem diferenciadas e dependem, sobretudo, do contexto social
(DERK e COLS, op. cit.). Nessa perspectiva, torna-se importante que a equipe de
saude possa identificar as reais necessidades dos pacientes e seus
familiares/cuidadores para direcionar o suporte necessario.

O Cancer de Laringe é responsavel por uma incidéncia de aproximadamente
136.000 novos casos e cerca de 73.500 mortes por ano em todo o mundo,
ocorrendo predominantemente no sexo masculino, que representa cerca de 2,7% de
todos os casos de cancer e 2,2% dos 6bitos por cancer (DIAS E COLS, 2001). Este
tipo de cancer € um dos mais comuns na regidao da Cabeca e Pescoco,
representando cerca de 25% dos tumores malignos que acometem esta area e 2%
de todas as doengas malignas (MINISTERIO DA SAUDE/INSTITUTO NACIONAL
DO CANCER, 2007). Aproximadamente 2/3 desses tumores surgem na corda vocal
verdadeira e 1/3 acomete a laringe supragloética (ou seja, localizam-se acima das
cordas vocais). Existem diversas formas de tratamento e varias modalidades
terapéuticas, como microcirurgia endoscépica, cirurgias parciais, cirurgias
estendidas e protocolos de radioterapia e quimioterapia (GONCALVES, MENEZES E
BERTELLI, 2005).

Nao encontramos dados atualizados sobre a taxa de incidéncia e mortalidade
do Cancer de Laringe no Brasil e em Pernambuco. Todavia, as Ultimas estimativas

demonstram que a taxa de mortalidade no Brasil atinge cerca de 3,80% dos homens
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e 0,63% das mulheres. Entre os estados do nordeste, Pernambuco aparece em
destaque, apresentando taxa de mortalidade de 1,77%, mantendo-se em décimo
colocado na escala nacional. Entre as mulheres, apesar de a incidéncia ser menor,
como demonstra a literatura, os nimeros chegam a 0,24%".

A laringe € o érgao responsavel pela execucao de trés importantes funcoes
do corpo humano: degluticédo, respiracéo e fonagao. Nessa perspectiva, os pacientes
com Cancer de Laringe, mesmo quando submetidos a tratamento, geralmente
apresentam comprometimento dessas funcbes, implicando em alteracdes
significativas na sua qualidade de vida.

Cada 6rgao ou segmento do ser humano apresenta uma funcao anatémica e
uma fungao real e fisiologica inter-relacionada com a sua totalidade, chamado de
“esquema corporal”. Além disso, a cultura trata de atribuir valores e significados
sociais para cada parte de nossa estrutura fisica, a qual, como um todo, é
reconhecida como “imagem corporal”. Ambos, esquema e imagem corporal se
complementam e, no caso de agressédo, resseccao ou disfuncdo de qualquer uma
das partes do nosso corpo, ha repercussdes e mudancas fisicas e psicossociais
para o individuo e todo o seu entorno (SCHAVELZON, 2004).

O autor segue descrevendo que a integridade do esquema e da imagem
corporais nos assegura o confronto com as contingéncias individuais e sociais,
nossa relacdo com o exterior e a consequente manutencao do equilibrio interno e
externo. Se associado ao cancer ou ao seu tratamento, um 6rgao é afetado ou
perdido, instantaneamente € produzida uma fratura na nossa capacidade de
adaptacao fisica e emocional, principalmente quando se pensa nas reais demandas
sociais, podendo trazer graves transtornos psicolégicos e de desadaptacao, tais
como sentimentos de culpa, depressdes reativas, agressividade, entre outros.

As repercussdes do CCP realmente causam grande impacto. Como dito por
Goncgalves, Menezes e Bertelli (2005), a LT é reconhecida como o seu tratamento
classico e consiste na retirada total do érgao e implantagdo de um traqueostoma
definitivo na pele para que o paciente possa respirar. Além disso, com a retirada da
laringe as pregas vocais (cordas vocais) sao excluidas, implicando, também, a perda
da voz. Diante disso, a reabilitacdo da voz dos pacientes Laringectomizados Totais

> Para obter informagdes detalhadas sobre esse e outros tipos de cancer, consultar o Atlas de Mortalidade por
Cancer no Brasil (1979-1999), disponivel no site do Instituto Nacional de Cancer - INCA
(www.inca.gov.br/atlas/). Ultimo acesso em: 20/07/2007.
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pode ser realizada a partir de trés opgdes: voz esofagica, prétese traqueo-esofagica
e laringe eletronica.

A voz esofagica consiste na injecao de ar do meio externo (boca) para o
esbfago, seguido de sua saida. Isso provoca a vibracdo da mucosa do segmento
faringo-esofagico e da cavidade bucal permitindo a producdo de som que é
articulado em palavras pelo paciente. J4 a protese traqueo-esofagica € um
dispositivo de silicone implantado cirurgicamente entre a parede posterior da
traquéia e a parede anterior do es6fago, permitindo a passagem de ar da via aérea
para o esbéfago a partir da oclusdo do traqueostoma pelo préprio paciente. A
passagem desse ar provoca a vibracdo da mucosa gerando um som que pode ser
articulado em palavras. A laringe eletrénica € um dispositivo mecanico que, quando
encostado a parede anterior do pescoco, transforma os movimentos realizados
durante a articulagdo de palavras em impulsos elétricos produzindo uma voz
eletrénica, um som robotizado (GONCALVES, MENEZES E BERTELLI, 2005).

A andlise desses métodos leva os autores a indicar a prétese vocal como a
que melhor possibilita reabilitacao, porém o custo elevado e as trocas necessarias a
cada 3 ou 4 meses limitam seu uso. A voz esofagica é uma alternativa praticamente
sem custo; no entanto, sua reabilitacao requer um longo trabalho fonoterapico para
ensinar o paciente a utilizar essa técnica. Em relacao a Laringe eletrénica, nossa
experiéncia tem mostrado que além de manter uma das maos do paciente sempre
ocupadas, produz uma voz bastante artificial, robotizada e muito diferente da natural,
remarcando a sequela fisica e, por vezes, desviando a atencéo das pessoas sobre o
que esta sendo comunicado, deste modo, é comumente percebida como um método
de excluséao e indicada somente quando os dois outros métodos falham.

De modo geral, o objetivo de qualquer tratamento é diminuir a recidiva e
aumentar a sobrevida do paciente. A depender do estagio em que se encontra o
céancer, sera feita a indicagéo dos tratamentos e a consequente reabilitacdo (BRAZ E
COLS., 2005) podendo, de modo variado, repercutir em diferentes niveis na
qualidade de vida do paciente.

Diante de qualgquer enfermidade crénica ou grave, além da afetagéo do
préprio doente, ha uma distorcdo no funcionamento habitual de uma familia que
apresenta uma demanda de suporte psicolégico, sobretudo quando se leva em
consideracao as seqlelas fisicas e as repercussdes emocionais desse tipo de
tratamento. Quando o contexto em que ela faz parte é transformado, a mudanca de
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cenario exterior € vivida em seu bojo. Os membros de uma familia fazem parte do
desenvolvimento geral desta e transformam-se em reprodutores da identidade e da
histéria do grupo familiar (BOTELHO, 2002). Para Birgin (2004) no caso de
mudancas corporais, a familia junto com o paciente pode vivenciar sentimentos de
frustracao e fracasso que reatualizam fantasias de morte, desamparo e aniquilacéo
assumindo, assim, carater fundamental no decorrer do tratamento. Cada um dos
membros da familia podera vivenciar um duelo interior, apresentando modos
diferentes de olhar a nova situacgao.

Atualmente, diante de toda a evolucdao da medicina, observamos a crescente
preocupacao em diminuir o impacto dos tratamentos na qualidade de vida das
pessoas com a criagdo de técnicas e procedimentos que ja estdo sendo
disponibilizadas e utilizados. Porém, para manter o nosso foco, abordaremos apenas
os aspectos decorrentes da LT, tendo em vista que esta é uma pratica corrente e
bastante usual e, em consonancia com a literatura pesquisada, quando comparada a
outros procedimentos, € uma das que apresenta maior grau de repercussdes
psicossociais.

Na tentativa de avaliar diferentes estratégias e modos de enfrentamento de
pacientes com CCP, Derks e Cols (2005) realizaram um estudo com 183 pacientes,
sendo 78 com idade igual ou superior a 70 anos e 105 com idade variando entre 45
e 60 anos. Concluiram que os pacientes a partir dos 70 anos que fumavam e
bebiam, se sentiam mais culpados, enquanto os pacientes com idade abaixo dos 60
anos acreditavam que o tabagismo e o uso do alcool influenciaram na causa da sua
doenca, resultando, nos dois grupos, no aparecimento de sintomas depressivos e
que interferiam no tratamento a médio e longo prazo.

De fato, qualquer paciente que vivencie um tratamento envolvendo cirurgia,
quimioterapia e radioterapia fica bastante debilitado. Lotempio e Cols. (2005) relatam
que apos a LT, além da perda da voz, o paciente depara-se com o desfigurado
anatdmico devido a traqueostomia, apresenta dificuldades para mastigar e engolir
certos alimentos, podendo sentir-se embaracado em publico ou impedido de
desenvolver algumas de suas atividades diarias. Complementando, Braz e Cols.
(2005) destacam as significativas alteracées no olfato e paladar e a tosse que
comumente acompanha o paciente no pos-cirdrgico.

Ramirez e Cols (2003) acompanharam, na Espanha, um grupo com 62
pacientes por um periodo de 36 meses. 55% desses pacientes realizaram a LT e,
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entre eles, apenas 15% conseguiram retornar ao trabalho. Os outros 45% realizaram
modalidades cirurgicas menos invasivas (laringectomia supraglética horizontal e
vertical) e, nesse grupo, mais de 50% conseguiram retomar suas atividades
profissionais.

Além disso, o suporte familiar e um contexto social adequado sao ferramentas
importantes na melhora da auto-confianca e satisfacdo do paciente com o
tratamento, bem como favorecem a reabilitagao vocal e o equilibrio emocional. Entre
0s pacientes que realizam o tratamento para o cancer de laringe, cerca de 45% sao
diagnosticados com depressao e ansiedade, sendo o primeiro més, um periodo de
ansiedade intensa para pacientes e familiares, tamanha é a incerteza do tratamento
e a possibilidade de complicacées (RAMIREZ E COLS, 2003).

Ainda em relacao ao suporte familiar, Barbosa e Cols. (2004) identificaram
que a retaguarda familiar suportiva apresenta-se como uma variavel de extrema
importancia e favorece o enfrentamento de todo o tratamento. Do mesmo modo, eles
observaram que nos pacientes para os quais esta retaguarda nao foi oferecida, o
enfretamento e 0 manejo das dificuldades inerentes a doenca, a LT e ao tratamento
foram mais penosos.

Diante da interrupcao de um cotidiano planejado, do adiamento de projetos e
com a vivéncia de sentimentos de perdas causado pelo adoecimento, anuncia-se a
condicao de finitude que o diagnéstico de cancer carrega. A esse respeito, parece
haver um consenso na literatura e diversos autores (BARBOSA E COLS.,2004;
RAMIREZ E COLS., 2003; AARSTAD E COLS., 2005; BRAZ E COLS., 2005)
indicam a importancia de se considerar aspectos ligados a ansiedade e depressao
desde o momento do diagndstico oncoldgico, principalmente quando o paciente
necessita de internagao hospitalar

Acompanhar o paciente antes e apds o tratamento, de maneira adequada e
esclarecendo duvidas pode reduzir o tempo de internacdo, diminuir a dor e aumentar
a satisfacdo com o tratamento (RAMIREZ E COLS., 2003, BIRGIN, 2004). Faz-se
necessario que o paciente receba informacdes adequadas sobre a doenca e o
tratamento, j& que, devido a visibilidade da sua localizagdo e ao envolvimento de
fungbes essenciais no desenvolvimento de atividades pessoais e no convivio social,
o real impacto da LT s6 é vivido ap6s a sua completa ocorréncia.

Como ja mencionado, sem desconsiderar os aspectos fisicos envolvidos

nesse tipo de tratamento, ha hoje preocupacgdes direcionadas para a manutencao da
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qualidade de vida do paciente, o que consideramos um grande avanco. Braz e Cols.
(2005) destacam que, principalmente nos estudos em Cabeca e Pescoco, a
avaliacao da qualidade de vida é importante tanto para os pacientes que sofrem
intervencdes quanto para a equipe multidisciplinar que deles cuida.

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude, “Qualidade de Vida” é um termo
que engloba a percepcao que o individuo tem da sua posi¢do na vida, no contexto
da cultura e sistema de valores nos quais ele vive, assim como seus objetivos,
expectativas, padrdes e preocupacdes (FLECK E COLS., 2000). Dado o carater
subjetivo e a dificuldade de delimitacdo desse conceito, observamos um
compartilhamento dessa forma de pensar, na medida em que a literatura consultada
destaca aspectos que sdo associados a percepcao de satisfacdo e bem-estar que o
paciente tem da sua rotina envolvendo, pelo menos, os dominios fisico, psicolégico,
social e aos sintomas decorrentes da doenca e tratamento (AARONSON E COLS,
1988; LONG E COLS. 1996; COSTA NETO E ARAUJO, 2002; MORTON & IZZARD,
2003; LEE-PRESTON E COLS., 2004).

Nas palavras de Costa Neto e Araujo (2002), a qualidade de vida é tanto um
processo cognitivo quanto emocional e afetivo em um processo continuo, ou seja:
“...], o bem-ser, o bem-estar, e o bem-viver de cada um regem-se, também, pelo
bem-ter, cujo desfrute — tanto quanto o prazer — compde-se, basicamente, pela
experiéncia de satisfacao [...]" (p. 13).

Sendo assim, avaliar a qualidade de vida em saude, em especial em
tratamentos de enfermidades graves e que deixam alteracdes estéticas e funcionais,
para além de “fazer-saude”, nos faz refletir sobre o seu carater ético que envolve a
singularidade e a subjetividade inerentes a cada ser humano. No caso da LT, as
repercussdes parecem tomar uma dimensado maior quando pensamos sobre 0 modo
como elas afetam todo o entorno do paciente e, conseqlientemente, a sua familia.
Cuidar de um paciente nessas condicées requer a valorizacdo do humano como

Unico em sua histéria pessoal.
2.1. Olhares sobre a dimensao psicossocial
Através da expressao Vita Activa, Hannah Arendt (2005) assinala trés

atividades humanas fundamentais: O labor, entendido como a atividade
correspondente aos aspectos biolégicos do corpo humano no processo da vida, ou
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seja, € a propria vida; o trabalho, que envolve a artificialidade da existéncia humana,
produzindo um mundo artificial de coisas bem diferente de qualquer ambiente
natural, sendo a mundanidade a sua condicdo humana; e a acéo, reconhecida como
a Unica atividade exercida diretamente entre os homens sem que haja a mediagao
das coisas ou da matéria, que corresponde a condicdo humana da pluralidade pelo
simples fato de sermos todos humanos, sem que ninguém seja exatamente igual a
qualquer pessoa que tenha existido, exista ou venha a existir.

Arendt (2005) destaca que, para além da vida individual, o labor assegura a
sobrevivéncia de toda a espécie. O trabalho e o seu produto, o artefato humano,
prestam “permanéncia e durabilidade a futilidade da vida mortal e ao carater efémero
do tempo humano” (p. 16); jA a acao cria a condicdo para a lembranca, para a
histéria, ou seja, “[...] 0 que quer que toque a vida humana, ou entre em duradoura
relacdo com ela, assume imediatamente o carater de condicdo da existéncia
humana” (p. 17), compreendendo a condicdo humana algo mais que as condi¢des
em que a vida foi dada ao homem.

A autora segue dizendo que, dada a sua acepc¢ao claramente politica, o0 uso
latino da palavra societas, por exemplo, demonstrava a sua limitacdo na medida em
que era utilizada apenas para indicar a alianca entre pessoas com um fim especifico.
Foi somente com o0 uso do conceito de uma “sociedade da espécie humana” que o
termo “social” comecou a adquirir o sentido geral de condicdo humana fundamental.
Nessa construcdo, a companhia natural, meramente social, da espécie humana era
vista como limitagdo imposta pelas necessidades da vida biolégica, necessidades
gue sao as mesmas para o animal humano e para outras formas de vida animal.
Entretanto, € no pensamento grego que encontramos ressonancias sobre a
capacidade humana de organizagao politica que difere e se opde a essa associacao
natural, cujo centro é constituido apenas pela casa e pela familia. Foi com o
surgimento da cidade-estado que o homem recebeu além da sua vida privada um
tipo de segunda vida, o seu bios politikos. Dai em diante, 0 homem pertence a duas
ordens de existéncia e ha grande diferenga entre o que Ihe é préprio e o que lhe é
comum, ja que viver numa polis, significa que tudo deve ser decidido por intermédio
das palavras e da persuasao, e nao através de forca ou violéncia.

Ha uma caracteristica presente na sociedade que tende a excluir as
possibilidades de acao. A sociedade espera que 0os seus membros apresentem certo
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padrdao de comportamento, imposto por regras que tendem a normalizacao de todos
€, como consequéncia, eliminam a acao espontadnea ou a reacao inusitada.

Figueiredo (2004) nos diz sobre a importancia da Psicologia saber lidar com a
multiplicidade sem, necessariamente, recorrer a respostas mais faceis frente a
angustia que nos toma quando nos defrontamos com indeterminagdes. Diante disso,
a Psicologia precisaria dialogar com éareas afins, pensando em atender a unidade
bio-psico-sociolégica do humano. Nesse contexto, lidar com alteridades, nos remete
a dimenséo ética e politica da nossa profissao, ou seja, “[...] independentemente das
escolhas teoricas de cada um, implica em situar-se nos campos da epistemologia e
da ética, ndo sendo jamais apenas um feixe de habilidades técnicas” (p. 152).

Pode-se dizer que, no campo da Psicologia, a avaliacdo das repercussoes
psicossociais de um diagnostico de cancer ainda sao frageis. Muito embora alguns
psicologos ja estejam debrucando-se sobre essa tematica e ja seja observado um
movimento bem organizado em relacdo a psiconcologia, observa-se que a maioria
das pesquisas de grande porte sdo realizadas por médicos e enfermeiros. A esse
respeito, Plschel, Ide e Chaves (2006) sugerem que a abordagem psicossocial deve
ser baseada em uma perspectiva conceitual interdisciplinar que, pautada nos
conteudos referentes a cobertura assistencial vigente, possa ampliar sua concepgao
através da assimilacdo da experiéncia familiar na vivéncia do adoecimento. Pois é
apenas nessa experiéncia que diferentes manifestagbes encontram seu sentido.
Nessa perspectiva, este tipo de abordagem requer o investimento em campos
tematicos aptos a superar abordagens que vinculem polaridades excludentes de um
ser biologizado e apreendido unicamente em uma perspectiva fisiopatolégica,
considerando o sujeito e sua complexidade.

E impossivel pensar o sujeito a partir de um pensamento fragmentado e
disciplinar dominate na contemporaneidade. Este pensamento obedece a um
paradigma norteador que tem em seu bojo atrelados os principios de disfuncao,
separacao e reducdo. Em uma perspectiva adotada por Edgar Morin (1984; 1986)
para além de uma sintese, ha a necessidade de se buscar um saber transdisciplinar,
um pensamento que nao se quebre nas fronteiras entre as disciplinas. Interessa,
pois, o fendmeno multidimensional concebendo tudo o que € humano, ao mesmo
tempo como psiquico, sociolégico, econdmico, histérico e demografico, unidos em

uma visao poliocular.
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Suas contribuicbes, advindas do pensamento complexo, indicam a
possibilidade de unificar conceitos que resistam entre si e que sao suprimidos e
listados em compartimentos fechados. Desta maneira, o sujeito passa a ser
concebido da mesma forma que sao pensadas as ambivaléncias, as incertezas,
reconhecendo simultaneamente o seu carater central e periférico, significante e
insignificante. Trazemos a herancga cartesiana em que o mundo é pensado de forma
separada, muito embora saibamos que todas as coisas no universo estdo
relacionadas. A nocao de totalidade nunca sera igual a mera soma das partes e o
pensamento complexo visa a unido de diversas areas, quebrando a nocdo de
dualidade produzida por René Descartes, ainda muito presente na
contemporaneidade.

A proposta é aprender a negociar com quatro principios basicos para religar
pontos e reconstruir novos horizontes. Negociar com uma ordem que implica em
constancia e regularidade; com a necessidade da separacdo para poder se estudar
0s objetos; com a reducdo, que implica no conhecimento das partes como garantia
para compreender o conjunto; e com a /dgica dedutiva, que elimina qualquer
contradicdo no sistema que nao responda ao valor de verdade, conferido com
prioridade quase que absoluta a indugéo e a dedugéo.

Para Sundfeld (2000), a idéia de complexidade vem anunciar uma nog¢ao de
sujeito diferente da concepcéao classica. Em lugar de uma esséncia cristalizada
afirma o carater dinamico, relacional e dialégico que funda o ser vivo em sua
dimensao ontoldgica. Neste sentido, adotar o pensamento complexo nas praticas
psicoldgicas reflete-se em um redimensionamento das ferramentas clinicas,
traduzido principalmente em um novo posicionamento filoséfico-existencial o qual se
propde, através de uma lente, visualizar e permitir outra compreensao de homem, de
instituicao e de organizagoes.

Para Morin (2003), complexidade difere de complicacdo e/ou dificuldade, para
assumir um novo sentido em sua teoria. Corroborando com o autor, Lima (1997)
destaca que a nocao de complicacao é mais proxima da nocdo de quantidade e,
desse modo, um numero excessivamente grande de informagdes ndo significa,
necessariamente, a melhor visao de um fenédmeno.

A partir do paradigma da complexidade o conhecimento passa a ser
enriguecido tanto pelas partes como pelo todo em um Unico movimento produtor de

conhecimento. O conceito de homem, nessa perspectiva, comporta a compreensao
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de sua dimensdao social, biologica, psicolégica e antropologica. Essas
caracteristicas, entdao, assumem sua consubstancialidade mesmo que haja a
tendéncia de querer isola-las.

A complexidade nao propde uma férmula acabada e pronta para lidar com
aquilo que é inesperado; entretanto, nos torna prudentes, mais atentos e nao nos
deixa adormecer na trivialidade dos determinismos. Longe de recusar a clareza, a
ordem e o determinismo, 0 pensamento complexo considera-os insuficientes, dada a
impossibilidade de se programar a descoberta, o conhecimento e a acado. Isto
significa dizer que em um universo de ordem pura, ndo haveria criacao, inovacao,
evolucao, existéncia viva ou humana. Do mesmo modo, nenhuma existéncia seria
possivel na desordem pura, visto que nao haveria nenhum elemento de estabilidade
para ser a base de uma organizagao (MORIN, 2003). O pensamento complexo
propde uma forma de lidar com os fenbmenos sem excluir a incerteza e o acaso,
inerente a organizacdo natural, exercendo uma razdo que opera em termos
sistémicos e dialdgicos. Desta forma, a complexidade € um aspecto constituinte do
ser humano (SUNDFELD, 2000).

Integrar diferentes abordagens somente € possivel dependendo da
flexibilidade para cruzar fronteiras e entrar em contato com diferentes concepcées de
sujeito que envolve, necessariamente, a suspensdao de pré-conceitos e
pressupostos. A viabilidade desta possibilidade s6 pode ser pensada em termos
complexos, ndo guiada por um pensamento estatico, mas sim por um raciocinio
dialégico, que nao reduz as diferencas, mas preserva a dualidade em conveniéncia
com as complementaridades possiveis.

Segundo Boff (1997a), o ser humano foi o criador da sua propria cultura a
partir das intervencbes sobre si mesmo e sobre a natureza. Tais intervencdes
favoreceram a criacdo do habitat humano, também nomeado de ethos que, de
acordo com a traducdo grega, significa ética, sendo reconhecida como a morada
humana. Em outras palavras, refere-se ao “(...) pedaco do mundo que escolhemos
cuidadosamente, organizamos e nele construimos a habitacdo permanente” (p. 62).

Conta-se que um camponés foi a floresta para apanhar um passaro. Ele
conseguiu pegar um filhote de aguia, porém colocou-o no galinheiro para cria-lo
junto com as galinhas, embora fossem diferentes. Passados alguns anos, esse
camponés recebeu a visita de um naturalista que, surpreso ao ver a situacao,

exclamou que o passaro ali era uma aguia e ndo uma galinha. O camponés



45

concordou, porém retrucou dizendo que ela ndo era mais uma aguia, ja que tinha
sido criada como galinha e junto com as outras.

O naturalista insistia dizendo que ela sempre seria uma aguia, pois tinha um
coracdo de aguia, mas o camponés continuava a dizer que ela jamais voaria como
aguia. Entao eles decidiram fazer um teste: O naturalista ergueu a aguia bem alto e
ordenou que ela voasse. A 4guia, distraida e olhando ao redor, saltou do braco do
camponés e voltou para junto das galinhas que ali estavam a ciscar graos. O
camponés reafirmava a sua teoria e o naturalista, por nao aceita-la, insistia em fazer
mais um teste.

No dia seguinte, os dois levantaram bem cedo, pegaram a aguia e levaram
para fora da cidade, longe das casas dos homens e no alto de uma montanha. Mais
uma vez, o naturalista ergueu a ave e ordenou que ela voasse. A aguia parecia
tremer como se experimentasse uma nova vida e temia voar. Mas o naturalista
posicionou-a bem na direcdo do sol, para que seus olhos se enchessem da
claridade e da vastidao do horizonte. Nesse momento, ela abriu suas asas grasnou,
ergueu-se sobre si mesma e algou o seu voo e voou tao alto até confundir-se com o
azul do firmamento.

Essa histéria, adaptada e contata de maneira breve, € utilizada por Leonardo
Boff (1997) como uma metéafora para melhor compreender a condicdo humana. Para
0 autor, a galinha expressa a situacdo humana, no seu cotidiano, nos afazeres,
habitos e tradigbes culturais, na dimensao inevitavel das limitacbes e de sombras
que marcam & vida em sua imanéncia; ja a aguia representa a mesma vida humana
em sua criatividade, em sua capacidade de romper barreiras, em seus sonhos, em
sua transcendéncia. Galinha e aguia se complementam, traduzindo o dinamismo
humano, enraizado por uma parte e sempre aberto por outra.

Nesse contexto, segundo Schavelzon (2004), a denominacdo do que vem a
ser psicossocial engloba um entorno construido por um conjunto de elementos
objetivos e subjetivos que integram o homem de tal modo que se torna impossivel
considera-lo isolado, compondo, assim, sua verdadeira estrutura. Em um esquema
psicossocial podemos encontrar dois aspectos que sdao opostos em relacdo aos seus
efeitos sobre o individuo, porém, sdo percepgcdes e processos interacionais: 0 apoio
€ a pressao social.

O apoio é considerado como protetor e, a partir de elementos encontrados na

cultura, favorece a expressao de idéias, sentimentos e emog¢des, reconhecendo a
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necessidade de respeitar os sentimentos de cada um. Em contraponto, a pressao
social é considerada nociva e destruidora, sdo atos e acontecimentos percebidos
pelo individuo como agressores e que limitam a sua liberdade de fazer e pensar.
Perturba a sua relagdo com seus interlocutores afetivos, isolando-o.

Ao concebermos a natureza e a histéria como processos, € porque sSomos
capazes de agir e iniciar 0s n0ssos proprios processos e ,seja como for, a fragilidade
s6 se manifesta como uma das principais caracteristicas dos negécios humanos em
determinadas circunstancias (ARENDT, 2005). Pensando a enfermidade nessa
perspectiva, ndo é possivel percebé-la como elemento alheio ao homem ou com
existéncia prépria. O enfermo é o resultado que emerge do social, da inter-relacdo
de uma situacdo em que ele é autor, ator e publico, representante e representado
(SCHAVELZON, 2004).

A fenomenologia heideggeriana exprime a maxima que se pode formular na
expressao “as coisas-em-si-mesmas”. Considerada como ciéncia dos fendmenos,
entendendo-os como algo que se revela ou que se mostra a si mesmo, a sua
compreensao depende, entdo, dos seus diferentes significados, inter-relacionados
no processo de sua revelacdo/ocultacdo (HEIDEGGER, 1998). Embora em sua
manifestacdo um fendmeno nao se mostre completamente, qualquer manifestagéo
s6 é possivel com base no mostrar-se, pois, manifestar-se é anunciar-se mediante
algo que se mostra. Diante disto, ao refletirmos sobre o fenémeno da doenga em
suas diferentes formas de manifestacéo, percebemos que o que se mostra sdo os
sintomas e os sofrimentos decorrentes destes. Entretanto, 0 que se oculta sdo as
rupturas nao visiveis na sua manifestacao, mas presentes na composicao do proprio
fenébmeno.

O que se percebe é que qualquer processo de adoecimento pode provocar
um profundo sentimento de desalojamento e de perda da referéncia temporal na
medida em que afasta o individuo do que lhe é familiar e que Ihe serve de contorno
em sua existéncia, principalmente quando o paciente necessita de internacao
hospitalar (BARBOSA, FRANCISCO E EFKEN, 2007). O suporte psicologico, o
“clinicar”, como bem aborda Figueiredo (2004), significa “[...] inclinar-se diante de,
dispor-se a aprender-com, mesmo que a meta, a médio prazo, seja aprender sobre
(p. 166).

Nesta linha de raciocinio, Barbosa e cols. (2007) apontam que a doenca seria

o fenbmeno, e a busca de sua compreensao o /logos que se produz acerca dela. Em
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uma perspectiva fenomenoldgica, para além de designar conhecimento acerca de
algo, logos é tomado como discurso e, neste contexto, o discurso revela e torna
acessivel aos outros o fendbmeno sobre o qual se discorre, tomando, portanto, o
carater de fala. Assim, o discurso “deixa e faz ver” a partir daquilo sobre o qual
discorre de tal modo que a comunicagao discursiva possa revelar e tornar acessivel
aos outros o0 que se experiencia. A fenomenologia é, entdo, uma via de acesso e um
modo de verificagcdo, vez que busca refletir sobre o ser-das-coisas enquanto
possibilidade de discorrer sobre suas formas de manifestacao.

A fenomenologia, segundo Critelli (1996), aponta para o limite de uma
perspectiva epistémica na medida em que coloca sob questdo a crenca da
metafisica na unicidade da verdade e na busca de um conhecimento absoluto. Neste
contexto, a interpretagéo fenomenoldgica compreende 0 modo como se conhece os
fenbmenos ndo como “a verdade” acerca deles, mas como uma perspectiva
possivel, entre outras, sendo o conhecimento, portanto, relativo e provisorio,
considerando a vida humana em um perpétuo deslocamento e sem qualquer fixidez.
Mudam-se as idéias, as sensacoes, as emocoes, as perspectivas, os interesses, as
lembrancas, os significados, o modo de nos relacionarmos com o0s outros e com as
coisas. Portanto, a experiéncia de viver do homem é, desde sua origem, a
experiéncia da fluidez constante, da mutabilidade, da inospitalidade do mundo e da
liberdade; esta é a sua condicao humana, quase como sua “natureza”.

Em uma concepcdo ontoldgica®, a expressdo “ser-no-mundo” demonstra
claramente a sua referéncia a um fenébmeno de unidade, considerando o homem
como um todo. Segundo Heidegger (1998), pensar o homem nessa perspectiva
demanda a percepcao de um “ser-em”, como constituicdo ontolégica da sua prépria
presenca no mundo. O autor destaca que “em”, ndo quer dizer “dentro”, mas sim,
habitar, morar, deter-se. O “ser-em” € 0 ente que sempre eu mesmo sSou que, nesse
caso, conecta-se a expressao “junto”, correspondendo a eu moro, eu me detenho
junto... ao mundo.

De um modo igualmente originario, a compreensao também constitui esse

ser. Em Heidegger (1998), compreender é intrinseco ao ser de tal forma que, na

® Ontologia em seu sentido mais amplo independe de correntes e tendéncias ontolégicas, é mais origindrio que as
pesquisas Onticas das ciéncias positivas. E uma genealogia dos diversos modos possiveis de se ser, que nio se
deve construir de maneira dedutiva (Heidegger, 1998). Nas palavras de Gilberto Safra (2005), ontoldgico
relaciona-se aos fundamentos da condi¢do humana. O que funda o ser humano para além do tempo e do
biografico, diferentemente do dntico que se relaciona aos acontecimentos no tempo e no mundo, aos registros da
experiéncia.
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busca de compreender a si mesmo, esse ser se abre e se revela no seu modo de
ser. Interpretar, nesse caso, ndao diz respeito a tomar conhecimento do que se
compreendeu, mas elaborar as possibilidades projetadas na compreensao. O que se
abre na compreensao, o compreendido, é sempre de tal modo acessivel que pode
explicitar-se em si mesmo como “isso” ou “aquilo”.

O sentido, enquanto abertura para a compreensdo, é aquilo em que se
sustenta a compreensibilidade de alguma coisa e o “como” é a prépria interpretacao
que, ao apropriar-se da compreensao, move-se para uma totalidade conjuntural ja
compreendida. Nesse contexto:

[...] ao se questionar sobre o sentido do ser, a investigacdo n&o
medita nem rumina sobre alguma coisa que estivesse no fundo do
ser. Ela pergunta sobre ele mesmo, na medida em que ele se da
dentro da compreensibilidade da pre-senga. O sentido de ser jamais
pode ser contraposto ao ente ou ao ser enquanto “fundamento” de
sustentagdo de um ente, porque o “fundamento” sé é acessivel como
sentido mesmo que, em si mesmo, seja 0 abismo de uma falta de
sentido (Heidegger, 1998. p. 209).

A compreensdo, enquanto abertura, diz respeito a todo o ser-no-mundo e
guarda em si a possibilidade de interpretagédo, ou seja, de uma apropriacédo do que
se busca compreender. Diante disso o discurso, através da linguagem, é entendido
como a articulagdo significativa dessa compreensibilidade do ser-no-mundo e
assume o carater de pronunciamento na medida em que comunica através daquilo
sobre o que discorre. E é com base na possibilidade primordial de discurso e escuta,
que se torna possivel ouvir (HEIDEGGER, 1998). E através da palavra, da
linguagem, que as coisas chegam a ser. E no fazer-se da linguagem do ser que o
homem vem a si mesmo e o mundo vem ao homem e a linguagem € um constante
desvelar e velar do ser na histéria da humanidade (SLEUTJES, 2001).

E bastante comum, em processos de adoecimento e de hospitalizagdo, a
aproximacao com a precariedade de nossa condicdo humana e com a instabilidade
do mundo. Esses sdo momentos “privilegiados” na medida em que, quando nos
deparamos com o contingente, com a finitude e com a privagao de liberdade, somos
impulsionados a refletir sobre o real sentido da vida. Observa-se que muitas dessas
reflexdes modificam conceitos, metas, objetivos e posturas pessoais em torno da

prépria existéncia e necessitam, para além se serem faladas, serem ouvidas.
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Ouvidas por alguém que se coloque a escuta do que nao quer se calar e do
sofrimento que esta para além do adoecimento de um corpo.

Consideramos valido, aqui, resgatar o cuidar como atitude e ndo mero ato, tal
como evidencia Leonardo Boff (1999). Para ele, “cuidar’ compreende mais que um
momento de atencdo, de zelo, de desvelo; o cuidado representa uma atitude de
preocupacao, de responsabilizacdo e de envolvimento afetivo com o outro.
Amparado, também, em pressupostos heideggerianos, indica que o cuidado,
enquanto fendmeno ontologico-existencial basico, encontra-se no a priori, na sua
raiz, antes de toda atitude ou situacdo humana, devendo ser reconhecido como um
modo-de-ser essencial. Sem o cuidado o humano deixa de existir e, se ndo receber
cuidados, desde o nascimento até a morte, o ser humano desestrutura-se, definha,
perde sentido € morre.

Ser-no-mundo é ser-com-0s-outros e, neste contexto, torna-se impossivel
uma acao individual do homem nao somente porque o homem vive em sociedade,
mas, como sua condicdo originaria, lhe € dado a coexisténcia, como si mesmo e
como os outros, simultaneamente (CRITELLI, 1996; ARENDT, 2005).

Apesar de o “cuidado” ser comumente entendido como o sucesso de um
tratamento ou a busca pela manutencao da vida, deve ser percebido como a oferta
de um “lugar” em que as questdes fundamentais vividas pelo paciente grave
encontrem ressonancias porque podem ser compartilhadas. Abordar essa tematica
de um ponto de vista tedrico € realmente um desafio e ndo ha ddvidas que na
construcdo compreensiva realizada através dos relatos de experiéncias dos
pacientes e familiares, sobre a vivencia do adoecimento hd muito o que aprender, o
que podera trazer valiosas contribuicbes para a agao do psicélogo cinico no contexto
hospitalar.
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3. 0 PERCURSO METODOLOGICO

Considerando-se 0 objetivo deste trabalho, investigar as possiveis
repercussdes psicossociais na construcdo subjetiva de pacientes envolvidos na
submissdo a LT por Céncer de Laringe, propomos uma investigacdo de carater
qualitativo, baseada na narrativa dos pacientes e nas observacdes registradas no
diario de bordo.

Neste contexto e procurando contemplar os objetivos especificos da
pesquisa, buscou-se caracterizar as mudancas ocorridas no cotidiano dos pacientes
decorrentes da cirurgia de LT, em suas relagdes familiares e sociais, com o intuito de
compreender como estas mudancas afetam o equilibrio emocional dos pacientes e
suas estratégias de enfrentamento psicolégico. Acreditamos que essa compreensao
possa nos auxiliar na identificagdo de dispositivos clinicos que possibilitem o suporte
a esses pacientes e oferecam contribuicbes para a acdo do psicélogo clinico
hospitalar junto a esta clientela. Acreditamos, também, que este estudo possibilitara
aprofundar tematicas relativas a Psicologia Hospitalar na medida em que, apesar de
ser um campo de trabalho promissor mostra-se carente de pesquisas e de
producgdes cientificas.

O desenho do estudo, caracterizado como descritivo transversal, permite uma
compreensao, simultaneamente global e singular, da experiéncia de submeter-se a
LT. Preocupando-se menos com a generalizacdo dos resultados, o método
qualitativo permite a atencao ao especifico, peculiar, singular, buscando uma
compreensao abrangente e profunda do fenémeno (MOON, 1990; MINAYO, 2004).
Em Psicologia, uma “epistemologia qualitativa” sugere a necessidade de se buscar
formas de produzir conhecimento que permitam a criagao tedrica acerca de uma
realidade reconhecida como plurideterminada, diferenciada, irregular, interativa e
histérica, representada através da subjetividade humana (REY, 2005a).

Considerando as repercussdoes da LT para os participantes (pacientes
submetidos a LT) e constatando que a principal delas incide em sua dificuldade de
verbalizacdo, o numero de participantes a serem pesquisados nao foi, a priori,
delimitado, visto que, levando-se em conta estudos realizados por Turato (2003), a
validade de uma amostra em pesquisa qualitativa dependera da repeticao dos
relatos.
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Com base na revisao da literatura e de acordo, também, com os objetivos da
pesquisa, elaboramos alguns critérios de inclusdo e exclusdo para a escolha desses
participantes. Os de inclusao envolvem a realizacao da cirurgia de LT por cancer de
laringe em pacientes que estejam reabilitados com a voz esofagica, utilizem prétese
traqueo-esofédgica ou laringe eletrénica em um periodo entre seis meses e cinco
anos ap6s o procedimento’. Como critérios para exclusdo considerou-se a presenca
de metastases® ou recidiva loco-regional®; deficiéncia mental grave; deméncia ou
psicose; deficiéncia auditiva grave; seqlelas neurolégicas de AVC e a nao
compreensao das instrucdes e dos objetivos do presente estudo.

Antes do nosso contato com os pacientes, o projeto foi encaminhado para
apreciacdo junto ao Comité de Etica e Pesquisa (CEP) do Hospital do Cancer de
Pernambuco e somente apds a autorizagao (ANEXO 1), entramos em contato com o
setor responsavel. O contato com os pacientes foi estabelecido por intermédio do
Ambulatério de Fonoaudiologia e Psicologia da mesma instituicao.

A coleta de dados foi realizada pelo pesquisador no préprio Hospital e a
pesquisa somente teve inicio apds a explicagcdo, compreensdo e assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (ANEXO 2). Como recurso
metodoldgico utilizamos uma entrevista semi-estruturada (ANEXO 3), visando a
apreensdao da experiéncia vivida, a qual teve como frase estimulo — “O que
aconteceu na sua vida apos a cirurgia de laringectomia total’.

Adotando uma metodologia qualitativa, as narrativas foram trabalhadas a luz
da analitica do sentido proposta por Critelli (1999). Fundamentado na investigacao
fenomenolégica, este método de analise permite compreender os modos de ser-no-
mundo a partir de falas singulares construidas através da experiéncia.

Segundo a autora, a analitica do sentido, como procedimento formal de
instrumentos e regras que vislumbra uma aproximacdo e interpretacdo do real,
requer um conjunto de passos que incluem a literalizacao das narrativas construidas,

a veracizacdo das mesmas através da devolucdo das narrativas aos participantes

" De acordo com a literatura pesquisada, é dificil estipular o tempo exato para o paciente ter a voz esofdgica
fluente e reabilitada (Instituto Nacional de Céncer - INCA, 2006). Porém, alguns estudos (NEMR E RAMOZZI-
CHIAROTTINO, 2002) relatam um periodo minimo de aproximadamente seis meses com apoio da terapia
fonoaudioldgica intensiva.

¥ Migragdo de células malignas para outros 6rgios ou partes do corpo.

? Recidiva do cincer na mesma regido e supdem um novo momento de crise e adaptacio para o paciente
(ARRANZ'Y COCA, 2003).
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para que possam legitima-las, para finalmente serem compreendidas a luz dos
sentidos dados pelo pesquisador.

E importante ressaltar que as narrativas nos proporcionam uma maior riqueza
de detalhes e na medida em que os participantes se colocam inteiramente na
descricao dos fatos favorecem uma maior compreensao da sua experiéncia.

Os participantes da pesquisa foram encaminhados pelo setor de
fonoaudiologia do Hospital do Cancer e apresentavam-se reabilitados com a voz
esofagica. Talvez, por se tratar de uma instituicdo publica e com pacientes de baixa
renda, ndo entrevistamos nenhum participante que dispusesse de laringe eletrénica
ou utilizasse prétese traqueo-esofagica, dado o seu alto custo financeiro tanto para a
implantacdo quanto para a manutencgao.

Entretanto, apesar de reabilitados, alguns dos participantes apresentavam voz
bastante aspera e grave, motivo pelo qual, para uma melhor compreensao da voz
dos participantes e transcri¢ao integral das falas, optamos por, antes da transcricéo,
trabalhar as entrevistas para amplifica-las em um editor de 4udio’’.

Antes de realizarmos as entrevistas com os pacientes — participantes da
pesquisa — conversamos com a coordenadora do Setor de Psicologia da referida
instituicdo e alguns aspectos abordados neste didlogo nos chamaram bastante
atencao. A psicologa nos alertou sobre a necessidade de cautela no que se refere a
utilizacao da palavra “cancer”, visto que alguns dos participantes ndo sabem que tem
cancer ou preferem nao falar sobre 0 assunto, dado o impacto causado pelo estigma
da doenga.

A partir desta conversa alguns questionamentos que se dirigem
especialmente as questdes éticas da condicdo humana desses pacientes puderam
ser formulados: Como estes pacientes que freqlientam um hospital especializado em
cuidados oncolégicos ndo se reconhecem com o diagnéstico de cancer? De que
modo o diagndstico foi estabelecido? Quéao esclarecidos sédo estes pacientes? Que
tipo de suporte emocional eles dispéem? Como se da a relacdo entre equipe-
paciente?

As entrevistas com os pacientes foram muito significativas e colocaram em

relevo a importancia do suporte familiar na recuperacao desses pacientes. No

' Entre os diversos softwares existentes para este fim, optamos pelo WavePad Master’s Edition 3.05 por estar
disponivel na internet para uso gratuito durante 30 dias para que outros pesquisadores também possam utiliza-lo
como ferramenta auxiliar no processo de compreensdo e transcricdo de futuras entrevistas. Disponivel em:
http://baixaki.ig.com.br/download/WavePad.htm. Acesso em 30/03/2007.
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decorrer destas, pudemos perceber o quanto é importante o papel da familia no
suporte a estes pacientes, 0 que pode interferir de modo positivo ou negativo na
evolucdo do tratamento. Diante disso, sentimos a necessidade de conversar com 0s
principais cuidadores'' dos pacientes, tendo em vista que estes poderiam nos narrar
essa experiéncia, também vivida “junto”.

Neste sentido, entramos novamente em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa da Instituicdo, vez que necessitavamos da sua anuéncia para ampliar o
percurso metodoldgico anteriormente tracado. Desta forma, encaminhamos um novo
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (ANEXO 4) com a finalidade de
convidar o principal cuidador desses pacientes para a realizacdo de uma entrevista.
Apenas ap6s a autorizagcdo do CEP (ANEXO 5), entramos em contato com os
pacientes para indicacdo do seu principal cuidador. Todos os cuidadores eram
membros da familia e, entre os seis pacientes participantes da pesquisa, quatro
autorizaram o contato com o principal cuidador, 0 que dado o carater qualitativo da
pesquisa nao inviabilizou a proposta de ouvi-los em sua experiéncia como
acompanhantes.

Como estratégia voltada a garantia do anonimato, os relatos serdo
identificados através das iniciais dos participantes e, para diferencia-los das nossas
impressées e questionamentos, as suas falas aparecerao descritas literalmente com

formatacéo recuada, em negrito e italico em todo o texto.

"' Entendemos como principal cuidador, a pessoa (familiar ou néo) que foi indicada pelo paciente. Devido a isso,
o termo “cuidador” parece ser mais adequado para utilizagcdo no transcurso do texto.
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4. POSSIBILIDADES DE COMPREENSAO
4.1. AVIVENCIA DA LT
4.1.1. MMS - Primeira narrativa

MMS tem 77 anos, é casado, tendo sido submetido a LT ha trés anos e meio.
Realiza fonoterapia ha cerca de trés anos e, apesar de uma voz compreensivel, ndo

se considera totalmente reabilitado.

O que aconteceu na sua vida apés a realizagédo da cirurgia de LT?

Ih... é muita coisa na minha cabeca (siléncio e emociona-se um pouco). Mudou tudo, foi muito
dificil (siléncio) principalmente por causa da fala. Eu trabalhava e parei de trabalhar, eu era
comerciante. Trabalhava de segunda a sabado.

A questao inicial traz a tona uma série de emocgdes associadas a vivéncia das
mudancas decorrentes da perda da fala que, segundo sua narrativa, o impossibilitou,
sobretudo, para trabalhar. Sua emocao parece expressar a dificuldade de
confrontar-se com as mudancas ocorridas em sua vida, demonstrando, pela sua
reacdo afetiva, as repercussdes de uma cirurgia dessa natureza. E possivel que
para apaziguar sua responsabilidade e culpa frente ao seu quadro clinico, refira-se

ao uso excessivo de cigarros como fator de causagéo.

Foi. Eu fumava muito. Fumava trés magos por dia (...) O meu problema maior é o pulm&o {(...)
eu fumava muito.

Em relacdo a sua autonomia apds a cirurgia relata:

Eu faco normal, tudo sozinho. Isso ndo mexeu depois da cirurgia ndo. Eu que resolvo todos
0s meus problemas. E da minha familia também.

E possivel que o impacto causado pela impossibilidade de trabalhar, tenha
intensificado o esforco na manutencdo de sua autonomia tanto em atividades
pessoais quanto em seu papel de pai e provedor na familia, parecendo, também,

assemelhar-se a uma tentativa de preservar a sua prépria identidade. Em sua
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narrativa, a énfase em resolver todos os problemas parece expressar um movimento
adaptativo que funcionou como suporte para o seu equilibrio emocional.
Dado o impacto da LT e tratando do tema relacionado a disponibilidade de

suporte emocional e as alteracdées na dinamica familiar sua fala revela:

Todo mundo me deu muito apoio(...) Foi minha familia (mexe em uma sacola e pega a Bilbia)
e a Biblia. Eu leio todos os dias (...)Eu sou catdlico e foi a biblia que me ajudou para me dar
forca. Eu parei de trabalhar, era comerciante e falava com todo mundo (bastante
emocionado), sinto falta, eu me acabei porque ndo fazia as coisas que fazia antes e ficar em
casa foi muito ruim. Tenho muita fé e peco a Deus a melhora da minha voz pra eu voltar a
trabalhar (...) Eu chorava muito, chorava muito. Hoje eu me apego com Deus e ele me ajuda.
Ele ja ta ajudando. (...) E, ndo foi facil ndo... e agora eu tenho duas filhas que me dao
preocupacdo. Elas ja sdo casadas, mas ndo tem trabalho e os maridos ndo sdo bons pra
elas. Uma o marido nem ajuda em nada. Essa é a minha tnica preocupagao hoje.

A cirurgia exigiu certa reorganizacao familiar na medida em que o seu papel
de provedor familiar foi fragilizado. As repercussdes da perda da fala voltam de
modo vigoroso e a religiosidade parece funcionar como fonte de esperanca e forca
tanto na busca da sua reabilitacdo quanto frente a possibilidade de retomar suas
atividades.

Neste contexto, a dor e o sofrimento emocional apresentados pela
impossibilidade de realizar as mesmas atividades de antes da cirurgia, a
impossibilidade de manter-se em uma posicao de provedor da familia, o afastamento
de suas atividades laborais e a significativa diminuicdo de contatos sociais
apresentam-se com o0 mesmo grau de intensidade e sinalizam repercussées em uma
dimenséao psicossocial.

Quando abordado sobre a disponibilidade e compreensdo que percebia em
sua familia, em face de sua dificuldade em falar, mostra-nos a importancia deste
apoio, sentindo-se cuidado e acolhido por aqueles que o rodeiam.

Compreende sim. Minha filha fica todo tempo me perguntando se quero café, se quero
comida, se quero almogo. Eu sou muito bem casado e minha mulher ta sempre do meu lado.
Isso é importante.

Acredito ser valido destacar que o “cuidar” pode se apresentar de diversas
formas. A compreensao que a familia tem do paciente sinaliza uma possibilidade de
escuta de suas necessidades, as quais sao, também, mantidas e satisfeitas sob uma
base aparentemente sélida do seu casamento. O companheirismo da esposa, a
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atencao e disponibilidade por parte de outros membros e a sua religiosidade foram
aspectos importantes na manutencéo do seu equilibrio emocional.

O processo de reabilitacdo €& atravessado por perdas e ganhos que
ultrapassam as questbes fisicas e geram situacdes inesperadas, entretanto,
considera a sua reabilitagao:

(...) normal. Isso é uma coisa que pode acontecer na vida de todo mundo. (...) Os que eram
amigos continuaram. Mas eu sei que depois da cirurgia umas pessoas se afastaram mais.
Mas eu também tenho um neto de 12 anos que ja ta no 2° grau, meu sonho é formar ele. Se
Deus quiser e Ele quer, eu tenho fé. E outro que ta na sexta série. (...) S6 0 que eu pe¢co a
Deus é que minha voz volte logo, pra eu poder trabalhar.

Embora seja relevante a forma como a familia o cuida, chama-nos a atengéo
que determinados aspectos inerentes a doencga, ao tratamento e ao seu estado
emocional parecem ser velados. Nao se pergunta, em familia, como ele esta se
sentindo e o “cuidado”, apesar de velado na fala, ressoa de outra forma: — De que
vocé esta precisando?

A leitura sobre determinados fatos que aconteceram na sua vida apés a LT,
tal como o afastamento de pessoas proximas e a sua desvinculagdao do trabalho
demonstram, claramente, o impacto das sequelas da cirurgia. Entre os diversos
aspectos presentes, fazer planos para o futuro e o interesse em acompanhar a
formagdo dos seus netos nos parece fundamentais para a manutencdo da
motivacao para o tratamento.

No entanto, mais uma vez aqui, ao ser interpelado sobre sua dor parece ter
encontrado uma outra via para que ela se tornasse mais ténue. Projeta-se em
realizacdées para seus netos, provavelmente como um modo de construir aquilo que
nao lhe foi possivel.

Nesta entrevista, em momento algum foi citada a palavra cancer ou foram
relatados aspectos relacionados ao momento da hospitalizacdo. Do ponto de vista
do pesquisador este fato, em parte, justifica-se pelo alerta da psicéloga responsavel
pelo setor em ser cauteloso no sentido de evitamento destes termos. Entretanto,
também é importante ressaltar que nos afetamos juntamente com o paciente e, na
medida em que ele ndo tocava nesses assuntos, tivemos receio de que, ao sermos

mais incisivos, poderiamos tocar em conteudos emocionais ainda nao trabalhados.
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Isso nos leva a refletir ndo sé sobre as repercussdes psicossociais de uma
LT, tal como narradas, mas, sobretudo, a necessidade de suporte psicologico
aqueles que se submetem a esta cirurgia.

4.1.2. LCR - Segunda Narrativa

LCR tem 69 anos, é casado, realizou a LT ha trés anos e ha dois esta com a
voz esofagica reabilitada.

Afetado pelos meus questionamentos ao final da entrevista anterior e
pensando sobre a necessidade de aprofundar sentimentos frente as repercussdes
da LT, o que inclui um conjunto de procedimentos invasivos, iniciei a entrevista

abordando a forma como se deu esse processo:

Comegou com uma rouquiddo que apareceu e eu achava que era resfriado. Ai eu vim pro
médico e ele disse que era um problema na garganta e fez uns exames. Ai ele me disse que
era cancer.

Narrativa breve, objetiva, asséptica de sentimentos. O que se passa? Por que
a cirurgia e os procedimentos que possivelmente o afetaram foram tratados dessa
maneira? Busco, entdo, penetrar naquilo que me parece estar sendo evitado e
indago sobre seus sentimentos:

Foi triste. Era muita coisa. A minha esposa que sempre tava comigo ficou muito desesperada
aqui no hospital. Ela ficou aperreada, mas eu tive que operar mesmo e to aqui.

Sua narrativa revela desalojamento frente ao diagnéstico do cancer. Aqui,
mesmo quando incitado a falar de sentimentos, trata-os de maneira objetiva,
provavelmente para ndo subjetivar a sua experiéncia de perda. Estas expressam-se
no percurso realizado desde a evolucao dos sintomas até o diagndstico, como nos

mostra a narrativa:

Aconteceu muita coisa (momento de siléncio). (...) Mudou o meu trabalho. Eu trabalhava
como despachante e tive que parar de fazer 0 meu servico e me aposentei (movimentando a
cabega negativamente). (...) Foi triste. Foi muito dificil porque eu nao conseguia falar. (...) Foi.
E até hoje. (...) Atrapalha demais (siléncio)... Mais eu vou levando.

Diante das diversas dificuldades e modificacées no seu cotidiano decorrentes
da LT, o afastamento do trabalho parece ter um grande peso e a aposentadoria
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segue como algo que legitima e presentifica a incapacidade que parece sentir. Sua
narrativa expressa o quanto “Foi. E até hoje’ dificil a vivéncia da LT, revelando que,
apesar de ja haver tempo cronolégico de cirurgia e reabilitacao, o tempo emocional,
o tempo do vivido, circunscreve-se no aqui e agora de suas experiéncias.

A familia mobilizada tanto pelo diagnostico quanto pela hospitalizacéo parece
ser elemento importante para seu suporte emocional. A dor compartilhada torna-se
menos pesada e a presenca de seus familiares diminui sua soliddo, provavelmente
dando-lhe condi¢gdes para suportar a hospitalizacdo e o motivo para buscar a
reabilitacdo, ficando claro a funcéo integradora do social no favorecimento de sua
melhora.

Para além da familia, suas outras relagdes sociais também emergem como

alteradas:

Tenho quatro filhos, todos homens. Trés sdo casados e um, o mais velho, mora em casa, ele
é excepcional. (...) Eles ficaram tudo aperriado. A minha esposa me acompanhou em tudo.
Ela ficava o dia comigo aqui no hospital e o meu filho a noite. Em casa foi do mesmo jeito. {(...)
Todo mundo. As minhas irmas davam apoio. Davam muito apoio.

Todavia, procurando manter-se vinculado as pessoas significativas em seu
trabalho, revela através da sua narrativa a importancia desse vinculo, cultivando-o
independente do seu afastamento profissional. O adoecer é entendido aqui como
uma linha continua, perpassada por repercussdes psicossociais que acompanham o
diagnéstico, o tratamento e a reabilitacdo. Especificamente neste caso, afastar-se do
trabalho implicou em afastar-se dos amigos e apesar da impossibilidade de
trabalhar, tdo logo adquiriu autonomia, buscou este conforto. A busca dos amigos no
local de trabalho também nos soa como uma forma de ocupar o tempo e estar
préximo de sua realidade anterior, de se sentir potente diante das seqlelas da LT.

Em relagdo ao afastamento do trabalho e levando em conta a exigéncia de
tempo para a realizacdo do seu tratamento, podemos observar outras implicacoes

na sua rotina e na dinamica familiar:

Eu me afastei. Quando me afastei do trabalho me afastei deles também. Mas eu falo com
eles. Falo com eles, vou la onde eu trabalhava pra conversar. (...) Isso é muito importante, né!
(...) De quatro em quatro meses eu faco uma revisdao completa com o médico que fez a minha
operacdo. (...) Mudou né. Caiu a renda em casa. As coisas ficaram mais dificeis. Ainda mais
porque eu venho muito aqui. (...) Atrapalha mais ou menos. Eu venho aqui umas trés vezes
por semana. Mas eu falto as vezes (risos e aparentemente envergonhado), falto e elas (as
fonoaudidlogas) anotam tudo. (...) Me sinto desmotivado ndo. Quando eu falto é pra resolver
minhas coisas.
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Apesar da interferéncia na realizacdo de tarefas cotidianas e do esforgo
necessario para manter uma rotina de idas ao hospital, narra o quanto a reabilitagéo
¢ significativa na sua vida na medida em que facilita a retomada de sua autonomia e

reaproximacao dos amigos:

(-..)Ta ajudando sim. Me ajuda a falar melhor, ajuda na voz. (...) Eu to bem melhor hoje (sinal
de positivo com a m&o).

Chama-nos atencao que ao lhe ser disponibilizado um maior espaco para
falar mais livremente sobre temas que por ventura ndo tenham sido abordados reage

negativamente:

Né&o. Eu tenho que ir resolver umas coisas, vou encontrar com oS meus amigos (risos)...
Muito obrigado.

Esta narrativa nos remete ao inicio da entrevista quando abordamos a
necessidade expressa em seu relato, de objetivar a sua dor. Parece-nos que € esta
a estratégia encontrada para dar contorno a sua angustia diante de suas
impossibilidades. Respeitando e compreendendo o seu ritmo e o seu tempo,
finalizamos seu relato, 0 que ndo nos impede de questionar-mos: Que destinacao
vem sendo dada as suas perdas?

4.1.3. MLFS - Terceira narrativa

MLFS tem 69 anos, € separada, realizou a LT ha dois anos e oito meses e
apresenta voz esofagica reabilitada ha um ano.

Assim como na entrevista anterior, iniciei questionando sobre a necessidade
da cirurgia € nos chamou a atengdo o surgimento de questdes relacionadas ao

diagndstico médico e um discurso apoiado na linguagem cientifica.

Eu fumava muito. Fumava uma carteira em 24 horas. (...) Eu sentia rouquidao. Ficava com
rouquiddo, mas passava. Ai eu descobri uma “gléndula” do tamanho de um carogo de feijéo...
bem aqui (apontando pra regido lateral do pescogo). Vim pro otorrino e fiz uma laringoscopia
e s0 depois eu fui encaminhada ao médico pra fazer a cirurgia. Foi...foi tudo explicado. Dr.
LMJ me explicou tudo (...) Me explicou dos riscos. Toda cirurgia tem risco e era anestesia
geral. Primeiro eu tive que fazer uma bidopsia e acusou “CA” e s6 depois voltei pra fazer a
cirurgia.
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A paciente, através de um discurso extremamente racionalizado, aponta certa
dificuldade em abordar o seu real diagndstico. A sigla “CA” utilizada no lugar da
palavra cancer nos faz pensar no quao intenso € o estigma em torno desta doenca e
como é dificil, para a prépria paciente, confrontar-se com o seu diagnéstico.

Como tentativa para romper com este discurso racionalizado, questionei

acerca das mudancgas em sua vida ap0s a cirurgia.

Né&o, continua a mesma vida. Mas hoje eu néo fago bastante coisa. Mas eu ndo fago mais
trabalho pesado. Eu cuido da casa, lavo prato mas ndo posso fazer nada pesado como fazia
antes. (...) Vasculhar a casa eu ndo posso por causa da poeira (aponta para o traqueostoma).
Mas eu lavo roupa, cuido da casa. S6 néo tiro poeira e uso protecdo (na traqueostomia). Ai a
minha filha me ajuda.

Apesar de inicialmente comentar continuidade em sua vida sem mudangas,
ha uma nitida limitacdo em relacdo a execucdo de algumas atividades decorrentes
da sua condicéo fisica atual. O reforgco dessa limitacdo é marcado pela presenca do
traqueostoma. Essa nova “abertura” para respirar exige atencao e alguns cuidados
como o uso de protecao, um tecido que serve de filtro de poeira, e também impede a
imersao em liquidos. Estes cuidados podem trazer repercussdes na medida em que
h& certa “dependéncia” de outras pessoas para a execucdo de atividades antes
consideradas simples de serem realizadas, como tirar o p6 de um movel.

A narrativa de sua saude, a principio percebida como boa, gradualmente
torna-se mais densa, a medida em que € suscitada a aprofundar sobre suas
condigdes de vida a partir da LT. Quando solicitada a comparar, por exemplo, o seu
estado de vida atual ao anterior a cirurgia relata:

Né&o dr., ai ndo esta. Depois que eu fiz a cirurgia eu quase morri. Tive que fazer duas cirurgias
em um més porque depois de 10 dias eu tive hemorragia. (...) Eu quase “FUI"... fiquei muito
ruim.

Refletindo a respeito de sua fala inicial em que, através de um discurso
racionalizado, traz explicacbes passadas pela equipe sobre os riscos de uma cirurgia
e confrontando-me com mudangas significativas em sua narrativa, pude perceber
nao s6 o estado debilitado em que ficou, sobretudo pela necessidade de um novo
procedimento cirlrgico que nao lhe havia sido comunicado:

Eu ndo soube, tava internada ainda. Eu fui tomar banho e comecei a tossir, tossir. Tossia
muito e comegou a sair sangue por aqui (apontando para a traqueostomia) eu quase “FUI’,
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quase morri. Ai eu nem esperava (um pouco emocionada)... a enfermeira foi chamar o
médico e quando ele chegou eu fui jogada na maca. Eu sé chorava e quando vi ja tava na
cirurgia.

A surpresa e o impacto causado pela necessidade de um novo procedimento
cirurgico, e sua impoténcia diante da situacdo demonstra a vivéncia de uma
situacao-limite permeada por intensa angustia. Essa narrativa nos faz refletir sobre
dois momentos distintos: um deles sobre a forma como a paciente reagiu quando
informada da necessidade da cirurgia e dos procedimentos a serem realizados: uma
fala racional e distante dos afetos que esta situagcédo provoca; um outro momento, em
que tomada pela imprevisibilidade do seu quadro clinico e pela sua impoténcia,
deixa emergir a angustia e o desamparo no qual foi lancada.

Podendo agora, junto com a paciente aprofundar os limites de sua condicao
fisica e emocional, indaguei acerca do suporte que recebia no hospital,
considerando que sua estadia demandava mais tempo do que havia esperado.
Relata a presenca desse apoio, sobretudo, de um dos filhos, parecendo entender a
auséncia da outra filha.

No hospital ela passava o dia e em casa passava a noite porque ela mora perto (a filha mais
velha). E a outra ndo gostava e fazia as coisas de casa. Ela ja estava acostumada.

Considero significante abordar aqui a importancia de uma avaliagao da familia
e dos cuidadores dos pacientes. Nestes casos, torna-se importante que os membros
da familia ndo se sintam sobrecarregados e, diante disso, a equipe deve identificar o
principal cuidador para que este possa estar bem informado sobre os procedimentos
basicos a serem realizados e de que forma ele e todos os membros da familia,
cuidadores diretos ou indiretos, poderdo contribuir para a reabilitacdo da paciente.
Neste caso, a filha mais velha ficou responsavel pelos cuidados com a mae e a mais
nova com as tarefas domésticas.

As mudancas na rotina e execucédo de tarefas cotidianas foram novamente
abordadas pela paciente e, neste momento, a fala de suas limitagées surgiu com

maior intensidade:

Eu ja me acostumei. A cada seis meses eu fago um check-up completo e trés vezes por
semana venho aqui (para fonoterapia). No comeco fiquei meio assim (fazendo sinal de mais
ou menos) Precisei trabalhar a minha cabeca (siléncio, emocionada). Parece que to
revivendo! (emocionada) e hoje eu estou bem.
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Narrar a experiéncia trouxe a tona a vivéncia de um sofrimento real muito
intenso. Ao perceber a emocado que acompanhou a sua fala “Parece que to
revivendo! refleti sobre a necessidade de acompanhamento psicoterapico para
esta paciente e perguntei com quem ela conversava sobre estas questoes:

Eu conversava com a minha filha (bastante emocionada... um pouco de siléncio). Eu ndo falo
muito...(siléncio, emocionada e meio envergonhada)...

Tentei deixar a paciente a vontade enfatizando que, em alguns momentos, é
necessario falar sobre as coisas que ficam guardadas, o que parece ser consentido
pela paciente com o seu siléncio. Ofereci aquele momento para que ela pudesse
falar das questdes que Ihe causavam dor e sofrimento. Quebrando o siléncio, a
paciente retomou falando:

Muita gente me visitou. Aqui eu recebia tanta visita no quarto eram dois leitos em cada box e
na hora da visita a enfermeira tinha que ficar pra controlar pra entrar. Eu ndo ficava s6 um
minuto, eu era querida por todo mundo. Muita gente. Era tanta gente que vinha que ficava
todo mundo em pé (falou com muito entusiasmo).

A alegria demandada pela visita de familiares e amigos parece indicar o
quanto isto Ihe foi significativo como apoio e suporte emocional. Neste contexto,
percebemos que 0os movimentos de humanizacdao nos hospitais sdo importantes na
medida em que podem favorecer o enfrentamento de determinadas situagdes, bem
como auxiliar em momentos de crise. Esse momento, também, é evidenciado na fala

seqguinte:

E sim. E importante por tudo que eu passei (breve siléncio, toma dgua e faz respiragdo
profunda).

A paciente parecia retomar um estado de tranquiilidade, o que me fez pensar
na intensidade e no efeito terapéutico que uma entrevista, aparentemente simples,
pode ter. E muito importante que o psicélogo possa integrar as equipes na medida
em que esse € o profissional que se dispde a escuta. Uma escuta que, para além do
ouvir, significa estar disponivel ao que ndo se quer calar.

Chama-nos atencdo o movimento que a paciente realiza ao longo da
entrevista. Sua fala marca o inicio, o meio e o fim de uma comunicacao, indicando-

nos que, pelo menos, naquele momento ndo havia mais nada a ser dito. A
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necessidade que tem em enfatizar a importancia de um suporte emocional, ao final

da entrevista parece-nos, também, um apelo.

(...)O mais importante pra mim é a atengao do povo. Ha 21 anos eu to separada e todas as
minhas coisas foi sempre eu que fiz...ja pensoul!...eu que fiz. E morrer disso aqui, de céncer,
eu ndo morro ndo. Eu posso morrer de qualquer coisa mas eu digo pros meus filhos que néao
é essa doenga que vai me matar. Posso morrer de qualquer coisa. Eu amo a minha vida e
ndo vou me matar. Hoje eu to aqui pra contar a histéria de que desse sufoco qualquer um
escapa... disso aqui (apontando pra cirurgia). Sou o exemplo! (...) Hoje eu consigo falar de
tudo que ficou entalado. A vida é impressionante e eu quero viver...eu quero viver...cada vez
mais, eu quero viver. E aqui eu estou e vou viver mais uns 10 (risos).

A vivéncia do cancer, principalmente do sofrimento emocional causado pelas
repercussdes da LT, sdo relatadas pela paciente de maneira bastante intensa e
dolorida. As palavras “sufoco” e “entalado” nos permitem pensar sobre a dificuldade
inerente a esta situagdo, ainda mais quando se trata de uma cirurgia que, como
sequela, inviabiliza a fala. Como dar voz a um sofrimento que nao pode, sequer, ser
falado?

Ressaltamos a importancia da reabilitagdo da voz através da fonoterapia
como fator de manutencdo da saude mental do paciente. Mas, sabendo que a
reabilitacdo da voz esofagica demanda certo tempo e que nem todos os pacientes
dispdem de recursos financeiros para o uso de uma protese traqueo-esofagica como
facilitador do aprendizado da voz esofagica, ou da prépria laringe eletrénica, com
possibilidade de voz imediata, é importante que profissionais que lidam diretamente
com estes pacientes possam utilizar e criar métodos que propiciem a emergéncia da
angustia de nao poder falar! Se os hospitais dispusessem de laringes eletrénicas
pelo menos para que os pacientes pudessem se comunicar no periodo pés-cirargico
imediato, muito de todo esse sofrimento poderia ser diminuido.

No decorrer desta narrativa, a vivéncia do cancer nos foi metaforicamente
associada a uma batalha onde as opcdes sdo viver ou morrer e, neste caso, a
paciente apesar de todo o seu sofrimento, também vivido em outros momentos da
sua vida, como a separacdo ha 21 anos, buscou para junto de si a esperanca e

decidiu viver.
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4.1.4. ASS - Quarta Narrativa

ASS é separada, tem 67 anos e realizou a cirurgia de LT ha 4 anos.
Apresentou dificuldades na sua reabilitacdo e somente comecou a falar com a voz
esofagica ha dois anos e meio.

A paciente apresentou-se bastante disponivel quando foi convidada a
participar da pesquisa e, tdo logo me apresentei como psicélogo, queixou-se do
desaparecimento da sua voz quando fica muito nervosa. Esse fato também é
relatado pela fonoaudiéloga que a acompanha.

Atento a sua queixa, iniciei a entrevista indagando: ASS, o que aconteceu na
sua vida apos a realizacao da cirurgia de LT?

Mudou tudo. Mudou muita coisa...(siléncio)..eu fiquei com desgosto, sofrendo, fiquei mais
nervosa. Hoje eu ndo falo muito, sofro dos nervos. Eu me sinto mais s6 porque antes ia pra
todo canto e depois tinha que ter alguém porque ninguém entendia a minha voz. (...) Agora eu
ja consigo sair s6 pra quase todo lugar. (...) Eu ndo vou sé quando é um lugar novo, que eu
nunca fui. Porque eu fico emocionada e as pessoas ndo entendem a minha voz. Isso
atrapalha a fala.

A cirurgia aparece de imediato como ponto de mutacdo em sua vida
repercutindo diretamente em seus aspectos psicossociais. Revela-nos que o seu
nervosismo foi agravado pela vivéncia de uma situacdo nomeada como sofrida e
permeada pela dependéncia de outras pessoas diante da impossibilidade de ser
compreendida. Expressa o desconforto emocional sentido frente a dificuldade de sua
fala, embora gradualmente busque maior seguranca em atividades que consegue
desenvolver de forma independente.

Diante das modificacées resultantes da cirurgia, a sua percepcao de saude
nao € boa.

Eu faco revisdo com o médico a cada 6 meses. Venho sempre pro médico porque ndo acho
que a saude é muito boa ngo. (...) Mudou porque eu fico mais nervosa. Eu tenho vontade de
falar as coisas e ndo consigo...eu ndo consigo desabafar ai eu fico nervosa, as pessoas nao
entendem.

A fala dirigida ao outro, possibilitando o compartilhar de experiéncias €
indicado, pela sua auséncia, ndo sé como extremamente necessaria, mas também,

propiciadora de um maior equilibrio emocional. Tal como expresso, “desabafar’
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cumpre uma fungéo primordial, 0 que é encontrado na figura do médico através das
revisées a que se submete.
Mesmo assim, na auséncia desta fala, busca expressar seu sofrimento de

outra maneira:

Eu choro. Eu fico nervosa e choro, choro muito. Ontem quando eu vim pra ca fiquei a manha
toda com vontade de chorar. Eu ndo to conseguindo desabafar, to ficando nervosa...to
tomando também diazepan e remédio pra depressdo. Eu ndo sei o nome do remédio da
depressao, mas é verde de um lado e branco e faz na farmacia de manipulacao.

Chama-nos atencao, os aspectos que ela enfatiza ao narrar a sua depressao.
Parece que, também como efeito de sua limitacao, a depressao fala por ela. Revela
um contexto familiar, percebendo-o mobilizado frente as suas dificuldades, o que,
apesar de seu desconforto, remarca o seu papel de mée na medida em que relata
sofrimento diante das dificuldades enfrentadas pelos seus filhos.

Eu moro com uma filha que é separada do marido e dois netos, a filha faz tudo em casa e as
vezes eu lavo prato. Mas eu ndo pego peso ndo porque sinto uma coisa ruim. Eu sou
separada também. Ja faz muito tempo e tenho outros filhos. (...) Tenho quatro filhos: dois
homens e duas mulheres. O contato € mais ou menos. Eu sofro mais com um filho que nao
tem emprego, ele tem um taxi. E um taxi caindo aos pedagos e nem sei como ainda anda. Ai
eu tenho que ajudar. E mais uma preocupacgdo. A mulher dele trabalha numa casa de familia
e ele tem duas filhas.

Complementando questdes referentes a dinamica familiar e & necessidade de

cuidados, sobretudo no pés-cirurgico, narra:

A minha filha. A minha filha que mora perto. (...) Dividiu o terreno e todo mundo mora la. A
minha filha me dava comida, limpava aqui (o0 traqueostoma) porque a que mora comigo néao
me ajudava. Ela ndo gostava dessas coisas e ficava nervosa. Ela ndo gosta de ver aqui (o
traqueostoma) fica mandando eu cobrir, ai a outra filha me ajuda. Eu bato na parede da casa
dela e ela vem. (...) e bato palmas porque as vezes a voz ndo sai (siléncio). (...) E...eu tenho
um bisneto de 2 anos que fala tudo mas fica me imitando, faz do mesmo jeito. Ele bate assim
(na perna) e faz assim (fazendo gestos com a boca e sem emitir som) (risos).

Percebe-se certa fragilidade nos vinculos familiares que nao se constituem
como suficientes para que sinta-se amparada e acolhida, o que parece interferir no
seu restabelecimento fisico e emocional. Cria alternativas de comunicagéo e procura
falar de suas necessidades, parecendo compreender que a limitacdo ndo é apenas
dela, mas, também, de uma de suas filhas que demonstra claramente dificuldade em

confrontar-se com a nova imagem da sua mae.
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Neste contexto, parece encontrar eco para suas dificuldades em seu bisneto
que, em sua ingenuidade, fala com ela a mesma linguagem, o que nao Ihe causa
aborrecimento, mas sim, satisfacdo, provavelmente porque percebe uma forma de
acolhimento.

Para ASS, falar sobre essas questées a deixam emocionada ou tensa e,
enquanto descrevia essas situacbes, a sua fala falhou em muitos momentos.
Buscando acolhé-la e compartilhar do seu sofrimento, comentamos o seu
nervosismo expresso na falha da voz, abrindo espaco para que a paciente falasse

acerca do seu tratamento com a fonoaudiologa.

E, mas eu faco tudo que ela me manda fazer eu fago. Tudo que C. (a fonoaudiéloga) me
manda dizer eu digo (referindo-se aos exercicios), mas quando eu to nervosa, ela nao sai.
(...) Antes eu fazia tudo e agora tenho que esperar pela minha filha (siléncio). (...) E ruim
(siléncio) eu fico com desgosto de ndo fazer as coisas (siléncio). Eu sempre fiz tudo e sou
separada. Hoje eu sou viuva de marido vivo. (...)Vidva porque ele me abandonou quando eu
ainda tava gravida e sempre fiz tudo sé. Antes eu também tinha raiva da mulher dele, mas eu
sou muito catolica e ndo posso ter 6dio de uma pessoa. Eu fui na casa dele no ano novo, ele
tem outra familia, filho casado e neto. Ele ndo tem raiva de mim e eu ndo tenho raiva dele.
Ele também vai na minha casa.

Aparentemente mantém uma boa relacdo com a fonoaudioéloga e mostra-se
motivada com a sua rotina de exercicios. A questdo da dependéncia de outras
pessoas e a perda de sua autonomia parece desliza-la para a vivéncia de outras
perdas. E possivel que, aqui, a paciente esteja nos comunicando que para além do
suporte necessario a manutencdo do seu estado fisico, ha a necessidade de
compartilhar com um outro sua dor e seu sofrimento de modo a sentir-se menos
abandonada e mais viva em um mundo de vivos.

A religiosidade surge, também, como suporte e, claramente, foi um fator que
contribuiu no enfrentamento de diversas dificuldades em sua vida. Apesar das varias
limitacoes vividas, agravadas pela perda da voz esforca-se em manter o minimo de
autonomia possivel buscando preencher os espagos “vazios” com momentos de
bem estar fisico e emocional, propiciados pelo contato com outras pessoas da sua

familia.

Eu tenho um pessoal que mora em coqueiral e eu vou pra la de 15 em 15 dias. E ndo sinto
nada, uma dor, nada. Eu vou s6, pego 6nibus, pego metré e la todo mundo me entende bem
e a minha voz ndo acaba. Eles me tratam melhor que os meus filhos. (...) eu fico mais
tranquila, tiro um peso das costas, ndo sinto uma dor de cabeca. (...) Meus filhos me dao
muito desgosto, me ddo muita preocupacédo. O do taxi casou e arrumou uma mulher por fora.
Em casa eu ndo tenho conforto. E la em coqueiral eu chego, durmo, descanso, quando
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acordo tomo banho, tomo o café, eles me tratam muito bem e em casa ndo é assim, o
dinheiro é pra quatro pessoas. O dinheiro que eu recebo s6 da pra pagar as coisas. A minha
filha tem uma barraca de pastel em casa pra ganhar um dinheiro mas ndo da pra nada. O
meu dinheiro é pra todo mundo.

O “lar”, que aparentemente deveria ser um lugar para conforto e seguranca,
apresenta-se como fonte de preocupacdes que interferem no bom andamento da
sua reabilitacdo. Os cuidados, antes descritos, parecem revelar-se em sua narrativa
como puramente materiais, pois, ao que tudo indica, na tentativa de ser
compreendida e afastar-se de preocupacgdes, a paciente vé a necessidade de buscar

em um outro “lar’ subsidios para que possa sentir-se confortavel fisica e
emocionalmente.

As modificagdes psicossociais em sua vida apdés a LT nao se restringem
apenas a perda de sua autonomia, as suas limitacdes, a sentimentos de perda e
dificuldade de acolhimento, mas parecem incidir, também, em seu préprio

tratamento:

O tratamento mexe na rotina e as vezes ndo tenho coragem de vir. Quando eu to nervosa eu
ndo tenho vontade de vir e as pessoas quando eu chego também percebem que eu fico
assim...diferente. (...) Eu tenho nervoso de ir pro médico e tenho que vir com a minha filha.
Foi ele que disse pra eu fazer a cirurgia. Agradego primeiro a Deus e depois a ele. Primeiro
eu tirei a corda vocal e depois o médico achou um carogo, um nddulo. Quase morro depois da
operagdo sem poder respirar, teve uma vez que entupiu (a traqueostomia) e eu fiquei sem
respirar mesmo. Hoje eu até acho gracga, mas foi dificil.

A necessidade constante de ir ao hospital altera a sua rotina e legitima a
influéncia negativa de preocupacbes e do nervosismo em um melhor desempenho
do seu tratamento, estes aspectos afetam e sdo denunciados, também, através da
percepcao das pessoas que convivem com ela nesta rotina.

Por ter sido diagnosticada pelo médico, ir a este profissional em exames de
rotina esta associado a uma situacdo ameacadora e, em sua narrativa, ASS refere a
importancia de ter a companhia da sua cuidadora como suporte neste momento. As
repercussdes da LT parecem aproximar a paciente da vivéncia de uma sensacgao de
morte iminente e, entre outras questdes, fundamentam a importancia da atencao
global a paciente, principalmente no que diz respeito aos esclarecimentos
necessarios referentes ao seu quadro de saude. Paralelamente, expressa a
importancia do suporte psicolégico como facilitador do tratamento e manutencéo de

sua saude emocional. Esses aspectos também podem ser observados na narrativa:
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E ja imagino chegar mais em casa e ficar mais nervosa. Ai eu lembro do que a menina
(psicéloga) diz pra mim e dou uma aliviada. O meu medico la do posto também conversa
muito comigo e ele disse a minha filha que quando eu estivesse nervosa ela fosse avisar pra
ele que ele passava la em casa porque eu moro perto do posto. (...) Se eu for falar é o dia
todo. Uma amiga minha me abandonou mais eu falo com ela, eu me dou com todo mundo e a
pessoa que ndo gostar de mim ndo gosta de ninguém. Eu também chorei muito quando
morreu uma amiga minha daqui do hospital (siléncio)(...) Eu fiquei triste porque quando eu
gosto de uma pessoa eu gosto de coracéo, eu fico junto e me dedico. O meu neto que mora
em casa também é muito preocupado comigo. Quando eu fico nervosa ele fica junto comigo.
Ele vai buscar dgua quando eu to chorando. Eu converso muito com ele e fica o dia todo
junto. Tenho outros 2 que moram em Tgjipio. Também gosto muito deles. Eles vem pra ca e
passam o dia comigo mas eu demoro mais pra ir 1a, € mais longe que coqueiral e eu prefiro ir
pra la. Mas quando eu vou é no sabado e volto depois. Esse meu filho é bem nervoso, fica
perguntando: - Mamae veio s6? N&o faca isso (risos). Mas eu gosto de fazer minhas coisas.
Eu gosto de médico assim como vocé que conversa. O meu dos nervos conversa comigo um
monte de coisa (siléncio)...eu to bem agora.

ASS revela a extrema importancia que uma equipe interdisciplinar pode
desempenhar durante todo o seu tratamento. Nesta entrevista foram evidenciados
aspectos que devem ser cuidados antes mesmo da realizagdo da cirurgia, tal como
uma possivel intervengéao junto a familia.

A vivéncia das repercussées da LT e a hospitalizacdo deixaram marcas
profundas e associacbes extremamente negativas que podem interferir na sua
adesdo ao tratamento, dificultando a sua reabilitagdo e o seu bem estar emocional,
na medida em que o tratamento exigira a sua presenca constante no hospital para
realizacdo de exames de rotina e o contato direto com diversos profissionais.

As alteragdes estéticas e, principalmente, a perda da voz parecem ter sido a
principal repercussdao da LT, resultando em danos emocionais vivenciados pela
limitacdo de sua autonomia. Na medida em que o “conversar’ ocupa um lugar
prioritario na sua vida, a dificuldade em ser compreendida por outras pessoas a faz
calar-se favorecendo, desta forma, o aumento da sua ansiedade e nervosismo,

incluso, aqui, as dificuldades encontradas na sua prépria convivéncia familiar.
4.1.5. JPS — Quinta Narrativa
JPS tem 48 anos, é casado e realizou a cirurgia de LT ha quase cinco anos.

Segundo ele, a sua reabilitacdo vocal foi estabelecida a partir de um ano de

fonoterapia.
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Ao iniciarmos a entrevista com a pergunta disparadora, JPS demonstrou uma
sensagdo de surpresa e manteve-se em siléncio. Somente depois de alguns

instantes iniciou a sua narrativa:

(Breve siléncio) E um choque. Eu me sinto muitas vezes constrangido. (...) Eu fico
constrangido quando as pessoas ndo conseguem me entender. Mas mesmo assim eu me
sinto feliz por ter recuperado a minha saude. (...) Me sinto, me sinto! Minha familia cuidou de
mim todo tempo. Principalmente o meu filho mais velho que néo saia do hospital. Todo dia ele
vinha aqui e me trazia comida e cuidou em casa também. Tenho oito filhos, seis homens e
duas mulheres (...) todos ja casaram. Somente uma filha que ja é casada que ta comigo
dentro de casa porque o marido foi trabalhar em Sao Paulo. Mas a familia toda me deu apoio.

O seu breve siléncio parece demonstrar o impacto gerado pela proposta de
reflexdo acerca das repercussdes da cirurgia de LT, principalmente em relacao a
perda da voz e a dificuldade para se fazer entender. Sua narrativa revela uma
apreciacao positiva da sua reabilitacdo e aborda aspectos inerentes a organizacao
da familia no suporte e apoio para o enfrentamento desta situacao.

Nos chama a atencdo quando narra “(...)Mas mesmo assim eu me sinto
feliz por ter recuperado a minha saude. (...). Esta fala, nos faz refletir sobre a
possibilidade de o diagnostico do cancer ser associado a um veredicto de morte,
ainda mais quando ha a necessidade de submeter-se a uma cirurgia deste porte.

Senti a necessidade de colher informagdes sobre a sua saude antes da

cirurgia e sua fala nos revela aspectos bastante relevantes.

Era boa. Eu nunca tinha ido a um médico. (...) Eu me engasguei com uma espinha de peixe e
eu bebia muito. Eu ndo ligava com a vida. Foi preciso o meu filho mais velho chegar pra mim
e dizer pra eu parar de beber e quando eu parei comecgou a doer. Comecgou a faltar a voz, eu
comecei a ficar rouco. (...) Quando eu fui operar eu ja tava com a voz assim.

Aparentemente, o histérico de JPS ndo é ligado a cuidados basicos e
preventivos com a saude e, a nosso ver, o adoecimento apresentou-se,
paradoxalmente, como um ponto que favoreceu a retomada do cuidado de si.

Muito embora o episddio do “engasgo com a espinha de peixe” ter sido citado
como o evento que o fez tomar conhecimento da doenca, parece reconhecer que 0
uso abusivo de alcool remonta a uma situacdo de descaso com a sua propria vida.
Ao indicar ser usuario de alcool, questionamos o modo como o diagndstico foi
informado, até mesmo porque em relagdo ao cancer, além dos fatores genéticos, os
hébitos e costumes podem potencializar ou causar o surgimento da doenca. Nossa

intencdo era avaliar se a sua fala sobre o uso do alcool ndo estaria atravessada por
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sentimentos de culpa que frequentemente emergem quando os fatores de causacao
ocorrem por maus habitos ou descuido com a prépria saude. Em relagdo ao seu

diagnéstico, nos diz:

Ele (o médico) disse que era por causa de um caro¢co que eu tinha nas cordas vocais por
dentro. A médica que fez a bidpsia disse que era maligno. Eu pedi a ela a verdade! Quando
eu fui pegar os exames eu disse: - Dra, me diga a verdade,é benigno ou maligno? Ai ela disse
que era maligno. Eu pedi a Deus pra me ajudar e a minha familia também que teve do meu
lado, meus amigos. Eu digo sempre que primeiro é Deus, depois os médicos e depois a
minha familia e depois os amigos. A minha familia foi meus pés e minhas maos.(...) Os meus
vizinhos que também rezaram por mim.(...)

O significado da palavra “maligno”, assim como o da palavra “cancer”,
parecem deixar claro a presenca de um sentimento de “algo ruim”. De maneira
imediata os aspectos ligados a religiosidade, representados, aqui, através da figura
de “Deus”, surgem como algo que possa dar conta de uma situacao tao dificil e
ameacadora e remarca o seu lugar de apoio e suporte junto aos médicos, familiares
e amigos. Cabe assinalar que a énfase dada ao apoio da familia e dos amigos
constitui-se como fundamental para o suporte do seu sofrimento, vivido nao sé frente
ao diagndstico, mas também, frente as repercussdes da propria doenga.

Através da sua narrativa, conseguimos vislumbrar como o impacto do

diagnéstico do cancer afeta a familia:

Eles sofreram muito. Principalmente a minha esposa. Muitos diziam pra ela comprar 0 caixdo
porque isso era morte certa (...) Diziam pra ela comprar o0 caixdo porque dessa eu ndo
escapava... mas outros diziam pra ela ter fé em Deus. (...) Apesar disso eu me sentia feliz.
Feliz porque eu tinha fé em Deus. Eu ndo acreditava neles, s6 na minha fé em Deus. (...) Na
época meus filhos ainda moravam em casa. Eles casaram depois que eu fiquei doente, mas a
consideracdo deles pra mim é dtima. Todos cuidaram. E mudou a questao do dinheiro porque
eu tive que deixar de trabalhar. Antes eu trabalhava muito na agricultura. Eu trabalhava com
uma bomba nas costas. E até a médica quando eu fui renovar o meu beneficio falou para
trabalhar. Falou que eu tinha condigbes. O sr acha, como é que eu posso trabalhar pesado na
lavoura? Ndo da né, eu ndo tenho nem mais félego. Mas ai eu pedi a Deus pra resolver e
levei todos os papéis de novo ai deu tudo certo e voltei a receber o meu beneficio.
(Siléncio)(...)Tive apoio de todo mundo e hoje sou muito feliz. (...) Eles que me deram todo
apoio e confianga. O que eu tenho é a minha familia. Eu venho aqui s6 uma vez na semana
porque eu moro longe, gasto 5,25 R$. Eu tenho o meu beneficio (aposentadoria) e com ele eu
compro 0s meus remédios e mantenho a casa. (...) A unica coisa que sinto que me prejudicou
depois (da cirurgia) € que eu sinto muita dor de cabega depois da cirurgia e secura e falta de
félego. Mas a falta de félego € o pior que ficou e me prejudicou. (...) E, se eu gripar eu fico
sem félego e tenho que vir logo pro hospital. Eu também n&o consigo andar muito (...) fico
sem félego mesmo.
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JPS retoma aspectos ligados ao impacto da doenca na sua familia e apesar
de interditar a palavra cancer, ndo a mencionando, o diagndstico parecia ser
associado a uma doenca real, sem cura ou a uma sentenca de morte. Neste
contexto, frente a inexorabilidade de seu “destino”, sem saidas que poderiam
reverter esta condicao tragica, o apelo a Deus constitui-se — como na grande maioria
dos casos — no principal suporte para manter-se vivo e para a crenca de que algo
poderia ser cuidado.

Diante da impossibilidade de trabalhar e com as limitacées e repercussdes
decorrentes da cirurgia, houve expressivas mudangas na sua rotina familiar. Apesar
de ter adquirido uma aposentadoria, essa nao era suficiente para a manutencgéao das
suas despesas pessoais, principalmente quando, neste momento, se faz necessario
arcar financeiramente com medicamentos e tratamentos ndo disponiveis nos
servicos publicos de saude dos quais necessita.

Apesar da perda da fala assumir um papel prioritario entre as adversidades
proporcionadas pela LT, outras sequelas fisicas sdo percebidas como fontes de
estresse e que, também, interferem na sua qualidade de vida, impedindo-o de
realizar-se profissionalmente. Pensando sobre a sua autonomia, depois de adquirida

a voz esofagica, nos revela:

Ah, consigo fazer tudo. Eu ja fui até pra S4o Paulo sozinho de énibus pra visitar meu filho.
Depois eu fui pra Brasilia, depois fui pra Belo horizonte e voltei pra ca porque tinha que fazer
uns exames.

Através do suporte fonoaudiolégico e posterior aquisicdo vocal o paciente
pdde sentir-se mais seguro e realizar outras atividades. O tratamento do cancer
requer um controle rigoroso, mesmo depois de anos apos a intervengao cirurgica.
Em relagdo a voz esofagica, por se exigir uma rotina constante de exercicios e
diante das diferencas individuais, pode haver variagdo tanto no tempo para reabilitar
quanto em relacao ao som que é emitido.

No comeco tinha mais desenvolvimento...ta sendo mais dificil agora. (...)Agora eu sinto que
to mais atrasado por causa da falta de fblego... eu vou fazer outros exames pra ver essa falta
de félego. (...) Ja fiz um raio X e ta tudo bem, mas tenho outros ainda. Eu ainda tenho fé em
Jesus que ainda vou falar mais alto.

Seguramente o trabalho realizado por uma equipe interdisciplinar pode

resultar em ganhos para o paciente. Além de apoio psicolégico no enfrentamento de
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um diagnostico estreitamente ligado a morte e um tratamento a longo prazo, em
certos momentos ha a necessidade de que algumas questbes sejam retomadas,

principalmente diante de expectativas e limitacdes que podem ser reais ou irreais.

4.1.6. EFB — Sexta Narrativa

EFB tem 53 anos. Divorciado, casou-se novamente e tem dois filhos. Realizou
a cirurgia ha um ano e trés meses e 0 seu caso chama a atencao da equipe, visto
gue conseguiu reabilitar a voz esofagica com apenas quatro meses de fonoterapia.

Ao ser indagado sobre o que aconteceu na sua vida apés a cirurgia, EFB nos

revela:

Eu fiquei limitado...a partir do momento que se perde a voz né (siléncio). Eu trabalhava com o
publico e agora ndo da. (...) Eu tirava carteira de identidade. Tirava a carteira do pessoal que
ia la. Hoje eu trabalho de técnico no mesmo lugar (...) o meu trabalho mudou, mas pelo
menos eu continuo trabalhando...isso me ajuda...e ocupa a cabega pra ndo pensar outras
coisas, sabe...coisas de doenca, se ficar pensando o tempo todo atrai mais.

A perda da voz decorrente da LT aparece como a limitagdo mais significativa,
principalmente no contexto social, inviabilizando a execugdo da sua prética
profissional. Entretanto, neste caso foi possivel manter-se no seu trabalho
adaptando a forma de desenvolver a sua atividade anterior. Na sua fala, temos a
impressao que uma rotina ocupada favorece o distanciamento da doenca e de todas
as suas significacdes. Ocupar-se, neste caso, pareceu uma forma de se manter
motivado para viver.

Ao ser indagado sobre a percepcao atual da sua saude, narra:

A saude ta bem (com sinal de afirmativo com a cabega) (...) € mais complicado por causa da
voz no trabalho. (...) com o telefone que fica mais complicado. (...) ai tenho que enviar
mensagem de celular ou e-mail.

Apresenta, no momento atual, boa apreciacdo da sua saude. Todavia, ficar
sem voz requer estratégias criativas para a manutencdo da sua linguagem,
mostrando a importancia que tem a comunicagdo com outras pessoas, mesmo que
seja através de outros modos de “falar”. Felizmente este paciente dispde de recursos
para isto, sinalizado através do uso de aparatos tecnoldgicos, o que, provavelmente,
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facilita uma recuperagéo mais rapida. Esta questdo nos parece fundamental, pois ao
comunicar-se de outros modos, mantém-se inserido no mundo-com-0s-outros, o
que, em relacédo a outros pacientes que nao dispdéem desses recursos, esta insercao
torna-se mais lenta ou mesmo impossibilitada.

Como nos revela a fala seguinte, outros fatores também parecem ter

contribuido para a sua reabilitacao:

A familia reagiu bem. (...) Tem que haver mudanga. Se vocé ta dependendo de alguém para
ajudar... Principalmente na alimentagdo. (...) Minha esposa cuidou de mim...e por uma
semana (...) com 2 meses eu ja estava fazendo fono e depois de mais 2 meses eu ja tava
falando. E, a gente quer conversar e a outra pessoa ndo entende. Ficar escrevendo entdo
ndo da...é um saco, a mesma coisa. Hoje as pessoas ja conseguem melhor. Mas mesmo
assim ainda é dificil!

Na sua perspectiva, o suporte familiar no momento do pds-operatorio
apresentou-se adequado as suas necessidades. Podemos pensar, inclusive, que
esse suporte, aliado a possibilidade de continuar a exercer as suas fungcdes
profissionais e seu bom nivel sbécio-econémico sdo aspectos que podem ter
favorecido a sua rapida reabilitacdo vocal. Todavia, apesar de conseguir se fazer
compreender com a sua voz, ainda vivencia dificuldades adaptativas.

A sequéncia da sua narrativa em relacao a sua rapida reabilitagdo vocal nos

traz outras questdes relevantes:

E as vezes eu falto e em casa eu néo fago exercicio. (...) S6 fago aqui (risos). Eu ndo tenho
saco pra fazer em casa. Ela (a fonoaudidloga) fica brigando (risos) (...) Eu ndo tenho
saco(meio impaciente na cadeira). Ela (a fonoaudidloga) me deu tudo escrito mas eu deixo
essa pérra pra la...

A necessidade de um continuum na execucao de exercicios demonstra ser
uma rotina cansantiva e desmotivante, mesmo diante do sucesso da cirurgia e da
sua reabilitacdo vocal. Questionamos se haveria questdes relevantes que ele
gostaria de falar sobre a sua vivéncia da cirurgia e apesar de um sinal de negacao

com a cabeca a sua narrativa seguiu.

A adaptacio foi o mais dificil. Acordar sem voz é duro... Tive que ter muito apoio da minha
familia, dos amigos, dos médicos pra ficar motivando..., mas, mais da familia mesmo. {(...)
Parei de fumar desde 97 e antigamente eu bebia todo final de semana mas agora eu bebo
pouco, fico sem falar e ndo tem graga...é ruim como é que se bebe e nao tem papo? Como é
que eu vou conversar com 0s amigos? Assim eu prefiro ndo beber (...)eu sinto falta disso
(...)ndo da bebida , né dr... mas de ter mais liberdade pra fazer o que me da vontade
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Depois da LT, a falta de comunicacao pela perda da voz parece se sobrepor a
qualquer outra dificuldade ou limitacdo. Isso requer adaptacdes constantes e que
irdo exigir muito do paciente e da rede de apoio disponivel para ele neste momento.
Seguindo em relacdo aos aspectos que favorecem o enfrentamento deste momento,

0 paciente retoma brevemente:

Eu sou catdlico, mas tenho esse tipo de leitura que ajudou (referindo-se a um livro espirita
que tinha na mao), mas foi mais a familia mesmo(...) Eu também mudei muito... fiquei mais
quieto em casa e acho que é por isso que gosto tanto de trabalhar, porque assim eu continuo
ainda com as minhas coisas.

Mais do que o impacto do diagndstico de um cancer, a narrativa de EFB nos
mostra que a vivéncia da LT traz repercussdes que ultrapassam uma limitacao fisica.
Questdes emocionais sdao mobilizadas no paciente, afetam seus familiares e
pessoas préximas e a experiéncia de submeter-se a uma cirurgia desse porte nos
mostra que cuidar desta populagdo requer uma equipe que possa ampliar o seu
olhar na busca do que, muitas vezes, é invisivel aos olhos. Trabalhar é coloca-lo em
uma condi¢ao de utilidade nao s6 para a familia, mas principalmente para si mesmo.

E como se o paciente estivesse afirmando para si mesmo que ele vive.

4.2. A VIVENCIA DOS CUIDADORES

4.21. S.A.F. — Cuidadora 1

S.A.F. é filha de uma paciente de 67 anos e que realizou a cirurgia de LT ha 4
anos'?. Foi indicada por ser, segundo a paciente, a sua cuidadora mais préxima e a
que mais a compreende. Apds a assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido iniciamos a entrevista com a pergunta norteadora: “Para vocé, como foi

acompanhar a sua mae no periodo da vivéncia da LT?".

Ela (a mae) comegou se queixando da garganta... E ela era acompanhada por uma medica la
no hospital do IPSEP que na época ela tinha direito a ir la. E essa dra. Falou que era um calo.
Perguntou se ela fumava... se ela bebia... se era professora... porque na maioria das vezes
causa isso... Mas sé que ela nunca fez nada disso... e ela retirou esse car... (ia se referir a
carogo) calo, fez uma biopsia no calo... e ele voltava e chegou um tempo que ela ndo sabia
mais o que fazer... nem sabia o que era... € nem encaminhava a gente pra um lugar mais
especializado. (...) Ai foi quando uma enfermeira do lugar indicou aqui (Hospital do Céncer)

'2 CF Quarta narrativa (pp. 64-68)
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pra gente trazer ela... Ai a gente trouxe, pra o dr. Leonardo, ele fez um exame especifico e
detectou que era um “tumor” (meio receosa e cabisbaixa)...(breve siléncio)... mas ele falou
que ndo era “dos de se espalhar” (referindo-se a possibilidade de metastase) ele era so
localizado... Entao ai...(breve siléncio) por incrivel que paregca ela ndo se desesperou. Ela
ficou com um nervosismo normal mas aceitou... ela fez a cirurgia, correu tudo bem, s6 que...
apos a cirurgia ela entupiu o aparelhinho (a canula da traqueostomia) dela e as enfermeiras
ndo sabiam lidar com aquilo... e colocou oxigénio no nariz... mas SO que ela ndo respirava
mais pelo nariz... ai 0 medico veio e fez uma confusdo com as enfermeiras, mas, depois disso
correu tudo normal... Depois de algum tempo...eu ndo sei bem o tempo certo... 0 carogo
voltou de novo... ele (0 médico) explicou a gente que ela ia ter que tirar uma corda vocal...ele
explicou tudo bem direitinho e fui eu que acompanhei ela desde o inicio até a cirurgia... Ai ela
comegou a fazer os exercicios fonoaudidlogos... ela falava direitinho tapando o orificio
(fechando o traqueostoma), falava direitinho, sé que depois ela comegou a sentir o outro
lado... Ai veio novamente e constatou que era um tumor que tava na outra corda vocal...
nessa segunda (cirurgia) foi melhor ainda... Correu tudo bem, na maior tranqdilidade... Ela
fez, eu vim com ela, ela operou e comecou a fazer tudo de novo (referindo-se aos exercicios
com a fonoaudidloga).

Esse primeiro percurso pode ser dividido em dois momentos: um antes e um
depois da bibpsia, ainda que o desamparo esteja, em ambos, como pano de fundo.
A narrativa nos fala de um “estar-perdido”, desalojadas na presenca de algo que ddi,
que faz sofrer. Fala da necessidade presente de um lugar que acolha e de seu
sentimento de “estar-a-deriva”.

Os termos bidpsia e tumor aparecem no discurso impregnados de
significagbes negativas que fazem paciente e cuidadora ficarem impactadas. Apesar
disso, ambas apresentam um certo sentimento de resignacao, principalmente
quando se fala em nervosismo e aceitacao frente a tantos procedimentos.

A cuidadora parece se valer de um discurso racional para poder dar contorno
a todo o sofrimento vivenciado diante de impactos emocionais recorrentes, cirurgias
que mutilavam de modo gradativo, alteragdes funcionais e uma recuperacao que
necessitou de varias intervencbes, dadas as complicagdes no pds-operatorio. A
possibilidade de um diagnéstico “dos de se espalhar’ foi vivida duas vezes: foram
duas intervencbes cirargicas e uma brusca modificacdo no seu cotidiano. E ela

continua em sua narrativa:

Ela fala, com dificuldade... mas a gente entende os sons que ela emite. E em casa... a gente
deixa também ela exercitar... e houve uma época que eu fui chamada (pela psicdloga) porque
ela tava queixosa... porque ela mora com uma irma minha que ndo tem muita paciéncia com
ela... eu vim... recebi as orientagées... conversei em casa... e ...ela ta ai, sempre bem e forte,
gracas a Deus!

O discurso organico parece se sobrepor a qualquer outra coisa, dando-nos

por contaminacdo afetiva, a impressdo de que a racionalizagdo desse momento
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favorece o enfrentamento das ressonancias dessa experiéncia vivida. Porém, o seu
discurso modifica-se quando narra o0 momento em que confrontou-se com o

diagndéstico, demonstrando o peso emocional disso tudo.

Bom, pra mim...(breve siléncio) assim, na hora eu nao tive reacao...(siléncio). Eu sé pensava
nela, em acalma-la, em nao deixar ela se desesperar, mostrando uma tranqdiilidade que eu
ndo tinha na hora né. Mas depois eu consegui passar...ultrapassar esse, esse, esse
desespero todo. E agora a gente ja ta acostumado, ja tem 5 anos, eu disse a vocé que nao
sei bem a data, mas € mais ou menos esse periodo. Ai agora a gente ja esta mais tranqdiilo.
(...)o que a gente conversava era sobre como lidar com ela... Ter paciéncia com ela...
cuidados com ela... mas ndo sobre a doenga. Nada sobre especificamente a doenca...
entendeu? (...) A gente ndo conversava porque ndo existia...e nem existe ainda...aquela
ligagdo com o povo que se sente, que converse, isso ndo tem... Eu ndo vou dizer a vocé que
tem porque nao tem... Mas na época eu procurei passar pra eles terem paciéncia... pra eles
terem cuidado porque eu ndo sou a mais velha, mas tudo deles é como se eu fosse o esteio
da familia, ela (a mae) principalmente... Ela vem logo pra mim... tudo ela vem logo pra mim...
eu tento mostrar a eles que ndo é assim, que tem que ter paciéncia com ela... Porque...
apesar de tudo... essa é uma doenga que ela ndo achava que iria ter nunca... Ela sempre se
cuidou... Ela sempre vinha pra médico... meu pai até sempre dizia que ela gostava muito de
médico... ela sempre foi cuidadosa com ela mesma... (breve siléncio) mais é uma doencga que
chegou e que a gente tinha que enfrentar... Entdo eu pedia isso pra eles... pra eles terem
cuidados com ela... e paciéncia com ela... Apesar de que, assim, eu moro conjugada, né. Mas
eu ndo dormia la, eu dormia assim na época que ela faz a cirurgia, tudinho e...a gente tentou
né.

A sua fala demonstra o desespero inicial frente ao diagnéstico e revela como
principal preocupagédo o “como lidar com ela” (tanto podendo justificar a paciente,
como a doencga). “Tranquilidade” e, principalmente “paciéncia”, sdo palavras que
aparecem repetidas vezes em um contexto familiar fragil em seus vinculos e em
didlogo, parecendo-nos demonstrar o peso que esta realidade l|he traz;
desamparada também é a sua condicdo, mas € preciso ter esperanca e, assim,
acalmar os outros é como significasse a tentativa dela propria acalmar-se.

“Essa” doenga inominavel, dado o seu significado aliado a sofrimento intenso,
parece nao ser esperada por ninguém. Ja escutei diversas vezes pessoas dizerem:
Eu vou enfartar! Eu vou entrar em depressao ou ter um ataque de panico! Mas, - Eu
vou ter um céancer, parece ser da ordem do impossivel, do inviavel, de um castigo.

O desespero frente ao diagndstico e a racionalizacdo que aparentemente é
utilizada como mecanismo de defesa, embora paradoxais, parecem acionar o
movimento de querer cuidar, de querer estar-junto, revelando-nos que a dor ao
encontrar um contorno pode possibilitar um gesto criativo.

Apés o diagndstico, o tratamento e a hospitalizacdo vao gradualmente se
incorporando, 0 que exige, de cada um, colocar-se em contato com as emogdes que

estavam sendo camufladas e dissimuladas.
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No hospital, a primeira vez foi traumatizante...porque ndo me deixavam ficar junto dela.
(siléncio, emocionada)... Me tiravam quando iam limpar... mas eu queria ver... queria
aprender pra eu poder fazer... ai quando o médico dela chegou foi que eu falei pra ele que
ndo tavam me deixando ficar junto dela. Ai ele autorizou eu ficar la pra aprender a fazer, a
limpar tudo direitinho, até trocar a peca (Canula) dela, quando necessario. Ai eu comecei a
acompanha-los. Ela ndo demorou muito ndo. Foi uns 3 ou 4 dias e ela foi pra casa. (...) Em
casa eu que cuidei dela... Até dormia com ela e dava a alimentagdo que era través da sonda
que ela ficou da primeira vez, tudo direitinho.

A vivéncia da hospitalizacao é dura e a alteracao no tom de sua narrativa ao
se referir a impossibilidade de estar junto da paciente no momento em que a equipe
direcionava cuidados técnicos, tem estreita relacdo com o processo de adaptacao
familiar. Aprender o que a equipe faz parece ser uma tentativa de poder sair de um
lugar desalojador (hospital) para poder cuidar em um lugar acolhedor (casa), um
lugar que por ser a sua “morada”, permite o sentimento de ser acolhido.

Com a necessidade de outra intervencgéao cirurgica, dessa vez a realizacao da
LT, surgem outras repercussdes fisicas que, mais uma vez, ameacam qualquer

possibilidade de equilibrio emocional, como pode ser observado na narrativa abaixo:

Essa foi (breve siléncio)...dificil...ela tinha ansia de falar... e ndo conseguia! E isso é muito
assim... (bastante emocionada) porque eu ndo podia fazer nada... Tinha que mostrar a ela
que ela tinha que conviver com aquilo...(siléncio)...sem a voz!l... Mas ela aceitou bem até
porque aqui ela foi muito bem assistida... e hoje em dia ja é bem conformada com essa
situagdo. (...) Ela sai sozinha... A ndo ser quando ela vem assim... pra um médico... que a
gente vem acompanhando... mas... ela faz feira, ela faz tudo sé. Ela faz todas as atividades
que ela fazia antes.

Mais um impacto, traduzido pelo sentimento de impoténcia da cuidadora
diante da perda da voz da sua mée e pela fragilidade emocional. Parece-nos que ao
se dizer conformada com a situagéo, esta indicando um movimento de adaptagéao a
uma situagao “sem saida”, mas que gradualmente foi encontrando o seu contorno:
uma certa autonomia na realizacdo das atividades cotidianas, mesmo que seja
necessario o acompanhamento da familia em alguns momentos, principalmente
quando a figura do médico entra em questdo. Ir a0 médico parece significar
rememorar um momento traumatico vivido e que, novamente, traz a possibilidade de
que algo pior possa acontecer.

Como descreve a narrativa seguinte, as dificuldades desse tipo de tratamento,
atingem todo o contexto e toda a familia da paciente, repercutindo na necessidade

de readaptacao de todos os seus membros:
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(...) a vivéncia em casa...(...) como eu disse a vocé... ndo tem essa ligacdo especifica com
alguns... Porque tem coisa que eu via errado e eu tinha que brigar porque... talvez essas
coisas deixasse ela preocupada, nervosa... € era iSSo que eu ndo queria... por causa da
cirurgia... Mas eu consegui contornar a situacdo e é isso (...) (Siléncio) eu ndo sei nem
explicar...porque assim...lembrar como ela era... e depois vé-la assim naquele estado ...é um
pouco dificil (bastante emocionada)... Ela teve um corte horrivel no pescogo... aquela sonda...
sem poder falar... sem poder comer como ela gosta... Ela gosta muito de comer... come com
alegria... Ai saber que tinha uma ‘peca” (Canula) ali... que tudo tinha que ter cuidado pra nao
entupir... nem mexer ali porque é perigoso... pra ela era dificil... e ao mesmo tempo saber
(breve siléncio) que tinha que ser! Nao tinha volta! la ser pra sempre... E ai a gente ficou, a
gente apoiou dentro do possivel e a gente ainda faz tudo dentro da possibilidade da gente...
meu irmdo e minha irma moram com ela, aperreiam (sorriso envergonhado) muito ela,
mas...vai indo (...) aperreiam, aperreiam... Porque foi assim...uma, a cacgula ela casou, teve 2
filhos... brigava muito... separou e voltou pra dentro de casa.... E 0 ex-marido... que foi casado
com ela... agora voltou e ta morando la com ela.... Ai ela (a mae) se aperreia... fica aperreada
porque eles pegam a comida dela e ndo ddo a atengdo necessaria... E... a minha irma ela so
briga e ndo sabe conversar... Entdo aquilo tudo mexe com ela. Mae...sabe como é... E eu
acho que isso também faz, faz com que ela ndo tenha...como é que eu posso dizer...uma
melhora, um éxito maior na voz dela... Por conta dos aperreios... Ai quando chega final-de-
semana, ela vai passear, vai pra casa de umas amigas e vem na segunda-feira, no domingo.
E eu digo a ela: - Tem que ir mae, va simbora e deixe tudinho ai. Va simbora! Ai ela vai.
(risos)

Os impactos fisicos, funcionais e visuais da LT sao dificeis, chegando a
sucumbir a fala de quem pode falar, quando as emocgdes ultrapassam a
racionalidade, principalmente quando se trata de um vinculo tdo préximo. A narrativa
da filha expée uma familia com vinculos afetivos bastante frageis, o que lhe mobiliza
e sobrecarrega. Reconhece a importancia do equilibrio emocional familiar para o
bem estar fisico da paciente, indicando a necessidade de um ambiente harménico
para o éxito do tratamento e um outro aspecto que nos chama a atengcédo € a
necessidade de que a mae saia de sua propria casa e busque um ambiente
acolhedor em um outro lugar, um lar que apesar de nao tao familiar, cuida! Para a
filha/cuidadora, esse pode ser um modo de aliviar toda a energia empreendida
nesse processo desalojador, buscando ser, em alguns momentos, “a mae que

cuida”.

E, eu sou meio mae...a minha filha tem 20 anos, eu tenho sé uma... Eu casei com 22 anos...
morei dentro da casa da minha mae... foi na época que meu pai tava se separando dela e
assim...minha mée sofreu muito... Porque meu pai deixou a gente tudo pra ir morar com uma
sobrinha dela. Entdo ja é uma pancada grande, nél... Ai ela me convidou pra morar dentro de
casa... e eu aceitei... nao podia sair e morei 7 anos com ela... 0 meu pai depois fez, no quintal
da casa dela (mae)... uma casinha pra mim... que é onde eu moro... E eu tenho uma filha de
20 anos e ela reclama porque tudo é comigo... e as vezes eu ndo dou nem tanta aten¢do a
ela... como deveria dar... Porque eu tento resolver o problema de todos... eu penso assim...
se eu tenho condi¢do de ajudar os outros e... dentro da minha casa a gente é muito unido... A
gente sempre conversa... senta pra conversar sobre tudo..., a gente orienta e ele orienta
muito ela. Ela ainda ndo tem namorado, ta estudando pra fazer vestibular, ainda ndo ta
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trabalhando e, assim, eu ndo vejo dificuldade nenhuma de lidar com eles 2 dentro de casa, na
minha casa... E eu vejo que 0s outros (irm&os)... ndo sdo assim... e eu tento ajudar do jeito
que posso... Por exemplo... os filhos dessa minha irma... tudo é comigo também... Até chega
o ponto de... ela ndo sabe conversar com eles... so sabe brigar... bater... ai eles vem pra mim
e eu converso... coloco de castigo e eles ndo saem... mas se ela colocar... eles saem... Se eu
falar eles obedecem... converso com eles... principalmente a mais velha que vai fazer 12 anos
que ela enfrenta... é como se a mée tivesse a mesma idade dela... Ela bate de frente com a
mae... E a m&e é supor nervosa... impaciente... ndo conversa com os filhos... (...) Com a avé
eles sdo a mesma coisa... Nao respeitam... Ai eu tenho que ir dizer pra eles respeitarem a
avo... ali é a casa dela... o lugar dela...ai eles se acalmam mais... Mas eu acho assim... como
eles véem a mée dar grito... na avo... ndo ter aquele respeito por ela... eles vao e acham que
podem fazer a mesma coisa... O menor é mais agitadinho e eu falo pra ela... procure um
psicologo pra ele... Ele é muito agitado... muito assim...ele é pior do que ela... Vocé ndo pode
brigar porque ele ja quer fazer escandalo... Agora, teve uma discussao e eu peguei 0s dois...
e nesse dia eu bati... e disse que nio ia bater mais... e conversei muito com eles... depois
disso eles melhoraram bastante com mée... e com a mée deles... Agora... esse meu irmao
que voltou pra casa... ele quer... tudo é culpa da minha sobrinha... tudo € nela que ele bota a
culpa... Ai eu ndo aceito... eu vou me envolver eu pretendo conversar com ele e dizer que nao
é assim... Ela ja ta ficando com o sistema nervoso alterado... qualquer coisa ela ja diz: - ndo
fui eu! Mas é assim... é uma convivéncia meio turbulenta... e termina atrapalhando mae... e
eu faco o possivel (demonstrava estar meio impaciente) o que eu posso eu faco... e o que eu
puder fazer eu vou fazer.

A filha parece assumir diversos papéis: de cuidadora, de tia, de mae,
possivelmente como uma tentativa de poder manter um ambiente estavel e que
favoregca o bom andamento do tratamento da sua mae.

A dificuldade das relacGes interpessoais e a fragilidade dos vinculos familiares
reiteram que uma convivéncia turbulenta, atravessada pela falta de cuidado e pelo
desrespeito em uma cadeia geracional que a cuidadora procura romper. Soma-se a
isso as repercussdes psicossociais da cirurgia, levando a paciente a vivenciar um
periodo de profundo sofrimento, o que a impossibilita de uma melhor reabilitagéo.

Para além da questdao familiar, a cuidadora ressalta outras dimensdes

existenciais afetadas pela doenca da mae:

Olhe... no comego ela tinha vergonha... ela tinha vergonha de ter aquele aparelho
(traqueostoma) porque todo mundo perguntava... Ela botava a méao assim... e ficava
escondendo e eu dizia pra ela ndo tapar porque era por ali que ela respirava.... S0 as amigas
mais proximas dela... da igreja... é que vinham visitar... mas dos vizinhos ela tinha vergonha...
SO depois é que ela aprendeu a falar é que melhorou... Porque... tem algumas pessoas que
ficam nervosas porque ndo entendem ela falar... e querem entender... ai a gente tinha que ta
do lado dela pra traduzir o que ela queria dizer... mas agora ndo... agora muita gente la de
perto ja entende o que ela diz normal e ndo precisa a gente ta junto dela... Ela ja se comunica
e... 1a na casa dessas amigas que ela vai, todo mundo é louco por ela... Todo mundo acha
normal mesmo... E assim é que ela superou essa... essa fase da vergonha por ndo se
comunicar. (...) (breve siléncio) Sei que vai melhorar cada vez mais... ela tem vontade... ela é
batalhadora sim! Ela ndo se entrega... ela...ela sabe que nunca mais vai tirar aquele
aparelho... mas ela persiste... entendeu? ela quer (breve siléncio)... no fundo... ela tem até
medo de tirar aquilo... € como se fosse uma seguranga pra ela respirar... O médico ainda ndo
falou nada disso... mas ela néo vai tirar... E ela vai cada vez mais melhorar. Eu acredito
nisso...tda bom?
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A questao estética é tdo importante que a paciente, para evitar ser alvo de
olhares estranhos e curiosos, prefere ficar sem respirar. E o impacto de ficar sem a
fala, literalmente a interditou. Interditou o convivio social com outras pessoas,
interditou a realizacdo de certas atividades e a sua autonomia. Era preciso “um
outro” para poder dizer o que eu queria falar.

Mais do que turbulenta, essa convivéncia familiar demonstra ser truculenta. E
a tentativa da paciente encontrar uma “morada” fora da sua casa sinaliza a sua

busca onde possa ser acolhida, compreendida, escutada e amada.

4.2.2. L.F.F. - Cuidadora 2

LFF é filha de uma paciente de 69 anos que realizou a LT h& dois anos e oito
meses'®e foi, junto com a sua irm&, uma das cuidadoras. Perguntei sobre a sua
experiéncia junto a doenca de sua mae, desde o diagnéstico até hoje e o seu

discurso seguiu:

Tudo comecou em novembro de 2003... foi de 2003. O Sr. sabe que ela bebia e fumava... ndo
é? ... ela comecou a ficar rouca... de novembro até mais ou menos em janeiro... Muito rouca...
ai ela parava com o cigarro... ai ficava melhorzinha... Ai comegava tudo de novo... a beber e
fumar... Fumava mais do que devia.... Fumava uma carteira de cigarro... passou a fumar 2
quando bebia... Ai no dia 24 de maio de 2004 ela fez um video e... no dia 8 de junho ela fez
uma biopsia e botou a protese (traqueostoma)... No dia 13 de julho ela se operou.... Dia 19 de
julho ela teve uma hemorragia... teve que abrir tudo de novo... porque... no dia 13 foi quando
ela tirou a faringe e a laringe... S6 que ai quando foi pra casa ela foi com a sonda... a gente
tinha que ficar dando de comer a ela... Eu que ficava acompanhando ela pra fazer curativo e
essas coisas todas... Mas quem acompanhou mais foi minha outra irma que ta no trabalho.

Sua narrativa, predominantemente racional, descreve os fatos ocorridos em
uma trajetéria linear. Parece culpabilizar as atividades de sua mae, dando-nos a
impressdo de que precisava afastar-se o mais rapido possivel do sofrimento que
aquela narrativa lhe causava. E como se ela quisesse dizer tudo de uma vez e
acabar logo com tudo aquilo. Tentamos manter o foco da nossa entrevista e

abordamos a questao do diagnéstico:

Assim...a gente nunca ia esperar... que ia acontecer! Mas... a gente aceitou (breve siléncio)...
ndo normalmente... mas a gente aceitou.... Aceitar eu ndo queria aceitar... A gente pegou

'3 CF Terceira narrativa (pp. 59-63)
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ela... tudinho... ela chorou muito... ficou muito abatida... e a gente deu a maior forca a ela e
ela ficou até melhor. (...) ficou chorando menos. (siléncio)

O ritmo do seu discurso mudou para um passo marcado. Agora era pausado
e demonstrava nitidamente o impacto desse diagndéstico mobilizando a paciente e
toda a familia. O sofrimento era tamanho que precisava de um grande esforco de
toda a familia para dar forca e calar o choro da paciente que, internamente, também
era o de todos eles. Chorar menos significa sentir menos dor? Deixamos a sua

narrativa seguir e logo veio o fato da hospitalizacao:

E, minha irm& acompanhou... Na época eu ndo podia ficar aqui porque... eu era de menor
ainda... Mas meu pai sempre vinha... e uma irm4 ficava de manha... e a outra de noite... Mas
todo mundo acompanhava... minhas irmas, eu, meus irmaos tudinho... menos na sala de
cirurgia. (...) tava muito preocupada... E ninguém podia entrar... Eu fiquei doidinha... e ficava
la do lado de fora... Eu s6 podia entrar na hora da visita... mas eu ficava la fora o dia todinho...
Eu sempre tava aqui. (...) pelo menos...eu queria saber logo se era benigno ou maligno... Eu
queria que ela ficasse boa... € que ndo fosse maligno... fosse benigno e ndo acontecesse
nada... Porque eu sei como ela sofreu... Quando ela saiu da cirurgia... e... quando a cirurgia
se abriu toda... foi um horror.... Pra mim mesma se acostumar foi horrivel... Eu olhava... e
chorava (fala engasgada)... s6 ndo chorava na frente dela... Da vontade de chorar até agora...
S0 de me lembrar (bastante emocionada)...mais...gracas a Deus correu tudo bem e até hoje
ela ta ai e a gente sempre acompanhando ela (...) Foi, que ficou horrivel...horrivel mesmo.

Diferentemente da familia anterior, os lacos afetivos nesta demonstram ser
mais firmes. Apesar da divisdo de tarefas no acompanhamento da mée durante a
hospitalizacdo, a vontade era de estar junto, mesmo que isso significasse estar do
lado de fora do hospital.

A preocupacdo parecia ndo ser com a cirurgia em si, mas com 0O Seu
resultado: benigno ou maligno; como se benigno fosse associado a continuar viva,
apesar de todo o sofrimento fisico e o horror estético inerente a esse tipo de
procedimento. Novamente aparece a questdao de ndo chorar para se manter forte e
firme, mesmo que isso signifique ficar engasgado a ponto de explodir, ou melhor,
implodir.

Contudo, apesar de todas as repercussoes da LT, nesse caso, ha mudancas

que sao percebidas pela cuidadora como positivas:

Olhe... gracas a Deus ela largou o cigarro... O que eu mais pedia era pra ela parar... Ela
mudou totalmente o estilo dela... ela parou de beber... de fumar... é outra pessoa... Mudou
totalmente... Ela mudou pra melhor... pra melhor.
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A apreciagdo da LT como um fator positivo de mudanga nos chama a
atencao, levando-nos a refletir que, neste caso, a LT funciona como um limite ao que
antes era considerado impossivel.

Para além da questdo da saude, vale retomarmos 0 mecanismo de
racionalizacdo da cuidadora quando pensa na necessidade de adaptacao de habitos
e rotinas ocasionadas pela paciente, revelando o carater subjetivo e contextual da
concepcao de saude e descartando, em certos momentos, toda a dimensao
psicossocial afetada. Entretanto, estas ressonancias se fazem presentes ao narrar

qgue a vida da paciente passou a ser um ciclo entre casa — tratamento — casa:

Ela sai sozinha... Assim... quando ela vem pra fonoaudidloga ela vem sdo... Mas quando vem
pra médico a gente sempre vem... A minha irma também queria vir hoje mais ndo péde... e
hoje ta fazendo 3 anos que ela se operou... Ai pronto... ela faz tudo... S6 ndo faz muito
esforgo dentro de casa porque a gente ndo deixa... pegar peso, lavar roupa... essas coisas
que a gente ndo deixa.

Fazer tudo sé, nesse caso, ndo significa fazer todas as atividades que fazia
antes. O tratamento passa a ser a principal preocupacgao, inclusive no que diz
respeito a participacdo da familia nas visitas médicas. Nos parecia claro que a
familia estava implicada em todo o tratamento e, principalmente, na adaptacao da
paciente a sua nova rotina, quase como se fosse outra vida. Questionamos como
essas mudangas aconteceram na perspectiva das outras pessoas com as quais a
paciente tinha contato e a descrigao de afetacao foi marcante, principalmente porque
os afetos eram multidirecionados: amigos, paciente, familia e suas combinacdes

possiveis.

Afetou muito os vizinhos... os que sdo mais proximos também... Atingiu eles também... e
querendo ou no... onde a gente passa o povo fica assim...olhando... perguntando... ai a
gente vé que ela fica com vergonha (...) Como é essa cirurgia? Foi por que?... Ai a gente diz
que precisou tirar a faringe e a laringe.... E o povo pergunta por que?... Ai a gente tem que
explicar (falando como se néo tivesse mais paciéncia de contar a mesma histdria)... que ela
fumava... bebia... e tinha um caro¢o que tava estragando a faringe e a laringe... tudinho...
Comeca a contar... ai é que o povo vai entendendo... e pronto!

Vergonha frente as alteracdes estéticas e funcionais e impaciéncia, porque
narrar essa histéria, por diversas vezes, parece trazer a tona o sofrimento vivido,
ainda mais porque a narrativa era feita por quem estava cuidando e nao pela

paciente. Embora quem mais sofra todas as repercussdes seja a paciente, um
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tempo de adaptacédo é necessario para todos que estao inseridos no contexto. A fala

seguinte, também aponta alguns desses aspectos:

Olhe... até pra ela ta muito melhor hoje... Ela quis muito ficar boa e depois que ela tirou a
protese... era tudo que ela mais queria... Quando o médico falou pra ela que ia tirar... ela ficou
tdo aliviada... e me disse: - Minha filha eu to tdo boal... Ai eu digo: - Mas a sra. Ta boa
mainhal... Ai ela faz, mas to muito melhor viu fial... Eu percebo por ai que ta melhorando e
com o acompanhamento (psicoldgico) aqui... ela ta até mais feliz... Ta muito melhor... As
vezes ela ficava alegre... mas ndo era alegre... alegre como ta agora. (...) A voz ta melhor...
Antes ela ndo tinha som nenhum... nada, nada... Hoje... quando ela ta na cozinha... e se ela
me chamar... eu escuto... Eu ja entendo o que ela fala sem precisar ficar olhando pra ela...
Tanto eu como as outras pessoas... Ta muito melhor... Porque depois da cirurgia foi difiiicil...
Ela falava as coisas... a gente ndo entendia... e ela ndo queria falar mais... ficava chorando...
Era muito dificil... Ai a gente dizia: - Mae, a sra tem que continuar, por que como € que a
gente vai se acostumar?... a gente dava papel pra ela escrever.... depois ela queria que a
gente entendesse tudo falando... e a gente sempre dizia: - Mainha, a sra va falando
devagarzinho que a gente vai entender... Ai a gente ia praticando... ela ia falando e a gente
entendendo... foi ai que a gente se acostumou com ela... A gente ficou treinando. (...) Eu e

» 4

meus irm&os tudinho... Porque “a gente” é tudo doido por ela (riso timido).

A narrativa demonstra que a concepc¢ao de boa saude é retomada na medida
em que as questdes fisicas e emocionais apresentam-se mais equilibradas e,
principalmente, quando a fala é reabilitada. A adaptacado pés-cirdrgica € realmente
dificil e exige flexibilidade e empenho de toda a familia para que a paciente possa
falar e ser ouvida.

Apesar da escrita ser uma das possibilidades de comunicacao, falar e emitir o
seu préprio som parece ser fundamental. E isso também parece se aplicar a

percepcao dos familiares:

(...) no comego eu tinha muita duvida... Eu tinha medo de ela nao voltar a falar... Mas como
eu to vendo o tratamento prolongando... ai eu ndo tenho mais duvida ndo (...) Logo no
inicio...o dr. Luiz.... foi muito bom e conversou com a gente tudinho antes de operar... Ele
informou tudo...primeiro ele informou as coisas a meu pai e minha irma... eles vieram informar
a gente... pra mim e pros meus irméos... Eles falaram logo no comego que ela ia colocar uma
valvula (traqueostoma)... mas que ainda ndo sabia se ela ia precisar realmente operar... Ai no
mesmo dia o médico falou que ia precisar operar pra tirar o carogo... Ai a gente comegou a se
desesperar: - Meu Deus, meu Deus, como é que vai ser? (breve siléncio)... Mas ainda bem
que foi tudo bom... tirou o tumor... e ta ai, né! (...) Eu espero que cada vez ela fique melhor
ainda... Mas sé Deus sabe... E é isso, eu ndo tenho mais duvida nao.

O esclarecimento de todas as duvidas e o suporte emocional aos familiares é
imprescindivel em qualquer tratamento, especialmente quando se trata de
procedimentos invasivos. Quase ndao ha tempo para a acomodacao de tantas
informacdes e a readaptacao a todo o contexto é vivida drasticamente. O velamento

do sofrimento, ndo falar sobre ele, ndo poder chorar, nos parece mais um
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mecanismo de defesa para poder suportar todo o sofrimento. E preciso “engasgar”,

racionalizar para poder dar conta desse momento.

4.2.3. M.N.S.S. — Cuidadora 3

Dona N. é esposa de um paciente de 77 anos e que foi submetido a LT ha
trés anos e meio'*. Acompanhou de perto todo o tratamento, podendo nos revelar,

em sua narrativa, uma experiéncia intensa e rica em seus detalhes.

Ele primeiro comegou a tomar o félego (ficou sem ar)... e falando muito ruim... passou mal
mesmo. Foi pro Osvaldo Cruz e o médico disse que era problema de pulméao e ficou tomando
um medicamento... mas foi quando faltou oxigénio no pulmio dele que ele foi pro
Agamenon... passou 8 dias intubado (breve siléncio)... mas foi Deus que trouxe meu velho de
volta... porque o médico me disse: - Olhe, ndo se aperreie mais ndo (bastante emocionada) e
o dinheiro que vocé vai gastar é com o caixdo porque ele vocé ndo vai mais ver ele vivo...
(siléncio) Mais Deus é muito bom né... porque o meu velho se recuperou e foi trazido praqui...
e aqui fizeram a cirurgia dele... Fizeram uns exames de cabega e pescoco ai deu um carogo
perto do ouvido... Ele ndo tinha nada no pulméo... o carogo € que ndo deixava ele respirar
direito... tiraram o carogo dele e colocaram esse negocinho aqui (apontando para o local da
traqueostomia)... e amanha vai fazer 4 anos que o meu velho se operou... Meu filho... foi um
desespero (breve siléncio)... mas agora ta melhorando que ele ta falando... Faz fono... a dra
Carolina é o sonho dele!... Tem muita coisa que todo mundo ja entende e até os netinhos dele
ja conversam com ele... Agora ele ja fala e o sonho dele é falar mesmo... Ele tinha uma
barraquinha la no Agamenon e tiraram a barraquinha dele... ele comprou outra ali na Avenida
Norte porque ele gosta de ficar assim... se movimentando... trabalhando... mas eu fico com
medo porque ele ja tem 70 anos... e ja ta velhinho... precisa descansar... eu digo a ele.

Inicialmente trouxe uma breve descricdo médica do quadro clinico da
paciente, cujo “cuidado” foi marcado inicialmente pelo despreparo e desrespeito por
parte de algumas equipes no manejo com o0s pacientes e cuidadores. O seu
sofrimento no momento em que narrava a situacao era nitido na medida em que
expunha o seu desespero e desamparo. Buscando for¢cas em sua religiosidade, é
grata ao divino pela vida do esposo, 0 que se sobrepde as dificuldades vividas no
diagnéstico e pelas seqlelas da cirurgia.

Sinaliza de forma breve os impactos psicossociais decorrentes das sequelas
cirurgicas para a familia e as mudangas em sua rotina de trabalho demonstrando
preocupacao com a sua fragilidade. Apesar de todas as expectativas e satisfacao
com a reabilitacdo fonoterapica, a nova fala ndo é a mesma, o que traz

preocupacoes para a familia, principalmente em relacao a autonomia do paciente.

'* CF Primeira narrativa (pp. 54-57)



85

Agora ha pouco eu tava conversando com uma mulher ali fora que demorou 12 anos pra
falar... ai meu Deus!... Mas o meu sonho é que ele falasse mesmo como os outros falam...
Porque é muito feio o som... E ele falando melhor... ele pode andar mais tranquilo pra fazer as
coisinhas dele... Mas quando a pessoa é acostumada a trabalhar... ndo consegue ficar dentro
de casa... Eu tinha muita pena dele... Ele sofreu muito... ele ia falar com os netinhos dele e os
netos ndo entende, ou... (siléncio) ele ficava uma coisa... E eu digo... - Meu velho, pior é
quem néo vél... A pior doenga do homem é a cegueira... como eu vejo a minha maezinha que
ndo consegue fazer mais nada... Eu digo: - Olhe, meu velho, vocé sai, resolve os seus
médicos e suas coisas sozinho e minha mae ndo consegue fazer nada.... Mas Deus vai dar
sua fala de volta... Essa semana ele chorou foi muito com um vizinho Ia. O menino chegou
dizendo pra vo: - Vové, vovo, va la na casa de Dona N. que seu M. falou! Ai ela veio: - N.
meu menino ta dizendo que seu M. falou. Falou? Ai ele ouviu e chorou foi muito, ficou
emocionado porque todo mundo ja ta entendendo o que ele fala.

Perder a fala parece exigir a necessidade de uma mudanca de postura frente
a vida. Para além de dificuldades inerentes a limitacdo de sua autonomia, nao ser
compreendido assume lugar prioritario, principalmente quando a “incompreensao” é
vivida com as pessoas préximas. Como tentativa de diminuir o sofrimento emocional
do paciente, a cuidadora tenta minimizar as repercussdes psicossociais da cirurgia
fazendo comparacdes com dificuldades que, para ela, parecem mais limitantes.

Seguindo com a sua narrativa, a cuidadora retorna para o0 momento do

diagnéstico como se buscasse uma explicacao real para todo o sofrimento:

O carogo foi por causa do fumo... Ele fumava demais... Era o cigarro... Ele depois da cirurgia
ficou internado... e fez quimioterapia... Ele passou 2 meses tomando a medicacdo pela
sonda... Eu fazia o leite e a comida toda pela sonda... agora ele faz tudo!... Aqui no hospital
foi mais a minha filha... ela tem 34 anos hoje... Na época ela tinha 30 e pra onde ele vai ela
vai atras... E a filha mais velha e é mesmo que ser um homem na casa... cuida de tudo...
Ajuda muito ele, sabe...Ele era motorista... por 35 anos... Depois ele se aposentou e comprou
a barraquinha la do Agamenon... Ai quando ele perdeu o som (a fala)... minha filha ficou
tomando de conta e depois tiraram a barraquinha de la... agora é que ela vai comegar a
trabalhar de novo... Porque é ela e mais 5 netos em casa né.

Cirurgia, internacdo, quimioterapia, uso de sonda... sdo questdes que
mobilizam toda a familia. Segundo a cuidadora, o paciente sempre foi uma pessoa
ativa, mesmo apds a sua aposentadoria. A busca por manter-se trabalhando e o
suporte emocional disponibilizado pela familia parecem ter favorecido a implicacao
do préprio paciente no seu processo de recuperacao. A narrativa seguiu abordando

aspectos ligados a convivéncia familiar:

Ave Maria, ele quer muito bem aos netos. Quando a filha da uma tapa nos netos ele fica
brabo viu. Tudo chama ele de pai e eu de mae. Ele quer muito bem aos netinho dele. Séo 9 e
nos criamos em casa 5, aperreia mas € um distraimento, viu. Quando ele ta meio
assim...triste, ai minha filha manda ele sair com os netos e ali ele melhora muito. Eu também
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fico muito triste as vezes...E, fico com pena de ele ndo falar direito, fico vendo ele querer fazer
as coisas dele mas que ndo da pra fazer tudo porque ainda umas pessoas ndo entendem
tudo... Principalmente na rua... Tem coisa assim, porque ele é da igreja e ele € do AA... Ele é
quem comegou a organizar as coisas, ele cantava, era leitor, organizava tudo. Organizou um
lugar pra colocar banheiro pros homens e pras mulheres, ia atras...ele falava né. E agora ele
chega la e quando ele vé que ndo tem ninguém na mesa para falar, ele sai desesperado. Mas
ai ele vai na igreja, se comunica com o povo de la e a felicidade dele é essa. As pessoas
ficam dando forga, dizendo: - Tenha paciéncia M. que vocé vai melhorar cada dia mais. As
pessoas vao dando animacdo a ele, né. Porque eu tenho muito medo dele ficar deprimido.

O apoio parece ser a mola mestra dessa familia e todos os membros parecem
se beneficiar disso. Esposa e filha apresentam-se atentas ao estado emocional do
pai e percebem variagdes no seu humor. Ambas mantém uma postura de motivagao
para que o paciente continue sentindo-se bem, mesmo diante das suas dificuldades
pessoais. A dificuldade em realizar tarefas, antes ftriviais, abre um abismo de
incompreensao que, dada a sua insuportabilidade, paralisa, deprime e o afasta do
contato com as pessoas que o rodeiam. Paradoxalmente, esse mesmo contato que
0 aproxima das suas limitacées, 0 mantém vivo.

Pensando em todo o contexto, a familia utiliza diversas estratégias para
manter-se unida e poder dar suporte ao paciente. A sequiéncia da sua fala continua

a ilustrar este mesmo tema:

(...) hoje eu fico chamando ele pros cantos pra ele ndo ficar em casa sem fazer nada...
Quando ele fica muito tempo s0... ele fica deprimido... Eu vejo... eu fico estimulando pra ele
andar... pra ir pros cantos... Porque ele ndo pode mais trabalhar como antes... e o
distraimento da pessoa € trabalhar... Num pode mais... E quem quer ajudar...sé a gente
mesmo que é da familia... que ndo tem frescura... Eu tenho muita pena do meu velho!... Olhe,
ele sofreu muito... Agora ele ta melhor... Isso aqui dele (o pescogo) era duro... Ele ndo podia
fazer isso, nem isso (mexer pros lados) e tinha muita secre¢éo... O dr. mandou até dar muito
suco pra estimular... Uma vez... no énibus mesmo...ele chegou chorando em casa (bastante
emocionada) ...ele tava no 6nibus e tossiu e saiu secrecdo e uma mulher que tava no mesmo
banco dele se retirou com nojo... Eu digo pra ele que ele nao pediu pra ficar assim... Cada um
tem o seu sofrimento... ele sofreu muito mas ta melhor. Hoje ele sempre carrega a garrafa de
dgua dele... tem na bolsa lengo de papel e ele mesmo limpa (o traqueostoma)... e ajeita
tudo... Eu ja fui até pra médico de pulmao com ele e o médico mandou tomar nebulizagéo,
mas ele ainda tem muita secregdo. A mulher mesmo que eu tava falando la fora que ja tem 12
anos de cirurgia disse que ainda tem é muita! Enfim, quem sabe é Deus... Eu sofro muito com
ele e também vou pro médico porque eu tenho pressao alta e coracdo inchado.

Ha em sua fala um desabafo que parece buscar um espaco para dar vazao
ao que realmente sente o seu coracdao. Cada situacido enfrentada pelo paciente é
compartilhada pela familia. Nao s6 o corpo fisico do paciente reage as bruscas
adaptacbes da cirurgia sinalizando que necessita de tempo para que tudo se
acomode, mas, também, o corpo e a alma de seus familiares precisam de cuidados

para que neste tempo possam servir como suportes.
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A imagem visual causa estranheza nas pessoas, quase como alguma doenca
contagiante, ferindo profundamente a auto-estima do paciente. Os familiares
fazendo um esforco além dos seus proprios limites nao se paralisam, embora, em

certos momentos sinalizem conformidade diante dessa situagao.

Eu tenho muita paciéncia com meu velho... Porque eu gostava dele quando ele tinha saude...
agora tem que continuar gostando... Nas horas dificeis a gente tem que ta junto e eu tenho
que tomar conta dele... Agora mesmo ele ta muito resfriado... eu cozinho aquela verdura com
o feijdo que ele adora... boto pra ele comer... boto suco... sem gelo... pra ele tomar porque ele
ndo pode tomar gelo... e também n&o pode ficar perto de nenhum fumador... A médica falou
que ele ndo pode nem sentir o cheiro do cigarro... Foi muita doenga que meu velho passou...
e ainda sofre... Porque os dias que a gente passou dentro de um hospital... € um século pra
gente ficar boa... S6 o povo se acabando... se acabando... aquela tristeza... E horrivel... é
horrivel... porque a gente vé o povo indo simbora... e fica imaginando se o da gente vai
também... e ainda tem aqueles aparelhos...ele tinha uma mangueira grossa na boca e duas
outras aqui no canto... E horrivel... Ele ficava na cama sem se mexer e sem falar... S6 quando
0 médico da UTI chegou e mandou tirar aquilo que ele melhorou... Ele mandou tirar aquilo da
boca dele e ele melhorou... Ele sentou logo na cama... O médico disse que ele precisava era
andar... Dai com 2 dias ele foi pra casa... E ele tem um medo de morrer viu... Ai eu fico
dizendo: - Quando eu morrer...ai ele diz pra eu n&o dizer isso... Ele disse que sé quer morrer
depois de mim pra eu ndo sofrer... Tudo ele vai marcar médico pra mim... me leva... mas ele
disse que € pra eu morrer primeiro... E queria eu que fosse assim mesmo... A gente é muito
unido... No dia de natal vai fazer 42 anos que a gente é casado... Mas essa doenca dele é a
pior que eu ja ouvi falar viu... Muito ruim... querer falar... querer fazer as coisas... eu ndo sei
porque essa doenga € assim... eu nunca tinha visto isso... E ficar sem a fala... a pessoa fica
em casa... isolada.... Eu tenho muita fé no Sr. Jesus que ele vai melhorar mais cada dia...

A esposa demonstra ser bastante cuidadosa e sensivel a todas as
necessidades do paciente. Atenta aos detalhes segue todas as orientagcdes médicas.
A vivéncia da hospitalizagdo se revela como extremamente negativa e associada a
tristeza. O hospital, talvez por remarcar o lugar da doencga, traz atrelado a si
incertezas e sentimentos de angustia frente a possibilidade de separacédo e a sua
prépria finitude.

Ao mesmo tempo em que o paciente recebe cuidados, também preocupa-se
em cuidar da esposa e apesar da possibilidade de morte ter sido colocada as claras
no seio familiar, falar sobre ela e querer que a esposa morra antes de si, nos soa

como uma forma de gratidao frente a todo o apoio que recebeu.

Mas eu nunca vi uma doenca dessa...furar um buraco aqui, a pessoa perder o som...vixe
nossa Senhora...o médico disse que se ndo tivesse furado aquilo ali nele ele tinha
morrido...tem muita coisa feia dentro de um hospital... a gente fica sentado assim, quando ta
esperando e é melhor ficar com a cabeca baixa pra ndo ver as coisas que acontecem... Meu
Deus que coisa horrivel... Eu tenho muita pena de ver isso. Mas eu ndo dava pra trabalhar em
hospital como vocés trabalham ndo... Eu ndo quis nem que a minha filha fosse enfermeira.
Porque € uma tristeza so ver as pessoas sofrer... termina sofrendo muito também... E o
governo ndo ajuda... Sei ndo, nossa Senhora... E muito ruim a pessoa ficar sem falar o que
sente...Hoje ele diz... Ele fala tudo... A filha dele as vezes ta longe e ele fala e ela diz: -mée,
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pai ta dizendo isso assim e assim...ela entende melhor do que eu e eu acho muito bonito ela
falando com ele... Ele também diz muita coisa bonita, diz que gosta dos netos, chama os
netos pelo nome, os netos chamam ele de pai...ai meu filho...é lindo e ele fica feliz... E... a
gente vé que ele fica rindo com os netos... Fica muito feliz... Animado pra falar porque essa
doengca € muito triste... E ele sofria muito quando ele ndo conseguia dizer nada... E
engragado que a fono daqui ficava dizendo pra ele fazer a barba e isso tirava o medo dele pra
comecar a fazer as coisas dele... Isso também ajudou muito... Mas agora eu sé quero que
Deus continue abengoando ele... e que ele continue melhorando a fala... Ja aconteceu tanta
coisa bonita né que eu tenho é que agradecer.

As repercussoes “dessa” doenca e desse tratamento sdo quase insuportaveis.
A sua fala demonstra que em muitos momentos, principalmente no hospital, é
preferivel ndo ver o que estd a mostra, isolando-se, quase que fugindo do real. Essa
afetacdo é tao intensa que pode mudar pessoas e perspectivas profissionais. A
equipe que cuida desses pacientes deve realmente estar bem atenta a todos esses
sinais, haja vista que uma simples intervengcdo com o auto-cuidado do paciente
serviu de impulso para que pudesse retomar atividades e quebrar barreiras.

Da mesma forma que o sofrimento, cada conquista é compartilhada em
familia. O ontem e o amanha estao sendo vividos no agora e o conceito do que é

felicidade, aqui, esta associado a cada passo que é dado nessa caminhada coletiva.

4.2.4. C.T.S. — Cuidadora 4

Dona C. é esposa de um paciente'® com 48 anos que realizou a cirurgia de LT
h&a quase cinco anos. Sempre que pode ela o acompanha nas suas rotinas
hospitalares e apesar de uma evidente aparéncia de cansaco, que ainda nao
poderiamos dizer se fisico ou emocional, demonstrava estar disponivel a nossa
entrevista.

Logo que lancamos a nossa questdo, respirou fundo, como se estivesse

precisando de ar e comecou a falar:

Afetou muito porque ele néo trabalha mais....ele trabalhava antes na agricultura... na roga...e
agora ele ndo trabalha mais. (...) olhe, ele trabalhou muito...muito...por cima de tudo... E ele
comegou a sentir doendo na garganta e ele comegou a ter que gritar muito...quando cuidava
do gado, era criagdo pessoal da gente...e ele ficou gritando muito e...disse que deu um grito
que sentiu uma dor muito forte...ai ele chegou em casa dizendo que tinha dado esse grito...e
sentido uma dor muito forte...e que achava que isso ia prejudicar ele...ai eu disse pra ele

'> CF Quinta narrativa (pp. 68-72)
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procurar o médico...Ele procurou o médico e... toda consulta que fazia...todo remédio que
tomava...ndo adiantava nada... Fumar ele nunca fumou...s6 que ele bebia muito... Ele
comecou (o tratamento) e nada...fazia exame... e nada, e nada...ai encaminharam pra ca...
Aqui foi feito mais exames e...descobriu...que era um caroco (breve siléncio)...e era maligno
(emociona-se e faz uma pausa na sua fala).

A cuidadora iniciou o0 seu relato abordando algumas mudancas decorrentes
dos sintomas apresentados pelo paciente e parecia buscar algo ou algum fato que
pudesse justificar o surgimento da doenca, retirando, assim, certo sentimento de
culpa pela associacao a habitos danosos a saude. O seu relato nos faz pensar sobre
a importancia de campanhas de prevencao mais efetivas para toda a populacao e
nesse caso, 0s sintomas iniciais parecem ter sido negligenciados pela prépria equipe
médica. Cabe também a reflexdo: A negligencia quanto aos sintomas ocorreram por
falta de informacédo ou pela necessidade do trabalho como fonte de sustentacéo
familiar?

Quando fala da doenca, o caroco... maligno, parece vivenciar intensamente
todas as emocgdes vividas no momento em que recebeu o diagndstico. Demonstrava
estar bastante sensivel a essas questées e tentamos manter o foco na sua vivéncia

de todo esse momento.

E...foi...(emocionada, chora bastante)...mais ai a gente...eu pedi forca a Deus...e disse,
vamos lutar junto...tem que ser assim. (siléncio) (...) Muita coisa...(chora bastante). Porque eu
gosto dele e ficava todo tempo com ele... (...) Foi tudo explicado...direitinho. Conversaram
com a gente...eu vim, meu menino veio...a maioria do tempo que veio foi 0 meu menino mais
velho...s&o oito filhos...por causa que (bastante emocionada) eu fiquei cuidando da roca e
tinha filho pequeno...ai 0 meu menino mais velho veio...ficou com ele...e passou assim um
temp&o...acho que uns 2 meses aqui...ai depois voltaram pra casa...ficou aqui e na casa de
apoio...porque a gente ndo tem condigao...ficou pedindo auxilio a alguém...pedindo ajuda...eu
e os outros filhos ficamos trabalhando na roga...agora ta tudo crescido..mas na época tinha
pequeno...o mais novo tinha 10 anos...e pra eles foi do mesmo jeito pra mim...um choque!...
Mais gracas a Deus a gente ta conseguindo...foi muito dificil...muito, muito mesmo... e eu
também nunca imaginei que ele tdo sadio...tdo forte, ia acontecer isso...também ndo fumava
né..e a gente ndo podia adivinhar..eu nunca imaginei que ele fosse passar por
isso...mas...aconteceu, né...mas tamo lutando.

Além das repercussbes do tratamento e da carga emocional frente a um
diagnéstico dificil de ser nomeado, o contexto social traz questdes que assumem
papel prioritario e complicam a vivéncia deste momento. Dificuldades financeiras,
filhos pequenos e a necessidade de longo deslocamento para a realizacdo do
tratamento intensificavam sentimentos que ndo conseguiam ser traduzidos através

de palavras, mas, apenas através do seu choro e do seu siléncio. A sensacao de
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“cansaco” e “sufoco” que percebemos inicialmente parecia, agora, comecar a fazer
sentido.

Vez que o contexto social ndo favorece a nenhum tipo de suporte fisico ou
emocional, o sofrimento intenso encontra sustentacdo e conforto apenas em Deus. A
doenca surge inesperadamente e a necessidade de acbes imediatas pareciam
desnortear toda a familia, requerendo uma nova configuracao.

Sua narrativa flui e aborda questdes significativas sobre o tratamento:

O tratamento...gragas a Deus... ndo faltou nada...ele sempre tava assim...sempre lutando...
Dizendo: Eu vou ficar bom...eu ndo vou morrer!...Ele sempre foi guerreiro mesmo...e ndo
faltou ndo, nada pra ele...e tamo ai. O mais dificil foi que ele ficou 7 meses com aquela
sonda...e a gente ndo sabia cuidar dele com aquilo... e mode o aparelho (traqueostoma)
também...a gente ndo sabia... eu passava tudo no liquidificador, todas as frutas, tinha leite,
tinha ovo...0o médico passou bastante coisa...e foi a receita completa pra ele se alimentar...e
eu colocava na sonda...colocava no baldozinho e depois na sonda...ai passou 7 meses
assim...foi muito dificil pra gente...e também pra fazer a limpeza (do traqueostoma)... porque
a gente ndo sabia...ai 0 meu menino veio com ele...porque quando chegou em casa ele deu
uma “inchagdo” muito grande... como se fosse uma infeccdo ou alguma coisa... voltaram aqui
e ensinaram ao meu menino...a fazer a limpeza toda...ai quando chegou la ele me
ensinou...eu aprendi rapido.

As repercussdes da LT provocaram alteracbes bruscas e, com o surgimento
de uma nova rotina, toda a familia foi mobilizada e afetada. O paciente passa a ser
dependente de acdes das outras pessoas, inclusive para atividades antes simples e
corriqueiras, como alimentar-se. Nesse contexto, as a¢cdes conjuntas e o esforco dos
familiares parecem ter grande importancia para que o paciente pudesse manter a
sua vontade de viver. A todas estas dificuldades a auséncia da fala também é

destacada:

Também foi muito dificil...eu ndo entendia nada... nada..meu menino entendia um
pouquinho...o que ficou com ele aqui..mas eu ndo entendia...ai eu pedia a ele pra
escrever...al s6 que como a leitura dele é pouca...ele estudou pouco...ai ele escrevia
errado...ai eu dizia que ndo estava entendendo...eu procurava completar as letras...ai ele
dizia...é isso mesmol...foi isso...muito dificil...mas hoje ta muito melhor...eu ja entendo tudo
que ele fala (...) pra ele...eu acho que ele ndo abalou muito ndo...eu acho que a gente se
abalou mais do que ele...s6 que como a gente tem que da apoio, né...a gente so fica dizendo
que ele tem que agradecer a Deus pela vida...porque a voz da gente é importante...mas mais
importante € a vida ...ai a gente se conforma com isso.

Diante da perda da fala, o paciente e a cuidadora buscam estratégias
adaptativas para poder manter a comunicacao. A cuidadora coloca a familia em um
lugar de suporte ao paciente e ao tentar calar o seu sofrimento parece criar uma

blindagem emocional que finda em uma reacao de falsa conformacgao, sufocando e
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paralisando, resultando em sinais e sintomas que 0 seu préprio corpo deixava

escapar.

...olhe, me deu uma depresséo...que eu tive que baixar no hospital...fiquei muito nervosa...foi
muita depressdo em cima de mim...tomei medicagdo controlada...porque eu era quem
resolvia tudo...fazer compra, comprar os remédios dele, cuidar dele, comprar tudo o que
precisava pra ele...e com essa depressdo...eu fiquei até com esquecimento (emociona-se
novamente)... eu ia assim pra rua, fazer compra...e eu esquecia o que ia fazer...eu fiquei
assim uns 4 meses ou mais...ai 0 povo ndo tava me deixando mais ir fazer compra...as
coisas...meu filho né...dizia: — Mae, ndo va ndo. Fique aqui cuidando de pai que a gente
vail... eles deram muita forga...ajudou muito...as tarefa eram tudo dividida
(emocionada)...porque no comego foi muito triste...olhe, os filhos ajudaram muito em tudo...
até hoje...em tudo eles ajudam...a gente é uma familia grande..eu, ele e 8 filhos...tenho 6
noras e 2 genros, ja...mas é tudo dividido, tudo que um faz... o outro faz... o outro apdia...ndo
teve nada dificil...a ndo ser essa surpresa...esse susto! E os vizinhos... pra eles também foi
também um susto...ave Maria... até hoje...eles quando encontra ele...fala...abraca...e fica
assustado...mas também fala: — é assim mesmo, agradega a Deus ta vivo... mas...recebeu
muita visita e muita ajuda...ele gostava de receber visita...quando vinham visitar...ele ficava
muito alegre...porque tem doente que se sente mal quando vai gente visitar...mas ele n&o...se
sentia...ave Maria... era tudo...se sentia muito bem...

A depressao parecia sinalizar que ela também precisava de cuidados e a
carga emocional direcionada aos familiares era intensa. Nos parece que o0s
momentos de “esquecimento” eram 0s Unicos onde a cuidadora podia se ausentar e
talvez fosse a Unica saida encontrada para suportar a vivéncia de todo esse excesso
de sofrimento.

Frente ao susto com o surgimento inesperado de uma doencga tdo grave e
repleta de sequelas fisicas, estar vivo parece ser uma grande vitoria, digna de
agradecimento. Todavia, todo o contexto social é diretamente afetado, seja em suas

relacoes pessoais, seja em sua condicdo de provedor familiar.

So o trabalho é que ndo faz mais... ele recebe um beneficio... ndo se aposentou... e esse
beneficio ndo da... da um aperto na familia...eu tenho uma filha que casou mas mora comigo
por causa que o marido dela ndo tem emprego...trabalha de rogca e as vezes a ro¢a néo tira
nada... ai ta comigo... e a gente tem que trabalhar tudo junto... fazer uma coisa... fazer outra...
pra poder sobreviver...porque o que ele pega, s6 da mais pras viagens... pros remedios...
porque toda semana ele ta aqui... certo que ndo gasta com o carro que a prefeitura da, mas
gasta com comida, com agua...e é isso...(breve siléncio) olhe... a gente saiu de la era 5 da
tarde e chegou aqui 2 da manha....6 um pouco longe...ai a gente so volta hoje de 5 da
tarde....mas ndo é nem pela viagem...sei la (emocionada)... € muito desconfortavel ficar
aqui...e eu acho que nem sé pra mim...mas pra todos que vem...é porque eu vejo muita gente
doente...muita coisa feia...e ...como eu senti dele...eu acho que as outras familias sentem dos
outros, né... sei la... em todo hospital é assim mesmo... aqui é pior... porque a gente vé mais
coisa mais grave... essas doengas... mas ele foi bem atendido aqui...demais até... € isso.
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A necessidade de um tratamento tao especifico faz com que o paciente viaje
grandes distadncias e passe por situacdes desgastantes, emocional e fisicamente.
Nesse caso, 0 paciente permanece ausente da sua casa por aproximadamente 33
horas para poder receber o tratamento fonoaudiolégico e psicolégico, o que implica,
inclusive, em gastos extras. E uma realidade muito dificil e que exige a mobilizagdo
de todos os recursos possiveis. Ha em sua narrativa, solidariedade por todos
aqueles que, como ela, também sofrem e, ao sofrimento gerado pelo tratamento,
somam-se outros: 0 da precariedade material em que vivem e a fragilidade de
sustentacao (apoio/sustento) de si e dos outros.

O sofrimento que aparentemente é de um paciente ou de uma familia,
estende-se e torna-se coletivo, € um compartilhar que possibilita suportar o registro
negativo que o diagnéstico do cancer comporta. Igualmente, o impacto desse
diagnoéstico pode ser minimizado quando o paciente sente-se acolhido diante de
todo esse sofrimento, ou seja, toda a angustia e ansiedade despertadas séo
atenuadas na medida em que esse paciente é escutado por um outro que se dispde
a cuidar a partir de uma ética humana.

A cuidadora finaliza a sua narrativa:

Ndo mudou nada... Eu ndo mudei nada...e ele também ndo mudou nada... a familia do
mesmo jeito continuou... mas ja que eu to dizendo tudo pro Sr...eu também senti um carogo
aqui, igual a ele sentia....e meu filho também sentiu...foi logo depois da cirurgia...s6 que do
meu menino acabou...e eu...ainda sinto um queimor aqui na garganta, como se fosse uma
alergia...eu pensava que tava com o mesmo problema dele...ele dizia que achava que eu tava
sentido porque eu tava muito nervosa...que eu tinha botado na cabega por causa do problema
dele...eu acho que eu fiquei muito impressionada no comecgo...mas agora eu to melhor...ainda
arde e queima...mas ndo é como antes...Dr. se o Sr. precisar conversar de novo é so dizer
que eu venho...obrigada...

O sofrimento do paciente parece que foi literalmente compartilhado por alguns
dos seus familiares, nesse caso, pelos cuidadores mais préximos. O impacto
emocional foi tdo intenso que fez com que eles vivenciassem 0s mesmos sintomas.
No caso da esposa, que parece ter sido mais afetada, o “queimor na garganta” ainda
perdura, assim como o seu sofrimento emocional diante de um tratamento doloroso

e com sequelas biopsicossociais.
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5. COLOCANDO-SE A ESCUTA DE APELOS INAUDIVEIS

Fazer pesquisa requer dedicacdo e motivacdo para seguir um caminho que,
apesar de roteiros e programacdes, somente €& construido no momento da
caminhada. A cada passo tudo pode ser modificado e ater-se aos detalhes faz
grande diferenga, ainda mais em um contexto dedicado e direcionado para os
cuidados com a saude fisica e emocional que nos interpela, a todo instante, a uma
escuta singular frente a intenso sofrimento impossivel de ser racionalizado.

A vida tem mostrado que, ao lado da razdo, a paixao e a emog¢ao ocupam um
lugar inegavel e cada vez mais importante (MAFFESOLI, 1998), especialmente
quando levamos em consideracao aspectos ligados a dor, ao sofrimento humano, e
as repercussdes emocionais inerentes ao adoecer.

Em processos de adoecimento e de hospitalizacdo é bastante comum haver o
confronto com a precariedade de nossa condigdo humana e da instabilidade do
mundo. Para Barbosa, Francisco e Efken (2007), estes sdo momentos “privilegiados”
em que nos deparamos com o contingente, com a finitude e com a privacado de
liberdade impulsionando-nos a refletir sobre o real sentido da vida. O que também se
observa é que muitas dessas reflexdes modificam conceitos, metas, objetivos e
posturas pessoais em torno da propria existéncia. Reflexdes que necessitam ser
faladas e ouvidas e, talvez, esta seja uma das principais fungbes do psicélogo no
contexto hospitalar: cuidar, colocar-se a escuta do que nao quer se calar e ouvir a
denuncia despertada pelo sofrimento que estd para além do adoecimento de um
corpo. Nesta mesma linha de pensamento, Boff (1999) ressalta o cuidar como
atitude e ndo mero ato. Abrangendo mais que um momento de atencéo, de zelo, de
desvelo, o cuidado representa uma atitude de preocupacéao, de responsabilizacédo e
de envolvimento afetivo com o outro.

Francisco (2005) destaca que além de uma intima relacdo com a
subjetividade, o afeto decorre tanto de estimulos externos, como de representacdes
e fantasias estando, invariavelmente, dirigido a algo ou alguém, implicando em uma
relagdo dialégica e de reciprocidade, estabelecida entre o afetar e o ser afetado.
Deste modo Boff (2000), a razdo nao explica e nem abracga tudo, ndo é o primeiro ou
o Ultimo momento da existéncia humana. Somente sentindo, afetando e sendo

afetado em uma co-existéncia, através da ocupacado e pela preocupacao, pelo
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cuidado, pela responsabilidade no mundo e com os outros, pela alegria, pela
tristeza, pela esperanca ou pela angustia é que existimos.

Resgatamos, aqui, a perspectiva do sociélogo Maffesoli (1998) que, a respeito
da razdo, destaca a necessidade de apostar em uma sabedoria relativista em que
nada é absoluto, em que ndo ha uma verdade geral ou Unica, considerando todas as
verdades sdo parciais e podem entrar em relagdo umas com as outras. Para ele, a
licdo das coisas nao tende a abdicacdo do intelecto, mas € um desafio ao qual é
preciso responder e que remete a uma deontologia, ou seja, a um conhecimento que
considera as situagdes naquilo que elas tém de efémero, de sombrio, de equivoco,
mas também de grandioso.

Hoje, a bioética constitui-se como uma importante ferramenta preocupada em
resolver dilemas morais, advindos de conflitos de interesses no campo da
assisténcia em saude como um todo. Nesse contexto, a oncologia destaca-se na
medida em que praticamente reune todos os componentes que caracterizam esses
conflitos (SCHRAMM E COLS.,2000), principalmente quando estdo envolvidas
questdes ligadas diretamente a autonomia de uma pessoa. Na medida em que esse
principio ndo é respeitado, o paciente passa a ter sua capacidade, seus objetivos e
interesses desprezados, passando a ser apenas via de acesso a um fim, desejado
por um outro.

Reconhecer, em cada situacdo, a ambivaléncia que a compdbe, implica
introduzir um pensamento que importe-se menos com a ilusdo da verdade ou que
proponha um sentido definitivo as coisas e as pessoas, mas que esteja empenhado
sempre em manter-se “a caminho” (MAFFESOLI, 1998). Desta forma, segundo o
autor, a moral do “dever ser” poderia suceder uma ética das situagdes, as quais “sao
atenciosas a paixao, a emocao, numa palavra, aos afetos de que estao impregnados
os fendmenos humanos” (p. 12). Convém elaborar um saber que possa integrar o
caos ou, entdo, conceder a este o lugar que Ihe é préprio. “Um saber que saiba, por
mais paradoxal que isso possa parecer, estabelecer a topografia da incerteza e do
imprevisivel, da desordem e da efervescéncia, do tragico e do nao racional” (p. 13).
Coisas que, em graus diferentes, atravessam historias individuais e coletivas,
incontrolaveis, imprevisiveis, enraizadas e méveis, mas ndo menos humanas. Assim,
a énfase posta sobre a experiéncia é uma forma de reconhecer, sob um novo olhar,

os elementos subjetivos como parte integrante das histérias humanas.
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O adoecimento sinaliza a possibilidade de, prematuramente, romper ou nos
separar do real e chega a nos interrogar sobre o que fazemos, fizemos e/ou
poderiamos ter feito da nossa vida; na maioria das vezes é vivido com um
verdadeiro “golpe do destino”. Nessa perspectiva de imprevisibilidade, impacto e
diante da possibilidade de poder acolher esse tipo de sofrimento, somos convocados
a encarar a nossa “curta” vida e refletir sobre o hoje para que o amanha nao seja
apenas preenchido de “nunca mais”, paralisando, impedindo ou limitando a nossa
existéncia. Além disso, compreender a doenga, suas representacdes culturais e
estigmas parece indispensavel, principalmente quando estdo presentes registros
negativos que algumas doencgas trazem e, nesse caso, a vivéncia de um cancer.

No decorrer das entrevistas, entre os diversos aspectos vivenciados em uma
situacao de sofrimento, dor e vulnerabilidade, comumente atrelados ao adoecimento,
o confronto com a possibilidade de morte foi evidenciado como um dos principais
focos de desequilibrio emocional do paciente. Muitas vezes, esse confronto foi
mantido em segredo ou interditado pela familia, pela equipe de saude ou pelo
préprio paciente, parecendo, de uma forma geral, ser quase proibido falar sobre isto
em um hospital. Em muitos casos, essa presenca-ausente, silenciada “de morte”
pode causar reacoes fisicas, tais como ansiedade excessiva, humor deprimido, entre
outros que estendem-se aos cuidadores/familiares e podem tornar a vivéncia da
hospitalizacdo ainda mais atroz.

No caso dos pacientes que se submetem a LT, observamos repercussoes
inerentes a doenca que estdo presentes desde o momento do diagnédstico, do
subsequente tratamento invasivo e mutilante, acompanhado da dolorosa vivéncia de
hospitalizacdo. O hospital, apesar de etimologicamente ser reconhecido como “casa
de hdspedes” ou “casa de abrigo”, ao mesmo tempo em que abriga para cuidados,
desaloja de um contexto de seguranca. Estar em um hospital é sinal de que algo néo
esta bem e nos conecta diretamente com a nossa condicdo humana de um ser finito.
Freqlentemente essa é uma situagao que nos aproxima de reflexdes internas mais
intensas e que, em muitos momentos, repercute em mudancas no modo de viver do
paciente, seus cuidadores/familiares e pessoas préximas.

Corroboramos com Safra (2004), ao abordar o ser humano como a
possibilidade de singularizacdo da vida de muitos, da histéria da propria
humanidade. Nessa perspectiva, cada pessoa, ao mesmo tempo em que é Unica, é

multipla; se individualiza na medida em que presentifica seus ancestrais, aqueles
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com quem partilha a sua existéncia, além de ser o pressentimento daqueles que
virdo, o que torna o acontecer humano um evento que incide em meio a comunidade
humana um fenémeno transgeracional que caminha em dire¢ao ao futuro.

Nas palavras de Maffesoli (1998), talvez seja por isso que o espaco social,
com o seu aspecto transgeracional, exerca um papel tdo importante para a
existéncia dos individuos e da sociedade. Somos de um lugar que nos ultrapassa e
nos forma, que se constitui por sedimentacdes sucessivas e que conserva a marca
das geracdes, ou seja, somos atravessados por todas as coisas pelas quais tornam
o lugar um “lugar” que nos une aos outros e prové a informacéo necessaria a toda a
vida.

Fomos observando, no decorrer das entrevistas realizadas, como cada
paciente e cada cuidador/familiar experimentava e reagia as situacées de modo
diferenciado, o que nos leva a problematizar a padronizagéo de técnicas e conceitos
a respeito da doenca, do doente e do tratamento, na medida em que podem tanto
aprisionar a nossa forma de ver a pessoa que sofre quanto nos impedir de ouvir 0
que realmente se passa; ouvir um ser em devir. A esse respeito e abordando a
questdo da convivéncia, Schettini (2007) destaca que a forma individual de
expressdao € o modo mais rico de cada um aparecer no mundo. A cada momento
gue aparecemos, para nos e para 0s outros, SOmos a mesma pessoa, porém, com
uma forma peculiar de ser pessoa para cada circunstancia. “(...) E por isso que para
sermos 0S mesmos precisamos estar mudando sempre dentro da nossa
configuragdo de pessoa”. (p. 18).

De acordo com Safra (2004), uma das necessidades fundamentais do homem
no estabelecimento do seu ethos — da sua morada — é a de ser recebido e acolhido
pela comunidade em que nasce. O estar-no-mundo coloca-o diante de questdes
reconhecidas como fundamentais sobre 0 seu modo de existir-com-os-outros,
levando-o, muitas vezes, a sentimentos de angustia decorrentes de situagdes de
exclusdo e desenraizamento étnico'®, estético'’ e ético'®. Nesse contexto, torna-se
fundamental para a Clinica perceber a influéncia desses fendmenos enquanto
possibilidade e impossibilidade do ser humano habitar eticamente o mundo.

'® Pela perda da conexdo com os elementos sensoriais ¢ culturais que remetem o humano a memdria de sua
origem (Safra, 2004).

' Acontece devido ao fato de as organizacdes estéticas atuais, decorrentes da estética das maquinas ou do mundo
digital, possuem pouca relacdo com a organizagdo corporal humana (Safra, 2004).

'8 Surge em um mundo que nem sempre é regido pelo respeito e responsabilidade pelo humano (Safra, 2004).
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Enquanto ser em devir, em relacdo as experiéncias — boas ou mas — que
acontecem nessa caminhada, é a precariedade que revela a importancia de um
lugar para repouso, um lugar onde se possa realmente “estar”, pois somente a
experiéncia de estar lancado ao mundo marca a necessidade desse lugar, tao
necessario a condigdo humana (SAFRA, 2006). A nossa experiéncia Clinica com
pacientes oncologicos e que se submetem aos procedimentos invasivos de uma LT
demonstra que o registro de uma verdadeira “sentenca de morte” que acompanha
essa doencga, ndo raro, causa um sentimento tdo profundo de angustia que parece
nao ter contornos, chegando mesmo a tornar-se agonia e desalojamento, tanto nos
pacientes quanto em seus cuidadores. O registro que fica ndo é do medo de
“simplesmente morrer’”, mas sim o de “morrer de cancer’, dado o seu estigma e
representacdes negativas construidas ao longo dos séculos.

Estar isolado é estar privado da capacidade de agir e, na medida em que a
acado e o discurso necessitam da circunvizinhanca dos outros (ARENDT, 2005),
compartilhar é tornar uma experiéncia vivida em humana. Entendendo que a
morada do homem no real é o seu modo de ser-no-mundo, Critelli (1996) aponta que
tanto o mundo quanto o homem sdo simultaneamente o fundamento e o resultado
de um movimento de realizacdo do real, sendo a histéria humana dada somente a
partir desta circularidade interminavel.

Segundo os classicos da filologia, Cuidado deriva do latim “cura”. Mas
também significa cogitar, pensar, colocar atencao, mostrar interesse, preocupacao,
desvelo, solicitude, diligéncia, atencdo, bom trato. A atitude de cuidado pode
provocar preocupacao, inquietacdo e sentido de responsabilidade (BOFF, 1999).

Essas aproximagdes nos permitem refletir sobre uma Clinica que possa
considerar a pessoa que sofre, principalmente no contexto hospitalar, onde a doenca
— e ndo o doente — e o restabelecimento da vida a qualquer custo, muitas vezes é
prioridade. A possibilidade de dar novos sentidos a vida a partir do confronto com a
sua condicao de ser-para-a-morte nos parece fundamental para uma Clinica que
preocupe-se, sobretudo, com a ética que valorize 0 humano.

Concordamos com Safra (2004) quando aborda o fato de que resgatar a
“ética do ser” requer ultrapassar regras de comportamento e apropriar-se do modo
como o acontecer humano emerge no decorrer do seu percurso. Esses séao
elementos fundamentais que possibilitam habitar no mundo e, na medida em que a
situacdo Clinica é caracterizada pelo cuidado, entendemos a Clinica como
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essencialmente ética, uma ética que “(...) desvela-se como beleza, como verdade,
como dignidade, como presenca de si e do outro” (p. 27). Nessa medida, a ética
simplesmente é a propria Clinica.

Mais do que um ser de razao e de vontade, para Boff (2000) o ser humano é
fundamentalmente um ser de cuidado. E através da relacdo amorosa com a
realidade que o cuidado se mantém, criando espacgos para o seu desenvolvimento.
Seria oportuno lembrar que, na contemporaneidade, caracterizada pelo excesso de
individualismo e consequiente perda de referenciais, a importancia do rosto do outro
na construgdo de nossa existéncia torna a ética do cuidado fundamental. E o
cuidado que funda a primeira atitude ética, capaz de salvaguardar a Terra como
sistema vivo e complexo: proteger a vida, garantir os direitos humanos e de todas as
criaturas, a convivéncia em solidariedade, compreensao, compaixao e amor.

Intervir diante do “terror” causado pelo adoecimento e pela vivéncia da
hospitalizagéo nos leva a refletir sobre o sentido de Clinica, compreendida em sua
origem — Klinike — como “o que se faz junto ao leito”. Nessa perspectiva, como
modalidade de intervencao, “estar junto” é a possibilidade de ofertar um lugar de
acolhimento para o paciente e seu cuidador/familiar, na medida em que, como dito
por Safra (2006a), o acolhimento em uma comunidade — o lar —, enquanto
necessario a condicdo humana, favorece o “ir’ na descoberta e o “voltar” para um
lugar seguro, mesmo que seja invisivel aos olhos.

Por sua vez, Macieira (2001) ressalta que, ao adoecer, 0 N0SSO COrpo nao
necessita apenas de médicos que avaliem os seus sintomas, mas ele busca,
também, o seu reequilibrio frente a novas formas de conhecimento despertas pelos
sofrimentos. Entretanto, o que se observa é um apelo nem sempre reconhecido:
para além da dor fisica, um apelo que envolve o sofrimento causado pelo
diagnéstico ou pela expectativa deste, por fracassos no decorrer dos tratamentos,
pela sensagdo de impoténcia, pelas tensbes, angustias e medos relacionados a
evolucao da doenca.

Diante de tantas repercussoes, parece haver a necessidade do sujeito buscar
e re-inventar os seus modos de viver e, como bem remarca Francisco (2005), se
estamos diante de um evento em que o sujeito é convocado a inventar uma nova
maneira de ser &, sobretudo, pela via do resgate do afeto que esta invengao sera
possivel. Através da alegria de viver, de amar, de compartilhar, de estender os
bragos para ajudar e abracar as pessoas que nos cercam. Atos aparentemente
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simples, mas reconhecidos como caminhos para o resgate de nossa condicdo
humana.

A técnica da medicina seduz, principalmente quando paciente esta com a sua
vida posta em questdo, ainda mais se levamos em consideracdo o mundo
contemporaneo, onde 0 homem passou a ser perpassado por uma cultura cientifica
e tecnoldgica que visa o controle. Nas palavras de Gadamer (2006), a vivéncia de
uma situacao critica coage o paciente a considerar os meios magicos da ciéncia
moderna como tudo o que resta, resultando no esquecimento de que, para além de
uma aplicacdo que requer responsabilidades e exigéncias, possui as mais amplas
dimensdes humanas e sociais. Nessa perspectiva, a arte da compreensao, que lida
com o incompreensivel e com a imprevisibilidade da vida recebe o nome de
hermenéutica.

Toda hermenéutica busca encontrar um sentido transcendente, mesmo que
se trate de uma transcendéncia imanente, fundante de um conjunto social, um
império, uma nac¢ao, um movimento, uma associa¢do, uma empresa, uma tribo ou
uma relacdo amorosa onde cada um participa de uma idéia englobante, em que
estdo presentes as diversas modulagdes do estar-junto (MAFFESOLI,1998). Cada
faceta envolvida no adoecimento deve ser entendida como uma "situacdo
hermenéutica", ou seja, que pede interpretacdo, que pede sentido. S0 momentos
de "desamparo hermenéutico”, pois sdo acompanhados por especialistas que
observam, registram e prescrevem remédios, injetam, perfuram, invadem,
desnudam..., mas ndao conseguem esgotar o sentido do momento, pois este néo
esta a disposicao apenas de olhares penetrantes e taxométricos.

Seguramente, a arte da compreensdo desempenha papel importante em
diversas areas do saber, principalmente, “(...)quando a simples aplicacao de regras
nao basta, e isso é vdlido para toda a esfera da vida e de experiéncia do convivio
humano” (GADAMER, 2006. p. 167). Para o autor, a arte de podermos ouvir uns aos
outros e a forca de poder escutar um ao outro consiste o universal de toda

% Dessa

hermenéutica que envolve e suporta 0 pensamento, a razao “e o afeto
forma, a hermenéutica passa a representar uma importante ferramenta metodolégica
adicional para muitas disciplinas, deixando, tal como a bioética, de ser reconhecida

como apenas uma disciplina auxiliar.

19 Grifo nosso.
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Apenas um olhar desprovido de pretensdes técnicas é capaz de "ver" o que o
olho do especialista ndo vé, alids, muitas vezes nao quer ver. Todos os profissionais
de saude que estao diretamente envolvidos em uma relagdo de cuidar do paciente
poderiam assumir uma nova forma de relacionamento e, enquanto exigéncia com a
ética do humano, pedir permissdo para entrar na situacdo existencial e de
desamparo hermenéutico do outro. A medida que compartiihamos as nossas
situacoes existenciais, de desamparo hermenéutico, de aparente falta de sentido e
de finitude, permitimos um encontro de dois seres humanos na vivéncia de um
acontecimento profundamente humano, o qual nos permite compartilhar do nosso
modo desalojado de ser humano.

Na perspectiva winnicottiana, a sustentacao (ou holding) é entendida como
um cuidado basico proporcionado pela mae ao seu bebé, cuja falta leva a vivéncia
de ansiedades terriveis, tais como a sensagdo de espedacar-se ou morrer e,
segundo Safra (1995), encontrar sustentacdo significa poder transformar esses
sentimentos “terriveis” em experiéncias positivas em que a desintegracao
transforma-se em relaxamento e o morrer transforma-se em uma sensagao de estar
vivo. A sustentacdo é fundamental, na medida em que proporciona ao individuo
confianca na realidade e nos contatos humanos, sendo representada na Clinica pelo
setting e pela atitude atenta do psicélogo.

Nao lidamos com maquinas que por algum motivo quebram e precisam de
conserto. Nosso trato € com humanos, levando em consideracao a sua subjetividade
e singularidade. Com o adoecimento, o paciente pode precisar de “algo a mais” para
gue a vivéncia dessa experiéncia seja menos dolorida. Ressaltamos que esse “algo
a mais” é entendido como cuidar, estar-junto e a disposicao de.

O cuidado é imprescindivel ao existir humano. Amparado em pressupostos
heideggerianos, Boff (1999) aponta que o cuidado, enquanto fenémeno ontolégico-
existencial basico, encontra-se no a priori, na sua raiz, antes de toda atitude ou
situacdo humana, devendo ser reconhecido como um modo-de-ser essencial, tendo
em vista que sem o cuidado o humano deixa de existir e se nao receber cuidado,
desde o nascimento até a morte, o ser humano desestrutura-se, definha-se, perde
sentido e morre. Nas palavras de Carvalho (2004), “cuidar” envolve atos humanos e
liga-se a sua fonte da vida, a partir do que, se ndo curar, pelo menos podera

relativizar o sofrimento, pois que encontra sentido para esta experiéncia.
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Do mesmo modo que o bebé necessita de uma mae suficientemente boa para
estruturar-se de forma saudavel, é necesséario que as pessoas envolvidas em um
processo de adoecimento possam dispor de um ambiente que seja suficientemente
bom, vez que possibilite 0 acolhimento do sofrimento do paciente. Considerando
este ponto de vista, é indispensavel que a assisténcia psicolégica estenda-se a
pacientes, cuidadores/familiares e, também, a toda a equipe envolvida no processo
de cuidar.

Winnicott (1999) considera a capacidade de se envolver como uma
manifestacdo de saude. Segundo o autor, além de uma importante caracteristica
social, o envolvimento implica maior integracéo e crescimento na medida em que se
relaciona, de modo positivo, com o fato de o individuo importar-se ou preocupar-se,
demonstrando certo senso de responsabilidade consigo mesmo e com o outro. E
relevante abordar o fato de que a maioria dos processos psiquicos e emocionais,
apesar de serem iniciados nos primeiros meses de vida, nunca se estabelecem
completamente e continuam prosseguindo em todas as etapas da vida mantendo
uma estreita relacdo com o ambiente externo.

Diante da necessidade e, ao mesmo tempo, do sentimento de desprotecao
vivenciado pelo paciente, o didlogo assume papel primordial na medida em que visa
o estabelecimento de um solo comum para o encontro (GADAMER, 2006) entre
quem desempenha cuidados e quem é cuidado®. Para o autor, a fala somente
assume o seu papel quando for dialogo, o que implica em uma troca reciproca com
alguém e ultrapassa uma simples introducéo e/ou preparacao para o tratamento; ele
€ o tratamento propriamente dito, que se exprime através da expressido técnica
“terapia”, que, proveniente do grego therapeia, significa servico.Complementando
esse pensamento, Naffah Neto (1994) assinala que, na sua origem, psicoterapia
significa “cuidado pela vida”, onde esta vida tenha sido despotencializada ou inibida.

Compreender € possivel através do ouvir, do sentir, do esperar, do acolher e
do tocar. Sobretudo em momentos em que estamos fragilizados ou desorganizados
internamente, provavelmente a acdo mais organizadora seja a exposi¢ao ao outro
através do afeto, que nada mais é do que uma declaracdo de amor, silenciosa,
expressa na acao (SCHETTINI, 2007). A esse respeito, o conceito de placement,

proposto inicialmente por Winnicott, nos parece bastante adequado na medida em

20 Grifo nosso.
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que se dispbe a oferecer fundamentalmente um “lugar’ de sustentagdo para a
pessoa que sofre. Um lugar sustentado por um outro, em que o humano podera
destinar-se a um horizonte possivel, podendo proporcionar ao paciente uma
situacao que possa responder as suas reais necessidades em seu tratamento.

Segundo Safra (2006), enquanto modalidade de intervencéo, a Clinica busca
a possibilidade de colocar o individuo em uma situacdo que possa dar contorno as
suas necessidades, antes satisfeitas no seu “lugar” originario. Vale salientar que nao
se trata de favorecer uma experiéncia emocional corretiva, mas de possibilitar uma
nova forma de se posicionar frente ao ocorrido. Para isso, faz-se mister, um
diagnéstico rigoroso das reais necessidades do paciente naquele momento, levando
em consideragao a sua singularidade e o ambiente em que esté inserido.

Compreendendo que o adoecimento provoca verdadeiras fraturas no ethos do
paciente e, a hospitalizacdo, paradoxalmente, parece nao ofertar um lugar em que o
individuo sinta-se seguro, o cuidado voltado a este paciente sera tomado como a
possibilidade de oferecer um ethos em que seja possivel, apesar da doenca, dar
sentido ao existir. O confronto humano com as adversidades da vida e
principalmente em relagdo a sua condi¢do de finitude, revela que a sustentacéo,
doada através da relacdo com o outro, é fundamental. No caso do psicologo clinico
hospitalar, trata-se de um gesto ético que possa proporcionar um horizonte possivel
enquanto “sentidos” sdo criados ou re-significados.

No percurso da vida, determinadas situagées, como é o caso do adoecimento
e da iminéncia de morte, produzem verdadeiras rupturas na vida de uma pessoa. Ao
homem é dada a possibilidade de existir em um mundo paradoxal: “estar” para
nascer, “estar” para morrer; “estar” ao encontro, “estar” ao desencontro. O
adoecimento e a hospitalizagdo retiram o individuo do “seu” lugar de seguranca
trazendo a iminéncia de rupturas traumaticas e a morte escancarada intensifica a
vivéncia desses sofrimentos.

Esses aspectos, entre tantos outros evidenciados pela pesquisa nos
direcionam a considerar a bioética como mais um foco de discussdao que nos
convoca a considerar a clinica como um lugar que necessariamente valorize a ética
com o humano. Com base nos seus principios fundamentais, autonomia,
beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica, a bioética favorece uma atuagéo clinica de
rigor, tenaz e determinada na valorizagdo da singularidade de cada ser humano.
Afinal, como dito por Figueiredo (1995), resgatar a dimensao ética na Clinica implica
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englobar consideracdes acerca das metas da propria acdo humana e pensar a
Clinica nessa perspectiva implica problematizar o uso da técnica como mera
adequacao dos meios a fins.

Uma perspectiva com base na bioética ndo interdita uma ou outra teoria, mas
coloca em relevo os diversos campos do saber e principalmente as relagdes
humanas. “Rigor” aqui ndo deve ser encarado como uma possibilidade de
enrijecimento de praticas profissionais, mas denota a necessidade de uma
caminhada conjunta na busca de ofertar um lugar de cuidado em um terreno ainda
em construcdo. Uma clinica da ética transcende uma técnica rigida de interpretacdes
e significados por parte do terapeuta para contemplar junto-com o paciente um
espaco produtor de novos sentidos.

Através das narrativas, ater-se a experiéncia de ouvir os pacientes e seus
cuidadores/familiares, além de enriquecer 0 nosso saber, demonstra a importancia
da experiéncia poder ser narrada para alguém e, por esta razdo, ganhar continente,
contorno, enfim, tornar-se humana porque compartilhavel. A experiéncia do
adoecimento e das repercussdes advindas da LT, narradas através das entrevistas,
sao extremamente ricas de sentidos: des-armando, des-pre-ocupando para ocupar-
se com o que interessa e realmente esta presente no aqui e agora, pedindo espacos
de amparo onde o abdicar de si implica em abrir-se para outro. Os achados estéo de
acordo com a literatura, principalmente quando denunciam o impacto emocional
advindo do diagnéstico do cancer e dos seus tratamentos.

Em relacdo ao céancer, Santos (2004) coloca em relevo que questdes
relacionadas ao tempo sdo constantemente vividas como prioridade entre o0s
envolvidos e, apesar de termos conhecimento da importancia do paciente desejar
um bom andamento do tratamento e a cura da enfermidade, somente o sentido de
um futuro melhor consegue suportar o tempo. A Clinica é, entdo, o espacgo para que
a experiéncia seja desvelada e suportada (tenha suporte).

Os pacientes entrevistados nessa pesquisa traziam um profundo sofrimento
que se apresentava ndo somente como dor fisica, mas, principalmente, pelas
seqlelas psicossociais resultantes de um procedimento que os afastam da
ambiéncia construida ao longo da vida: do lar, de familiares, de amigos, do trabalho,
contribuindo para o seu isolamento e a vivéncia de um sofrimento velado e
interditado. O medo da morte nao esta relacionado apenas a uma questao fisica,

mas denuncia uma sensacao de verdadeiro terror frente a ruptura das relagcées com
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os outros humanos. Considerando esses aspectos, 0 acompanhamento psicolégico,
principalmente no contexto hospitalar, deve disponibilizar um lugar de hospitalidade
que contemple as necessidades de uma existéncia que pode ser interrompida.

Frente a tantas repercussdes decorrentes da LT, a familia sofre duplamente:
através do impacto do diagnéstico que traz consigo a simbologia de uma sentenca
de morte e da necessidade de adaptacbes abruptas que, em muitos casos,
transcendem os seus limites fisicos, emocionais, sociais e financeiros. Apesar de
nao encontrarmos relatos na literatura que pudessem nos auxiliar na discussao
dessa problematica, nossa experiéncia mostra que quando o paciente dispde de um
suporte mais favoravel institucional, social, familiar e financeiro, também vivencia
intensamente todas essas repercussoes, porém, a possibilidade de “amparo” parece
minorar esse sofrimento.

Nao s6 em relacdo as questdes ligadas a hospitalizacdo, mas, principalmente
as mudancas decorrentes da intervencao cirdrgica, irdo impor mudancgas
significativas na organizacao familiar. Estas rompem com papéis pré-estabelecidos,
conquistados e valores, muitas vezes patriarcais que, como dito por Narvaz e Koller
(2006) sobrevivem ao tempo e deixam suas marcas na constituicao das familias.
Especificamente em relacdo as narrativas, podemos inferir que a fragilidade nos
vinculos afetivos e nos lagcos sociais e econdmicos sao aspectos que podem
negligenciar o cuidado direcionado aos laringectomizados.

Pacientes, familiares e seus cuidadores irdo necessitar de um suporte
sistematico durante todo o tratamento. A Clinica, entdo, apresenta-se como
possibilidade de desvelamento e, como dito por Feijoo (2004), a sua pratica pede a
libertacdo do homem para si mesmo, sem direcdes nem certezas, como um meio de
tornar manifesto, deixar aparecer por si 0 que, embora presente, se oculte.

Frente a essas consideracdes e em relacdo a impossibilidade de “fala” dos
pacientes, a utilizacdo da arte nos parece uma ponte que possa favorecer a
expressao de angustias. Nas palavras de Arcuri (2004), o corpo € um instrumento de
relacionamento, podendo ser tanto receptivo, quanto expressivo, ou seja, uma via de
expressao dos sentimentos. Somente escutando a n6s mesmos, poderemos dar
formas as nossas emocgdes e, deste modo, através de recursos advindos da arte,
materializamos nossos sentimentos. Técnicas expressivas aliadas ao trabalho com o
corpo, tais como: relaxamento, poesia, esculturas em barro, pinturas, entre outras,

constituem-se como uma metodologia criativa, a partir da qual se torna possivel uma
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funcédo transcendente que permite a livre expressao do corpo na medida em que
favorece o conhecimento das “marcas” corporais como testemunho de uma histéria
individual, genética e coletiva.

Feijoo (2004) indica que abrir mdo de um pensamento calculista e propor-se a
um pensamento “mediante”, guiado pela compreensdo, € um dos modos da Clinica
afastar-se de uma técnica rigida exclusiva, dispondo-se ao desvelamento e ao
desenvolvimento humano, deixando emergir o modo de acontecer daquele que
busca a si mesmo. Nas praticas psicologicas, de acordo com Bernardes, Borges e
Blattmann (2003),a arte é, portanto, forma e conteddo para se fazer revelar e
manifestar conflitos a partir da capacidade de entendimento que uma pessoa tem
sobre a sua realidade.

Para Lamanno-Adamo (2006), temores e ansiedades necessitam encontrar
um contingente adequado e capaz de transforma-los em novos sentidos e
significados. Quando isso ndo € possivel, cada integrante da familia reintrojeta as
ansiedades dos demais, acrescidas das suas proprias, constituindo-se, dessa forma,
como uma grande fonte de angustia. Nesse amplo contexto, considerar a familia
como parte do tratamento pode tanto ampliar a compreensao da dimensao da dor do
paciente quanto favorecer a sua adaptacdo frente as novas demandas,
principalmente quando esta também puder dispor de um suporte adequado; um
espagco para expor suas ansiedades, angustias e o seu sofrimento diante deste
momento de crise que pede por novos sentidos.

O trabalho com grupos, segundo Contel (2006), € uma antiga tarefa no
hospital geral e, devido a complexidade decorrentes do avango tecnoldgico, cada
vez mais tem se especializado. A psicoterapia de grupo pode facilitar os recursos
que cada paciente utiliza frente a vivéncia da crise provocada pela doenca e/ou suas
seqlelas, muitas vezes impactantes e “catastroficas”. Entre as diversas
consideragcdes do autor, destaca-se a importancia do trabalho com grupos
homogéneos por patologia, pois tanto a doenga quanto as suas peculiaridades serao
prontamente discutidas e melhor compreendidas entre os que dividem experiéncias
similares.

A nosso ver, a instalacdo do trabalho com grupos em hospitais € uma
alternativa eficaz no apoio e suporte emocional e, frente a grande demanda
encontrada no sistema publico de saude, pode favorecer um maior nimero de

pacientes. Levando em consideracdo as narrativas dos familiares/cuidadores,
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sugerimos que este trabalho possa ser estendido a estas pessoas que, por estarem
em contato direto com os pacientes, sao circundados por uma diversificada e intensa
carga de sentimentos que recebem do paciente somando-se as suas proprias.

Diante de tantas questdes, a equipe de saude também é afetada e ira
necessitar de um espaco de discussdo em que possa, sobretudo, avaliar e propor
estratégias focadas na atenuacao da carga emocional vivenciada pelos profissionais
diante das suas expectativas e frustragdes inerentes aos tratamentos. Botega (2006)
aponta a necessidade de um interconsultor da area de salude mental junto a equipe
de assisténcia e, entre as suas principais acdes, destacam-se: auxiliar a equipe a
compreender o comportamento do paciente e ensina-la a ajudar o mesmo na
adequacao a sua realidade; recomendar meios de contencdo social, fisica e
farmacoldgica, necessarios a seguranca do paciente; dar permissao para dizer “nao”
as solicitagdes excessivas; diminuir sentimentos de depressdo e culpa,
reconhecendo a impossibilidade de sempre satisfazer o paciente e reconhecer os
sentimentos de raiva da equipe, compreendendo-os.

Complementando essa proposta, Morato (1999) propbde a Supervisdo de
Apoio Psicolégico, a qual parece remarcar o lugar do Psicélogo no contexto
hospitalar. Segundo a autora, esta Supervisdo consiste em encontros para a
discussao e reflexdo do cotidiano de individuos da instituicdo, sob a orientacao de
um profissional especializado. A aprendizagem para mudanga inovadora na pratica
institucional é favorecida, melhorando a qualidade do trabalho, do servigo prestado e
da vida de usuarios e profissionais. Este espaco pode ser considerado para
capacitacao técnica e transferéncia de metodologia para intervencdes institucionais
inovadoras contribuindo na formagao de agentes comunitarios e multiplicadores
sociais.

Um outro fato relevante e que atravessou a construcdo dessa pesquisa é que
muito desse sofrimento poderia ser evitado. Com o0s grandes avancos na area
médica, ja se sabe, por exemplo, que determinados habitos e comportamentos sédo
danosos, agridem o nosso organismo e favorecem o surgimento de diversas
doencas, causando verdadeiras epidemias de morbidade e mortalidade prematuras.
No caso do cancer de laringe, o uso continuo de alcool e, principalmente, o
tabagismo nos fazem pensar sobre a importancia de acées educativas e preventivas
em todos os setores sociais de um modo mais intensivo e freqliente, o que requer a

mobilizacdo de diversos profissionais em uma caminhada interdisciplinar.
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Segundo Noto e Galdurdz (1999), embora as ac¢des preventivas no Brasil ndo
sejam tao tradicionais, esse panorama vem sendo modificado e aponta para o
surgimento de uma nova tendéncia. Corroborando com esta perspectiva, Ismael
(2007) infere que o Brasil vem se destacando mundialmente em programas de
prevencao e intervencao, como, por exemplo, no combate ao fumo.

Nesta mesma direcdo e com o objetivo de reduzir a prevaléncia de habitos
danosos e, consequentemente, morbimortalidade por doencgas relacionadas, a
Organizacao Mundial de Saude (1992) instituiu modelos de prevencao que, apesar
de eficazes, parecem esquecidos, a saber: A prevencdo primaria € constituida de
acOes antecipatérias que visam diminuir a probabilidade do inicio ou do
desenvolvimento de uma condicdo. A meta & impedir que se produza um consumo
de substancias problematico antes mesmo do primeiro uso, incluindo a educacao
para a promoc¢ao da saude, a informacao e medidas sociais e legais; a prevencao
secundaria consiste em intervengdes para se evitar que um estado de dependéncia
se estabeleca. Este tipo de trabalho é definido como uma intervengcao especializada
e direcionada a pessoas que ja manifestaram sinais de uma certa dificuldade com as
substancias psicoativas, em razdo de um uso impréprio ou nocivo, dirigindo-se,
portanto, a uma populacao bem definida, ou seja, aquela que da sinais de excessos
esporadicos ou abuso momentaneo, incluindo, também, o diagnédstico precoce,
orientacdo dirigida e a intervencdo na crise; e a prevengdo terciaria aborda
quaisquer atos destinados a diminuir a prevaléncia das incapacidades cronicas
numa populagéo, reduzindo-se ao minimo as deficiéncias funcionais consecutivas a
dependéncia, abordando medidas terapéuticas propriamente ditas e a reabilitacao.

Temos plena conviccdo que a nossa trajetéria ndo chegou ao fim e outros
estudos e reflexdes sdo necessarios para que possamos melhor compreender essas
tantas facetas que envolvem o humano, sem aprisiona-lo, considerando-o em sua
singularidade multipla. No entanto, podemos afirmar que o contato com esses
pacientes e a busca de compreensdo de seus sofrimentos leva-nos, cada vez mais,
a tomar a ética do cuidado como o principal referencial em nossa atividade Clinica e
de todos os profissionais de saude que trabalham na assisténcia.
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ANEXOS

ANEXO 1

HcP)

HOSPITAL
DE CANCER
DE PERNAMBUCO

DECLARACAO

Declaramos que o projeto de Pesquisa n® 033/2006 intitulado “A COND,IQRO
HUMANA DE SER LARINGECTOMIZADO TOTAL: PERSPECTIVAS DA CLINICA
FENOMENOLOGICO-EXISTENCIAL", apresentado pelo pesquisador Leopoldo Nelson
Fernandes Barbosa, foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa em Seres
Humanos da Sociedade Pernambucana de Combate ao Cancer -SPCC/HCP,

Recife, 12 de dezembro de 2006.

Atenciosamente,

Dr. Felipe Lorenzato

/ ; " Assessa de Pesquisa Cieniica -
ﬂédﬂ[l&km : Contenador do Ensin & Pesqisa Cunfica-CEPC

Hospital de Cancer de Petnambuco - HCP 1 SPCC

Dr. Felipe Lorenzato
Coordenador
Comissao de Etica em Pesquisa
Hospital de Cancer de Pernambuco
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ANEXO 2

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pelo presente Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, eu,

me disponho a participar da pesquisa intitulada A CONDICAO HUMANA DO
LARINGECTOMIZADO TOTAL: PERSPECTIVAS PARA A CLINICA, sob a
responsabilidade do pesquisador Leopoldo Nelson Fernandes Barbosa e da
orientadora Dra. Ana Lucia Francisco, docente da graduacéo e pés — graduacao da
Universidade Catdlica de Pernambuco — UNICAP.

e Esta pesquisa, na qual concordo em participar, tem por objetivo investigar
possiveis repercussdes psicossociais da Laringectomia Total devido ao
cancer de laringe.

e Durante este estudo, participarei de uma entrevista semi-estruturada, cuja
questdo principal se centrara nas mudancas, em meu cotidiano, ap6s a
cirurgia de Laringectomia Total.

e (Caso, as perguntas que me forem propostas provoquem algum desconforto
emocional e/ou fisico, poderei interromper minha participacdo ou solicitar o
suporte psicolégico do pesquisador.

e Meus dados pessoais serdo mantidos em sigilo e os resultados gerais obtidos
através da pesquisa serdo utilizados apenas para alcangcar o objetivo do
trabalho proposto.

e Sera garantido, também, o meu anonimato por ocasido da divulgacdo dos
resultados e guardado sigilo acerca das informacdes prestadas.

e Terei acesso aos resultados da pesquisa através do pesquisador responsavel
pelo projeto, compreendendo que os beneficios que o pesquisador podera
trazer implicam na melhoria do trabalho dos profissionais que cuidam de
pacientes laringectomizados totais.

e Minha participagdo é voluntaria, tendo liberdade de desistir durante o
processo de coleta de dados, caso venha a desejar.

e Obtive todas as informagdes necessarias para poder decidir conscientemente
sobre a minha participagao na referida pesquisa.

e Poderei contatar o Comité de Etica do Hospital do Cancer para apresentar
recursos ou reclamacdes em relacdo a pesquisa, caso necessario, o qual
encaminhara o procedimento adequado.

Recife, de de 2007.

Participante:

Pesquisador:

Orientador (a):
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ANEXO 3
ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA
Iniciais: Data da entrevista: /[
Idade:  anos Sexo:( )M ( )F
Diagnéstico: Cirurgia realizada em:

O objetivo desta entrevista é servir de apoio para a coleta de dados, visto que
€ de nosso interesse saber o que vocé pensa sobre as perguntas que lhe serédo
feitas. Obrigado.

Questoes:

1) O que aconteceu na sua vida a pos a realizacdo da cirurgia de Laringectomia
Total?

N

Como vocé percebe a sua saude hoje?

W

Como vocé se percebe hoje em relacédo a sua autonomia?

N

Em relacdo a sua familia, como ela reagiu a todo o tratamento?

D Ol

Houve algum tipo de mudanca na rotina da sua casa?

~

)

)

) Quem foram os seus principais cuidadores?

)

) Houve mudancas na sua vida pessoal com os amigos ou parentes em geral?

8) O tratamento causou alguma modificagdo na sua vida profissional?
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ANEXO 4
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Venho, através deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido,
convidar V. S., enquanto cuidador principal do paciente laringectomizado total, a
participar da pesquisa intitulada A Condicao Humana do Laringectomizado Total:
Perspectivas para a Clinica, sob a responsabilidade do pesquisador Leopoldo
Nelson Fernandes Barbosa e da orientadora Dra. Ana Ldcia Francisco, docente da
graduacao e pds — graduacgao da Universidade Catélica de Pernambuco — UNICAP.

A aceitacao do convite, ora firmado, se deu apés ter sido informado (a), pelo

(a) pesquisador (a), de que:

e O objetivo da pesquisa € investigar as repercussoes psicossociais dos pacientes
laringectomizados totais em seu cotidiano.

e Apés iniciarmos a coleta de dados com os pacientes, sentimos a necessidade de
convidar o seu principal cuidador para aprofundar a nossa pesquisa;

e Minha participacdo € voluntaria, tendo a liberdade de desistir durante o processo
de coleta de dados, caso venha a desejar, sem risco de qualquer prejuizo a
minha pessoa ou a pesquisa.

e Sera garantido o meu anonimato por ocasiao da divulgacdo dos resultados e
guardado sigilo dos dados que serdao mantidos em carater confidencial.

e A pesquisa se justifica pela necessidade do profissional refletir acerca das
praticas psicolégicas, especialmente levando em consideracdo o0 estado
psicossocial do paciente Laringectomizado Total que tém sob seus cuidados.

e Ao final da pesquisa, se for do meu interesse, terei livre acesso ao conteudo da
mesma, podendo discutir os dados, com o pesquisador.

e A pesquisa nao oferece riscos aos sujeitos pesquisados, uma vez que a coleta de
dados sera realizada utilizando uma pergunta disparadora — “Para vocé, como foi
acompanhar o seu familiar no periodo da vivéncia da laringectomia total?” —,
permitindo que o familiar possa expressar sentimentos e sensacdes pessoais
enquanto cuidador.

e (Caso a pergunta formulada Ihe cause algum desconforto emocional, fique livre
para interromper a entrevista ou para solicitar um suporte psicoldgico.

e Os resultados obtidos também serdo discutidos junto aos pacientes e/ou
familiares participantes com o objetivo de dar retorno da pesquisa e, caso
necessario, orienta-los em aspectos que julguem procedentes.

Recife, de de 2007.

Participante:

Pesquisador:

Orientador (a):
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ANEXO 5

DECLARACAO

Declaramos que o adendo ao projeto de Pesquisa n° 033/2006, intitulado "A
CONDICAO HUMANA DO LARINGECTOMIZADO TOTAL: PERSPECTIVAS DA CLINICA
FENOMENOLOGICO-EXISTENCIAL”, apresentado pelo pesquisador Leopoldo Nélson
Fernandes Barbosa, solicitando autorizacao para realizar uma pergunta a
familiares dos pacientes incluidos no estudo em anexo, juntamente com novo
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, foi revisado e aprovado em plenaria
deste CEP.

Recife, 12 de junho de 2007.

Atenciosamente,

Dr. Felipe Lorenzatg

Dr. Felipe Lorenzato Assessor de Pesquisa Cientiica -

Coordenador Coordenador d Ensiva ¢ Pesgi Cintifca- CEP
Comisséo de Etica em Pesquisa
Hospital de Cancer de Pernambuco

Hospital de Cancer de Pemambuco - HCP/ Spoc




