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RESUMO

MICELI, Ana Valéria Paranhos. Lagos e nés: A comagéo na relacdo médico- paciente
com cancer e dor crbénica. Brasil. 2009. 127p. Dias@o (Mestrado em Saude Coletiva) -
Instituto de Medicina Social, Universidade do Estdd Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2009.

E alta a prevaléncia de dor cronica em pacientesadmncer, que é comprovadamente
associada ao sofrimento psicolégico acentuado eamuwezes ndo € adequadamente
diagnosticada e tratada. Estudo que realizamos I&finpacientes adultos em atendimento
ambulatorial na Clinica de Dor do Instituto Nacioda Cancer, no Rio de Janeiro que
demonstrou que os pacientes mesmo conhecendodiaggdstico de cancer, ndo se sentiam
informados sobre a doenca e a dor oncoldgica a&rtmto que trazia insatisfagdo com o
tratamento recebido e maior exigéncia com os ot do mesmo. Nosso estudo revelou,
ainda, que o comportamento do profissional durardéendimento pode ser percebido pelos
pacientes como fator tanto de melhora como de pilerador, sendo o comportamento
atencioso do profissional muitas vezes mais vadozpelos pacientes que a supressdo da
dor. Estes resultados suscitaram questdes relativamlidade da interacdo entre médicos e
pacientes, desenvolvidas nesta dissertacdo. EmBoraejam suficientemente investidas nem
na relacdo médico-paciente, nem na educacédo einarrento profissional, as habilidades de
comunicacdo do médico afetam diretamente o niveinftemacdo e de satisfacdo do
paciente, suas crencas e os resultados do tramnmfemiongo do tempo a relacdo médico-
paciente vem mudando, deixando de ser tdo centiad@enca e no medico, para centrar-se
mais no doente como um ser integral, o que implcaeconhecimento, pelo médico, de
saberes diferentes dos seus e de que o seu sabeomstitui uma verdade absoluta a ser
acatada pelos demais. Apesar de bem-vindas, estingas trazem uma certa confusdo nos
papeéis a serem desempenhados por médicos e pa@dfifeeuldades aos médicos de lidarem
com as diferengas, com as queixas subjetivas dosnpas, com as emocoes destes e as suas
proprias. Se hoje € esperado que 0s pacientes pajdiTipativos, corresponsaveis por seus
tratamentos e recuperacdo e que se deem conta dky poe eles tém, individual e
coletivamente, espera-se que 0s médicos sejamiasiad bem informados, experientes,
sinceros, empaticos, sensiveis, atenciosos, compasperspicazes, bem treinados, habeis
em compartilhar informacdes e decisbes com o0s m@asie compreendendo o0 que estes
querem e 0 que ndo querem e ajudando-o0s a expeessaCrencas, preferéncias e receios,
disponibilizando tempo suficiente para isso. Taetgsectativas terminam por trazer conflitos
que so poderéo ser resolvidos com a melhoria daigicacao entre médicos e pacientes, num
esforco de ambas as partes.

Palavras-chaveeomunicacao em saude, cancer, dor.



ABSTRACT

Ties and Knots: The communication between doctodspatients with cancer and chronic
pain

The high prevalence of chronic pain in patienthwiancer, which has been proven to
be associated with intense psychological suffeimfrequently not adequately diagnosed and
treated. The author undertook a study at the Planc®f the National Cancer Institute in Rio
de Janeiro, involving 120 adult patients, wherenetrese who were aware of their cancer
diagnosis did not feel sufficiently informed abdbe disease and the oncologic pain. This
situation brought on dissatisfaction with the treemt received and more demands as to
results. The study revealed, nevertheless, that piteéessional’s behavior during the
consultation could be perceived by the patientsaa®ctor improving or worsening the
pain. These results have raised questions regattimgjuality of the interaction between
doctors and patients, which were discussed in paper In fact, the professional’s
considerate behavior was many times more valuedttteactual suppression of pain. In spite
of the inexistence of sufficient investment eitlvethe doctor-patient relationship, or in the
education and training related to that issue, tbetat’s communication abilities affect
directly the level of information of the patient @ell as his satisfaction, beliefs and even
results of the treatment. The doctor-patient refeghip has changed over time, no longer
presenting itself centered on the disease anddb®d to center itself more on the patient as
an integral being, which entails the doctor’s reabgn that there are expertises other than his
own and that his expertise does not constituteattsolute truth that will apply to others.
Although welcome, these changes bring about ainestanfusion of roles to be played out by
doctors and patients. Doctors face difficulties widealing with certain differences, with the
patients’ subjective complaints, their emotionsaetl as the doctor's own. If it is expected
today, that patients be participative, co-respdaesitor their treatments and recovery,
conscious of their own power, individually and eglively, it is also expected that doctors be
studious, well-informed, experient, sincere, emigatsensitive, attentive, compassionate,
shrewd, well trained, skillful in sharing informatis and decisions with patients,
understanding what they want, what they don’t want helping them express their beliefs,
preferences and concerns, allocating time enougkhfe. All these expectations can end in
conflicts that may be resolved with an improvementommunication between doctors and
patients in an effort from both sides.

Key-words: health communication, cancer, pain.
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INTRODUCAO

Nosso objeto de estudo é a comunicacdo na relaédocon— paciente em especial
naquele portador de cancer e com dor crénica askcacreditando que esta relagédo é fator
decisivo no nivel de informacdo destes pacientassum adesdo aos tratamentos e na
qualidade do cuidado percebido por eles. O inter@edo tema surgiu a partir de nossa
atuacdo como psicologa do Instituto Nacional dec€an INCA, no Rio de Janeiro, quando
observamos que o cancer é uma doenca que envales tébus, tanto por parte dos doentes
e seus familiares, como por parte dos profissiodaisaude. Um destes tabus refere-se a
informac&o que o médico oferece ao paciente, seathum encontrarmos profissionais que
acreditam proteger seus pacientes ao poupa-lomfdemacdes sobre a doenca e seus
tratamentos e sequelas.

Nas consultas psicolégicas, percebiamos claranment® a maioria dos pacientes
desejava compreender melhor a causa da doencdar dacomo valorizavam o carinho com
que eram tratados pelos profissionais. Tinhamosqmocedimento perguntar a nota que o
paciente dava para a sua dor, na escala numériceeniguracdo da dor, no inicio e no fim da
consulta. Muitos chegavam com notas altas, sigmifio dor muito forte, e saiam da consulta
com notas baixas ou com dor zero. Também presem@y pacientes saindo de consultas
médicas referindo diminuicdo ou aumento da dorcdbéamos que as atividades da vida
pessoal dos pacientes podiam modular sua expexi@wgcidor e inferiamos que situacdo
semelhante pudesse acontecer também a partir daafigo profissional, de seu
comportamento mais atencioso ou mais rude ao atengaciente. Contudo, ao falarmos
sobre estas e outras percepcdes com outros poofssi numa epoca de grande valorizacao
da medicina baseada em evidéncias mensuraveisggestionamentos giravam em torno das
evidéncias objetivas que teriamos para apresel@anodo a justificar nossas percepcoes.

Realizamos, entdo, estudo descritivo exploratdrisando conhecer o perfil
demografico dos pacientes com céancer e dor créessaciada ao cancer, atendidos pela
Clinica de Dor do Instituto Nacional de Cancerjmasomo o seu nivel de informacgéo sobre a
doenca e sobre a dor, suas crencas, suas expestatsua satisfagdo quanto ao tratamento
que recebiam. Encontramos alguns importantes aelmdt que estavam diretamente
relacionados a interacdo entre 0 médico e o0 pagieeintre eles aqueles que pretendemos
desenvolver nesta dissertacdo: os desejos dos\fexcole mais informacdes sobre a doenca e
a dor e mais participagdo nas consultas médicdsmanda dos pacientes de comportamento



atencioso do médico; e a percepcao dos pacienéedgaga postura do profissional ao atendé-
los como sendo fator de possivel modulagéo da e de dor.

Estes resultados levantaram questdes relativasl@agde da comunicacdo na relacao
meédico-paciente, em especial quando este ultimo d&ncer e com dor crénica. Com o
objetivo de melhor compreender a construcao dedegdo, de identificar as dificuldades que
ela apresenta para uma comunicacgdo eficaz e amipdades de aprimoréa-la, pesquisamos
na literatura nacional e internacional as percepgdas expectativas dos pacientes quanto a
relacdo terapéutica, em especial no tocante anaigdio que € dada e percebida, identificando
aspectos referentes ao comportamento do profidsionto ao paciente que pudessem
influenciar na qualidade da relacdo estabelecida watamento, e procuramos investigar os
fatores que trariam especiais dificuldades a coomg@io entre médicos e pacientes quando
estes tém doenca severa como o cancer e dor cebrleaassociada.

Nesta dissertacdo apresentaremos alguns dos dadesdos no estudo que
realizamos e 0s relacionaremos a outros trazidoditelatura pesquisada, procurando
explorar a construcado social dos papéis de mé&da® doente, e como a outorga e a retirada
de poder de médicos e pacientes determinam a gdalida comunicacdo entre eles.
Discorreremos sobre o impacto da biotecnologia as mecentemente, da medicina baseada
em evidéncias, que, se por um lado garante a zdgadbh do conhecimento cientifico e o
monitoramento da pratica médica pelos pares, e isem melhores resultados objetivos e
meios de deteccdo e de reparacdo de erros, par ladim, em prol da objetividade e da
necessidade de produzir indicadores em conformidade as demandas da comunidade
cientifica e das politicas de salude vigentes, Bev@esvalorizacdo da subjetividade e da
dimenséo interpessoal da relacdo médico-pacientardimos sobre a existéncia de sistemas
terapéuticos de cura e de cuidado, advindos owadanedicina hegemonica ocidental, e das
dificuldades no estabelecimento de uma boa comgéica&ntre médicos e pacientes, a
comecar pela compreensado diferente que eles passaraferentes & salude e a doenca e
consequentemente, ao tratamento que seria adequado.

Muito embora os dados do estudo exploratorio tenlsaio coletados em 2003,
acreditamos que o perfil do paciente com canceror cddnica ndo sofreu mudancas
significativas, mantendo-se atual ainda agora. @cerae a dor crbnica, por sua grande
incidéncia na populacdo e pelas consequénciaadjsfisicolégicas e sociais que trazem,
podem ser considerados problemas de saude pgbstécando o interesse no tema.

Segundo dados do Instituto Nacional de Céancer (2@d7 2008 ocorreriam no Brasil

466.730 casos novos de cancer e estima-se que2ho20rrerao 15 milhdes de casos novos



no mundo, sendo que 60% destes ocorrerdo em gansdesenvolvimento. A dor é uma das
mais frequentes razfes de incapacidade e sofrinpart 0s pacientes que tém cancer em
progressao e, em algum momento da evolucdo da aoestima-se que 80% experimentarao
dor. (Idem, 2001). De acordo com Cailliet (1999ntarnational Association for the Study of
Pain - IASP [Associacdo Internacional para o EstudoDda], referéncia na area de dor,
considera dor cronica aquela que tem pelo menssiteSes de duragcédo, mas na literatura este
tempo é variavelmente considerado entre um a sssesne embora a dor aguda possa tornar-
se cronica, esta ndo € um simples prolongamentonderocesso agudo, mas sim o resultado
de alteracdes no sistema nervoso periférico estensa nervoso central.

A dor é uma experiéncia psicossomatica, € a0 mésmpo uma sensacdo e uma
experiéncia emocional, sofrendo influéncia de diwsrfatores como atencao, estado afetivo,
cognicdo, experiéncias passadas e expectativaganenedulacdo. A dor é diferenciada em
cronica [multifatorial, inutil, persistente como amsindrome] ou aguda [sinal de alerta: util,
protetora] e segundo a International Associationthe Study of Pain (1986), pode ser
classificada em funcdo de: etiologia, localizacdisiema fisioldgico, padrdo temporal e
recorréncia, duracao e intensidade.

Lamentavelmente, 38% dos pacientes com cancesrsaldr em todos os estagios da
doenca, 40% sentem dor nos estagios intermedi@ridsa 85 %, nos estagios avancados ou
terminais. (CAILLIET, 1999). J4& segundo dados di& ®ecolaboradores (2002), a dor em
cancer ocorreria em 20-50% dos pacientes ao diagnds em 55-95% dos pacientes com
doenca em estagio final. A prevaléncia de doricede de 30 a 50% nos pacientes em
tratamento oncolégico para tumores solidos, subpata 70 a 90% naqueles com doenca
avancada. (LESAGE; PORTENOY, 1999).

Quanto a sua intensidade, a maioria dos pacieres adncer apresenta dor, de
moderada a intensa, por um periodo superior a@uadses, e mais de 90% dos pacientes
com dor associada ao cancer referem interferématadia dor em suas atividades diarias. A
dor oncoldgica seria intensa em 60 a 80% dos pasiemm doenca avancada e em 1/3 dos
pacientes em tratamento antitumoral ativo. (SCHCHR].2002).

A dor em cancer pode ser causada pelo cancer, aleonada, resultante do
tratamento, ou ainda causada por um transtornoooc@mte, € 0S pacientes podem ter
multiplas causas de dor e dor em locais diferef@§¥©RLD HEALTH ORGANIZATION,
1990). A dor é provocada pelo tumor em cerca de @2%pacientes, pelo tratamento em
28%, e em 10% dos pacientes ela ndo tem causagaakesoao cancer, sendo um transtorno
concorrente. (CAILLIET, 1999).
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Segundo Vachon (1998), em estudo realizadoSmnoChristopher's Home Care
programme com pacientes terminais em seus ultimos dois snésevida, foram observados
problemas relativos a dor em 88% dos pacienteatives a experiéncia de lidar com a
recaida da doenca e com a morte em 70%; relatve®fitos colaterais da doenca e do
tratamento em 54% e relativos as mudancas no efgilgida em 38%. De acordo com
Ingham e Portenoy (1998), a dor pode induzir aekdo, exacerbar a ansiedade, interferir na
vida social e familiar, na performance fisica est&fado trabalho.

Embora a incidéncia e a mortalidade por cancerimagin a crescer nos paises em
desenvolvimento, cuidados paliativos eficientesa@oecidos a menos de 20% dos 80% dos
pacientes oncoldgicos que ja séo incuraveis no mmwm@o diagndstico, pois estes paises
investem muito nos esforgcos curativos e pouco deimpaadamente nos cuidados paliativos.
(STJERNSWARD, 1993).

Segundo a World Health Organization (1996) [Orgagém Mundial da Saude], a dor
€ passivel de controle em cerca de 90% dos pasieate cancer. Entretanto, ainda nos dias
de hoje, na maioria das unidades de saude, faltathecimento, habilidade e até mesmo
interesse no manejo adequado da dor. A World He&itthanization (1999) preconizou o
efetivo controle da dor como uma das trés prioedatb sistema de salude publica, sugerindo
gue cada governo o inclua no seu sistema de sadsi como os cuidados paliativos, de
modo a aliviar a dor e outros sintomas e a melh@rqnalidade de vida dos pacientes com
cancer, sendo a educacédo e o treinamento dosgwofiss de saude, nas diferentes fases e
tipos de cuidados, um elemento - chave para a gdxerio tratamento adequado.

No Brasil, o Ministério da Saude apontou a dor camoproblema de saude publica e
instituiu, através da Portaria GM/MS n°19 de O3ateiro de 2002, no ambito do Sistema
Unico de Saude - SUS, o Programa Nacional de Assist & Dor e Cuidados Paliativos,
objetivando o aprimoramento da organizacdo de agdkadas para a atencdo e para a
assisténcia de equipes multidisciplinares as pesaocametidas por dor crénica ou aguda e
para os cuidados paliativoBm dezembro de 2005 foi langcada a PNAO (Politiceidyeal de
Atencdo Oncologica), empenhada na promocdo de dpfegradas do Governo com a
sociedade, de forma a implementar uma politicaonatique reconheca o cancer como
problema de saude publica e estruture acdes psea ocontrole. Esta atencdo oncoldgica se
daria em todas as esferas: promoc¢do, prevencagnddigco, tratamento, reabilitacdo e
cuidados paliativos. (BRASIL, 2002, 2005).

A dor crbnica incapacita o doente ao leva-lo adiakm sua habilidade de realizar

tarefas que antes eram realizadas, trazendo mgjod somente para ele como também para
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as pessoas em sua volta, estas também sendo levdmasa produtividade e a faltas no
trabalho, seja pela necessidade recorrente de att@po paciente ao hospital, seja pelo
estresse provocado pelo convivio com alguém quedtancrénica ndo controlada. Segundo
estudo norte-americano realizado por Phipps e omdbres (2003) com cuidadores (de
familiares que ja haviam morrido), 44% reportar@mprecisado abandonar seus empregos
para realizar a tarefa de cuidar e 25% afirmaramsado grande parte ou mesmo a totalidade
das economias da familia no cuidado ao paciente.

A equipe de tratamento, por sua vez, também presisa bem treinada para cuidar de
pacientes com dor crénica oncolégica. Sendo a dbjeiva e vivenciada de diferentes
formas, a qualidade do tratamento recebido é fagmificativo tanto na adesao ao tratamento
quanto nos resultados obtidos com o mesmo, lembrgnd dor ndo controlada pode atée
mesmo levar ao abandono do tratamento oncologita,uez que o paciente, ao sentir-se mal
cuidado, pode generalizar esta sua percepcao pasiitaicdo como um todo, acreditando
gue nenhum tratamento realizado por seus profissidancionaria.

O reconhecimento de aspectos biopsicossociaisiolagéa € ha manutencao da dor
cronica e da necessidade de tratar criteriosa lelgh@nte o paciente o mais cedo possivel,
tem levado ao aparecimento de equipes multidisapds no tratamento dos pacientes com
dor, embora ainda se invista muito mais em pessjligajuimicas e farmacolégicas do que
na formacdo e na educacéo continuada destes poéss Da mesma forma, a maior parte
das pesquisas e dos investimentos nas novas tg@®imltadas para a atencdo oncologica,
assim como a destinacdo da maior parte dos reculispeniveis, se concentram nas
abordagens terapéuticas com intuito curativo, gwegem ser consideradas mais importantes
gue as paliativas, havendo menos interesse nasigatos de suporte.

A evolucdo da medicina e a cronicidade dos tratamsedo cancer impdem aos
meédicos o dominio de estratégias de comunicacéazefs combinando avaliacdo, informacao
e suporte. A comunicacdo entre médico e pacierdeéngimplesmente o fornecimento de
informacdes efetuado por um especialista a umaopegse sofre, mas o encontro de duas
pessoas dentro de um contexto particular, fontenwleerosas e complexas influéncias
reciprocas e exteriores, impondo aos medicos gssupm 0 conhecimento, as estratégias e
as atitudes que permitam uma verdadeira comuniccBERT et al, 2001).

Como veremos neste trabalho, a habilidade de caacéd na relacdo meédico-
paciente, que poderia ser melhorada através dergmag educativos e de praticas

interdisciplinares, € fator decisivo para a obtend@ um tratamento satisfatorio.
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1- ESTUDO DESCRITIVO EXPLORATORIO

1.1- Descricao

Trata-se de estudo realizado com pacientes adottos cancer e dor crénica, em
tratamento no ambulatorio da Clinica de Dor doitimst Nacional de Cancer (INCA), no
periodo de maio a agosto de 2003, com os objetieosonhecer o perfil demogréafico dos
pacientes, conhecer a qualidade da relacdo médmernte especialmente no tocante a
informacé&o percebida pelo paciente sobre sua daeisga dor, seu grau de satisfagéo, suas
crencas e expectativas quanto ao cuidado médiebidec Tinhamos trés hipoteses, surgidas
a partir da observacao na pratica clinica, queepdéamos verificar: Os pacientes com cancer
e dor crbnica desejam compreender mais e melhodsenaca e sua dor, como também
desejam participar ativamente de seus tratameBles.buscam ndo somente que os médicos
tratem seus corpos doentes, como também considerpartante que 0s sejam atenciosos.
Eles percebem que a postura do profissional aa@ties pode interferir na modulacdo da
experiéncia de dor, podendo ser fator de melhodequiora da dor.

Este estudo teve por finalidade a sensibilizac&pilofissionais de saude no tocante
as necessidades do paciente com cancer e dor&r@oim consequente aprimoramento do
tratamento a ser oferecido.

O estudo foi desenhado com o auxilio de profissi@satistico do Nucleo de
Pesquisa do Instituto Nacional de Céancer (INCA)pmwado pela Comissdo Nacional de
Etica em Pesquisa. Embora tenha sido realizado amddado e seriedade, destinava-se a
Instituicdo, ndo se propondo a ser uma pesquisiEatea de total rigor metodologico. Desta
forma, o instrumento de escolha utilizado ndo edrgnizado ou validado, néo tendo sido
realizados pré-testes. Contudo, ndo foram detestacdlemas em sua aplicagéo.

Utilizamos questionario por nés idealizado (videeAgice), formulado em linguagem
acessivel e comumente utilizada por nossos pasiemien total de 32 perguntas, sendo 26 de
multipla escolha (algumas passiveis de insercacodeentarios e de marcacdo de mais de
uma possibilidade) e 6 abertas. As perguntas, @seenam de questOes trazidas pelos
pacientes nas consultas psicolégicas, buscaram tengdm de diversos dados: de
identificacdo; sobre a doenca e o tratamento ogampsobre a dor; sobre o encaminhamento

a Clinica de Dor e sobre as expectativas e a agédisfrelativas ao tratamento nesta Clinica;
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sobre 0s prejuizos trazidos pela dor e fatoresceims a melhora ou piora desta; sobre as
expectativas de cura da doenca e da dor.

A construcdo do questionario teve por base pesqilesderissinotti (2001) com
pacientes do Centro Multidisciplinar de Dor da @inNeuroldgica do Instituto Central do
Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicinamigddsidade de Sdo Paulo — USP /SP.

A amostra foi composta por 120 pacientes, adotaedoara tal 0s seguintes critérios:
a) nivel de confianca de 95% de probabilidade, galor de Z= 1,96, ou seja, um= 0,05;

b) valor de taxa de prevaléncia de 50% (p= 50%inddovalor de q = 50%; c) erro de
amostragem (P-p) estimado em 9%. Todos os paci@mges maiores de 18 anos e se
encontravam em tratamento no ambulatério da ClidieaDor, tendo comparecido para
consultas de rotina durante o periodo de aplicdgaguestionario, que foi de maio a agosto
de 2003. Foram excluidos aqueles que tivessem wv@mdocarater de emergéncia e 0s

pacientes de 12 vez na Clinica de Dor.

Os pacientes que satisfizeram os pré-requisit@rfaronvidados, quando na sala de
espera do ambulatério da Clinica de Dor, por unfiggional psicélogo desconhecido do
mesmo, a fim de ndo constrangé-lo e deixa-lo aadenpara uma possivel recusa caso nao
desejasse participar. Apds serem informados sohetuseza do estudo e de sua finalidade e
tendo concordado em colaborar, cada paciente foareimhado, individualmente ou em
pequenos grupos de dois ou trés, conforme o vollengacientes disponiveis, a uma sala do
ambulatorio a fim de ler e assinar o Consentiméiviee e Esclarecido.

Apés estes tramites o examinador, previamente alein seguiu aplicando o
questionario (vide Apéndice) com o cuidado de n@onfiir que as respostas ao mesmo
fossem influenciadas ou induzidas por terceirossdasecendo eventual e objetivamente
alguma duavida referente a formulagdo de algumaupéag Os acompanhantes foram
orientados a, na medida do possivel, permanecentassda sala ou em siléncio.

Os questionarios nao foram assinados pelos pasjeew#tando assim temores ou
constrangimentos e favorecendo a sinceridade dg®sts. Uma vez preenchidos, foram
guardados em envelope fechado e posteriormentegeles aos pesquisadores. As folhas dos
consentimentos assinados foram guardadas pelo mxdoniem uma pasta a qual apenas ele
tinha acesso, e eram consultadas antes da abordagepaciente, evitando assim a
duplicidade de convites a um mesmo paciente.

Para minimizar a heterogeneidade na coleta denmafpes, os questionarios foram

aplicados por um mesmo examinador, aluno do Cueskgpecializacdo em Psicologia em
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Oncologia do Instituto Nacional de Cancer, capadidl com as emoc¢des que pudessem
surgir durante a coleta dos dados.

A equipe da Clinica de Dor foi orientada a ndo aumnresobre o estudo com seus
pacientes e ndo teve acesso aos questionarios.upeetpmbém ndo teve acesso aos

resultados antes do término do estudo.

1.2- Tratamento dos Dados

Sob a orientacdo de profissional estatistico, toam@amos as varidveis continuas do
questionario em variaveis discretas, de modo azesah associacdo entre as variaveis. As
perguntas abertas foram transformadas em fechadalgjumas perguntas, por permitirem
mais de uma resposta, foram desmembradas de naa@diar isoladamente cada variavel. As
demais perguntas, de multipla escolha, postericertereram suas possibilidades de resposta
condensadas no menor numero de alternativas pisstdado sido usados artificios tais como
subdividir as perguntas de modo que as respossaerfo excludentes, tipo “sim ou nao”.
Adiante, o Quadro A ilustra as mudancas efetuadas/ariaveis com as quais trabalharemos
nesta dissertacao.

Vale ressaltar alguns critérios utilizados na ti@msacéo das variaveis. Em relacédo ao
grau de instrucdo, motivados pelo que imaginavaguaspoderia influenciar, dentre outros
quesitos, o nivel de compreensdo e de informacéebisa sobre a doenca e a dor, a
percepcdo do tratamento recebido, e 0 nivel deéegig do paciente e suas expectativas,
separamos 0s pacientes em grupos de niveis deagdadk: escolaridade nula/ baixa
escolaridade razoavel e escolaridade de nivel gosideramos, para o perfil da sociedade
brasileira e para os fins que importavam nestedesttomo sendo bom ou 6timo. Quanto ao
estado civil, consideramos apenas dois gruposuesrgpravam e 0S que nao moravam com
conjuges, entendidos aqui como parceiros que sapeste poderiam dar suporte ao
paciente. Em relagdo ao tempo de doencga, dividongscientes em grupos de até um ano na
Instituicdo (tempo mais comumente livre de recidi@adoenca); de um a cinco anos (tempo
intermediario, de controle da doenca, mas ainddonsuijeito a recidivas e metastases); e de
tempo superior a cinco anos (em geral consideracoda doencga).

Por ser aberta, subdividimos em duas a varidveltival & ciéncia da doenca, a
primeira computando 0s pacientes que se encontracgpazes ou ndo de informar o

diagndstico correto de sua doenca (uso dos terg@rsér”, “ca”, “tumor maligno” e termos

médicos para neoplasias malignas), a fim de awatiarse sabiam que tinham cancer; e a
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segunda computando 0s pacientes que usaram tedeqsaaos para referirem-se a doenca
apresentada (uso dos termos corretos ou do teramaoft). Partindo do principio que os
pacientes do Instituto Nacional de Cancer tém werdim cancer, e como o termo “tumor”
no dia-a dia muito frequentemente utilizado, tgmbo médicos quanto por pacientes, ao se
referirem ao cancer, optamos por considera-lo atbmuembora ndo seja possivel afirmar
que os pacientes que utilizaram este termo refesg@ra tumor maligno. Dai a opcdo por
incluir as quinze respostas “tumor” como adequadaa nomear a doenga, mas nado como um
diagndstico correto.

Quanto ao tempo de dor percebido, seis meses fe@nmpo de corte por ser
considerado, na literatura, como tempo indiscutieedlor para que seja considerada crénica.

No encaminhamento a Clinica de Dor, procuramossiigee a percepcao do paciente
de ter sido orientado corretamente sobre o tratamgue seria oferecido pela Clinica e
estimulado de forma convincente a procura-la; sdgahaido orientado de que receberia
tratamento especializado, mas havia percebido olesé&wu descrenca no médico (respostas
do tipo “O médico disse que ja tinha esgotado tamosecursos de tratamento”, “O medico
disse: Vocé ndo melhora!”); se havia sido encantiahsem maiores explicacbes ou o
paciente ndo sabia dizer nada a respeito.

Na variavel sobre pensamentos/ sentimentos dosrgasiao serem encaminhados a
uma clinica especializada em dor, classificamosrespostas de valor positivo (como
pensamento positivo, esperanca, confianca, sad®fagcomo sendo de esperanca. As
respostas de valor negativo foram agrupadas costdi®rto, subdividido em dois tipos que
acreditamos englobar as respostas de desconfagbidas: mais relacionados a ansiedade
(medo, ansiedade, desconfianca, estranheza/ datesi ndo conseguir lembrar o que
pensou/ sentiu), € mais relacionados a tristeistieta, desesperanca, pensamento de ruina).

Em relacéo a expectativa do paciente do tempaoatiEntento de dor procuramos saber
se o0 paciente tinha consciéncia da provavel darlgéga de seu tratamento de dor. Como é
comum o paciente acreditar que um tratamento s$ubstioutro, isto €, que uma vez se
tratando na Clinica de Dor néo precisaria voltalidica de origem, desejavamos saber se 0s

médicos orientavam o paciente a esse respeito.
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VARIAVEIS CATEGORIAS CLASSES
<41 anos Adulto jovem
IDADE Entre 41 e 65 anos Meia idade
> 65 anos Idosos
N&o estudou (analfabeto)
Ensino Fundamental Incompleto (até 42 série)| Nulo / Baixo

ESCOLARIDADE

Ensino Fundamental Incompleto (entre 52 e 82 sé

ie)

Universitario Completo
Pés-graduacao

Ensino Médio Incompleto Razoavel
Ensino Médio Completo )
Universitario Incompleto Bom/ Otimo

Solteiro

Separado, desquitado, divorciado Pessoas morando sem conjuges
ESTADO CIVIL Separacédo de corpos
Vidvo
Casado Pessoas morando com cdnjuges
Unido livre
Emprego formal ou informal Na ativa
SITUACAO DE TRABALHO Afasta_do tempo'ra_riamente
Licenca médica
Aposentado por invalidez Inativos
Aposentado por tempo de servigo
Desempregado
Do lar
< seis meses Pouco tempo
TEMPO DE TRATAMENTO NO Seis meses a um ano
INCA 1 a3 anos Tempo intermediario
3 abanos
> 5 anos Longo temp
DOENGCA QUE VEIO TRATAR Sabe informar diagnéstico
NO IN(?A: © Respostas corretas corretamente ’
Conhecimento da doencp . . N&o sabe informar corretamentg/
Respostas incorretas ou duvidosas ~ .
N&o conclusivo
Como a nomeia Tumor maligno; cancer ou seu diminutivo “ca” | Adequadamente
Termos médicos para neoplasias malignas; tumor
Tireoide;, dor na perna; hérnia de disco Termo®say equivocados
AUTO-AVALIACAO DO Esta bem informado Julga-se bem infalona
NIVEL DE INFORMACAO Est& mais ou menos informado Né&o se julga bem informado
SOBRE A DOENCA Esté pouco informado
TIPO DE PARTICIPACAO Prefere que os médicos conversem diretamente Prefere ter participagéo ativa
DESEJADA NAS CONSULTAS Prefere que os médicos falem com a familia
MEDICAS SOBRE A DOENGA Prefere que os médicos decidam sozinhos | Prefere néo ter participagéo atiya

TEMPO PERCEBIDO DE DOR

Menos de seis meses

Inferior a seis meses

6 meses a 1 ano
1a3anos
3 abanos
Mais de 5 anos

seis meses ou mais

PERCEPCAO DE
DIAGNOSTICO MEDICO DE
DOR PERCEBIDO

Dor causada pela doenga ou tratamento

Dor causada pela doenca ou
tratamento

Hérnia de disco; Les&o no nervo; o médico teria d
néo saber a causa; o paciente ndo sabe explic

.tDor benigna/ diagnéstico
ncompleto ou de causa
desconhecida/ ndo sabe dizer

D=
——

Afirma néo ter recebido explicagdo

Afirma nao ter recebido
explicagédo

AUTO-AVALIAGAO DO
NIVEL DE INFORMACAO
SOBRE A DOR

Esta bem informado sobre a dor

Julga-se bem infdoma

N&o entendeu as explicagdes do médico

Entendeu mais ou menos o que o médico diss

e N&o se julga bem informado

N&o recebeu explicagdes sobre o motivo da do

r

GRAU DE SATLSFAQAO COM
AS INFORMAGOES SOBRE A
DOR

Esté satisfeito com o que sabe

Esté satisfeito com o que sabe

Acha que nédo disseram tudo

Gostaria de saber mais a respeito

Esté insatisfeito com o que sab

Acha que disseram mais do que deviam

RELACIONA A DOR A
DOENCA E/ OU AO
TRATAMENTO DA DOENCA

Dor causada ou piorada pela doenga

Relacionaridoe

Dor causada ou piorada pelo tratamento

Ralacao tratamento

Dor causada / piorada pela doenca e pelo tratamg

2ntRelaciona a ambos

Independente da doenca

Independente da doencga




EXPECTATIVAS QUANTO AO
RESULTADO DO
TRATAMENTO DE DOR PARA
A OBTENGAO DE
SATISFACAO COM O MESMO

Acaba totalmente com a dor

Obter alivio total da do

Melhora bastante a dor

Melhora razoavelmente a dor

Ficar sem dor na maior parte do tempo
Ficar com uma dor suportavel

Obter alivio parcial da dor

INFLUENCIA DO
COMPORTAMENTO DO
PROFISSIONAL NA DOR

Pode influir na melhora da dor

Influéncia na medhda dor

Pode influir na piora da dor

Influéncia na pioradda

Nao influi na dor

Nao influi

EXPECTATIVA DO
COMPORTAMNETO DO
PROFISSIONAL PARA A
OBTENGAO DE SATISFAGAO
COM O TRATAMENTO DE
DOR

O profissional seja atencioso
O profissional seja atencioso mesmo que a dor na
acabe totalmente

Prioritariamente atencioso

O profissional elimine a dor

Bom técnico

O profissional elimine a dor, mesmo que néo seja
atencioso

Prioritariamente bom técnico

O profissional seja atencioso e elimine a dor

Ateswe bom técnico

INFLUENCIA DE FATORES NA
PIORA DA DOR

(sim/ n&o)

Estado de animo

Estado de animo

Problemas familiares

Problemas familiares

Preocupagdes financeiras

Preocupagdes financeiras

Efeitos colaterais da medicacao

Efeitos colatetaimedicacdo

Uso inadequado da medicacéo

Uso inadequado daagédic

Outros (foi espontaneamente citado o esforgo fiisic

b Esforgo fisico

TEMPO MANIFESTO DE
QUEIXA DE DOR AO MEDICO
ANTERIOR AO
ENCAMINHAMENTO

PERCEPCAQ DA EXPLICACAO
RECEBIDA PELO
PROFISSIONAL SOBRE A
CLINICA DE DOR NO ATO DO
ENCAMINHAMENTO

Menos de um més Até 3 meses

1 a 3 meses

3 a 6 meses Mais de 3 meses
Mais de 6 meses

Tratamento especializado, médico confiante Convitece
Tratamento especializado, médico desanimado Nadromente

Nenhuma explicagéo/ Nao sabe dizer

Sem explicadt@mkabe dizer

SENTIMENTO AO SER
ENCAMINHADO A CLINICA
DE DOR

Pensamento positivo, esperanga, confianca, sattsfa

G Esperanca

Medo, ansiedade, desconfianga, estranheza,
curiosidade, néo lembra
Tristeza, desesperanca , pensamento de ruina

Desconforto associado a
ansiedade
Dedoassociado a tristeza

CRENGA NA DURAGAO DO
TRATAMENTO DE DOR

Até 3 meses

Curto

Até 6 meses

Até um ano Médio
Mais de um ano

Varios anos Longo
A vida toda

PERCEPCAO DE ORIENTACAO
QUANTO A INDEPENDENCIA
ENTRE OS TRATAMENTOS DA
DOENCA E DA DOR

Foi orientado

Foi orientado

Nao foi orientado
N&o foi orientado, mas sabia por conta prépria

Nao foi orientado

INFLUENCIA DE FATORES NA
MELHORA DA DOR

(sim/ n&o)

Melhorar sua saude

A melhora da saude

Receber mais apoio familiar/ amoroso

O apoio famikmoroso

Receber mais apoio de amigos e colegas

O ap@migps e colegas

Receber ajuda financeira para o tratamento

O adiilinceiro

Mudar a medicagéo

Mudanga de medicacéo

Mudar de médico

Mudanca de médico

Ser atendido por outros profissionais além do neéd

ic Atendimento por outros

profissionais

Reagrupados desta maneira, os dados receberamdnataestatistico de: a) Valores

17

de frequéncias simples e percentuais; b) Testepaéameétrico de? para a verificacdo de

associagfes entre as variaveis, adotando-se pa@ nével de significancia de 5% de

probabilidade ¢ = 0,05). As varidveis pertinentes foram cruzaéas,busca de associacdes

significativas, e para analise estatistica foiaado osoftwareStatistical Package for Social
Sciences SPSS®, versao 10.0 fafindows(SPSS Inc. EUA).
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1.3- Resultados de Frequiéncias Simples e Percentiali

Por tratar-se de estudo extenso, com muitos resgliapresentaremos neste trabalho
apenas os resultados de frequéncias simples enpgate relativos a caracterizacdo da
amostra e a comunicacdo na relacdo médico-pacientes associacbes que revelaram

diferenca estatisticamente significativa interegsans objetivos desta dissertacao.

Dados de Identificacdo da Amostra

Nossa amostra foi composta predominantemente déemesl (n= 80; 66,7%), de
pessoas na faixa etaria compreendida entre 41 an6% (n= 85; 70,8%), embora tenha
variado de 32 a 80 anos, e de nivel de escolarigiadeou baixo (n= 61; 50,8%). Um total de
64 pacientes vivia com cdnjuge ou parceiro (53,8%)9 eram inativos quanto a situacédo de
trabalho (90,8%), sendo 30,8% aposentados poridezal20% em licenca médica.

Dados de informacao sobre a doenca

Apenas 19 (15,8%) dos pacientes eram recentes@A;IMN02 (85%) sabiam informar
corretamente o diagndstico de cancer (uso dos gefc@ncer’, “ca”, “tumor maligno” e
termos médicos para neoplasias malignas); 117 riasi€97,5%) usaram termos adequados
para nomear a doenca (termos corretos ou termaoftdn®7 (55,8%) consideraram-se bem

informados sobre a doenca.

Dados de informacdo sobre a dor e sobre o encamertia & Clinica de Dor

A dor estava presente em 108 pacientes (90%) lsidraieis meses e quanto as suas
causas, 30 pacientes (25%) afirmaram nao ter moebxplicacdo médica, 46 (38,3%)
referiram ter recebido diagndstico de dor reladil@na doenca e/ ou ao tratamento e 44
(36,7%) referiram ter recebido diagnosticos bersgmacompletos ou desconhecidos. A dor
foi relacionada a doenca e/ ou tratamento oncadopdr 114 pacientes (95%), sendo que 40
(33,3%) pacientes a relacionaram a doenca, 35%)%® tratamento, 39 (32,5%) a ambos.
Apenas 42 pacientes (35%) referiram orientacdougeogtratamento de dor nao substitui o
tratamento de controle da doenca. No grupo dosatimes que ndo se julgavam bem
informados sobre a dor (60%), 43 pacientes (35,88f)preenderam “mais ou menos” as
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explicagbes do médico, 21 (17,5%) disseram naoetmbido informagdes sobre a dor e 8
(6,7%) ndo entenderam as explicacdes do médicoe@en39 pacientes (32,5%) reportaram
satisfacdo com o nivel de informacédo sobre a dopatientes (62,5%) gostariam de mais
informacdes e 6 pacientes (5%) achavam que naarhalie contado tudo, mas nenhum
paciente achou que havia recebido mais informag6esue o devido. 87 pacientes (72,5%)
acreditavam que o tratamento de dor seria muitgdo@Quanto ao tempo de queixa de dor ao
meédico anterior ao encaminhamento a Clinica de Blerfoi maior que trés meses em 68
pacientes (56,7%). No encaminhamento, 61 pacig@@®8%) perceberam conviccdo no
discurso do profissional ao falar sobre os beraficie um servico especializado em dor,
enquanto 20 (16,7%) nao perceberam conviccao e€33%%) ndo souberam dizer ou
disseram néo ter recebido explicacdo. Ao sererm@nbados, 68 pacientes (56,7%) sentiram
esperanca, enquanto 52 (43,3%) sentiram algum de@alesconforto, sendo que em 35
pacientes o desconforto foi mais associado a aadded desconfianca, e ao medo do que a

tristeza e a desesperanca (17 pacientes).

Expectativas quanto ao atendimento médico

Em relacdo as expectativas dos pacientes quantseaokados do tratamento, 69
pacientes (57,5%) esperavam obter alivio total daobm o tratamento, e 51 pacientes
(42,5%) se contentavam com o alivio parcial da dguanto a participacdo ativa nas
consultas, 105 pacientes (87,5%) afirmaram prefpree os medicos falassem diretamente
com eles nas consultas médicas, e 9 pacientes)(pre¥eriam que a familia tratasse com os
médicos e 6 pacientes (5%) achavam melhor deixarassunto para os médicos. Quanto a
expectativa de satisfacdo com o tratamento deadbmbrdo, no tocante ao atendimento pelo
meédico, todos valorizaram o comportamento afetater(cioso) do profissional, uma vez que
ninguém optou pela alternativa onde a competégciaida era preferida a postura atenciosa.
Enquanto 80 pacientes (66,7%) optaram pela comgiatédrnica aliada a postura atenciosa,
33 pacientes (27,5%) preferiram que profissional fosse prioritariamente atencioso, 6
pacientes (5%) optaram pela opcao profissionalcaisa e somente uma pessoa (0,83%)

optou por escolher um bom técnico, embora néo énmamto da atencao.

Percepcoes referentes as possibilidades de modudagdor
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Para 101 pacientes (84,2%) o comportamento dosgrofial durante a consulta
poderia influir na percepcéo que o paciente tirdandlhora dor, e para 25 pacientes (20,8%),
poderia influir na piora da dor.

O estado de animo foi identificado como fator dergida dor por 83 pacientes
(69,2%); problemas familiares, por 58 pacientes3¥%3; preocupacgdes financeiras, por 48
pacientes (40%); efeitos colaterais da medicag@io3@ pacientes (25%); uso inadequado da
medicacéo, por 12 pacientes (10%) e o esforcaffsidncluido por 10 pacientes (8,3%).

Dentre os fatores de possivel melhora da dor pelagb95 pacientes (79,2%)
assinalaram a melhora da saude e 73 (60,8%) amsimalb auxilio financeiro. O apoio de
profissionais de saude além do médico foi apontaalo 69 pacientes (57,5%), 0 apoio
familiar/ amoroso, por 57 (47,5%) e o apoio de awigolegas, por 35 pacientes (29,2%). 26
pacientes (21,7%) acreditavam que a mudanca decag@d ajudaria na melhora da dor e 3
pacientes (2,5%) acreditavam que trocar de médiderna ajudar nesta melhora.

Nas tabelas 1 e 2 estédo os resultados que originasagquestdes desenvolvidas neste
trabalho, relativas a informacéo percebida pelasepges e suas expectativas e percepcdes

quanto ao atendimento profissional.

Tabela 1- Dados referentes & informagé&o sobre a dagne a dor de 120 pacientes entrevistados no amhbidlido da Clinica
de Dor do INCA no periodo de maio a agosto de 2007

VARIAVEIS n %
Conhecimento da doenca que veio tratar no INCA:

Sabe informar diagndstico corretamente 102 85
N&o conclusivo/ N&o sabe informar corretamente gtum= 15;termos vagos/ equivocados: n= 318 15

Como nomeia a doenca que veio tratar no INCA:
Adequadamente (cancer: n= 74; ca + tumor malign8;riermos médicos: n= 20; tumor: n=15) 117 97,5

Termos vagos/ equivocados 3 25

Auto-avaliacéo do nivel de informacéo sobre a doeatg

Julga-se bem informado 67 55,8
N&o se julga bem informado 53 44,2
Auto-avaliagéo do nivel de informagé&o sobre a dor:

Julga-se bem informado 48 40

Né&o se julga bem informado 72 60

Grau de satisfagdo com as informag8es sobre a dor:

Esté satisfeito com o que sabe 39 32,5

Esté insatisfeito com o que sabe 81 67,5
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Tabela 2- Dados sobre as expectativas e percep¢Oeferentes ao atendimento profissional de 120 pantes
entrevistados no ambulatério da Clinica de Dor doNCA no periodo de maio a agosto de 2003

VARIAVEIS n %
Tipo de participacédo desejada nas consultas médicas

Prefere ter participagéo ativa 105 87,5
Prefere néo ter participagéo ativa 15 12,5

Expectativa do comportamento do profissional para abtengéo de satisfagdo com o
tratamento de dor:

Atencioso e bom técnico 80 66,7
Prioritariamente atencioso 39 32,5
Bom técnico (elimine a dor) 1 0,8
Prioritariamente bom técnico 0 0

Influéncia do comportamento do profissional na melbra da dor:

Sim 101 842
N&o 19 15,8
Influéncia do comportamento do profissional na pioa da dor:

Sim 25 20,8
N&o 95 79,2

1.4- ResultadosAssociacdes Significativas entre Variaveis

Nivel de informacédo (e consequente satisfacdorsmldioenca e sobre a dor

Dos pacientes que nomeavam adequadamente a doenta?), 52,3% se julgavam
bem informados sobre a doenca e 42,7% néo se angawas todos 0s que nao nomeavam a
doenca adequadamente n&o se julgaram bem infornjedo8,89; p= 0,049).

Proporcionalmente, 0os pacientes que se julgaramiti@mmados sobre a doenca (n=
67) também se julgaram mais informados sobre §6d92%) do que os que nédo se julgavam
bem informados sobre a doenca (13,2%)=(28,39; p= 0,000).

Pacientes que disseram que receberam diagnostiioarde dor causada por doenca/
tratamento (n= 46) se julgavam mais bem informasiasre a dor (54,3%) que o0s que
disseram ter recebido diagndstico de dor incompld¢ocausas desconhecidas ou benignas
(40,9%) e que os que disseram nao ter recebidodtigo (16,6%),)° = 10,77; p= 0,005).

Pacientes que néo se julgaram bem informados solieenca (n= 53) estavam
proporcionalmente muito mais insatisfeitos comrdgrmacdes sobre a dor (94,3%), do que

os que se julgavam bem informados (43,3%)=(31,17; p= 0,000).
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Os pacientes que se julgavam bem informados sobog én= 48), também estavam
proporcionalmente mais satisfeitos com a informasgiwe a dor (70,8%) que os que nao se
julgavam bem informados (6,9%¥%€ 53,59; p= 0,000).

Pacientes que informavam corretamente o diagnédicdoenca (n= 102) sentiram
menos desconforto (39,2%) e, portanto, mais espayauando encaminhados a Clinica de
Dor do que 0s que ndo sabiam informar corretan{66t&%), §*= 4,69; p= 0,030).

Dos pacientes que disseram nao ter recebido diagmdeédico de dor (n= 30), os
homens (32,5%) foram mais privados que as mull{&ie2%) deste diagndstico, mas, dentre
0s que disseram ter recebido diagndsticos incooglele causas benignas ou desconhecidas
(n= 44) havia mais mulheres (45%) do que os hor(@9t%%), §* =7,21; p= 0,027).

Explicagbes ndo convincentes do profissional sobemcaminhamento a Clinica de
Dor (n= 20) foram percebidas mais pelas mulher@%oj2jue pelos homens (10%), e dentre
aqueles que disseram ndao ter recebido explicacgwadissional (n= 39), os homens foram
mais privados de explicacdes (47,5%) que as mudh{@f96), k°= 6,57; p= 0,037).

Expectativas de participacdo na consulta médica

Os pacientes que nao sabiam informar corretamediagmoéstico da doenca (n= 18)
tinham proporcionalmente mais desejo de ndo ppaaticativamente nas consultas médicas
(27,7%) que os pacientes que sabiam informar eonette (9,8%)x¢ = 4,52; p= 0,034).

Pacientes que sabiam nomear a doenca adequadafnenfel8) desejavam mais
participacdo ativa nas consultas (88,9%) que osi3ef83,3%), X>= 8,25; p= 0,004).

Os pacientes que se julgavam bem informados sotboe @= 48) proporcionalmente
também desejavam mais ter participacdo ativa nasuttas meédicas (44,8%) que os que néo

se julgavam bem informados sobre a dor (6,7%65 7,94; p= 0,005).

Expectativas quanto aos resultados do tratamendorde

Pacientes que disseram nao ter recebido explicap@elicas sobre a dor (n= 30),
foram proporcionalmente mais exigentes quanto emgdtados do tratamento de dor (80%) do
que os que receberam explicacdes relacionadasngaldeatamento (45,6%) e diagndsticos
incompletos, benignos, desconhecidos (54,5%%, 9,01; p= 0,011).
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Os pacientes que se julgavam bem informados solwter gn= 48) foram menos
exigentes quanto aos resultados esperados do émt@anpois exigiram menos o alivio total
(37,5%) do que 0s 72 que ndo se julgavam bem imfdos (70,8%) = 13,09; p= 0,000).

Pacientes insatisfeitos com as informacdes soloi@ &= 81) foram mais exigentes
(64,2%), esperando o alivio total da dor do qusabisfeitos (43,6%)x(= 4,57; p= 0,032).

Os homens foram proporcionalmente mais exigen@®)fue as mulheres (51,2%)
(x’= 3,83; p= 0,050). As pessoas de melhor nivel del@sdade foram proporcionalmente
menos exigentes, optando pela melhora parcial ¥62¢gue as de nivel razoavel (33,3%) e
baixo (37,7%),X°= 6,15; p= 0,046).

Os pacientes menos exigentes quanto aos resultiddstamento de dor (n= 51)
proporcionalmente esperavam mais que o médico fogsdtariamente atencioso (52,9%) do
que os mais exigentes (17,4%y’< 17,25; p= 0,000).

Expectativas do comportamento do profissional

Os pacientes que sabiam informar corretamente gndstico da doenca (n= 102)
valorizavam o comportamento prioritariamente atswidos profissionais (35,3%) mais que
os que n&do sabiam (16,7%)° € 7,69; p= 0,021).

O comportamento prioritariamente atencioso (n= f8)proporcionalmente mais
valorizado por mulheres (41,2%) do que por hom&6%6j, °= 9,18; p= 0,010).

Pacientes que disseram ter recebido diagnésticosodeincompletos, de causas
benignas ou desconhecidas (n= 44) valorizaramifati@mente o comportamento atencioso
do profissional (47,7%) mais do que aqueles queedasn que receberam diagndstico de dor
relacionada a doenca/ tratamento (21,7%) e dosdpseram ndo ter recebido diagnostico
(26,6%), k= 9,78; p= 0,044).

Pacientes que esperavam que o profissional fossetgmamente atencioso (n= 39)
proporcionalmente eram menos crédulos que a mettzosaude melhoraria a dor (64,1%) do
que os que esperavam que o profissional fosse mmtémico além de atencioso (86,2%) e

0s que esperavam que o profissional fosse um bamté(100%), X°= 8,06; p= 0,018).

Crencas referentes a possiveis fatores de modutkcéor (piora e melhora)
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Pacientes em tratamento entre 1 e 5 anos (n= S5hpideyaram (94,1%)
proporcionalmente mais que os novatos (78,9%) eaguantigos (76%) a influéncia do
comportamento do profissional na melhora de sugxder6,68; p= 0,035).

A crenca que o comportamento do profissional padefluir na melhora da dor (n=
101) foi mais acentuada nos pacientes que naolgavam bem informados sobre a dor
(90,3%) do que nos que se julgavam bem informads), = 5,04; p= 0,025).

Pacientes insatisfeitos com as informacfes sodm én= 81) foram mais suscetiveis
(25,9%) a piora da dor ocasionada pelo comportarsmprofissional durante o atendimento
do que os pacientes satisfeitos (10,3%} 3,92; p= 0,048).

A crenga no comportamento do profissional como ipek$ator de piora da dor (n=
25), foi proporcionalmente mais destacada entrepasentes de nivel bom/ étimo de
escolaridade (41,4%) do que nos pacientes de aévekcolaridade razoavel (23,3%) e baixo
(9,8%), §*= 12,00; p= 0,002).

Pacientes que acreditavam que o comportamentoddicgional pudesse ser fator de
piora da dor (n= 25) acreditavam proporcionalmendés (76%) que os pacientes incrédulos
na influéncia deste comportamento na piora da 88/6%0) que o atendimento por outros
profissionais de satde além do médico poderia ejualanelhora da do{= 4,42; p= 0,035).

Os pacientes insatisfeitos com a informacdo sobrdoma (n= 81) acreditavam
proporcionalmente mais (65,4%) na ajuda de outrofsgionais de saude além do médico na
melhora da dor do que os pacientes satisfeitos 4% 6,42; p= 0,011).

Pacientes que sentiram medo/ ansiedade ao sereamiehados a Clinica de Dor (n=
35), proporcionalmente acreditaram mais que se&date por outros profissionais de saude
além do médico ajudaria a melhorara a dor (74,3%)qde o0s que sentiram tristeza/
desesperanca (35,3%), e 0s que nao sentiram desoof,4%), X*= 7,73; p= 0,021).

Pacientes que nao se julgavam bem informados solder (n= 72) acreditaram
(65,3%) mais do que os que se julgavam bem infoos&ds,8%) que ser atendido também

por profissionais ndo médicos poderia ser fatandkhora da doné= 4,46; p= 0,035).

1.5- Discussao dos Resultados

Nosso estudo revelou que os pacientes sabiam wju@nti cancer, mas que apenas

cerca de metade dos que sabiam nomear a doencaaddetente se julgavam bem
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informados, demonstrando que saber o diagnostiooénd suficiente para compreendé-lo,
sendo necessario investigar o entendimento dosmgasisobre as informacgdes recebidas.

A grande maioria desejava saber o que tinha e gmeédicos se dirigissem a eles, de
modo a participarem ativamente nas consultas m&déeando que os que se julgavam bem
informados sobre a doenca também se julgavam bEmmiados sobre a dor, e quanto mais
sabiam informar sobre a doenca e sobre a dor, mhesgjavam o didlogo franco e
participativo nas consultas. Entretanto, mais dtadeedos pacientes também nédo se julgava
bem informada sobre a dor e a maioria estava #fiséiéi com 0 que sabia, tanto a respeito da
dor como a respeito da doenca, demonstrando quepesonancia com resultados de outros
estudos, apesar do desejo dos pacientes de saleersamme sua doenca e sua dor, a
comunicacao destas informacdes pelos médicos md@eaontento, seja pela quantidade de
informacdes fornecidas, seja porque os pacientsar@preendem a informacao recebida.

A informacéo correta estéd diretamente associadgraw de satisfacdo do paciente,
que ficou mais satisfeito ao receber informacaoicaéde dor associada ao cancer e/ ou seus
tratamentos. Embora muitos pacientes tenham sedédoonforto (como medo, ansiedade,
tristeza) e apenas pouco mais da metade dos pexitemiha sentido esperanca quando foram
encaminhados a uma clinica especializada em d®peranca esteve proporcionalmente mais
presente nos pacientes que sabiam que tinham cémbeando que a percepcéo de ter sido
bem informado por seu médico faz o paciente mamdiaitte no tratamento que este lhe
indica.

Poderiamos dizer que o cancer, outrora denominadaefa doenca”, ja pode ser
nomeado pelos pacientes, que se mostram maiegatsf até esperan¢cosos, mais confiantes,
quando percebem que os médicos sdo francos com @lésrnecimento de informacao
correta pode assustar, a principio, mas nenhunemtactde nosso estudo julgou que tivesse
recebido mais informacdes do que o devido, sugeriserem capazes de elaborar as
informacdes recebidas. Informacao gera mais infomaesperanca e satisfacao.

Os pacientes necessitam também de cuidados emiscameenpanhando a informacéo
fornecida e de profissionais atenciosos, sobretpdmdo tém dor e estdo cientes de serem
portadores de uma doenca grave e crbnica como anhaerc Quando os pacientes sabiam
informar corretamente o diagndstico de cancer, @patyamente aos que nao sabiam, o que
mais esperavam do médico é que fosse atenciosdtadks para 0 qual ndo encontramos
paralelo na literatura, que fala da importanciadmportamento afetivo do profissional para

0 paciente, mas sem compara-la a demanda de coroipeticnica.
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Como esperavamos, a maioria dos pacientes tinhecetiyas quanto a eficiéncia
técnica do profissional (a eliminacdo da dor), t@sbém quanto a atencao dispensada por
este. Muito nos surpreendeu que um numero tdo graled pacientes tenha valorizado
unicamente o comportamento atencioso do meédicoeaagpuma pessoa tenha marcado a
opcao “um bom técnico”, sendo que ninguém escothealternativa “prioritariamente um
bom técnico” (elimina a dor, ainda que nado sejancso), o que significa que o
comportamento atencioso do meédico foi valorizadetdi ou indiretamente por todos os
pacientes. Isto serve de alerta para os profissiosabretudo na nossa cultura latina, onde o
povo é geralmente mais caloroso e o comportaméetioa(atencioso, carinhoso, cuidadoso,
gue se preocupa com a pessoa do paciente) do méutigaortante ferramenta no cuidado.

Apesar de apenas cerca de 1/3 (o ideal seria tattms)pacientes dissessem ter
recebido diagnostico médico de dor causada pelacdog ou pelo tratamento, cerca de 2/3
dos pacientes sabia que o tratamento de dor sergo,] mas ndo sabia que frequientar a
Clinica de Dor nao substituia a freqiéncia naadicie origem, ou seja, de acompanhamento
oncologico. Como os pacientes nem sempre compreeqde os meédicos estdo concentrados
em suas especialidades, eles podem considerar moearam de médico” ao serem
acompanhados pelo médico da Clinica de Dor e sant@ivio dos sintomas, resultando no
abandono do controle oncolégico, donde é fundarhgaéasejam orientados a respeito.

Nosso estudo revelou que mais da metade dos pexied queixava de dor
relacionada ao cancer e/ ou ao tratamento oncal@gicum periodo superior a trés meses até
ser encaminhada para tratamento adequado. Metaslepaltientes acusou auséncia de
recebimento de explicacbes ou explicacbes inadeguaguanto aos motivos do
encaminhamento a clinica especializada em dor. Gwaanostra a literatura, a dor crbnica,
por ser subjetiva, muitas vezes pode ser de dd@siipreensdo para o proprio paciente, sua
familia e até para o médico néo especialista empbolendo deixar 0s pacientes inseguros e
desamparados, seus familiares aturdidos ou deadosfi e os médicos contrariados pela
dificuldade no seu manejo, o que pode leva-loshastimar a dor e culpar o paciente por sua
nao melhora. Quando os sintomas do paciente sdocomapreendidos, assim como o
significado que estes tém para ele, o tratamen&ecfio podera tardar e revelar-se
insatisfatério. Por outro lado, os pacientes va#r os profissionais que reconhecem sua
incapacidade de trata-lo encaminhando-os a esig¢&sal sentindo-se bem cuidados e
esperancgosos, o que implicard em voto de confiangevo médico e adesao ao tratamento.

Segundo percepcdes dos pacientes, os homens redabsmezes menos informacgdes

dos médicos, porém mais adequadas, do que as emjlhgue recebem o dobro de
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informacgdes inadequadas que os homens. A maiacipagdo das mulheres foi relatada em
varios estudos, provavelmente porque elas expressaim facilmente suas emocbes e
duvidas, e porque perguntem e conversem mais, amsrncontramos na literatura consultada
estudos referentes a diferenca da qualidade dasnagdes (adequadas ou ndo) dadas pelos
profissionais a homens e mulheres. E preciso, @siiular a participagio dos homens
durante as consultas e investigar o que leva abamad a desejarem ou a exigirem mais
informacfes e os homens a desejarem ou se com@ntaom menos. Também seria
interessante pesquisar os motivos das informag@ekequadas relatadas pelas mulheres, se
decorreriam de sua percepc¢édo incorreta da inforonag&bida ou de informacao de contetdo
ou forma inadequados fornecida pelo médico. Todavd@ houve associacdo significativa
entre o nivel de escolaridade e o recebimentofdemacdes.

Observamos ser maior 0 nivel de exigéncia quantesdtado do tratamento de dor
(obtencdo de alivio total) nos pacientes do sexacol@mo, nos insatisfeitos com as
informacBes sobre a dor e naqueles que diziam §oeter recebido explicacdes médicas
sobre a dor. Parece que quando os pacientes nédfad@oados ou ndo compreendem bem a
natureza de sua dor, tendem a esperar muito dameato por desconhecimento das
limitacdes envolvidas. E poderiamos supor que @swems, que via de regra sdo mais
reservados quanto as suas emocgdes e conversam coem@s medicos do que as mulheres,
estabelecem com eles uma relagédo mais formal éwvando a cura, enquanto as mulheres,
mais emotivas, apreciariam mais o cuidado glolz@hielo a ponto de ficarem satisfeitas com
o alivio parcial da dor, desde que somado a oyteasepcdes de cuidado, como atencéo,
gentileza, dedicagdo do médico.

Ja os pacientes mais informados sobre a dor, @assimo 0s pacientes mais instruidos,
foram menos exigentes, diriamos mais realistagentando-se com a melhora parcial da dor
para se considerarem satisfeitos, revelando maasvamagem em bem informar o paciente.

O comportamento prioritariamente atencioso foi nvai®rizado pelos pacientes que
sabiam informar corretamente o diagndstico, pelaghenes, pelos pacientes que nao
acreditavam que a melhora da saude fosse fatoretteora de dor e também pelos pacientes
que disseram ter recebido diagnéstico médico deimtmmympleto ou como tendo causa
benigna, ou de causa desconhecida (pelo médiceloupaciente). Os médicos, portanto,
devem mostrar-se atentos especialmente a estassgtappacientes.

Muitos séo os fatores identificados pelos pacienteso capazes de fazer a sua dor
melhorar ou piorar. O estado de animo apareceureneipo lugar como fator de piora da

dor, seguido de problemas familiares. Com o terapgacientes com dor cronica conseguem
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perceber que o seu humor e seu ambiente famildempadnfluenciar na piora da dor, ndo
demandando aumento da dosagem da medicacao, pipi@s € transitoria. E, por outro
lado, adquirem confianca de que nao terdo sua eéscodsiderada pelo profissional por
associarem sua piora ou melhora a fatores emosiofzte € um dos objetivos do
acompanhamento psicoldgico.

Chamou-nos a atencdo o terceiro lugar ocupado ipBl&ncia das preocupacoes
financeiras na piora da dor, uma vez que usualmegenos preocupamos pouco com esta
questao, até por julgarmos que ela foge ao nogepaade acdo, mas ela é fator de piora da
dor em 40% de nossos pacientes, necessitando sebema considerada. Entretanto, fatores
gue julgavamos que seriam determinantes na piomodacomo as influéncias dos efeitos
colaterais da medicacédo, do uso inadequado da apédice do esforgo fisico foram muito
menos presentes.

A melhora da saude foi o fator mais citado comduerfciando a melhora da dor,
seguido da ajuda financeira. Em terceiro lugarcfi@do por mais da metade dos pacientes 0
atendimento por outros profissionais de saude alérmédico, tendo sido este apoio mais
valorizado na melhora da dor do que o recebimert@mbio amoroso, de familiares, de
amigos e colegas, e do que as mudancas de medmag&omeédico.

Os pacientes que sentiram medo ou ansiedade nmieheanento a Clinica de Dor,
0S que acreditavam no comportamento do profissionalo fator de piora da dor e os
insatisfeitos com a informacdo sobre a dor esperavenis que o atendimento de outros
profissionais de saude poderia se somar ao do médiien de melhorar sua dor. Pensamos
gue os pacientes sdo capazes de reconhecer quadsgremédios além dos farmacos para as
suas dores e de identificar os profissionais quieam ajuda-los com seus saberes. Por
outro lado, a insatisfacdo dos pacientes com cghem sobre a sua dor, que pode contribuir
para situacdes de medo ou ansiedade frente a devitaencaminhamento, e a insatisfacéo
com o comportamento apresentado pelo médico, pdde@los a confiar menos em seu
médico, sendo esta também uma razao para desejatmdimento de outros profissionais.

Estes resultados de modulacdo da dor sugerem seils@rque mudemos NOSSOS
conceitos de saude e doenca, e nossos valores elvaiina a ser terapéutico para 0s
pacientes. De acordo com a literatura, as inte@es1Qao farmacoldgicas sdo importantes no
manejo da dor oncoldgica. Nosso estudo revela quemoientes desejam receber tratamento
de equipe multidisciplinar, que deve ser intergiicar de preferéncia, de modo ndo somente
trata-los com suas distintas competéncias técrioasp a proteger a relacdo médico-paciente

ao aumentar a satisfacédo de pacientes e profissico® os resultados obtidos.
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Um fator importante a ser destacado e para o g@al encontramos paralelo na
literatura pesquisada, € o comportamento do priofiakinfluindo na percepcédo de melhora
ou piora da dor do paciente. A grande maioria dasieptes identificou “o jeito do
profissional atender” como fator de melhora ou degpda dor, sendo que muito mais de
melhora do que de piora.

Esta influéncia na melhora da dor foi significathente mais presente dentre os
pacientes que se encontravam em tratamento oncol@gi periodo entre um e cinco anos,
fase em que geralmente o tratamento ja foi fetbgpaciente pode estar esperancoso da cura,
0 que nao significa que esteja livre de doenca fqule reincidir), gerando muita ansiedade e
deixando o paciente vulneravel emocionalmente. ISedigre a importancia de sua postura
rude ou indelicada como fator de piora, e de ssup® atenciosa e delicada como fator de
ajuda na melhora da dor pode levar o médico a hexmm a sua forma de se comunicar com o
paciente como uma poderosa ou uma desastrosa éertanhe trabalho.

A melhora da dor como resultado do comportamentgmbdissional, citada pela
grande maioria dos pacientes, foi mais acentuadapaoientes que ndo se julgavam bem
informados sobre a dor, o que nos leva a pensalaquastura do profissional de atencéo,
acolhimento e cuidado, sobretudo quando o paciesii# carente de maiores informacgdes
sobre o0 que se passa com ele, tem por si sO 0 eieitma eficaz medicagcdo. Trata-se da
“substancia médica” da qual fala Balint (1975).

A piora da dor foi mais citada pelos pacientes igdelrbom/ 6timo de escolaridade e
pelos pacientes insatisfeitos com as informaco&sesa dor, 0 que poderia sugerir nao
somente uma maior exigéncia do que é esperadomtuteodo médico como também uma
certa irritabilidade por ndo estar sendo informadcontento, maior animosidade, maior

estresse, e consequentemente, percepcao de mais haiis percepcao da dor.
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2- DOR CRONICA EM ONCOLOGIA

N&o podemos mais pensar em corpo e mente que jad@oseo um sistema integrado.
Como diz Damasio (2000, p.64), “a distingdo enttendas do ‘cérebro’ e da ‘mente’, entre
problemas ‘neuroldgicos’ e ‘psicoldgicos’ ou ‘psignicos’, constitui uma herancga cultural
infeliz que penetra na sociedade e na medicina”.

Os individuos séo singulares, ndo respondem da anfEsBma as nossas intervencgoes,
nem tampouco mantém uniformemente suas respostdsngm prazo. Tratar um individuo
requer ndo somente as consideragfes bioldégicag@dgscas como também as familiares,
sociais, econdmicas e aquelas que estdo nas relest@belecidas entre os sistemas: paciente
e Seu universo e o sistema de saude e tratamentdodas as suas multiplas variaveis. Nao é
0 bastante tratar a dor, mas sim o paciente. Tanmdénibasta tratar somente o paciente, mas
sim todos os sistemas que com ele interagem. (MICHI02).

Todavia, para tratar, € preciso conhecer 0 pacieoi@ doenca, seus sintomas e o

contexto onde ele vive. Discorreremos, entdo,esolsofrimento de quem tem céancer e dor.

2.1- Definicdo, Mecanismos Neurofisiologicos e Suividade da Dor

A International Association for the Study of Pgif986), definiu dor como sendo uma
desagradavel experiéncia sensorial e emocionatiassoa um dano atual ou potencial do
tecido, ou descrita em termos deste dano. E a nealalesagradavel’ denota o carater
subjetivo da dor. (VERHAAK et al, 1998).

Segundo Cailliet (1999, p.39), a dor ndo é umaasgits especifica de intensidade
proporcional a intensidade dos tecidos, mas “ummaptexa sintese de fatores bioldgicos,
psicologicos, comportamentais e neuro-hormono-aquasii Biondi e Picardi (1999) reportam
que foi nos anos 1970, inicio dos anos 1980, dpsieaoneuroendocrinologia” se estabeleceu
como disciplina, sendo explorada a relacdo entime® psicossocial e a resposta endocrina.
Caetano e colaboradores (1999) julgam que serias madequado o termo
“psiconeuroimunoendocrinologia”. H4& um novo consetis que fatores fisicos, psicolégicos
e sociais contribuem para o desenvolvimento dasaimes de dor crbnica.

Para o psicanalista Nasio (1997), a dor resultarda dupla percep¢do: uma que é
externa, somatossensorial, voltada para captansas& dolorosa, e outra que € interna,

somatopulsional, voltada para captar o transtosiquico que se segue apés a primeira. O
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neurologista Damasio (2000) também considera ol pigeemocdes, acreditando que hé dois
componentes na percepc¢ao da dor: uma percepcatosserasorial, de uma perturbacéo local
do corpo, e uma percepcdo de uma perturbacéo glolarpo, que corresponderia a emocao
dolorosa, e estas duas percepcdes se superporiamomento do sofrimento.

O fendbmeno da dor sempre intrigou e desafiou a natade cientifica. Estudando a
capacidade dos paraplégicos sentirem seus corpaizadk e Loeser (1978) perceberam que
o cérebro podia gerar qualquer tipo de experiémmaocada normalmente por um estimulo
sensorial. Observaram que a dor fantasma podiardamgevido a problemas psicolégicos,
excitacdo ou depressdo dos pacientes, enquantergymssivel associar um estado de bem
estar & diminuicdo da dor. A etiologia da dor famta é desconhecida, mas supfe-se haver
uma memoria somatossensorial que ndo se localieciisamente em uma regido do
cérebro, mas envolve, sim, uma complexa interacéo retles neurais no cérebro.
(PORTENOQY, 1998). Segundo Melzack apndilliet (1999, p.39), os estimulos da periferia
apenas dao inicio, mas ndo produzem os padrdesris@snspois 0s padroes de dor estdo
presentes no substrato do cérebro, que é uma aregka de neurdnios denominada
“neuromatriz”, com especificacbes genéticas maoaifas pela experiéncia. A repeticdo dos
ciclos de processamento e sintese dos impulsos pelaromatriz forma uma
“neuroassinatura”’. Assim, o cérebro pode compreeasesensacdes que vém da periferia e
gerar qualquer tipo de experiéncia provocada, nionerae, por um impulso sensorial.

O estimulo periférico seja nocivo ou inécuo, atimgeorno dorsal, e essas sensacoes
precisardo ser moduladas no nivel da medula edpiSlegundo a teoria do portdo de
modulagédo da dor de Wall e Melzack, o mecanismaafisiologico da dor cronica € a
alteracdo do portdo de controle (que pode ser almertfechado, por estimulacdo ou por
inibicdo), sendo o resultado de alteracdes tanwisiema nervoso periférico como do central.
(CAILLIET, 1999). Segundo esta teoria, a dor ocagueando a quantidade de impulsos
nervosos por unidade de tempo, dos sistemas degamogomatica para as areas cerebrais que
produzem a dor, excede seu nivel critico. Na gerega padrdes de dor existem mecanismos
centrais que sao influenciados por multiplas erligeedas variaveis, sendo o estimulo
periférico apenas uma delas. Fatores psicologicosjo a depressao, contribuem para
aumentar a dor, embora n&o haja provas de prodaziom (MELZACK; LOESER, 1978).

A nocicepcao € a percepcao de um estimulo comagatmente lesivo, e nociceptor
€ um receptor neuroldgico que é capaz de diferenicra estimulo nocivo de um indcuo.
(KANNER, 1998). Quando as vias nociceptivas sagadfis, surge a sensacao de dor que é

entdo transmitida pelas fibras condutoras até airgegoretacdo final no cortex. Desde o
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inicio (ativacdo dos nociceptores), todo o sisteaweptor (do corno dorsal e de todos os
niveis que interpretam a dor) sofrera a influéuidiata de fatores (atengéo, estado de humor,
aprendizado, expectativas) que vao modificar eisarah sensacao de dor ao nivel de matéria
cinzenta da medula espinhal no talamo-hipotalamo @rtex cerebral.(CAILLIET, 1999).

A dor pode ser modulada por substancias analggsigaates que aliviam a dor, como
0os opibdides exdgenos) e por substancias quimicd®genas (endorfinas: substancias
opiaceas enddgenas que imitam a acdo dos narcétmeslgésicos) segregadas pelas células
nervosas. Tanto é possivel bloquear a libera¢c&ubstancias nociceptivas que déao inicio a
dor, quanto o seu alivio pelas endorfinas. Issdi@x@ producdo da dor pelo trauma, pelo
estresse, pela ansiedade e pela depresséo, esothresua inibicdo pelo sistema nervoso
central.(Ibidem). Isto explica, também, como mostrestudo que realizamos, porque varios
aspectos subjetivos da vida do paciente, dentre &dgieles diretamente relacionados a
relacdo entre o profissional e o paciente, comomportamento do profissional durante a
consulta (o “jeito de atender”), e o tipo de cumladerecido (médico ou multiprofissional),
podem modular a percepcéo de dor do paciente, pandoaumenta-la quanto para diminui-la.

Vimos o papel das emocdes na percepcao e na meaaatda dor, e ha muitos estudos
gue apontam, especialmente, a relacéo entre daprestor e entre ansiedade e dor. Averill e
colaboradores (1996) estudaram 254 pacientes conecr@nica ha pelo menos seis meses
observando que o aumento da duracdo da dor fasmowmeciepressdo e que pacientes
deprimidos tinham aumento da percepcao de dor, sneerancia a dor e beneficiavam-se
menos do tratamento. A depressdo pode agravarugualgenca e, segundo Thornton (1998),
30 a 87% dos pacientes com dor crénica tém sintalepsessivos significativos. Larsen e
colaboradores (1997) estudaram 259 pacientes corardivica, constatando cinco sintomas
de ansiedade que mais contribuiam para a manutedgad@omportamento de dor:
pensamentos catastroficos, sintomas fisiologiaugsferéncia cognitiva, comportamento de
fuga / evitacdo e as estratégias de enfrentameotivadas pelo pensamento de dor.

Sabemos que as vias da dor (sensacao, transnpeséepcao e reacao) e as medidas
de sensibilidade (limiar da dor: a mais baixa istgéade com que a pessoa percebe um
estimulo como doloroso; e tolerancia a dor: o maieel de dor que a pessoa pode suportar)
sao individuais e influenciada pelas emocdes. &dtgetividade qupermeia tais mecanismos
nos leva a rejeitar a existéncia de uma verdadestsal quanto a etiologia, a manutencéo e a
eficacia do tratamento da dor. Cada um vai percabagir e elaborar sua dor de forma
particular e o ser humano estara sempre desafiaadoossos saberes e forcando-nos a

reformular nossas teorias e nossas técnicas. (MI@BD2).
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2.2- Dor em Cancer

Turk e colaboradores (1998) apresentaram estuddyelesos autores demonstrando a
associacao entre dor em cancer e sofrimento pgicol@centuado, comprometendo todas as
esferas da vida do paciente. Outros estudos sugguena dor € a queixa mais comum nos
pacientes recentemente admitidos nos hospitais wldados paliativos. (HEAVEN,;
MCGUIRE, 1998). Pesquisa realizada com pacient@s cancer avancado demonstrou a
presenca de altos niveis de dor fisico-sensoriee eed¢cOes afetivas e uma moderada
correlagdo entre sensacéo/ intensidade da dor postas afetivas de frustracdo, raiva,
exaustdo, desamparo e desesperanca. O status pata@qacientes com cancer e dor pode
simultaneamente representar a consequéncia danpaede dor fisico-sensdria como também
a contribuicdo para a presenca de dor fisico-sengSELA et al, 2002).

Em 1964, Saunders (2000) cunhou a expresséao “dal’ fwor acreditar que a dor
sofrida pelos doentes com cancer terminal era uomanélo somente fisica, mas também
psicoldgica, social e espiritual, e em 1967, Satn{E998) afirmou que esta dor era uma
sindrome, uma doenca em si mesma. Pensamos queon@mnte 0s pacientes em fase
terminal, mas grande parte dos pacientes com capcesenta dor total.

S&0 inumeros os sintomas apresentados pelos pExipattadores de cancer, assim
como as sequelas deixadas pelos tratamentos aisss@oasubmetidos, comprometendo sua
vida em diversos aspectos. Encontramos, frequentemeesconforto fisico e funcional
caracterizados por dor, fadiga, dificuldade deizegho das atividades diarias, naduseas e
vOmitos, mudancas e/ou disturbios nos habitos d® s alimentagdo, assim como 0s
disturbios relacionados ao trato urinario e/oustital, implicando em modificagdes na rotina
de vida. Pode haver prejuizo das fun¢des cognitaret® por causas diretamente relacionados
a doenca e /ou ao tratamento, quanto subjacentemstornos afetivos. A vida social, a
profissional e a financeira também sao prejudicatiasendo interrupcdo temporaria ou
permanente do trabalho e, consequentemente, dgémwiu auséncia das fontes de renda, o
que implica em empobrecimento, dependéncia fineenaeidesajuste familiar. Do mesmo
modo, ha uma tendéncia a diminuicdo ou mesmo ss&paitas atividades sociais e de lazer,
devido ao desconforto fisico, emocional e /ou fagmm. Encontramos, também, sintomas de
desconforto emocional, como sentimentos de solid&gonstrangimento, rejeicao,
estigmatizacdo, tristeza, angustia, inseguranchyerabilidade, desesperanca, baixa auto-
estima, ansiedade e medo, podendo levar a pensamadatruina, humor deprimido e /ou

irritadico, regressao e dependéncia emocionalayaiulpa, descrenca (inclusive religiosa),
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desejo de morte acompanhado ou ndo de ideacddaycejuizo da vida familiar, afetiva,
sexual e/ou reprodutiva. O sentimento de impotéinerde a doenca pode se traduzir pelo seu
inverso, isto €, por um sentimento de onipoténcia ppde levar o paciente a acreditar que
tem poderes para curar-se, por exemplo, com a trg@ensamento, através de mudancas de
atitude ou, mais frequentemente, pelo poder de ceades, levando o paciente a acreditar
veementemente que sera curado por Deus ou pontiedelas praticas religiosas.

O aparecimento dos sintomas, seu tempo de duragd® resolucdo vao depender das
caracteristicas biopsicossociais do individuo,ea, sla idade, do sexo, do tipo e do tempo de
doenca e de tratamento e de suas sequelas, do temhagnostico (que pode levar a maior
revolta ou maior adaptacao), do alivio ou ndo dusmas, do progndstico e das expectativas
de cura ou morte, do seu tipo de personalidadesudahistoria pessoal e da familiar, do
momento do ciclo de vida em que ele se encontsaseos suportes afetivo, familiar e social,
dos seus niveis cognitivo, educacional e cultaias, suas crencas pessoais e religiosas, da sua
relacdo com a equipe, dentre outras variaveis. BMIC2006).

Na nossa pratica clinica observamos que muitosepes com cancer apresentam
sintomas depressivos relacionados a perda da dudivdlade, da autonomia, da privacidade,
da auto-imagem corporal e por baixa auto-estimadehtidade pessoal do paciente com
cancer € afetada, pois ao ser inserido no sist@syithlar ele ndo tem mais reconhecidas as
suas caracteristicas particulares que o diferendemutras pessoas, sendo reconhecido nao
mais como ser Unico, e sim como mais um doentesguieagrupado, com outros tantos, em
grupos de doencas, de estagios de doenca, deijidadds e de impossibilidades. O paciente
com cancer tem saudade de si, de como ele eradensgoecer e da vida que levava e da que
sonhava vir a ter. O paciente com cancer, sobreiqdele que ja recaiu ou esta em fase final
de doenca, tem medo do futuro, de morrer. E muéass sente soliddo com a constatacao de
gue se morre sozinho, ainda que assistido, e delguave uma experiéncia singular jamais
experimentada por nenhum dos que com ele convivaemepor ele mesmo anteriormente,
nao sendo possivel compartilha-la nem compreendétlama usual troca de experiéncias.

E preciso atencdo ao diagnostico diferencial ettree depresséo. Sintomas como
perda de energia, diminuicdo do interesse, altemcd sono e do apetite, e isolamento,
guando presentes por longo tempo, podem ser sistodepressivos erroneamente
diagnosticados como sendo uma reacdo normal ardee @ a incapacidade. (THORNTON,
1998). Por outro lado, como ressaltam Botega eboodalores (2002), € comum o erro de
diagnosticar como deprimido o paciente que esténampédriste ou com sintomas fisicos

causados exclusivamente pela doenca de base. i@eus gerado pela dor, pela ameaca de
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morte, pela incapacidade funcional ou pela intéfagg é suficiente para gerar reagdes que se
assemelham aos quadros depressivos, provocandeefitegnente sintomas como insonia,
fadiga, perda de peso e da libido, mesmo em pasierdto deprimidos, que tendem a melhora
espontanea a medida que o paciente adapta-seagasitiSintomas como perda do interesse
nas pessoas, pessimismo, indecisao, irritabilidedanedonia (auséncia de prazer), sao
encontrados em pacientes internados por doencaa figue apresentam transtornos
depressivos moderados e graves, havendo, nessess oag maior importancia de fatores
estressantes (gravidade da doenca clinica, inchgubei dor, desconforto e impacto do
diagnostico) no desencadeamento e na gravidadepdassao.

Para mensurarmos a presenca e a severidade diedernamos considerar ndo apenas
0 auto-relato e as nossas observacdes classicastambém outras variaveis tais como a
presenca de depressdo ou ansiedade, o signifieadiordpara o paciente, e 0 seu suporte
familiar, pois muitos pacientes nao relatam a dworrpceio de incomodar ou porque temem
que uma dor de dificil controle seja indicativadienca avancada fazendo com que o seu
meédico venha a desistir do tratamento. (CLEELANS84). Como veremos, a qualidade da
comunicacao entre o paciente e 0 meédico sera fustalnna comunicacdo que o paciente
faz de sua dor e em como o médico a percebe.

Em termos fisicos, devemos classificar a dor quangua etiologia, tipo clinico,
duracao, intensidade, localizacdo, padréao tempode recorréncia. Em termos cognitivos,
devemos investigar o que o doente sabe sobre sascde sua dor e as possibilidades de
controle desta, se as informacdes que tem sada®meesuficientes para ele ou se ha duvidas
a serem esclarecidas. Em termos afetivos e socdai®emos investigar como 0 paciente
percebe a sua dor, o que ele pensa sobre ela aitdedps informacgdes recebidas, que
fantasias e expectativas sdo tecidas a respeitod@ do tratamento, que mudancas ela
acarretou em sua vida pessoal, social e familiamoc o paciente reage a dor, como a
demonstra, que variagbes ela apresenta, como enpadidou com a mesma dor ou com
outras dores no passado, que recursos foram dobzaue se mostraram eficazes ou
ineficazes no controle da dor. Para ser bem metsuéapreciso que a dor seja bem
comunicada pelo paciente ao profissional. Dentreprablemas na comunicacdo da dor
encontramos a supervalorizagéo, a desvalorizagdegacao e a omissao da dor, justificadas
pelos motivos mais variados, podendo ser do do€atdamilia ou da equipe, mas, via de
regra, provocando ruidos na comunicacao. (MICEQDZ).

Na area oncoldgica, a investigacdo das caractasstia dor e administracdo correta

dos opidides nem sempre € conhecida pelos médimnespecialistas, devendo haver cautela
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para medicar adequadamente o paciente. Como a sidojetiva, os médicos interpretardo a
dor dos pacientes de acordo com suas propriasagengxperiéncia profissional e como a dor
€ apresentada pelos pacientes (facies de dor, ctammmto de dor, relato pessoal, de
familiares, da equipe, etc). Entretanto, a dor tndiada € um empecilho ao estabelecimento
de um bom vinculo médico-paciente e ao tratameatdatnca de base e uma vez que, ao
sentir-se ndo cuidado, ou mal cuidado por seu mgdicdoente pode perder a confianca
neste, nos tratamentos que faz e na Instituiciaunde forma geral, podendo levar ao
abandono de todos tratamentos. Nem sempre é plosigivi@ar a dor, mas sempre é possivel
alivid-la, e para isso, o doente precisa ser ouvapsicélogo € um profissional importante
neste processo, pois além de ajudar diretamengeierpe a falar sobre suas dores, a prantea-
las e a vislumbrar possibilidades a despeito dagalgdes existentes, € um facilitador da
comunicacao entre o paciente e os demais profasiale salude e a familia. As intervencdes
psicolégicas sao importantes no manejo da dor égaa e, de acordo com Cailliet (1999), a
psicoterapia influencia a interpretacao final damklo cértex.

Em se tratando de pacientes com cancer e dor ard@idmprescindivel atencéo
especial a familia. Paciente e familia, juntosedewm ser considerados como uma “Unidade
de cuidado”. (SAUNDERS, 2000). A familia ndo sablarl com sua impoténcia, seu medo,
sua raiva e sua dificuldade ou sua incapacidadeidar. Nem o doente sabe. Ele adoece, a si
e ao outro. E porque ele adoece, sua familia o paoha nesta trajetoria de indefinicbes,
frustracbes e privacbes que sao compartilhadasivesmiadas. Vemos, entdo, que o
sofrimento ndo é exclusivo do paciente, mas afetdoém o seu universo familiar e social, e a
equipe que dele trata, consistindo, portanto em ‘ldoageral”. (MICELI, 2002). Por outro
lado, a familia € importante tanto na facilitac&amfo no boicote ao tratamento do paciente.

Katz (1998) define como necessidades universaispdogntes com dor: conforto;
evitar as reacdes adversas; preservacao das daesidancionais diarias; prevencdo da
recaida; qualidade de vida satisfatoria; confiaeg@vada. E os principios do manejo da dor
seriam: respeito ao paciente e a dor; saber quaaido a dor; trata-la cedo e agressivamente;
tratar as causas subjacentes a dor e 0s aspeco®gisos; a abordagem multidisciplinar.

Assim, na avaliacdo da dor, tanto os sintomasldigicos como os psicolégicos
devem ser considerados, sendo importante que h@aagdo combinada no tratamento da
dor, de intervencBes farmacoldgicas e ndo farmgmas, dentre elas a radioterapia, a
cirurgia, a acupuntura, as técnicas psicologidasaterapicas.

Abordaremos a seguir a organizacao social da sadldedoenca e modelos médicos,

que serdo determinantes na qualidade da comunieat@omédicos e pacientes.
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3- A ORGANIZACAO SOCIAL DA SAUDE E DA DOENCA

Segundo Canguilhem (2002), a palavra saude é wsaddois sentidos, tanto como
um conceito normativo absoluto idealmente definiddyem organico, como um conceito
descritivo qualificado, saude adjetivada, que segiéa disposicdo e reacdo de um organismo
individual em relacdo as possiveis doencas. Panadar, o pensamento dos médicos oscila,
até hoje, entre duas concepcdes de doenca: umapgéiac que € ontoldgica, a doenca
representando 0 mal, um ser que entra no organ@Emoma porta e pode ser localizavel,
sendo delegada a técnica ou a magia a tarefa thun@mso organismo afetado na norma
desejada; e outra concepcéo que € dinamica, ga® ¢écunstancias externas como ocasioes,
e ndo causas da doenca, esta estando em todo anhensendo a perturbacdo de um
equilibrio, devido a luta de forcas internas, n@asliém ao esforco que a natureza exerce no
homem para obter um novo equilibrio, uma reacdo auencdo de cura, devendo a

terapéutica tolerar ou até reforcar estas reacoes.
3.1- O Surgimento da Medicina Moderna Ocidental

Foucault (1998) situa dois tipos de medicina ndohe a classica e a moderna,
distinguindo o olhar de cada uma em relacdo a sa@ddoenca, ao normal e ao patolégico, e
suas implica¢gfes na vida dos individuos e dasicolatles. Até o fim do século XVIII, havia
um dualismo entre saude e doenca, bem e mal, sendie considerada como auséncia de
doenca e a medicina como a medicina das esséaa#s)cia das doencas (vistas entdo como
objetos de existéncia autbnoma), valendo-se de w@todo descritivo e classificatorio
(baseado no modelo botanico) e de exames labaiatotom atencdo no individual, embora
ndo no individuo, sendo mais importante conheceressencias das doencas (que se
apresentam segundo sintomas e signos) para paifich-las e trata-las. O hospital, por ser
artificial e pelo contato com outros doentes, desga evitado, pois era um lugar onde a
doenca corria o risco de perder seu aspecto eakeAciamilia era o lugar onde a doenca
deveria seguir seu curso natural, oferecendo aotelass cuidados e o afeto necessarios,
embora sob a supervisdo de um meédico respeitosémpnao onipotente. Esta medicina
classica referia-se mais a saude do que a norrdalidiancionamento regular do organismo),

preocupando-se em manter ou restaurar, atravésgdasrde vida e de alimentacdo (que o
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préprio individuo podia impor a si mesmo), as qladies de vigor, flexibilidade e fluidez que
a doenca faria perder.

A construcédo da ciéncia moderna como um sistemsaler, concebida a partir do
século XVII como emancipacdo do homem frente anénfeenos da natureza e ao divino,
legitima a separagdo entre o saber cientifico emimio dos afetos e promove um ideal de
objetividade, passando o discurso da ciéncia aavcuposicao de produgcdo e agenciamento
da verdade. (FACHINETTI, 2006). Até o século XVkvwa uma busca da verdade e para
conhecé-la era preciso ser virtuoso, alguém capaerecedor de ter conhecimento. A partir
de Descartes, que considerava que para acededadeebpastava ser alguém capaz de ver o
que era evidente, surge um sujeito de conhecimédeascético e essa mudancga possibilita a
institucionalizacdo da ciéncia moderna. (RABINOW99).

A medicina moderna ocidental, isto é, a medicimatiiica, surge no final do século
XVIII, inicio do XIX, quando os novos postulados a@aatomia patolégica fazem surgir uma
nova concepc¢do de doenca: ndo existe uma doencseqgusere no corpo, mas € 0 proprio
corpo que se torna doente. A doenca € do indivédo@o do 6rgdo, e a medicina € a ciéncia
das reacdes patolégicas. Uma vez que o objetosdboirdd pode ser também um sujeito, o
olhar (que sabe, decide e rege) é fundador doithaive é essa reorganizagéo formal que cria
a possibilidade de uma experiéncia clinica. Po@imdividuo em questdo € menos a pessoa
do que o fato patolégico. (FOUCAULT, 1998).

Quando a patologia deixa de ser uma auxiliar dacelidas doencas e transforma-se
em patologia clinica, passa a possibilitar a olgefio do corpo humano (sede das doencas) e
das doencas (entidades patoldgicas), levando paratiaa clinica a lideranca da teoria e da
ciéncia. Assim, as bases da clinica moderna s&ataraia e a patologia, tendo a medicina o
objetivo de observar, descrever, classificar e &uss etiologias das doencas, e também
conhecer o0s 0rgaos, os tecidos e sistemas do cape,das doencas. (LUZ, 2004).

Na Francga, a medicina moderna faz valer a reguleg@&n da pratica da medicina e
do ensino médico, datado do inicio do século X\dlgrganiza o ensino clinico nos hospitais,
regulamentado em 1775. O hospital, outrora lugarca@ade, torna-se lugar de ensino
meédico [de saber e poder]. O nascimento da clinizaascimento da anatomia patoldgica e a
confluéncia da analise do paciente no hospitatlissecacéo e do ensino. A clinica ndo busca
uma esséncia desconhecida, mas € uma maneiradedid a verdade cientifica ja adquirida,
advinda da ciéncia experimental e na qual se tasassiva confianca. A medicina moderna

ocidental regula-se mais pela normalidade do que smide, analisando o funcionamento
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regular normal para detectar onde o individuo tsgadesviado e promover o reparo.
(FOUCAULT, 1998).

3.2- Normal, Patologico e “Biopoder”

Canguilhnem (2002) opbe-se a concepc¢do ontolégieavgusaude e doenca como
forcas em luta, opostos qualitativos, mas també@uonaepcéo positivista que acredita que a
doenca é uma alteracdo quantitativa do estado holRae ele, a pretensdo da medicina de
definir a fisiologia como o estudo das leis ou tantes da vida normal e de fazer uma ciéncia
do patolégico derivada desta fisiologia é equivaggubsto que ndo é possivel objetivar, sem
juizo de valor, o normal e o patologico, e nem gspel traduzir diferencas entre o estado
normal e o patologico em termos de quantidade.séingi@o entre fisiologia e patologia so
tem valor clinico, e é a fisiologia que nasce dalpgia, sdo a patologia e a clinica que dao
inicio & medicina.

Segundo Canguilnem (2002), a palavra “normal”, sjuigje em 1759, é o termo pelo
qual o século XIX designa o protoétipo escolar,drda reforma pedagdgica, e o estado de
saude organica, fruto da reforma da medicina: medionospitalar. O termo foi popularizado
na Franca pelas instituicbes sanitarias e pedagggiexprimindo uma exigéncia de
racionalizacdo presente também na economia e n#caotleste século, que levard a
normalizacdo, surgindo, em 1834, o termo “normdbZza O normal ndo € um conceito
estatico, mas dinamico, donde a fronteira entrermal e o patoldgico ndo poder ser dada de
antemao e implica em subjetividade, havendo nogquasao sas e normas, de outra natureza,
que sdo patologicas. Existe uma variacao, que mp&o éxcesso ou falta quantitativa, que em
determinado momento implica patologia e este limdtedado individualmente, e nao
universalmente.

Para Canguilhem (2002), a normalidade advém da atovislade biolégica, que é
sempre um movimento, a capacidade do organismadial de agir modulando sua
interacdo com 0 meio, constituindo novas normasa @ar em funcdo das exigéncias
inesperadas da vida. Normativo € o que institumnad;, e ser saudavel é ser normativo. “Vida
é atividade normativa” (p.96). A normatividade bigica humana se expressa nao apenas nas
variacdes individuais, mas também nas variagfesaasas coletivas de vida, de grupo para
grupo, conforme os géneros e 0s niveis de vida elEmao com a vontade e com as posturas
éticas ou religiosas, ou seja, € permeada pelaraulNdo € a medicina, mas sim a propria

vida, que faz do normal biolégico um conceito dlrveD doente é aquele que tem normas
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inferiores de vida, é aquele cuja normatividad@ esnstrangida, uma vez que ele perdeu a
capacidade normativa de instituir normas difereatesondi¢des diferentes e s6 pode admitir
uma norma. Mais do que a opinido do medico, a @g@&cs do paciente e das idéias
dominantes do meio social determinara o que se @tdane doenca, que é, portanto, um
julgamento de valor virtual.

De acordo com Canguilhnem (2002), uma norma, umeaf&€gaquilo que serve para
endireitar, propondo-se a unificar um diverso, Ikesouma desavenca e, sendo assim,
normar, normalizar, impor uma exigéncia a um da&®.normas, que fixardo o normal a
partir do que é decidido como sendo normativo, iexgm discriminacdes de qualidades, na
instituicdo de uma preferéncia e no intuito de Buwhsdo de um estado de coisas
insatisfatorio, ou seja, por uma aversao a ordeersa.

Ainda segundo o autor, ndo é possivel propor o foadie organismo vivo para as
sociedades humanas. Num organismo vivo a ordelinévit@anstituida por uma integragédo dos
orgéos e fungbes de relacionamento com o meimmteim conjunto de regras imanentes de
ajustamento das partes que sdo vividas sem probletemndo sem deliberacdo nem calculo,
sendo a propria necessidade que revela a existdaaien dispositivo de regulacdo. Assim,
ndo ha desvio, distancia nem intervalo de tempoeeatregra e a regulacdo. Ja numa
organizacdo social, as regras de ajustamento a@strpartes sao sempre exteriores ao
complexo ajustado e devem ser representadas, amendememoradas, aplicadas, sendo,
portanto, regras com as quais seus servidores usi lmmneficiarios devem se preocupar e
podem escolher. Por ser externa, a sociedade hacimm O0rgaos e normas que tém que ser
inventadas e ndo observadas.

Foucault (1998, 1999, 2006) estuda as normas gaenfampostas aos homens e o
papel desempenhado pela medicina, demonstrando @smnceitos biolégicos do normal e
do patoldgico invadiram as ciéncias humanas e isp@anstruindo-se uma nova espécie de
poder sobre a vida, um saber-poder denominadoleatee“biopoder”, poder este exercido
sobre os corpos individuais e sobre as populagfies,concedera ao médico um status de
soberano regente das vidas humanas e que deteinoirigno de cuidado que € oferecido e
demandado.

Segundo Foucault (1979), as ciéncias que visam aberssobre o homem se
originaram do desejo de exercer um saber - poderado em uma necessidade de vigilancia
e de controle soécio-politico. A partir do século IK\durge um novo tipo de poder, o
“biopoder”, ndo mais localizavel no soberano, mascdntralizado. Trata-se de um agente de

transformacdo da vida humana que € centrado painognte sobre o dispositivo da
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sexualidade e que se desenvolve sob duas fornsagiuada formando-se apenas na segunda
metade do século XVIII: pela disciplinarizacdo dwopo individual, isto é, seu adestramento
atraves de técnicas, exercidas por diversas iigétés, que ampliam suas aptiddes e integram-
no em sistemas de controle eficazes e econémieanpdo a torna-lo util e docil para melhor
extorquir suas forcas, sem que o individuo se déaadisto; e pela biopolitica da populacéo,
uma gestdo calculista da vida e seus mecanismaséatrde controles reguladores da
populacdo, do homem enquanto espécie: taxas eeprabl de natalidade, reproducéo,
longevidade, mortalidade, morbidade, incapacidaoiesogicas, efeitos do meio, saude
publica, habitagdo, migracdo, surgindo medicOeatisitas desses fendbmenos e formas de
intervencao e controle dos mesmos. (Idem, 199%)200

O interesse politico na saude das populactes eomatcdes salubres de vida leva a
extensdo dos tratamentos preventivos e curativametiicina, que passa a ter a funcéo de
higiene publica, de vigilancia sanitaria (policigédita), sendo a norma cada vez mais
importante, uma vez que pode ser aplicada tantoogmwo individual, quanto a populagéo,
servindo, portanto, para disciplinar e para regelatar. A lei passa a funcionar como norma,
havendo uma integracdo do judiciario com outrospmEncomo o médico, surgindo uma
normalizac&o do saber, uma sociedade disciplina@rgézada que Foucault (2006) chama de
“sociedade normalizadora” onde, através do “biogodepossivel normalizar.

Segundo Luz (2004), o conhecimento cientifico meddéem um movimento pratico,
pois ndo apenas explica a realidade como nelavérterpondo ordem nela, a modelando e
transformando. E como os efeitos desta ordenagioned da realidade sdo de natureza
politica e social, resulta que toda disciplina miodeé social e as relagbes das pessoas e dos
grupos sociais com seu corpo e seu adoeciment@ls@des sociais.

No final do século XVIII, a medicina moderna (engigapolicia médica) e a medicina
social constituem o campo da Saude Publica, a mlexticdo do espaco social, marcando o
investimento politico da medicina e a dimensaoadalzs enfermidades. (BIRMAN, 2005). A
partir das medidas disciplinares de higiene e egfimaa familia é revalorizada e no fim do
século XIX torna-se alvo e ponto de apoio do Estadoesfera privada, regrando seus
membros e reproduzindo as normas estatais. (DONZELE@86).

No século XIX, o “biopoder” sera a grande tecnadodé poder e a partir dele, novas
tecnologias politicas vao investir sobre o corpm saude, regrando as condi¢des de viver e
todo o espaco de existéncia, e ele sera ferrameapartante para o desenvolvimento do
capitalismo, agindo no nivel dos processos ecor@snaperando como fator de segregacéo e

de hierarquizacgéo social e garantindo as relagée®uhinacdo. (FOUCAULT, 1999, 2006).
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Ao demonstrar que o normal e o patologico ndo séidades absolutas, mas juizos de
valor; que a saude é uma norma individual e a doé; parte da normalidade bioldgica; e
que a infragcdo a norma (organica ou social) preeegercepcdo da regularidade e assim
revela o que seria aquilo considerado normal, Gdregu (2002) suscita questdes de ordem
ética e terapéutica para pensarmos o modelo bicméglie é hegemdbnico em nossa
sociedade, cujo objeto de conhecimento é a patolqge deve ser combatida através do
maximo controle do corpo, através da instaurag&stauracao do “normal”.

Além disto, é preciso ressaltar que no modelo bibooéé valorizada a assimetria de
poder na relacdo médico- paciente, uma vez querieitigio trata-se de encontro entre uma
pessoa que sofre e necessita de uma outra quaampose é capaz de livra-la do sofrimento,
tendendo os médicos a conhecerem e a exercitaresmorsau poder.

O sistema médico expressa e reproduz os valoresstrigtura social da sociedade
onde surgiu. Nao € possivel compreender a reac&uldduo a doenca e a morte e a outros
infortinios sem conhecer a cultura onde ele saansso €, conhecer a lente através da qual
ele vé e interpreta 0 mundo a sua volta. Da mesar@eima, é necessario compreender a
organizacao social da saude e da doenca, compreindeem € reconhecido como doente,
de que modo o doente apresenta a sua doenca pateopos atributos das pessoas para as
quais as doencas séo apresentadas e as formasejamaa doencas. (HELMAN, 2003).

3.3- Determinacéo Social dos Papéis de Doente eNdiédico

Se para pensadores como Durkheim (1982), cadadsm@edeterminaria o que
consideraria como saude ou doenca, demonstrandn assnportancia do social sobre o
individual, para outros, como Parsons (1970), embloouvesse categorias especificas
relativas a uma sociedade e a uma cultura, havetias que seriam universais, como a
relacdo meédico-paciente, onde o médico ndo tegaapuma fungéo técnica, mas também a
funcao (que seria benéfica) de controle e regulagémal.

Segundo Parsons (1970) ndo basta entender a doeggmica, mas € preciso,
também, entender o papel que a pessoa doente dagmn@ié mesmo para ser considerada
doente. Toda sociedade teria sistemas de valogesajiam regulados por normas que por sua
vez implicariam em desempenhos de papéis sociaipépel implica em identidade), cujos
subsistemas seriam as varias tarefas (execucaerfienpances desses papéis). Uma vez que
estes valores e normas seriam orientados para ccoemm, tornar-se-iam bem integrados

pelos individuos, promovendo o funcionamento nomaasociedade. Assim, embora para ele
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o modelo da relacdo médico-paciente fosse assooétfmédicos seriam técnicos
competentes, sabios, altruistas e ativos enquamt@mies seriam confiantes, passivos e
careceriam da ajuda dos primeiros, reconhecendo@so capazes), seria também
consensual.

A salde e a doenca seriam tipos de papel socianestitucionalizados: a saude
seria (somatica e sociologicamente) um estadoid® @apacidade para o individuo executar
0S papéis e tarefas para os quais teria sido gadal de acordo com seu status na sociedade;
e a doenca seria percebida como uma perturbac@apdeidade de executar tais papéis e
tarefas, devendo o sujeito, uma vez que a doeec¢ldise imputada, desempenhar o papel da
pessoa doenteiCk rolg. O doente néo poderia ser responsabilizado @odsanca, uma vez
que o estado de doenca seria involuntario, magidessercer seu papel de doente a contento.
Para ser reconhecido legitimamente (pelo médicojocdoente, o individuo deveria desejar
nao estar doente e buscar, juntamente com seuBafasii ajuda terapéutica competente e
cooperar para a sua recuperacdo, além de tenteengreameacas a saude. Uma vez
reconhecido como doente, ele ficaria isento depspel normal e obrigacdes de tarefas, com
graus, formas e duracdes variaveis de acordo cuatuaeza da doenca.

De acordo com estas teorias, a doenca ndo € sonmangstado de sofrimento, mas é
também uma realidade social, uma vez que € o adsulla inter-relacdo, determinada por
direitos e deveres, entre o0 doente e o terapAl¥HS, 1993). Nao desempenhar o papel de
doente poderia ser considerado moralmente errat@, wez que isto poderia agravar a
propria doenca e contaminar outras pessoas. O €fuerid a nocdo de saude ou a doenca
seria a interacao entre o desejo do doente e asac##l daqueles com 0s quais ele convive.
(COELHO; ALMEIDA FILHO, 2002). Para Parsons (19,/8)categoria de doente se presta
aos mecanismos de controle social que tanto pabie @ertos tipos de desvio como facilitar
processos de correcao, de cura. O isolamento dagpdsente, a0 mesmo tempo em que evita
0 contagio, estigmatiza a doenca como indesejéeeljindo como motivacdo para o doente
sarar e como alerta para os saudaveis contraagfentia doenca.

A teoria de Parsons abriu espaco para o estudocdmgortamento do doente”
(significado e rotulacdo social dos sintomas, r@géo de ajuda e transformacédo do regime
de vida), dos meios pelos quais os individuos gropos sociais se diferenciam entre si na
percepcdo e na avaliacdo dos sintomas e doendagE@ 1993). O saber médico vai além
do diagnostico e tratamento das disfuncdes comopais contribui para criar a realidade
social da doenca, sendo o diagnéstico médico, assimo suas prescricdes e exames, que
dardo forma e contelddo a experiéncia de estared@i2AM; HERZLICH, 2001).
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Enquanto a posicdo universalista de Parsons igeanflitos de ideias e interesses e
hierarquias sociais a interferirem nos comportansemsperados, autores como Foucault,
Donzelot, Bourdieu e Durkheim falam justamente de kja por tras destes comportamentos.

Bourdieu ndo vé oposicdo entre individuo e sociedadsto que a subjetividade
contém o que € individual e também a cultura. Aestarle € incorporada pelo sujeito no que
Bourdieu chama dkabitus que constitui um conjunto de conhecimentos pratadquiridos
através da aprendizagem, da interiorizacdo dadezdi externa produzida pelas condicdes
sociais e que permitem o individuo perceber, apgregiagir num universo social dado. E
sociedade ndo é uma totalidade Gnica, mas sim ajurto de espagos, que Bourdieu chama
campos(econdmico, politico, cultural, religioso, filosdadic cientifico, etc), que estdo em
configuracdo relacional uns com os outros, masngieepodem ser remetidos a uma logica
social Unica. E impossivel conhecer um produtcuevator sem conhecer a historia do campo
onde foi produzido, pois € o campo que faz o podeprodutor. A pratica social advém do
encontro entre tabitus o capital (bens herdados do seu meio social)cangpo. Ha um
conluio inconsciente de todos na producdo dos lers serdo considerados sagrados,
resultando numa crenca coletiva que é aquilo gue clan que o sistema funcione.
(BOURDIEU, 1983; LOYOLA, 2002).

Segundo Durkheim (1982), o homem sempre almejar@dage o que vai determinar
o limite do desejavel e do ndo ultrapasséavel, asexda consciéncia moral. O que vai proteger
o homem, sempre insaciavel, do descontentamenperdeguir um objetivo inacessivel nao
sera nem a sua constituicdo organica nem a psicalagas sim a sociedade, que atua tanto
regulando as necessidades morais quanto como uamismgp em relacdo as necessidades
fisicas. O homem consente em ter estes limitesupoageita como justas as razfées pelas
quais eles foram dados pela ordem coletiva, queesfeeita.

Entretanto, para Bourdieu apud Loyola (2002), ndapénas o interesse econémico
que norteia as a¢des dos individuos que almejatmomzelsua condi¢cdo de vida, mas também
sua vontade de obter reconhecimento dos outrastigicte e com isso, poder. Assim, ao lado
do conceito de capital econdmico o autor acresamritas, como o capital cultural (status de
poder através do acesso a cultura erudita e egoolaapital social (rede de relacbes sociais
dos dominantes) e o capital simbdlico (signos éslas que situardo os individuos no espaco
social). Através do controle do capital simbdlicoarbitrario cultural, as hierarquias e as
relacbes de dominacdo sdo impostas pelos dominaotesiominados, e as pessoas as

percebem como legitimas, pois sdo vitimas de umi&ndgia simbdlica, uma vez que tém
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principios de percepcdo que sdo frutos da relagha@aiinacdo, numa espécie do que
Bourdieu chamou de “colonizagéo dos cérebros”.

Vimos que tudo aquilo que desejamos e que recebdmass mesmos ou de outros,
assim como tudo aquilo que damos, classifica amésmos, revela as nossas origens e
classifica a coisa adquirida atribuindo-lhe um waionbdlico que, por sua vez implicar4 em
valor monetério. Os papéis sociais a serem asssmpielo médico e pelo doente sdo também
determinados e garantidos pelas relacdes de dofiminagno modelo biomédico da medicina
hegemonica ocidental, os médicos sado os unicostdete do saber-poder reconhecido pela
sociedade e legitimado pelo Estado, que definigu® é doenca, quem é doente e tem o
direito de ser cuidado e quando e como deveraatadb. No modelo de autoridade médica e
passividade do doente, a historia pregressa elmoéde vida do individuo, a sua “recusa’
em querer sarar (isto €, ndo obedecer cegamemte&dico) e a sua atitude de ndo se cuidar
bem preventivamente (seja la o que isto signifioa gada contexto), sdo consideradas
ameacas a legitimacao do papel de doente desenguenbgassado, no presente e no futuro.

Como diz Helman (2003), embora o adoecimento eavekperiéncias subjetivas de
mudancas fisicas e emocionais no individuo quesperseu bem estar comprometido, este so
tera o seu papel de doente assegurado se tambémrémbido pelas pessoas ao seu redor
como um doente, sendo que este papel de doentaisdeamais potente se for revelado por
um médico. Assim, a consulta € um processo soni# @ pessoa assume o papel de doente,

com todas as obrigacfes e todos os direitos qaepgblve.
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4- MODELOS DE MEDICINA NO OCIDENTE

No inicio do século XIX, as doencas que até entdme/istas como um conjunto de
sintomas e eram acessiveis pelo médico atravésigmimente da andlise das queixas do
paciente, foram redefinidas e os sintomas congidesr&omo mudancas patologicas em
orgaos e tecidos, surgindo um modelo biomédicaadatna doenca, e ndo no doente.

Os laboratérios nos quais a ciéncia medica primedrde floresceu eram dedicados a
anatomia patoldgica, a histologia e a fisiologig@e tinham visibilidade nem eram acessiveis
para o publico em geral. Com o advento da bactgi@] o publico tornou-se consciente da
importancia dos laboratérios médicos. Jornais,stasi e livros populares transmitiram a
mensagem de que a ciéncia de laboratério e asgepdis das tecnologias nele desenvolvidas,
como as vacinas, eram eficientes na prevencadutaneontra as doencas. (LOWY, 1996).

Entretanto, a despeito de tecnologias cada vez awaisgadas, no modelo biomédico
as técnicas de relacéo utilizadas pelos médicastescao com 0s pacientes mostraram-se
insatisfatorias para muitos deles, dificultandooagnicacdo entre médicos e pacientes e
podendo comprometer a adesdo aos tratamentos eswsados dos tratamentos advindos
destas tecnologias. Para uma boa pratica médiea@esso a tecnologia deve se somar a
interacdo satisfatoria entre médico e paciente.

Para Tamburini e colaboradores (2003), o0 modelmédico de abordagem objetiva
do corpo e da doenca do paciente foi substituittborpedelo biopsicossocial, que considera o
paciente holisticamente e vé sua doenga como unte@gemplexo que consiste na alteracao
do sistema em diferentes, porém integrados, nil&ggico, psicoldgico e social.

Entretanto, pensamos um modelo ndo substituiu ,00tas ambos coexistem nos
dias de hoje, como veremos a seguir. Paralelanadnitamedicina, onde o poder é claramente
atribuido a figura do médico, temos no sistemaaleles um movimento de valorizacdo da
autonomia do paciente e de outorga de poder augleestd em consonancia com um outro
modelo de medicina, que considera a subjetividad@atiente e o contexto no qual esta
inserido, que € o modelo abordado pela medicin&rama no paciente, onde supostamente
haveria uma outorga de poder ao paciente. Supestarporque, como veremos, pode haver
praticas medicas que realmente busquem o companihto do saber, do poder e da
responsabilidade, como outras que, sob uma aparéeci‘empoderamentbdo paciente,

terminem por desprotegé-lo e desprové-lo de searpod

!livre traducdo da palavra de lingua inglesmpowermefit que significa outorga de poder.
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4.1- O Modelo Biomédico (Biomedicina)

O conceito moderno ocidental de doenca, e suascagpes no diagnostico e na
terapéutica, refletem sua vinculacdo aos conhedtosarientificos produzidos no campo da
Biologia, donde a medicina moderna ocidental (¢&xo corpo, das lesdes e das doencgas)
também é chamada de biomedicina. As doencas setiggtos com existéncia autbnoma,
expressas pela ocorréncia de lesbes, que teriamoum@ais causas que deveriam ser
diagnosticadas e tratadas de formas sintomatidiatipa, suportiva ou etiolégica, sendo esta
dltima a mais valorizada, por remover a causamalgia doenca. (CAMARGO JR., 2005).

O modelo biomédico é anatomoclinico (centrado nanda, considerada como
universal), mecanicista e fragmentado, pois vé ppacdumano como uma maquina a ser
reparada e que é regida por leis de causalidadarl®m onde o todo é uma mera soma das
partes. Valoriza a tecnologia, os resultados ldboess e somente a cura das doengas como
resultado terapéutico. Como diz Helman (2003), mdemfoque em casos isolados de uma
doenca, sendo as decisbes baseadas em descric@asodeanteriores, e a avaliacdo da
capacidade clinica do meédico é proporcional ao atgpque sua intervencdo produz sobre os
processos bioldgicos no paciente, ndo sendo coadioe 0s aspectos sociais, familiares,
religiosos e econdmicos de sua vida. A biomedibaseia-se na racionalidade cientifica, com
hipéteses passiveis de serem testadas objetivameotgroladas, e presume que 0s aspectos
bioldgicos sdo mais basicos, reais e interessdotgsie 0os psicoldgicos, sociais e culturais.

No modelo biomédico, a doenca deixa de ser umaiéxpe subjetiva do sujeito para
tornar-se algo em si, uma entidade nosoldgica qde pir a acometer determinado individuo.
(RODRIGUES, 2003). Para Canguilhem (2002, p.22),d@enca deixa de ser objeto de
angustia para o individuo séo e torna-se objetstledo para o tedrico de saude”.

Segundo Foucault (1998, p. XVIIl), enquanto na miedi classica o médico
perguntava ao doente “O que vocé tem?”, implicasmmouma linguagem que era comum a
ambos; a pergunta da medicina moderna é “Ondedi®, dmplicando numdinguagem que
€ racional e inacessivel ao senso comum, por {satate conhecimento cientifico em
profundidade. A clinica permite ao meédico tornaiseahor dos doentes e de suas doencas,
adivinhando suas necessidades, aliviando suas ealieggindo sua vontade e seu caminho.

Como podemos perceber, o primeiro modo de ingaidoente envolvia linguagem e
saber de certa forma compartilhados, pois o dantelatar seus sintomas coconstruia com o

meédico a sua doenca, tendo ambos a possibilidaderdpreendé-la. Ja no segundo tipo de
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pergunta, o meédico priva o doente do saber, poténmidesozinho um poder que néo
compartilha com o doente, e ndo se importa ou @difiga aquilo que sabe o doente.

Balint (1975) chamou de “funcéo apostolica” a ceedg médico de poder ensinar o
que € certo ao paciente, uma vez que teria uma, idgga, porém quase inabalavel, acerca do
gue seria um comportamento ideal do paciente eeceqte deveria esperar ou suportar. Para
Clavreul (1983), é diante da doenca e do doenteoquédico pode afirmar e exercer o seu
poder e, portanto, é resistente a reconhecer poiler sendo o poder médico. Como disse
Bourdieu (1983), os dominantes monopolizam o che#ipecifico (fundamento do poder e da
autoridade especifica caracteristica do campo)valsen de estratégias de conservagéo e de
discursos defensivos de ortodoxia para conserva-lo.

O desenvolvimento tecnolégico contribuiu para diesizar a relacdo meédico-
paciente, uma vez que, com ele, ocorreu uma fragig@nm e uma disseminacao de saberes e
praticas, um saber que passou a ser compartilheldonpédico com outros especialistas e
também com outros profissionais de saude, tiramdmédico a sua autonomia total sobre o
cuidado do doente (o cuidado passou a ser atribeitgrupos, de uma equipe) e levando a
impessoalidade e a perda do vinculo terapéuticquab o profissional se responsabilizava
pelo doente e 0 doente se sentia amparado pelcamd@AYD, 2006). E nos hospitais
publicos, € comum o que Balint (197%3)amou “conluio do anonimdtp sendo o paciente
atendido por varios médicos e decisfes vitais tamasm que nenhum dos meédicos se
responsabilize por ele, nem observe o resultadmae proprias recomendacdes.

A relacdo médico-doente é substituida pela relagstituicio médica - doenca. O
médico € um “corpo de saber” que representa umocar@dico que por sua vez garante o
saber meédico afastando os maus profissionais eemdmiuma coesédo. (CLAVREUL, 1983).
Para Jorge (1983), tanto o médico é um andnimaeseptante do corpo médico, quanto o
homem € um andnimo terreno no qual a doenca esttddada. Nao podendo haver pluralidade
de sentidos, diversos significantes sédo reduzidemais clinicos, ou seja, sdo apropriados
pelo discurso médico e transformados em vocabulditessivel aos doentes.

Segundo Clavreul (1983), a medicina divide o sojeitrando-o0 por um lado, mas
também o silenciando, ndo havendo possibilidadesalear ao mesmo tempo o discurso
médico e o do paciente. No momento em que o mé&kcpronuncia, cala o doente, nédo
havendo mais ponto de vista deste. E um discurse so doenca e ndo sobre o doente. E
assim como o discurso médico faz calar o pacientegdicina faz calar os sentimentos do
meédico, trocando-se a dimenséo subjetiva do saofiingela dimenséo objetiva do saber. Os

médicos percebem as intervengfes de carater natvourcomo as paliativas, como sendo
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menores e o0 sofrimento sem correlato organico codbe tido como sem muita importancia
e leva a desconsiderar o individuo como doenténegi

O modelo biomédico também ndo admite outras pdislsibes de compreensao da
doenca e de atuacao terapéutica que ndo a deaslightr, delegando a esfera da crendice
magica os sintomas, as terapéuticas e as curasquessam ser explicados pelas teorias em
vigor, que néo sao, portanto, considerados comms,fatem dignos de interesse, sendo
explicados como sendo erros de diagnostico, reagdesrsas, sintomas psicossomaticos
(TESSER; LUZ, 2002). Sobretudo nos paises ocidgrapienas os profissionais da medicina
cientifica sdo os curandeiros assegurados porClein status social e econbmico mais
elevado, podem interrogar, examinar, rotular etrag¢us pacientes, inclusive privando-os de
liberdade quando necessario, como no caso de psi@sloencas infecto-contagiosas. No
hospital, podem controlar a dieta alimentar, o @adde sono, a medicacdo e 0
comportamento dos pacientes. (HELMAN, 2003). Sador®s dos doentes.

Esta grande dificuldade de didlogo entre a medicagemobnica no ocidente e outros
tipos de medicina ou tradicfes de cura leva a umse‘de convivénciasocial e cultural. Por
outro lado, no modelo biomédico de atencdo a saimm®re, com alguma frequéncia, uma
“crise de harmonialinica” pelo dissenso simbdélico entre profissiomaloente, uma vez que a
doenca diagnosticada pelo primeiro nao faz semt#la o segundo e o arsenal terapéutico do
médico mostra-se insatisfatorio. (TESSER; LUZ, 2002

A apresentacdo da doenca e a reacdo das pessi@aséa enfluenciadas por fatores
sociais e culturais, havendo um modelo explicatiae causas da enfermidade que é leigo e
outro que é profissional. No modelo leigo, na tévdade dar sentido a experiéncia de ter um
problema de saude, as pessoas narram sua histésaamando o que aconteceu, por qué, por
que agora, por que consigo, 0 que aconteceria cdizeéssem nada a respeito e quais 0s
efeitos que o nada fazer teria sobre outras pessdambém o que deve ser feito e a quem
procurar para obter mais ajuda. As teorias leigas,geral multicausais, situam a causa da
enfermidade dentro do individuo (desequilibrio mwpo; vulnerabilidade pessoal: fisica,
psicolégica ou hereditaria; elemento moral e cotamoento negligente), no mundo natural
(condicdes climaticas; influéncia de astros; pewéio de entidades vivas como virus, germes,
microbios e bichos no corpo), no mundo social (danéiigidos por terceiros: infec¢des por
contagio, estresse por aborrecimentos, envenenasentferimentos por luta, feitico e mau
olhado), e no mundo sobrenatural (deuses, entidaestrais, espiritos). (HELMAN, 2003).

No sofrimento da enfermidade estamos frente alidage da vida e a um corpo

fragmentado e desconhecido, o que nos remeteag&itindefesa que tinhamos no inicio da
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vida. O sujeito, que ndo compreende 0 que sent@&) ee dirige ao médico, detentor de um
saber, e que pode ndo somente cura-lo, mas dedob/eima imagem de si completa. No
diagndstico, o médico responde com uma determinagatbmica /funcional, abarcando a
extensdo da dor e suas manifestacfes, mas deidenfibma a dimensédo do sujeito que fala
com e nesse corpo, e que quer ser escutado. (MANIZO05).

Segundo Helman (2003), o paciente chega na consnéidica sentindo uma
perturbacdoifness algo que a pessoa tem), e sai com uma patoldgaase algo que o
orgao tem). O sentido da doenca para o0 médisedse¢ pressupde que as doencas sao
universais inclusive na maneira como se apresesta® desenvolvem, ndo importando o
contexto nem as dimensdes sociais, psicologicadterais envolvidas no adoecimento do
sujeito, que é justamente o que vai determinamtickeda doenca para o paciente e para a
comunidade na qual ele se insdilness &€ a experiéncia pessoal do adoecimento mais o
sentido que o sujeito da a ele. Assim, o doentesapta (verbal e ndo verbalmente) a sua
perturbacdo, que é entdo traduzida pelo médico gatidades patoldégicas nomeadas da
medicina, terminando na prescricdo de um trataneumecseja aceitavel por ambos.

Em muitos paises ocidentais, onde as habilidadeteatuais e de diagnostico sao
mais valorizadas que as de comunicagdo, hd mdasetna tecnologia diagnostica do que na
avaliacdo clinica e na coleta de informacdes subfete maior interesse nos produtos dos
exames (papel, imagens) do que no paciente emmaiterapéutica. A classe médica tem o
foco de atencdo no médico, pois é ele quem sozidgmostica, e foi criado um fosso entre
as definicbes médicas de patologisséase e as definicbes subjetivas dos pacientes quanto a
sua perturbacadllfess. (HELMAN, 2003).

A medicina baseada em evidéncias

Foi Louis Pasteur, na Franca do século XIX, quewmeloes ao mundo o enorme
potencial econdmico e médico da biologia experialeoi ele também que mostrou que a
pesquisa cientifica podia ser recompensada porresukados praticos. Isto ocorreu quando
ele decidiu investigar as aplicacdes praticas detrsdalho em detrimento da pesquisa dos
fundamentos da ciéncia, ingressando diretamentérea dos médicos e veterinarios e
transformando as doencas infecciosas, a partiadaunculose, no centro de suas pesquisas,
revelando os beneficios praticos trazidos pelagyiess sobre a imunidade e a profilaxia
(vacinacdo) no combate as doencas microbianas. inBenesse pelos problemas praticos

decorreu naturalmente de sua pesquisa basica, mguiassobre a fermentacdo, cuja teoria
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germinativa revelava implicacdes para a industiiangbém para a medicina, pois implicava

uma teoria germinativa da doenca. Pasteur defene&imulava a criacdo de vinculos entre o
ensino na faculdade e a industria local, acreddtidachbém que os professores deveriam ter o
mesmo compromisso com a pesquisa cientifica e censioo. (GLEIDSON, 1995).

Mesmo ndo podendo supor o prestigio que viria ahistidrica e mundialmente,
Pasteur era um homem de visdo, além de seu termpgaqvislumbrava a importancia da
relacdo existente entre pesquisas biomédicas, i@ersidades, as industrias e os direitos
autorais e comerciais do conhecimento cientificabi& também, da importancia do
marketingna captacéo de recursos para suas pesquisas.

O progresso da medicina comecgou gradativamente raidsatificado com as
aquisicoes cientificas e desde entdo a medicimtifota baseada em pesquisas de laboratério
tornou-se indissoluvelmente associada com as paiginstituicbes médicas: as pesquisas
biomédicas e a pratica clinica tém legitimado uroatea, médicos buscando maior eficiéncia
através do conhecimento cientifico e cientistagopgioos justificando suas pesquisas em
termos de potenciais contribuicdes para a soluggmrablemas de saude. O desenvolvimento
da “medicina cientifica” culminou, no século XX, m@ntificacdo da medicina com a ciéncia
baseada em tecnologia. O cientista do século Xdrfidu-se, no século XX, um pesquisador
gue desenvolve um especifico grupo de praticaalmratorio, modela politicas institucionais
e constréi redes que expandam as influéncias dosatbrios. (LOWY, 1996).

A medicina baseada em evidéncias ganhou granddapmjade na década passada
apresentando-se como um novo padrdo cientifico ra almncado, uma abordagem
tecnologicamente avancada para escolhas terapggpiga minimizariam riscos por melhor
compreendé-los e prevé-los e que estaria protelfidaa ciéncia e da influéncia comercial
indevida. (TAMES, 2007). Durante os anos 1990 aione baseada em evidéncia torna-se
um slogan. S&o criados grupos homogéneos por diaigmohavendo uma passagem do
sujeito singular para o caso (modelo universaldalente para a doenca. (HEALY, 2002).

A acdo médica vem sendo substituida pela operagéuico-cientifica, estando
mudada a relacdo de médicos e de pacientes coate. €& paciente ja ndo € um sujeito, mas
sim um corpo, que se presta a confirmacéo da efatle dos avancos da biologia, e 0 médico
envolvido no cumprimento de uma norma que faz @laergunta pelo sentido. Os médicos,
preocupados com a administracdo de beneficios enarttla de eficacia importados do
mercado, e 0s pacientes, podendo recorrer ao mpdreopedir a sua cota de beneficios com
um objetivo preciso imediato, que pode incluir,renbutros, a medicina cosmética, ou

tratamentos que |Ihes devolvam a felicidade. A darglade dos sujeitos representa um perigo
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para o ideal de eficacia, que pressupde uma rapidediagnostico e o uso adequado da
tecnologia. (MANITTA, 2005). Na contemporaneidade subjetividade torna-se tabu na
ciéncia sendo vista como poluidora do progresseerto ser eliminada para produzir algo
real, conhecido. (DUMIT, 2004).

Como disse Jorge (1983), jA ndo € mais o homemtelogras sim o futuro homem
sdo, aquele que interessa a medicina. Vivemos em soniedade que se distancia das
abordagens holisticas do sujeito, ou do contestmali social, e tende a minimizacdo da
intervencao terapéutica direta e a énfase na gaésientiva de populacdes de risco, a fim de
produzir um sujeito eficiente e adaptavel. O sojaid lugar a populacdo de risco e a
terapéutica da lugar ao diagnostico, a prevengaaigilancia. (RABINOW, 1999).

Hoje se cré que a unica forma de melhorar a ter@p@mentar o conhecimento
meédico, sendo os meédicos julgados pelo que sabe#éo eelos resultados dos tratamentos
que administram. (LOWY, 1996). Os médicos que musdo mais valorizados que os que
atendem, os especialistas sdo mais valorizadosgjgeneralistas, e sdo mais valorizados o0s
médicos com mais memadria, maiores titulos e credsn¢HELMAN, 2003).

O grande prestigio simbdlico da biociéncia, fonte tddo saber / poder, leva os
profissionais de salude a serem técnicos aplicadimst® ciéncia, resolvendo o enigma da
doenca do individuo e aplicando a terapéutica pezhida e em voga, que promovera sua
cura, gerando um aumento da medicalizacdo, muéassvdesnecessario, e a diminui¢do da
autonomia das pessoas. Paradoxalmente, enquamspsea do médico o brilhantismo da
cura, o poder da terapéutica fica entregue aosaf@rs) ndo sendo mais o0 medico responsavel
pelo doente e pelos resultados da terapéutica (ERSISUZ, 2002).

Enquanto os pacientes séo sujeitos (individuosntbst e conscientes) e também
objetos (corpos medicalizados submetidos as le@gda biologia) de intervencdes médicas,
0s medicos e cientistas diferem no treinamentoogugualifica para seus respectivos papeis,
padrdes de organizacdo, estruturas de comunidaulgesvos profissionais. Médicos que
trabalham em especialidades que envolvem pesquEasp a oncologia, tendem a
desenvolver a auto-imagem de pesquisadores coastiéi a borrar a distingdo entre tarefas de
terapia e cura, podendo haver uma confusdo desadefcura e investigacdo. (LOWY, 1996).

A medicina baseada em evidéncias recebe criticepupcseus métodos definem e
medem resultados que permanecem nas maos de ésf@ria que ndo necessariamente
capturam os marcadores de recuperacdo que osteagidgam ser os mais importantes. E na

consulta médica, médico e paciente trazem conscientinconscientemente crencas e
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expectativas, uma complexa e simbdlica rede defisiglos que escapam ao modelo de
racionalidade assumida pela abordagem da mediasealda em evidéncias. (TAMES, 2007).

4.2. O Modelo Biopsicossocial (Medicina centradaonpaciente)

A expressao “medicina centrada no paciente” foihadia originalmente por Balint,
em 1969, para apontar que cada paciente precisaeatendido como um ser humano unico,
e foi expandida nos anos 1980 para um cuidado gidirdamente congruente com 0s
pacientes e responsivo ao que estes querem egmea@endo exploradas tanto a patologia
guanto a experiéncia do adoecimento, adotandospgiva biopsicossocial, entendendo que
0 paciente € uma pessoa de direitos e 0 médicé saaim técnico, mas também uma pessoa,
devendo ambos compartilhar o poder e a resporgathdi e juntos construir uma alianca
terapéutica. (BEACH et al, 2006; DUGGAN et al, 2D06

Durante os anos 1970 os cientistas sociais citicaa medicalizacdo e o controle
social crescente da medicina (e por tras dela,t@dB} sobre os corpos, que transformava a
experiéncia do individuo com a salude e com a doesgsEm como suas percepcdes de
identidade, além de n&o dar voz ao paciente. (HERHL2004). Desde esta época, ativistas
nos EUA e na Europa tém reivindicado serem olhammeo expertos em suas proprias
doencas e participarem mais ativamente nas dedisfiivas aos cuidados em saude, e nos
paises desenvolvidos se espera agora dos pacigumeparticipem ativamente e sejam
tratados como importantes nos debates politicdsMES, 2007). A abordagem centrada no
paciente é uma resposta a movimentos sociais cogialismo e feminismo, que lutavam
pelo aumento da autonomia das pessoas em suas (@d29DYEAR-SMITH; BUETOW,
2001).

Neste novo modelo de medicina, surgido em meadesados 1980 e centrado na
vivéncia da enfermidade e nos interesses do pacientrofissional de salde promove uma
relacdo de cooperagdo, um terreno comum onde sfda@las a natureza das preocupacoes
do paciente e as decisOes a serem tomadas, lesargno-conta as expectativas do paciente e
sua experiéncia pessoal e cultural da enfermid®@RRELL i CARRIO, 2004). A Carta de
Ottawa da ONU, em 1986, apontou 0 “empoderamenta”ag@todeterminacdo do paciente
como objetivos importantes nas politicas de promagisaude. (DIETERICH, 2007).

O modelo de medicina centrado no médico (patetaalestaria mais voltado para a
cura, para o dominio cognitivo (o paciente conheceompreender) e para 0 comportamento

instrumental (habilidades técnicas para a resoluggroblemas, como perguntar e dar
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informacdo, discutir resultados, aconselhar). Nadetm centrado no paciente, o médico
estaria orientado para o cuidado, para o dominmc&mal, tendo um comportamento afetivo
(amistoso, empatico e de suporte), permitindo oiepé& expressar seus sintomas,
sentimentos, crencas e expectativas e assim senticnhecido e compreendido. (ONG,
1995).

Na medida em que h& mais recursos tecnologicodp@stes vivem por mais tempo
com suas doencas que, uma vez que ndo tenha ssdovglouma cura rapida, tornam-se
cronicas. Segundo Herzlich (2004), nos anos 19&8fxlglamente as reivindicacdes para se
dar voz aos pacientes, comegou-se a dar mais at@scdoencas cronicas e degenerativas,
que requeriam um modelo de cuidado diferente daquehtrado nas doencas agudas,
devendo incluir a perspectiva do paciente. Esteetoode cuidado implica huma maior
compreensao da vida cotidiana, das necessidadegagd@ntes e das suas crencas sobre a
saude, mas implica, também, na necessidade derenlyzzciente tornando-o colaborativo
com o tratamento do profissional, cocurandeiro..(MEN, 2003).

No modelo biopsicossocial, a mente humana tem a@pel ma etiologia da doenca e na
recuperacdo da saude do individuo. Como diz Carmguil(2002), a vontade humana torna
possivel o atrelamento da patologia ao problemenéau inexistente educa¢do (sensorial,
ativa e emocional) e esta concepcao implica envishailismo, em relativismo terapéutico,
mas também na responsabilizacédo, pelos médicogjadwges (por excesso ou omissao) por
algumas doencas, definidas como vicios, frutos a@srhabitos que podem ser reeducados.

Segundo Salmon e Hall (2003), no modelo biopsiaiakao cuidado centrado no
doente os pacientes devem expor aspectos de s@akdade e vida psicossocial, estando
preparados para as mudancas necessarias paraipmvemanejar as doengas, sendo que a
relacdo médico-paciente também é objeto de inerédas, para estes autores o modelo
biopsicossocial € conservador do dualismo cartesianis a responsabilidade pela doenca é
locada na personalidade, nas emocfes, no compartame circunstancias sociais, havendo
uma precedéncia da mente (parte racional) sob@pmpcEsta responsabilidade cursa com
culpabilidade (por estar doente e por falhar nastéwia a doenca), sendo o paciente
transformado de sofredor em agente de manusei@fdmento e responsavel moralmente
por ficar bem, sendo encorajado a participar atersm e a se apoderar de sua doenca e
tratamento, “lutando” contra a dor e “derrotandalepressao.

O conceito de espirito de luta é central em alges de psicoterapia para pacientes
de céancer, e frequentemente encorajado pelo dtaf€a@ mas quando a equipe pede aos

pacientes para que eles lutem, eles podem perestepedido ndo como uma resisténcia a
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doenga, mas sim para que suprimam de seu discypsessdes de sofrimento emocional. E
como a exposi¢cdo emocional € um modo dos individisatararem suas necessidades dos
outros, ao invés de uma outorga haveria uma retidadpoder do paciente. (BYRNE et al,
2002; SALMON; HALL, 2003, 2004). Segundo estudo Blgne e colaboradores (2002)
sobre repostas psicoldgicas de pacientes de cémaesposta predominante era lutar, ser
positivo, de modo a esconder seu sofrimento ematiate familiares e médicos,
frequentemente para protegé-los, ndo sobrecarosga-|

Ha quem justifique a medicina centrada no pacigreputro lado, porque seria uma
pratica clinica e moral desejada, por reconheceiep e médico como pessoas, e por suas
consequéncias: maior satisfacdo do paciente, neslhresultados psicoldgicos e de saude a
menos custo, uma vez que o medico exploraria e i@@N@eria amplamente a doenca do
paciente, implicando na maior aderéncia ao trateonema diminuicdo de requerimento de
testes diagnosticos e de encaminhamentos a ouédisas. (DUGGAN et al, 2006).

Na medicina centrada no paciente, a satisfagcagaasntes passou a ser medida de
avaliacdo da performance dos médicos e seus reliaados nas avaliacbes de programas
de residéncia, acreditacdo organizacional e aag#io profissional. (BEACH et al, 2006). O
discurso do paciente como agente ativo no manepodaca e cuidados de saude tornou-se
muito importante na medicina, sendo encorajadst® womo ligado ao “empoderamento” do
paciente, direito deste de participacdo e de esc(HALMON; HALL, 2003, 2004).

O “empoderamento” do paciente estaria em consomarmin a énfase politica e
cultural na autonomia e direitos individuais e ta@mbseria justificado por pesquisas
cientificas psicolégicas que atestariam a supeade dos efeitos do controle e do
enfrentamento dos pacientes na doenca e no traahesadde.

Estudos da década de 90 demonstram que paciergese gentiram controlando suas
proprias vidas e que estavam ativamente envolidesomadas de decisdo sobre os cuidados
com sua saude tiveram significante melhora nos lteefas de saude alcangados.
(GOODYEAR- SMITH; BUETOW, 2001). Em pesquisa reatia com 400 médicos e 1020
pacientes nos EUA, a abordagem centrada no padieobee maiores indices de satisfacao
tanto para médicos quanto para pacientes, sendosgu@&cientes mais jovens, os com melhor
nivel educacional e os do sexo feminino valorizavaais a informacdo e queriam estar mais
ativamente envolvidos no processo de tratamenRUEKAT et al, 2000).

Na pesquisa de Kirk e colaboradores (2004) no Gaerath Australia, com pacientes
com cancer em cuidados paliativos e seus familiasepacientes descreveram o recebimento

satisfatorio de informacdo como um mecanismo dehonal da capacidade de decidir e
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manutencgdo de algum controle. E a percepcao deaponfermacéo foi associada a estresse,
frustracdo e incerteza. Estudos recentes referantesdicina centrada no paciente revelaram
que a participacdo ativa dos pacientes duranterasultas meédicas permite que eles possam
mudar o foco da consulta e controlar a quantidadenfbrmacdes fornecidas, reforcando a
sua confianca na habilidade de manejar sua dodegando a maior satisfacdo, maior
aderéncia ao tratamento, melhora dos resultadoslieria dostatusde salde e diminui¢ao
das queixas de ma pratica médica. (SWENSON et @06;2HAIDET et al, 2006;
ZANDBELT et al, 2007).

Os melhores resultados quanto ao status de saddelaéionados a pacientes falando
mais que medicos, que por sua vez dao mais infa@resagespostas e demonstracdes de afeto,
sugerindo que a relacdo médico-paciente tem infiaém estado de saude do paciente, o que
pode ser medido fisiologicamente (por pressdo saaguou glicose), pelo comportamento
(status funcional) e pela percepc¢éo do pacientessu estado de saude. (ONG et al, 1995).

Em estudos relatados por Street Jr e colaborad®0€8), pacientes que esperavam
uma relacdo onde o controle era compartilhado comédico perguntaram mais, expressaram
mais opinides e interesses, sendo mais assertiosgjque preferiam deixar o controle com
0s médicos, sugerindo que os pacientes ficam rasisfeitos com o cuidado que recebem,
adquirem uma melhor compreensdo sobre suas cosdigdealde e opcdes de tratamento,
sdo mais compromissados com o tratamento e atéorapihde suas condigbes de saude
guando sdo mais ativamente envolvidos nas consukidgcas e quando os médicos dao mais
informacé&o e suporte levando em consideracdo apgmivas dos pacientes quanto a saude.

Entretanto, desejo de participacdo ativa € diferelet desejo de tomar decisdes, pois
um paciente pode querer obter informac¢des do médmmnversar diretamente com ele sem,
contudo, necessariamente desejar tomar deciséesdi@azscolhas para as quais ndo se sinta
preparado ou competente. Para Haidet e colabosad@096), a participacdo do paciente
inclui a parceria deste com o médico, mas nao&@simo dela, podendo ser vista através de
diversas lentes (como as bioldgicas e as socias)dbelt e colaboradores (2007) realizaram
estudo onde ndo houve associacdo entre a parfioighg; paciente e suas preferéncias pelo
envolvimento nas tomadas de decisédo, e quando artragos de uma terceira pessoa, 0S
pacientes perguntaram e opinaram menos durantmasltas médicas. De acordo com Ong e
colaboradores (1995), embora estudos mostrem téssimlo o nivel de informacdo desejado
(de diagnostico e progndstico) pelos pacientes canter, e que muito de sua insatisfacao
com o cuidado recebido advém da obtencao de inf@maquém do desejado, outros estudos

mostraram que, a despeito do grande desejo de iofdemacdes, a maioria dos pacientes
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quer compreender os motivos da recomendacgéo deniigaelo tratamento, mas grande parte
prefere que os médicos tomem a responsabilidad@nmeosssos de tomada de deciséo, para

evitar que se sintam culpados pela escolha ermdaso de reincidéncia da doenca.

Outorga de poder x Transferéncia de responsabdidad

Salmon e Hall (2003, 2004) relatam estudos que dstreon ndo haver evidéncia de
beneficios relacionados a atitudes de luta doseptas nem que formas de enfrentamento
melhorariam a sobrevida, havendo resultados diantep quanto aos beneficios do controle e
poucas evidéncias de que a maioria dos paciertesrnarcontrole, mas haveria evidéncias de
que estar doente reduz a importancia anexada amkegrsobretudo em pacientes gravemente
doentes, que sdo menos positivos quanto a tomemddeado que pessoas saudaveis. Embora
a maioria dos pacientes sinta que eles tém quer tdetisdes, eles sentem também que eles
nao tém escolha, pois acreditam que os médicosnsapal o melhor tratamento. E os
pacientes valorizariam o recebimento de informagi@ss médicos como uma maneira de
construcdo de seu relacionamento com os mesmos, taonibém de manter as esperancas, e
nao como uma base para tomadas de decisdes.

Uma intervencéo entendida como sendo de “empodetaineomo o PCA(Patient-
controlled analgesip método clinico pelo qual os pacientes controlaimavés de um botéao,

a administracdo do opioide para alivio da dor,aes@ popular ndo porque oferece controle
aos pacientes, mas porque os livra de exerceretotmborrecendo as enfermeiras com
suas gqueixas de dor e pedidos de analgesia, edsstastaff do sofrimento dos pacientes.
Assim, na verdade haveria uma transferéncia deomegpilidade, e ndo de poder, para o
paciente e uma retirada de poder dos pacientesyemaque restringe a responsabilidade dos
meédicos e inibe nos pacientes a assercao de sosaprnecessidades daaff clinico: os
pacientes migram do lugar de sofredores por suascds para o lugar de gerenciadores das
mesmas. Quase todos os pacientes em uso de PCligaeles por estes autores afirmaram
nao ter interesse no controle da situacdo, magivio da dor e no sentimento de seguranca
sem que fosse necessario incomodstalf (Ibidem).

Preocupagbes em nado incomodarstaff ndo sédo fortuitas. Estudo realizado por
Salmon e Manyande (1996) sobre a percep¢ao denegifes sobre a dor apresentada por
pacientes no pos-operatorio revelou que os enfesmaio tinham dificuldade em identificar
a intensidade da dor dos pacientes, nem o sofrovtpr esta provocava, mas, sim, no quanto

0S pacientes se sentiam capazes de lidar com @steih analgesia, subestimando o desejo
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dos pacientes por analgesia e fornecendo-lhes nagradgesicos. Isto sugere que a habilidade
de lidar com a adversidade, inclusive a dor, érad culturalmente, variando o que sera
considerado como um nivel aceitavel de dor e iraplio que os pacientes que se queixam
muito de dor ou desconforto poderéo ser vistos coraas pacientes.

O “empoderamento” do paciente permite que os médigtirem sua responsabilidade
de certas areas de necessidades dos pacientesditiasproblematicas para a medicina,
como os sintomas inexplicaveis, as doencas cropi@ador, pois desafiam psicologicamente
0s médicos evocando medos referentes a sua pnagriarabilidade e mortalidade, a sua
inabilidade de aliviar o sofrimento dos pacientescdrresponder as suas expectativas, ou a
possibilidade de suas acdes provocarem ainda mfiisento. Ao aprenderem ferramentas
de enfrentamento, 0s pacientes ndo as usam pacgegentrole sobre sua recuperacédo, mas
interpretam o encorajamento dos medicos para gaeveadvam como um encorajamento para
gue se adaptem as necessidades sthff clinico e cooperem. A importancia do
“empoderamento” e do controle pelo paciente é fm&ids de discursos académicos do que
das aspiracdes ou experiéncias dos pacientess@uamento de pacientes como cogerentes
de sua doencas € intrinsecamente uma retirada dkr pos pacientes. (SALMON; HALL,
2003, 2004).

Como a prética médica é influenciada ndo apenasgoeihecimento cientifico e pelo
desejo de tratar os doentes (ou pelo menos elimasadoencas), mas também pelas
necessidades dos médicos, sobretudo as de prestilgigpoder, ndo podemos deixar de ter
uma Vvisao critica sobre a outorga de responsathdgl@os pacientes, que pode ocorrer de
formas variadas e com objetivos diferentes, clarosbscuros, podendo gerar beneficios ou
maleficios para os pacientes. Além da visao créicaidadosa, € preciso ter flexibilidade nas
tomadas de decisdo, procurando ser menos gereerali$bcar mais nas necessidades e
possibilidades de cada individuo. Primeiramentegcipamos pensar melhor no que seria o
desejo de cada paciente de participacdo no seegs@de adoecimento e de tratamento. E
também em quais seriam as nossas necessidadesaadi¥ps, enquanto profissionais que
dele cuida. A despeito da importancia de trabadimz®ntrados na literatura (como protocolos
de atendimento e manuais de entrevista) que s@orfentas voltadas para alertar os médicos
para a importancia da comunicagcdo com 0S paciené®s como evitar alguns erros, todavia
parece-nos que quanto as discussfes sobre paidicipautonomia e poder, ndo ha propostas
que possam ser colocadas em uma cartilha a sadaaguversalmente, uma vez que néo €
possivel generalizar no grupo de pacientes pespoassao diferentes quanto ao tipo de

personalidade, nivel de instrucdo, sexo, idadegidel nivel socio-econdémico, sistema
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familiar, crencas, expectativas, experiéncias pgvinaior ou menor desejo de poder e de
participacdo no processo de tratamento, momentatio vital ao adoecer, fase da doenca,
dentre outros tantos fatores que fardo com quendividuo aspire e reaja de forma diferente
de um outro e de maneiras diferentes ao longo deEesso de adoecimento. Da mesma
forma, o grupo de médicos envolve um niumero deopssgualmente diferentes entre si.

No caso dos pacientes em usoRfoA (Patient-controlled analgesiafomo em tantas
outras situacdes, é preciso discernir a possidéidie pelo menos seis desejos: 0 desejo do
paciente de ter poder e controle da situacdo, pango estar subjugado a um outro € muito
importante para este individuo; o desejo de podporsar melhor uma dor que de fato ndo
podera ser totalmente aliviada, controlando a adtnagdo de medicacdo adequada no
momento certo; o desejo de ndo incomodatadf clinico, ou até mesmo os familiares, para
poupa-los de mais trabalho ou por receio de seatdf&o querelante a ponto de afastar as
pessoas das quais necessita; o desejo do proftsiondo familiar de devolver uma certa
autonomia ao doente, para que este ndo se sindan@pcé dos outros; o desejo do cuidador
profissional ou familiar de ser menos solicitadanenos responsabilizado; e, também, o
desejo do paciente de ndo usar o PCA por pretarialguém perto de si, monitorando seus
sintomas e administrando cuidados, seja por caé&mmiocional ou desejo de controle da
outra pessoa.

Da mesma forma, se por um lado o incentivo da egpgya que 0s pacientes lutem
contra a dor ou a depressao pode ser feito em moreethe modo inadequados, silenciando
estes pacientes, por outro lado, as ferramentasfdentamento podem ser muito eficazes na
adaptacao dos pacientes as suas novas condicbetd&Em pacientes com dor crénica, por
exemplo, € comum o treinamento destas habilidadesnérentamento que tém objetivo de
alterar o estado emocional do individuo frentdwagio causadora do problema, e se possivel
modifica-la, ou seja, € o desenvolvimento de esgras direcionadas para dentro ou para fora,
que sao esforcos cognitivos e comportamentaiszadiis para as pessoas lidarem e se
adaptarem a situacdes adversas e estressantesypegridendo a enfrentar e a tentar mudar a
situacdo geradora de stress como aprendendo airdésirdela e a evita-la. Os pacientes
aprendem a redefinir cognitivamente o que seriargdrcebida e suas limitacdes e a avaliar
recursos disponiveis interna e externamente de raodegociar opc¢des para resolver os
conflitos trazidos pela dor. Aprendem que o trat@memédico ndo necessariamente
removera por completo uma dor que é crénica eaptwt suscetivel também a variacdes de
humor e do ambiente. As escalas de mensuracaordgildtadas (onde o paciente classifica

sua dor entre 0- sem dor a 10- pior dor) por gastmplicam em maior comprometimento e
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maior responsabilidade do paciente com seu trat@mpais ele é estimulado a pensar nos
fatores de piora ou melhora de dor e é medicadacdedlo com o relato que faz de sua dor.
Os pacientes aprendem, também, a ampliar seu cdengisdo para além do foco daquilo que
é disfuncional, uma vez que tanto o cancer quantimracronica a ele associada podem
estreitar este campo, como em uma ampulheta quereampa passagem da areia de um
compartimento ao outro, estacionando ali os paeseat remoer suas dificuldades e seus
medos, sem conseguirem escoar para o outro lado.

Como vimos, ha mais de uma maneira de se compreanaleordagem centrada no
paciente. Para uns, ela considera as experiéneeo@ e cultural que o paciente tem da
enfermidade e da voz a ele, compartilhando decis@esponsabilidades ainda que o médico,
gue nao € neutro nem imparcial, seja o agente eueelpe as preferéncias do paciente. Para
outros, € um modelo onde, por tras de um discugsempoderamento”, o paciente perde seu
lugar legitimo de sofredor, e com isto perde o @aier, enquanto o médico repassa para o
paciente a responsabilidade por sua saude.

E ha ainda os que, como Goodyear-Smith e Bueto@l{28escrevem a abordagem
centrada no doente como sendo um modelo de infé@ionatpomada de decisdo, onde o Unico
papel do médico € oferecer informacdes aos pasienmtdeixar que estes decidam. E na
discussdo da autonomia e da responsabilidade doentes, ndo podemos esquecer 0S
interesses do Estado, uma vez que, como diz Her#0804), a énfase que as sociedades
contemporaneas dao aos estilos de vida termin#rgnwsferir a responsabilidade pela saude
do dominio publico pra o dominio privado.

O advento da medicina centrada no paciente tentadtveomplicadas expectativas de
parcerias entre médico e paciente ndo somentespinetrias no conhecimento, mas também
por pressfes contraditorias para limitar custosng&m assegurar os melhores tratamentos
que também sdo, usualmente, 0s mais caros e/agiomais. Os pacientes sao depositarios de
apostas de posi¢des politicas opostas, ambasantlizo discurso de “empoderamento” do
paciente: de um lado grupos de consumidores e kcigaldle das industrias farmacéuticas
para médicos e pacientes; e de outro lado médipaxientes desafiando as companhias de
seguro que impdem limitacdes dos beneficios, akrmatpos opostos quanto a salvaguardar
a responsabilidade dos médicos. (TAMES, 2007).

Em qualquer interagéo interpessoal, o poder (dkficomo habilitacdo para fazer ou
agir) advém originalmente de trés fontes: da fodos, recursos materiais e do conhecimento.
A efetividade ética do sistema de saude € maxiraipaio “empoderamento” de médicos e

pacientes para que desenvolvam uma relacdo entkosdque respeite e capacite a
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autonomia, a responsabilidade, a fidelidade e aahidade. Pacientes precisam ter poder para
formular seus valores, articular e obter suas sat@des relativas a saude e exercitar suas
responsabilidades. Médicos precisam ter conheconespecializado e poder para advogar
em nome de seus pacientes, e estes procuram osos€gde eles percebem terem este saber-
poder. Ambos podem fazer uso indevido do poder xarcé&cio de sua autoridade social
[médico brincando de Deus e paciente obtendo gaektoas], no uso de recursos materiais
para obter ganhos financeiros questionaveis, e ramsrhissdo de conhecimento e de
informacdes inadequadas, inexistentes ou mentirdg€&SODYEAR-SMITH, BUETOW,
2001).

4 .3-O Paciente Moderno

Nas ultimas décadas, os avancos de informacéocdeldgia disponiveis na midia e
na Internetquebraram o monopdlio médico do conhecimento técaicientifico, com os
proprios meédicos produzindo e disseminando fontesinbrmacdo para a educacado de
pacientes, e estes se tornando expegtosseus proprios corpos, valores, preferéncias e
situagOes de vida, sendo a sua voz um objetivo etubbuto de qualidade do cuidado em
saude. A guebra deste monopdlio levou a uma retidadpoder dos médicos que resultou
num desgaste da confianca dos pacientes nos méslinosencorajamento de uma pratica
meédica defensiva, colocando médicos e pacientes eoiversarios. Ha criticos do modelo de
mutualidade do poder (parceria médico-paciented enddelo de centramento do poder no
paciente, pois ambos levariam a abdica¢cédo da reapibdade médica e ao minimalismo no
cuidado. (GOODYEAR-SMITH; BUETOW, 2001).

Em pesquisa realizada com 1050 médicos americ8b8& disseram ter tido pacientes
qgue haviam trazido informacdes colhidas na Integnetpodiam ser irrelevantes, benéficas ou
maléficas para os cuidados com a salude do paceptra a relacdo médico-paciente. O
sentimento do médico em perceber sua autoridadio stesafiada pelo paciente, apesar de
pouco frequente, foi 0 mais consistente prediti@aldterioracao da relacdo médico-paciente.
Por outro lado, os médicos frequentemente concardasom os pedidos dos pacientes
surgidos a partir de informacdes que estes tinhaminternet, e que eram clinicamente
inapropriados, por receio de prejudicar a relac&dico-paciente ou porque o tempo gasto
em uma possivel discusséo sobre a contra-indicqaééicca daquilo que pediam os pacientes

teria efeito negativo na eficiéncia do tempo desatta. (MURRAY et al, 2003).
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Pesquisas demonstraram que 60 a 80% das pessoasligaen a Internet buscaram
informacgdes sobre cuidados em saude, sendo quieR declararam que estas informagdes
influenciaram suas decisdes relativas a saudet&knettem o poder de educar e outorgar
poder ao consumidor, surgindo o paciente exper&s envolvido no tratamento e tomadas
de decisao, sendo o poder do médico desafiadajsglanibilidade publica do conhecimento
de especialistas (com qualidade variavel) e pelessac a informacdo em abordagens
alternativas para a saude, estatisticas de regslthdtratamentos e direitos do consumidor. A
Internet também fornece informacdes a profissiodaisatde quanto a evidéncias, politicas e
linhas de direcao, treinamento e desenvolvimerdbgsional. (POWEL et al, 2003).

Segundo Herzlich (2004), nos anos 1990 surge oesdge na narrativa em primeira
pessoa enquanto processo discursivo. Uma vez goerga cronica provoca uma “ruptura
biografica”, levando a pessoa doente (envergontladzu corpo deteriorado e estigmatizada)
a reconsiderar sua biografia e seu conceito dé gstimulado o trabalho reflexivo dos
pacientes na busca da recuperacédo do controleatevelas. Para a autora, esta narrativa
tende a transformar a experiéncia pessoal da dogmeadeixa de ser uma interrupcao
biografica para ser uma autodescoberta onde écafarao doente a chance de ser um doente
bem sucedido. Contudo, em recente pesquisa realppadCepeda e colaboradores (2008), as
narrativas emocionais escritas que pacientes coroecéavancado fizeram sobre como a
doenca afetou-lhes a vida permitiram que eles datmem suas necessidades e emocdes e
lidassem melhor com as decisfes de saude e ramitiadratamento, tendo sido associadas a
diminuicao da intensidade da dor e a melhora dodxmtar. De toda forma, como diz Herzlich
(2004), quando as experiéncias privadas dos pasi@aissam a ser, através de suas narrativas
pessoais, divulgadas para o publico pelos meiosodeunicacdo, hd o estimulo da acéo
coletiva, ocorrendo uma mudanca de paradigma ceargdmento do poder dos pacientes e a
transformacao da relacdo da sociedade com a sanrdeg medicina e com a ciéncia.

O avanco tecnologico e o rapido e compartilhadssaca novas informagdes provoca
ruidos na &rea da saude. Segundo Rose (2006), a@esordem nas fronteiras da doenca,
tornando-as questionaveis, pois ndo se sabe querded@médicos, administradores, ou
pacientes) quando determinadas variacfes de campamto e de humor, queixas de dor e 0s
distarbios de sono, por exemplo, serdo considerado® sintomas de doencas ou como
condigdes inevitaveis do viver. Da mesma forma,s&ieabe onde estédo as fronteiras entre as
condicdes que responsabilizardo, pela doenca,duog, ou seus 6rgaos ou seus genes.

Como disse Durkheim (1982), o bem estar do indiviglln harmonia com sua posicao

social é perturbado por subitas transformacdes casm@ue colocam os individuos em
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inaceitaveis situacdes inferiores as anteriorepedo brusco aumento de poder e de riqueza,
ficando a opinido publica desorientada e as pessmsabendo mais o que é justo.

Arriscariamos dizer que estas transformacdes #azigelos rapidos avancgos
tecnoldgicos provocaram uma certa desorganizac@magem do médico, um afrouxamento
da regulamentacdo dos papéis de paciente e de anéai@ desconfianca no saber deste,
saber que passa a ser investigado junto a Infeanaliado junto aos amigos, vizinhos e em
debates publicos promovidos pela midia, e questmrfiente aos tribunais. O advento dos
seguros de saude, no ambito particular, tambémedrowdancas na relacdo médico-paciente,
onde o paciente deixa de escolher se tratar coomgéeéico de confianca, para tratar-se com
um médico do seu plano de saude, de preferénclacatperto de sua residéncia ou trabalho,
podendo mudar de médico caso este saia do plamoude seu consultorio para longe. O
meédico de confianca e dedicado de antes, por suaa pa&de transformar-se em um
profissional ressentido por ndo ser devidamenterizaldo pelo paciente, criando-se uma
relacdo mutua de ndo comprometimento, mais frieais wontratual. Por vezes parece que
nem os meédicos nem 0s pacientes estdo muito atoemo desejam redesenhar a relacéo
entre eles, que tipo de papel desejam ter e quedgppoder estdo dispostos a compartilhar,
sendo dificil uma padronizacdo do que seria adexuanhfortavel e correto para ambos.

N&do ha uma unanimidade nem entre os médicos nem estpacientes quanto ao
melhor modelo médico. De acordo com pesquisa amm&iaealizada por Swenson e
colaboradores (2006), com 250 pacientes com disvedi@encas, sobre a abordagem
comunicacional que desejavam do médico, 69% pasfedm médico centrado no paciente e
31% desejavam um médico que tivesse a abordagemédica. As preferéncias estédo
frequentemente relacionadas aos diferentes varmespectativas sobre a relacdo médico-
paciente e os problemas de comunicacdo surgem guasidexpectativas dos pacientes
divergem da abordagem dos médicos. Assim, os ngediegeriam estar mais conscientes de
seus estilos comunicacionais e considerar ajustddmecessidades dos pacientes.

O que determina um bom cuidado em saude é detatnmdturalmente e dentro de
um contexto especifico. Pacientes, médicos e stastsociais tém diferentes opinides sobre a
relacdo medico-paciente. A entrevista médica idegéria integrar a abordagem centrada no
paciente (seus sintomas, suas preferéncias e seasupacdes) e a centrada no medico
(detalhes da doenca, tratamentos), cada um emaseinid de expertise. Enquanto alguns
estudos mostram que pacientes julgam a competéosianédicos por seu comportamento
técnico, outros estudos indicam que os pacientgsidra a sua avaliacdo da performance dos
médicos na qualidade das habilidades interpesdeaiss. (ONG et al, 1995).
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Argumentos éticos e legais tém sido usados pawmctesizar 0 paciente moderno
como um individuo auténomo, com direitos civisvediescolha, mas também com o dever de
ter racionalidade, auto-responsabilidade e deraginteresse do bem estar comum, evitando
fatores de risco para si e para 0s outros. Depéiodéos interesses, os direitos ou os deveres
serdo ressaltados. Focada no comportamento indlyidusaude ndo é mais vista como
destino, mas resultado de um estilo pessoal de sidae permite a normalizagéo e o ajuste
do comportamento individual para a manutencdo ddesaPor outro lado, a comunidade
meédica é confrontada com as demandas para odigos pacientes e desafiada a adaptar
suas atitudes profissionais. (DIETERICH, 2007).

O paciente moderno ou ndo sabe o0 bastante para tteues0es sobre sua saude,
precisando da expertise do médico, o que resultizamelacéo assimétrica, ou é o paciente
bem informado, aquele que serve de argumento panglamentacdo de novas informacdes
tecnoldgicas no sistema de salude, que usa a Iptgreeé cénscio e critico, e por isto, pode
ser dificil e ameacgador para os médicos. Ele estfigputa entre as companhias de seguros e
a comunidade médica e entre disciplinas médicapetnio entre si, todos dizendo advogar
a seu favor. Ele também aparece como tendo gargwtéy e influéncia sobre as estratégias
politicas ou sobre os profissionais, mais atengéicistema de salude e dos profissionais,
especialmente no tocante a boa comunicacdo nadoelagdico-paciente. Ele contribui
economicamente para o balanco dos poderes do memmadexecutar sua liberdade de
escolha, funcionando como elemento de controleudédade ao escolher servicos de saude e
verificar custos, sendo um usuario que tem no méahic provedor de servicos a ser avaliado,
um consumidor que escolhe os servicos que desepprao, e um ator cuja liberdade de
escolha tem um impacto no sistema de saude em (jbrdém).

O paciente moderno ideal é mais saudavel e mammeavel por suas decisbes e
ajuda a aumentar a qualidade de cura e a econodiideairo. Ao objetivarmos este paciente
deixamos de fora a existéncia de fatores sociflisemciando a saude e a doenga (como a
existéncia de pessoas que ndo sdo capazes deaeseag habilidades desejadas e por isto
podem ser discriminadas) e fazemos sombra nosutsibde sofrimento usualmente
associados ao status de paciente, redefinindo safemento como demanda de usuario.
(Ibidem).

O paciente moderno, sujeito de direitos e deveyes, interroga e processa seu
meédico, corre o risco de distanciar-se, para éstdigura do sofredor que necessita de seus
cuidados para tornar-se uma figura ameacadoraegaeol médico a preocupar-se mais com a

sua propria protecao.
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5- SAUDE - MODELO E MODELO DE SAUDE

O que é considerado como saude pela populacdoaabaoc somente o bem estar
fisico como também um certo contentamento do iddivicom sua situacao de vida, que vai
depender de fatores sdcio-econémicos e tambémraigltiEntretanto, além ndo haver uma
unanimidade acerca do que seria saude-modelo erme alcanca-la, ndo é tarefa facil
construir e implementar, em curto prazo, um modelsalde que contemple as necessidades

de nosso povo, em todas as areas de atencdo a saude

5.1- A Politica Nacional de Humanizacao (PNH)

Na atualidade, temos no Brasil a Humanizacdo compogta da politica transversal
na rede SUS (Sistema Unico de Salde) — Humanizadeslitica Nacional de Humanizac&o
(PNH) surge como sendo, em teoria, uma politicaptomissada com o meio-ambiente e
com a melhora das condi¢Ges de atendimento e oo e que visa a ampliacdo do diadlogo
entre os profissionais; entre estes e a populaggadeninistracéo.

De acordo com a PNH, humanizar € resgatar e ations aspectos subjetivos
indissociaveis dos aspectos fisicos e biologicesgatar o respeito a vida, levando-se em
conta 0s aspectos sociais, éticos, educacionafqeaipos presentes em todo relacionamento
humano. Para isto, € necesséria a articulagdo idadm técnico-cientifico ao cuidado que
compreende a necessidade de exploracdo e de aeotbirdaquilo que € singular a cada
pessoa e/ ou situacdo e do que pode ser difemamrevisivel ou incontrolavel, considerando
que é mutua e subjetiva a influéncia existenteegmiofissional e usuario e que esta relagcéo e
um instrumento eficiente de compreensdo e manuietgdalude de ambos. (BRASIL, 2004).

A PNH se prop0e a apostar nos valores de auton@mii@iduos corresponsaveis pela
producdo de si e do mundo onde vivem) e protaganisios sujeitos (suas acdes e
interlocucbes ocupam lugar central nos aconteciosgnpromover a gestao participativa e a
corresponsabilidade de gestores, trabalhadores&ios no processo de producdo de saude,
na solidariedade dos vinculos estabelecidos; eemmghtar sistema de comunicacdo e
informacdo que promova o0 autodesenvolvimento e iam@l compromisso social dos
trabalhadores de saude. Estas mudancas sé podatecaa partir da construcéo e troca de
saberes, através do trabalho em rede com equipkiprofissionais, da identificagdo das

necessidades, desejos e interesses dos envolvidibsreconhecimento de gestores,
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trabalhadores e usuérios como sujeitos ativos tagwoistas das a¢cdes de saude, e da criagdo
de redes solidarias e interativas, participativasogagonistas do SUS. Assim, estas mudancas
se apoiam em diversos direitos: ao atendimentodastale modo equitativo e integral
(universalidade); ao acesso a todas as esferaemigiia em saude, da preventiva a curativa e
uma abordagem integral do ser humano compreendaidsua totalidade, como individuo
singular e dono de uma subjetividade e como ingendm contexto, parte de uma
coletividade (integralidade); ao atendimento emmici ampliada, que visa 0 sujeito e a
doenca, a familia e o contexto, havendo uma ingégrala equipe de referéncia, que é
multiprofissional, uma ampliacdo dos recursos derwencdo sobre o processo saude-doenca
e um intercambio de saberes; a adequacdo dos aera@ ambiente e a cultura local,
promovendo uma ambiéncia acolhedora e confortaral acolhimento desde a sua chegada,
responsabilizando-se integramente pelo usuario,amcao resolutiva; a mecanismos de
escuta para a populacdo e trabalhadores (ouvigd@iaecanismos de desospitalizacdo e
incentivo aos cuidados domiciliares; aos meios ss&n®@s para se alcancar a igualdade
(equidade) e a justica social; a intersetorialid@diegracdo dos servicos de saude a outros
orgaos publicos: alimentacao, habitacdo, trabaitjo(klem, 2006).

Assim, a Politica Nacional de Humanizacdo, atragésseu modelo de atencao
integral, viria para transformar as instituicoes, ralacbes entre gestores, profissionais de
saude, usuérios e a comunidade e a relagdo datosujem a saude. Na prética, a sua
implementacédo nado é tarefa facil, seja pelas dérerigs que suscita, seja pela escassez de
recursos para objetivos tdo amplos, seja pelaté&esia a mudancas que ela acaba
provocando nos diversos niveis de usuarios e @sstquer pelos conceitos com 0s quais
trabalha, quer pela forma como se apresenta, umawe nem sempre sdo conhecidas as
crencas, necessidades e demandas da populacévid@avol

O Ministério da Saude também desenvolve o ProgrBragileiro de Acreditacédo
Hospitalar, visando a exceléncia da qualidade dodados oferecidos aos pacientes e
acompanhantes no ambiente hospitalar, que devadsguado e seguro. Isto implica na
qualidade das instalacdes e dos servi¢os prestaelmsacdes gerais, como o treinamento dos
profissionais para evitar e controlar acidentesmeacdes especificas, como a confeccdo de
cartilhas de direitos e deveres destinadas aosrgasie acompanhantes e a padronizacao de
normas técnicas e administrativas dos diversoscestvSer um hospital acreditado (que esta
em conformidade com as exigéncias do ConsorcioilBirasde Acreditacdo e conquistou o
certificado daJoint Commission Internationaé humanizado [que esta em conformidade com

a PNH] significa ter um selo de qualidade, maiglibiédade junto aos 6rgaos publicos e a
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sociedade e implica em mais investimentos provirttmggoverno na distribuicdo de seus
fundos, e também em doag¢les e investimentos paresu Significa, ainda, mais prestigio,
dentre os pares e na sociedade, para os profissgumatuam neste hospital.

Um dos objetivos da Acreditacéo, e também da Huragéb, é a reducdo do tempo
de espera do atendimento ambulatorial, respeit@sdam o0 paciente e o profissional e
organizando a rotina hospitalar e o ritmo de cdasuk exames. Assim, o0 profissional
teoricamente deveria atender seu paciente na hareada, 0 que €, na pratica, inviavel no
servico publico, por varios motivos, tais como o€ocias externas e internas, atrasos de
ambas as partes, indisponibilidade imediata dermahteecessario para o atendimento, etc. O
paciente, conhecendo o ritmo institucional, agesadesultas com diferentes profissionais em
horas iguais ou préximas, atrasando-se para as asestumultuando ainda mais o tempo de
espera dos pacientes de um modo geral. Uma alterna¢nsada para a resolucdo deste
impasse € permitir a marcacdo de apenas duas tEmfdr dia, em horarios distantes,
forcando o retorno ao hospital em outro dia, o prggudicaria especialmente os pacientes
muito debilitados, os residentes em outros murosip@ 0s que ndo tém acompanhantes.

E nosso papel a preocupacdo com as condi¢bes degnijlifinanceiras, sociais, de
habitacdo, e de transporte dos pacientes? Pengpracsm, pois vemos tratamentos sendo
descontinuados ou realizados de forma precariac@ata de questbes como estas. Vemos
pacientes que dividem com seus muitos familiarelsolsa de alimentos recebida com
nutrientes importantes para a sua recuperacao, hgita perversa de que € preciso estar
doente para poder comer. Vemos instituicdes deesaathndo com qualidade, mas apenas
assuntos relacionados a sua especialidade, sendgmoisntes tratados por médicos de
diversas instituicdes que sequer trocam informag6bee 0s tratamentos prestados.

No estudo que realizamos com pacientes da ClimecBat do Instituto Nacional de
Cancer, a influéncia das preocupacdes financeagsara da dor foi ocupou o terceiro lugar
sendo citada por 40% dos pacientes, e 60,8% dasnpes identificou o recebimento de
auxilio financeiro como sendo o segundo fator rimaortante na melhora de sua dor.

Costumamos pensar em saude de forma tdo fragmestdatapensamos no homem,
separado em mente e corpo; e em seu corpo, segaradiversas partes cada uma entregue a
um especialista diferente; e em sua doenca, desradenlem sinais, sintomas e estatisticas
desconectadas da experiéncia de adoecimento. M&ssmpuoblemas de salude sao causados
por outros fatores tais como pobreza, desempregaicgo e violéncia, dentre outros. De

acordo com Mattos (2005), no conceito de mediociteas formulado por Virchow, no século
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XIX, tanto a saude como as doencas estavam redtagncom as condicfes sociais e
econdmicas, que deveriam ser estudadas cientifita@me

Assim como o seu lugar de doente, também as ndadssi do paciente deverdo ser
reconhecidas como legitimas pelo médico e demaifispionais de saude para serem
atendidas. O modelo de saude proposto pela PdNacaonal de Humanizacdo estimula uma
compreensao e uma abordagem integral do indiviohab ¢ inserido num contexto, donde o
individuo pode e deve ser beneficiado por difesereaticas terapéuticas, pela clinica
ampliada, por uma maior atencdo a familia e pelmoapocial. Porém, segundo Pinheiro
(2006), nos servicos de saude, nem sempre as damesthrdo expressando as necessidades,
seja porque nao existe oferta dos servicos desefgla porque as pessoas desconhecem o
gue necessitam, ou ndo sabem que existe solug@icgas problemas ou ainda ndo tém como
pagar por ela.

Por outro lado, quando ouvirmos as demandas e @sssidades da populagéo, é
preciso refletir sobre a maneira néo isenta dereglcomo as percebemos e sobre nossa
influéncia sobre as demandas e as ofertas quentarstas relacées de dominacéo.

Os conflitos entre os principios da autonomia @éepa liberdade) e da beneficéncia
(preocupacdo com 0 que € mais conveniente ao paciEusam uma tensdo ética na pratica
médica, remetendo a questdao de a quem caberia addode decisdes. A autonomia do
paciente, mesmo limitada pela doencga, deve sertro@es num processo continuo que
engloba o fortalecimento da relacdo ndo autoritduigpaternalista entre o profissional e o
paciente; o reconhecimento do doente como sujeio pdocesso terapéutico, com
responsabilidade e poder decisorio, e da diversidks relacdes envolvidas; o resgate da
dimensdo da subjetividade e do cuidado na medicoasiderando os profissionais e as
tecnologias médicas como meios no processo terapgatém da necessidade de se repensar
0s conceitos de saude e de doenca. (SOARES; CAMARGZDO7).

A Politica Nacional de Humanizacdo, ao combatessameetria de poder na relacao
médico-paciente, substitui o termo “paciente” parsuario”. Apesar de extensamente
utilizado, este ultimo termo pode terminar por wéservar a peculiaridade da relacdo entre
meédicos e pacientes e ndo dar a ela a devida ateRedsamos que o individuo doente, a
despeito de ser um consumidor de produtos de saiden usudrio dos servigos de saude, é
antes de tudo um individuo que sofre. Mais do quausuario com demandas, é um sofredor
com desejos e necessidades que implicam em vidaooie. Sobretudo os que sofrem por
doenca grave dificilmente se colocardo de man@matgca na interacdo com o médico ate

porque precisam acreditar que o outro diante delaso poder, o remédio certo para aliviar
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suas dores, eliminar suas doencgas e permitir qngénoem vivendo. E 0s pacientes com
doenga grave, como vimos em nosso estudo realinadtnstituto Nacional de Cancer,
necessitam que os meédicos tenham um comportamgiteoa sejam atenciosos com eles,
para que se sintam protegidos e bem cuidados.dispressaltar que a relagdo desenvolvida
ao longo do tempo entre médicos e pacientes comcedograve e/ ou cronica, sobretudo
guando hospitalizados, ndo pode ser comparadandiratntos esporadicos de médicos em
outras esferas de atencao a saude.

Portanto, ndo deve ser o poder do médico a quass&o discutida, mas sim a forma
como este poder é utilizado e se o médico é capazscutar o paciente, acolhé-lo em sua
singularidade e subijetividade, situa-lo em seusextos familiar, social e cultural, fazer-se
ouvir e entender, e oferecer a eles o melhor queerppara atender seus desejos e
necessidades. Sendo assim, acreditamos que, degfzmlom e sem conflitos de poder, o
paciente pacientemente se entregara aos cuidadoédioo a quem confia a sua prépria vida.

Por outro lado, o modelo da Politica Nacional dendoizacéo estimula a autonomia e
a corresponsabilidade dos individuos, mas o saadb destes conceitos, para meédicos e para
pacientes, vai variar de acordo com cada individwna dado momento e dentro de um certo
contexto, e estes conceitos podem variar quandoats do que esperam de si e do que
esperam dos outros. Em alguns momentos da sutbtiajde individuo doente, a autonomia
vai ser valorizada e importante para o pacientes ema outros, pode néo ser desejada, ou
possivel. Desta forma, também néo € possivel pensa@autonomia como um bem necessario
a todos os pacientes indistintamente.

Uma das tensbes inerentes a comunicacdo meédiceapacé que o desejo dos
pacientes de se envolver em seu tratamento € fregyuente contrabalancado pelo aumento
de sua vulnerabilidade devido ao cancer e pelaat$a de conhecimento e de poder entre o
paciente e o médico. A autonomia do paciente camezéesta sempre relacionada a (e as
vezes limitada por) crencas religiosas, contextiate cultural e relacionamentos pessoais e
familiares. Os oncologistas precisam interagir tamizom a familia e a comunidade, que séao
|6cus de cuidado na maioria das culturas, espeerdbmo fim da vida. (SURBONE, 2008).

Diferentemente do modelo biomédico, o modelo decdie integral ao doente é
baseado no individuo que é considerado um serraiteginserido num contexto e numa
comunidade que também deve ser cuidada sendo,nfortdirecionado ao individuo e
simultaneamente a familia e & comunidade. E um lnaglee ndo desvaloriza a tecnologia,
mas que agrega a ela os cuidados realizados em gede hierarquia de saberes, sendo

valorizada a comunicacéo entre todos 0s envolndgzrocesso de cuidar.
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Segundo Cecilio e Merhy (2007), para haver estdadai integral, que sé pode ser
obtido em rede, seria preciso a combinacdo de legas mais leves e mais duras, a
combinacédo de tecnologia e humanizacdo visanddegralidade da atencdo no ambiente
hospitalar e também a insercdo do hospital nonsestde salude, que é um campo atravessado
por uma multiplicidade de saberes, de légicas eatalicoes. O hospital € uma rede de
cuidados multidisciplinares e a maneira como ooorras praticas dos profissionais
determinara a maior ou menor integralidade da aterigara haver cuidado € preciso que haja
o didlogo entre préaticas e saberes, criando-seepoati pontos de contato entre 0s
profissionais e mecanismos facilitadores da coad@m das praticas cotidianas do hospital.

Para o cuidado integral ndo é possivel a simplgéeimentacdo de propostas vindas
da medicina baseada em evidéncias, que nao tratmiinaingularidades, nem a imposicao de
protocolos que restrinjam a capacidade decisériaqi#pe, nem que as condutas propostas
surjam somente da experiéncia do profissional.déssgrio um dialogo entre o conhecimento
cientifico sobre as doengas e os conhecimentosdatvida subjetividade do individuo doente
(em sua singularidade e como parte de um grup@ls@&cde outros usuarios e membros da
equipe. E é necessaria a educacdo permanente, esenvdlvimento de estratégias para

praticas dos profissionais que identifiguem as s&dades de saude. (MATTOS, 2005).

5.2- Sistemas Terapéuticos de Cuidado e Cura

Acreditamos que sem afeto ndo € possivel haveadaidPara cuidarmos do outro, €
preciso que gostemos deste outro, nos preocupeomole. Enquanto o cuidador familiar
cuida do doente porgue 0 ama, o cuidador profiasienma o doente porque dele cuida.

Do latim coera,a palavracura € um sindnimo de cuidado, usado em um contexto de
relacbes de amor e amizade, expressando a atiwdauidado, desvelo, preocupacdo e
inquietude. Para cuidar de algo é preciso entrarsenonia com, acolher e renunciar a
dominacdo. O termouidadopode derivar, ainda, dmgitare-cogitatuscogitar e pensar no
outro, tendo também o sentido de cura, de suapmetacoyedar, coidarcuidar de alguém
(BOFF, 2004, 2005). Ja o vocabulmedicina em sua origem latina, significa,
simultaneamente, mediar, medicar e meditar, sitnaedo médico entre o saber que recebe e
as queixas do doente, devendo ser mediador entt@gSAYD, 1998).

Contudo, se por um lado o médico tem o impulso wdaclo, a intuicdo e o afeto,
proprios do campo do sentir, por outro lado sofes$ao para a separacao entre esse dominio

dos afetos e o saber cientifico, condicdo, des@d@cnlo XVII, para a prética cientifica.



71

(FACHINETTI, 2006). A busca pela eficacia e peladqucdo promoveu a ruptura entre o
modo de ser através do trabalho (relagdo sujejtetajbe o modo de ser através do cuidado
(interacdo sujeito-sujeito), o segundo sendo umeeitip a objetividade do primeiro.
Todavia, trabalho e cuidado ndo devem se oporcorapor um com o outro. (BOFF, 2004).

O que acontece durante as consultas médicas éradpsaido as influéncias pessoais
(estilos de comunicagdo do médico e do pacientsh garte devido a influéncia mutua, ou
seja, como cada um responde a a¢des comunicagvastihs. (STREET JR et al, 2003). Na
relacdo meédico-paciente, as experiéncias, as @tp@s, as culturas e os preconceitos de
ambos somados ao contexto onde se da a consultaf|ligscias sociais que agem sobre
ambos e a delegacado de poder influenciardo a qaalida comunicagéo, determinando o qué
e como é dito, e como o que foi dito é recebiduterpretado. (HELMAN, 2003).

O meédico tende a perceber os problemas fisicosplpgicos e sociais do paciente de
acordo com sua propria hierarquia de valores eigades, que geralmente é diferente da
percepcdo que tem o proprio paciente, e estaed{fas pessoais, culturais e histdricas entre
eles dificultam a comunicacdo entre ambos, pregmtio o paciente na expressao de suas
necessidades. Por outro lado, mais do que a madicaavaliacdo subjetiva que o paciente
faz sobre a sua doenca que termina por determiasrescolhas e decisdes. (TAMBURINI et
al, 2003). As teorias que as pessoas tém sobraciohamento de seu corpo, sua doencga e
efeitos dos tratamentos que recebem podem inteni@isua compreensao sobre a direcdo e a
acdo de sua terapia. (SECCHI, STREPPARAVA, 20013sirA, para cuidar & preciso
reconhecer a singularidade do outro e respeité&lsua subjetividade, mantendo uma postura
de curiosidade e favorecendo a construgcédo de umatima que faga sentido para ambos.

Entretanto, para reconhecer a singularidade depseignte, e para que este possa
também se reconhecer em sua singularidade (decswgendo como um corpo), o médico
deve situar-se frente a ele como frente a um nostque constitui sua alteridade, e todo o
poder de um sujeito se consiste em sua altericdadarefa do médico ndo é sé administrar
medicamentos e tratamentos, mas atender a comghdexanda do paciente, e para isso deve
preservar em si 0 lugar da sua ignorancia sobiregalaridade do doente.(MANITTA, 2005).

Todavia, como vimos, a demanda do paciente namérge fisica e psicologica, mas
também social. A populacdo, insatisfeita com o rwdB#omédico hegemdnico, busca
solugdes para seus problemas também em praticason@encionais de medicina, que sao
mais humanizadas. De acordo com Luz (2005), sempdado a unificacdo mundial de fontes
de informacdo vem substituindo antigos padrOesdéatidade cultural por uma cultura

homogeneizada, por outro lado vem crescendo, rasdsales ocidentais, 0 uso de sistemas



12

terapéuticos complexos, que incluem as antigasamedi tradicionais nas culturas regionais
e nacionais, as medicinas orientais e a medicim@ebpatica. Os novos modelos em cura e
saude comecaram a aparecer nos anos 1960 e 187BUAoe na Europa, com 0 movimento

de contracultura, e nos anos 1980, estes novoslosodeos antigos sistemas terapéuticos
cresceram no Brasil, sendo esta importacdo atabdictise da saude, no final do século XX,
que é fruto de desigualdades sociais e econbmizasumdo, do mal - estar coletivo (de

natureza sanitaria e cultural) e da perda de \&luenanos milenares em varias esferas.

Paralelamente e ligada a crise da saude, ocorceiseada medicina, que precisa ser
analisada em diversos planos: institucional (progide atencdo médica), ético (ligado a
pratica médica), eficacia institucional médica ¢leerda arte de curar em proveito da
diagnose), bioética (em especial no tocante a igapétorporativo (méedicos em relacdo aos
cidadaos, outros meédicos e outros profissionaisjlagogico (educacdo médica), politico-
institucional (recursos humanos), econdmico (temmial médica), o plano da irracionalidade
da organizacdo da medicina (centrada na atencéapitdlas em detrimento de outras
necessidades da populacédo) e o plano da raciogalidadica (o sujeito sofredor deixa de ser
o centro do objeto de investigacao e do objetivapi@utico da medicina). (Ibidem).

A critica ao universalismo naturalista da medictna introducéo [anos 1920] das
Ciéncias Humanas no campo da saude, faz surgir @eS&oletiva, centrada no
reconhecimento das diferencas, na diversidade ¢gosbe discursos teoricos igualmente
importantes e na multidisciplinaridade, acreditamgge a saude é mais abrangente que o
discurso da Biologia (no qual se baseia a SaudicB)jldestacando as dimensdes simbdlica,
ética e politica, reconhecendo o poder institutievida social e retirando do Estado a
condicdo de instancia Unica na gestdo do podes galores. (BIRMAN, 2005).

Diversos pensadores de diversas esferas do sabegfiglo nas décadas de 1980 e 90,
seguidores de um movimento iniciado nos anos Gfarar do estudo da cibernética e da
teoria geral dos sistemas e sua aplicagdo aosmsaistdamiliares, foram chamados
construtivistas por trazerem uma visdo do conhationgue ia contra a posi¢cao adotada pela
medicina dominante em nossa sociedade, cuja péksp@bjetivista carrega a crenca na
existéncia de verdades absolutas e na apreenséaldiade pelo conhecimento cientifico.

Nos anos 1980, Maturana e Varela apud Rapizo (1p6sfularam que, embora a
relagdo com o meio seja fundamental, os sistenvas Wao autbnomos e autopoieticos, n&o
sao determinados ou instruidos pelo meio. Os $emesnNos sao seres culturais, e nao existe
um mundo l& fora, mas muitos mundos e individunguwares, que sdo atores e coautores de

seu mundo. Segundo Maturana (1990), ao entrarmosast@ato com o ambiente, o que
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acontecera dependera de n6s mesmos, de nossarastrutmomento, e ndo diretamente do
ambiente (que, entretanto, pode ser mais ou menmseicedor e serd um gatilho para as
mudancas). A interacao instrutiva seria uma ilugéoexperiéncias psiquicas e espirituais
pertencem ao espaco relacional, da convivéncimaodo uma historia particular de cada um.

Assim, nos anos 1990, o terapeuta comeca a de&aed um implementador de
técnicas e busca conhecer a visdo de mundo donpaa@ecom ele coconstruir realidades
alternativas, novas perspectivas: ao invés de seesire que forca uma mudanca de acordo
com 0s seus proprios valores, o terapeuta torrapendiz e coparticipante de um sistema
terapéutico que termina por aprender sobre si meS®wo lugar social ndo € negado, mas
incluido como diferenca. (RAPIZO, 1996). Tesser @z (2002, p.369) apoiam esta
perspectiva de coconstrucéo da realidade e afirqense todo o instrumental biomédico ndo
desvenda a natureza das doencas é porque “as sadwao-construidas pelos médicos e
doentes no seu processo de viver, sofrer, intenpeeturar” e que “os doentes, na sua vida, e
o(s) terapeuta(s), na sua interacdo com o doemta acdo terapéutica, podem construir
diferentes doencas e tratamentos”, que podem, @wseéeficazes, coerentes, consistentes.

A consulta é uma transacédo entre duas pessoasaquaacadas por diferencas de
poder social e simbdlico e para que tenha éxitoeéigp que haja, entre médico e paciente,
uma interpretacdo consensual sobre as causas deadoem processo de negociacao onde
um tenta influenciar o outro quanto ao rétulo pachagndstico e a proposta de tratamento, de
modo a haver a aceitacdo de ambos. (HELMAN, 20D3grapeuta deve ter plasticidade no
uso de suas teorias e técnicas, e mesmo que tEmass mais tradicionais, elas ndo serdo as
mesmas, porque cada interacdo € desenhada de umaa (RAPIZO, 1996). A negociacédo é
possivel quando, sem negar a importancia da opdoamédico, 0 encontro entre médico e
paciente e@bertg com matua influéncia e sem supremacia a priokdecos objetivos ndo sao
pré-determinados, mas se formam no decorrer doae(pAM; HERZLICH, 2001). Por
outro lado, nenhuma interagdo é in6cua e o terapgin é eximido de ser responsavel por
suas ideias e emoc0es e pelas consequéncias meseacao terapéutica.

Para o aperfeicoamento da relagdo médico-pacienteedico deve compreender as
reacdes emocionais do paciente, suas origens ,soalélral, econdmica e religiosa, suas
experiéncias anteriores, crencas e expectativagabdo conhecer sua linguagem e que o
diagnostico e o tratamento oferecidos facam serpg@ta ele. Deve tratar a perturbacéo:
illnesse a patologiadiseasede forma compartilhada com outros profissionaias@m todas
as dimensfes da enfermidade serdo tratadas), tegspeiliversidade e avaliar o papel dos

contextos (pessoais e externo), inclusive decidisdoo enfoque do diagnostico e do
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tratamento deve recair sobre o paciente, sua fnsilia comunidade, ou a sociedade. Deve
refletir sobre o papel de sua prépria origem, f@y@awasocial e pessoal, evitando a imposicéo
de seus valores e suas expectativas. (HELMAN, 2003)

Para este aperfeicoamento, o terapeuta deve fazxewicio da auto-referéncia
(tomar a si mesmo como objeto), a verificacdo paanege da pertinéncia e da viabilidade do
que foi coconstruido no contexto terapéutico. Ekiam terapeuta comprometido com aquilo
gue ele coconstroi, a ética é recriada e a respibidsale social € incluida, havendo respeito
ao cliente e a si mesmo e voltando o espaco teiapé&uter o encantamento e a oferecer o
entusiasmo que a burocracia tecnicista impediaP(R®, 1996).

Para Tesser e Luz (2002), a aplicacdo das ideiasodenstrucdo da realidade a
medicina e a biociéncia facilitaria a relacdo dodigsionais com seus doentes e também o
didlogo com outras medicinas e tradicdes nao Giesdide cura. De acordo com Lacerda e
Valla (2005), o modelo médico hegemonico, marcadla pbjetivacdo da doenca e pelo
distanciamento entre o profissional e o paciergsyohaniza a atengdo a saude e condiciona a
demanda aparente e a oferta existente. Porémsdotraas de conhecimento e terapéutica
podem constituir praticas eficazes na producaotegralidade em saude, levando a ampliar a
compreensao social da demanda e a oferta de pratiass adequadas as demandas e as
necessidades. As praticas de apoio social (grugdmgosos, educativos e de apoio mutuo),
voltadas para o sujeito, para sua subjetividadeentexto no qual ele esta inserido, através
de relacdes de cooperacao e solidariedade acoleederaandas do sujeito, que se sente
pertencendo a um grupo, o que o ajuda no enfrentandes problemas de salude-doenca e do
cotidiano, e assim, levam a construgéo social deadda de salde e cuidado médico.

Os doentes estdo no centro das trés redes terg®ujue estdo conectadas a
assisténcia a saude, que sao os curandeiros infofcoaselhos dados pela familia, amigos e
vizinhos), os populares (sagrados ou seculare®)s erofissionais (sistema meédico). Os
doentes escolhem entre estes curandeiros e tamitéenos diagnosticos e recomendacdes
gue fazem ou néo fazem sentido para eles, podesdtiar na adesédo ou néo ao tratamento e
na passagem para outro segmento da rede terap&buticaimente fora do sistema meédico
oficial, os curandeiros populares que existem aefag@ociedades usam a mesma linguagem e
compartilham a mesma visao de mundo, as mesmagasreros mesmos valores culturais das
comunidades onde vivem e onde ocupam uma positgoniediaria entre os setores informal
e profissional. Seu enfoque envolve todos os agpela vida do sujeito doente, ndo somente
0s sintomas fisicos e emocionais, como tambémagioglamento com as pessoas e com 0s

mundos natural e sobrenatural, tendo a familicoresabilidade de participar do tratamento. E
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comum que sejam procurados paralelamente aos rs¢dmado a legalidade ou a ilegalidade
da pratica menos importante do que a confiabilidkdpraticante. (HELMAN, 2003).

Em qualquer contexto, o que o individuo pensa sebrmesmo, sobre sua doenca e
sobre o tratamento que recebe ou vai receber, nfienciar na aceitacdo ou nao da
terapéutica oferecida, na eficacia desta e nadhescque fara. Lévi-Strauss (1975) nos
apresenta o conceito deficacia simbolica ao relatar como um indigena nao resistiu a
crenca de que havia sido alvo de magia incuravéldessolucdo da personalidade social,
adoecendo fisicamente. Ele explica que em situagdi@ordinaria de medo e de collera
ocorrem desgastes irreparaveis para os érgaosadacio, e somando-se isto a aceitacdo
que o individuo e a coletividade tém de seu destarmina por tornar a magia eficaz. Por
outro lado, ha uma convic¢cdo do doente e de suaidade de que a patologia tem uma
causa que pode ser atingida também pela magiam@ ®ao se torna um grande feiticeiro por
curar seus doentes, mas cura os doentes por sgiramae feiticeiro, e ainda que nao os cure
totalmente, cura-os ao menos em parte, havende @ qutor chamoueficacia relativd. A
importancia da cultura também é retratada por €ld\1983) ao citar o exemplo do indigena
que, uma vez tendo sido levado para ser trataddaspital ocidental, exigia tratamento
permanente, ou entéo ser ressarcido pelo médicacpaditar que o tratamento recebido teria
irritado (e assim fortalecido mais ainda) os dem$mjue visavam possui-lo.

Vemos como é importante que médico e paciente merd@esso um ao universo
simbdlico do outro, com uma linguagem que facaiderst ambos e as coletividades as quais
pertencem. Quando o médico ndo é capaz de reconberespeitar a subjetividade do
paciente e o significado para este de estar dokate,risco do médico ndo ser reconhecido
pelo paciente como um grande feiticeiro capaz d@-loy e assim ndo ter a sua magia
reconhecida. Se, como vimos, o discurso do medice galar o paciente, “despossuindo-o
de sua doenca”, da mesma forma poderiamos dizeo gligcurso do paciente pode calar a
medicina do médico, despossuindo-o de sua eficdeimua arte de curar. Isto torna ambos
devedores um do outro: o paciente que ndo se recerdurado pelo médico e o médico que
nao se sente reconhecido profissionalmente pelerngac

As narrativas de sofrimento trazidas pelo pacier@e sdo somente pessoais, mas
também sdo determinadas pela cultura, pelo contdxteida do individuo. Na maioria das
formas de curar, inclusive nas médicas, o curand@dgirda o paciente a revelar suas narrativas
para entdo molda-las, impondo um sentido de ordssrente aquilo que é apresentado pelo
paciente, surgindo uma nova narrativa que € umacawi compartilhada entre ambos.
(HELMAN, 2003). Balint (1975) diz que quando os neéd apenas formulam perguntas,
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recebem apenas respostas e quase nada mais. Masjlismrem que os pacientes contem
suas histérias de vida, e assim reconstruam ashogatravés da experiéncia do sofrimento,
0s medicos experimentam a sua propria vulnerabid#ida sua incapacidade de cura e
paradoxalmente isto Ihes confere certa humildadepgquaera facilitar o tratamento dos seus
pacientes. (GOODYEAR-SMITH; BUETOW, 2001). Para &&3006), o trabalho do médico
€ mediar 0 que ele sabe com a queixa do doentéantesieu caminho para a saude.

Os pacientes ndo séo os unicos descontentes cisterna de saude. Segundo Helman
(2003), os médicos sentem sua autonomia clinicazieda pela pressdo burocratica de
governos, companhias de seguro, hospitais e estelasedicina, sendo multiplos os papéis
esperados para eles: curandeiro competente e géente, educador, burocrata, tecnélogo,
escritor, leitor e conhecedor da enorme quantidiéenformacdes veiculadas em revistas
meédicas, homem de negocios, defensor, amigo, @riédde pacientes e familiares. Para
Sayd (2006), o exercicio da medicina torna-seifjiiansativo e continua fonte de frustragédo
guando o profissional atende pessoas com costumesabulario muito diferentes dos seus,
quando o servico de saude nao fornece condicOesnasnde trabalho e quando ndo sao
contempladas as demais necessidades dos paciezitdsias as condicbes de repouso,
habitagdo, alimentagéo, vestimentas, direito & cagép gratuita e a presenca constante de
um familiar que lhes dé suporte.

Pensamos que os resultados da terapéutica predepdid profissional terminam
sendo afetados por estas e por outras carénciggmdesites, como as condicdes psicologicas,
familiares, de trabalho e de locomocéo, a qualidkdeducacédo em saude e em cidadania, o
atendimento multiprofissional e o apoio frente posblemas domeésticos e comunitarios de
violéncia e abusos diversos. Também os médicos est@&ntes de melhores condi¢cbes de
trabalho e salariais, de mais reconhecimento esttespelo seu trabalho, mais compreensao
de suas limitacbes e menos pressao para que prododecadores contraditorios entre si,
como atender um namero maior de pacientes, comomgilalidade, em um tempo reduzido.
Como diz Balint (1975, p.209), “a relacdo médicaipate € uma companhia de investimento
mutuo”, onde € possivel suportar um certo grauwtricdo e um certo grau de satisfacao.

A dificuldade de comunicacéo entre médicos e péesgmode leva-los a se colocar em
posicdes e campos antagonicos, um desconhecergilnemdo o outro. Segundo Sampaio
(2009), no Brasil 0 numero de processos no Supé@&ribunal de Justica contra erro meédico
cresceu 232% no periodo de 2002 a 2008.

Atualmente vemos médicos em conflito ético por reepeessionados por familiares a

nao revelar ao paciente o seu diagndstico, ou wecga, porque médicos, pacientes e
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familiares ndo sabem até que ponto o paciente tdireibo e/ou o dever de saber sobre sua
doenca, possibilidades terapéuticas e sequelasdsge Vemos médicos que sdo ameagados
ou processados porgue, para salvar a vida de uienpacnao respeitaram a sua autonomia, e
meédicos que sdo acusados pelo paciente de terpondédo francamente (e com delicadeza),
sem que o paciente se sentisse emocionalmentergieppara a resposta, a uma pergunta
direta feita por ele mesmo. Vemos médicos hesiambeque responder para o paciente que
pergunta: “Doutor, me diz a verdade, o que eu teNBo € aquela doenca, ndo é?”. Assim, 0
que vai dentro do outro € sempre um mistério e é&acil o estabelecimento de uma
comunicacao a contento entre um profissional cansdesestimulado e mal treinado e um
individuo que esté doente, confuso e assustado.

O conceito de dadiva trazido por Mauss (1974), keva triade dar-receber-retribuir,
a troca como forma de comunicacdo diante da neleeside uma totalidade que nao €
percebida, e uma riqueza que é a autoridade esibpioede de transmissdo de um poder
criador. Para Guizardi e Pinheiro (2006), a efefieado cuidado envolve esta triade mesmo
gque os momentos em que o dar (assisténcia), oae¢glatiddo e respeito) e o retribuir
(cuidado e atencéo) nao sejam claramente distioguid

Tanto os profissionais de salde quanto os pacipntessam perceber que a troca foi
realizada, que a dadiva circulou. Sendo a honrprestigio os elementos essenciais destas
trocas, 0os sentimentos de desprestigio, perdagteddde, descontentamento e impoténcia
presentes em todos os atores das instituicOestaleses, pacientes e familiares, profissionais
e gestores, estdo relacionados com o que se pecoel®e dado/ ndo dado, recebido/ ndo
recebido, retribuido/ n&o retribuido. E estas pErGes dependem da comunicacdo entre os
envolvidos no processo de cuidado terapéutico. &mquo médico vai ter o seu prestigio
profissional reconhecido pelos seus pares atrawésseus resultados objetivos, o paciente
conferira prestigio social ao médico que mostrarshesultados ndo somente objetivos, mas

também subjetivos, como ser atencioso e acolhedor.
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6- A COMUNICACAO ENTRE MEDICOS E PACIENTES

Toda comunicacdo tem um aspecto que é de conté@hsrhissao de informacdes
sobre acontecimentos, sentimentos, opiniées), r® ouie € de relacdo (expressao manifesta
ou indireta de algo sobre os interlocutores), sendoo Ultimo classifica o primeiro. Assim,
toda comunicacdo € uma metacomunicacao, ou seg,nformacéo sobre a informacao, e
pode ser funcional ou disfuncional. (WATZLAWICK &t 1972).

Na interacdo médico-paciente, as informacdes i@d&elvirdo através do conteudo da
informacé&o, da comunicacao nao-verbal (expressi@aid, corporais) e da maneira como a
comunicacao € realizada (comportamento dos intgdoes) e incongruéncias entre elas
tornam a comunicacdo disfuncional. A comunicacdmbtan pode ser inadequada ou
insatisfatoria, dependendo de seus aspectos deucline de relagdo. Desde que, sobretudo
para a abordagem centrada no paciente, a relacdicaypaciente passou a ser valorizada
como um importante fator contribuinte para o regldtdo tratamento, estudos tém referido
diversas falhas na informacéao de conteudos (gentnaguém do desejado pelos pacientes) e
na relacdo (médicos distantes, rudes ou centraliea)] que ainda é bastante assimétrica.

Ao atender o paciente o profissional precisa tempEiéncia em comunicacao
(habilidades técnicas, reflexdo na acdo e atitudie @o sofrimento do paciente) e
competéncia emocional (capacidade de reconheceremgar as emocdes que surgem na
consulta). Para bem acolher o paciente, o profiasideve ter qualidades de superficie (tom
caloroso, respeito as diferencas e as opinidesadiente, e cordialidade, levando-o sentir-se
bem-vindo) e qualidades profundas como empatiaefsablocar-se no lugar do outro),
contencdo emocional (saber escutar) e assertivifiat®er qual caminho seguir em cada
momento). Além de estabelecer uma relacdo intespksem o paciente, o profissional deve
formular um diagndstico e propor um plano terap@utindo devendo menosprezar 0S
acompanhantes. (BORRELL i CARRIO, 2004).

Pesquisa realizada em oito centros de cancer nos feMelou que, embora os
pacientes se importassem muito com a comunicagdaoredicos sem registros de queixas de
pacientes fossem aqueles que mantinham com estedo@comunicacdo, havia barreiras
para melhorar a qualidade da comunicacao, tais ctengpo da consulta, motivacdo para
participar de workshops de comunicacéo, auséncgadenizacdo da performance esperada
e de avaliacdo da comunicacdo do médico com orgaci¢tiOLLAND; ALMANZA, 1999).
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Certos aspectos da comunicacdo médico-pacientetsdb quando este tem cancer e
dor, tém influéncia no comportamento dos pacieate® seu bem estar, como a satisfacao
com o cuidado, a aderéncia ao tratamento, a comgiees a fixacdo da informacdo médica e
o enfrentamento da doenca, a qualidade de vidastatos de saude. Segundo Ong e
colaboradores (1995), o contetudo da comunicacaeseaha do médico pelo comportamento
instrumental (habilidades técnicas para a resoldegmoblemas) ou afetivo (atencioso e mais
voltado para aspectos psicossociais) levardo altades em curto prazo (satisfacao,
concordancia, compreensao da informacédo) e em Ipragmo (status de salude, qualidade de
vida, morbidade psiquiatrica, resolucdo de sintdmas

O profissional deve ser bem treinado para a comga@ com pacientes com cancer e
dor e seus familiares. Como ja vimos, a dor ongotdgode se apresentar de diversas formas
e surgir em épocas diferentes. Por exemplo, a @oropatica (central ou periférica,
relacionada a destruicdo, infiltracdo ou compresk@o nervos) relacionada ao tratamento
radioterdpico pode aparecer imediatamente (comoueosite) ou em até meses apos 0
tratamento (como a plexopatia actinica) e até raudoos apos a radioterapia (como 0s
tumores de nervo periférico que ela pode indudayendo o profissional orientar pacientes e
familiares que provavelmente teréo dificuldadescempreender estas correlagdes.

A falha na avaliagdo da dor é uma das maioresitesrpara o seu manejo, contudo
geralmente as preferéncias dos pacientes ndo sitasanoa modificagdo de um plano de
tratamento, nem fatores como ansiedade, depressfimoge social sdo considerados. Outras
barreiras sdo a falta de uma avaliacdo sistemd#icdor, o0 regulamento restritivo do uso de
opidides, as preocupacdes de médicos e pacieriies @ efeitos colaterais da medicacao ou
da adiccdo, a relutdncia do paciente em reportdorae em usar opidides e a sua nao
concordancia ou confusdo quanto ao uso dos anadgé$t ORRENT et al, 2007).

Além do desconhecimento da dor e do tratamentoegquato, as maiores barreiras
para o controle da dor encontradas no estudo dend$un e colaboradores (1998), sob a
perspectiva de 239 pacientes com cancer e domfasgquecer de tomar a medicacao; crenca
que os profissionais, familiares e amigos ndo elet@na sua dor; medo da adiccdo e
consequentemente da tolerancia [necessitar demeigcacao porque ela cada vez mais faz
menos efeito]; crenca de que profissionais, fanedise amigos pensavam nada poder fazer
sobre a dor, pois a dor em cancer seria inevit@eslendo ser aceita; preocupagdes com 0s
efeitos colaterais da medicacdo; o medo de pradgpesa doenca e de distrair o médico do
tratamento do cancer, e a crenca que a dor poseritolerada sem medicacdo [e 0 bom

paciente ndo se queixa da dor]. Como vemos, é tamtereducar e informar o paciente.
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Kimberlin e colaboradores (2004) realizaram nos BhgSquisa com pacientes com
cancer e dor e seus familiares para saber o gs@eteebiam como barreiras e facilitagbes da
comunicacao efetiva quanto ao manejo da dor. Myitasentes e familiares desenvolveram
meios proprios para documentar a dor, como fazmiodi (sobretudo relativo a dor) que,
compartilhados com os médicos, se tornaram ferreasera comunicacdo médico-paciente e
consequentemente no tratamento da dor. Pacierigesil@ares julgaram que era importante
ser assertivo, fazer perguntas, expressar suassidages e pesquisar sobre suas condi¢coes e
tratamentos alternativos. Perceberam o relacion@mmenidadoso entre profissionais e
pacientes como essencial para uma efetiva comducagque estratégias como presentear 0s
médicos, falar sobre suas vidas com humor e mofttagrafias, destacariam a pessoa do
paciente para o médico, que mais facilmente serkmmbdele, e que deveriam mostrar-se
amigaveis ou assertivos ou necessitados, de acormoo que percebiam ser uma resposta
positiva do médico. Como barreiras, identificaranomunicacdo padronizada e insensivel ou
0 cuidado impessoal, o tempo excessivo de espesaopatendimento e a curta duragédo da
consulta, e os medos dos pacientes relativos aaaisnedicacdo: adiccao, estigmatizacao,
prejuizo da capacidade cognitiva, admitir a dorasginal de fraqueza, perda de controle e
medo da medicacdo nao fazer mais efeito num moneste fosse imprescindivel.

Na nossa pratica clinica, todas as barreiras ctpda estes autores se confirmam.
Tivemos um paciente que se recusava a tomar a agadi@ nas consultas psicoldgicas o seu
receio foi revelado: sendo o remédio para a dgua ele se referia como uma entidade, ele
temia que ao toma-lo fortaleceria ainda mais ad®rendo, portanto, resistir sem medicacao.
Assim, é importante escutar, compreender e trada @aciente dentro de uma abordagem
multidisciplinar, até mesmo porque pode ser difficla os médicos perceber e escutar as
gueixas emocionais dos pacientes e lidar com amasgsComo a dor tem forte componente
emocional, pode se tornar inexplicavel quanto aagwasentacdo, 0 Seu Curso e a resposta ao
tratamento, gerando dificuldades na comunicacéateeviengfes inadequadas. A dor cronica é
uma sindrome nem sempre facilmente explicavel prlxicos, e tudo que nao é explicavel
medicamente se presta a ser medicamente explieadivetsas formas...

Estudos demonstraram que muitos problemas na coagé#d meédico-paciente
derivavam do distanciamento dos médicos dos aspéetsofrimento do paciente que eles
muitas vezes percebiam, mas sentiam-se incapazedamudesejosos de se responsabilizar,
resultando em intervencdes fisicas muitas vezesiedessarias e em pacientes com
dificuldade em comunicar a realidade e a naturezaird sintoma para o qual ndo existe
evidéncia objetiva(RING et al, 2004, 2005; SALMON; HALL, 2003; SALMOBL al 2004,
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2005, 2007). Estudos sugeriram que a demanda detsugmocional do paciente ndo era
atendida pelo médico porque este ndo consideralidosdos sintomas apresentados.
(SALMON et al, 2005, 2007) e que os meédicos semtirperda de poder nas consultas uma
vez que os pacientes enfatizariam areas (queikgstisias e psicossociais) onde teriam mais
autoridade que os médicos, levando estes a adramistervencdes fisicas como forma de
manterem autoridade. (SALMON et al, 2006). J4 auastudos indicaram que intervencgdes
somaticas inadequadas nao ocorriam pelo desejmédgos de se protegerem distanciando-
se das demandas psicossociais do pacientes, ma®ijoe eles se desvalorizavam, sentindo
ter pouco a oferecer quanto a estas demandasprezaghm os pacientes querendo oferecer-
lhes algo, e assim ofereciam intervenc¢des somatsssm, fica clara a necessidade de maior
énfase na educacdo e no treinamento médicos eanasteristicas multidimensionais das
consultas, englobando ndo apenas o0s aspectos lbosiednas também os fatores
psicologicos e o contexto social. (SALMON et alpgp

Segundo Surbone (2008), a comunicacdo em oncgbogia ser especialmente dificil
devido a fatores como: a severidade da doenca evalew negativo metaférico; os
sofrimentos fisicos e emocionais dos pacientess@&ichinacdo destes e o estigma social; a
incerteza quanto a prognostico e resultados; eittade de tratamentos. Para Libert e
colaboradores (2001), a comunicagao ineficaz toasequéncias como deteccédo insuficiente
dos problemas emocionais que geram aflicdo emdciosatisfacdo, adaptacdo pouco eficaz,
menos observancia aos tratamentos, tendéncia ar tlecmeédico, pior compreensao e pior
retencdo do que foi dito na consulta e riscos degssos judiciais. JA pacientes que
experimentam comunicacao efetiva reportam maisfagfio com o cuidado médico, menores
niveis de ansiedade e depressdo e maiores nivesng@eensdo sobre sua condi¢ao, sendo
provavelmente mais aderidos ao tratamento e conhamesd niveis de bem-estar e de
qualidade de vida. (KOROPCHAK et al, 2006; SIMINOé&tral 2006).

Os oncologistas trabalham com pacientes fragilizdikica e emocionalmente e com
0S quais precisam discutir noticias ruins relatdva®enca, ao tratamento e suas sequelas e ao
progndstico, e suas habilidades comunicacionaisint@&oferir na manifestacdo de sintomas
ansiosos e depressivos dos pacientes, assim cont@bigdade destes em lidar com o
adoecimento e na adesdo ao tratamento. Portastonanicacdo é fundamental no cuidado
em oncologia, sendo a experiéncia do médico, a tlednformacdes e as tomadas de decisdo
tdo importantes quanto a relacéo interpessoal gukcos e pacientes estabelecem entre si.

De acordo com Brown e colaboradores (1997), oseptes com cancer ficam mais

satisfeitos quando os médicos fornecem informackeas, respondem as suas perguntas sem



82

dominar o encontro e expressam interesse em aspegfopacientes além dos relativos a

doenca, mostrando-se calorosos, sensiveis e Ieescehdo oportunidades para falarem de
suas experiéncias. Pacientes satisfeitos com ocmédrante a consulta compreendem mais
sobre sua doenca e tratamentos, concordam maisgrin gistrucdes e planos de tratamento,

tém menos ansiedade e depressao, e apreciam naiglados recebidos de forma geral e o

médico. Ja os insatisfeitos, sdo mais propensbaredanar os planos de tratamento, tendem a
procurar varias opinides sobre sua doenca e foatt@rmativas de tratamento, assim como a

prestar queixas contra os meédicos ou a iniciargasms judiciais visando compensacoes.

A habilidade do médico em comunicar-se com o pé&eienclhora a exatiddao do
diagnostico, a compreensdo e a retencdo das infdeagelo paciente, o compartilhamento
de informacdes e a capacidade no manejo de decisdkzindo o litigio, as investigacdes
desnecessarias, 0s tratamentos inapropriadosjeglads e a incerteza do paciente, levando a
satisfacdo do paciente e do médico. (DIAS et &132RUIZ-MORAL et al, 2006).

Para superar as barreiras para a implantacdo decomanicacdo aberta, € preciso
defini-las e explora-las. Elas podem ser Obviasnfcatatus social, idade, género) ou sutis,
como embaraco, culpa e medo (que limitam a haliiddos pacientes de discutir suas
preocupacdes com os meédicos) e as dificuldadem@decos tém em comunicar mas noticias
mantendo as esperancas e lidando com as expredsdesiocdes dos pacientes, e com
questdes dificeis trazidas por familiares. O poespaco de tempo de consulta, a falta de
privacidade, as interrup¢cdes e outras distracGabédm dificultam a boa comunicacdo. Os
meédicos podem, ainda, sentir culpa ou ser censsifaglas mas noticias, sendo extremamente
importante separar a mensagem do mensageiro. (BlAS 2003).

O médico deve delimitar o conhecimento prévio é@raas de interesse do paciente;
explicar a racionalidade da medida terapéutica relggeexemplificar e complementar a
informacé&o verbal com outra fonte de assimilac&m( o desenho); detalhar mudancas de
hébito necesséarias na vida do paciente; dar irfssupor escrito, para serem consultadas a
vontade.(BORRELL i CARRIO, 2004). Sobretudo no njamka dor oncoldgica, € importante
o fornecimento de informacdes verbais e escritas @lano de tratamento para a dor.

Ao pesquisar as percepcdes dos médicos sobre gardmelor oncoldgica de seus
pacientes, Torrent e colaboradores (2007) conciufjae as maiores discrepancias entre o
real e o ideal se deviam a faléncia do médico emeter informagdes escritas, em confirmar
a compreensdo dos pacientes sobre as informacéelsidas, em avaliar compreensiva e

sistematica da dor, e na falta de tratamentos a#matologicos para a dor oncoldgica.
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Embora a maioria dos médicos visse como desejageiécnicas ndo farmacolégicas como

relaxamento, reestruturacao cognitiva e reabildagd recomendavam pouco.

6.1- Settingterapéutico

O settingterapéutico inclui o ambiente fisico, o tempo tendimento e a pessoa do
terapeuta, tendo um papel importante na facilitap®do da comunicacdo com o paciente.
As diferencas de tipos de personalidade do médo gaciente, assim como as diferencas
histéricas e culturais entre eles, as diferencaxgectativas de ambos, somadas a dificuldade
dos pacientes expressarem suas proprias necessaladdificuldade dos médicos em ouvir e
em acolher tais necessidades, podem prejudicanaréoacado entre médico e paciente.

Cada vez mais vivemos em sociedades multiétnicale fatores culturais como status
socioecondmico, nivel educacional, linguagem falagléigido, contexto geografico, e outros
como idade, género, orientagdo sexual, ocupacioapacidades promoveréo diferencas na
comunicacdo entre médicos e pacientes. Cultura soraa de padrOes integrados de
conhecimento, crencas e comportamentos numa dadanaade, promovendo uma rede de
significancia que fornecerd referéncias para aprnééacdo do mundo externo. Os fatores
culturais afetam as percepgdes que os pacientesldéndoencas, das incapacidades e dos
sofrimentos; a habilidade e os graus de expressd@reocupacdes sobre sintomas; a
compreensdao da informacédo referente ao diagnosiooprognostico e as opcbes de
tratamento; a confianca nos diversos profissiorsagjeréncia e as respostas ao tratamento; e
o relacionamento dos pacientes com o médico e csistama de salude. (SURBONE, 2008).

O tempo da consulta sera fator determinante nadaul® da comunicag¢do, embora
usualmente seja inferior ao necessario para undiatento de qualidade, o que é uma das
causas de insatisfacdo dos pacientes. Estudoadalim Acre, por Pereira e Azevedo (2005),
com pacientes egressos de internagéo recenteayeiar o nivel de satisfacdo com a relacéo
médico-paciente, demonstrou que o tempo meédiogita vhédica durante a internacdo era de
4,6 minutos (variando de 0 a 15). Ja em pesquadeada por Caprara e Rodrigues (2004),
com meédicos e pacientes do Programa de Saude diigkama Ceara, o tempo médio de
consulta foi de 9 minutos (variando de 2 a 24)deegque o tempo médio de atendimento das
médicas foi de 11,8 min., enquanto o dos médicosldo7,7 minutos. O maior tempo de
consulta foi significativamente associado a umahorenamnese, a melhor explicacdo das
informacdes referentes ao diagnostico e aos pnoesdos terapéuticos, a uma maior

verificacdo, pelo médico, da compreensao do paceatparticipacdo deste na consulta.
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Dados de estudos americanos, trazidos por Gulieeltlaboradores (2004), também
demonstraram que o tempo de consulta é influenqgiedio sexo dos médicos, sendo mais
longa a entrevista de médicas consultando multeeresis curta a de médicos consultando
mulheres. O tempo da consulta, por outro lado, émé influenciado por caracteristicas dos
pacientes. Nos EUA, examinando quais caractersstiegpacientes com cancer de mama, em
sua primeira consulta, estavam associadas a padi®esomunicacdo de oncologistas,
Siminoff e colaboradores (2006) descobriram querést demograficos das pacientes, como
raca, nivel de renda, nivel educacional e idadkjeinciavam a quantidade de tempo que o
médico despendia, sendo maior com pacientes jobeascas, com renda alta ou média, e
melhor educadas. Este padrdo também se mantinihelagfo as discussdes relacionadas aos
aspectos psicossociais, ao modo como as paciemtesnsiam e como lidavam com seus
diagndsticos e o impacto que o tratamento sugéntia em suas vidas.

A idade dos interlocutores e o afeto entre eledbémmpodem ser determinantes da
comunicacdo que estabelecem. Médicos mais idosmsm&ios inclinados a revelar o
diagndstico de cancer, assim como esta revelag@stusual a pacientes mais jovens do que
aos mais idosos. (SURBONE, 2008). Pesquisa comm&ilicos e 1020 pacientes, no EUA,
revelou que entre os meédicos, as mulheres eramaesatisadas nos pacientes, mas os médicos
mais centrados no paciente ndo eram nem 0S mag1gocom moderno treinamento
profissional) nem os mais velhos (com maior expei&®, mas os de nivel intermediario.
(KRUPAT et al, 2000). Também segundo estudo de élalblaboradores (2002), com 261
pacientes e seus médicos, as médicas mulheresnégomportamento mais centrado no
paciente, incluindo conversas sobre aspectos [gsiciass e emocionais do paciente e 0 uso
de comunicacdo nao verbal, e reportam gostar neiseds pacientes do que reportam 0s
meédicos homens, sendo que os pacientes tambémmgosizs delas do que dos meédicos
homens. Este estudo apontou para uma mutualidagestar entre médicos e pacientes: tanto
0 sentimento de gostar do médico em relacdo a@maciquanto o gostar do paciente em
relacdo ao médico foram positivamente associadesma melhor saude do paciente, a um
estado afetivo do paciente mais positivo apos itavisédica, ao estilo de comportamento do
meédico visto como mais adequado e a uma granddagdtd com a visita meédica.

Em estudo australiano com pacientes portadoresadee; Butow e colaboradores
(1997), viram que além das caracteristicas pesdoaipacientes (controladores ou passivos),
das diferencas de género (mulheres desejam maisnafdo detalhada) e da religiosidade
(pacientes que estdo nas maos de Deus preferemmag@o menos detalhada), outros fatores

situacionais influem na preferéncia de pacientesgua informacéo e ao envolvimento nas
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decisbes, como o propdsito e o tipo da consulteidptes recentes desejam mais se envolver
nas decisdes que 0s de seguimento), as mudanststu® da doenca, a presenca ou auséncia
de compaixao, a extensdo da relacdo medico-pa@esgaes graus de conforto e confianca.

Parker e colaboradores (2001) pesquisaram comergasi cancerosos gostariam de
ser informados sobre as noticias concernenteswaoéseer, e as preferéncias nao diferiram
quanto ao estdgio da doenca ou se o cancer enaerde) podendo ser agrupadas em trés
categorias: conteudo (qual e quanta informacéateg, dacilitacdo (variaveis quanto aetting
e ao contexto), e suporte emocional dado pelo raédiicante a interacdo. Pacientes com
educacéo mais formal querem mais informacdes dersédicos e valorizam mais o contexto
no qual estas informacdes séo dadas. Pacientessjagceaditam, mais do que 0s mais idosos,
na importancia deste contexto. As mulheres, maigjud os homens querem informacdes
detalhadas sobre o cancer e suporte emocional deorguando este comunica as noticias.

Detmar e colaboradores (2001) realizaram, na Halaedtudo com pacientes em
cuidado paliativos que revelou que problemas emagsoe dor eram mais frequentemente
discutidos em consultas com pacientes mulheregrigdg que estas, mais que 0os homens,
avaliam-se como prejudicadas e reportam mais os seuwomas. Segundo Street Jr e
colaboradores (2003), pacientes que perguntam masexpressam mais preocupacdes e sao
mais ansiosos, recebem mais informacéo. Estudaesugque pacientes mulheres tendem
mais a perguntar mais e a receber mais informa¢6€REET JR et al, 2003; GULINELLI et
al, 2004), assim como os pacientes com nivel etwtammais alto. (DETMAR et al, 2001).

Em nosso estudo realizado com pacientes da Clid@daor do Instituto Nacional de
Cancer, segundo percepc¢des dos pacientes de m@dnmeato de diagndstico médico da dor e
de néo recebimento de explicacdes do profissiomantaminhamento a Clinica de Dor, 0s
homens foram mais privados de ambas as informaldgse as mulheres. Por outro lado, as
mulheres perceberam recebimento de mais diagoéstiadequados ou incompletos de dor e
mais explica¢cdes ndo convincentes sobre o encamaiita do que os homens.

Os servigos médicos deveriam ser adaptados paigersas necessidades culturais de
seus pacientes, e os profissionais treinados pesandolver habilidades de comunicacao,
sensibilidade cultural (curiosidade e interesseresads diferencas), consciéncia cultural
(conhecimento dos fatores culturais que afetamis®s dos pacientes nos problemas de
cuidado em saude) e competéncia cultural (conhetonde atitudes, estilos e praticas de
comunicacao culturalmente diferentes no mundonsaéncia de que suas crencas e valores
nao podem se proclamar hegemdnicos), com atitueesensibilidade, humildade, empatia,

curiosidade, respeito, e consciéncia necessars&agpromocao de cuidado efetivo e sensivel
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culturalmente na area da oncologia. (SURBONE, 20B8Jretanto, na realidade, sobretudo
guando trabalha em hospital, 0 médico dependeltdaaprofissional da sua classe, e ndo do
doente, tornando-se mais distanciado da cufiuwéanadeste. (ADAM; HERZLICH, 2001;

grifo dos autores).

6.2- Dificuldades e expectativas dos médicos

Libert e colaboradores (2001), citam elementos ipfleenciam negativamente o
modo de comunicagdo dos oncologistas: formacaocaédisencialmente bioldgica e técnica;
seus medos de trazer a tona emocdes dificiimeméndoeis; seu conhecimento presumido e
frequentemente errbneo das fontes de aflicAo domrmias; suas atitudes em relacdo ao
cancer e a morte; e seus modos de adaptacao aes fdéstressresultantes de seu trabalho.

Quanto a emissdo da informacgéo, sdo erros meédiases muito longas, uso de
termos e jargbes médicos, conteldo emocional e jdézvalores indevidos, nao informar
adequadamente e de forma adaptada as necessidagasiente, dar seguimento pobre ou
inadequado, dar a noticia e se retirar da cenasaidar trabalhar em equipe, comunicar toda a
verdade quando o paciente necessita de um cedodgraerdade. Sao iatrogénicas atitudes
como ndo negociar crengas diferentes das suasacastereotipos e etiquetas nos pacientes,
dar informacdes verbais e ndo verbais contradéprido se responsabilizar pelos pacientes,
impugna-los ou castiga-los, e ser complacente defBORRELL i CARRIO, 2004).

O estudo de Street Jr e colaboradores (2007), cédicos e pacientes nos EUA,
revelou que a comunicacado € interconectada, poigreira como o0 médico se comunica com
0 paciente depende de suas caracteristicas, dzactbmte, e do estilo de comunicacéo deste,
que tem um poderoso efeito no comportamento doscogd em suas crencas. Os médicos
sao mais centrados nos pacientes percebidos cothoregcomunicadores, mais satisfeitos e
mais provaveis de aderirem as recomendac¢fes. Rar lado, médicos mais informativos,
respeitosos, que permitem que o paciente sejaipativo e ddo suporte, tém pacientes mais
satisfeitos e aderentes, e melhores resultadoseguoinsento. Médicos expressam mais
empatia, ddo mais informacbes e mostram mais afedsfivos aos pacientes que eles
respeitam e veem favoravelmente, que sdo aqueteexpressam afeto positivo, s&o mais
envolvidos e menos contidos. Pacientes que penmgunexpressam preocupagdes e
preferéncias dao oportunidades para os medicogmmovinformacdes, oferecerem suporte e

acomodarem pedidos, que por sua vez legitimardcaminuo envolvimento do paciente.
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Isto reflete a dindmica da reciprocidade comunaredi e a mutua influéncia nos encontros
meédicos.

Ha pacientes que quando considerados indesej&eisrgdico podem néo receber a
atencdo e o tratamento adequados. Segundo CEilig9), o paciente pode ser indesejavel
perturbadoramente (fora da especialidade ou dodednteresse do profissional), fisicamente
(tem doenca grave ou nao responde ao tratament@persenta achados positivos), por sua
atitude (muito inquisitivo, arrogante, mal-agrade}j socialmente (alcoolista, sujo, pouco
instruido), circunstancialmente (chega atrasadenoumomento dificil para o profissional). A
relacdo médico-paciente sera dificultada se o paitor o que Botega (2002) chama de
paciente-problema: instavel, impulsivo, agressimaijto exigente, dependente, ou derrotista.
Acrescentamos a lista dos indesejaveis os pacigngesanifestam dificuldades cognitivas e
de comunicacéo e reacdes emocionais defensivadifigidtam o trabalho do médico (como
regressdo emocional, isolamento, negacdo da da@enganhos secundéarios com ela), e que
pertencem a familias pouco participativas ou ingsse inquiridoras demais. O paciente com
cancer e dor cronica € um paciente muitas vezesdeyrado como problema, pela gravidade
da doenca de base, e por uma dor que nem sempssiggl ser aliviada a contento.

Pacientes com cancer avancado frequentemente afanreséustracéo, raiva, medo
(de progressao da doencga), esgotamento, desanmescef{cao de perda de controle sobre a
dor e a doencga), desesperanga, sendo que as rsulpeesentam escores mais altos em todas
estas emocoes. (SELA et al, 2002). Estas emoctes)ap sao exclusivas dos pacientes com
cancer avancado, também podem dificultar a comgéicantre o0 médico e o paciente.

Diante de uma ameaca a sua integracéo psiquica, wora doenca grave, o individuo
apresenta uma condicdo de desamparo que o rema¢samparo constitutivo do ser humano
do qual fala a psicandlise freudiana, onde, potacoe sua imaturidade bioldgica, ele se
encontra em estado de passividade e extrema demémdid outro, com o qual necessita
fazer um vinculo para sobreviver. O sofrimento edacpor fatores estressantes internos e
externos leva o individuo doente a mobilizar mesraois psicologicos de defesa, como
regressdo (a fase anterior do desenvolvimento dhsapeento, do comportamento e de
relacdes objetais), negacédo (recusar perceber tanexserior), projecdo (recusar e expulsar
de si desejos, sentimentos, qualidades, e od4acalo outro), formacgao reativa (atitude no
sentido oposto ao desejo), deslocamento (locaizarcunscrever a angustia), idealizacéo (de
atributos de perfeicdo, como defesa contra impudgssrutivos), anulacdo (de pensamentos,
atos, palavras, como se nao tivessem acontecidopnalizacdo (explicacdo logica para

sentimentos e ideias), intelectualizacdo (formaas emocdes de forma discursiva, na
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intencdo de domina-las), que poderéo dificultalagio meédico-paciente e ser um entrave no
processo terapéutico. Estas defesas significammguaomento a pessoa ndo € capaz, ainda,
de lidar com a informacéo nova e com 0s sentimeguiesela suscita, sendo preciso respeita-
las e oferecer condicdes de elaboracao ao paciente.

Quando adoecem de uma doenca grave, ameacadoratas werzes incapacitante
como o cancer, 0s pacientes adoecem nao someeie @O, Mas por inteiro, tendo que
adaptar sua existéncia, sua experiéncia de estanumalo, as novas informacdes (fisicas,
psicolégicas e sociais) trazidas pelo adoecimengeralmente, para poderem assimilar e
elaborar estas novas informacgfes, s6 precisam rtte teenpo, que € individual, e de bons
interlocutores que possam ajudé-los a falar sobas sxperiéncias e a dar sentido a elas,
acolhendo suas necessidades emocionais. Se nébheeeo e compreender o sofrimento dos
pacientes, o médico dificultara a comunicacédo eeles e o proprio tratamento, podendo
levar os pacientes a abandona-lo.

Também os médicos mobilizam mecanismos psicologieodefesa para se proteger
de emocdes (como ansiedade, culpa, medo e raikejagena interacdo com os pacientes. Os
sentimentos despertados pelo paciente no médiceraslagyes de ansiedade explicam, por
exemplo, o comportamento do médico quando julgasquepaciente nada quer saber (e entéao
o médico nao informa ou informa rapidamente o diajoo) ou que precisa saber demais, e
entdo o meédico assola o paciente com informacées&m no momento desnecessarias e que
s6 servem para confundi-lo quanto as suas reagssidades e possibilidades.

Os mecanismos de defesa mais comumente mobilizpdlis meédicos sdo a
intelectualizacdo, a anulacdo, a formacéo reatvaeslocamento, a racionalizacdo e a
projecdo, e eles podem levar o médico a conduzirarentrevista fazendo transicbes de
forma abrupta, tendo foco inadequado no sintomeofis aumento de questdes fechadas,
negando o sofrimento do paciente. Isto afetarédustanento do paciente, sua qualidade de
vida, o controle da dor, sua aderéncia ao tratamemtcompreensdao da informacéo, a
satisfacdo com o cuidado, e afetard também o b&andess oncologistas, que reportardo mais
estresse, insatisfacdo no trabalHmyrhout (exaustdo emocional por estresse profissional) e
comunicacao inadequada. A melhora nas habilidadesodhunicacdo pode ser mediada por
aumento do sentimento de competéncia e mudancamemeismos de defesa dos médicos,

através de intervencdes psicoterapéuticas. (FAMRIE 2006).

A comunicacdo de mas noticias
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Tradicionalmente o campo da medicina foi guiado waor modelo paternalista de
cuidado ao paciente e HipOcrates ja recomendavaoguaédicos tivessem prudéncia ao
comunicar mas noticias, temendo efeitos piore®jans pacientes. Mais recentemente, este
modelo deu lugar a uma relacdo meédico-paciente asletomadas de decisdo sao
compartilhadas, enfatizando-se a autonomia e & dbtxtura. (RODRIGUEZ et al, 2007).
Mas noticias sdo informac¢des que mudam drastieg&tinamente a visdo que o paciente tem
de seu futuro, tais como as que envolvem as erdadas, a dor ou perdas de funcbes que se
tornardo crbnicas ou permanentes, a necessidadeatdenentos opressivos, dolorosos ou
custosos que enfraquecem e/ ou mutilam, ou as deewjos progndsticos apontam para um
tempo de vida mais curto do que o esperado, ou mgmra a proximidade da morte.
(PARKER et al, 2001; DIAS et al, 2003; RODRIGUEZa&t2007).

Médicos sentem grande carga de responsabilidadedane e medo de avaliacdes
negativas quando precisam comunicar mas noticiasio@ como estas sdo comunicadas
afeta a compreenséo do paciente, sua satisfacdo caidado médico, seu grau de esperanca
e sua adaptacéao psicologica, e a dificuldade deicimdr-las pode levar o médico a submeter
0 paciente a tratamentos inadequados, por obstinag@éutica ou complacéncia excessiva.

Os médicos oncologistas necessitam comunicar nt&sasocom muita freqiéncia e
tém dificuldade de explicar a auséncia de opcoesticas e de negociar a transferéncia dos
pacientes para os hospitais de cuidados paliativagie provoca nos médicos um estresse
antecipatorio antes da consulta e que tem picantkia mesma. O estresse é maior quando o
clinico é inexperiente, quando o paciente € jovgumando médico e paciente tém uma relacéo
de longa data e quando foi expresso anteriormantéorte otimismo quanto ao sucesso dos
resultados e as perspectivas para um tratameniooes@o limitadas. (DIAS et al, 2003).

Em inquérito informal sobre a transmissao de méigias realizado no encontro anual
da Sociedade Americana de Oncologia Clinica [AS@#)] 998, constatou-se que, em média,
62% dos médicos comunicavam mas noticias aos peside 5 a 20 vezes por més e 14%,
mais de 20 vezes ao més, sendo que apenas 4,8¥edaos tinham sido treinados para isto
durante o ensino formal e 42% dos médicos afirmanam ter tido nenhum treinamento
especifico para o desenvolvimento desta tarefaa Eanca de metade dos médicos, 0 mais
dificil era falar com o paciente sobre o fim daamaento curativo e o inicio do paliativo,
seguido de contar sobre a recidiva e da discuss@uektdes relacionadas ao fim da vida. O
envolvimento de familiares e amigos do paciente disaussdo do diagnostico foram
considerados como etapas menos dificeis. Paradaaisetade dos médicos, na transmissao

de mas noticias o mais dificil era ser honestorgtinar as esperancgas dos pacientes, seguido
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de lidar com as emocbes dos pacientes, como choawv& gastar o tempo adequado e
envolver a familia e os amigos do paciente. Naanfomencionadas dificuldades quanto ao
envolvimento do paciente e familiares nas tomaeéasedisao. (BAILE et al, 2000).

As mas noticias podem estar relacionadas ao mondentblagnostico, as escolhas e
resultados de tratamentos e ao progndostico, e deeemiadas pessoalmente pelo médico, de
forma clara, com sinceridade e sem subterfuUgiosmdeeira acolhedora, com cuidado e
paulatinamente, com disponibilidade de tempo, segerrupcdes externas e em um ambiente
privado e silencioso, com a presenca ou a proxiteidke uma pessoa cara ao paciente (se ele
quiser), com o meédico fornecendo as informacdesitnoo desejado pelo paciente e o
ajudando a expressar suas reacdes emocionais asasjegerificando o que foi por ele
compreendido, corrigindo distor¢cdes e esclarecedgaas. Entretanto, o fato do paciente ter
desejado estar bem informado sobre o diagnéstiocsigiifica que queira 0 mesmo quanto
ao prognoéstico. Dizer a verdade pode significaerdiada a verdade ou dizé-la parcialmente,
e 0 médico deverd estar apto a perceber o desgjadiknte a este respeito.

O médico deve acolher também a rede de apoio dermpadfamiliares e amigos),
oferecer esclarecimentos e orientagcdes quantougmstes (medico, de enfermagem, social,
psicolégico e outros) dos quais possam necessafudar a familia a estabelecer planos de
acao relativos aos cuidados do paciente. No casoadehaver mais possibilidades de
tratamento oncoldgico, sinceridade néo é dizer papaciente que ndo ha mais nada a se
fazer, pois os cuidados paliativos, dentre elesangjo de sintomas como a dor e a fadiga, a
melhoria da qualidade de vida e o oferecimento wW@rse emocional, ndo devem ser
desvalorizados. O médico deve saber perceber goddgsgaciente e dosar a quantidade e a
qualidade da informacdo que fornecera tanto nondstggo como nas demais fases da
doenca. Um bom cuidador ndo abandona seu paciemtéhe retira a esperanca, que pode ser
de cura, de um novo tratamento, de controle dasmas, de melhores dias, de um dia a mais
de vida, de um milagre.

Diversos estudos americanos tém mostrado que @snpes com cancer geralmente
guerem saber sobre o0s seus diagndésticos e pragpgjstias a despeito disto, e apesar de nos
Estados Unidos da América haver uma lei que olmggmédicos a dar todas as informacgdes
desejadas pelos pacientes sobre o curso da doedgatetamento, mais de 40% dos
oncologistas seguram as informacdes sobre os pstign® caso eles ndo sejam diretamente
questionados a respeito, ou caso os familiaresiteoii que eles ndo sejam revelados aos

pacientes. Entre os pacientes, mais de 1/4 naoféomado sobre a natureza incuravel de sua
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doenca, mais de 1/3 dos que tem metéstase amyeditseu tratamento paliativo € curativo, e
1/4 né&o foi informado sobre os efeitos colateraisrdtamento. (DIAS et al, 2003).

Pesquisa realizada por Trindade e colaboradoré¥)26m Brasilia, com meédicos da
area oncologica, revelou que apenas 60,5% sempoemavam oS pacientes sobre o
diagnostico de doenca grave e 63,2% sempre inf@magobre os procedimentos e
desdobramentos que o paciente enfrentaria. Quapdaciente se encontrava em estégio final
de doenca, 50% dos médicos comunicavam este ptagné&smente a familia, que deveria
decidir sobre os desdobramentos, frequentementéepm@rem uma piora do paciente. Ja a
pesquisa feita com dois mil médicos italianos rewejue embora 1/3 deles acreditasse que 0s
pacientes nunca queriam saber a verdade, 45% qligses pacientes deveriam ser sempre
informados de um diagnostico de cancer, enquantest 25% afirmaram que na pratica,
sempre falavam sobre este diagnostico. (SURBONES8)20Como podemos perceber, as
dificuldades dos médicos na comunicag¢do de masia®8ao mundiais.

A comunicagédo eficaz entre médico-paciente solpeognostico é fundamental para
definir a finalidade do cuidado e decisdes sobiratamento e planejar o futuro refletindo os
desejos e os valores do paciente. Muitos médiaosdiiculdade de conversar com seus
pacientes sobre um progndstico reservado por mederdm falhado junto a eles, por nao
saberem o qué responder a eles, por medo de refighes sofrimento, ou serem
culpabilizados por eles.

Embora os médicos frequentemente superestimem motdm sobrevida de pacientes
com cancer avancado e facam mais declaracdes miésmat do que de pessimismo, 0S
pacientes reportam ainda mais otimismo frente aas prognosticos do que seus médicos.
Quando os oncologistas fazem afirmacgbes de otimismale incerteza a pacientes com
cancer avancado, estes podem concordar ou discondara comunicacdo de informacgdes
pessimistas aumenta a probabilidade deles conesndeom o prognadstico estimado. Como a
maioria destes pacientes deseja que seus méditasnnsuas esperancas e sejam otimistas
quanto ao seu futuro, os médicos deveriam enfadiziaectos otimistas do prognostico, assim
como a chance do tratamento manter a doenca es@elunicando, por outro lado,
consciente e claramente, 0os aspectos pessimistagogoostico, como o fato da doenca ser
incuravel. (ROBINSON et al, 2008). Na pesquisa daiZDe colaboradores (2006), os
pacientes oncoldgicos em tratamento paliativo clamaram, na escolha do tratamento, mais a
qualidade de vida do que a eficacia do tratamepi®,apareceu em segundo lugar.

A Sociedade Americana de Cancer publicou traba¢hBatk e colaboradores (2005)

onde foram discutidas habilidades fundamentaisonauaicagdo com 0s pacientes, tais como:
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perguntar-dizer-perguntar; explorar o quanto ogdei deseja saber, o que compreendeu e 0
que significa para ele a informacéo recebida; nedpoas emoc¢des dos pacientes nomeando-
as, explorando-as, com compreensdo, respeito ecefaeto suporte. Os comportamentos a
serem evitados pelos médicos seriam: bloqueamaltapaciente; fazer uma dissertacdo sem
dar voz ao paciente; colusdo (conluio onde padenf® trazem outras informacgdes e
médicos ndo as buscam porque ambos acreditam iguaftamacdes ndo sdo vistas como
importantes pelo outro) e precipitacdo em integoret interesse do paciente. Recomenda,
ainda, varias tarefas-chave na comunicacado assscadrajetoria da doenca, no tocante ao
primeiro encontro, & comunicacdo de mas noticiaslgoconsta o protocolo SPIKES), a
tomada de decisdes relativas ao tratamento, aeaigento de ensaios clinicos, ao fim do
tratamento curativo e ao inicio dos cuidados nod@nvida.

O protocolo SPIKES € um conhecido manual para ajongalicos na comunicacéo de
mMAas noticias, e tem seis passoSES-TING UP the Intervie{planejando a entrevista e o
setting terapéutico), FAssessing the Patient's PERCEPTI(aValiando a percepcao do
paciente sobre o que ele pensa e sobre o que dberain sobre sua situacdo meédica), I-
Obtaining the Patient’s INVITATIONobtendo o convite do paciente sobre como, quanto,
guando e que tipo de informacao fornecerGiking KNOWLEDGE and Information to the
Patient (transmitindo conhecimento e informacdo ao pacieiere as mas noticias), E-
Addressing the Patient's EMOTIONS with Empathicp@ases(abordando as emocgdes dos
pacientes com respostas empaticaspTRATEGY and SUMMAR(éstratégias de acao e
resumo dos pontos importantes, checando a com@®elas pacientes dos mesmos). Ao ser
apresentado a médicos em estudo durante congressldgico, para pouco mais da metade
deles, abordar as emocdes dos pacientes e res@ord&Es empaticamente era 0 passo mais
dificil proposto pelo protocolo SPIKES, e cercandetade dos médicos disse nunca ter tido
treinamento em técnicas de como responder as esag®® pacientes, enquanto poucos
haviam sido treinados para isto no ensino formakr@d3 passos, por ordem de dificuldade,
foram: obter o convite do paciente para dar infa@®es, avaliar a percepcao dele sobre o que
ele sabe e pensa sobre a doenca, transmitir coméigtci, conversar sobre estratégias de
tratamento e resumir as informacdes dadas, e plaa@ntrevista. (BAILE et al, 2000).

A medicina paliativa é o cuidado intensivo ao deeatextensivo a familia onde a
énfase no curar (preservar a vida) da lugar a énfascuidar (aliviar o sofrimento). Ha uma
passagem dethosda cura (inclui virtudes militares e uma certaedar 0 médico € o general)
para oethosda atencdo (centrado na dignidade humana, valarigalidariedade entre o

paciente e a equipe de saude, resultando numa b@uopefetiva: o paciente € o soberano),
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assim como ha uma mudanca na postura dos medisesieixam de ser “médicos ao pé da
cama”, interessados nas condicbes do paciente, gemesn “médicos ao lado da cama”,
interessados no paciente. (TWYCROSS, 2000). Estadadense com portadores de tipos
diferentes de cancer revelou que pacientes comecametastatico sentem-se menos apoiados
por seus médicos que aqueles com doenca localizasem recidiva. (BITAR et al, 2004).

O médico deveria estar comprometido com seu pacient todas as fases do
tratamento, mostrando-se disponivel para ajudafo seu percurso e ajudando-o a
compreender aquilo que se passa com ele. Mas nepresasto € possivel, sobretudo em
instituicbes publicas, onde o paciente € acompanpad diversos médicos. E dificiimente o
médico que foi treinado para erradicar a doenggeste confortavel em cuidar do doente que
nao € mais passivel de ser curado, acreditandoatpre,de ndo ser esta a sua funcao, para
cada doente fora de possibilidade de tratamentol@gico que atendesse, estaria deixando de
atender um outro que poderia realmente se bemnetiecianedicina que ele pode, quer e é
capaz de oferecer.

Os médicos se tornaram especialistas em deternsindoiencas, em determinados
orgaos, em determinadas técnicas de cura, cadaaiszapacitados para lidar apenas com a
possibilidade do sucesso (considerado como a ragséuda saude) quando, paradoxalmente,
eles seriam justamente aqueles que poderiam latar & doencga, que poderiam cuidar do
doente. O fato do Instituto Nacional de Cancer, gueferéncia em oncologia no Brasil, ter
uma unidade hospitalar destinada exclusivamentewdados paliativos dos pacientes que la
chegam transferidos de suas outras trés unidadepitdlares (estas de tratamento
oncolégico), denota ndo somente a preocupacdo camdado destes pacientes fora de
possibilidades de tratamento curativo, que demarptafissionais com habilidades especiais
de comunicacdo, como também a impossibilidade (potivos variados que véo do
treinamento profissional a questdes de politicaalele) de destinar que o0 mesmo médico
cuide de seu paciente até o fim da vida.

Embora as habilidades de comunicagcdo sejam fundammgnnto a pacientes em
cuidados paliativos, a fase da doenca em que smteam doente por si s6 ndo garante a
qualidade da comunicacédo. Estudo holandés com agistds e seus pacientes com cancer
incuravel e em tratamento quimioterapico paliatiiemonstrou que nas consultas 64% da
conversacdo dos meédicos era voltada para questgisas e técnicas, e 23% para questdes
relativas a qualidade de vida dos pacientes (aii\ad diarias, dor, fadiga e funcionamento
emocional). Os pacientes, por sua vez, dividiramaes uniformemente nos dois grupos e

reportaram-se ligeiramente mais as questdes dedgdel de vida (48%) que as médicas
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(41%). Embora a grande maioria dos pacientes desefiiscutir os varios topicos referentes
a qualidade de vida ndo houve associacao entreetesgncias dos pacientes e a frequéncia
deste tipo de discusséo, e em 20% a 54% das camsudtn pacientes que tinham sérios
problemas relacionados a qualidade de vida reladm@a saude, nenhum tempo era destinado
a discussao destes problemas, sugerindo que némadliferenca significativa em termos
deste tipo de comunicacdo entre settingsde pacientes em tratamento paliativo e outros
como o de cuidado primario e o de tratamento awratste estudo demonstrou, por outro
lado, que a natureza dos sintomas podia influerzcie@municacdo meédico-paciente, pois a
discussdo da qualidade de vida relacionada a sedrieva de acordo com o tOpico em
consideracdo e que os meédicos que se sentiam [mesat@ responsaveis por discutir estas
questdes, independentemente de sexo, idade oulamaperiéncia, dedicaram mais tempo de

consulta a estes assuntos do que os demais. (DET&1AR2001).

Percepcdo das emocdes dos pacientes e suporteoaalioci

Além da dificuldade de comunicar mas noticias, éslioos também tém dificuldade
em perceber as emocgOes dos pacientes e ofereseglnpem tipo de suporte emocional.
Pesquisa londrina com pacientes oncolégicos sobsiratura de consultas envolvendo mas
noticias, demonstrou que o nivel de centramentgamiente era muito baixo, pois 0s
pacientes perguntavam pouco e os medicos tendisaramais perguntas fechadas, tipo sim
ou ndo [ndo dao chances de expressao] e pouconp@rgm sobre aspectos psicossociais,
nao se engajando neste tema. (FORD et al, 1996ac®€lo com Rodriguez e colaboradores
(2007), o temor das mas noticias pode levar tamdlgoms pacientes a ndo expressar suas
preocupacoOes e preferéncias quanto ao recebimemtdodmacdes, e a evita-las.

Segundo Caprara e Rodrigues (2004) os médicosar@deram 54% dos disturbios
percebidos pelos pacientes nem 50% dos problenwsdiscos e psicossociais, e médicos e
pacientes ndo concordam com a natureza do proldema0% das consultas, sendo que os
meédicos interrompem 65% dos pacientes apos 15 degude explicacdo do problema. Em
pesquisa cearense que realizaram com médicos dmaRra de Saude da Familia, verificaram
que no comeco da consulta os médicos tentavameéstab uma comunicacdo empatica com
0 paciente, mas 39,1% nao informavam claramentacemte, a compreensao deste sobre o
diagndéstico dado néo era verificada em 58% dasuttasse em 91,4% delas os médicos nao

exploraram medos, ansiedades, aspectos sociaisil@fas. Os médicos ndo reconheciam os
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pacientes como capazes de cuidarem de si, ndovddsam a autonomia e a participagcao
destes na adeséo ao tratamento, assim como naapE promocao e prevencado da saude.

Em pesquisa de Siminoff e colaboradores (2006) pacentes com cancer de mama,
apesar das manifestacdes de sofrimento durantenasltas, elas tinham poucas chances de
expressdo de suas emocdes, sendo a grande masrasslntos voltados para os aspectos
biomédicos e as condicbes médicas das pacientedicddéfizeram quase o dobro de
declaracdes que as pacientes e gastaram mais adenget tempo aconselhando e educando.

A habilidade de comunicacdo tornou-se um importaoteponente da competéncia
profissional do médico, sendo ferramenta necespareamavaliar as necessidades e os desejos
dos pacientes, informa-los e dar-lhes suporte agnente. Segundo Libert e colaboradores
(2006), somente o profissional com confianca emtenan controle da entrevista estaria
inclinado a usar as habilidades de comunicacaormeafa promover no paciente a revelacao
das suas preocupacdes e dos seus sofrimentosseqoentemente, teria a oportunidade de
proporcionar a estes mais informacdes e suportpapdos.

Tem sido reportado que 15 a 48% dos pacientes émrer, em varios estagios da
doenca, experimentam ansiedade, mas os médicoserapre estdo aptos a diagnostica-la,
podendo superestima-la ou subestima-la. Quandoédicas apresentam mais auto-eficacia
em comunicar assuntos dificeis, apresentam bodideat® em identificar as preocupacdes e o
desejo por informacdo dos pacientes, resultandenaior satisfacdo destes. (FROJD et al,
2006). Para estimar as preocupacdes dos paciestas @esejo por informacdo, os médicos
consideram a expressao verbal e a ndo verbal diosnpes, as variaveis demograficas, 0s
fatores contextuais, como a situacdo médica dcepsi junto com a prépria experiéncia
profissional e os conhecimentos dos médicos. (FR&HD 2007).

Também em relacdo a mensuracédo da dor ocorrempgées discrepantes (entre
meédicos e pacientes). Como a dor € subjetiva, a@laes apresentar de formas bem diversas
nos individuos, e variar num mesmo individuo nooder do tempo. Assim, algumas vezes
ocorre de um médico desqualificar a apresentacd@widde um doente, achando-a exagerada,
por compara-la, indevidamente, com as dores agsslEpor outras pessoas que passaram
por condicdo semelhante (em relacdo a doencaatamgntos oncoldgicos e antialgicos).

A habilidade de comunicar-se pode e deve ser ajgl@nda varias técnicas utilizadas
para melhorar as estratégias de comunicacdo dogcomgdomo informacdes tedricas,
discusséo de casos, jogo de interpretacdo de papeesiback de audio e video. (LIBERT et

al, 2001). Acreditamos também na ajuda que poderia de workshops com profissionais de
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varias areas da saude e de outras (como sociogolyogados) para a reflexdo sobre as
habilidades, as dificuldades e as possibilidadedeinicacéo.

De todo modo, o trabalho em equipe € fundamental pauidado integral. Em estudo
que realizamos na Clinica de Dor do Instituto Naaiode Cancer, 57,5% dos pacientes
identificaram que o atendimento por outros prafisais de salde além do médico poderia
ser fator de melhora de sua dor, sendo o tercatioo fais identificado.

6.3- Dificuldades e expectativas dos pacientes

Se 0s médicos tém dificuldade em fornecer inforragagdobretudo em comunicar mas
noticias, os pacientes com cancer tém dificuldage cdmpreender as informacdes
concernentes as mas noticias, em parte devidousenat destas informacdes e em parte
devido a maneira como estas lhes sdo comunicattzsmédicos.

Muitos pacientes ndo se sentem bem informados emsupreensao das informacdes
dadas raramente sdo checadas pelos médicos, mastgatambém falham ao ndo fazerem
perguntas nem buscar clarificagdes. Citam a rudedalicadeza dos médicos, local ou tempo
inadequado para conversas seérias e auséncia deemgim da esperanca como os fatores
contribuintes para a discussédo pobre com seus o¥ditanto as mas noticias, sendo vital
contrabalancar honestidade e realismo com sewsiddi e suporte. (DIAS et al, 2003).

Em estudo australiano que analisava qualitativaenaringuagem que oncologistas e
pacientes com formas incuraveis de cancer usavdalacsobre a morte, quando agendados
para uma primeira visita, verificou-se que mesmamosologistas usando mais do que 0s
pacientes e seus familiares uma linguagem expl{télanos como morte e terminal) e
geralmente apds um exame fisico e em respostac@mmentario explicito do paciente sobre a
questao, ao invés da palavra “morte”, a maioriapdocipantes usava frases alternativas que
incluiam linguagem implicita (fala indireta ou ceufemismos). A conversa explicita sobre a
morte ocorreu em 52,2% das visitas, e a implieitatodas elas, sendo focada principalmente
na associacao entre a doenca e o encurtamentagiddgde vida, no tempo estimado de vida
e no processo de sobrevivéncia em relacdo a deeagdaratamento, falando-se diretamente
sobre as condi¢Bes do paciente ou em termos geae@ de resultados estatisticos. Embora
a linguagem implicita possa ser usada para suavimapacto da informacé&o emocionalmente
traumatica e ajudar a manter a esperanca, elaqoodiendir os pacientes e evitar que tomem
acOes apropriadas sobre sua vida e o tratamegto, @ contribuir para trazer ansiedade e

depressdo aos pacientes que se percebem preocupaddsrmados inadequadamente. Os



97

participantes do estudo preferiam discutir maiprognosticos relacionados aos tratamentos
do que ao cancer, e o tempo de vida restante aenpadoi mais discutido em termos
biomédicos do que em termos psicossociais, revelgnd os médicos estdo mais focados no

alivio da dor corporal do que no alivio do sofrireeemocional. (RODRIGUEZ et al, 2007).

Desejo de informacé&o e de participagéo

Embora os nimeros variem (69% na Australia, 74%entugal, 94% na Inglaterra),

a maioria dos pacientes com cancer deseja tarfitamecdes quanto possiveis, sejam boas ou
mas. Mas outros estudos mostram que existem grardexes disto ndo acontecer, pois
apenas 11% dos médicos na Grécia, 32% em Pordifadl,na Italia e 81% na Noruega sao
da opinido que o paciente precisa ser comunicadaditesobre seu diagnéstico. (FROJD et
al, 2006). Nos EUA, 87,3% dos pacientes sdo infdosalo diagndéstico de cancer, na ltalia,
51,9%, no Japao, 29,5% e na Grécia, 27%. Vemos quaética de informar o paciente varia
muito de acordo com o pais. (GULINELLI et al, 2004)

A maioria dos pacientes prefere estar bem infoamazkrca de seus diagnosticos e
envolvida nas decisGes sobre os tratamentos, inelgsendo esta a preferéncia de 50 a 90%
dos pacientes em fase terminal de doenca. Os pesigcam mais satisfeitos, menos ansiosos
e menos angustiados quando sdo informados honesttiveamente por seus médicos, uma
vez que podem tomar decisfes acerca de sua sasgles ebjetivos. (RODRIGUEZ et al,
2007). Mas os pacientes estdo frequentementesfestis com a informacao que recebem.
Isto se deve em parte porque os médicos subestig@an§5% das consultas, o desejo do
paciente de informagdo, enquanto 52% dos pacieeteancer desejam informagao adicional
sobre prognadstico e tratamento. (STREET Jr etCaI3R

Gulinelli e colaboradores (2004) pesquisaram paesede clinica geral paulista, sobre
o desejo de ser informado sobre diagnéstico degdsegraves, como cancer e AIDS, o desejo
de informacdo as familias e o desejo de participagis decisdes terapéuticas. A grande
maioria dos homens e das mulheres tinha desejerdaefermada do diagndstico de cancer e
das opcdes terapéuticas em caso de tumor abdoApehas 58,5% das mulheres e 39,6%
dos homens desejaram opinar sobre o tratamentdo seaenor o desejo de participacdo nos
homens, nas pessoas com mais de 60 anos e nasteaarernados.

No estudo que realizamos na Clinica de Dor dotirtstNacional de Cancer, 44,2%
dos pacientes néo se julgavam bem informados sotboenca e 60% nao se julgavam bem

informados sobre a dor, sendo que 67,5% estavatsfestos com as informacgdes sobre a
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dor e 87,5% desejavam participar ativamente dasuttais médicas. Entretanto, ndo houve
associagao significativa entre desejo de informacde participacdo e sexo, idade e nivel
educacional, como a encontrada em alguns estudmstides autores.

Em pesquisa paulista realizada por Diniz e colatmes (2006), com pacientes
oncoldgicos em tratamento paliativo, 87,1% sabiadiagnostico, 50% se considerava bem
informado sobre a doenca e 50% desejava maior@sriades sobre sua condi¢cdo de saude.
A depresséo foi encontrada, em algum nivel, emP6 fds pacientes e de forma moderada ou
grave em 33,9%, sendo mais prevalente nos paciguiesndo tinham conhecimento do
diagnostico, o que ressalta a importancia destanrdcdo. A comunicacdo médico-paciente
foi pobre, pois 80% dos pacientes ndo conversacammacmeédico sobre outros temas além de
sua saude. Diferentemente dos resultados de GQuliladlez porque aqueles pacientes eram
hipoteticamente doentes), neste estudo 68,8% doenpes ndo gostaria de escolher o
esquema terapéutico nem se considerava capaz §sarg73,8%). Entretanto, 93,3% dos
pacientes estavam satisfeitos.

No estudo de Thomason e colaboradores (1998) camenpes com cancer e dor,
somente 54% dos pacientes estavam satisfeitos ctrataonento de dor. No estudo que
realizamos na Clinica de Dor do Instituto NaciatalCancer 57,5% dos pacientes exigiam o
alivio total da dor para considerarem o tratameévem sucedido e 42,5% foram menos
exigentes, aceitando a melhora parcial como rekultsatisfatério. Os pacientes mais
instruidos, os que se julgavam bem informados sabrelor e as mulheres foram
proporcionalmente menos exigentes que os menosmatips, os menos instruidos e os
homens quanto aos resultados esperados do tratameyg pacientes insatisfeitos com as
informagbes sobre a dor foram proporcionalmentes nexigentes que os satisfeitos. Os
pacientes menos exigentes quanto aos resultaddsatdonento de dor proporcionalmente
esperavam mais que o médico fosse prioritariameatecioso do que 0s mais exigentes.

Estudo sueco recente pesquisou discrepancias, ni®rmacao que 0s pacientes
com cancer recebem e a consciéncia que estes goaale sua condicdo de saude, em todas
as fases da doenca, revelando que as categorizigdeacientes ndo sao estaticas, mudando
de acordo com as novas informagcbes e com o desemeoito da doenca. Ha quatro
subcategorias quanto a percepcao dos pacientspeitcedo seu status de saude: informado e
consciente; ndo informado e ndo consciente; camscigas ainda assim ndo informado; nao
consciente, mas ainda assim informado. Inicialmeotios os pacientes declararam ter sido
bem informados quanto ao diagndstico, planos dantiento e possiveis efeitos colaterais,

assim como sobre o prognéstico, sendo categorizemtn® conscientes e bem informados.
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Entretanto, quando ha progressdo da doenca, oidaeda doenca, ou doenca em fase
terminal, estas mudancas afetam a percepcdo doentes; podendo torna-los nao
conscientes e informados, informados e ndo cortesiendo conscientes nem informados.
(HOFF; HERMEREN, 2008).

Ha quatro tipos de obstaculos para a percepcapatisntes: devido ao médico, por
relutdncia deste em comunicar mas noticias, oufqroecer excessivas informagdes sem
maiores explicacbes ou com termos técnicos ou aimilamau funcionamento quanto as
informacBes ndo verbais; devido ao paciente, as @s#ratégias de enfrentamento e
mecanismos psicoldgicos de defesa, como a negded@ao ao conluio entre paciente e
médico, quando pacientes aceitam a oportunidadeecida pelo médico de ambos
esquecerem o futuro, centrando-se no presentecalendario do tratamento, ou quando 0s
pacientes preferem deixar que os médicos decidgue @ melhor para eles; ndo devido nem
ao médico nem ao paciente, mas sim a forma gradusgidiosa do progresso da doenca
[mais dificilmente percebida], ou ao seu prograsgndo e manifesto [torna-se mais ébvio
para o paciente]. Respeitando o principio da aubégmoo meédico deve obrigatoriamente
informar o paciente que deseja estar bem informaflmiando-o a ler em entrelinhas e a
tornar-se mais consciente de quando a doenca @si@ntio-se letal. E os pacientes que
desejam menos informagdes também devem ser rekpei(Ebidem).

O desejado € que médico e paciente negociem etipani@nte estabelecam uma
mutua relacdo de confianca: o paciente mostrandoéatico o quanto ele quer saber, quando
e de que forma, e o0 médico informando o pacienteaaeira que ele & capaz de absorver e
elaborar tal informag&o no momento. Como existe entame variedade de possibilidades de
apresentacdo do doente ao seu médico, em momemrsod, ndo é possivel tracar um
manual de como ambos devem se comportar na retaédico-paciente de forma geral. Mas
ha alguns atributos do médico que sao, todaviaresegmndiveis. Concordamos com Soar
Filho (1998) que é preciso que o médico tenha dmpstja continente dos pensamentos e
sentimentos expressos pelo paciente durante a ltmnsenha respeito as diferencas e
humildade, reconheca suas limitagdes, adote untarpade curiosidade, tenha capacidade de
comunicacdo e de conotar positivamente os esfodgogaciente; tenha flexibilidade,
criatividade, paciéncia, solidariedade e sinceedad

Como os fatores situacionais vao influenciandoreifemente os pacientes ao longo
do tempo, a cada consulta é preciso verificar asssgdades e preferéncias dos pacientes. Em
estudo australiano de Butow e colaboradores (188m) pacientes portadores de cancer, as

preferéncias destes foram relatadas em questiorggpondido imediatamente antes e apds a
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primeira consulta. Antes da consulta, 85% dos p&esedesejavam grande quantidade de
informacdes sobre a doenca, 36,3% desejavam unhigapée colaborativo nas tomadas de
deciséo, 22,6% preferiam um papel ativo e 41,3%, papel passivo. Eles expressavam
desejo de saber sobre o cancer (97%), queriaminfarsnacdo sobre o futuro provavel da
sua doenca (88%) e queriam mais informacao soleefeamidade (91%). Imediatamente
apos a consulta, os pacientes colocaram énfasepoots, desejando mais seguranca de que
seriam cuidados, mais esperanca e confianca reaq%8ébo), e aumento da vontade de falar
sobre seus medos e preocupacdes. As medidas felaimamente estaveis em curto prazo, a
despeito de interven¢des médicas, com os pacierdgetendo o mesmo tipo de preferéncias.
Na proxima consulta (3 a 6 meses depois), no questo aplicado antes da mesma, 0s
pacientes indicaram desejo de obter informacéao,tamalsém suporte antes da proxima visita,
92% procuraram mais informacao sobre os prognéstiglativos ao cancer, 80% desejaram
mais retorno sobre o cancer e 72% reportaram rnidadssde confiangca renovada e de
esperanca.

Os autores sugerem que na medida em que os pacmotam significativamente,
desejam progressivamente menos envolvimento naadesrde decisdo, preferindo um tipo
de cuidado mais paternalista, talvez porque njmodilsam mais de energia fisica e mental
para um papel ativo nas tomadas de decisao, tpiwegie haja um limite para a quantidade
de informacao negativa e pessimista que uma pgsstemabsorver até que sua capacidade de
enfrentamento fique comprometida. Por outro ladacigmtes que inicialmente estavam
chocados e amedrontados, ao receberem um prognéstiior comecaram a desejar obter
progressivamente mais informacéo, pois isto asaggue reforcava seu senso de controle.
(BUTOW, et al, 1997).

Estudo realizado no Acre, por Pereira e Azeved@3p0com pacientes egressos de
internacdo recente, para avaliar o nivel de sagfisfacom a relacdo médico-paciente, no
tocante a comunicacdo, 70% dos pacientes ndo evasith suficientes informagdes ou
esclarecimentos oferecidos pelos médicos referassestados clinicos que motivaram a
internacdo; para 64%, a relacdo médico-pacientefénia diretamente na evolucdo do caso;
62% avaliaram que houve interferéncia da relacadicoépaciente na evolucdo de seu
tratamento, mas 70% consideraram-se satisfeitosestarelagdo. Quanto a informacéo, 86%
dos pacientes consideraram ter sido bem informsolm® 0 motivo da internagéo.

Em estudos trazidos por Street Jr e colaborad@88s3J, foi confirmada a premissa de
que a comunicacdo nas consultas médicas é um poodes matua influéncia e que ha

pacientes que ndo participam espontaneamentesg@nelci ser encorajados pelos médicos a



101

participar. Estudo holandés de Zandbelt e colalowesd(2007), com médicos clinicos e seus
pacientes, revelou que o comportamento facilitadtos médicos, como o0 encorajamento
verbal e ndo verbal da expressdo dos pacientes, pdsitivamente associado ao

comportamento de participacdo ativa dos paciengeg se abriram mais durante a

conversacdo, fornecendo mais informacdes. A facéiv foi especialmente relacionada a
expressdo de preocupacdes e insinuacdes pelosnteacienas néo foi relacionada a

perguntas, declaracdes e assertivas dos mesmasandd que o0s pacientes tenderiam a
declarar suas perguntas e opinidées mais espontanegmmas precisariam do encorajamento
do meédico para expressar suas preocupacfes e e&ndee geral, a participacdo dos

pacientes variou de acordo com as suas caraatasisti as do médico e da visita médica,
sendo os pacientes verbalmente menos ativos gomedisos, embora tivessem contribuicdo
substancial (média de 40%) na conversacédo, resuljae coincide com o de Brown e

colaboradores (1997), com médicos contribuindo pad&logo em 60%, e usualmente com
perguntas fechadas, que sdo o tipo mais comum tdeagdo entre médicos e pacientes,
depois do fornecimento de informacéao.

Em pesquisa com pacientes de cancer em cuidadagiyoed e seus familiares,
realizada na Australia e no Canada, sobre quenafpdes gostariam de receber, todos os
pacientes disseram que tinham querido saber o@stign da doenca e quase todos quiseram
saber seu prognostico. Os conteudos mais impostadée informacdo referiam-se ao
progndstico (quando e como comunicar, de formaaaando evasiva, sendo que a maioria
preferia a sua pronta comunicacdo e outros prefedemandar este tipo de informacéo) e as
mensagens de esperanca mesmo quando o pacietes@iem fase terminal. (KIRK et al,
2004).

Pesquisa australiana realizada com pacientes caoserem dois momentos (4 e 17
meses apos a consulta inicial), revelou que etesdim mais satisfeitos quando percebiam
que os médicos haviam lhes contado tudo e també&mdqua quantidade de informacéo
desejada correspondia a recebida. Ficavam masdestats com discussbes sobre os planos de
tratamento, e a seguir com discussfes sobre odiigm e com as sobre o progndstico.
Algumas praticas médicas foram associadas ao Indweb de ansiedade: preparar o paciente
para o diagnostico; a presenca de pessoa por ggada no momento do diagnostico; dar ao
paciente quanta informacdo ele desejasse, claraneengor escrito; discutir questbes e
sentimentos trazidos pelos pacientes e ser reassiegu Outras praticas médicas foram
associadas ao baixo nivel de depressdo: usar argatancer; discutir a severidade da

situagcdo, a expectativa de vida e como o canceerpodfetar outros aspectos da vida; e
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encorajamento para que o paciente se envolvessdetades relativas ao tratamento. A
associagdo entre as estratégias de comunicaca@leossndices de satisfacdo e os baixos
niveis de morbidade psicologica (ansiedade e defimgsugerem que 0s pacientes podem
reconhecer praticas que facilitardo seu ajustanpsitolégico. (SCHOFIELD et al, 2003).

Embora o uso do termo cancer tenha sido associagenares indices de depressao,
sendo bem recebido pelos pacientes, ainda € eylde médicos, que podem ser relutantes
em usa-lo devido a suas proprias emocdes negatuas, ansiedades e incertezas sobre o
cancer. Em oito paises pesquisados por ONG e caldtr@s (1995), o termo € usado por
menos de 40% dos oncologistas e 12% dos meédicesliteen que a revelacdo deste
diagndstico tem consequéncias psicologicas negathoano raiva ou depressao.

No estudo que realizamos na Clinica de Dor dotuistiNacional de Cancer, 85%
dos pacientes usaram termos corretos para nomaatogmca (cancer, “ca’, tumor maligno
ou termos médicos para neoplasias maligna) e 97%6%o pacientes utilizaram termos
adequados (termos corretos e o0 termo tumor), sentsmo cancer utilizado por 61,7%.
Constatamos que 0s pacientes se mostraram maieias e confiantes quando se percebiam

bem informados.

Expectativas relativas ao comportamento do profinsgi

Estudo realizado com mulheres portadoras de ca@lecerama em diferentes estagios
da doenca revelou que elas ndo pensam se seusomédicomunicam bem, para elas o que
importa € se eles sdo competentes tecnicamenteless&em com elas uma relacao pessoal,
individuo-individuo, respeitando-as como individaosdbnomos e cuidando delas. (WRIGHT
et al, 2004). No estudo com pacientes de um hogmtal do Reino Unido, eles preferiam o
tipo de interacdo na qual o médico espontaneani@miecia mais informacdes e apresentava
um comportamento afetivo. (LECKIE et al, 2006). |Basquisa, na Australia e no Canada,
com pacientes de cancer em cuidados paliativosug femiliares, muitos demonstraram
insatisfacdo com a comunicacéo, especialmente noemi do diagndstico, considerando
importante, além de fatores como tempo, clarezargfieza, que o médico demonstrasse que
se importava com eles. Uma vez que uma relacdmuliganca se estabelecesse no inicio,
frequentemente era mantida nos estagios subsequ@fiieK et al, 2004).

O comportamento afetivo € comunicado em 55% dosscasaves de contato visual
(expressoOes faciais, contato olho no olho, posd@aorpo), em 22%, por tom de voz e

verbalmente somente em 7% dos casos. O toqueaxianpiade ou a distancia fisica também
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sdao importantes, assim como chamar o pacientenoahe. As informagdes ndo verbais sé&o
procuradas e valorizadas, sobretudo por pacientesentem medo, ansiedade, e necessitam
perceber o que o médico na verdade pensa e senfgdizntes sdo0 muito sensiveis a estas
mensagens, e inconsisténcias entre as mensagd&assvemao verbais sdo vistas como falta
de genuinidade, que é uma das condi¢des basicasiper boa relagdo médico-paciente, de
acordo com a abordagem centrada no paciente. (QEIGGIO95).

Estudo espanhol de Ruiz-Moral e colaboradores (20f8n meédicos e pacientes,
mostra alguns itens que sédo destacados pelos fEc@mo indicadores de satisfacdo com o
cuidado recebido pelos médicos, como: ser chamaldonpme, receber sorrisos dos médicos
e perceber que o médico esta ciente de suas etpastale como a doenca esta afetando a
sua vida e de alguns detalhes de seu meio sodmihdiar. Para Libert e colaboradores
(2001), quando a abordagem é calorosa e empdtca,de melhorar a avaliagdo do impacto
real da comunicacdo de uma ma noticia, a curtojaveétbngo prazo para o paciente, pode,
ainda, trazer satisfacéo pessoal e enriquecimeafisgional para o médico.

Em nosso estudo realizado na Clinica de Dor datubstNacional de Cancer,
mensuramos a importancia do comportamento afetovgrdfissional, que chamamos de
comportamento atencioso, em relacdo a importariciauada a acdo do médico para a
eliminacdo da dor. A maioria dos pacientes (67%padmportancia a ambos os fatores, mas
um namero significativo (32,5%) preferia que o mwibnal fosse atencioso durante o
atendimento do que eliminasse a sua dor. Apenagagiente, dentre 120, escolheu a opcao
de expectativa de um profissional que eliminasgeraembora ninguém tenha escolhido a
opcéo de um profissional que eliminasse a dor anddasendo atencioso. Os pacientes que
sabiam informar corretamente o diagnéstico da doevglorizavam o comportamento
prioritariamente atencioso dos profissionais maie Qs que ndo sabiam, assim como as
mulheres valorizaram este comportamento prioritegide atencioso mais do que os homens,
revelando que nado basta informar o paciente, satwete ele for do sexo feminino, mas é
preciso também demonstrar afeto.

Embora o contato fisico entre médico e pacienta sgja forma de comunicacao
desejada por muitos, ndo sera por todos, sendisprguae o0 médico ndo se imponha ao
paciente, ndo o viole nem de forma verbal nem dadondo verbal, mas respeite as suas
privacidades psicoldgica, fisica e social, sabendaé&, como e quando perguntar e se e como
toca-lo. Fatores como sexo, idade e as diferenglarais também sdo importantes na

compreensao do que pode ser ou ndo bem recebmogeadientes.
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Vimos que o gostar do médico em relacdo ao pacesiteassociado a satisfacdo do
paciente com o cuidado e com avaliagcbes positicasainportamento do médico, sendo
interconectada a comunicacéo entre eles. Pacisabesn identificar quando sédo gostados e
respeitados pelos meédicos. Segundo Beach e cothivesa(2006), quando o médico respeita
mais um paciente em particular, fornece a ele méosmagdes e demonstra mais afeto.

Estudo canadense que investigou a relacdo enwenalé voz do cirurgido durante
visitas a pacientes e a sua historia de queixasacsirelativas a pratica meédica, concluiu que
taxas de maior dominancia (comunicando falta deatim@ de compreensdo em relacdo ao
paciente) e de menor interesse (e menor empatalifidadas no tom de voz do médico
identificavam cirurgides que haviam sido previamemrocessados judicialmente por
pacientes ou seus representantes, indicando dgiediteferentes a ma pratica médica estao
associados ndo sO a negligéncia e ao erro médnasstambém a qualidade da comunicacao
entre médicos e pacientes. A decisdo de processamédico deriva da combinacdo de
gueixas referentes a competéncia deste e a aspaeigpessoais do cuidado: o tom aspero ou
impaciente da voz do médico, assim como o0 tom ceemsivo, pode ser determinante na
decisdo de processa-lo ou ndo. O poder do tom Heswgere que a maneira como algo é
comunicado é tdo importante quanto o que é comdmi¢AMBADY et al, 2002).

Embora ja seja consenso que a experiéncia de slabjétiva e sofre influéncias das
expectativas, do aprendizado, das capacidadesdedat e de distracdo, do estado afetivo e
dos estimulos quimicos enddgenos do paciente, estadacoes, via de regra, sdo buscadas
na vida pessoal, familiar, social e profissionalpdgiente, na vida que ocorre fora do ambito
hospitalar. Contudo, podemos dizer que também oicmé@du outro profissional) pode
interferir na modulacédo das experiéncias de dopamente com cancer e dor cronica a ele
relacionada, como revelou o estudo que realizarad3limica de Dor do Instituto Nacional de
Cancer, onde 84,2% dos pacientes acreditavam raémefa do comportamento do
profissional na melhora da dor, sobretudo os p&seque néo se julgavam bem informados
sobre a dor e 0s pacientes que estavam em trataomeruldgico no periodo entre um e cinco
anos, fase de expectativa de cura e de medo aivieeei metastase. Ja 20,8% acreditavam na
influéncia do comportamento do profissional nagida dor, mais citada pelos pacientes com
nivel bom/ 6timo de escolaridade e pelos insats$aiom as informagfes sobre a dor.

Como disse Balint (1975, p.101): “A substancia ‘médé poderosa e com muitos
efeitos colaterais indesejaveis”. Segundo CapraRodrigues (2004), 25% dos beneficios

trazidos pelo médico seriam resultados terapéutiageopria palavra do médico.
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Quanto ao comportamento do profissional, os passetambém podem se sentir
frustrados e ndo ajudados quando percebem disamadaentre profissionais no tocante ao
tratamento. Entretanto, quando o profissional aglmitas limitacdes e sugere uma segunda
opinido, isto € visto pelos pacientes como sendeuwidado. (KIMBERLIN et al, 2004).

Da mesma forma, as discordancias existentes ddatfamilia e as existentes entre
profissionais e familiares sempre geram estresspagientes, familiares, e na prépria equipe
de tratamento. Ja a boa relacdo entre médicos iGaf@s pode ser decisiva na adesédo do
paciente ao tratamento, ndo devendo jamais ser SpeEada, sobretudo nos paises de

cultura latina onde o sentimento de familia € mpresente nos individuos.

6.4- Interacdo com a familia

O céancer é uma doenca da familia toda, pois seaciopg extensivo a vida de todos
ao redor do paciente. Além do sofrimento compatithcom o doente, a familia precisa, a
despeito de seus medos e insegurancas, cuidan@elsomente em casa, providenciando
alimentacdo, medicacdo, higiene e curativos, mathde cuidar de seus interesses e
acompanha-lo ao médico, o que pode gerar estressdlitos familiares.

A presenca dos familiares nas consultas pode aqoete desejo do paciente e/ ou do
familiar e/ ou do profissional, e pode ser indig#@m®l no caso do paciente ter um estado de
salde muito comprometido ou prejuizos cognitivasvézes os médicos preferem conversar
somente com o familiar, em outras se sentem manfotaveis e seguros quando 0s
familiares estdo presentes para ajuda-los na cargdv de mas noticias, tomada de decisdes
e suporte ao paciente ou mesmo para serem testamdalgue a informacéao foi fornecida. O
que deveria ser um direito do paciente (a preselacdamilia), as vezes torna-se uma
exigéncia e dura de ser cumprida, uma vez que rgaea@acao dos papéis e funcbes dos
membros da familia, exigida quando um de seus nusTdmtoece, € particularmente dificil
nas classes sociais mais pobres que também ustelrséo as mais ameacgadas de
desemprego advindo de faltas ao trabalho motivadiaacompanhamento do familiar doente.

O céancer surge como uma ameaca nao somente asrierdgxternas da familia, que
precisa interagir com o sistema hospitalar, maséamas suas fronteiras internas, pois
ambiguidades e conflitos de relacionamentos e pstpodem levar a aliangas destrutivas
entre os membros. Assim, cuidar da familia € também maneira indireta de cuidar do
paciente ao facilitar o entrosamento entre eleus $amiliares, os familiares entre si e a

familia (paciente inclusive) com os profissiongglICELI, 2005). Pacientes, familiares e
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médicos precisam negociar suas diferentes visdedoeaca e da saude para alcancar um
objetivo terapéutico em comum. Assim como os méxlioauitos familiares ficam ansiosos
em torno das mas noticias e do manejo de sintoamae a dor, sentindo inseguranca devida
ao peso da responsabilidade de se ver como unvpbagiente de melhora do paciente (ao
administrar corretamente a medicacgao, fazer cuwstes cuidar dele emocionalmente), mas
também de uma possivel piora, no caso de sentifathm em suas funcgdes.

Por vezes, por acreditarem conhecer bem o fandli@nte e que uma ma noticia
poderia ser muito prejudicial a ele, os familiapescuram os médicos particularmente ou,
quando na presenca do paciente, sinalizam naolwerbge por tras deste e para o meédico,
gue o paciente ndo deve saber seu diagnésticoogndstico. Isto pode confundir o médico,
entre o direito & autonomia do paciente que eleass pouco conhece, e 0 pedido da familia,
principalmente quando esta faz alusdo a possitididie suicidio do paciente. O meédico
também pode ser procurado separadamente difefamémres, cada qual com sua versao da
doencga, dos desejos, recursos e dificuldades qeeljgn no paciente, e do que acreditam
que deva ser comunicado, ou ndo, a ele pelo méQicnédico deve ser habil em acolher a
familia sem desproteger o paciente, e vice-versse ¢érabalhar em equipe multidisciplinar,
sempre podera solicitar 0 apoio desta na buscsaidas para os impasses e assuntos-tabus.

De acordo com Bowen (1998), um individuo pode esisgrido em um sistema de
relacionamento aberto, onde se comunica livremeote,em um sistema fechado de
comunicacao, onde ha assuntos-tabus, levando @édefa da comunicacdo entre médico e
paciente, paciente e familia e médico e familiadecé preciso abrir o canal de comunicacao.

Para Surbone (2008), a extensao e as modalidad=s/dlvimento das familias e das
comunidades variam culturalmente, devendo ser itaglps as familias que pedem que a
verdade seja mitigada ou ndo seja dita ao paci&mbegeral, num processo de negociacao
entre as preocupacdes da familia e o respeitoc@ssidades do paciente, é possivel adequar
o grau de informagéo dado ao paciente e a famdliacdrdo com os valores dos mesmos,
assim como a participacdo destes nas tomadas tdialeEste processo é facilitado quando
0s meédicos, em suas consultas, dedicam parte qmtarperguntar aos pacientes sobre suas
particularidades culturais e religiosas, sobre antju desejam estar informados sobre sua
condi¢cdo médica e sobre seu tratamento, e solxter@séo dos seus desejos de envolvimento
de parentes e amigos no tratamento. As palavraasceras diferentes culturas, devem ser
escolhidas na comunicacgao e no trato com os pasient

Pesquisa com pacientes de cancer em cuidadosiyualiad seus familiares, na

Australia e no Canada, sobre o seu desejo de iafffisnrevelou que nos estagios iniciais,
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familia e pacientes falam juntos com seu médica, degpois, a pedido do paciente, a familia
fala sozinha com o médico sobre o prognéstico detalhes do cuidado, e o paciente foca
mais na vida cotidiana e nas preocupacdes com ejmade sintomas. Todos 0s pacientes
desta pesquisa, salvo dois, julgaram importantédidiv diagnostico da doenga com o0s
familiares. Entretanto, alguns pacientes prefes@minformados primeiro em privacidade e
controlar o quanto e quando os familiares deversaimer. Todos os familiares julgaram
importante o paciente conhecer o diagndstico, rpasaa de respeitarem o desejo do paciente
de saber, alguns quiseram protegé-lo destas ing@®sa No entanto, ninguém pediu ao
médico que o paciente ndo fosse informado. (KIRKIeR004). Na pesquisa realizada por
Gulinelli e colaboradores (2004), com pacienteslitgca geral, sobre o desejo de informacéo
no caso de virem a ter doencas graves, a maiosipadentes queria que as familias fossem
informadas do diagndstico, revelando a importadaiféamilia na relacdo médico-paciente.

Kimberlin e colaboradores (2004) identificaram cedos dos cuidadores familiares de
nao serem capazes de manejar o tratamento daatanap conhecerem o0s parametros para
ajustar as doses que poderiam beneficiar ou mataaaente, procurando sempre o
profissional para mais informacdes e para se asm@yn de que faziam da maneira certa.
Porém, muitos familiares percebiam o desencorajtnuos profissionais em sua procura por
mais conhecimento sobre as condicdes do paciendés alternativas de tratamento e
frequentemente se percebiam marginalizados porna@lgsuas conversas com 0S pacientes,
mesmo quando estes desejavam a sua presenca. Teseh&am frustracdo quando uma
informacé&o perturbadora era dada ao paciente meiasde um familiar para apoia-lo.

Os familiares também podem frustrar os profissmnabbretudo ao dificultar o
cuidado destes ao paciente, quanto as possibiidadaanto as execucdes de tratamentos. Ha
familiares que faltam ao compromisso de levar oigpée as consultas ou sessbes de
radioterapia, ou quimioterapia, prejudicando oslltados do tratamento, ou até impedem o
paciente de submeter-se a cirurgia, provocandoamingento de impoténcia no médico.

Cuidar do outro e fazer as escolhas “certas” é semm desafio, um prazer e uma
dor. Para uma comunicacdo eficaz e para um cuidatlsfatorio, vale a lembranca dos
direitos humanos de justica, respeito, igualdagmidade e autonomia. Quando usados pro-
ativamente como ferramentas do senso comum, esit®spps podem evitar queixas e
litigios, melhorar o processo de tomada de deca@mlver a populacdo em desvantagem ou
marginalizada, promover mais satisfacdo e engajmmealos pacientes, cuidadores

profissionais e familiares.
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7- CONCLUSAO

Nas ultimas trés décadas do século XX, sobretudalltima, acompanhamos as
grandes inovacgdes técnicas e tecnologicas, de@htigo e de tratamento, surgidas no campo
das ciéncias médicas. Vimos também surgir o fenontanmidia e seu poder de pressao
sobre a populacdo leiga, sobre médicos e instésicGientificas, e sobre esferas
governamentais. Vimos crescerem o0s registros denfest disputados por industrias
farmacéuticas e outras ligadas a area médica y@stem pesadamente ndo somente em
projetos cientificos, mas na pessoa do meédicopgatndo congressos, viagens, revistas e
livros cientificos que legitimardo suas idéias eqoésas, registradas como propriedade
intelectual, atrelando o desenvolvimento tecnoldgos interesses financeiros e pessoais.
Vimos o médico trocar a roupa branca por ternoawaja, e a ter seu prestigio mensurado
pelo tamanho de seu curriculo cientifico e de sumgacbancaria.

Vivemos numa nova ordem onde, na corrida ao oumyro é o corpo fisico. Corpo
gue tem valor politico e monetario, € objeto e doié consumo e é supervalorizado em sua
longevidade, sua beleza, sua saude perfeita aiselohamento ideal e dentro dos conformes
da moralidade vigente. Corpo que revela identidg@dessoal, biolégica, genética, social,
cultural), conquistas, deslizes e derrotas, deveseiaconhecido e sendo sempre passivel de
ser ajustado e formatado dentro dos desejaveidemdta “normalidade”, ou seja, de uma
suposta natureza humana que seria consideradalnorma

Esta conjuntura é responsavel por mudancas cru@aislacdo médico-paciente e na
politica de saude contemporanea, a comecar peblaldegacdo do individuo em sua
subjetividade, pela desvalorizagcdo de tudo o quepuadle ser objetivamente mensurado, e
pela expectativa de que o médico se enquadre vas gemandas e exigéncias do mercado,
produza diagnosticos e “ajuste” ou “normalize” ceqeé desajustado ou patologico, nédo
importando o contexto pessoal, social, politicoutucal envolvido no cuidado ao doente,
assim como seus conhecimentos, crencas e sentsnento

O fosso criado entre médicos e pacientes pelo emgsalistanciamento entre eles, as
pressbes sofridas e o0s resultados muitas vezestioq#e®is geraram insatisfacao,
desconfianca e litigios, fazendo surgir, paralelstaa valorizacdo do corpo e das tecnologias
médicas, a valorizacdo de aspectos psicologicasisce culturais do doente, e também da
pessoa do médico, e uma busca por melhorias nantcegéio entre ambos, entendendo ser

este um passo fundamental para a obtencéo de dadoug um cuidar que os satisfaca.
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O uso de tecnologias de ponta, o uso de técnicagldedo e a humanizacdo do
cuidado ndo se contrapbem, mas juntos compdemaicegue possibilitard o exercicio da
boa pratica médica.

E fato, aqui e em diversos lugares do mundo, qiespeito do cancer ainda ser uma
doenca que envolve muitos estigmas e tabus, osrgasiquerem ser bem informados sobre a
sua doenca e sobre a sua dor, desejando partaiipamente da consulta médica. Se a
quantidade de informacéo e a qualidade de parti@pdesejada variam de acordo com a fase
da doenca e com as condicbes clinicas, emociofais)iares, sociais e culturais dos
pacientes, é invariavel a sua demanda de uma g¢atermais pessoal e calorosa com 0s
médicos, onde possam perceber que sao acolhidesi@singularidade e que os médicos se
importam com eles.

Para isto, € preciso que haja um real deslocamdmtoodelo de saude centrado na
doencga, na cura e na prevencao desta, para um roatsovoltado para o doente e para a
promocdo da saude, entendida como sendo multidiorerhs abordando integralmente o
individuo e onde ele possa se beneficiar de tet@p8udiversas, hegemonicas ou alternativas,
e de tratamento interdisciplinar, havendo dialogtreeos profissionais e entre estes e 0s
pacientes e o universo (familiar, social) destepa€lente que questiona e quer ter voz ativa é
um desafio para o médico, mas depende do sabey, dest por sua vez precisa do paciente
para sentir que “a sua magia” surtiu o efeito agetejN&do hd bonzinhos nem malvados, mas
pessoas interagindo saberes, historias, crencaesmexpectativas.

Na relacdo médico-paciente, a despeito dos papgesalos de ambos e do que ha por
trds da organizacdo destes papéis, ha sempre agihdide que se impde: a do doente,
carente de cuidados de toda ordem, e a do médicente de reconhecimento, de boas
condicOes de trabalho, de treinamento profissien@mbém de cuidados emocionais. Lidar
com o sofrimento e com a finitude evocada por uoenda grave € muito dificil, para ambos,
cada qual na sua posi¢do, mas o caminho sé spdaséel se seguirem juntos, descobrindo
gue sao os dois lados inseparaveis de uma mesntamoe

O tratamento eficaz comeca pela boa qualidade daumicacdo entre médico e
paciente, e dela depende. A comunicacdo é intectamee um processo de troca, de mutua
influéncia onde cada um precisa estar dispostaiasspara o0 outro e favorecer a abertura
deste. Tanto para cuidar como para ser cuidadeatsp haver afeto, respeito as diferencas,
curiosidade, tolerancia, humildade e negociacére eag partes. E € preciso que o cuidado
faca sentido para ambas. O cuidado € um processpialoos envolvidos se conhecem, se

reconhecem e coconstroem possibilidades de agéa.t&hto, é preciso que conversem, que
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versem com o outro sua capacidade de pensar esEssar, que € muito mais do que falar e
escutar.

A relacdo meédico-paciente, por sua complexidaddei® de lacos e de noés.
Precisamos desenvolver maneiras de construir ¢aamarlacos sem que eles se transformem
em noés. Muitas vezes os nds aparecerdo, sem goerasbamos de imediato, demandando
reflexdo critica, reparacdo ou uma desconstrucai® gue seja possivel a construcdo de
novos lacos. O medo de falhar com o outro, a inmoi&é a onipoténcia, a cegueira para as
subjetividades e para os contextos e diversos gm@d¥ na comunicagcdo sao noés
frequentemente trancados na relacdo meédico-pacideteparte a parte. A confianca, o
respeito, a franqueza e a generosidade s&do lacgespgssibilitardo uma relacdo de
responsabilidades, saberes, poderes e deveresrtitimapas.

Esta dissertacdo pretendeu discutir a comunicapfie enédicos e pacientes com
cancer e dor cronica. Parte da literatura refeia-pacientes com cancer sem, contudo, deixar
claro se tinham dor cronica. Entretanto, considesamue todos as referéncias foram
importantes para a construcédo do perfil do pacient®légico que, como vimos, em algum
momento sentira algum tipo de dor (que podera @usedtornar crbnica), e de sua relacéo
com seu medico.

Por ndo ser objeto de nossa investigacédo na épa@cgesquisamos em campo o perfil
dos médicos (suas crencas, expectativas e difdes)damas apenas, pelo menos diretamente,
o dos pacientes. Futuros debates poderiam focarapé&pnas os valores, mas também os
processos pelos quais os interesses dos paciertes médicos sdo definidos, medidos e

protegidos.
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APENDICE — QUESTIONARIO

CLINICA DA DOR- QUESTIONARIO

Muito obrigada por sua contribuicao!
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Por favor leia as perguntas abaixo e escolha astspgue mais Ihe agradar. Na maioria das
perguntas @cé deveramarcar apenas uma respostapor isto € importante ler com atencao todas as
respostas antes de escolher uma delas. Estar® eg@ndo for possivel marcar mais de uma resposta.

Pergunte, caso tenha dificuldade de entender aiprg-ique a vontade e seja sincero.

1- Seu sexo é
( ) Masculino
( ) Feminino

2- Sua idade: anos

3- Seu nivel de escolaridade

( ) Nao estudou

() Primério () Completo ( ) Incompleto

( ) Ginasial ( ) Completo ( ) Incompleto

( ) Ensino Fundamental ( ) Completo ( ) Inpteto

() 2° Grau / Ensino Médio ( ) Completo (ngdmpleto
( ) 3°Grau ( ) Completo ( ) Incompleto

( ) Pés- Graduacéo

4- Seu estado civil atual
( ) Solteiro
( ) Casado
( ) Uni&o livre (amigado )
() Viavo
( ) Separado legalmente, desquitado ou divoociad
( ) Separado mas morando junto

5- Quanto a sua situacdo de trabalho, atualmentegé esta

( ) Na ativa, com ou sem carteira assinada
( ) Afastado temporariamente

( ) De licenca médica

( ) Aposentado por invalidez

( ) Aposentado por tempo de servigo

( ) Desempregado

( ) Do lar

6- Ha quanto tempo vocé se trata no Inca ?
( ) Menos de 6 meses
( ) De seis meses a um ano
()la3anos
()3 abanos
( ) Mais de 5 anos

7- Qual a doenca que vocé veio tratar no INCA ?

R:




8- Quanto a esta doenga que vocé veio tratar, vocé @dimque:
( ) Esta bem informado
( ) Esta mais ou menos informado
() Estapouco informado

9 - Nas consultas médicas sobre sua doenca vocé
() Prefere que os médicos conversem diretanoemievocé
() Prefere que sua familia trate deste asstortoos médicos
( ) Prefere deixar este assunto com os médicos

10- H& quanto tempo, aproximadamente, vocé comecaisentir esta dor?
( ) Menos de 6 meses
( ) De 6 mesesalano
( ) De 1a3anos
( ) De 3 a5 anos
( ) Mais de 5 anos

11- O que os médicos Ihe disseram sobre a sua dque diagnostico eles deram?

R:

12- Pensando no que Ihe disseram sobre a sua davc@ diria que:
( ) Estd bem informado sobre a sua dor
( ) Néo entendeu as explicagdes do médico
( ) Entendeu mais ou menos o0 que 0 médico disse
() N&o recebeu explicagbes sobre o motivo dalsu

13- Pensando no que vocé sabe sobre as causas dalsu, vocé diria que:
( ) Estéa satisfeito com o que vocé sabe
( ) Acha que néo lhe disseram tudo
( ) Gostaria de saber mais a respeito
( ) Acha que lhe disseram mais do que deviam

14- Na sua opinido, a dor que vocé sente atualmente:f¢¥océ pode marcar mais de uma
resposta)

( ) Causada pela doenca

( ) Piorada pela doenca

( ) Causada pelo tratamento. Qual? ( ) ciruggiauimioterapia ( ) radioterapia

( ) Piorada pelo tratamento da doenca

( ) Independente da doencga

15- Vocé ja recebeu algum tratamento para esta dantes de vir para a Clinica de Dor? De
Quem? (Vocé pode marcar mais de uma_resposta )

() Médico ( ) Fisioterapeuta ( gligioso

( ) Dentista ( ) Psicélogo ) Qutros. Especifique

16- Caso vocé ja tenha feito tratamento para estabdanteriormente, vocé diria que
( ) Nao deu certo
( ) Deu certo, mas s6 por pouco tempo
( ) Deu certo durante um tempo, mas depois paeaiar
( ) Acabou uma dor, mas ai apareceu outra
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17- Vocé considera que um tratamento para dor d4 de quando:
( ) Alivia a dor pelo menos um pouco

( ) Melhora razoavelmente a sua dor ( pelo ménes)

() Melhora bastante a sua dor ( mais de 80%)

( ) Deixa vocé sem dor na maior parte do tempo

( ) Deixa vocé com uma dor suportavel

( ) Acaba totalmente com a sua dor

18- O jeito como o profissional atende vocéVécé pode marcar mais de uma respgsta
( ) Pode influir na melhora da sua dor
( ) Pode influir na piora da sua dor
( ) Nao influi na sua dor

19- Para vocé ficar satisfeito com o tratamento quecebe para a dor, € preciso que:
() O profissional seja atencioso
( ) O profissional acabe com a sua dor
() O profissional seja atencioso, mesmo queranélo acabe totalmente
( ) O profissional acabe com a sua dor, mesnecndo seja atencioso
( ) O profissional seja atencioso e acabe ceoaador

20- Vocé acha que a dor prejudica a sua vidavocé pode marcar mais de uma respgsta

( ) Pessoal (antliar ( ) Nao chegou a prejudicar
( ) Amorosa/ Conjugal ( ) Social ( ) Prejudicou tudo
() Sexual Profissional

21- Quais destes fatores vocé acha que fazem ou qudiz@ram a sua dor piorar?
(Vocé pode marcar mais de uma respgsta

() O estado de animo ( tristeza, irritabilidasedo, preocupacao, nervosismo, etc)

( ) Problemas familiares

( ) Preocupacdes financeiras

() Efeitos colaterais da medicagéo (diarréisggwide ventre, enj6o, confusdo, mudancas de habitos

etc)

( ) Uso inadequado da medicacao (medicar-se@ua prépria, esquecimento, erro ha dose ou no
horario)

( ) Outros. Especifique:

22- Ha quanto tempo vocé se queixava de dor ao médiantes de ser encaminhado para a
Clinica de Dor?

( ) H&A menos de 1 més () De 3 a gawme

( ) De 1 a3 meses ( ) Mai$dreses

23- Qual profissional aconselhou vocé a procurar @linica de Dor?
( ) O médico
( ) Outro profissional

24- Ao ser encaminhado para a Clinica de Dor, qual explicacdo que |he foi dada?

R:

25- H4 quanto tempo vocé se trata na Clinica de D®r
( )YMenos de 6 meses ( ) Maid ano
( ) De 6 mesesalano ) Mais de 2 anos
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26- Vocé ja tinha ouvido falar da Clinica de Doantes de ser encaminhado para ela?
Se sim, diga por quem. \{océ pode marcar mais de uma respoyta
( ) Néao
() Sim () pelo médico ( ) por outro pssfonal ( ) por outro paciente
() por familiares ou conhedd6 ) por profissionais de fora do INCA
() pelaimprensa

27- O que vocé pensou quando Ihe disseram para ptoar a Clinica de Dor?

R:

28- E agora, 0 que vocé pensa sobre o fato de estar tratamento na Clinica de Dor?

R:

29- Vocé imagina que o tratamento na Clinica de Dgrossa demorar quanto tempo?

( ) Até 3 meses ( ) Mais de lano
() Até 6 meses ( )Vérios anos
() Até 1ano () A vida toda

30- Pensando na doenga que vocé veio tratar no INGAcé acha que:Yocé pode marcar mais de
uma respostp

( ) Se ficar bom da doenca nao vai mais sentir do

( ) Se ficar bom da dor vai ficar bom da doenca

() Vai ficar bom da dor mesmo sem ficar bom danta

( ) Vai ficar bom da doenca e continuar com dor

() Vai ficar bom da doenca e da dor

( ) N&o vai ficar bom nem da doenga nem da dor

31- Vocé foi orientado que o tratamento na Clinicde Dor ndo substitui o controle médico nos
outros setores onde vocé se trata? Pquem?
( ) Nao fui orientado
( ) N&o fui orientado, mas ja sabia por mim masm
() Fui orientadgVocé pode marcar mais de uma respgsta
() pelo profissional que nme@&minhou
() pelo médico da Clinicaldar
() por outro profissional
() por outras pessoas

32- O que ajudaria a melhorar a sua dor? (Vocé pode marcar mais de uma resposta

( ) Melhorar a sua saude

( ) Receber mais apoio familiar e/ ou amoroso

( ) Receber mais apoio dos amigos e colegas

( ) Receber ajuda financeira para o tratamergmeédios, transporte, alimentacao, cesta basica)
( ) Mudar a medicacao
()
()
()

Mudar de médico
Ser atendido por outros profissionais atienmédico
Outros. Especifique.
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