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Tenho medo de escrever. E tdo perigoso. Quem tentou
sabe. Perigo de mexer no que esta oculto — e 0 mundo
ndo esta a tona, estd oculto em suas raizes submersas
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colocar no vazio. Neste vazio € gue existo intuitivamente.
Mas € um vazio terrivelmente perigoso: dele arranco
sangue. Sou um escritor que tem medo da cilada das
palavras: as palavras que digo escondem outras — quais?
Talvez as diga. Escrever é uma pedra lancada no fundo
do poco.

Clarice Lispector (1999, p. 15).



Resumo

Almeida, M. (2016). Sobreviventes de cancer infanto-juvenil: Contribuicbes da
Psicanalise e novos dispositivos clinicos. Tese de Doutorado, Instituto de
Psicologia, Universidade de S&o Paulo, Sao Paulo.

Esta tese tem como objetivo geral investigar os significados que os adultos,
sobreviventes de tumor de Sistema Nervoso Central (SNC) na infancia, atribuem as
suas experiéncias de vida durante o adoecimento e ap0s o término do tratamento
oncoldgico, a fim de oferecer subsidios para a formulacdo de novos dispositivos
clinicos para o atendimento destes casos. Considera-se como adultos sobreviventes
de cancer infanto-juvenil os pacientes, de 20 a 59 anos, que tenham concluido o
tratamento oncologico ha pelo menos cinco anos e estejam sem evidéncia da
doenca. A concepc¢do de investigagdo que embasa esta tese € o modelo de
pesquisa gqualitativa em psicanalise que permite compreender os fenbmenos em
profundidade. Consta de uma pesquisa bibliografica - uma revisdo sobre a historia
da oncologia e da oncologia pediatrica no Brasil e sobre os textos psicanaliticos
ligados ao tema aqui proposto - e de uma pesquisa de campo, através de entrevistas
abertas que buscam o testemunho das experiéncias vivenciadas pelo sujeito a partir
do diagndstico. As entrevistas com onze adultos, pacientes do Hospital Sdo Rafael /
Unidade ONCO / Salvador, funcionam como material clinico para a discussao sobre
alguns temas a luz da psicandlise Freud-lacaniana. Os temas estdo divididos em
cinco categorias: reacfes ao diagndstico; sentidos e significados do adoecimento;
lembrancas do tratamento; vivéncias poés-tratamento; e percepcao dos efeitos
tardios. Os conceitos e as nocdes psicanaliticos norteadores para a discusséo
abarcam o trauma, o luto, o estadio do espelho, o narcisismo e o complexo de
Edipo. Também s&o discutidos os desafios do psicanalista diante do inenarravel das
vivéncias com o adoecimento e diante das condicbes que reproduzem, nas
instituicbes de saude, as situagdes socioculturais de preconceitos em relacdo a
parcelas da populacdo e que sédo decorrentes do contexto historico brasileiro. Além
disso, coloca-se em evidéncia a importancia da presenca do psicanalista nas
equipes multidisciplinares que assistem o0s sobreviventes de cancer infanto-juvenil
do SNC. E se discute as possibilidades de diferentes dispositivos clinicos, que
preservem a ética e a escuta psicanalitica, poderem ser oferecidos pelo psicanalista,
que deve levar em conta, também, as vicissitudes do trabalho nas instituicbes
publicas de saude.

PALAVRAS CHAVES: Sobreviventes; Cancer Infanto-juvenil; Testemunho;
Psicanalise.



Abstract

Almeida, M. (2016). Survivors of Childhood Cancer: contributions from
Psychoanalysis and new clinical apparatus. Tese de Doutorado, Instituto de
Psicologia, Universidade de S&ao Paulo, Sado Paulo.

This thesis aims to investigate the meanings that adults, survivors of Central Nervous
System (CNS) tumor in childhood, attribute to their life experiences during illness and
after the end of the oncological treatment, to offer subsidies for the formulation of
new clinical apparatus to treat these cases. The patients aged 20 to 59 years who
have completed cancer treatment for at least five years and are without evidence of
the disease are considered to be adult survivors of childhood cancer. The research
conception that underlies this thesis is the qualitative model in psychoanalysis that
allows understanding the phenomena in depth. It consists of a bibliographical
research - a review on the history of pediatric oncology and oncology in Brazil and on
the psychoanalytic texts related to the theme proposed in this thesis - and a field
research, through open interviews that seek the testimony of experiences lived by the
subjects since the diagnosis. Interviews with eleven adults, patients from Sao Rafael
Hospital / ONCO / Salvador, serve as clinical material for the discussion of some
themes in the light of Freud-Lacanian psychoanalysis. The themes are divided into
five categories: reactions to diagnosis; meanings of illness; treatment recollection;
post-treatment experiences; and perception of late effects. The psychoanalytic
concepts and notions guiding the discussion include Trauma, Grief, the Mirror Stage,
Narcissism, and the Oedipus Complex. Also discussed are the challenges of the
psychoanalyst in view of the unspeakable experiences from the illness and the
conditions that they reproduce, in healthcare institutions, the socio-cultural situations
of prejudices in relation to portions of the population and that are derived from the
Brazilian historical context. In the final considerations, it is highlighted the importance
of the presence of the psychoanalyst in multidisciplinary teams that assist survivors
of childhood CNS cancer. And it is discussed about the possibilities of different
clinical apparatus, that preserve ethics and psychoanalytic listening, that could be
offered by the psychoanalyst, who must also take into account the vicissitudes of
work in public healthcare institutions.

KEYWORDS Survivors; Childhood Cancer; Testimony; Psychoanalysis.



Résumeé

Almeida, M. (2016). Survivants du cancer de I'enfant et de I'adolescent: contributions
de la psychanalyse et nouveaux dispositifs cliniques. Tese de Doutorado, Instituto
de Psicologia, Universidade de Sao Paulo, Sdo Paulo.

Cette thése a pour objectif général d’examiner les significations que des adultes,
survivants des tumeurs du systéme nerveux central (SNC) durant I'enfance,
attribuent a leurs expériences de vie pendant la maladie et apres la fin du traitement
oncologique, pour offrir des bases a la formulation de nouveaux dispositifs cliniques
pour le traitement de ces sujets. Elle considere comme survivants du cancer de
I'enfant et de l'adolescent les patients adultes, de 20 a 59 ans, qui ont conclus le
traitement oncologique depuis un minimum de cing ans et qui sont sans suspicion de
néoplasie. La conception d'investigation qui soutient cette thése est le modéle de
recherche qualitative sur la psychanalyse qui permet de comprendre les
phénomeénes en profondeur. Elle consiste en une recherche bibliographique - une
révision sur l'histoire de I'oncologie et de I'oncologie pédiatrique au Brésil et sur les
textes psychanalytiques liés au theme proposé - et d’'une recherche sur le terrain, a
travers des interviews ouvertes en vue d’obtenir le témoignage des expériences
vécues par le sujet aprés le diagnostic. Les interviews sont réalisées avec onze
adultes, patients de I'Hopital Sdo Rafael / Unité ONCO / Salvador, et opérent comme
un matériel clinique pour la discussion sur quelques thémes a la lumiere de la
psychanalyse Freudo-lacanienne. Les thémes sont divisés en cing catégories:
Réaction au diagnostic; sens et significations de la maladie; souvenir du traitement;
vécu apres le traitement; et perception des complications tardives. Les conceptions
psychanalytiques qui orientent la discussion embrassent le Trauma, le Deuil, le
Stade de Miroir, le Narcissisme et le Complexe d'CEdipe. L’on discute aussi des défis
du psychanalyste avant l'indicible du trauma avec le malade et avant les conditions
qui reproduisent, dans les institutions de santé, les situations socio-culturelles de
préjugés sur la partie de la population et qui sont, elles-mémes, dérivées du contexte
historique brésilien. En outre, elle met en évidence l'importance de la présence du
psychanalyste dans les équipes multidisciplinaires qui accueillent les survivants de
cancer de l'enfant et de I'adolescent du SNC. Aussi elle discute les possibilités de
différents dispositifs cliniques qui préservent I'éthique et I'écoute psychanalytiques
pouvant étre offerts par le psychanalyste qui devrait raisonner, aussi, sur les
vicissitudes du travail dans les institutions publiques de santé.

MOTS CLES: Survivants; Cancer de l'enfant et de l'adolescent; Témoignage;
Psychanalyse.
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Introducao

Esta tese tem como objetivo geral investigar os significados que os adultos,
sobreviventes de tumor de Sistema Nervoso Central (SNC) na infancia, atribuem as
suas experiéncias de vida durante o adoecimento e apds o término do tratamento
oncoldgico, a fim de oferecer subsidios na formulacdo de novos dispositivos clinicos
terapéuticos para o atendimento destes casos. O termo sobrevivente € uma
referéncia a palavra inglesa survivor, utilizada pela primeira vez, no ambito da
oncologia pediatrica, na década de 1970, nos Estados Unidos, quando comeca a se
formar o Late Effects Study Group / LESG, cuja presidente € a médica Anna
Meadows (Meadows, et al, 1985 e Meadows, 2001). Desde o inicio, a definicdo é
cercada por controvérsias para delimitar qual o periodo para ser considerado
sobrevivente e quando esse tempo comeca a ser contado, se no diagnéstico ou no
final do tratamento e Meadows (2001) recomenda considerar sobrevivente de cancer
a pessoa que sobreviveu ha pelo menos cinco anos desde a Ultima evidéncia de
doenca e concluiu o tratamento oncoldgico ha pelo menos dois anos.

Ainda em referéncia aos dados internacionais (Saint Jude Children's
Research Hospital, n.d.a), o The Childhood Survivor Study, banco de dados multi-
institucional norte-americano de sobreviventes de cancer pediatrico, inclui no grupo
os individuos que sobreviveram cinco ou mais anos apés o diagnéstico de cancer na
infancia ou adolescéncia (até 21 anos).

No Brasil, hd alguns grupos que acompanham e estudam o0s pacientes
tratados para cancer infanto-juvenil. Por exemplo, o GEPETTO (Grupo de Estudos
Pediatricos sobre Efeitos Tardios da Terapia Oncolégica / A. C. Camargo Cancer
Center), o CForT (Clinica Multidisciplinar de Atendimento aos Pacientes Fora de
Tratamento / Grupo de Apoio ao Adolescente e a Crianga com Cancer - GRAACC), o
Programa de Acompanhamento dos Curados (do Centro de Tratamento Fabiana de
Morais / Grupo de Assisténcia a Crianga com Cancer — S&o José dos Campos / Sao
Paulo - CTFM/GACC), o Ambulatério de Seguimento a Longo Prazo (do Instituto
Nacional de Caéancer / INCA). Todos esses utilizam o término do tratamento

oncoldgico para a inclusao dos pacientes no grupo.
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Em referéncia ao GEPETTO, na origem do grupo, em 1999, recrutava 0s
pacientes que estavam fora de terapia oncoldgica ha, pelo menos, dez anos,
posteriormente reduziu o periodo para oito e cinco anos e, atualmente, inicia o
acompanhamento com paciente que estd ha dois anos fora de tratamento
oncolégico (Leonetti, 2010). O CForT, atualmente, d4 apoio aos pacientes fora de
tratamento ha no minimo dois anos (Garcia & Ferreira, 2015). O Programa de
Acompanhamento dos Curados considera, para inclusdo no grupo, todos os
pacientes apdés cinco anos do término do tratamento, permanecendo em
acompanhamento periédico por tempo indeterminado (CTFM/GACC, n.d.a). E o
Ambulatério do INCA elege para acompanhamento 0s pacientes que tenham
terminado tratamento ha cinco anos e ndo apresentem sinais de recaida da doenca
(Paes, 2009).

Diante dessa diversidade de critérios para delimitar sobreviventes de cancer
infanto-juvenil e, considerando os interesses e 0s objetivos que esta pesquisa
apresenta, avalia-se como mais coerente estudar os adultos, entre 20 e 59 anos,
considerados sobreviventes de cancer pediatrico que tenham concluido o tratamento
oncoldgico ha pelo menos cinco anos e estejam sem evidéncia da doenca.

N&o ha dados estatisticos no Brasil que sintetizem o nimero de sobreviventes
adultos de cancer infanto-juvenil. J& na Europa, dados recentes indicam que um em
cada 750 jovens adultos é sobrevivente de cancer pediatrico (Brown et al. 2015). Em
relacdo a taxa de cura no Brasil, Teresa Fonseca, presidente da Sociedade
Brasileira de Oncologia Pediatrica / SOBOPE, informa que em torno de 70% das
criancas e dos adolescentes sédo curados, quando sao diagnosticados precocemente
e tratados em centros especializados (Verdélio, 2016). Porém, ela considera que
nao houve, no pais, um aumento da taxa de cura como era esperado, se comparada
a outros paises desenvolvidos. Fora do contexto dos centros especializados em
tratamento do cancer infanto-juvenil, a taxa de cura brasileira € de 48%.

Uma pesquisa realizada em 2013, no GEPETTO, demonstra que este servigo
apresenta 3000 pacientes ja avaliados (Chrispan, 2014). O CFort, criado em 2005,
contabiliza o atendimento de 386 criancas, adolescentes e adultos sobreviventes de
cancer pediatrico (Aranda, 2012). Nas estatisticas do CTFM/GACC, o Programa de
Acompanhamento dos Curados atende 213 pacientes (CTFM/GACC, 2012).

Em relacdo a incidéncia da doenca, no Brasil, para o ano de 2016, o INCA

estima que ocorram aproximadamente 12.600 casos novos de cancer em criangas e
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adolescentes, até os 19 anos (INCA, 2015). Em termos mundiais, os dados da
Organiza¢do Mundial de Saude / OMS apontam que mais de 150.000 criancas séo
diagnosticadas por ano no mundo (Verdélio, 2016). Por regido brasileira, os maiores
indices estdo nas Regides Sudeste, com 6.050 casos e Nordeste, com 2.750 novos
pacientes. Em seguida, estdo as regides Sul - 1.320 novos casos, Centro-Oeste,
com 1.270 casos e Norte, estimando 1.210 casos novos (INCA, 2015). O percentual
para tumores cerebrais varia de 8% a 15% de todas as neoplasias malignas
pediatricas, sendo o mais frequente tumor solido na faixa etaria pediatrica. Os
tumores de SNC ocorrem, principalmente, em criangas menores de 15 anos, com
um pico de incidéncia na idade de 10 anos.

Para a maioria dos paises, inclusive o Brasil, o tipo de cancer infanto-juvenil
mais comum é a leucemia, sendo o percentual médio entre 25% a 35% de todos o0s
canceres pediatricos. Nos paises desenvolvidos, os linfomas correspondem ao
terceiro tipo de cancer mais comum, porém, na maioria das regides do Brasil, esse
tipo equivale ao segundo lugar, sendo seguido pelos tumores de SNC. Os tumores
embrionarios (como exemplo: retinoblastoma, o neuroblastoma e o tumor de Wilms)
sdo responsaveis por cerca de 20% de todos os tumores infanto-juvenis e sdo
considerados raros em outra faixa etaria. J4 os carcinomas representam menos de
5% dos tumores pediatricos, sendo o tipo mais frequente nos adultos.

A oncologia pediatrica trata os pacientes abaixo dos dezenove anos, por isso,
denomina-se cancer infanto-juvenil (INCA, 2008). Apesar dessa delimitacdo, alguns
centros mundiais e brasileiros de oncologia pediatrica estdo voltando sua atencéo
para o grupo dos adolescentes e adultos jovens portadores de cancer, denominado
de AYA / Adolescent and Young Adults. Constata-se que 0s pacientes na faixa etaria
dos 15 aos 40 anos apresentam os menores indices de sobrevivéncia desde o inicio
dos anos 1990, apesar de a frequéncia de diagndsticos ser seis vezes maior que 0
namero de diagnodsticos em criancas de 0-14 anos, segundo dados estadunidenses
(Albritton, 2007 e National Cancer Institute, 2015). Assim, pensa-se na importancia
de montar equipes e elaborar tratamentos especificos que reconhecam as
caracteristicas, questdes e necessidades dessa faixa etaria e da doenca oncologica,
gue apresenta particularidades genéticas e biologicas que a diferenciam do cancer
infantil e do cancer adulto.

O cancer infanto-juvenil é um termo genérico para descrever diferentes

malignidades que causam efeitos destrutivos no organismo devido a seu carater
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invasivo e metastético, apresentando especificidades diferentes do cancer adulto,
sendo estudado separadamente (INCA, 2008). Ha diferencas nos locais primarios,
origens histologicas e comportamentos clinicos, por exemplo, o menor periodo de
laténcia e o crescimento mais rapido e invasivo. O diagndstico precoce € a principal
prevencdo do céancer infanto-juvenil, porém, ultimamente, a oncologia pediatrica
pesquisa alguns fatores de risco para o desenvolvimento de neoplasia, como:
contaminagdo por pesticidas e por metais pesados e o contato com hormdnios
sintéticos (Fioravanti, Marcolin & Brandalise, 2013).

O tratamento dos tumores de SNC varia de acordo com a localizagcédo e a
histologia da neoplasia, sendo o principal a resseccao cirtrgica do tumor, seguida da
guimioterapia e radioterapia (Nathan et al., 2007; Silva & Cappellano, 2008). A
diversidade e a evolucdo das modalidades terapéuticas trouxeram para 0s pacientes
uma chance maior de sobrevida e, com este progresso, puderam ser observados 0s
efeitos tardios do tratamento oncoldgico, assim como o funcionamento psicossocial
do sobrevivente de cancer infanto-juvenil.

Osorio et al. (2003, p. 381) resumem que as “sequelas cerebrais podem ser
subdivididas em estruturais, neuroenddcrinas (em 80% poés-radioterapia) e
neurocognitivas”, e apontam os principais déficits neuropsicologicos: na linguagem
(afasias), na fala (apraxias e disartrofonias), na organizacao perceptual, na atencéo,
na memoria (inclusive imediata). Em relacdo as sequelas estruturais, Rigon Junior
(2002) destaca a leucoencefalopatia, uma alteracao estrutural na substancia branca
cerebral, manifestada por: espasticidade, ataxia, tonturas, hemiplegia. Outros efeitos
decorrentes do tratamento s&o: reducdo no crescimento da estatura, efeito
ototoxicos agudos e tardios, epilepsia, prejuizos nos olhos, retardo na menarca e
disfuncdo gonodal. (Rigon Junior, 2002, Liberman, 2005 e Rizzo, 2008). As
manifestacbes dessas sequelas podem ocorrer precocemente ou em longo prazo.
Em média, tornam-se evidentes entre um e trés anos apos o tratamento oncolégico.

Considerando os aspectos emocionais de sobreviver ao cancer pediatrico,
destaca-se que ha um pequeno numero de pesquisas de cunho qualitativo quando
comparadas as de metodologia quantitativa, que, apesar de oferecerem uma
compreensao ampla e multidimensional da situagdo emocional dos sobreviventes,
nao investigam, em profundidade, a vivéncia do adulto sobrevivente de céancer
infanto-juvenil. A forma como o adulto re-significa o fato de ter tido cancer na

infancia e a maneira como ele se vé e se percebe exercem maior influéncia sobre
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seu ajustamento psicossocial do que as descricdes médicas de saude, delimitadas
pelos questionarios e testes padronizados (Teles & Valle, 2009).

No recente levantamento bibliografico realizado para este trabalho, foram
selecionados artigos cientificos e pesquisas académicas, no periodo de 2011 a
2016, com métodos qualitativos em Psicologia e em Psicandlise, cujo objeto de
estudo € o sobrevivente de céancer infanto-juvenil. A busca foi feita no Google
Académico, Scielo e Biblioteca Virtual em Saude-Psicologia / BVS-PSI. Segue
abaixo um resumo das pesquisas encontradas.

A pesquisa de Mestrado intitulada “A experiéncia subjectiva da vivéncia da
doenca em sobreviventes de cancro na infancia e as suas motivagbes para o
voluntariado em oncologia pediatrica: estudos de caso”, realizada na Faculdade de
Psicologia da Universidade de Lisboa (Portugal), tem como obijetivo geral conhecer a
experiéncia subjetiva dos sobreviventes de cancer pediatrico em relacdo a doenca
oncoldgica, a sobrevivéncia e as suas motivacdes para o envolvimento em acdes de
voluntariado em servicos de oncologia pediatrica (Correia, 2011). Assim, a
pesquisadora utiliza a metodologia qualitativa do estudo de caso, através de uma
entrevista semiestruturada com 11 sobreviventes de cancro pediatrico, entre os 13 e
0S 27 anos, cuja maioria deles se encontra envolvida em atividades de voluntariado.
Os resultados de cada entrevista sdo apresentados individualmente, por permitir
controlar a subjetividade da metodologia qualitativa, e sdo direcionados para uma
discussdo das informacBes que o0s participantes trazem nas entrevistas, ndo se
fundamentando em uma teoria que permita aprofundar os relatos dos sobreviventes.
Como concluséao relevante, a investigacdo aponta que 0s sobreviventes apresentam
sentimentos ambiguos em relacdo ao voluntariado, se por um lado se sentem
retribuindo e agradecendo a instituicdo de salude os cuidados prestados durante o
processo de doenca, por outro, essa experiéncia contribui para a recordacdo da
experiéncia passada de doenca, sendo vivenciada como um sofrimento psicolégico,
0 que demonstra uma dificuldade em se confrontar com o passado de adoecimento.
A autora também aponta que 0 acompanhamento prestado aos pacientes centra-se
numa perspectiva biomédica e avalia como importante que esse acompanhamento
seja multidisciplinar durante todo o processo de doenca e o0 periodo de
sobrevivéncia.

O artigo “Mutilacdo pelo céncer: articulagbes entre saulde, psicologia e

educacdo”, é parte de uma pesquisa de Mestrado realizado na Pontifica
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Universidade Catélica de Sdo Paulo — PUC/SP e tem como um dos objetivos
compreender a constituicdo da identidade do aluno mutilado pelo cancer infantil,
considerando o processo de inclusdo escolar (Rocha & Antunes, 2012). Os autores
se fundamentam no referencial teérico da Psicologia Social para o conceito de
identidade e apresenta como interesses centrais 0 processo de incluséo escolar e a
adaptacdo do aluno a escola. Assim, utilizam a metodologia de estudo de caso a
partir da narrativa de historia de vida, coletada em entrevistas ndo diretivas, sendo
escolhido o participante considerado emblematico por melhor exprimir o que 0s
autores se propunham a discutir, que € a questao da metamorfose emancipatéria, ou
seja, a experiéncia com cancer adquire um sentido que o liberta de preconceitos,
possibilitando-o agir de forma mais autbnoma e criativa em sua vida.

Pesquisadores de dois grandes hospitais pediatricos no Canada, participando
de uma pesquisa ampla, estabelecem como foco de sua investigacao identificar os
fatores psicologicos envolvidos na transicdo dos sobreviventes de cancer infantil
para as equipes de saude de cuidados adultos, a fim de desenvolver intervencdes
gue possam melhorar essa passagem e reduzir os atritos (Granek et al., 2012). Para
tanto, realizam entrevistas semiestruturadas com 38 adultos, sobreviventes de
cancer pediatrico, que se encontram em diferentes etapas da transicdo e sao
pacientes desses dois hospitais que utilizam de intervencdes diferentes: um realiza a
transicdo para a equipe de adulto e o outro néo realiza, permanecendo o paciente na
mesma equipe de tratamento. A amostra é fechada pelo procedimento de saturacéo
tedrica, sendo as entrevistas encerradas quando ndo surgem mais novos temas
para a discussado. Os resultados apontam que, mesmo que sejam criadas clinicas
especializadas para os adultos sobreviventes de cancer pediatrico, os fatores
psicolégicos, como o impacto de ter sobrevivido ao cancer e os sentimentos de
gratiddo, medo e ansiedade, afetam a frequéncia dos sobreviventes na clinica. Os
autores sugerem que sejam pensadas intervencdes em grupos de sobreviventes
para que eles possam se identificar com seus pares e promoverem bons
comportamentos de promocéo de saude.

Thompson, Long e Marsland (2013) realizam uma pesquisa, vinculada a
University of Pittsburgh/Pensilvania/Estados Unidos, com o objetivo de investigar a
natureza das relagfes romanticas entre os sobreviventes adultos jovens de cancer
infantil. Trata-se da parte qualitativa de um estudo quantitativo mais amplo realizado

on-line e seleciona como instrumento uma entrevista telefébnica semiestruturada com



Pagina |23

mulheres entre 18 e 25 anos de idade, sobreviventes de céncer infantil, exceto os
tumores de SNC, fora de tratamento h& pelo menos dois anos. S&o entrevistadas 18
mulheres e os resultados buscam verificar a qualidade das relacbes amorosas em
seus aspectos positivos ou negativos, relacionando-os ao histérico de cancer, porém
nao aprofundam a vivéncia subjetiva de cada uma com a sua sexualidade e suas
relagcdes romanticas.

A literatura nacional apresenta poucas publicacdes de pesquisas qualitativas
em Psicologia e menos ainda em Psicanalise que considerem o sobrevivente de
cancer pediatrico, sendo encontradas algumas pesquisas com essa metodologia e
com esse publico no ambito da enfermagem. Esses estudos sao descartados nesta
revisdo bibliogréafica, pois a discussdo dos resultados é direcionada para o saber-
fazer da enfermagem, e embora contribuam para a area da oncologia pediatrica, ndo
abrangem as especificidades da clinica psicanalitica. Reconhece-se que, na
literatura nacional, h4 uma producao relativamente baixa em Psicologia da Saude,
embora haja muitos profissionais atuantes.

Ja a literatura internacional apresenta um numero maior de pesquisas que
abordam a temética com métodos ndo padronizados, porém, muitas pesquisas
apresentam o carater quantitativo-qualitativo, o que reflete na analise dos resultados,
pois se utilizam de padrdes para apresenta-los, prejudicando a discussdao em
relacdo a profundidade do fendmeno. Teles e Valle (2009) realizam um
levantamento de artigos publicados na literatura cientifica no periodo de janeiro de
2000 a abril de 2007 que abordam a tematica de adultos sobreviventes de cancer
infantil. Como resultados, as autoras apontam a auséncia de publicacdes brasileiras
indexadas nas bases de dados pesquisadas. Quanto a literatura internacional, elas
observam o grande numero de pesquisas guantitativas, mesmo quando abordam
fatores psicolégicos como o funcionamento psicossocial, encontrando apenas um
artigo de cunho qualitativo.

Saindo do periodo pesquisado nesta revisao de literatura, duas pesquisas sao
encontradas no ambito da psico-oncologia. Rocha (2009) utiliza o método
fenomenoldgico-existencial para compreender o que € ser-adulto-sobrevivente-de-
cancer-infantil. A pesquisa ocorre no Servico de Oncologia Pediatrica do Hospital
das Clinicas da Faculdade de Medicina da USP / Ribeirdo Preto com pacientes que
tiveram cancer até a idade de 12 anos. Neste estudo, séo realizadas sete entrevistas

com sete pacientes diferentes, o diagnéstico de cancer é variado e, tanto a
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entrevista quanto a analise dos dados sdo embasadas por conceitos da
Fenomenologia.

O estudo realizado em Paris / Franca € 0 que mais se aproxima da pesquisa
realizada para esta tese. Delage e Zucker (2009) objetivam estudar o sentido da
cura do cancer em adultos jovens tratados antes da idade de 15 anos. Como
instrumento, sdo realizadas entrevistas semiestruturadas com 25 jovens com idades
entre 18 e 31 anos, fora de terapia oncologica ha, pelo menos, oito anos. Em
primeiro lugar, os autores destacam que os entrevistados demonstram satisfacdo em
poder encontrar alguém que lhes pudesse ouvir, sem minimizar suas vivéncias nem
sentirem pena deles. A discussdo das entrevistas traz o tema da dificuldade que os
adultos tém de conversar com a crianca sobre o adoecimento, contribuindo para o
sentimento de desamparo e angustia; do trauma, vivenciado como uma realidade
violenta e muitas vezes irrepresentavel. Embora a percepcao do perigo de morte no
periodo do adoecimento seja relatado por poucos entrevistados, a maioria alude a
dimensdo da morte sob diferentes formas, demonstrando que ha um saber sobre
esse perigo, mesmo que ele ndo seja conscientemente expresso. Os autores
discutem sobre os tracos do traumatico, que se mostram presente pela repeticdo de
comportamentos no momento presente e que sao considerados vinculados as
vivéncias do adoecimento. Assim, os autores referem a cura psiquica como um fator
a serem considerados pelas equipes de saude e questionam se 0 seguimento deve
ser feito pela mesma equipe que tratou, sobretudo pelo lugar de crianca que o
sobrevivente pode se manter para os pais.

Nenhuma dessas duas pesquisas circunscreve a particularidade do tumor de
SNC em criancas. O interesse por esse publico decorre da experiéncia profissional
em um hospital de oncologia pediatrica atendendo exclusivamente pacientes
diagnosticados com tumor de SNC durante o tratamento oncolégico e apds o
término terapéutico. Nessa ocasido, foi possivel abordar, clinicamente, sob o viés da
escuta psicanalitica, os adultos que tinham sobrevivido ao adoecimento e
apresentavam relatos particulares de vivéncias ap0s o tratamento que ndo eram
expostos em reportagens que circulavam nos meios de comunicagdo em massa
(Folha de S&o Paulo, 2004; Zaché & Pereira, 2004 e Segatto, 2008).

Aliado a essa assisténcia pela clinica psicanalitica, a equipe médica
demandava que fosse construido um protocolo para avaliacdo neuropsicologica dos

pacientes portadores de tumor cerebral, objetivando detectar as sequelas do
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tratamento oncoldgico e intervir em propostas terapéuticas. De acordo com a revisdo
de literatura realizada, esse protocolo é construido com métodos e testes
padronizados e os resultados sdo analisados relacionando o diagndstico, as drogas
envolvidas, o campo da radioterapia, o tipo de cirurgia realizada, a idade no
diagnostico, a ocorréncia de intercorréncias e recidiva e o tempo de observagédo
decorrido desde o término do tratamento até a avaliacdo dos efeitos tardios
(Almeida, 2011). Observou-se que O interesse por esse tipo de pesquisa era
crescente em virtude da necessidade em conhecer os efeitos secundarios do
tratamento oncoldgico, aperfeicoar a assisténcia em oncologia, diminuir o efeito das
sequelas e melhorar a qualidade de vida dos pacientes tratados de cancer
pediatrico.

Diante dessas duas experiéncias contrastantes, algumas questbes se
presentificaram, dentre elas, uma: Como € para a crianga conviver com as sequelas
do tratamento oncol6gico? Assim, foi realizado o estudo de Mestrado, intitulado “A
crianca com tumor de sistema nervoso central: consideracdes da psicanalise para a
area da saude”, sob a orientacdo da Profa. Dra. Léia Priszkulnik, defendido no
Instituto de Psicologia da Universidade de S&o Paulo — IP / USP (Almeida, 2011).
Essa pesquisa teve como objetivo principal investigar os sentidos e significados que
as criangas, que tiveram tumor de SNC e j& concluiram o tratamento oncoldgico,
tinham das sequelas aparentes decorrentes do tumor e seu tratamento oncoldgico.
Foram entrevistadas criancas de até doze anos de idade, com a média de tempo
fora de tratamento oncolégico de trés anos e seis meses, sendo 0 maior periodo
cinco anos e onze meses.

Como resultado, verificou-se que tais criancas demonstraram, em seus
discursos, estarem aquém de um trabalho de elaboracdo da experiéncia vivida,
indicando haver uma dificuldade de simbolizar suas vivéncias. Ou seja, 0s sentidos e
significados que essas criancas deram a sua experiéncia apresentaram uma
limitagdo em relagdo aos significantes que as definia. Ainda, o interesse em refletir
sobre as questdes referentes ao corpo foi pouco contemplado, pois as criangas
entrevistadas demonstraram pouco saber e pouca apropriacdo das sequelas
aparentes. Atribuiu-se como limitacbes da pesquisa, a realizacdo de uma unica
entrevista (por razbes da instituicdo e dos casos) e o fato de alguns entrevistados

terem, relativamente, pouco tempo fora do tratamento oncoldgico.
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Tomando como base o artigo escrito por Moretto (2013a), é possivel refletir
que o cancer na infancia e adolescéncia €, muitas vezes, um acontecimento que
interrompe o projeto de vida dos pacientes e de seus acompanhantes e, também,
devido aos sintomas, ao processo de diagnostico e de tratamento e a instabilidade
de cura, recidiva e sequelas, € associado a mudancas e a marcas singulares nesses
sujeitos.

Estudando a historia do cancro nas sociedades ocidentais, Imbault-Huart
(1985, p. 185) discute sobre a insercdo do canceroso na sociedade e 0s sentimentos
que permeiam essa doenca. Apesar dos avanc¢os terapéuticos das ultimas décadas,
ela defende:

Pelo contrario, o estatuto moral do canceroso se agravou. Curado, ainda faz medo,
sendo-lhe recusado um regresso a vida normal através do trabalho e do contato com
os outros. Os velhos terrores da hereditariedade do cancro e do seu contagio
ressurgem em relacdo a ele. E repelido ou superprotegido. A maior parte do tempo, o
doente prefere ndo reconhecer a sua doencga, frequentemente por medo inconsciente
de acrescentar a sua angustia da morte, um estatuto de morte social. Mesmo no seio
da familia, os comportamentos de rejeicdo podem ser de uma terrivel crueldade, de
tal modo, o cancro é temido.

Apesar de essas colocacdes serem datadas de 1985, pode-se perceber que
estar doente e ser sobrevivente de cancer envolvem aspectos organicos, sociais,
culturais e psiquicos. Diante desse panorama, duas questdes séo levantadas: como
os adultos relatam as experiéncias de terem tido tumor de SNC na infancia? Quais
sdo os sentidos e significados dessas experiéncias? Pretende-se, a partir de
entrevistas abertas, que os adultos sobreviventes de tumor de SNC na infancia
relatem suas experiéncias com esse adoecimento, ou seja, narrem suas historias,
deem o seu testemunho. Os contetudos das entrevistas sdo analisados pelo viés da
psicanalise freud-lacaniana e se busca, através dessa analise, refletir sobre novos
dispositivos clinicos psicanaliticos, contribuindo com a qualidade de vida dos
pacientes.

Portanto, esta pesquisa estuda os relatos que os adultos, sobreviventes de
cancer infanto-juvenil, fornecem em um contexto de entrevista, levando em
consideracdo a realidade psiquica deles. A realidade psiquica € um conceito
freudiano e “designa a realidade do inconsciente, do desejo e de suas fantasias,
objeto por exceléncia da investigagéo psicanalitica” (Garcia-Roza, 1990). Laplanche
e Pontalis (2001) destacam que, para Freud, essa realidade apresenta coeréncia
comparavel a realidade material e desempenha papel dominante na vida do sujeito.
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Logo, esta pesquisa privilegia um campo de realidade que n&o pode ser
quantificado.

‘O inconsciente esta presente como determinante nas mais variadas
manifestacbes humanas, culturais e sociais. O sujeito do inconsciente esta presente
em todo o enunciado, recortando qualquer discurso pela enunciagdo que o
transcende” assim, Rosa (2004, p. 341 e 342) introduz a ideia freudiana sobre o
inconsciente estar presente nos acontecimentos da vida diaria, ou seja, em qualquer
producdo humana mesmo quando ndo se emprega o método psicanalitico da
associacao livre.

Isto significa que a pesquisa em psicanalise aborda o sujeito que fala sobre
sua historia, seu sofrimento e seus desejos. Portanto, € através da palavra e da
escuta que o psicanalista pretende tocar o sujeito e tocar nas questdes referentes ao
seu corpo e as suas experiéncias vividas (Priszkulnik, 2009). Rosa (2004) defende
que é possivel fazer pesquisa a partir da escuta psicanalitica de depoimentos e
entrevistas, mesmo que sejam colhidos em fun¢éo do tema do pesquisador.

Daniele Brun (1996) é psicanalista e dedica grande parte de seu estudo a
crianca curada de cancer, pois percebe que as sequelas fisicas e afetivas
ocasionadas pelo tratamento de céancer, com o tempo, passam a fazer parte da vida
da crianca curada e influenciam na imagem que os outros tém dela e na imagem
que a prépria crianca tem de si mesma. Ela conceitua sobre a imagem da crianca
dada por morta, que é promovida pelo diagnéstico de cancer e ndo desaparece
necessariamente com o anuncio da cura.

Se “a cura psiquica” nao for alcangada, a crianca continuara sendo vista como
doente e “a histéria do cancer uma referéncia obrigatéria, um modelo insuperavel’
(Epelman & Epelman, 1996, p. XXIV). A crianca com cancer, durante o adoecimento
e o tratamento, vivencia a morte de outras criancas, a possibilidade de sua propria
morte, as transformacgfes no seu corpo, a dor fisica, as privacdes sociais, percebe a
fragilidade e o sofrimento de seus pais e adota, muitas vezes, comportamentos para
protegé-los. O fim do tratamento, muitas vezes, ndo afasta essas vivéncias.

Valendo-se da escuta psicanalitica, através das falas do paciente o
psicanalista (pesquisador) pode acessar as significacdes e os sentidos, ligados as
experiéncias vivenciadas a partir do cancer, do tratamento oncoldgico e dos efeitos
tardios decorrentes do processo de adoecimento. E nesse sentido que se torna

importante conhecer em profundidade as historias particulares de alguns
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sobreviventes para tumor de SNC. Além disso, as discussdes proporcionadas pelas
entrevistas com os sobreviventes de tumor de SNC podem oferecer subsidios para
refletir sobre novos dispositivos clinicos que contribuam para incrementar a
assisténcia aos pacientes e sobreviventes de tumor de SNC. Assim, as respostas
dos entrevistados funcionam como material clinico e as reflexdes proporcionadas
pelos sentidos e significados que esses entrevistados ddo a sua experiéncia com
cancer contribuem nos desdobramentos da clinica psicanalitica para a saude
publica. Os entrevistados sdo, na maioria, residentes do Estado da Bahia, sendo a
maioria de Salvador, capital do estado.

A pesquisa psicanalitica com sobreviventes de tragédias graves, como 0s
campos de concentracdo alemaes, aponta que eles tém a necessidade de narrar
suas historias particulares e tragicas, destacando o efeito terapéutico desse tipo de
relato, pois dar testemunho da prépria historia e do préprio sofrimento, enderecando-
0s a alguém, seria uma forma de elaboracdo das vivéncias traumaticas (Alves &
Sousa, 2008, Endo, 2010 e Seligmann-Silva, 2008). Porém, ha também vivéncias
impossiveis de serem relatadas, tanto pela insuficiéncia de palavras que descrevam
os fatos inenarraveis, quanto pela percepc¢éo do carater inimaginavel da experiéncia.
Primo Levi (1988) ilustra essa passagem:

Assim como nossa fome ndo é apenas a sensacdo de quem deixou de almocar,
nossa maneira de termos frio mereceria uma denominacdo especifica. Dizemos
"fome", dizemos “"cansaco”, "medo” e "dor", dizemos “inverno", mas trata-se de
outras coisas. Aquelas sao palavras livres, criadas, usadas por homens livres que
viviam, entre alegrias e tristezas, em suas casas. Se Os Campos de Exterminio
tivessem durado mais tempo, teria nascido uma nova, aspera linguagem, e ela nos
faz falta agora para explicar o que significa labutar o dia inteiro no vento, abaixo de
zero, vestindo apenas camisa, cuecas, casaco e calcas de brim e tendo dentro de si
fraqueza, fome e a consciéncia da morte que chega (p. 125 e 126).

Hoje - neste hoje verdadeiro, enquanto estou sentado frente a uma mesa,
escrevendo -, hoje eu mesmo nao estou certo de que esses fatos tenham realmente
acontecido. (p. 105).

Essas considera¢cdes conduzem para o testemunho do traumatico, cujo
interesse ndo € conhecer o passado tal como ele foi, mas sim, a manifestacdo das
reminiscéncias. Aqui, baseado em Endo (2010), avalia-se que 0 processo de
adoecimento oncolégico na infancia é vivenciado como um acontecimento
traumatico que promove marcas psiquicas e podem gerar, posteriormente, sentidos
e significados. Essa elaboracdo (acontecimento - marcas psiquicas — sentidos e
significados) influencia na maneira como os adultos sobreviventes lidam com as

vivéncias que se seguem apds o tratamento oncoldgico. Seligmann-Silva (2008)
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aproxima a psicandlise do testemunho, apontando que este esta no centro da
situacdo dialégica proporcionada pela psicanalise. Portanto, a Psicanalise €
fundamento para a literatura de testemunho ndo sé pela teoria consistente sobre o
trauma, como também é um dispositivo clinico que é, em si mesmo, uma situacao
testemunhal.

Esta tese se divide em duas partes, que caracterizam o desenvolvimento da
pesquisa. A primeira parte refere-se a pesquisa bibliografica, que consiste em uma
revisdo de literatura que se iniciou pelo levantamento bibliografico nas bases de
dados de sites que publicam e divulgam artigos académicos (Google Académico,
Scielo, BVS-Saude e BVS-Psi), nas Bibliotecas da Universidade de S&o Paulo e de
hospitais com servicos especializados em oncologia e oncologia pediatrica (INCA,
ACCamargo Cancer Center, Hospital Aristides Maltez e Hospital Martagdo Gesteira),
além de consultas no site Cure4kids e nos arquivos da SOBOPE. Essa busca versou
sobre o tema da historia da oncologia e da oncologia pediatrica no Brasil, e sobre os
textos psicanaliticos ligados ao tema aqui proposto e foram considerados artigos de
periodicos, livros, dissertacdes, teses, assim como, material divulgado nos veiculos
de comunicacdo de massa, como jornais e revistas, pois se considera que esses
também podem se constituir como uma fonte de informacdo apropriada sobre o
tema.

Assim, o primeiro capitulo versa sobre 0s aspectos historicos da assisténcia
ao cancer infanto-juvenil no Brasil, sendo introduzido por uma discussdo sobre o
desenvolvimento das teorias que fundamentam o0s principais tratamentos
oncolégicos e sobre as principais acdes de combate ao cancer no pais ao longo da
implantacdo da especialidade. Para finalizar o capitulo, faz-se uma breve
apresentacdo de alguns tratamentos de doencas que envolvem o cérebro e se
relacionam com a oncologia pediétrica.

A segunda parte deste trabalho se inicia pela delimitacdo dos objetivos que
guiam a pesquisa realizada. No capitulo 2, explica-se a metodologia utilizada no
trabalho de campo. Trata-se de uma pesquisa de campo embasada no modelo de
pesquisa qualitativa em psicanalise, em que sao realizadas entrevistas abertas com
onze adultos, pacientes do Hospital Sdo Rafael / Unidade ONCO / Salvador, e que
funcionam como material clinico para a discussao sobre alguns temas da psicanalise
Freud-lacaniana. No capitulo trés, é realizada a discussdo do material das

entrevistas, tomando como base no¢des e conceitos psicanaliticos como, Trauma,



Pagina |30

Narcisismo, Luto e Complexo de Edipo, norteadores para a discussio das falas dos
pacientes entrevistados. Assim, essa discussdo problematiza as questbes dos
sobreviventes e busca situar a Psicanalise como um saber que pode contribuir com
a equipe multidisciplinar de oncologia pediatrica.

O capitulo quatro, intitulado “O psicanalista diante do testemunho: Desafios”,
reflete sobre as dificuldades que o psicanalista pode encontrar nos contextos da
area da saude, que inclui, na vertente clinica, os fatores traumaticos decorrentes das
vivéncias com o adoecimento, e, na vertente ético-politica, os fatores traumaticos
decorrentes do contexto sociocultural do preconceito, que remete a histéria de
colonizacéo e escravidao no Brasil.

Para finalizar esta tese, no capitulo 5, considera-se a importancia do
Psicanalista nas equipes multidisciplinares que assistem o paciente fora de
tratamento oncolégico para cancer infanto-juvenil. Discute-se a importancia do
vinculo com a atencédo basica para o acompanhamento deste publico e defende as
possibilidades de novos dispositivos clinicos que podem ser ofertados pelo
psicanalista e podem contribuir para a assisténcia da crianca e do adolescente com
cancer e os sobreviventes, no ambito da saude publica. A tese finaliza com

consideracdes finais sobre o texto apresentado.
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PARTE |

A medicina, como eu disse, comeca pelo ato de contar histdrias. Pacientes
contam histdrias para descrever doencas; médicos contam historias para
compreendé-las.

(Mukherjee, 2012, p. 456)

Tive essa doenga muito jovem, com 27 anos, no final dos anos 1980, numa

época em que a Medicina nao tinha os recursos de hoje. Para fazer quimioterapia,
por exemplo, a pessoa precisava se internar. Tudo era muito mais dificil do que hoje
em dia. E olha que atualmente ainda é muito duro encarar um cancer, claro.

Houve realmente um movimento muito bonito em torno da minha doenca.

Essa doenga muda todos 0s nossos valores. Se vocé acha importante ter um carro
zero, ndo é importante. Quem tem cancer revé os seus valores, as suas prioridades,
a sua propria vida e o seu modo de lidar com as outras pessoas.

Mas é claro que tudo isso é uma questédo de ponto de vista. Nesse sentido,

tive muito mais dificuldade de ficar careca do que de perder o seio. Eu tinha um
cabelo enorme, e era assustador, na época, ver uma mulher careca na rua. Tinha
gente que me chamava de louca quando eu passava. E eu brincava: “Ah, eu fugi do
hospicio hoje”. Acho que, se vocé néo tiver bom humor numa hora dessas, o bicho
te pega mesmo. Houve momentos em que tive consciéncia de que, se eu me
rendesse, se fechasse os olhos e entregasse 0 meu corpo, eu ia embora. (Karla
Vidal, artista plastica e empresaria, em depoimento para o livro de Gorin, 2007, p. 79
e 80).
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1. Cancer infanto-juvenil no Brasil: Percurso
historico

Neste capitulo, objetiva-se contextualizar descritivamente o processo de
construcdo da assisténcia a crianca e ao adolescente com cancer no Brasil,
focalizando a Bahia, como um exemplo do que pode ocorrer no pais. Estudar o
contexto historico da oncologia pediatrica se justifica nesta tese, pois, ao pretender
oferecer subsidios teoricos para a formulacdo de novos dispositivos clinicos
psicanaliticos na area, considera-se importante que o leitor tenha conhecimentos
dos aspectos historicos e culturais que permeiam o desenvolvimento das acdes de
combate ao cancer no Brasil, possibilitando a articulagdo com os saberes tedricos.

Neste trabalho é ressaltada a importancia da tradicéo historica da Bahia, tanto
na area médica brasileira quanto, também, no contexto onde se realiza a pesquisa
de campo. A Bahia é onde abriga a primeira instituicdo de ensino superior do Brasil
e também a primeira faculdade de medicina do pais, atualmente, denominada
Faculdade de Medicina da Universidade Federal da Bahia (Costa, 1983, citado por
Duarte et al, 2005). A criacdo da Escola de Cirurgia no Hospital Real da Cidade da
Bahia é autorizada por um documento datado de 1808 e assinado pelo principe
regente Dom Jodo VI, quando chegou a Bahia. Porém, a sua fundacéo s6 ocorre em
1823. Além da Bahia, este trabalho focaliza na Cidade do Rio de Janeiro, que, até
1960, é sede do governo federal e, por isso, onde se localiza o INCA, 6rgao do
Ministério da Saude responsavel pela coordenacédo das acdes contra o cancer no
pais. Também se prioriza fazer referéncia ao Estado de S&do Paulo, dada sua
importancia historica no desenvolvimento cientifico brasileiro e pela vinculagédo desta
pesquisa na Universidade de S&o Paulo.

Para essa investigacao bibliogréfica aqui descrita, utiliza-se como base o site
da Fundacédo Oswaldo Cruz e os trabalhos publicados por Luiz Antdnio Teixeira, que
contribuem com a producéo do conhecimento historico sobre a trajetoria do controle
do cancer no Brasil e com a valorizacdo e preservacdo do patrimonio cultural
produzido pelas instituicdes relacionadas ao controle da doenca (Fiocruz, n.d.a).
Esses trabalhos séo reconhecidos internacionalmente como iniciativa importante

para a documentacao cientifica no pais e no mundo (Costa, 2011). Fundamenta-se
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também no livro de Siddhartha Mukherjee, professor assistente de medicina da
Columbia University (Nova lorque, Estados Unidos da América / EUA), que é
resultado de seis anos e meio de estudo sobre a historia do cancer. Para a historia
da oncologia pediatrica no Brasil, toma-se como referéncia uma entrevista com Dra.
Nubia Mendonga, considerada uma das precursoras da oncologia pediatrica no
Brasil (Castro Junior & Macedo, 2011).

1.1. Desenvolvimento cientifico

1.1.1. Das primeiras evidéncias as teorias atuais

A primeira descricdo conhecida do cancer é do médico egipcio Imhotep, que
viveu em torno 2625 a.C (Mukherjee, 2012). Escrita em um papiro traduzido em
1930, o médico relata 48 casos de diversas doencas, sendo um deles uma descri¢ao
tipica do cancer de mama, uma massa saliente no peito, fria, dura e densa, que se
espalha insidiosamente debaixo da pele. Cada caso descrito no papiro é
acompanhado de uma discussdo concisa dos tratamentos, ainda que apenas
paliativos, mas, com relacdo a massa no peito, ele apresenta apenas uma frase:
“N&o existe”.

Apbs essa descricdo, 0 cancer praticamente desaparece da histéria da
medicina antiga e somente no século IV a. C. que h& a primeira definicdo da doenca.
Os escritos hipocraticos inauguram, na literatura médica, a palavra grega, karkinos,
em alusdo ao caranguejo, que o latim traduzird em cancer (Mukherjee, 2012). A
medicina inaugurada por Hipdcrates representa a preocupacédo da sociedade grega
com a mecéanica dos fluidos (rodas hidraulicas, pistdes, valvulas, camaras,
comportas) e, portanto, para qualquer doenca, ele concebe a doutrina baseada em
fluidos e volumes. Nessa concepc¢éo, o corpo humano € composto de quatro fluidos,
chamados humores: o sangue, a bilis negra, a bilis amarela e a fleuma, com suas
respectivas cores: vermelha, negra, amarela e branca, sua viscosidade e seu carater
essencial. No corpo normal, esses quatro fluidos mantém um equilibrio, na doenca,
o equilibrio é desfeito pelo excesso de um dos fluidos.

A teoria humoral de Hipocrates tem como principal defensor o médico

Claudius Galeno, que, em seu estudo, intitulado “Tratado dos Tumores” (por volta de
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160 d.C.), atribui a etiologia do cancer a um desequilibrio da bilis negra, que se
encontra estética, incapaz de circular no corpo, congelada em uma massa opaca
(Imbault-Huart, 1985 e Mukherjee, 2012). Segundo a teoria de Galeno, o cancer é
uma doenca sistémica, sendo os tumores suas manifestacdes visiveis. A ideia do
desequilibrio de fluidos se mantem presente na medicina ocidental até o século XVII,
sendo que, a partir do século XV, a descoberta do sistema linfatico modifica a visdo
relacionando a doenca ao desequilibrio da linfa nos organismos (Teixeira &
Fonseca, 2007). Estabelece-se que o tratamento mais apropriado € 0 regime
alimentar adequado, medicamentos e sangrias, contraindica-se a intervencéo
cirdrgica, pois, a bilis voltaria a fluir.

Almeida Filho (2014) lembra que a teoria dos humores marca as praticas
médicas até final da Idade Média (século XV), sobretudo porque a dissecacao
humana € pratica proibida na época, acarretando pouco conhecimento da anatomia
e fisiologia humana. Foucault (1984) escreve que 0 processo que culmina no
aparecimento da anatomia patolégica marca o principio da medicina cientifica
moderna, no final do século XVIII.

Esse processo comeca com o Renascimento, movimento iniciado no século
XV, que, através da arte — pinturas e esculturas —, evidencia o corpo, ao retrata-lo
nu, principalmente o feminino (Fernandes Junior, 2010). Isso favorece a curiosidade
de cientistas e médicos para tratar as doencas. Além disso, as Revolucbes
Burguesas (séculos XVII e XVIII) e a Revolucdo Industrial (século XIX) promovem
uma nova fase da ciéncia baseada na metodologia e no empirismo, possibilitando
invencdes e descobertas, com significativo desenvolvimento e que lanca as bases
para 0s avancos tecnoldgicos do século XX (Romero, 2015).

Dois pesquisadores sao responsaveis pelo desenvolvimento da anatomia
humana e pela refutacdo da teoria galénica (Mukherjee, 2012). Em 1538, Andreas
Vesalius, estudante belga de anatomia e patologia, diante da auséncia de mapa dos
orgdos humanos, produz um mapa anatbmico para cirurgides, desenhando
sistematicamente cada vaso e nervo do corpo. Em 1793, Matthew Baillie, anatomista
de Londres, publica “The morbid anatomy of some of the most important parts of the
human body” (A anatomia moérbida de algumas das partes mais importantes do
corpo humano), descrevendo canceres de pulméo, de estbmago e de testiculos, em
gue apresenta nitidas gravuras desses tumores. Vesalius desenha a anatomia do

corpo saudavel e Baillie a anatomia do corpo doente e em nenhuma delas, os
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humores s&o encontrados, desafiando a cientificidade dos conceitos anatdomicos de
Galeno.

Somente no final do século XVIIl, o cancer é concebido como uma doenca
local que se manifesta no tecido em diferentes érgdos (Imbault-Huart, 1985). Para
essa mudanca os pesquisadores se apoiam nos estudos do anatomista italiano
Giovanni Battista Morgagni (1662-1771), que enfatiza a localizacdo corpérea das
doencas em determinado 6rgédo do corpo e na teoria dos tecidos do médico francés
Marie Francois Xavier Bichat (1771-1802), que localiza as lesdes nos tecidos como
origem das varias patologias.

Outro importante avanco que direciona as investigacdes sobre o cancer é o
emprego do microscopio para fins cientificos, a partir da segunda metade do século
XVII (Imbault-Huart, 1985). Em 1838, Matthias Schleiden e Theodor Schwann
afirmam que todos os organismos vivos sao formados por células. Com essa nocao,
0 pesquisador alemédo, Rudolf Virchow propbe a hipétese que o crescimento do
organismo s6 pode ocorrer ou pelo aumento do nimero de células — hiperplasia - ou
pelo aumento do tamanho delas — hipertrofia (Mukherjee, 2012). Assim como o
crescimento normal, o crescimento patolégico também pode ser alcancado por
hipertrofia e hiperplasia. Observando o crescimento do ca&ncer ao microscopio,
Virchow descobriu um crescimento incontrolavel das células, que ele chamou de
neoplasia, uma palavra jA existente, usada para descrever crescimento novo,
inexplicavel e distorcido.

Essa ideia do cancer como uma doenca da célula se fortalece no século XX.
Mukherjee (2012) situa que, no inicio do século, a teoria do cancer, que lentamente
se solidifica, explica-o como uma doenca de hiperplasia patologica, na qual as
células adquirem poder autbnomo e incontrolavel para se dividir. Nessa concepcao,
a divisdo celular descontrolada cria massas de tecido, os tumores, que invadem
orgaos e destroem tecidos normais, podendo também se espalhar de um orgao para
outro, causando metastase. A nocdo de metastase € introduzida pelo cirurgido
francés Joseph Claude Anthelme Recamier, em 1829, ao observar um tumor
secundario no cérebro de uma paciente inicialmente atingida por um cancer no seio.
(Imbault-Huart, 1985 e Teixeira & Fonseca, 2007).

Sucessivamente, em 1912, tem inicio as investigacbes sobre o cancro
orientadas no sentido do né celular, que prossegue até os dias atuais, e corresponde

a uma mutacdo do material genético da célula que deixa de obedecer as leis da
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homeostase e se multiplica por sua propria conta (Imbault-Huart, 1985). Essa
discussdo se fundamenta na teoria de Theodor Boveri, construida no inicio do
século XX, sobre as anormalidades cromossémicas que indicam a causa do
crescimento patologico caracteristico do cancer (Mukherjee, 2012). Porém, devido a
teoria que sustenta uma causa viral para o cancer, considerada mais consistente
pelos pesquisadores, sobretudo pela esperanca de uma cura universal através de
vacinas, somente em 1970 que 0s genes e as mutacdes voltam a interessar o0s
estudiosos.

Em 1971, Judah Folkman descobre o papel central da angiogénese no
crescimento do tumor e na sua metastase, demonstrando que um tumor pode formar
uma rede de novos vasos sanguineos e, assim, adquirir seu préprio suprimento de
sangue (Fiocruz, n.d.). Essa teoria se torna bem estabelecida no final dos anos
1980.

As formulacdes sobre o mecanismo genético da célula normal e da célula
oncoldogica culminam nas noc¢Bes de dois principais tipos de genes que
desempenham papéis imprescindiveis na origem do cancer:

O proto-oncogene, explicado por Harold Varmus e Michael Bishop. Segundo
0s pesquisadores, as muta¢des induzidas por substancias quimicas ou por raios X
causam cancer ndo porque genes estrangeiros penetram as células, mas devido a
ativacdo de proto-oncogenes enddgenos. Assim, 0 proto-oncogene € precursor do
oncogene, estdo presentes nas células normais e quando ativados por mutacao ou
superexpressdo, promovem o cancer. Essa teoria € publicada em 1976 e em 1989,
Varmus e Bishop recebem o prémio Nobel de Fisiologia e Medicina.

O Gene supressor de tumor, também chamado de antioncogene, descoberto
por Stephen H. Friend, Robert Weinberg e Thad Dryja, em 1986, indica que o cancer
também pode ocorrer pela desativacdo de um antioncogene (Fiocruz, n.d.). Os
genes supressores de tumor protegem a célula contra uma fase no avanco para o
cancer, quando sofrem mutagdo ocorre perda ou reducdo dessa fungdo, assim, a
célula pode avancar para o cancer, geralmente, em combinacdo com outras
mudancas genéticas (Mukherjee, 2012).

A partir da década de 1990, a oncologia diminui suas expectativas de
solugdes universais e curas radicais e se empenha em aprofundar as pesquisas
genéticas oncoldgicas, para explicar os principios fundamentais que governam cada

forma de cancer. Os proto-oncogenes e 0S genes supressores de tumor séo
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identificados em grande namero no genoma humano, Mukherjee (2012) contabiliza
cerca de cem. Os cientistas percebem que a ativacdo ou a desativacdo de qualquer
gene provoca apenas 0S primeiros passos de um longo caminho rumo a
carcinogénese, em que sucede muitas mutacdes em muitos genes e com muitas
repeticdes. O autor citado resume que o cancer ndo é simplesmente genético em
sua origem, ele é genético em sua totalidade, podendo conceber a vida do cancer
como um resumo da vida do corpo, sua existéncia é um espelho patolégico da

nossa.

1.1.2. Os caminhos para a cura

A teoria inquestionavel da bilis negra para justificar o céancer divide os
cirurgides da ldade Média quanto a intervencdo cirdrgica para remocédo de tumores,
considerada uma solucéo local para um problema sistémico. Poucos sdo os médicos
gue se arriscam nesse tratamento, por exemplo, em 1320, Henri de Mondeville,
notério por ser médico do Rei da Franga, Philippe IV le Bel, escreve: “Nenhum
cancro se cura, a menos que seja extirpado por inteiro; com efeito, por pouco que
reste, o mal cresce na raiz”’ (citado por Imbault-Huart, 1985, p. 179). No entanto,
Ambroise Paré (1509-1590) opta pela sangria, ndo considerando util a erradicacao,
exceto se 0 cancro é pequeno.

Outra teoria para definir a formacéo do cancer é formulada por Sennert (final
do século XVI), afirmando que se trata de um mal contagioso (Imbault-Huart, 1985).
Tal afirmacdo se mantem por dois séculos, obscurecendo os avangos cientificos
acerca da doenca, pois grandes esperancas sao frustradas na tentativa de criar uma
vacina ou um soro. Outra consequéncia dessa ideia € a exclusdo ou a recusa de
acolher os cancerosos em muitos hospitais. Por isso, em 1740, em Reims/Franca, é
fundado um asilo para cancerosos, destinado a recolher os doentes para aliviar o
sofrimento fisico e moral. Teixeira e Fonseca (2007) citam outros exemplos
europeus de instituicdes voltadas a protecdo aos doentes de cancer, referindo que,
na impossibilidade de tratamentos eficazes, a assisténcia aos desamparados é a
principal acao contra a doenca.

Uma descricdo classica sobre o tratamento e o sofrimento provocados pelo
cancer no seio é retratado entre os anos de 1601 e 1666, conforme Imbault-Huart

(1985) ilustra. A rainha-mae da Austria é tratada pelo seu médico Ailhaut com
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emplastros (preparacdo terapéutica adesiva para uso externo) a base de cicuta
(planta venenosa), p6 de pedra cinzenta e pé de escamonia.

No ano seguinte, o0 seu estado piora: a rainha-mée sofre de uma erisipela nos seios,
que se complica com gangrena. E necessario encharcé-lo em narcoticos e fazer, por
vérias vezes, a incisdo com laminas dos tecidos mortificados. Cinco meses mais
tarde, a rainha agoniza. O cheiro das chagas € tal que € necessario colocar junto
dela saquinhos com misturas perfumadas para a acalmar. Vendo uma das maos um
pouco inchada, diz baixo [...] “a minha mao esta inchada. E tempo de partir’. A
rainha-mae entrou em agonia, que foi longa, muito dolorosa. [Esta] tornou-se tao
violenta que, sentindo aumentarem as dores e diminuirem as for¢as, o sentimento da
natureza que odeia o sofrimento fez-lhe dizer, com muita dificuldade “Sofro muito,
sera que nao morrerei em breve?” (p. 179).

O cancer de mama € o mais abordado explicitamente pela historia,
confundindo-se habitualmente com a propria doenca (Costa, 2011).Mesmo apos a
contestacao da teoria dos humores, no final do século XVIII, a extragcdo cirtrgica de
tumores continua sendo pratica rara, pois a dor e as infec¢gdes sdo um risco de vida.

O desenvolvimento das técnicas de anestesia e antissepsia, iniciadas em
1846 e 1867, respectivamente, apoia a cirurgia como recurso terapéutico confiavel
(Mukherjee, 2012). Assim, o periodo de 1850 a 1950 é de grande desenvolvimento
da cirurgia contra o cancer, tendo como principal nome William Halsted, nos EUA,
pela sua defesa e aprimoramento da cirurgia radical (Mukherjee, 2012). Seu
principal objeto de interesse € o cancer de mama, desenvolvendo a mastectomia
radical, no sentido latino de raiz. Frustrado pelas constantes reaparicdes tumorais,
ele objetiva desenraizar o cancer de sua fonte, realizando uma cirurgia extensa e
desfigurante para nao lidar com a reincidéncia da doenca.

Em meados dos anos 1890, quando a mastectomia radical supera os dez
anos de procedimento, um estudo estatistico de longo prazo, promovido pelo proprio
Halsted aponta que a cirurgia ndo cura o cancer de mama (Mukherjee, 2012).
Apesar disso, Halsted e seus alunos continuam ampliando os preceitos da cirurgia
radical para outros canceres, refletindo o pensamento cirirgico do comeco dos anos
1930, o que impede a visibilidade de avancos importantes em procedimentos
cirdrgicos menos radicais para o cancer. O fim das cirurgias radicais se concretiza
em 1981, ao término de um estudo de uma década, que envolve multiplas
instituicbes dos EUA e Canada, cujos resultados apontam ndo haver diferencas
estaticas relacionadas a reincidéncia de cancer, mortes e metastases entre os trés
grupos tratados com: mastectomia radical; mastectomia simples; e cirurgia

complementada por radiacao.
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A descoberta dos raios X ocorre em 1895 e, em 1898, o casal Curie - Pierre
Curie e Marie Sklodowska - descobre o elemento radio (Teixeira & Fonseca, 2007).
Assim, a radioterapia é elaborada e, a partir de 1904, os médicos comecam a
experimenta-la contra as mais variadas doencas, principalmente o cancer, o que
altera o conceito da terapéutica contra o cancer: biologia, medicina e fisica se unem
para uma investigacdo multidisciplinar. Isso determina a criacdo do Institut du
radium, em Paris, em 1903, e de centros anticancerosos, sobretudo apds a Primeira
Grande Guerra (1914-1918), quando a Liga Francesa contra o Cancer patrocina a
criacdo dessas instituicdes em diversas cidades do pais.

Ao fim da década de 1910, os médicos se entusiasmam com a possibilidade
de curar o cancer com a radiacdo, acreditando ser a cura definitiva para todas as
formas de céncer:

Conferéncias e associacbes sobre terapias com alta dose de radiacdo foram
organizadas com grande alvorogo. O radio era inoculado em fios de ouro e costurado
em tumores, para produzir doses locais ainda mais altas de raios X. Cirurgides
implantavam tabletes de raddnio em tumores abdominais. Nos anos 1930 e 1940, os
Estados Unidos tinham tanto radio que sua venda era anunciada para leigos nas
Gltimas paginas dos jornais. A tecnologia do tubo de vacuo progredira paralelamente,
e versOes desses tubos podiam emitir formas potentes de energia de raios X em
tecidos cancerosos. (Mukherjee, 2012, p. 99 e 100)

Porém, essas promessas ndo estdo isentas de perigos. A irradiacédo,
indiscriminada, cega e marca 0S pacientes com cicatrizes e queimaduras
provocadas por doses que ultrapassam os limites de tolerabilidade. Além desse
efeito, as méaos de Marie Curie sofrem queimaduras da radiacdo que penetra a
medula 6ssea e ela morre de leucemia em 1934. O uso indiscriminado do radio para
outras finalidades nao terapéuticas, provoca leucemia em operarios de fabricas
estadunidense. No ano de 1928, Herman Muller usa moscas de frutas para mostrar
que os raios X aumentam a taxa de mutacdo genética, uma das formas de
desenvolvimento de céancer (Fiocruz, n.d.). A radiacdo comprovadamente causa
cancer e isso diminui o entusiasmo inicial dos especialistas.

No final da segunda década do século XX, a utilizacdo do radio no tratamento do
cancer do colo do Utero passou a ser cada vez mais freqliente na Europa. Trabalhos
posteriores possibilitaram uma maior precisdo na dosagem radioativa do produto,
permitindo seu uso de forma mais segura. A difusdo da radioterapia acabou por
originar um novo grupo de profissionais voltados para o cancer: os radiologistas,
encarregados da pesquisa e aplicacdo de terapias radiativas nos pacientes. Esse
novo campo meédico, na maioria das vezes, atuava em consoércio com a cirurgia.
(Teixeira & Fonseca, 2007, p. 18)
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Imbault-Huart (1985) também destaca que a possibilidade de utilizacao
terapéutica dos raios X e do radio na regressdo de tumores marca um periodo de
transformacdo que é considerado o nascimento da cancerologia experimental,
potencializando o interesse no cancer pela medicina ocidental.

O respaldo dessas descobertas cientificas gera otimismo frente a
possibilidade de controle do cancer, porém a causa da doenca permanece
desconhecida pelos pesquisadores (Imbault-Huart, 1985). Os primeiros
conhecimentos sobre a etiologia do cancer sdo desenvolvidos, sendo a teoria viral a
que ganha mais notoriedade, representando uma atualizagdo da hipdtese do
contagio do cancer. A teoria do virus cancerigeno responde aos anseios da
medicina, sobretudo porque sendo um agente exdgeno e infeccioso, ha a
perspectiva de cura Unica para o cancer através de vacinas.

Nessa direcdo, Francis Peyton Rous € o precursor. Em 1911, ele elabora a
teoria viral do cancer através de experimentos transplantando sarcoma em aves
(Fiocruz, n.d.). Varios outros estudos sao realizados, buscando uma etiologia
infecciosa do cancer através de um virus, porém as descobertas sdo com animais e
apresentam dados discordantes (Mukherjee, 2012). Somente em 1958, depois de
um esforco de trés décadas, o cirurgido irlandés, Denis Burkitt, descobre uma
agressiva forma de linfoma denominada linfoma de Burkitt, que ocorre
endemicamente entre criancas no cinturdo de malaria da Africa subsaariana. As
analises realizadas nas células linfomatosas apontam para um virus cancerigeno
humano, o Epstein-Barr — EBV.

Essa descoberta e o desenvolvimento de novas vacinas para doencas tidas
como incuraveis, por exemplo, a vacina da poliomielite lancada em 1952, incentivam
mais pesquisas com o objetivo de identificar os virus causadores da doenca em
seres humanos, tanto que, no comeco dos anos 1960, o National Cancer Institute
(NCI), nos EUA, lanca o Special Virus Cancer Program, com alto investimento em
busca de encontrar o virus cancerigeno (Mukherjee, 2012).

Apesar dos relevantes avancos que balizam a terapia anticancerigena, o fato
de ndo haver um tratamento Unico que promova a cura do cancer decepciona a
medicina da area (Mukherjee, 2012). Em 1932, Willy Meyer, importante cirurgiao
oncoldgico, escreve um documento sugerindo um novo rumo para a pesquisa do
cancer através de um tratamento sistémico biolégico para ser utilizado

posteriormente a cirurgia. Isso indica a busca de uma droga que mate o cancer.
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O desenvolvimento da quimioterapia tem sua origem com Paul Ehrlich, no
inicio do século XX, ao desenvolver substancias quimicas para o tratamento de
doencas diversas (Mukherjee, 2012). Outro grande estimulo para o desenvolvimento
de drogas anticancerigenas se devem a dois estudos realizados com os
sobreviventes dos acidentes envolvendo o gas mostarda nas duas grandes guerras
mundiais. Esses estudos demonstram que 0s sobreviventes apresentam uma
enfermidade da medula Ossea, que provoca anemia, contrai infeccfes com
facilidade e necessita de constantes transfusdées de sangue.

Em 1946, Louis Goodman, Albert Gilman e Gustav Lindskog publicam a
regressao do linfoma em um paciente tratado com doses intravenosas continuas do
nitrogénio mostarda, revelando que a quimioterapia pode induzir a regressao do
tumor, apesar das recaidas posteriores (Fiocruz, n.d. e Mukherjee, 2012). Para
Imbault-Huart (1985), o desenvolvimento da quimioterapia possibilita, pela primeira
vez na historia de uma doenca, concentrar e coordenar, em um mesmo espaco, 0S
esforcos conjugados de fisicos, bidlogos, médicos e quimicos com objetivos
terapéuticos para a doenca (raios X, cirurgia, quimioterapia), representando a
concepc¢ao moderna do cancer.

Com a queda da cirurgia radical como procedimento Unico contra o cancer e
os efeitos adversos da radioterapia, a quimioterapia se mostra como importante
aliado no tratamento (Mukherjee, 2012). Mas, assim como as outras modalidades
terapéuticas, seus defensores também tém objetivos extremistas de eliminar o
cancer. As pesquisas com a quimioterapia sera priorizada posteriormente, ao
dissertar sobre o cancer em criangas.

Considera-se importante observar que, somente em agosto de 1947, o
Cddigo de Nuremberg é formulado, tratando sobre as experiéncias que envolvem
seres humanos (Mukherjee, 2012). Esse documento defende a exigéncia do
consentimento explicito dos pacientes na sua participacdo em pesquisas cientificas
de forma voluntaria, assim esses tratamentos descritos aqui, até o periodo, nao
necessitavam da autorizacdo nem do paciente nem de seus responsaveis.

Outro importante ramo que contribui para a cura do cancer é a prevencao da
doenca, defendida com vigor a partir de 1980, através de um artigo publicado nos
EUA por John Bailar, em que afirma ser a intervengcéo mais eficiente para reduzir a
mortalidade de qualquer doengca. Em voga nos Estados Unidos desde os 1930 e

defendida pelas diretrizes da Organizacao Mundial de Saude/OMS, criada em 1948,



Pagina |42

segundo Mukherjee (2012), a prevencdo e a detecgdo precoce do céancer séo
estratégias secundérias desenvolvidas pelos centros oncolégicos, que objetivam,
com afinco, abordagens para a cura, a reabilitacdo e o cuidado continuo. Para Costa
e Teixeira (2010), a elaboracdo das campanhas e dos programas de prevencéo tem
como base as concepc¢des de saude publica americanas, popularizadas pela
Fundacé@o Rockefeller, privilegiando as agfes relacionadas ao meio ambiente, as
condicbes de trabalho, aos habitos saudaveis e ao diagndstico precoce. Atualmente,
denomina-se prevencao primaria as acdes voltadas para a promocao da saude e a
protecdo de doencas especificas e prevencdo secundaria o diagnéstico precoce de
doencas.

Assim como a prevencdo, que é pensada a partir das limitacbes dos
tratamentos tradicionais ofertados, o tratamento de cuidado paliativo para canceres
avancados se fortalece nos anos 1980 (Mukherjee, 2012). Embora seja elaborado
no fim dos anos 1940, na Inglaterra, pela enfermeira Cecily Saunders, durante muito
tempo, o tratamento paliativo € visto como uma oposi¢ao a terapia do cancer, uma
admisséo de fracasso frente as possibilidades de cura. Em 1967, Saunders funda
o St. Christopher's Hospice, uma casa de repouso, em Londres, dedicada
especificamente a doentes terminais. Nos EUA, o primeiro centro de cuidados
paliativos é fundado no Yale New Haven Hospital, em 1974. No comeco dos anos
1980, instituicdes para pacientes com cancer fundamentados no modelo do hospice
de Saunders séo construidos em diferentes paises, principalmente no Reino Unido.

Para finalizar este breve relato dos tratamentos direcionados ao cancer, é
importante fazer referéncia aos esforgos cientificos atuais para desenvolver vacinas
terapéuticas contra o cancer, que tém o objetivo de estimular o sistema imune a ser
mais eficiente, reconhecendo e destruindo as células cancerosas nos tecidos,
mesmo apos o fim do tratamento convencional (Hofe, 2013). Dissociada da teoria
viral, esta ideia tem sua origem em experimentos realizados por William Coley, que,
no final do século XIX, injeta bactérias mortas em pacientes terminais de cancer e
observa que ha um prolongamento no tempo de sobrevivéncia deles. A substancia
formulada recebe o nome de Toxina de Coley e sua hipotese é que a febre ativa o
sistema imune de seus pacientes, que reconhece e ataca 0s crescimentos anormais
em seu organismo. Em 2010, a Food and Drug Administration / FDA, nos EUA

aprova a primeira vacina para tratamento de cancer, no caso, o de préstata.
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Para Miceli (2013), a cancerologia firma-se como disciplina apdés meados do
século XX, quando o cancer se torna cada vez mais prevalente e a evolugéo técnica
e tecnologica da medicina prolonga a vida do paciente. Assim, 0S avancos nos
tratamentos (preventivos, curativos e paliativos) permitem que o cancer se
transforme em doenca crénica. Porém, o cancer continua a desafiar os profissionais
em busca do aperfeicoamento de tratamentos mais eficazes. Isso se deve pelo
incremento da incidéncia da doenca, em virtude do controle das doencas
epidémicas, que permite uma observacdo mais acurada do cancer, do aumento da
expectativa de vida da populacdo e da exposicao a agentes cancerigenos.

Mukherjee (2012, p. 533) questiona se o cancer sera a nova normalidade das
sociedades atuais e conclui: a “guestdo nesse caso nao € se teremos um encontro
com essa doenga imortal em nossa vida, mas quando”’. Assim, também é
preocupacao dos profissionais de saude amenizar os efeitos adversos da doenca e
do tratamento, muitas vezes associados a dor, a fragilidade e a mutilacéo,
geralmente de longa duracéo, e que atinge o paciente e a sua familia. Neste sentido,
concorda-se com Costa (2011) quando afirma que o cancer é uma enfermidade
esquiva e angustiante, constituindo atualmente como o arquétipo da impoténcia,

cientifica e social, em referéncia ao controle da doenca e da morte.

1.1.3. Instituicdes brasileiras

Nesta secéo, tenta-se historiar o desenvolvimento das principais instituicoes
oncolodgicas do pais, tendo como referéncia bibliogréfica os estudos realizados por
Teixeira. Para aprofundar a tematica, o leitor pode consultar os trabalhos desse
autor, alguns deles séo de livre acesso pela internet, como os citados neste texto,
que apresentam conteudo rico de dados histéricos e de fotografias que ilustram o
desenvolvimento da cancerologia no Brasil. Igualmente rico em fotografias
ilustrativas é o site desenvolvido pela FioCruz, sugerido na introdugcdo deste
capitulo.

A tematica do cancer no Brasil é inserida pelos médicos brasileiros no inicio
do século XX, quando, nos paises europeus e nos EUA, o céncer deixa de ser
considerado uma doenca individual, rara e excepcional e passa a ser visto como um
problema médico e de saude publica, cada vez mais presente e ameacando a

sociedade por sua grande incidéncia e letalidade (Teixeira, 2010). Devido a dindmica
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do mundo cientifico, com 0s encontros e as publicagdes, essas inquietacdes em
relacdo ao cancer tornam-se também preocupacao dos meédicos brasileiros.

Primeiramente, surgem trabalhos de perfil epidemiolégico, que buscam
conhecer a incidéncia da doenca no pais e mostrar que essa é muito maior do que
mostram as estatisticas da época, sendo um mal do mundo moderno e, em pouco
tempo, também chegaria ao Brasil (Teixeira & Fonseca, 2007). Os estudos também
ampliam os conhecimentos sobre as diversas formas da doenca, com o objetivo de
diminuir sua subnotificacdo e, em consequéncia, mostrar os reais indices elevados
da doenca. O céancer, portanto, ndo € uma forte preocupacdo dos médicos
brasileiros no inicio do século XX e, o grupo de profissionais interessado no tema
busca transforma-lo em objeto de atencdo da saude publica. Teixeira (2009) avalia
qgue, no inicio, esse interesse objetiva, prioritariamente, poder compartilhar do
mesmo objeto de estudo da medicina ocidental e alargar seu ciclo de credibilidade,
pois a doenga passa a ser tema corrente nos congressos internacionais de
medicina.

Para melhor divulgar as descobertas e os fatos importantes que se produzem
nas investigagdes sobre o cancer, publica-se, no Rio de Janeiro, em 1911, a Segao
Permanente do Cancro, dirigida pelo médico Alvaro Ramos e divulgada pela revista
Archivos Brasileiros de Medicina (Teixeira, 2009). Essa coluna € o primeiro espaco
editorial voltado exclusivamente para o cancer, porém a publicacdo dura somente
um ano, pois, na ocasido, ndo existem trabalhos suficientes para manté-la e o
interesse pela doenca ainda se restringe a uma pequena parte da elite médica.

Em relacdo a assisténcia a saude no Brasil, até 1920, a protecdo social é
incipiente, caracterizando-se pela assisténcia aos doentes oferecida pelas Santas
Casas e instituicdbes de caridade a quem ndo podia pagar ou por medicos
tipicamente liberais mediante remuneracao direta (Paim, 2009). Ha uma omissao do
poder publico na organizacao dos servicos, a preocupacao dos governantes € com o
saneamento dos espagos pelos quais circulam produtos e mercadorias para
exportacdo e com o controle de doencas que podem vir a prejudicar o comeércio
exterior.

A partir da década de 1920, adota-se o modelo de Seguro Social, em que os
servicos de assisténcia médica sdo garantidos para aqueles que contribuem com a
previdéncia social (Paim, 2009). O desenvolvimento desse modelo tem seu marco

em 1923, com a Lei El6i Chaves, que regulamenta a criagdo das Caixas de



Pagina |45

Aposentadoria e Pensédo (CAP), conquista das greves dos trabalhadores ocorridas
em 1917 e 1919. Nesse momento, no Brasil, esse modelo € restrito no ambito de
grandes empresas, ja outras categorias de trabalhadores se organizam em
associacfes de auxilio mutuo para atender aos problemas de invalidez no trabalho,
doencas e morte.

Outra acao relevante, na década de 1920, é a criagdo do Departamento
Nacional de Saude Publica / DNSP, primeira organizacdo de saude publica de
carater nacional, tendo como representantes os médicos Oswaldo Cruz e Carlos
Chagas (Paim, 2009). O modelo de intervencdo desse departamento € a acao direta
do Estado com uma visao militar, vinculado ao Ministério da Justica e Negoécios
Interiores, com o objetivo de combater as doencas de massa e acabar com as
grandes endemias, como coOlera, variola e febre amarela, que prejudicam as
exportacdes. A reforma do ensino médico, as mudancas nos paradigmas da pratica
em saude, direcionadas a medicina de cunho experimental, e as grandes
campanhas sanitarias ocorridas no inicio do século XX permitem melhorar as
condicBes de saude das principais capitais do Sudeste brasileiro, contribuindo com
as observacgdes dos indices de cancer (Teixeira & Fonseca, 2007).

Além disso, a difusdo das preocupacdes médicas relacionadas ao cancer
favorece a unido entre a filantropia e a iniciativa estatal em projetos de criacdo de
espacos especificos para o tratamento de doentes e das primeiras acdes do poder
publico relacionadas ao cancer (Teixeira, 2009). Em 1919, Eduardo Rabello e
Fernando Terra fundam o Instituto de Radiologia da Faculdade de Medicina do Rio
de Janeiro, criado na Santa Casa de Misericordia. Instala-se, pela primeira vez no
Brasil, um servico publico totalmente direcionado a terapia do cancer, tendo atendido
300 novos casos nos dois primeiros anos de funcionamento.

Dr. Arnaldo Vieira de Carvalho, fundador e primeiro diretor da Faculdade de
Medicina de Sao Paulo, em conjunto com a Sociedade de Medicina e Cirurgia do
Estado, idealiza uma campanha para angariar recursos para a criagdo de um
instituto de radioterapia na cidade (Teixeira, 2009). A morte do médico, em 1920,
adia a inauguracdo do Instituto, que, embora constituido de direito em 1921,
somente é inaugurado e inicia suas atividades em 1929. Denominado Instituto
Paulista de Radioterapia Dr. Arnaldo, funciona, inicialmente, como uma enfermaria
especial para o tratamento de cancerosos no Hospital Central da Santa Casa da

Misericordia.
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Outro exemplo € a inauguracdo do Instituto do Radium de Belo Horizonte,
construido com aportes federais, estaduais e filantropicos e criado pelo médico
Eduardo Borges da Costa (Teixeira, 2009). E a primeira instituicdo brasileira
unicamente voltada para a pesquisa e o tratamento do cancer, inaugurada em 7 de
setembro de 1922. Durante mais de quatro décadas, funciona como instituicdo
autdbnoma, sendo posteriormente incorporado a Faculdade de Medicina do Estado.

Associada ao tratamento radioterapico, também se desenvolve a
eletrocirurgia ou diatermia, trazida da Europa para o Brasil em 1925, pelo cirurgido
Mario Kroeff, sendo primeiramente utilizada na enfermaria da Santa Casa da
Misericordia do Rio de Janeiro. (Teixeira & Fonseca, 2007). Inicialmente, essa nova
técnica cirlrgica trata pequenos melanomas cutdneos e canceres de boca,
passando a ser empregada em variadas cirurgias de cancer e se tornando bastante
popular entre os médicos. A valorizacdo dessa técnica, no Brasil, € devido a firme
atuacdo de seus divulgadores e a grande dificuldade de aquisicdo de radio tanto
pela iniciativa privada e filantrépica quanto pelo Estado. O interesse em torno da
eletrocirurgia também potencializa o interesse pelo cancer e possibilita 0 surgimento
de novas instituicdes relacionadas ao tratamento da doenca.

Uma grande transformacéo na saude publica do Brasil, no inicio da década de
1920, possibilita uma maior visibilidade ao cancer (Teixeira & Fonseca, 2007). A
partir do processo, conhecido como movimento pelo saneamento rural, que une
meédicos, politicos, intelectuais, poetas, entre outros grupos, o DNSP amplia a
abrangéncia territorial das ac¢des de saude para além da defesa sanitaria do Distrito
Federal / RJ e dos portos maritimos e tenta controlar as doencas endémicas rurais,
através da atuacdo do Servico de Profilaxia Rural e de acordos com a Fundacéo
Rockefeller.

Também séo estabelecidas duas inspetorias, voltadas para acdes curativas e
de prevencdo de doencas, uma exclusiva para o controle da tuberculose e outra
para o controle de doencas venéreas, da lepra e do cancer (Teixeira, 2009). As
manifestacbes cutdneas dessas doencas sdo 0s aspectos que as aproximam,
relacionando-as a especialidade médica da dermatologia. Essa inspetoria é
instituida por Carlos Chagas, artifice da reforma sanitaria e primeiro diretor da saude
publica, e é dirigida pelo médico Eduardo Rabello, principal responséavel pela

transformacao do cancer em problema de saude publica.
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A responsabilidade da inspetoria em relacdo ao cancer € ampla, destacando:
estabelecer estatisticas sobre Obitos de cancer, por meio da padronizacdo dos
formularios de notificacbes de 6bitos, possibilitando um conhecimento mais apurado
acerca dos niveis de incidéncia da doenca; desinfeccdo de ambiente onde ocorre
Obito pelo cancer; execucdo de campanhas educativas voltadas para a prevencao e
para as possibilidades de cura dos casos precocemente diagnosticados; garantia de
exames para diagnosticos de casos suspeitos em laboratérios publicos e; em
conjunto com a filantropia, fundar institutos de cancer com fins terapéuticos e
experimentais (Teixeira, 2009). Essas praticas estdo circunscritas na evolucao da
medicina social, que, segundo Foucault (1984), é a prépria medicina moderna do
Ocidente.

A despeito desse grande escopo de atividades, o cancer se mantem como
interesse secundario da saulde publica, devido aos indices inexpressivos e a
inexisténcia do carater hereditario, ndo colocando o pais em risco pela degeneragéo
de sua populacao.

Em agosto de 1922, antigos colegas e discipulos de Oswaldo Cruz criam uma
entidade juridica com o objetivo de unir o nome “do grande saneador do Brasil” ao
primeiro hospital para estudos e tratamento do cancer no Distrito Federal / RJ
(Teixeira, 2009, p. 110). Como seu presidente de honra, € escolhido o filantropo
Guilherme Guinle, ja contando com recursos financeiros para a constru¢cdo e o
aparelhamento da nova instituicdo. Porém, o projeto de constru¢cdo do hospital ndo
obtém éxito e, em 1936, Guilherme Guinle retira seu auxilio a instituicdo. Teixeira
(2009) aponta alguns motivos para o insucesso do projeto, entre eles: a inexisténcia
de um forte grupo de cancerologistas que lhe desse apoio, tal qual acontecia com a
sifilis; o pouco interesse da imprensa leiga e especializada em sua consecucéo; a
inexisténcia de consenso sobre a etiologia e as formas de transmissao da doenca; e,
principalmente, a inexisténcia de um campo mais maduro de profissionais voltados
para o estudo do cancer.

Embora se avalie a ineficiéncia nas a¢des contra o cancer, durante a década
de 1920, o campo da cancerologia brasileira se amplia e se torna mais complexo,
marcando o ingresso do cancer no rol de preocupacdes da saude publica,
englobando um numero maior de profissionais e dando origem a instituicoes
diretamente ligadas ao controle da doenca (Teixeira, 2009). A construcdo de um

projeto de controle do cancer pela saude publica tem como base uma alianca entre
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0s sanitaristas do DNSP e a iniciativa filantropica laica, diferenciando-se da historia
da medicina hospitalar, que esta ligada as vertentes religiosas da filantropia. A
segunda metade da década de 1920, também, inaugura as primeiras acdes voltadas
a formac&o em cancerologia e para a divulgacdo da doenca no meio leigo.

O governo do Presidente Getulio Vargas, de 1930 a 1945, introduz
importantes mudancas no setor Saude, com a crescente intervencdo do Estado,
assumindo novo papel social (Paim, 2009). Transfere-se o DNSP do Ministério da
Justica para o recém-instituido Ministério da Educacédo e Saude Publica (MESP),
que tem a gestdo de Gustavo Capanema, a partir de 1934, contribuindo para
estruturar suas diretrizes: ampliagdo da acdo estatal em saude para todo o territério
nacional em um acordo onde, 0 governo central se responsabiliza pela
uniformizacédo das atividades e os governos estaduais e a filantropia, pelas acfes
executoras.

Neste contexto, a medicina previdenciaria € expandida, substituindo a
atuacao das CAPs por varios Institutos de Aposentadoria e Penséo (IAPs), em que a
fillacdo passa a se dar por categorias profissionais e ndo mais por empresas (Paim,
2009). Ainda assim, somente os brasileiros que estéo vinculados ao mercado formal
de trabalho com carteiras assinadas tém acesso a assisténcia meédica da
previdéncia social. Aos demais restam poucas opc¢Oes: pagar pelos servigos
meédicos e hospitalares ou buscar atendimento em instituicdes filantropicas.

Em 1934, o médico Antbnio Prudente cria a Associacdo Paulista de Combate
ao Cancer (APCC), que, em 1973, transforma-se em Fundacédo Antbnio Prudente
(Teixeira, 2010). No mesmo ano, Ugo Pinheiro Guimardes cria a Liga Brasileira
Contra o Cancer, no Rio de Janeiro. A terceira instituicdo dessa natureza localiza-se
em Salvador, quando em 1936, o ginecologista Aristides Maltez cria a Liga Baiana
Contra o Cancer / LBCC (Fiocruz, n.d.). Todas essas instituicdes séo filantropicas e
dependem de doacdes para seu funcionamento.

Em relacdo a APCC, Schneider (1984) explica que dificuldades de
colaboracéo financeira adiam o projeto de constru¢cédo do hospital. Somente em 1944
a instituicdo recebe sua primeira grande doacao, resultado de um pagamento
simbalico referente a uma pequena cirurgia realizada no comendador José Matrtinelli
pelo Dr. Antbnio Prudente. Dessa mesma forma, em 1939, na Bahia, o Prof. Dr.

Aristides Maltez arrecada os recursos financeiros para adquirir a Chacara Boa Sorte,
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onde € o Instituto de Cancer da Bahia: o médico realiza uma cirurgia delicada no
Interventor do Estado, Landulpho Alves de Almeida (Sampaio, 2006).

Em 1938, ocorre a inauguracdo do novo Centro de Cancerologia do Distrito
Federal / RJ, no Hospital Estacio de Sa, embrido do atual Instituto Nacional de
Cancer — INCA (Teixeira, 2010). O Centro de Cancerologia se caracteriza como um
servico médico especializado para o tratamento do cancer no Rio de Janeiro, de
acordo com a perspectiva de ampliacdo das acbes da medicina curativa de base
urbana, valorizadas pela politica de assisténcia médica do governo Vargas. E
resultado dos esforcos e da influéncia politica de Mario Kroeff, nomeado diretor da
instituicdo, na divulgacdo da eletrocirurgia como tratamento da doenca. Apesar de
sua atuacao geograficamente limitada e das dificuldades orcamentarias que, por
muitos anos, restringe suas atividades, ele € o alicerce sobre o qual se constr6i um
Servigo Nacional de Controle do Céncer.

Outras iniciativas voltadas para o combate a doenca sdo possiveis a partir
dai. Por exemplo, em 1939, é criada a Associacdo Brasileira de Assisténcia aos
Cancerosos e o0 asilo de incuraveis da Penha, com a ajuda da primeira-dama Darcy
Vargas e inspirado no modelo da Obra do Calvério, na Franca, que, desde o final do
século XIX, se ocupa de acolher os enfermos incuraveis (Teixeira & Fonseca, 2007).
Em 1954, esse asilo passa a se denominar Hospital Mario Kroeff. Atualmente, atua
em diversos campos das atividades médicas, embora seja centro de referéncia no
tratamento do cancer. Ainda é mantido pela Associacdo Brasileira de Assisténcia
aos Cancerosos.

Tentando fazer um resumo da década de 1930, pode-se afirmar que o
interesse pelo controle do cancer alcanca maior vitalidade e aparecem as primeiras
propostas para a organizacdo de uma rede de atuacdo nacional contra o cancer
(Teixeira, 2010). No campo das organizacbes sociais isso € observado pelo
surgimento das primeiras ligas contra a doenga com objetivos de angariar fundos
para a construgdo de centros de diagndstico e tratamento e organizar campanhas
educativas para a prevencao do cancer. Essas ligas séo inspiradas na Ligue Franco-
Anglo-Américaine Contra le Cancer, fundada em 1918 e atualmente denominada La
Ligue Contra le Cancer, de atuacao no territorio francés.

Em 1941, é criado o Servico Nacional do Cancer, composto por trés secoes,
uma administrativa e duas voltadas para as atividades fins, que sao o Instituto de

Cancer e a Secao de Organizacao e Controle (Teixeira, 2010). O Instituto de Cancer
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€ o Centro de Cancerologia no Hospital Estacio de S4&, tendo o objetivo de efetuar as
atividades de diagnostico e de tratamento clinico. A Secdo de Organizacdo e
Controle € responsavel por orientar e controlar, em todo o pais, de forma
permanente, a Campanha Nacional Contra o Cancer / CNCC. Essa atua nha
uniformizacdo das atividades de instituicBes publicas e privadas, responsavel,
sobretudo, pela execucdo das medidas preventivas em relacdo a doenca, tais como
acOes de educacdo sanitaria, centradas na distribuicdo de panfletos educativos
sobre a doenca e em palestras radiofénicas e desenvolvidas pelo Instituto de
Cancer. Muito populares nos EUA e na Europa, essas campanhas sédo o tema de
discussdo na préxima secédo deste texto. O novo servigco € responsavel por publicar
a Revista Brasileira de Cancerologia (RBC), primeira vez editada em 1947. Outra
preocupacdo do Servico Nacional do Cancer € a formacéo de profissionais para a
area, realizando, entdo, uma cooperacdo com a Faculdade de Medicina do Rio de
Janeiro, ofertando cursos de especializagcdo em cancerologia.

A Sociedade Brasileira de Cancerologia (SBC) € fundada em 1946 por um
grupo de cancerologistas liderados por Mario Kroeff, tendo como objetivo construir
um espaco para discussdo das principais questdes relacionadas a cancerologia e
uma instituicdo de aproximacao e valorizacdo dos profissionais.

A intensificagdo dos ideais desenvolvimentistas que marcam os anos 1950
reforca as acdes do Estado no controle da doenca, favorecendo a consolidagéo do
Servico Nacional do Cancer e do Instituto de Céncer e a progressiva ampliacédo
geografica da acdo da saude publica em relacdo a doenca. Nesse periodo, avalia-se
que ja existem dezesseis instituicdes vinculadas a CNCC, em comparacdo com
1946, que sdo apenas quatro instituicdes, totalizando 530 leitos dedicados aos
doentes de cancer em todo o pais, embora a oferta de leitos ainda seja considerada
muito pequena, pois se estima haver, na época, cerca de 109 mil doentes e a
necessidade de seis mil leitos para atendé-los.

Teixeira (2009) avalia que por quase toda a primeira metade do século XX as
acbes governamentais brasileiras em relacdo a doenca sdo esparsas e
descontinuas, o processo de ampliacdo de atividades e consolidacdo institucional
nao se traduz no atendimento as demandas sociais, pois as acdes meédico-
hospitalares permanecem insuficientes e restritas as cidades maiores. Em um pais
onde doencas infecciosas e parasitarias de mais facil controle ainda sdo os

principais problemas de saude, o cancer permanece sendo visto como problema de
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menor amplitude e o interesse da medicina do pais pelo cancer esta vinculado as
iniciativas pessoais e a participagdo de alguns meédicos em eventos internacionais.

Na Bahia, em 1952, é inaugurado o Hospital Aristides Maltez / HAM,
inicialmente denominado Instituto de Cancer da Bahia, que recebe a homenagem do
seu idealizador, Prof. Dr. Aristides Maltez, falecido em 1943 (Sampaio, 2006). Em
1953, em Sé&o Paulo, o médico Antdnio Prudente funda o Instituto Central - Hospital
Antdnio Candido de Camargo / A. C. Camargo (Schneider, 1984). Nesta mesma
linha de conquistas, em 1967, em Barretos / SP, é instituida a Fundacao Pio XiII,
responsavel por atender e tratar pacientes portadores de cancer dentro do Hospital
S&o Judas Tadeu, sendo a primeira unidade especializada para tratamento da
doenca localizada fora da capital do Estado de Sdo Paulo (Hospital de Céancer de
Barretos, n.d.a). Desde 2003, esse hospital € a unidade especializada em cuidados
paliativos da Fundacao Pio Xll, mantenedora do Hospital do Cancer de Barretos.

Em 1953, o Ministério da Saude é criado, desmembrando-o do Ministério da
Educacao (Paim, 2009). Isso nao significou um grande avanco para saude, pois
apesar de o combate a certas doencas ser realizado de forma centralizada por
servigos especificos, a intervengdo na saude publica continua sob a forma de
campanhas, denominada Sanitarismo Campanhista e ndo havendo qualquer
integracdo com a medicina previdenciaria nem com a saude do trabalhador. Ou seja,
mantem-se a separacdo entre a prevencao, a cura / tratamento e a reabilitacéo,
entre a assisténcia individual e a atencédo coletiva.

Em 1957, é inaugurada nova sede do Servigco Nacional do Céancer, na Praca
da Cruz Vermelha, no Rio de Janeiro, pelo presidente Juscelino Kubitschek,
estabelecendo o INCA definitivamente na cidade que ainda é a capital do pais
(Fiocruz, n.d.). O Servico Nacional do Cancer é transformado em Divisdo Nacional
do Céncer, em 1970, sendo extinto no ano de 1975.

Em relacdo ao estudo da incidéncia do cancer no Brasil, o primeiro Registro
de Cancer de Base Populacional / RCBP é elaborado em Recife, em 1967 (Fiocruz,
n.d.). Atualmente, ha 28 RCBP ativos no pais, havendo estados com o registro em
fase de implantacdo ou inativo, outros estados apresentam mais de um registro
(INCA, n.d.). Os RCBP fornecem informacdes sobre a incidéncia (casos novos) de
cancer em uma populacéo definida, configurando-se uma condi¢do necessaria para

o planejamento e a avaliagdo das acdes de prevencdo e controle de céancer,
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portanto, a falta de RCBP constitui um problema para o estudo e o avango nas
politicas do cancer (INCA, 2015).

A partir da década de 1960, com o desenvolvimento industrial observado no
governo de Juscelino Kubitschek, fortalece-se a expansdo da assisténcia médico-
hospitalar em detrimento da saude puablica (Paim, 2009). A énfase é na
modernizacao dos cuidados médico-sanitérios, privilegiando o uso de medicamentos
e de equipamentos hospitalares, nessa direcdo, esse governo destina grandes
recursos ao Servico Nacional de Cancer, possibilitando a ampliacdo das verbas
destinadas as instituicbes privadas filantropicas e dos estados que se vinculam ao
Servico (Brasil, 1993 e Teixeira & Fonseca, 2007).

Esse processo de fortalecimento da medicina curativa / hospitalar é
aprofundado na segunda metade da década de 1960, com a instauracdo do
Governo Militar, em que ha o crescimento da demanda por assisténcia médica no
setor privado pela previdéncia social, a ampliacdo e fortalecimento da industria
farmacéutica, o crescimento da especializacdo no ambito da pratica médica,
acompanhada da sofisticacdo do processo de diagnostico, do tratamento e das
acOes terapéuticas (Teixeira e Fonseca, 2007). Em 1967, o Instituto Nacional de
Previdéncia Social / INPS é criado, unificando todos os institutos de Aposentadoria e
Pensdes, sendo desmembrado em 1974, dando origem ao Instituto Nacional de
Assisténcia Médica da Previdéncia Social / INAMPS. Assim, os governos militares
fortalecem o mercado privado de saude e reduzem, ainda mais, 0S recursos
destinados a saude publica, o que provoca uma crise sanitaria, com epidemia de
meningite, aumento da mortalidade infantil e dos casos de tuberculose, malaria,
doenca de Chagas e acidentes de trabalho (Paim, 2009).

Percebe-se que o projeto dos cancerologistas é divergente do projeto gestado
pelo Estado, pois a politica até entdo construida, por eles, é que o problema do
cancer ultrapassa os limites assistenciais hospitalares e curativos e se constitui em
questdo de saude publica, que demanda a prevengdo, a detec¢cdo precoce, O
tratamento e a pesquisa do cancer (Teixeira e Fonseca, 2007). O Governo Federal,
com o0 apoio dos estados e municipios, deve ter participagdo, pois, 0S recursos
provenientes de campanhas populares ou de doa¢cdes ndo sédo capazes de suprir 0s
meios necessarios para o controle da doenga. Porém, os governos militares nédo
concebem o cancer como problema de saude publica e ameagam a privatizacdo do

INCA. Devido a intensa reacdo dos profissionais e diretores do instituto, a
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privatizacdo ndo ocorre, porém, durante um periodo, o INCA fica submetido ao
Ministério da Educacao.

A oposicdo ao modelo dos governos militares de gerir a salde nao se localiza
apenas no interior do INCA, o movimento sanitario brasileiro se fortalece, sobretudo
pela | Conferéncia Internacional sobre Cuidados Primarios de Saude, realizada em
setembro de 1978 na cidade de Alma-Ata (Cazaquistdo, antiga Unido das
Republicas Socialistas Soviéticas — URSS) e em que as metas da OMS, que
ampliam o conceito de saude para o bem-estar fisico, mental e social, s&o
defendidas e se concebem a saude como um direito fundamental de todo o ser
humano (Teixeira e Fonseca, 2007).

Todo esse contexto favorece, em 1986, o evento politico-sanitario mais
importante da segunda metade do século, a VIII Conferéncia Nacional de Saude
(Paim, 2009). O relatério final do evento inspira o capitulo “Saude” da Constituigao
Federal de 1988 e as Leis Organicas da Saude (8080/90 e 8142/90), que promovem
a implantacdo do Sistema Unico de Saude / SUS. O SUS ¢é organizado pela
concepcao integral de salde e pela exigéncia de acesso universal, como um direito
da cidadania e um dever do Estado.

Em relagdo ao INCA, a nova Constituicdo do Brasil de 1988 confere ao
instituto a responsabilidade de elaborar as politicas de controle do cancer no pais
(Fiocruz, n.d.). E através do SUS, a responsabilidade do INCA quanto a elaboracéo
de politicas de controle do cancer no pais é ratificada, deixando de ser hospital para
ser um departamento no Ministério da Saude. Em 1991, o novo regimento do
Ministério da Saude atribui ao INCA a funcdo de 6rgdo assessor, executor e
coordenador da Politica Nacional de Prevencéo e Controle do Cancer (Fiocruz, n.d.).

Em 2005, publica-se a Portaria n°. 2439, que institui a Politica Nacional de
Atencdo Oncologica e reconhece formalmente o cancer como problema de saude
publica (Fiocruz, n.d.). Em 2009, o Ministério da Saude, em conjunto com o
Ministério da Educacéo, confere ao INCA a credencial de instituicdo de ensino, que
passou a ter um programa de Residéncia Multiprofissional em Saude. (Miceli, 2013)
Atualmente, é a Portaria n° 140, de 2014, que define os critérios e parametros para
organizacdo, planejamento, monitoramento, controle e avaliacdo dos
estabelecimentos de salde habilitados na atencdo especializada em oncologia, bem
como as condi¢gles estruturais, de funcionamento e de recursos humanos para a

habilitacdo destes estabelecimentos no SUS. A rede de atencdo as pessoas com
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cancer abrange desde a atencdo basica e domiciliar & atencdo especializada
ambulatorial e hospitalar.

Avalia-se que os esfor¢os, muitas vezes pessoais, dos médicos brasileiros em
tornar o cancer um problema de saude publica e merecedor de importantes
investimentos apresentam como resultado favordvel o destaque as acdes de
controle do cancer no pais e um maior acesso da populacdo a prevencdo e ao
tratamento, contribuindo para o aumento da sobrevida de pacientes diagnosticados
com cancer, inclusive os de maior indice de mortalidade (INCA, 2014a). Porém
ainda existem muitos desafios para a integralidade das a¢fes do cancer, que deve
atentar ndo apenas para a prevencdo primaria, o diagndstico precoce e o0
encaminhamento para centros especializados, como também a associacdo entre a
reabilitacdo dos pacientes que ja concluiram o tratamento oncoldgico com a atencéo
bésica, contribuindo para a assisténcia deste publico que cresce com 0 aumento das

taxas de cura.

1.2. O cancer visto pela sociedade

O objetivo desta sec¢do € discutir através de alguns dados histoéricos, como o
cancer tem sido percebido pela sociedade. O interesse por essa discussdo é
despertado quando se percebe o “estatuto maldito” do cancer que circula nas
sociedades ocidentais, no final do século XX, como bem observa Imbault-Huart
(1985, p. 186). Acrescenta-se que, muitas vezes, essa doenca é associada aos
significantes de guerra: batalha, luta, vitéria, derrota, percebidos ndo somente nas
falas de profissionais da area e da comunidade leiga, como também nos nomes das
instituicdes especializadas em seu estudo e tratamento.

Conhecido e estudado desde a Alta Antiguidade, paradoxalmente, o cancro ndo tem
histéria no sentido social do termo. Ha, é verdade, uma histéria cientifica do cancro,
do seu conhecimento, do seu diagndstico, da sua terapéutica, mas a sociedade
manteve-se-lhe indiferente durante muito tempo. (Imbault-Huart, 1985, p. 176)

O que leva os historiadores a refletirem que € uma doenca revestida de
siléncio, motivo de vergonha pessoal. Mukherjee (2012) destaca que 0s registros
historicos que confirmam que o cancer esteve presente nas sociedades antigas sao
os trabalhos de paleopatologistas que descobrem cénceres em espécimes
mumificados, sendo geralmente tumores 0sseos, pois devido as suas caracteristicas

tém maior probabilidade de sobreviver durante séculos e sdo mais bem preservados.
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O autor cita o trabalho de Arthur Aufderheide, que refere que o mais antigo tecido
maligno preservado é um cancer abdominal datado de cerca de 400 anos depois de
Cristo, no Egito, porém, ha outras evidéncias de tumores a partir de esqueletos
crivados com pequenos buracos, indicando sinal da doenca no cranio ou nos 0SSsoS.

Arthur Aufderheide, em 1990, encontra em um sitio arqueoldgico dos
Chiribaya (tribo que viveu no deserto do Atacama) 140 corpos mumificados
(Mukherjee, 2012). Um dos corpos € de uma jovem, na faixa de trinta anos, que
apresenta no antebraco esquerdo uma dura massa dilatada, que pressiona
agressivamente a pele, rompendo-a, o que deve ter provocado uma dor
insuportavelmente forte. Trata-se de um osteossarcoma, um tumor 6sseo maligno
mumificado de mil anos de idade.

O relato de sofrimento decorrente de um cancer é escrito por volta de 440
a.C., pelo historiador grego Herdédoto que registra o caso de Atossa, rainha da
Pérsia, acometida por um caro¢o que sangra no peito, provavelmente um cancer de
mama. Apesar de Atossa ter a possibilidade de ser tratada pelos médicos mais
importantes da regido, ela prefere o siléncio e a soliddo, vivendo enrolada em
lencbis. Somente um escravo grego chamado Democedes consegue trata-la,
extirpando o tumor.

O cancer € uma das calamidades da atualidade, sendo, até 1950, um mal
individual, clandestino e silenciado (Imbault-Huart, 1985). Segundo Mukherjee
(2012), nos EUA, na década de 1930, o cancer tem grande visibilidade na midia. Em
maio de 1937, a revista Fortune publicou o que dizia ser uma ‘“investigagcao
panoramica” da medicina do cancer, informando sobre os avangos nos métodos de
tratamento, mas alertando para a auséncia de um tratamento curativo e preventivo.
Essa ndo é a unica publicacdo sobre o cancer veiculada na grande midia
estadunidense no periodo, a revista Life e Time e o jornal New York Times também
publicam reportagens sobre o assunto, descrevendo-o como uma doenca
violentamente contagiosa que necessita com urgéncia da descoberta de um
tratamento eficaz.

Essas publicacdes favorecem que a opinido publica se manifeste a respeito
do céancer e em 1938, o NCI é inaugurado. Porém, devido a deflagracdo da Segunda
Guerra Mundial, ha a necessidade de reorganizagdo das prioridades nacionais e a
instituicdo € abandonada. “O clamor social contra o cancer também emudeceu.

Depois de um breve periodo de destaque na imprensa, a doenca voltou a tornar-se o
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grande inomindvel, a doenca sobre a qual se falava aos sussurros e jamais
publicamente” (Mukherjee, 2012, p. 44). No comeco dos anos 1950, por exemplo, o
jornal New York Times se recusa a publicar um anuncio de um grupo de apoio a
mulheres com céancer de mama.

Em 1962, esse siléncio é interrompido com a possibilidade de o cancer ser
infeccioso e o desenvolvimento de uma vacina poder cura-lo, tal como ocorre com
outras doencas virais, tidas como incuraveis, a exemplo a poliomielite, que tem sua
vacina lancada em 1952 (Mukherjee, 2012). A revista Life publica reportagem de
capa sobre esse assunto e gera ansiedade social, demonstrado pelas centenas de
cartas com duvidas e preocupacdes enderecadas aos cientistas divulgados na
reportagem. Isso favorece que o NCI realize grande investimento no Special Virus
Cancer Program (Programa Especial de Virus do Céancer), com o objetivo de
descobrir os virus causadores da doenca em seres humanos.

Na sequéncia a essa busca pelo virus cancerigeno, as campanhas educativas
de prevencdo do cancer ganham evidéncia na sociedade, sendo, atualmente, a
principal visibilidade da doenca (Costa & Teixeira, 2010). Neste sentido, as primeiras
adverténcias publicas sobre comportamentos de riscos para o cancer sao datadas
de 1761 e 1775 (Mukherjee, 2012). No primeiro, trata-se de um panfleto inglés,
elaborado por John Hill, que afirma o risco do rapé (que contém tabaco) para o
cancer nos labios, na boca e na garganta. Essa publicacdo, intitulada “Cautions
against the Immoderate Use of Snuff” (Adverténcia contra o uso imoderado do rapé),
€ descredenciada e, na Inglaterra, o tabaco se transforma em vicio nacional, sendo
considerada uma substancia inécua. J4 o segundo, refere-se a hip6tese do cirurgiao
inglés Percivall Pott que associa o cancer do testiculo a exposicéo cronica a fuligem
e a fumaca, pois ha alta incidéncia dessa doenca nos limpadores de chaminé
(Mukherjee, 2012). Apesar dessa informacdo, ndo se proibe o uso de criangas no
oficio, o que ocorre apenas em 1875. O estudo de Percivall Pott marca a pesquisa
sobre o céancer profissional e direciona investigacbes epidemiologicas (Imbault-
Huart, 1985).

Em relacdo ao cigarro, somente na década de 1940, que os estudos
epidemioldgicos ocidentais se preocupam com O cigarro como um carcinégeno
potente, quando o numero de cancer de pulmédo é tdo elevado que a doenca €
considerada uma epidemia emergente (Mukherjee, 2012). Em 1948, dois estudos

paralelos sdo realizados para investigar os fatores de risco do cancer de pulméo.
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Apesar do desinteresse cientifico e politico, Austin Bradford Hill e Richard Doll, na
Inglaterra, e Ernst Wynder e Evarts Graham, nos EUA, publicam seus artigos
comprovando a associacao clara entre o cancer de pulméao e o habito de fumar.

Apesar dos dados estaticos inquestionaveis, muitos epidemiologistas
ressalvam a dificuldade em estabelecer a relacdo de causa e efeito em doencas
cronicas, nao infecciosas, que apresentam complexas e variadas manifestagbes
para serem associadas a determinados vetores ou causas (Mukherjee, 2012).
Assim, em 1965, Austin Bradford Hill publica um artigo defendendo que a medicina
preventiva do céncer precisa ampliar e rever a nogéo tradicional de causalidade,
construindo seu préprio entendimento para a causa da doenca. Observa-se uma
disputa entre os fabricantes de cigarro, os politicos envolvidos com a legalidade das
campanhas antitabagistas, os pesquisadores preocupados com a incidéncia da
doenca e os consumidores de cigarros portadores de neoplasias. Muitos interesses
financeiros estéo envolvidos nessa causa.

Na década de 1950, a industria tabagista, receosa de que as descobertas
sobre a ligacdo entre alcatrdo, tabaco e cancer diminuisse o consumo, investe na
propaganda sobre os beneficios dos filtros colocados na ponta de seus cigarros,
considerados medida de seguranga e que tem como icone o “Homem de Marlboro”
(Mukherjee, 2012). Outro recurso utilizado, nos EUA, para neutralizar o ataque
cientifico € o anuncio intitulado A Frank Statement to Cigarette Smokers (Uma
declaracdo franca para fumantes), que impregna os 6rgaos de imprensa em 1954,
aparecendo simultaneamente em mais de quatrocentos jornais. O objetivo da
declaracdo € esclarecer os temores e 0s rumores sobre a ligacdo entre cancer e
tabaco. “Em trés paragrafos e cerca de seiscentas palavras, o texto reescrevia a
histéria do tabaco e do cancer. A declaracédo era tudo menos franca.” (Mukherjee,
2012, p. 302).

Apesar desses esforcos, a década de 1970 marca o fim do extraordinario
periodo da industria tabagista estadunidense: o relatério do Ministro da Saude, em
1964, informa a relagdo entre o fumo e o cancer de pulméo; em 1965, uma lei
federal obriga os rotulos de cigarro a terem a adverténcia Caution: cigarette smoking
may be hazardous to your health (Cuidado: fumar cigarros pode ser prejudicial a sua
saude) e, no fim de 1970, diante do ataque diario a publicidade de cigarro, os
fabricantes, voluntariamente, retiram seus anudncios dos meios de transmissao
(Mukherjee, 2012).
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No Brasil, a publicidade direta de cigarros nos meios de comunicagao de
massa € proibida em 1996, quando também obriga que as embalagens e 0s macos
dos produtos contenham uma adverténcia sobre os maleficios do fumo
acompanhada de imagens ou figuras que ilustrem o sentido da mensagem (Lei n°
9.294, 1996). Em 2015, o pais recebe o prémio internacional referente ao
monitoramento epidemioldégico do uso do tabaco e a implantagcdo de politicas
publicas para enfrentar o desafio da luta contra o fumo, tais como a Lei Antifumo,
gue proibe o uso de tabaco em ambientes fechados de uso coletivo, com o objetivo
de proteger a populagédo do fumo passivo e contribuir para diminuicdo do tabagismo
(Portal Brasil, 2015).

Além das campanhas sobre os riscos do fumo, sédo elaboradas campanhas de
cuidado aos habitos alimentares, de restricdo a exposicdo solar em determinados
horarios, para as mulheres do incentivo ao autoexame de mama e aos exames
ginecoldgicos periddicos, para os homens do estimulo ao exame de préstata (Costa
& Teixeira, 2010). Além disso, sdo estabelecidos datas e meses de referéncia para
cada tipo de cancer ou de comportamento de risco, quando sdo elaboradas
intervencdes em lugares de grande circulacdo. Por exemplo, em 2008, institui-se o
dia 23 de novembro como Dia Nacional de Combate ao Cancer Infantil, tendo como
um dos objetivos estimular acdes educativas e preventivas relacionadas ao cancer
infantil (Lei n°® 11.650, 2008).

As primeiras acfGes educativas relacionadas ao cancer datam da década de
1920, quando alguns médicos, preocupados com a ampliacdo dos indices da
doenca, elaboram pequenos panfletos para orientar seus pacientes de consultérios
sobre a prevencdo e o diagnostico precoce (Costa & Teixeira, 2010). Ja as primeiras
acOes de maior magnitude no setor publico sdo elaboradas pelo médico Mario Kroeff
e enfatiza a informacao sobre o controle do cancer, alertando a populacao sobre os
perigos da doenca e seus primeiros sinais, estimulando a visita peridédica ao médico
e apostando na mensagem de que se o cancer for descoberto em sua fase inicial,
pode ser facilmente curado. Para tanto, utiliza os meios de comunicagdo, como 0
radio, o cinema e a imprensa escrita.

Até a década de 1950, era comum, nos jornais brasileiros, a cobertura mais ampla de
publicagces médicas, novidades cientificas e tratamento de doencas. Isso nao era
exclusividade do céncer, mas lhe foi dispensado tratamento especial: em 1929,
Kroeff teve sua tese publicada no Correio da Manha e, quase dez anos depois, em
1938, a inauguracdo do Centro de Cancerologia foi noticiada nos principais jornais da
época, assim como suas atividades e futuros projetos. A pauta ‘cancer’, na imprensa,
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ajudava a reforcar a especialidade da cancerologia, além da identidade profissional
desses médicos. (Costa & Teixeira, 2010, p. 225 e 226).

Em 1941, o Servico Nacional do Cancer € criado, cuja lei determina sua
responsabilidade na elaboracdo de propaganda intensiva da pratica dos exames
periddicos de saude para a obtencdo do diagndstico precoce da doenca (Teixeira &
Fonseca, 2007). Kroeff estende suas ag¢Oes de distribuir material informativo em
consultérios médicos, para escolas e outras instituicbes, além de proferir palestras
publicas sobre o tema, muitas vezes transmitidas pelo radio. Conforme ja referido na
secdo anterior deste texto, esse servico é responsavel por orientar e controlar, em
todo o pais, a CNCC.

Em 1942, inicia-se o programa mensal na Radio do Ministério da Educagéo e
Saude Publica, que durante cerca de um ano, transmite conferéncias introdutorias
sobre o cancer, produzidas pelo Servico para os médicos das regibes mais
afastadas do pais (Costa & Teixeira, 2010). Nesse mesmo ano, Kroeff produz um
filme também voltado para a divulgacéo dos diversos aspectos da doenca, visando a
promocao de seu diagndstico precoce que é exibido em cinemas do Distrito Federal,
Bahia, S&o Paulo e Rio Grande do Sul.

Outro grande incentivador dessas campanhas é o médico Anténio Prudente,
em S&o Paulo (Teixeira, 2010). Como dirigente da APCC, Prudente cria diversas
atividades educativas voltadas para o cancer, que também funcionam como forma
de incentivar a arrecadacdao de fundos para a fundacdo de um hospital para a
Associagdo. A primeira delas foi em 1945, na Galeria Prestes Maia, com exposi¢céo
de cartazes, palestras em radio e publicacdo de artigos em jornais. Em 1946,
Prudente institui em Sao Paulo a “Campanha contra o Cancer”, com o objetivo de
ampliar a propaganda sobre a doenca, cujas acfes sao distribuicdo de panfletos e
uma exposicéo explicando a doencga e as formas de prevengdo no centro da cidade
de S&o Paulo, com grande sucesso de publico (Costa & Teixeira, 2010).

Em 1948, Kroeff inaugura a primeira campanha educativa do Servigo Nacional
do Cancer, inspirado nos eventos do més de abril para controle do cancer,
idealizado pela American Cancer Society, ele consegue o auxilio da iniciativa
privada para organizar a exposicao (Costa e Teixeira, 2010). Os diversos painéis
sao ilustrados por fotografias e desenhos com imagens sobre os diversos tipos de
canceres, suas localizagbes no corpo e as regides geograficas de maior incidéncia.

Também, aproveita-se para receber doa¢des do publico, neste caso, em favor do
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asilo da Penha. A inauguracdo da exposicéo tem a presenca do Presidente Dutra e,
no total, é visitada por mais de 200 mil pessoas. Nos anos seguintes, varias
remontagens sao feitas, sendo um legado para o campo da cancerologia.

Segundo a andlise realizada por Costa e Teixeira (2010), as mensagens
publicadas, tanto nas mostras como nas campanhas educativas, apresentam trés
sentidos: despertam o terror; fazem alusdo ao cenario bélico e representam as
mulheres como vitimas impotentes. Esse ultimo aspecto difere das propagandas que
se observa nos Estados Unidos, em que as mulheres sédo politicamente engajadas,
representando-as como cidadas ativas na busca de seus direitos. O primeiro
aspecto é alvo de criticas de diversos médicos por acharem que pode favorecer a
cancerofobia, afastando a populacdo dos exames e tratamentos. O texto de Costa e
Teixeira (2010) apresenta muitas fotografias, dentre elas, o material divulgado
nessas campanhas.

A partir da década de 1950, as campanhas contra o cancer coordenadas pelo
Servico Nacional do Cancer sao institucionalizadas e realizadas a cada ano, no més
de abril, considerado o més do cancer (Costa e Teixeira, 2010). Em colaboracgéo
com as instituicbes associadas ao Servico, sdo promovidas exposi¢cdes educativas
em grandes cidades dos estados. Apesar de toda influencia de Kroeff, busca-se
construir mensagens que informem sobre os perigos da doenca sem, no entanto, ser
alarmistas ou geradoras de cancerofobia. Em 1959, ha o recorde de 30 campanhas
concretizadas simultaneas nas diversas cidades do Pais. Mantem-se também as
acOes educativas realizadas durante o ano, por exemplo, a partir de 1958, no Distrito
Federal / RJ, um caminhdo do Servico é utilizado para realizar exposicdes
itinerantes em diversas regides da cidade.

Em relacdo ao engajamento politico feminino nos EUA, no fim dos anos 1960,
o0 movimento feminista comeca a questionar as atitudes médicas em torno de
questdes de saude feminina, incluindo a mastectomia radical (Mukherjee, 2012).
Muitas mulheres publicas se recusam a realizar a cirurgia mutiladora e desfigurante,
sao exemplos, Rachel Carson, autora de “Primavera Silenciosa”, Betty Rollin e Rose
Kushner, ambas escritoras e jornalistas. Essas Ultimas questionam o procedimento
publicamente em jornais, revistas e em conferéncias médicas.

O ativismo do cancer de mama também se apresenta decisivo na liberagédo do
medicamento Herceptin, desenvolvido para o cancer de mama Her-2 positivo, uma

das variantes mais fatais e aceleradas da doenca (Mukherjee, 2012). No inicio dos
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anos 1990, os resultados favoraveis da fase inicial do estudo clinico de Dennis
Slamon sédo divulgados em meios oficiais e n&o oficiais, provocando grande
expectativa e esperanca nas pacientes com cancer de mama. Porém, o
medicamento necessita de novos estudos clinicos e a empresa fabricante do
medicamento, a Genentech, em conjunto com o pesquisador responsavel, programa
estudos em pequena escala e focalizados. Além disso, a droga ainda néo tem a
aprovacao do FDA. O movimento em torno de maior abrangéncia do estudo cresce
quando em 1994, uma das mulheres que aguarda o medicamento falece, tornando-
se simbolo da luta. A repercussdo das a¢des do movimento acarreta na ampliacdo
do uso do medicamento, permitindo que os oncologistas tratem pacientes fora dos
estudos clinicos.

Movimento similar ocorre no Brasil em meados de 2015 com a substancia
quimica fosfoetanolamina, ligada ao cancer desde 1936 e produzida no inicio da
década de 1990, no Instituto de Quimica da Universidade de Sao Paulo em Sao
Carlos (IQSC - USP) por uma equipe coordenada pelo Prof. Dr. Gilberto Orivaldo
Chierice (Pivetta, 2016). O pesquisador, sem o aval cientifico, fornece a substancia
para os doentes, até 2014, quando uma Portaria do IQSC / USP veta a producéo e a
distribuicdo de quaisquer substancias medicamentosas sem licencas e registros
expedidos pelo Ministério da Saude e pela Agencia Nacional de Vigilancia Sanitaria
(ANVISA). No ano seguinte, devido a reportagens publicadas pela grande midia e
amplamente divulgadas através das redes sociais, varias demandas judiciais sao
abertas pleiteando que a Universidade libere a substancia para uso. Devido ao apelo
popular, a liberacao da substancia para uso € alvo de decisdes legais controversas e
em maio 2016, estudos clinicos sdo iniciados para comprovar a eficacia da
substancia.

Outra forma de ativismo social em torno do cancer tem o objetivo de
arrecadar recursos financeiros para patrocinar as pesquisas e as instituicbes de
tratamento para o cancer. Teixeira e Fonseca (2007) datam que, em 1918, surge a
Ligue Franco-Anglo-Américaine Contra le Cancer, tendo como uma das metas
ampliar a conscientizacdo da opinido publica sobre o problema do céancer. Com a
participacdo de publico cientifico e leigo, essa liga inspira a criacdo de instituicbes
similares em diversos paises, contribuindo para transformar a percepc¢éo social da

doenca.
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Para Teixeira (2010), a histéria social do cancer é paradoxal, pois a medida
gue a medicina alarga os conhecimentos e desenvolve tecnologias cada vez mais
eficazes contra os efeitos da doenca, amplia-se o pavor das populacdes em relacao
a ela. Enquanto ndo se tem conhecimentos cientificos apurados sobre a doenca, o
cancer € pouco percebido na sociedade, e o sofrimento e a morte sdo vivenciados
pelos doentes na individualidade, sendo, as vezes, execrados socialmente pelo
temor de sua contagiosidade (Teixeira, 2007). A partir de 1950, essa situacdo se
transforma, aumenta-se conhecimento acerca da doenca, havendo a perspectiva de
cura, mas também se evidencia a extensdo da doenca e de seus efeitos,
transformando o cancer em flagelo da sociedade moderna.

Associado a esse estatuto maldito do canceroso, denominado por Imbault-
Huart (1985), atualmente, observa-se um movimento nas redes sociails e em
publicacdes destinados ao grande publico evidenciando de forma positiva o
enfrentamento da doenca. Por exemplo, ha diversos blogs que podem ser
encontrados nos sites de busca, além de pessoas famosas relatarem abertamente
suas experiéncias com a doenca. O livro “Sem Medo de Saber”, que ilustra algumas
secdes deste trabalho, é um exemplo de publicagdo com depoimentos de
personalidades que tiveram a doenca (Gorin, 2007). Outro exemplo dessa natureza
é o jornal “Folha de Sao Paulo” que em 17 de Janeiro de 2016 realiza um chamado
publico para que as pessoas enviem suas histdrias e fotos sobre a experiéncia com
o cancer (Folha de S&o Paulo, 2016a). Esses depoimentos estdo sendo divulgados

através da série “O futuro do combate ao cancer” (Folha de Sao Paulo, 2016b).

1.3. Cancer infanto-juvenil

O primeiro caso conhecido de leucemia infantil é descrito em 1860, por
Michael Anton Biermer, trata-se de uma menina de cinco anos que falece trés dias
ap0s o aparecimento dos primeiros sintomas (Mukherjee, 2012). Embora ja
descoberta pelo médico escocés John Bennett, em 1845, ap6s atender um rapaz de
28 anos com sintomas no baco, quem denomina a doenca € Rudolf Virchow, em
1847. Da palavra grega leukos (branco) origina a “leucemia”, possibilitada pela
autopsia dos corpos acometidos pela doenca e pelo uso do microscopio, quando se

percebe a proliferacdo maligna de globulos brancos no sangue.
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Do médico brasileiro, Hilario de Gouvéa, em 1872, é proveniente outra
descricéo conhecida do cancer infanto-juvenil e a primeira observagao documentada
de transmissibilidade hereditaria do cancer (Fiocruz, n.d. e Mukherjee, 2012). O
meédico atende um menino com uma rara forma de céancer no olho, que é removido
cirurgicamente. Sobrevivente da doenga, na idade adulta, duas de suas filhas
desenvolvem o mesmo cancer do pai nos dois olhos e falecem. Descrito como
enigma pelo médico, pesquisadores posteriores de genética podem se utilizar deste
caso para perceber suas hipéteses de hereditariedade.

Segundo Mukherjee (2012), a leucemia infantil fascina, confunde e frustra os
médicos por mais de um século, sendo o cancer mais estudado, pois pode ser
medido de maneira confiavel e reproduzivel, contribuindo para transformar a
medicina do cancer em uma ciéncia rigorosa. Como ndo ha ainda a tomografia
computadorizada nem a ressonancia magnética, ndo se pode quantificar a mudanca
de tamanho de um tumor interno solido. J& a leucemia, flutuando livremente no
sangue, pode ser medida a partir de uma amostra de sangue ou de medula 6ssea
examinada ao microscopio. Assim, com o paciente vivo, as células cancerigenas
podem ser acompanhadas e usadas para medir 0 sucesso ou fracasso de uma
droga.

Em 1947, no Children’s Hospital, em Boston, Sidney Farber, patologista
pediatrico, organiza experimentos com um composto quimico antagbnico ao acido
félico, a aminopterina, uma versédo de antifolato, obtendo retrocessos da leucemia
sem precedentes na histéria. (Fiocruz, n.d. e Mukherjee, 2012). A pesquisa de
Farber € negligenciada pelos préprios funcionarios do hospital, descrentes de que 0s
resultados sejam favoraveis. Nesse periodo, as criancas com cancer costumam ser
colocadas em leitos distantes das enfermarias, com progndéstico de morte préxima.

Em 1948, Farber anuncia seus resultados em um artigo preliminar no New
England Journal of Medicine (Mukherjee, 2012). Apesar de a remissdo ser
verdadeira e histérica, é temporaria, depois de dois meses de recuo dos sintomas, 0
cancer regressa e nem mesmo 0s antifolatos mais ativos conseguem interromper
seu crescimento. Dos agentes antifolatos desenvolvidos por Farber e seus
assistentes, os mais conhecidos sdo a Aminopterina e Metotrexato, que marcam 0
comecgo da quimioterapia em oncologia. Em 1951, em Nova York, os médicos-

cientistas, Joseph Burchenal e Mary Lois Murphy, testam em criangas com Leucemia
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Linfocitica Aguda / LLA uma substancia produzida da molécula 6-mercaptopurina, ou
6-mp, obtendo, igualmente, remissdes rapidas e temporarias.

Se o cancer adulto se inspira na luta contra a tuberculose para embasar suas
acOes, o cancer infanto-juvenil se inspira na poliomielite (Mukherjee, 2012). A
campanha nacional estadunidense contra a poliomielite é fortalecida nos anos 1930,
devido ao presidente Franklin Roosevelt ser sobrevivente da doenca e paralisado da
cintura para baixo. Baseado nessa campanha e com o apoio da inciativa privada,
Sidney Farber funda uma organizagdo com 0 objetivo de apoiar a pesquisa e 0
tratamento do cancer em criangas. Utilizando-se de uma crianga, denominada de
Jimmy, acometido de linfoma no intestino, como mascote otimista do tratamento do
cancer, ele da visibilidade ao problema do cancer infantil.

A primeira participacdo da crianca € em 22 de maio de 1948, em um
programa de radio. O cancer permeia a entrevista, sem ser abordado diretamente, e
0os ouvintes respondem de forma espantosa, doando recursos financeiros que
ultrapassam o valor estimado. Além dessa participacdo, sdo organizadas
campanhas para obter doacdes, em locais publicos sdo colocadas latas, organizam-
se equipes para percorrer residéncias, ha anuncios da instituicdo em outdoors pela
cidade de Boston. Em 1950, o Jimmy Fund é uma organizacdo com nome e causa
conhecidos.

Em 1952, o prédio da instituicdo, Dana-Farber Cancer Institute, fica pronto.
Interessante observar na descricdo de Mukherjee (2012) que o hospital é todo

adaptado para criangas: construcdo, decoracao e espaco ludico.

As amplas escadas de cimento que conduziam ao vestibulo frontal — com
inclinacdo de apenas uma polegada, para que as criancas pudessem subir com
facilidade...

No andar superior, a limpa e bem iluminada sala de espera tinha carrosséis e
caixas cheias de brinquedos. Um trem elétrico de brinquedo, instalado numa
“‘montanha” de pedra, movia-se com estrépito nos trilhos. Um aparelho de televiséao
foi incrustado na face da montanha.... Havia uma biblioteca com centenas de livros,
trés cavalos de balanco e duas bicicletas. Em vez dos costumeiros retratos de
professores mortos, que assombravam os corredores dos hospitais vizinhos, Farber
encomendou a um artista pinturas em tamanho natural de personagens de contos de
fadas... (p. 131)

Em toda a enfermaria, havia pequenas invencdes e improvisagfes, geralmente de
autoria do proéprio Farber. Como as criancas ficavam exaustas demais para andar,
carrinhos de madeira eram espalhados pela sala, para que os pacientes pudessem
se movimentar com alguma liberdade. Suportes de injecdo para sessdes de
guimioterapia eram presos aos carrinhos para que as aplicacfes pudessem ser feitas
a qualquer hora do dia. (p. 155)
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As pesquisas de Farber séo intensificadas, ampliando para outros céanceres
(Mukherjee, 2012). Em 1958, utilizando a quimioterapia (actinomicina D) combinada
com o raios X, ele trata o tumor de Wilms, o primeiro tumor sélido metastatico a
reagir a quimioterapia, apesar de nao resultar em cura duradoura.

Também na década de 1950, dois avancos sdo considerados importantes
para pesquisa do cancer, ambos provenientes do NCI (Mukherjee, 2012):

Em 1955, Gordon Zubrod, o novo diretor do centro clinico do NCI, interessado
na leucemia infantil, propde um consércio para compartilhar pacientes, testes, dados
e conhecimento. Inspirados nos estudos do desenvolvimento dos antibiéticos (a
combinacdo medicamentosa para minimizar a resisténcia a droga) e no novo modelo
metodolégico formulado por Bradford Hill (de utilizacdo do grupo controle), os
oncologistas buscam conduzir estudos clinicos sobre o cancer objetivos, imparciais
e modernos, pois, até entdo, sdo considerados desorganizados. A proposta é
conhecida como grupo cooperativo e altera o cenario da medicina do cancer, pois o
oncologista passa a fazer parte de uma comunidade. A primeira reunido do grupo é
presidida por Farber e os participantes concordam em realizar uma série de estudos
clinicos coletivos, chamados de protocolos.

Em 1956, dois pesquisadores, Min Chiu Li e Row Hertz, também do NCI,
fazem experiéncias com coriocarcinoma, um cancer de placenta, possivel de ser
medido pelo horménio coriogonadotropina, secretado pelas células do cancer e
encontrado no sangue. Com esse parametro, os pesquisadores percebem que o
cancer precisa continuar sendo tratado sistematicamente por um longo periodo
mesmo depois que todos 0s sinais visiveis da doenca desaparecam. Apesar das
duras criticas iniciais sobre excesso terapéutico, nas décadas seguintes, sucessivos
estudos clinicos provam o principio da manutencéo prolongada.

Em 1961, é iniciado o primeiro teste com a participagdo do grupo de
pesquisadores, denominado VAMP / vincristina, aminopterina, 6-mp e prednisona,
guimioterapicos recentemente elaborados (Mukherjee, 2012). Porém, devido as
criticas e resisténcias pela agressividade da combinagdo dos medicamentos, 0s
pesquisadores Emil Frei e Emil Freireich, realizam, de forma independente, o
protocolo nas dependéncias do NCI e ao fim de trés semanas, alguns pacientes
sobrevivem os efeitos dolorosos das drogas. Os estudos com esse protocolo
seguem por alguns anos e é observado que a remissao da leucemia € confiavel e

duradoura, embora, apos um periodo de sobrevida, algumas criancas apresentam
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sintomas que comprovam a recidiva leucémica no fluido espinhal e no cérebro.
Porém, cerca de 5% das criancas tratadas ndo desenvolve a leucemia no SNC,
tendo a remissao perdurada por anos.

Mukherjee (2012) entrevista uma das sobreviventes de leucemia infantil
tratada no grupo original pelo protocolo VAMP, 45 anos depois. No seu relato, é
possivel identificar os efeitos adversos fisicos do tratamento realizado, como
delirios, sensacao de queimacao nas pernas e nos dedos e dependéncia da morfina,
e também as sequelas emocionais, como a lembranca persistente que a faz chorar.

Pereira (2010), estudando o histérico dos tratamentos da LLA, aponta a
importancia das pesquisas realizadas pelo médico brasileiro Jodo Rhomes Amin
Aur, que trabalha em St. Jude Children's Research Hospital / Memphis / EUA. Ele
institui, em 1973, o protocolo pioneiro de terapia total, que inclui, apos a remissao da
doenca, a radiacdo cranio-espinhal ou craniana associada ao metrotexato intratecal
— quando o quimioterpico é administrado através da puncao lombar — evitando que
a doenca colonize o SNC.

No fim dos anos 1960, em Seattle, E. Donnall Thomas comprova o
transplante de medula éssea, tanto o autdlogo, quando o 6rgdo € colhido e
transplantado para 0 mesmo paciente, quanto o alogénico, quando é colhido e
transplantado em pacientes diferentes (Mukherjee, 2012). No estudo inicial de
Thomas apenas doze pacientes sobrevivem, mas, no comeco dos anos 1980,
meédicos ja usam o procedimento contra leucemias refratarias, mielomas maltiplos e
sindrome mielodisplasica, doencgas resistentes a quimioterapia.

Schvartzman (2007) data de 1969 a formacdo do primeiro grupo cooperativo
internacional - Nacional Wilms Tumor Study Group, com a participacdo de mais de
50 instituicbes dos EUA e Canad4d, composto de oncologistas, cirurgides,
radioterapeutas, anatomopatologistas e estatisticos, que organizam protocolos
prospectivos, randomizados e controlados. Dois anos depois, em 1971, o grupo
europeu da Sociedade Internacional de Oncologia Pediatrica (SIOP) cria um grupo
para o estudo do Nefroblastoma. Outros grupos internacionais sao organizados para
0 estudo e tratamento dos outros céanceres. A SIOP € um organismo internacional
voltada para estudos clinicos cientificos sobre o cancer pediatrico fundada em 1969.

No meio dos anos 1970, o linfoma de Burkitt, tumor descoberto no leste da
Africa e dificilmente encontrado em criancas e adolescentes nos EUA e na Europa, é

tratado com um coquetel de sete drogas quimioterapicas e obtém sucesso no
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tratamento (Mukherjee, 2012). Muitos dos estudos clinicos patrocinados pelo NCI
séo realizados em Uganda, onde o linfoma de Burkitt € endémico em criancas.

Schvartzman (2007) observa que, com o estabelecimento dos grupos
cooperativos de estudo e tratamento dos diferentes canceres infanto-juvenis, as
pesquisas podem ser reproduzidas nos centros oncoldgicos pediatricos participantes
e seus resultados podem ser comparados. No inicio da década de 1970, trés
ferramentas classicas ja estdo instituidas para o tratamento do cancer: cirurgia,
radioterapia e quimioterapia, necessitando para a eficacia da cura, 0
aperfeicoamento de cada uma delas.

Além disso, Alois Bianchi também destaca outras variaveis que contribuem
para 0s avancos no diagndstico e no tratamento do cancer infantil ao longo da
histéria (Varella & Bianchi, 2014). O diagnéstico laboratorial € muito mais preciso e
bem direcionado, o que permite o inicio precoce do tratamento. No passado, um
contingente enorme de criancas é recebido nos centros especializados com a
doenca em um estagio avancado. Os avancos da antibioticoterapia, do tratamento
de doencas virais e as conquistas na area da vacinacdo contribuem muito no
tratamento do cancer, por ser uma doenga imunossupressora, especialmente nos
casos de leucemia e linfomas, as criancas tornam-se alvo de moléstias infecciosas e
morrem ndo sO por causa do cancer, mas vitimadas por outras doencas que se
associam a ele. Hoje, quando uma crianca aparece com cancer, em geral, ja esta
vacinada contra uma série de moléstias que quase nao existem mais.

Os oncologistas pediatricos situam que até a década de 1970, o principal
objetivo dos médicos que tratam a crianca e o adolescente € a cura do cancer,
atualmente conhecida como “cura a qualquer prec¢o”, pois a grande maioria das
criancas falece (Lopes, Camargo & Bianchi, 2000). A partir da década de 1980, o
periodo de sobrevida poés-tratamento comeca a se estender, sendo possivel
observar os efeitos tardios do tratamento.

Desde 1972 comeca a ser formado nos EUA, o Late Effects Study Group /
LESG, tendo como presidente a médica Anna Meadows, do Children's Hospital of
Philadelphia (Meadows, et al, 1985). A preocupacéo inicial desse grupo recai sobre
segundas neoplasias decorrentes da terapia oncoldgica, porém, logo percebem que
h& outras complicacdes que prejudicam a qualidade de vida dos sobreviventes de
cancer pediatrico. Essa percep¢do aponta para a mudanca na concepcao de cura na

oncologia pediatrica, representada pela questdo: quais sdo os custos da cura? Os
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primeiros estudos sdo publicados em 1980, e em 1985, o grupo retne 13 equipes de
investigadores em centros de oncologia pediatrica localizados em diferentes regides
dos EUA, Canada e Europa Ocidental. Grupos sao organizados, no Brasil, a partir
de 1999, também com objetivos de avaliar e intervir nos efeitos tardios do tratamento
oncolégico, conforme serdo explicitados na proxima secao.

Pode-se afirmar que a oncologia pediatrica, nos dias atuais, apresenta como
objetivo principal incrementar os indices de cura com boa qualidade de vida para o
paciente (Schvartzman, 2007). Os profissionais reconhecem que ha um grupo de
tumores muito agressivos e refratarios aos tratamentos atuais e um grupo de
pacientes que apresenta sequelas extensas desde o diagnéstico. Nesses casos, ndo
€ coerente insistir com um tratamento convencional agressivo, sendo aconselhavel
reconhecer que ndo ha a possibilidade de atingir 100% de cura para todos 0s
canceres e, assim, buscar novas alternativas para cuidar do paciente.

Ao demonstrar que o cancer é uma doenca essencialmente genética, a
pesquisa oncologica passa por uma revolucdo, reconhecendo que ha um
comportamento exclusivo da doenca e que o ideal de cura universal ndo podera ser
alcancado. Entdo, o objetivo principal da &rea recai sobre o desenvolvimento de
tratamentos menos toxicos, mais eficazes e seletivos, em que o tumor e o paciente
podem ser identificados pelos seus perfis genéticos, podendo projetar qual o
esquema de tratamento tera melhor resposta para o tipo de tumor diagnosticado em
cada paciente (Schvartzman, 2007). Denominada de terapia alvo, a oncologia aplica
a farmacogenética a terapia do cancer, em que, ao identificar o tumor pelo seu
contetdo genético, a medicina desenvolve um tratamento que age diretamente nas
células anormais, preservando as saudaveis e tornando a cura mais precisa, com

menos toxicidade (Costa, 2016).

1.3.1. Insergéo no Brasil

A histéria da assisténcia ao cancer da crianca e adolescente, durante muito
tempo, é confundida com a assisténcia ao céncer geral (Varella & Bianchi, 2014).
Até recentemente, as criancas eram tratadas por equipes médicas especializadas
em adultos, embora suas caracteristicas biolégicas e organicas sejam diferentes e
nao se levava em conta que sdo seres em crescimento e respondiam mal ao

tratamento. Nessa época, o cancer era considerado doenca de adulto e a ideia
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divulgada era que a incidéncia de cancer em criangas era desprezivel. A esse
respeito, Camargo e Kurashima (2009) defendem que as doengas infecciosas
encobrem os dados referentes as neoplasias infantis, destacando que, no Brasil, em
1979, a taxa de mortalidade para neoplasias malignas em individuos com idade
inferior a 19 anos é de 1,1% de todas as mortes, estando em 9° lugar como causa
de morte. J& em 2005, a taxa de mortalidade por céncer neste grupo etério
corresponde a 8% de todos os casos de morte.

Trés hospitais sdo pioneiros na construcdo de setores especificos para o
tratamento de canceres na infancia no Brasil:

- O INCA, em 23 de agosto de 1957, inicia as atividades da Unidade de
Oncologia Pediatrica, juntamente com a inauguracdo da sua nova sede (Ferman,
Goncalves & Guimarées, 2002). Os objetivos dessa unidade sédo tratar os casos de
tumores malignos solidos infantis e criar as condi¢cdes de atendimento e convivéncia
social, exigidas por esse grupo de doentes. Os médicos pioneiros da equipe séo
Lourival Chefaly e Ary Caruso e o residente, Francisco Arman Gerpe Filho. Em maio
de 1962, as novas instalacdes da Unidade de Oncologia Pediatrica sao inauguradas,
alterando o nome para Unidade de Céancer na Infancia Denise Goulart e Jo&o
Vicente Goulart, filhos do presidente Jodo Goulart, e atualmente, denomina-se de
Secédo de Oncologia Pediatrica, funcionando em conjunto com outros departamentos
do INCA para o atendimento das criancas com cancer. As criancas com hemopatia
maligna (leucemias, linfomas e histiocitose) sdo tratadas pelo Servico de
Hematologia.

- O Hospital AC Camargo, em novembro de 1964, cria o Departamento de
Oncologia Pediatrica pelo médico pediatra Alois Bianchi (Varella & Bianchi, 2014).
Esse departamento compreende uma enfermaria com no maximo doze leitos, sob a
supervisdo de Carmem Prudente, esposa do prof®. Dr °. Antdnio Prudente. O
Hospital do Cancer conta com uma equipe de enfermeiras da Cruz Vermelha Alema
gue mora no proprio hospital, sendo dedicadas ao extremo e altamente qualificadas,
cercando as criangas de carinho. O vinculo estabelecido da equipe com as criangas
e fundamental, sobretudo nessa época, ja que elas séo internadas sem direito a
acompanhante.

- O Hospital Martagdo Gesteira, considerado maior hospital pediatrico da
Bahia, inaugura o Centro de Oncologia Infantil (COI), em 16 de outubro de 1976,

pelo Dr. Jorge Bahia de Carvalho, que por conhecimento pessoal do Ministro da
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Saude, Dr. Paulo de Almeida Machado, consegue verba para a construcéo do COI?.
E o primeiro servico dessa especialidade dentro de um hospital pediatrico no Brasil.
Dr. Roque Andrade foi o primeiro chefe, por um curto periodo, até dezembro do
mesmo ano, seguido por Dra. Nubia Mendonga, em janeiro de 1977.

A histéria contada por Alois Bianchi para explicar a sua insercdo na oncologia
pediatrica € muito parecida com a de outros pediatras da época que, também,
enveredaram por este caminho: é convocado a dar assisténcia pediatrica as
criangas com cancer que fazem tratamento em equipes de adulto (Varella & Bianchi,
2014). Esses pediatras percebem a necessidade de se especializar na area e
recorrem a instituicdes internacionais para isso. Em 1976, o Hospital A. C. Camargo
cria um programa de bolsa para formacédo médica na area (Camargo & Kurashima,
2009).

Castro Junior e Macedo (2011) exemplificam a cooperacdo do Saint Jude
Children’s Research Hospital, em Memphis / EUA com os profissionais brasileiros. A
inauguracdo dessa instituicdo ocorre em 1962 e tem como objetivo melhorar as
chances de cura de doencas pediatricas, inclusive o cancer, através da pesquisa e
do tratamento (Saint Jude Children's Research Hospital, n.d.b). Neste periodo, a
chance de sobrevida do céncer infantil nos EUA é de 20%. A constru¢do do hospital
se deve a uma promessa realizada por Danny Thomas que, em 1955, inicia uma
campanha por doacdes.

Nessa instituicdo, o médico brasileiro Jodo Rhomes Amin Aur é a referéncia
em hematologia pediatrica e tem o papel imprescindivel de recepcionar muitos
brasileiros que decidem estudar hematologia e oncologia pediatrica em Memphis.
Castro Junior e Macedo (2011) lembram que o mais importante prémio da oncologia
pediatrica brasileira € nomeado em homenagem a esse médico, denominado Prémio
Rhomes Aur, da Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatrica / SOBOPE. Os
primeiros oncologistas pediatricos brasileiros que fizeram o intercambio, nos anos
1970, séo Waldir Veiga Pereira, Vicente Odone Filho e Silvia Brandalise.

Essa ultima é responséavel pela implantagdo do primeiro protocolo brasileiro
para a LLA, iniciado em 1980, sob coordenac&o do Dr. Rhomes Aur. E também uma
das idealizadoras do Centro Infantil de Investigagdes Hematolégicas Dr. Domingos

2 Dados obtidos em entrevista pessoal ndo publicada com a Dr®. Nubia Mendonga, em 23 de agosto
de 2014 e em reportagens de jornais divulgadas na época, pertencentes ao acervo do Hospital
Martagdo Gesteira que se encontram em anexo neste trabalho.
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A. Boldrini, em Campinas, ou Centro Infantil Boldrini, como € mais conhecido, um
hospital especializado no tratamento de criangas com céncer, fundado em 1978 a
partir de doacbes de empresas e grupos particulares (Fioravanti, Marcolin &
Brandalise, 2013).

Outro importante médico brasileiro do St. Jude Children's Research Hospital &
o Dr°. Raul Ribeiro, diretor do International Outreach Program, um programa de
extensdo internacional do hospital St. Jude, que desde 1996, tem o objetivo de
realizar parcerias com instituicbes de diferentes paises para ajuda-las a desenvolver
estratégias para o tratamento do cancer pediatrico e de outras doencas
potencialmente fatais, possibilitando melhorar as taxas de sobrevivéncia globais na
infancia (Kelly, 2011). Através da pesquisa no site do hospital é possivel observar
que, atualmente, o programa inclui projetos em instituicbes médicas localizadas em
16 paises: México, Honduras, El Salvador, Guatemala, Nicardgua, Costa Rica, Haiti,
Republica Dominicana, Brasil, Equador, Venezuela, Chile, Marrocos, Filipinas,
Jordania, Libano e China, em que, através de ferramentas de video conferéncia na
Web, é possivel realizar reunides e discussdes de casos clinicos (Saint Jude
Children's Research Hospital, n.d.c). Em 2011, o médico recebe um prémio da
International Network for Cancer Treatment and Research / INCTR, por esse seu
trabalho.

Além desse esforco, em 2002, o Dr. Raul Ribeiro funda o site Cure4Kids, que
tem o objetivo de desenvolver a educacédo pela Web através de uma péagina on-line
gratuita voltada para profissionais de saude em todo o mundo sobre doencas
catastréficas da infancia, sobretudo as doencas oncoldgicas e hematolégicas (Kelly,
2011). Em 2011, o site registra usuarios em mais de 175 paises.

Levantando o histérico da implantacdo da oncologia pediatrica na Bahia, a
Dra. Nubia Mendoncga € a precursora, sendo também homenageada pela SOBOPE
com o Prémio Nubia Mendonca para trabalhos médicos cientificos sobre o cancer na
crianca. Em entrevista, ela esclarece os caminhos percorridos para a especializacao
(Mendonga, 23/08/2014). Pediatra de formacé&o e preceptora de residentes no
Hospital Martagdo Gesteira, inquieta-se com o numero muito grande de crianga com
cancer internadas no hospital, motivando discussdes clinicas com o oncologista
clinico, Dr. Roque Andrade, quem cuida das criancas, na época. Devido a seu

interesse e das necessidades da instituicdo, em outubro de 1976, ela vai para
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Buenos Aires, no Hospital de Nifios, chefiado pela Dra. Angela Cebrian Bonasena,
fazer dois meses de estagio na area.

Esse periodo de estagio é considerado de grande valia para a médica, que ao
retornar, assume a chefia do COI / Hospital Martagdo Gesteira, organizando e
implantando as rotinas do servico de acordo com os protocolos utilizados no hospital
de Buenos Aires (Mendonca, 23/08/2014). Considera que comeca os trabalhos no
servico de uma maneira autodidatica. Continuando sua formacao, em setembro de
1978, ela vai para Paris, através de um convénio da Divisdo Nacional de Cancer /
Ministério da Saude com o Governo Francés, para realizar estagio de um ano no
Institut Gustave Roussy, cuja diretora € a Profd. Dr2 Odile Schweisguth e,
posteriormente, Prof°. Dr°. Jean Lemerle.

O Institut Gustave Roussy é localizado no suburbio de Paris, considerado o
maior servico de oncologia da Europa e o primeiro servico europeu especializado
nos canceres em crianca (Institut Gustave Roussy, n.d.b). As atividades do
departamento de oncologia pediatrica sédo iniciadas em 1950 por Dr2 Odile
Schweisguth, fundadora da especialidade na Europa. Em relacdo ao periodo de
estagio na instituicdo, a médica baiana considera de grande importancia o
aprendizado com o0s pacientes da instituicdo, sobretudo pela variedade cultural e
econdmica (Mendoncga, 23/08/2014). O hospital trata de franceses e estrangeiros
provenientes de paises do norte da Africa (Marrocos, Argélia e Tunisia), antigas
possessdes francesas, onde ndo ha a oncologia pediatrica implantada.

Mendonca (23/08/2014) também retrata a oncologia pediatrica da Bahia no
inicio de sua implantacdo no Hospital Martagdo Gesteira: muitos casos provenientes
de diferentes regifes da Bahia, de familias muito pobres, com a doenca em estagio
muito avancado e, muitas vezes, apresentando outras complicacbes como
desnutricdo, verminoses ou infeccao, internacdes muito prolongadas e alto indice de
Obito. Em reportagem divulgada em 1976, o médico Roque Andrade estima a média
de 10 casos novos por més no Hospital Martagdo Gesteira e ressalta a importancia
do diagndstico precoce, realizando conferéncias sobre o cancer infantii em
diferentes cidades do estado para meédicos nao especializados.

Dr2. Nubia ressalta que, na época, como muitos, casos eram procedentes da
zona rural dos municipios baianos e como a familia ndo podia acompanhar a crianca
durante a internagéo, quando a crianga morria no hospital, a equipe era obrigada a

enterrar a crianga, pois nao conseguia contato com a familia. Essa mesma



Pagina |73

dificuldade de contato ocorria na alta hospitalar da crianga, que tinha que ficar
aguardando a familia no hospital, sob o risco de pegar uma infeccdo hospitalar.
“Entdo era uma situacdo dramatica médica e dramatica social.”

Varella & Bianchi (2014) discutem que, até a década de 1970, a possibilidade
de cura das criancas ndo passa de 20% e se restringe aos casos cirargicos em que
o tumor pode ser retirado totalmente. Vale lembrar que os tumores sdo mais
agressivos nas criangas, porém a resposta ao tratamento costuma ser mais rapida
do que a dos adultos. Porém, na época, como a quimioterapia € pouco
desenvolvida, tenta-se dominar o cancer com grandes cirurgias, inclusive cirurgias
mutiladoras, sendo um verdadeiro desastre, pois devido sua facilidade de
disseminacao, as cirurgias podem ter pouco valor curativo se a célula maligna ja
estiver sido difundida pelos diferentes 6rgdos. Da mesma forma, os campos de
radioterapia sdo enormes e as doses, altas, promovendo grande agressao a crianca.

Além da inauguracdo dos centros de oncologia pediatrica, dos avancos
terapéuticos e dos meétodos de diagndstico precoce, outro marco para a
especialidade no Brasil € a fundacdo da SOBOPE, em 1981, por um grupo de
médicos liderados por Dr. Virgilio Carvalho Pinto (Castro Junior & Macedo, 2011). A
principal preocupacdo é mudar o prognostico sombrio de criangas e adolescentes
com cancer. Dr. Alois Bianchi é eleito o segundo presidente da SOBOPE, seguido
por Dr?. Nubia, em dois mandatos (1985 a 1990).

Durante a gestdo da Dr® Nubia Mendonca ocorre um grande progresso na
area, principalmente por duas conquistas (Mendonca, 23/08/2014). A primeira delas
€ a reunido de todos os oncopediatras do Brasil, com esfor¢co pessoal, ela, uma vez
por més, recolhe as informacBes / noticias das atividades desenvolvidas pelos
profissionais no Brasil e envia uma sintese, sob forma de carta, para cada um deles.
O segundo avanco € o estabelecimento oficial do grupo de tratamento de doencas
malignas na infancia, denominado Grupo Cooperativo Brasileiro em Oncologia
Pediatrica (GCBOP), com as coordenaces divididas por patologia de acordo com a
experiéncia ja adquirida nos servigos. Apesar de sé haver grupos cooperativos
meédicos, em 1987, sdo criados comités com outras especialidades, o Comité de
Enfermagem e o Comité Multidisciplinar, além do Comité Cardio-Oncologia.

Mendonca (23/08/2014) explica que o GCBOP tem o excepcional mérito de
normatizar o tratamento da crianga com céancer no Brasil através dos Protocolos

Cooperativos. O maior numero de pacientes registrados na época inicial € na Bahia,
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através do COIl: “a oncologia pediatrica da Bahia passou a ter um papel importante
de destaque, especificamente o Hospital Martagédo Gesteira. Se falava da Bahia e do
Hospital Martagado Gesteira em qualquer reunido nacional”.

A partir da segunda metade dos anos 1980, a oncologia pediatrica no Brasil
tem um crescimento: os resultados comecam a melhorar, as equipes ficam maiores,
tem muito mais atencdo as complica¢gBes do tratamento. Os médicos Waldir Pereira,
Silvia Brandalise, Fernando Werneck e José Roberto Resende sucedem Dra. Nubia
e contribuem para o crescimento do SOBOPE, tornando uma sociedade de prestigio
e a oncologia pediatrica do Brasil muito respeitada no mundo (Castro Junior &
Macedo, 2011). Ferman, Goncalves e Guimaraes (2002) também avaliam a década
de 1980 como marco pelo aumento expressivo da populacéo infantil no INCA e pela
melhora no indice de cura desses doentes, devido a entrada de novos médicos na
unidade pediatrica e a implantacdo dos modernos métodos terapéuticos do cancer
de criancas e adolescentes, possibilitados, sobretudo, pela CNCC. Em 1983, é
criado nessa instituicdo o Centro de Transplante de Medula Ossea (CEMO), que,
desde 2000, sedia e faz o gerenciamento técnico do Registro Nacional de Doadores
de Medula Ossea (REDOME) e da Rede BrasilCord, o primeiro Banco de Sangue de
Corddo Umbilical e Placentario do Brasil, visando aumentar as chances de
localizacdo de doadores de células-tronco para os pacientes que necessitam de
transplante de medula 6ssea. (Fiocruz, n.d.).

No contexto da crianca hospitalizada, em 13 de julho de 1990, é promulgada
a Lei n°. 8.069, regulamentando o Estatuto da Crianga e do Adolescente / ECA e
dispondo no artigo 12: “os estabelecimentos de atendimento a saude deverdo
proporcionar condi¢cdes para a permanéncia em tempo integral de um dos pais ou
responsaveis, nos casos de internacdo de crianca ou adolescente”. Assim, no pais
se estabelece legalmente a permanéncia dos pais de crian¢a (até os doze anos de
idade incompletos) e de adolescentes (entre doze e dezoito anos de idade) nos
hospitais em que estes estejam internados.

Mendonca (23/08/2014) relata a experiéncia no Hospital Martagdo Gesteira,
antes do acompanhamento obrigatorio:

Naquela época, as maes néao ficavam no hospital, entdo, na hora que internava uma
crianga, era um desespero, entrava a crianga com a mae na enfermaria, na hora da
mae ir embora, essas criancas saiam correndo atrds da mée, gritando, berrando, a
enfermeira segurando a crianca de um lado, do outro, a mée tentando se soltar da
crianca.
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SituagBes que envolvem uma problematica social e psicologica preocupam o0s
primeiros médicos da especialidade, reconhecendo toda a necessidade de uma
equipe multidisciplinar, porém, como relatado neste historico, tanto a oncologia
qgquanto a oncologia pediatrica apresentam pouco investimento financeiro. No
Hospital Martagdo Gesteira, em 1977, Dra. Nubia Mendongca monta uma equipe
multidisciplinar médica (neurologista, hematologista, radiologista, radioterapeuta)
para discutir, semanalmente, os casos novos. Ndo tem assistente social nem
psicologo nem nutricionista.

No governo de Janio Quadros, em 1961, uma escola oficial de primeiro e
segundo grau passa a funcionar dentro do Hospital A C Camargo (atual A C
Camargo Cancer Center) para receber criancas e adolescentes internados ou em
tratamento ambulatorial. Os professores pertencem a rede estadual e municipal de
ensino e sdo cedidos pelas respectivas secretarias de educacao (Varella & Bianchi,
2014). Somente em 1995, através da resolugdo n°. 41, o Conselho Nacional dos
Direitos da Crianca e do Adolescente / CONANDA reconhece o direito da crianca de
desfrutar de alguma forma de recreacédo e do acompanhamento do curriculo escolar
durante a permanéncia hospitalar (Mutti, Paula & Souto, 2010). Além das classes
hospitalares, outras iniciativas sdo instituidas para amenizar o sofrimento da crianca
e contribuir com seu desenvolvimento integral. Em 2005, a lei n. 11.104 ratifica a
resolucdo supracitada e torna obrigatéria a instalacdo de brinquedotecas nas
unidades de saude que oferecam a internacéao infantil (Lei n°® 11.104, 2005).

Na Bahia, o Grupo de Apoio a Criangca com Céancer / GACC - BA é fundado
em janeiro de 1988, cujo presidente é Dr. Roberto Sa& Menezes (Mendonca,
23/08/2014). Essa instituicdo € inspirada na hospedaria francesa, denominada La
Grange, do Institut Gustave Roussy que, desde 1961, recebe os doentes que fazem
tratamento no hospital, sem a exigéncia de internacdo e cujo domicilio se localiza
distante. O objetivo dessa casa de apoio na Bahia é garantir, a crianca e sua familia,
0 suporte necessario para fazer todo tratamento oncoldgico. Além da hospedagem,
a instituicdo fornece transporte, medicamentos e acompanhamento por uma equipe
multidisciplinar. E resultado de doacdes da comunidade, sobretudo familiares e
amigos de alto poder aquisitivo que tiveram pacientes tratados pela equipe médica
vinculada a Dra. Nubia Mendonca.

Outra casa internacional que merece destaque por ter inspirado outras casas

brasileiras € a Casa Ronald McDonald’s. A origem dessa instituicio é na
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Philadelphia / EUA, em 1974, fruto de uma parceria de um jogador de futebol
americano, Fred Hill, cuja filha realiza tratamento para leucemia, médicos do
Children’s Hospital of Philadelphia e do restaurante McDonald’s (Casa Ronald
McDonald, n.d.). Em 24 de outubro de 1994, é inaugurada a primeira Casa Ronald
McDonald’s no Brasil, sendo também a pioneira na América Latina. Localizada no
Rio de Janeiro, é criada a partir da iniciativa de familiares de pacientes, voluntarios,
a direcdo do INCA e a rede McDonald's.

Mendonca (23/08/2014) resume as Uultimas conquistas e retrocessos da
oncologia pediatrica baiana. Em 1997, devido as dificuldades econdmicas, o Hospital
Martagdo Gesteira desfaz o servigco de oncologia pediatrica, apesar do suporte dado
pela ONCO - Sociedade de Oncologia da Bahia, clinica particular fundada pela Dra.
Nubia Mendonca, que fornece os quimioterapicos para o hospital e do GACC que
doa os antibiéticos. Considera uma grande perda, sobretudo por descentralizar o
encaminhamento das criancas recém-diagnosticadas. Nesse mesmo ano, €
realizado convénio com o Hospital Sdo Rafael, por intermédio do Dr. Nelson Bastos,
chefe da pediatria da instituicdo, que recebe os pacientes da ONCO e do GACC.

Em 2007, o Ministério da Saude estabelece novas responsabilidades, acfes e
procedimentos relativos aos servicos de média e alta complexidade ambulatorial e
hospitalar para garantir resolutividade e integralidade da assisténcia (Conselho
Nacional de Secretarios de Saude - CONASS, 2007). Como resultado disso, a
clinica ONCO, que oferta tratamento quimioterapico as criangas e aos adolescentes
com cancer por meio de convénio com SUS, é descredenciada. Esses pacientes sdo
transferidos para o Hospital Aristides Maltez / HAM, Hospital Santa Isabel, Hospital
Martagdo Gesteira, que conta com novo servico de oncologia pediatrica (Mendonca,
23/08/2014). Uma excecdo € feita por um acordo com a Secretaria Estadual de
Saude e o Hospital Sdo Rafael, pois devido a especificidade dos pacientes com
tumores cerebrais, outros hospitais ndo podem recebé-los, mantendo
acompanhamento na ONCO e no Hospital S&o Rafael.

Em relacé@o as construcdes de instituicdes para tratamento do céncer infantil,
destaca-se as seguintes conquistas recentes nos Estados da Bahia e de S&o Paulo:

Em 1995, o Grupo de Assisténcia a Crianga com Cancer, em S&o José dos
Campos / SP, é criado com a finalidade de aumentar a expectativa de vida de
criangas e adolescentes com cancer, garantir a integralidade do tratamento, acolher

e dar apoio aos familiares (CTFM/GACC, n.d.b). A instituicdo inicia atuando em uma
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enfermaria da Santa Casa de Misericérdia da cidade e, posteriormente transfere
suas atividades para a nova Ala Oncoldgica Pediatrica no Hospital Materno Infantil
Antoninho da Rocha Marmo. Somente em novembro de 2007, inaugura o Centro de
Tratamento Infanto Juvenil Fabiana Macedo de Morais (CTFM/GACC), hospital
mantido pelo grupo e o Unico servico autorizado a atender as criancas e
adolescentes com cancer, pelo SUS, do Vale do Paraiba, Litoral Norte e Serra da
Mantiqueira, no Estado de Sao Paulo.

Na capital paulista, em 1998, é fundada a TUCCA - Associacdo para
Criancas e Adolescentes com Cancer, tendo, originalmente, a especificacdo para
atender tumores cerebrais infanto-juvenis, e, apds um periodo de atividades, amplia
sua atuacao. Em 2007, a instituicdo inaugura o Ambulatorio de Oncologia Pediatrica
do Hospital Santa Marcelina, transferindo suas atividades. Destaca-se dessa
instituicdo, a inauguracdo, em outubro de 2013, do primeiro Hospice pediatrico
oncoldgico do Brasil, Hospice Francesco Leonardo Beira (Tucca — Associagao para
Criancas e Adolescentes com Cancer, n.d.). O objetivo desse espaco é oferecer os
cuidados necesséarios no fim da vida com a mesma equipe multidisciplinar que fez o
diagndstico e todo tratamento curativo da crianga. S&o direcionados para o local os
pacientes em estado terminal e que ndo possuem condi¢cdes sociais e médicas de
ficar em sua propria casa, necessitando de auxilio e cuidados especiais, em um
ambiente com todos 0s recursos necessarios.

A LBCC, em Salvador / BA, inaugura a Unidade de Oncologia Pediatrica do
Hospital Aristides Maltez em novembro de 2008, embora o projeto de atencédo a
criangca com cancer na instituicdo tenha tido inicio em 1954 (LBCC, n.d.).

Em marco de 2012, a Fundacdo Pio Xll inaugura o Hospital de Cancer
Infanto-juvenil Presidente Luiz Inacio Lula da Silva, em Barretos, embora, o Hospital
de Céncer de Barretos ja tratasse de criancas e adolescentes com cancer desde
2000, quando a primeira pediatra foi contratada pela instituicdo (Lopes, 2014). Neste
mesmo ano de 2012, o hospital firma parceria, denominada Twins Institutions, com o
Saint Jude Children’s Research Hospital, significando a passibilidade de realizarem,
em conjunto, protocolos de pesquisa, intercambios entre 0s meédicos e
compartilhamento de casos e praticas clinicas.

Em 2013, Governo do Estado da Bahia constréi o Centro de Oncologia
Infanto-juvenil, dentro do Hospital Estadual da Criangca / HEC, em Feira de Santana.

Este servico é organizado pela equipe médica da ONCO (Mendonca, 23/08/2014).
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Em Itabuna / BA, em 2015, é inaugurado o Ambulatério de Onco-hematologia
Pediatrica, vinculado ao Grupo de Apoio a Crianga com Cancer (GACC-Sul/Bahia) e
a Santa Casa de Misericordia de Itabuna (GACC-Sul/Bahia, 2015). Antes dessa
inauguracdo, as criancas e adolescentes sdo atendidos junto aos adultos na
Unidade de Quimioterapia do Hospital da Santa Casa de Misericoérdia.

Diante dos Ultimos acontecimentos na Bahia relatados em paragrafos
anteriores, Dra. Nubia Mendonca avalia que, hoje, a situacédo da oncologia pediatrica
nesse Estado esta pulverizada, o encaminhamento dos pacientes para 0S grupos
cooperativos esta enfraguecido (Mendoncga, 23/08/2014). Considera que ha duas
barreiras principais que diminuem o indice de cura na Bahia: distancia fisica entre as
cidades do estado, dificultando o deslocamento e contribuindo para que a doenca
esteja avancada quando a crianca chega aos centros especializados de tratamento;
a distancia cultural aumenta a chance de retardo para inicio do tratamento ou o seu
abandono, pois ainda é forte no imaginario coletivo que o cancer estd associado a
morte.

Nessa mesma linha de raciocinio, Lopes (2014) analisa a situacdo das
criancas e adolescentes que chegam para tratamento no Hospital de Cancer Infanto-
juvenil de Barretos, referindo que 50% dos casos se encontram com estagio
avancado da doenca. Avalia que isso se deve, principalmente, pela desinformacgao
sociocultural e pela falta de capacitacdo dos profissionais de saude e, por isso, em
2012, a instituicdo criou o projeto “Passos que Salvam”, com o objetivo de
conscientizar a populagédo leiga e os profissionais de salude sobre o diagndstico
precoce de cancer infanto-juvenil. Em 2015, o site do projeto contabiliza 306 cidades
participantes em 12 estados brasileiros (o leitor pode consultar através do link:
https://www.hcancerbarretos.com.br/passosquesalvam/).

Semelhante a essa iniciativa, desde 2009, o Instituto Ronald McDonald’s, o
INCA e a SOBOPE langam, em conjunto com outras organizacdes oncoldgicas, o
Programa Diagnéstico Precoce (INCA, 2014b). Inspirado em experiéncias anteriores
de instituicdbes em Recife (Nucleo de Apoio a Crianca e ao Adolescente com Cancer
/ NACC) e em Itabuna (GACC-Sul/Bahia), o programa é desenvolvido com as
equipes da Estratégia Saude da Familia (ESF) - Atencdo Basica do SUS, com o
objetivo de contribuir para a identificacdo precoce do cancer em criancas e
adolescentes e o encaminhamento adequado para um servigo especializado de

tratamento.
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Além de Mendoncga (23/08/2014) e Lopes (2014), Brandalise também faz uma
analise sobre a situacdo da oncologia pediatrica no Brasil (Fioravanti, Marcolin &
Brandalise, 2013). Enquanto ha centros de referéncia com estrutura e recursos para
alcancar bons indices de cura do cancer infanto-juvenil, ha outras unidades que
atendem poucos casos Novos por ano e nao concentram as principais etapas do
tratamento, dificultando a atencéo integralizada e a adogcao de protocolos nacionais.
Essas caracteristicas favorecem que haja grandes diferencas na taxa de sobrevida,
dependendo da unidade de tratamento tomada como referéncia. Neste sentido,
enquanto se tem alguns esforcos na luta pelo diagnéstico precoce e pelo
encaminhamento para centros adequados de tratamento para melhorar os indices
de cura, como os exemplificados acima, ha também iniciativas para organizar
equipes multidisciplinares capacitadas na avaliacdo da qualidade da sobrevivéncia
de pacientes curados para cancer na infancia e adolescéncia.

Conforme citado na sec¢ao anterior e exemplificado na introducao desta tese,
no Brasil, ttm-se alguns grupos formados. O Grupo de Estudos Pediatricos sobre
Efeitos Tardios da Terapia Oncoldgica, GEPETTO / Hospital A. C. Camargo, criado
em Janeiro de 1999 é o pioneiro (Lopes, Camargo & Bianchi, 2000). Este grupo
conta, em seu banco de dados, pacientes tratados desde 1953, podendo avaliar os
efeitos da utilizacdo e do desenvolvimento das principais modalidades de tratamento
para o cancer: cirurgia, radioterapia e quimioterapia. Os artigos publicados no ano
2000 sao os primeiros divulgados no Brasil sobre os efeitos tardios do tratamento do
cancer infantil (Lopes, Camargo & Bianchi, 2000 e Lopes & Bianchi, 2000).

Esse movimento nacional e internacional inspira outras iniciativas que vém se
ampliando, por exemplo, em 2005, o Grupo de Apoio ao Adolescente e a Crianca
com Cancer - GRAACC cria a Clinica Multidisciplinar de Atendimento aos Pacientes
Fora de Tratamento / CForT (Aranda, 2012). O INCA formaliza, em 2010, o
Ambulatério de Seguimento a Longo Prazo para sobreviventes de cancer infanto-
juvenil (Paes & Ferman, 2011).

Percebe-se que a especialidade de oncologia pediatrica € contemporanea e
tem seu corpo de conhecimento e pratica em processo de construgcdo. (Mutti, Paula
& Souto, 2010). E interessante fazer uma analogia do desenvolvimento da
especialidade com a propria formacdo da pediatria. Rivorédo (1998) situa que a
especialidade médica pediatrica se forma no final do século XVIII e inicio do século

XIX, quando ocorrem as modificagcbes socioculturais proprias da modernidade,
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incluindo um estatuto social que confere as criancas um lugar especifico. Ou seja, 0
interesse médico pelas criancas s6 é possivel apés haver o interesse social.

A Pediatria se fortalece quando se funde ao movimento higiénico,
desenvolvendo um projeto educativo e formativo, denominado Puericultura em
meados do século XIX (Rivorédo, 1998). Essa busca melhorar a salude e as
condi¢bes de vida das criangas por meio do aconselhamento e educagao das méaes.
“O cuidado médico se articula as demais praticas sociais fornecendo legitimacao
cientifica para o cuidado com a saude das criancas, privilegiando o controle das
populacdes para o desenvolvimento da sociedade, particularmente as camadas mais
pobres.” (p. 39).

No Brasil, as alteracGes curriculares que visam ajustar a formacdo médica
com a medicina europeia ocorrem nos anos 1880, quando se inicia o processo de
reforma do ensino médico na Faculdade de Medicina do Rio de Janeiro (Teixeira &
Fonseca, 2007). Nessa reforma, o ensino de cunho pratico passa a ser mais
valorizado e sdo criadas novas cadeiras, como a clinica de criancas, a obstetricia e
a psiquiatria, e laboratérios direcionados a pratica da medicina experimental. A
formacdo generalista existente até entdo € substituida por uma crescente
especializacdo, caracteristica da medicina de cunho experimental, ja valorizada nos
paises europeus. De acordo com Rivorédo (1998), a medicina para as criancas
segue 0s mesmos caminhos estratégicos da medicina para adultos.

Neste sentido, observa-se que a formacdo da oncologia depende que o
cancer tenha destaque social para que haja o interesse no investimento cientifico da
doenca. Isso é possivel perceber na histéria do desenvolvimento da cancerologia, 0
empenho pessoal de alguns médicos em tornar visivel o problema do cancer para
poder haver o investimento com recursos financeiros para o desenvolvimento
cientifico. Em relacdo a oncologia pediatrica, a visibilidade na sociedade de que o
cancer atinge as criancas ocorre ap0s a cancerologia ser considerada uma

especialidade.

1.4. Sistema Nervoso Central: historico das manipulagcfes



Pagina |81

Para introduzir essa sec¢do, seleciona-se o trecho do artigo de Guilherme
Ribas (2006, p. 166 e 167) que resume de forma explicita as evidéncias do interesse
histérico do homem acerca do cérebro:

Estudos arqueoldgicos e antropoldgicos sugerem que, desde os primérdios, o
homem relaciona a cabeca e o conteldo intracraniano com func@es particularmente
importantes, que variam desde a manutencdo da vida e a viabilizagdo de atividades
motoras e percepcdes sensitivas e sensoriais até funcdes de ordem mistica ou
mesmo magica.

Essas nocdes geraram, através dos tempos, diferentes tentativas de aplicacdes
praticas, principalmente de ordem mistica e terapéutica, entre as quais se destaca a
realizacdo de perfuragdes cranianas. Dada a sua frequéncia e sistematizacdo em
diversas civilizacdes pré-historicas, a simples perfuragdo craniana, denominada
trepanacgdo, e sua abertura mais ampla, denominada craniectomia, possivelmente
constituem os atos cirdrgicos mais antigos da humanidade. A observagdo de
regeneragdo 0ssea encontrada nas bordas desses cranios indica que muitos desses
individuos sobreviveram por periodos longos apés esses procedimentos, nao tendo,
portanto, falecido em decorréncia desses procedimentos primitivos.

A documentacdo mais antiga e segura desse tipo de procedimento diz respeito a
cranios do periodo neolitico (cerca de até 10.000 anos) encontrados no continente
europeu. Entre as diversas civilizagbes pré-historicas, as que mais realizaram
perfuracbes cranianas foram as andinas pré-colombianas cujos cranios operados
datam de até 2 a 3 mil anos. As civilizagBes pré-incaicas e incaicas que habitaram a
regido de Cuzco, no Peru, das quais foram documentados mais de 10 mil cranios
com uma ou com multiplas trepanagdes, com indice de sobrevivéncia estimado entre
60% e 80%.

As culturas mais antigas, provavelmente, indicavam tais procedimentos para
pessoas com fortes dores de cabeca, que apresentassem convulsdes ou alteracdes
mentais, para causas relacionadas com traumatismos cranianos e, possivelmente,
para diferentes situacbes de carater mistico. Do ponto de vista operatério, é
interessante observar que as trepanacdes realizadas pelos incas sugerem que
possuiam conhecimento anatdémico topografico do crénio, uma vez que remocdes
0sseas extensas e bilaterais eram freqientemente realizadas com a preservagédo da
porcdo 6ssea mediana que cobre o seio sagital superior, importante via de drenagem
venosa dos hemisférios cerebrais. As civilizacdes mais antigas ndo deixaram
maiores contribuicbes no campo da neuroanatomia, sendo apenas interessante
apontar que, para os egipcios, mesopotamicos, judeus, indianos e chineses, o 6rgéo
gue abrigava a alma e que, portanto, revestia-se de maior importancia era o coracao
e nao o cérebro.

Essas afirmacdes estdo em concordancia com outros autores pesquisados,
gue datam do periodo 8000 aC, os sinais mais antigos de procedimentos
neurocirurgicos, tais como trepanacdes, craniotomias e cranioplastias, encontrados
em cranios de mumias incas descobertas no Peru e no Chile por meio dos estudos
paleontologicos (Sanematsu Junior, 2003). Romero (2015) também questiona a
razdo pela qual o homem pré-histérico realiza esses procedimentos cerebrais,
podendo ser parte de rituais religiosos e também com finalidade médica.

Em relacdo ao cérebro como 6rgdo central no corpo, Lambert e Kinsley
(2006) e Ribas (2006) concordam que, apesar da civilizacdo grega e romana
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conceber o coracdo como 6rgao responséavel pelo controle das fungdes do corpo,
Hipdcrates (460 — 370 a.C.) enfatiza a importancia do cérebro como centro de
controle da vida mental, onde se origina 0 comportamento, as alegrias, a inteligéncia
e algumas doencas, como as convulsdes. Embora ele ndo explique as funcbes
cerebrais envolvidas nesse processo, ele aplica a teoria humoral para explicar o
equilibrio ou o desequilibrio do funcionamento cerebral, indicando a craniotomia, a
remocado de uma secdo do cranio, para restaurar o equilibrio dos humores. Dois
nomes se seguem a Hipdcrates, importantes para o desenvolvimento da anatomia
do cérebro, Herophilus (335-280 a.C.) e Erasistratus (cerca de 310-250 a.C.), que
vivem em Alexandria, Egito.

O primeiro relato de cirurgia para tumor cerebral é atribuido a dois irméaos
cirurgides que operam o rei da india Bhoja Dhar, na Pérsia / Oriente Médio, em 927
(Sanematsu Janior, 2003). Esse € o mesmo local onde vive o médico Ibn Sina, ou
Avicena (980-1037), considerado por alguns autores como tendo sido o primeiro
estudioso a ilustrar o cérebro humano, em torno do ano 1000 (Ribas, 2006).

Em relacdo ao mundo ocidental, segundo Sanematsu Junior (2003), o periodo
da Renascenca oferece maior liberalidade cientifica e artistica, ocorrendo um grande
desenvolvimento do conhecimento anatdbmico em geral, merecendo destaque o0s
trabalhos de Andreas Vesalius, ja citado neste texto, e de Leonardo da Vinci. Esse
altimo é responsavel pelo desenho do primeiro modelo neuroanatémico, feito com
injecdo de cera derretida no sistema ventricular do cérebro, mobilizado por encontrar
o centro da alma. Ja no século XVIII, na Itélia, sdo encontrados modelos de cera de
extrema fidelidade e precisdo neuroanatdbmica, atingindo seu apogeu com O
Laboratorio La Specola em Florenca.

No inicio do século XVII, é encontrada, através de uma necropsia, a primeira
referéncia a tumor cerebral da histéria da medicina ocidental, sendo, provavelmente,
um meningioma de foice do cérebro, descrito por Feliz Platter, na Basileia / Suica
(Sanematsu Janior, 2003). Porém, € s6 em 1879 que ocorre a primeira craniotomia
para tumor cerebral, realizada por Sir William Macewen, em Glasgow/EscGcia, em
uma paciente de 14 anos que apresenta sintomas de crises convulsivas focais.

A Revolucao Industrial contribui para o desenvolvimento do pensamento
cientifico baseado na metodologia e no empirismo, que, quando aplicado as ciéncias
médicas, trouxe grandes avangos nas areas de assepsia, anestesia e cirurgia,

conforme ja referido na secdo “Os caminhos para cura”, neste texto. Os
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conhecimentos da anatomia e das fun¢cdes do SNC orientam diagndsticos clinicos
neuroldgicos e as cirurgias de pacientes com lesdes ou tumores cerebrais tornam-se
menos exploratdrios, inaugurando a neurocirurgia como especialidade meédica
moderna no final do século XIX e que tem como principais pioneiros Victor Horsley e
Harvey Cushing (Romero, 2015). Victor Horsley é considerado o “Pai da
Neurocirurgia” e ele realiza a primeira cirurgia de um tumor intramedular em 1887, e
desenvolve o meétodo estereotaxico em 1908, possibilitando cirurgias cerebrais
menos invasivas (Ribas, 2006).

Harvey Cushing € aluno de William Halsted, defensor das cirurgias radicais
para tratamento do cancer (Mukherjee, 2012). No comeco do século XX, Cushing
utiliza habilidosamente de técnicas para extrair cirurgicamente tumores cerebrais,
incluindo os glioblastomas, tumores tdo entrelacados de vasos sanguineos que
podem sangrar a qualquer minuto, e 0s meningiomas, envoltos como bainhas em
torno de estruturas vitais do cérebro. Apesar de residente de Halsted, Cushing
considera que as operac0fes radicais para tumores cerebrais sdo inconcebiveis.

No inicio do século XX, o desenvolvimento de algumas técnicas contribui para
0 aperfeicoamento da neurocirurgia e do tratamento de tumores no SNC, incluindo a
radiologia, descrita neste texto na se¢do “Os caminhos para cura” (Ribas, 2006).
Acrescenta-se aqui que, além de sua utilidade curativa para os tumores cerebrais, a
técnica permite identificar as estruturas encefalicas sobre as imagens radiol6gicas
simples do cranio, contribuindo para a localizacdo de lesGes encefélicas,
possibilitando opera¢cdes mais precisas.

Sanematsu Juanior (2003) considera que, até meados do século XX, o
progresso da Neurocirurgia € continuo, porém lento, devido as dificuldades na
compreensao do funcionamento do SNC humano e da localizacdo das lesbes. Os
exames auxiliares sdo pouco desenvolvidos e o diagnéstico é estabelecido através
da anamnese, do exame neuroldgico e do raciocinio clinico. A partir de 1950, a
Neurocirurgia apresenta um avanc¢o consideravel, decorrente de uma somatoéria de
eventos: evolugdo da anestesia (culminando com a especializagdo em
Neuroanestesia); introducdo da intubacdo orotraqueal de aparelhos de ventilacéo
mecanica; criagdo das Unidades de Terapia Intensiva / UTI, permitindo a
manutenc¢ao da vida antes do procedimento e os cuidados e controles adequados no
pos-operatorio; melhora dos métodos diagnosticos; desenvolvimento de novos

antibioticos e de medicamentos para controle da hipertensdo intracraniana,
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desenvolvimento de técnicas neurocirdrgicas, como a microneurocirurgia e a
neuronavegacao.

Em 1970, ocorre o advento da Tomografia Computadorizada de cranio (TC),
que revoluciona a pratica neurolégica e neurocirirgica ao permitir a visualizacao
direta das estruturas encefalicas e das proprias lesdes intracranianas, facilitando,
desta forma, a localizacao topografica e o planejamento neurocirargico (Sanematsu
Janior, 2003). A ressonancia nuclear magnética vem em seguida e, apesar de
melhor definicAo da imagem, ndo tem o mesmo impacto revolucionario. Em Sao
Paulo, em meados da década de 1970, é possivel encontrar o exame de imagem TC
em um unico hospital. Na Bahia, a Secretaria da Saude do Estado informa que, em
2014, no Hospital Martagdo Gesteira, € inaugurado o primeiro aparelho de TC com
mecanismo de radiacdo reduzido, adaptado para uso em criancas e fornecido pelo
SUS (Secretaria da Saude do Estado da Bahia, 2014). Antes, as criancas realizavam
0s exames em unidades de salde que atendiam adultos.

Sanematsu Junior (2003) observa que na década de 1980, a Neurocirurgia é
técnica bastante temida, pelos riscos de morte e pelos riscos de sequelas, muitas
vezes, incapacitantes, condenando o tratamento neurologico a um desses dois
desfechos. Muitos tumores que, atualmente, sédo operados e tratados com bons
indices de sobrevida e qualidade de vida, por exemplo, os de fossa posterior e os de
pineal, em 1980 ainda séo considerados inabordaveis. Bianchi (2003) lembra que as
neurocirurgias para tumores, ou se restringiam a bidpsia, que por si s6 eram
danosas, ou eram cirurgias complicadas, que pelas técnicas disponiveis, muitas
vezes, tinham efeitos mais traumatizantes e lesivas ao SNC de que 0 processo
neoplasico. Em relacéo a radioterapia, as sequelas ocorriam ou pelas altas doses ou
pela antiguidade dos aparelhos disponiveis que atingiam grandes areas de tecido
normais.

A guimioterapia para tratamento de neoplasias no SNC também apresentava
a mesma caracteristica agressiva. Nos fins dos anos 1980, no fluxo das pesquisas
quimioterapicas, um estudo, conhecido como “eight-in-one”, é realizado com
criancas portadoras de tumores cerebrais que recebem oito drogas em um unico dia
(Mukherjee, 2012). Como resultado, muitas complicagbes aparecem: necessidade
de transfusao de sangue, infecgbes que representam risco de morte, danos renais,

perda da audicdo. ApOGs o teste, a maioria das criangas participantes morre,
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demonstrando que esse tipo de tumor apresenta pequena reacdo ao esquema
isolado de quimioterpicos, sem outro tratamento adjuvante.

Os avancos nos conhecimentos cientificos sobre anatomia, fisiologia e
quimica do SNC demonstram a complexidade organizacional e funcional do cérebro,
esclarecendo que o SNC nado é uma estrutura rigida e imutavel e que a plasticidade
cerebral pode se estender a situagdes patologicas (Domingues, 2003). A
plasticidade cerebral € uma propriedade inata deste 6rgéo e se refere a modificacao
ou adaptacdo de sua estrutura e de seu funcionamento em, pelo menos quatro,
diferentes circunstancias: no desenvolvimento do SNC; nos processos de
aprendizagem e formagdo de memorias; nos processos de envelhecimento; e nas
lesbes do SNC.

A recuperacdo pos-lesdo cerebral ocorre gradativamente, entretanto o
processo regenerativo apresenta um periodo critico que favorece a intervencéo
terapéutica e a ampliacdo dos ganhos funcionais (Garcia-Cairasco, 2003). Silva e
Kleinhans (2006) situam que, até meados do século XX, defendia-se a ideia da
incapacidade de os neurdnios se dividirem, sendo impossivel obter avancos quando
as conexdes e neurdnios eram perdidos em consequéncia de lesdes cerebrais. A
auséncia de conhecimentos sobre a plasticidade cerebral favorecia uma passividade
terapéutica, em que a conduta era aguardar a recuperacéo espontanea das funcdes
danificadas. A partir de 1980, os avancos nos estudos da Psicologia Cognitiva, das
Neurociéncias e as novas técnicas de neuroimagem funcional demonstram que apo6s
uma leséo cerebral, as areas relacionadas podem assumir em parte ou totalmente
as funcbes daquela area lesada.

Para exemplificar essa visdo em sobreviventes de tumores cerebrais na
infancia, em um seminario disponibilizado no site Cure4Kids, Mabbott (2012) discute
a eficacia da reabilitacéo fisica para a recuperacdo motora e cognitiva, ap6s danos
cerebrais decorrentes da doenca e da radioterapia. Utllizando as técnicas de
neuroimagem para quantificar as estruturas cerebrais e as fungées neurocognitivas,
o autor defende a importancia de desenvolver uma nova estratégia de reabilitacao
individualizada para alcancar a maxima recuperacdo das fungbes cognitivas em
pacientes sobreviventes de tumores cerebrais pediatricos.

Esses tipos de pesquisas evidenciam que a area oncoldgica e neuroldgica é
construida constantemente, e o principal desafio dos profissionais que conjugam

essas duas areas é a manipulacéo cerebral com a reversibilidade do dano.
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Para finalizar este capitulo, destaca-se o avanco em termos de neurocirurgia
no Brasil. Em Marco de 2013, a Unidade Infantojuvenil do Hospital de Cancer de
Barretos introduz no novo centro cirdrgico um aparelho de ressonancia magnética,
possibilitando a realizacdo de imagens ainda durante o procedimento (Hospital de
Cancer de Barretos, n.d.b e G1 Ribeirdo e Franca, 2013). A utilizacdo dessa
tecnologia oferece melhor visibilidade da area com o tumor e torna a cirurgia menos
invasiva, mais segura e precisa, diminuindo o risco de lesdes em areas nobres do
cérebro. Além disso, contribui para reduzir o tempo de exposicdo da area operada,
contribuindo para minimizar as infec¢des, pois sem essa opg¢do, ou 0 paciente é
removido do centro cirlrgico durante a operacdo ou o exame € realizado no dia
seguinte, necessitando, algumas vezes, de o0 paciente ser novamente operado.
Nessa mesma linha, em Junho de 2015, o GRAACC inaugura novo centro cirdrgico
especializado em tumores cerebrais, o primeiro na América Latina a possuir um

equipamento de ressonancia magnética dentro da sala de cirurgia (GRAACC, 2015).
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PARTE Il

Um dia, quando eu tinha seis meses de idade, minha mée estava trocando minha fralda e
reparou que havia sangue nas fezes. Além disso, eu estava meio para baixo, sem animo
para nada. Preocupada, ela me levou ao médico para ver o que era. Eles fizeram uma
bateria de exames. E, quando foi constatada a leucemia, eles me internaram e passei uns
dois ou trés meses no hospital. O curioso € que ninguém contou nada para minha mae, nem
os préprios médicos. Ela s6 ficou sabendo depois que eu fiquei bom. Para ela, disseram que
eu tinha uma insuficiéncia de ferro.

Eu estava com um ano e dois meses quando comprovaram que eu ndo tinha mais nada.
Entdo minha mae me levou a um dos médicos que havia me atendido para uma consulta.
Ele e outros médicos haviam dito que eu s6 andaria com trés anos e s6 falaria com quatro

anos e meio, mais ou menos. No consultério, o médico exclamou, impressionado, diante da
minha mée: “Nossa, esse menino, que tinha leucemia, mal se curou e ja esta andando”. Ele
ficou tdo assustado de me ver andando que se esqueceu que minha mée nao sabia e falou
sem querer. Quando ficou sabendo de tudo, minha mae desmaiou e caiu com o rosto em
cima da mesa dele.

A minha experiéncia foi um pouco diferente. De fato, sei das coisas a partir do que me
contam e dos exames que me lembro de fazer. Na época do primeiro diagnostico, eu tinha
seis meses de vida. Figuei curado com um ano e dois meses de idade, e fiz exames de
sangue de més em més, até os quatro anos. Tirava sangue do pescogo. Aquela rotina fazia
parte da minha vida, mas era uma coisa meio traumética. (Giba, jogador da selecéo
brasileira de volei, em depoimento para o livro de Gorin, 2007, p. 41)

A doenca € uma abstracdo da realidade, ela esta nos livros, ela estd no microscépio, ela
esta nas definigdes, nas publicagbes. Mas, quando a doenca encontra um ser humano, ela
produz uma melodia Unica, que se chama sofrimento. As doencas, elas se repetem nas
pessoas, mas o sofrimento ndo. O sofrimento € Unico, cada um tem o seu. (Arantes, 2012).
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Objetivos

Objetivo geral:

e Investigar os significados que os adultos, sobreviventes de tumor de SNC
na infancia, atribuem as suas experiéncias de vida durante o adoecimento
e apls o término do tratamento oncologico para oferecer subsidios na
formulac&o de novos dispositivos clinicos terapéuticos para estes casos.

Objetivos especificos:

e Investigar as formas de ressignificacdo que a doenca oncolégica e o seu
tratamento podem ter nas diferentes fases da vida;

e Investigar os significados que os sobreviventes tém do seu corpo, que
apresenta os efeitos decorrentes da doenca e do tratamento oncoldgico;

e Refletir sobre conceitos psicanaliticos que se articulam a area da
oncologia pediétrica, visando clarear aspectos tedricos que sustentam a
especificidade do trabalho do psicanalista com pacientes com cancer
infanto-juvenil;

e Analisar os desafios experimentados pelo psicanalista diante do
testemunho do sobrevivente de tumor de SNC, buscando fornecer
elementos para que os profissionais possam lidar com o seu sofrimento

gue atravessa a cena da relagdo com o paciente.
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2. Método

7

A concepcao de investigacdo que embasa este trabalho € o modelo de
pesquisa qualitativa em psicandlise. Neste sentido, a preocupacdo essencial desta
pesquisa é com 0 sujeito do inconsciente e ndo lida com o saber universal e
genérico da ciéncia classica (Elia, 2000). Assim, a pesquisa qualitativa em
psicandlise visa conhecer em profundidade as vivéncias singulares das pessoas e
que representacdes elas tém dessas experiéncias de vida.

Na investigacdo psicanalitica um dos instrumentos adequados para a coleta de
dados é a entrevista clinica, que busca conhecer os processos mentais inconscientes
subjacentes as experiéncias vividas. Portanto, os principios freudianos fundamentais
gue estdo presentes sdo o0 saber do inconsciente, a associacdo livre, a atencéo
uniformemente flutuante e a transferéncia, ndo sendo esses impedidos de serem
instalados no contexto guiado pelo interesse da pesquisa (Elia, 2000 e Rosa, 2004).

Na entrevista para a pesquisa psicanalitica, o método é a “escuta como
testemunho e resgate de memodria”, considerando que a narrativa produzida pelo
sujeito na entrevista se organiza a partir da relacdo transferencial com o pesquisador
(Rosa, 2004, p, 344).

O testemunho de quem conta uma histéria, de quem relata uma experiéncia, de
guem fala ou (des)escreve uma realidade da lugar, abre espaco para metaforas do
préprio lembrar. Por outro lado, o testemunho de quem escuta a histéria ... também
se faz testemunho de uma experiéncia, e que através dela também potencializa a re-
significacdo, a metaforizacéo de suas proprias historias. (Alves & Sousa, 2008, p. 3).

Essa argumentacdo indica que a relacdo transferencial entrevistador-
entrevistado implica que cada um ocupe lugares que, sendo utilizado de forma
estratégica pelo psicanalista, permite que o sujeito fale, possa se escutar e se
apropriar do seu discurso (Rosa, 2004). Portanto, o relato que interessa nesse
setting da entrevista é o elemento novo, que supera o discurso da consciéncia. Para
tanto, 0 pesquisador precisa da sua formacdo em psicandlise, constituida pela
analise pessoal, estudo teorico, experiéncia clinica e interlocucdo com

pesquisadores mais experientes.
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3.1. Local da Pesquisa e inser¢cao no Campo

O local selecionado para a coleta de dados foi o Hospital Sdo Rafael —
Unidade ONCO, localizado na cidade de Salvador / BA. A Clinica ONCO é
especializada em tratamento do cancer em todas as faixas etarias, composta por
uma equipe multidisciplinar (médicos especialistas, nutricionista e psicélogo), foi
fundada em dezembro de 1976, liderada pelos médicos Roque Andrade e Nubia
Mendonca. Até 2007, aléem de atender pacientes da rede particular (financiamento
proprio ou convénio), tratava também do publico proveniente do sistema
governamental (Instituto Nacional de Assisténcia Médica da Previdéncia Social /
INAMPS e, posteriormente, Sistema Unico de Sautde / SUS), porém, conforme
informado no capitulo 1, devido as formulacdes do Ministério da Saude, a clinica foi
descredenciada para atendimento aos pacientes do sistema publico.

A insercdo na clinica ocorreu a partir da apresentacédo do projeto de pesquisa
para a equipe médica e, posteriormente, a submissdo ao Comité de Etica em
Pesquisa da instituicdo participante (Monte Tabor - Hospital Sdo Rafael) e da
instituicdo coparticipante (Instituto de Psicologia da Universidade de Sao Paulo).
Antes de iniciar a convocacao dos pacientes, a pesquisadora conheceu a rotina do
servico e estabeleceu, em acordo com a equipe administrativa, que, inicialmente,
seriam lidos todos os prontuarios dos pacientes com diagndstico de tumor de SNC
com término do tratamento até 2009. Entdo, neste primeiro momento, foi feita a
leitura dos prontuarios e organizada uma lista com todos os pacientes que se
adequavam ao estudo:

- Critérios de inclusdo: adultos que tiveram tumor de SNC na infancia e estao
entre 20 e 59 anos de idade e com tempo fora de tratamento oncoldgico de, no
minimo, cinco anos.

- Critério de Exclusdo: os sobreviventes que apresentaram, no periodo de
realizagdo das entrevistas, ou suspeita ou evidéncia de doenga oncoldgica.

A secretaria da clinica se prontificou em informar a pesquisadora o dia de
retorno dos pacientes, pois foi considerado importante que as entrevistas fossem
realizadas no mesmo dia da consulta com a equipe, evitando que o paciente fosse a
clinica s6 para a realizacdo da entrevista, devido a dificuldade de eles irem. No dia
combinado, em um dos consultérios da clinica, houve uma conversa da

pesquisadora com o0 paciente e também seus pais e/ou mées, caso eles estivessem
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presentes. Nesta conversa inicial, a pesquisadora se apresentou, explicou 0 motivo
do contato e o0s objetivos da entrevista. O Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (ver apéndice) foi lido e assinado pelo paciente em duas vias,
autorizando sua participacédo voluntaria. Todos os pacientes contactados aceitaram
participar do estudo.

Neste primeiro contato com o0 paciente e seus acompanhantes foi
estabelecido um momento informal para que os pais e as méaes pudessem conhecer
a profissional, ndo os excluindo da decisdo do filho (ou da filha) em participar da
pesquisa. Enquanto o paciente assinava o termo de consentimento, a entrevistadora
deixava-os falar sobre o assunto que desejassem compatrtilhar.

Logo apds este primeiro momento, os acompanhantes saiam do consultério e
a entrevista era iniciada com a presenca do participante e da entrevistadora. Em
razao de residir em outra cidade e por ndo realizar mais acompanhamento clinico na
instituicdo, uma paciente recebeu a pesquisadora em sua residéncia, onde foi
realizada uma entrevista em local adequado, estando presente apenas a
entrevistada e a pesquisadora. O sigilo foi preservado, assim como nas demais

entrevistas realizadas no consultério da clinica ONCO.

3.2. Consideracdes Eticas

Esta pesquisa teve finalidade académica de pds-graduacdo — doutorado e se
norteou pelos aspectos éticos exigidos na Resolugcdo 196/96 do Conselho Nacional
de Saude — Brasilia — DF e na postura profissional da préatica de pesquisa qualitativa
em psicanalise. Nao apresentou danos previsiveis e a pesquisadora se
comprometeu a dar assisténcia ou encaminhamento para um profissional adequado
ao participante da pesquisa que sentisse a necessidade de um acompanhamento
especializado apds sua participacao.

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica de Pesquisa com Seres
Humanos do Monte Tabor - Hospital Sdo Rafael e do Instituto de Psicologia da
Universidade de S&o Paulo, conforme documentacdo anexa. O Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido foi formulado de acordo com a resolugao
supracitada e, conforme explicitado anteriormente, encontra-se no apéndice desta

tese. Nos textos e apresentacdoes de producao da pesquisa, tanto os participantes
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quanto pessoas citadas por eles sdo identificados por nomes ficticios, preservando
suas identidades.

3.3. Procedimento de coleta de dados

Sustentada por essas consideragOes, esta pesquisa de campo recorreu a
entrevistas fundamentadas em uma questao disparadora:

- O que vocé se lembra da época do diagndstico e do tratamento?

Essa pergunta serviu para introduzir o tema principal da entrevista. Perguntas
adicionais foram feitas para aprofundar os aspectos relevantes ao tema em estudo,
tendo como guia os objetivos da pesquisa e a fala do entrevistado.

As entrevistas foram individuais, gravadas em aparelho digital e,
posteriormente, transcritas para documentos de computador. O uso do gravador
permitiu a pesquisadora liberdade para prestar atencéo a fala do entrevistado e a
suas intervencdes, priorizando o contexto da entrevista. As gravacbes foram
apagadas apo0s as transcricoes.

Conforme Turato (2008), na pesquisa clinico-qualitativa, leva-se em conta o
critério da saturacao tedrica que foi adotado para fechar a amostra desta pesquisa,
cujas entrevistas foram interrompidas quando as respostas de novos sujeitos
passaram a apresentar, na avaliacdo da pesquisadora, uma quantidade de
repeticbes em seu conteddo e este ja apresentava elementos suficientes e
necessarios para atingir os objetivos apontados no projeto de pesquisa. Dessa
forma, a quantidade de sujeitos participantes ndo é estabelecida no inicio da
pesquisa. Para essa avaliacdo, o pesquisador leva em consideracdo uma
combinacéo de critérios, resumidos em dois grupos: o conjunto de conhecimentos e
experiéncias que perfazem a base intuitiva, intelectual e técnica do pesquisador e as
interlocucdes académicas com outros pesquisadores.

Outros procedimentos também foram variados e analisados seguindo critérios
particulares, tais como o tempo de duracdo e o numero de entrevistas. Fontanella,
Ricas e Turato (2008) justificam que outra entrevista com um mesmo sujeito pode
ser necessaria dependendo do nivel de aprofundamento interpretativo requerido
pelo problema de pesquisa. Os autores também estendem essa necessidade para

gue o pesquisador possa identificar, com mais evidéncia, elementos, como angustia
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e mecanismo de defesa, que podem interferir no relato do entrevistado e na
apreensao do entrevistador de informacdes importantes para a analise.

Assim, nesta pesquisa, 0s critérios para outra entrevista com 0 mesmo sujeito
foram: coletar mais dados, aprofundar assuntos abordados no encontro anterior,
tratar de temas que passaram despercebidos pela entrevistadora. Além disso,
questdes de ordem pratica, como possibilidade de acesso ao paciente e tempo
disponivel para a realizacdo da pesquisa, também orientaram o numero de

entrevistas possiveis.

3.4. Andlise de dados

Seguindo a orientacdo de Turato (2008), essa fase apresentou as seguintes
etapas:

1. Preparagéo inicial do material: primeiramente foi feita, repetidas vezes,
escutas das gravacdes das entrevistas, com o objetivo de entrar em contato com 0s
dados e perceber os pontos importantes das entrevistas. Posteriormente, realizou-se
a transcricdo integral deste material e das anotagbes das informagdes obtidas no
prontuario dos pacientes.

2. Pré-analise: leitura do material, repetidas vezes. Nesta etapa, foram
apreendidos os aspectos de interesse e desveladas mensagens implicitas.

3. Categorizacdo e subcategorizacdo: organizacdo do material coletado em
grupos de temas, a partir de sua repeticao ou relevancia para o tema da pesquisa.

A lista e a denominacdo das categorias e subcategorias foram criadas pela
pesquisadora, levando em consideracédo o conteudo das entrevistas, 0s objetivos da
pesquisa e 0s temas existentes na literatura;

4. Apresentacdo dos resultados: separados pelos temas e subtemas, de
forma descritiva e com citagcdes das falas dos entrevistados. Essa apresentacao é

acompanhada pela discussdo do material pelo viés da psicanalise freud-lacaniana.
3.5. Participantes do estudo
Participaram deste estudo onze sujeitos, destes, oito participaram de uma

entrevista e trés tiveram dois encontros, totalizando quatorze entrevistas. Considera-

se que, em nove dos sujeitos € possivel obter os subsidios para fundamentar as
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discussbes deste estudo. Dois entrevistados apresentam efeitos tardios
neurocognitivos extensos, prejudicando a compreenséo do contexto da entrevista.

Em cinco entrevistas, antes da pergunta disparadora, foi realizada uma
introducéo definindo de forma mais diretiva o propdsito do encontro e solicitando que
0 participante assentisse comecar a entrevista. Ja quatro entrevistas foram iniciadas
de forma neutra, com a pergunta disparadora indicada acima. Ao realizar a andlise
das entrevistas, ndo foi observada nenhuma diferenca em seus conteudos, pois,
apesar de introduzi-las de maneira diferente, durante todos os encontros, a
entrevistadora adotou uma posicdo de néo saber, conforme defendido pela clinica
psicanalitica. Essa postura implica que o investigador ndo se vale de saberes
instituidos a priori para intervir nas falas dos entrevistados. Ou seja, juizos de valor,
interpretacbes teodricas, frases pré-concebidas ndo fizeram parte das questdes
postas durante as entrevistas, essas eram curtas, abertas com o0 objetivo de
proporcionar a expressao do pensamento do entrevistado ou esclarecer alguma
informacéo referida anteriormente por ele.

Apesar dessas consideracoes, avalia-se como relevante que, nas pesquisas
qualitativas em psicanalise, o entrevistador tenha um enfoque mais amplo no inicio
da entrevista, e, a medida que o entrevistado for expressando suas opinides,
significados e emocgdes, 0 entrevistador conduz a entrevista para obter as
informacdes que permitam explorar o tema.

Nos dois entrevistados em que os efeitos tardios do adoecimento dificultaram
a compreensao do contexto da entrevista, esta foi iniciada por falas espontaneas
deles. Em relagdo ao segundo encontro com os trés participantes, esse foi
conduzido para aprofundar falas do encontro anterior e possibilitar novas
associacOes relacionadas ao tema da pesquisa. Considerou-se que esta segunda
entrevista foi importante, pois permitiu que o entrevistado se sentisse mais seguro
para construir seu discurso, contribuindo para aprofundar conteudos significativos e
a entrevistadora perceber mensagens implicitas.

As entrevistas tiveram dura¢do média de cinquenta minutos, variando de treze
minutos a uma hora e trinta minutos. Uma das participantes, além de apresentar
intenso sofrimento emocional que demandou conduta mais cautelosa da
pesquisadora, teve sua entrevista interrompida em 26 minutos devido a fatores
externos, o carro para leva-la a rodoviaria havia chegado. A paciente reside em

municipio distante e, devido ao descredenciamento da clinica ao SUS, a paciente
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deixou de ser acompanhada na instituicdo, dificultando o acesso da entrevistadora
para um segundo encontro com a participante. Apesar dessa interrupcao, a
entrevista apresenta conteudo que contempla os objetivos da pesquisa.

A seguir, apresenta-se 0s participantes a partir dos dados coletados nos
registros de seus prontudrios na clinica e nas entrevistas realizadas. Considera-se
gue essas informacdes sao importantes, pois podem permitir ao leitor, que né&o
participou da pesquisa, ampliar as reflexdes sobre os resultados que seréao

discutidos no préximo capitulo.

< Entrevistado 1:

Nome Nelson

Sexo Masculino

Data de Nascimento 25/10/1988 — 26 anos na entrevista
Idade ao diagnéstico 10 anos

Diagnostico Astrocitoma grau

Localizacdo do tumor Cerebelo - 1V ventriculo
Tratamento oncoldgico Cirurgia e radioterapia

Convénio médico SUS

Fora de tratamento desde | Mar¢o/1999

Os pais sao separados em periodo anterior ao
diagndstico. Paciente sempre residiu com o pai em

Contexto familiar bairro popular em Salvador. Tem um irmé&o
materno, que nasceu no periodo da cirurgia do
paciente.

Concluiu o ensino médio em 2013 em escola
estadual. Fez cursos profissionalizantes em
instituicdo filantropica especializada para pessoas
com deficiéncia intelectual, onde recebia incentivo
financeiro, exercendo atividades na propria
instituicdo. Atualmente, ndo trabalha nem estuda.

Situacéo ocupacional




o Entrevistado 2:
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Nome Olga

Sexo Feminino

Data de Nascimento 18/09/1986 — 28 anos na entrevista
Idade ao diagndstico 12 anos

Diagnostico

Meduloblastoma

Localizacao do tumor

Fossa Posterior

Tratamento oncolégico

Cirurgia, quimioterapia e radioterapia

Convénio médico

SUS

Fora de tratamento desde

Junho/1999

Contexto familiar

Os pais sao separados em periodo anterior ao
diagnéstico. Paciente residiu com o pai até os 10
anos, quando passou morar com a mae e o
padrasto, atualmente em cidade do litoral da
Bahia. Tem trés irméds e um irmao consanguineos,
é a filha mais nova.

Situacéo ocupacional

Interrompeu os estudos na terceira série do ensino
fundamental por conta do adoecimento. Retomou
0s estudos em casa, até a quinta série do ensino

fundamental. Atualmente, ndo trabalha nem
estuda.

o Entrevistado 3:

Nome Joana

Sexo Feminino

Data de Nascimento 27/08/1978 — 36 anos na entrevista

Idade ao diagndéstico 13 anos

Diagndstico

Meduloblastoma

Localizacao do tumor

Fossa Posterior

Tratamento oncolégico

Cirurgia, quimioterapia e radioterapia

Convénio médico

INAMPS - SUS

Fora de tratamento desde

Janeiro/92

Contexto familiar

A mae é vilva, pai teve um AVC antes do
adoecimento da paciente e faleceu apos a
conclusao do tratamento. A paciente reside com a
mae em bairro popular em Salvador. Tem uma
irma consanguinea e tem um irm&o natimorto.

Situacéo ocupacional

Interrompeu os estudos na sexta série do ensino
fundamental por conta do adoecimento. Retomou
os estudos 14 anos depois, frequentando por trés
anos um centro estadual para deficientes visuais e
escola estadual regular. Nao concluiu o ensino
fundamental. Atualmente, ndo trabalha nem
estuda.



o Entrevistado 4:
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Nome Nilda

Sexo Feminino

Data de Nascimento 10/07/1995 — 19 anos na entrevista
Idade ao diagnoéstico 2 anos

Diagndstico Pinealoblastoma

Localizacao do tumor Pineal

Tratamento oncoldgico Cirurgia, quimioterapia e radioterapia
Convénio médico Particular

Fora de tratamento desde | Janeiro/99

Contexto familiar

Paciente reside com os pais e a irma mais nova
em bairro de classe média de Salvador. Tem um
irm&o paterno mais velho.

Situacéo ocupacional

o Entrevistado 5:

Paciente estuda em escola particular de carater
especial.

Nome Luis

Sexo Masculino

Data de Nascimento 07/07/1993 — 21 anos na entrevista
Idade ao diagnoéstico 9 anos

Diagnostico Meduloblastoma

Localizacao do tumor Cerebelo

Tratamento oncolégico Cirurgia, quimioterapia e radioterapia
Convénio médico SUS

Fora de tratamento desde | Janeiro/2003

Contexto familiar

Os pais sao separados em periodo anterior ao
diagnoéstico. Paciente reside com a mae, o
padrasto e os respectivos filhos em bairro popular
em Salvador. Tem uma irma consaguinea mais
velha, duas irmas paternas e uma irma materna -
mais novas - e 0 padrasto tem um filho mais velho
que ele.

Situacéo ocupacional

Paciente estuda o do ensino

fundamental.

nono ano
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Nome Joaquim

Sexo Masculino

Data de Nascimento 18/02/1984 — 30 anos na entrevista
Idade ao diagnoéstico 7 anos

Diagndstico

Astrocitoma grau |l

Localizacao do tumor

Parietal direito

Tratamento oncolégico

Cirurgia, quimioterapia, radioterapia
Recidiva aos 12 anos: cirurgia e radioterapia
Meningioma p0s-RT aos 24 anos: cirurgia

Convénio médico

SUS

Fora de tratamento desde

Outubro/2008

Contexto familiar

Reside com os pais em zona rural de uma cidade
do interior do estado. E o quinto filho do casal.

Situacéo ocupacional

< Entrevistado 7:

Paciente nunca frequentou a escola. Mae o ensina
em casa. Ele trabalha no plantio da roca com o
pai. Paciente apresenta crises convulsivas de
dificil controle.

Nome Quitéria

Sexo Feminino

Data de Nascimento 20/12/1988 — 26 anos na entrevista
Idade ao diagnéstico 7 anos

Diagnaostico

Neurofibromatose I: glioma de baixo grau

Localizacao do tumor

Quiasma Optico com envolvimento hipotalamico

Tratamento oncolégico

Quimioterapia
Ja tinha realizado duas cirurgias na coluna em
virtude do diagnaostico primario / Neurofibromatose

Convénio médico

Particular

Fora de tratamento desde

Dezembro/2005

Contexto familiar

Paciente reside com o0s pais em bairro de classe
média de Salvador. Tem uma irma e um irmao
mais velhos.

Situagéo ocupacional

Frequentou a escola particular durante o
tratamento. Concluiu o ensino médio e atualmente
curso nivel superior em faculdade particular.
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Nome Marcone

Sexo Masculino

Data de Nascimento 07/02/1991 — 24 anos nha entrevista
Idade ao diagnoéstico 16 anos

Diagndstico Germinoma

Localizacao do tumor

Nucleo da Base a direita

Tratamento oncoldgico

Quimioterapia e radioterapia

Convénio médico

SUS

Fora de tratamento desde

Julho/2008

Contexto familiar

Reside com o0s pais em municipio da regido
metropolitana de Salvador. Tem um irméo
consanguineo mais novo, falecido sete meses
antes da entrevista. Tem uma irma paterna e uma
irm& materna, ambas mais velhas.

Situacgéo ocupacional

o Entrevistado 9:

Concluiu o ensino médio em 2013 em escola
estadual. Fez curso técnico em instituicdo
estadual. Atualmente, trabalha informalmente com
uma amiga da igreja que frequenta.

Nome Aurora

Sexo Feminino

Data de Nascimento 10/07/1995 — 20 anos na entrevista
Idade ao diagndéstico 12 anos

Diagndstico

Astrocitoma Pilocitico

Localizacao do tumor

Fossa Posterior

Tratamento oncologico Cirurgia
Convénio médico SuUS
Fora de tratamento desde | Outubro/2008

Contexto familiar

Os pais sao separados em periodo anterior ao
diagnéstico. Paciente reside com a mae, a irma
mais velha e dois sobrinhos em bairro popular de
Salvador. Tem um irmdo materno mais velho.

Situacéo ocupacional

Interrompeu os estudos na sexta série do ensino
fundamental por conta do adoecimento. Retomou
por um ano os estudos, apO0s a recuperacao,
interrompendo  novamente. Atualmente, nao
trabalha nem estuda.
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Nome Maria

Sexo Feminino

Data de Nascimento 16/06/1980 — 35 anos na entrevista
Idade ao diagnoéstico 12 anos

Diagndstico Astrocitoma Pilocitico

Localizacdo do tumor [l ventriculo

Tratamento oncoldgico Cirurgia

Convénio médico SUS

Fora de tratamento desde | Janeiro/1993

Contexto familiar

Tem uma filha (cujo pai faleceu) e um filho. Reside
com os filhos em bairro popular de Salvador. Os
pais sdo separados. E a filha mais velha, um irméo
materno faleceu sete meses antes da entrevista.
Tem mais uma irma materna.

Situacgéo ocupacional

Interrompeu os estudos por conta do adoecimento.
Reiniciou desde a alfabetizacdo apbés a
recuperacéo, cursando de forma intermitente até a
oitava série. Trabalhou por 10 anos no setor de
servicos gerais de uma empresa. Atualmente, ndo

estuda e trabalha como revendedora de
cosmeético.

o Entrevistado 11:

Nome lara

Sexo Feminino

Data de Nascimento 07/04/1981 — 34 anos na entrevista

Idade ao diagnéstico 9 anos

Diagnostico

Meduloblastoma

Localizacao do tumor

Fossa Posterior

Tratamento oncoldgico

Cirurgia, quimioterapia e radioterapia

Convénio médico

INAMPS - SUS

Fora de tratamento desde

Janeiro/1992

Contexto familiar

Reside com o marido e a filha em cidade do litoral
da Bahia. A mée é vilva, o pai faleceu seis meses
do diagnéstico. Tem quatro irmdos paternos e
qguatro irmaos consanguineos, uma irma faleceu
15 anos antes da entrevista.

Situagéo ocupacional

Atualmente, faz curso superior e trabalha como
educadora de uma creche municipal.
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3. Discussao das entrevistas: viés da Psicanalise
Freud-lacaniana

Apés a apresentacao dos dados dos entrevistados para a pesquisa, segue-se,
abaixo, uma discussdo sobre alguns aspectos da teoria psicanalitica que dao
subsidios para a andlise e a discussdo. Nas pesquisas qualitativas, a apresentacao
dos resultados e as reflexdes decorrentes sdo proporcionadas por uma selecéo de
temas que permitem estudar o objeto em profundidade. Na presente pesquisa, 0
objeto de estudo € as experiéncias relatadas pelos participantes e as questbes
discutidas tém como guia a repeticdo de temas nos relatos e a relevancia de alguns
assuntos que contempla os objetivos propostos. S&o realizados recortes nas falas,
sendo apresentadas algumas vinhetas consideradas significativas para ilustrar a
discusséo e contribuir nas reflexdes, ndo perdendo de vista a singularidade de cada
sujeito entrevistado. Essas vinhetas funcionam como um estudo de caso clinico que,
ao ser exposto, tem a finalidade de ajudar o leitor a entender melhor a teoria e
contribuir para o profissional defender sua ética e construir novos dispositivos
clinicos.

A escolha pelos nomes é feita de maneira aleatéria pela pesquisadora, apos
as entrevistas. Alguns nomes séo selecionados de pessoas conhecidas e partilham
a ideia da metafora comumente propagada coletivamente de que o enfretamento de
um cancer é como o enfrentamento de uma guerra, entdo, os homes selecionados
foram das pessoas que tiveram essa vivéncia. Essa escolha também é facilitada
pela literatura consultada referente ao trauma dos sobreviventes de guerra, de
campos de concentragdo nazista e da tortura praticada pela ditadura civil-militar que
ocorreram nos paises latino-americanos nos anos 1960. A excec¢do dessa escolha é
o entrevistado Marcone, pois ele sugere um nome vinculado a sua histéria de vida,
aspecto que sera trabalhado neste capitulo.

Considera-se que as entrevistas realizadas tém o valor de testemunho,
atendendo a proposta da pesquisa. Em Psicanalise, a importancia do testemunho é
estudada a partir da literatura do trauma, que comecou a circular apés o holocausto
nazista e, no Brasil, ap6s a ditadura civil-militar, tendo como caracteristica principal o

relato de memoria das experiéncias dos autores com 0S acontecimentos
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traumaticos. Alves e Sousa (2008) esclarecem que, a partir da possibilidade de se
entender a questdo do testemunho como um relato de memodria, importante para a
implicacdo do sujeito nas vivéncias, produz-se a interlocucdo com a clinica
psicanalitica, que tem como caracteristica principal uma situacdo dialégica, entre o
paciente e seu analista, centrada em um testemunho. Portanto, na clinica
psicanalitica, os sujeitos buscam a aten¢do e a escuta de um outro, para narrar suas
historias e tentar traduzir em palavras suas dores, tendo em vista a construcédo de
um mundo menos estranho (Seligmann-Silva, 2008).

Assim, essa narrativa € uma aposta para que 0 sujeito organize sua historia,
pois através do compartilhamento de suas experiéncias, o sujeito pode se escutar,
abrindo a possibilidade de se apropriar daquilo que, muitas vezes, devido ao carater
traumatico, ndo pode ser representado (Costa, 1998). Para Costa (2011), o campo
da experiéncia inclui o sujeito e sua verdade, que € uma constru¢cdo do sujeito a
partir da memoria do acontecido e, por ser uma constru¢do, a verdade ndo é
absoluta. A memoéria ndo equivale ao factual, mas € uma criacdo que se apoia nos
tracos do acontecimento.

Além desse aspecto, o relato de uma experiéncia implica em uma escolha,
“na escolha de como contar uma histdria [italico dos autores]. Pois, trata-se de uma
escolha em meio a infinitas possibilidades. Trata-se de uma escolha orientada, ‘uma
escolha possivel’, e que se vai revelar nos ditames do discurso” (Alves & Sousa,
2008, p. 117). Considera-se que a narrativa construida pelos entrevistados implica
na verdade singular de cada um e perpassa a possibilidade de constru¢cao naquele
espaco, que inclui o entrevistador, o contexto da entrevista e 0 entrevistado.
Conforme orienta Seligmann-Silva (2008), o testemunho é marcado pelo tempo do
presente, sendo parcial e Unico.

Portanto, pretende-se compartilhar as reflexdes proporcionadas a partir da
singularidade de cada relato, em consonéancia com os objetivos da pesquisa e com a
literatura psicanalitica, deste modo, os temas que podem ser discutidos a partir
dessas entrevistas ndo serdo esgotados neste texto. Considera-se que as narrativas
dos sujeitos participantes apresentam o carater de compartilhamento de experiéncia,
pois é possivel identificar um comprometimento com o que se fala. Pensando nesse
valor de testemunho, o titulo dos temas deve-se as experiéncias relatadas sobre o
adoecimento e a sobrevivéncia ap6s o tratamento oncoldgico. Seleciona-se como

base para a discusséo, a articulacdo das noc¢des e conceitos psicanaliticos com o0s
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diagnosticos médicos e psicologicos presentes na literatura consultada. Essa
articulacdo é norteada pelos conceitos de trauma, luto e narcisismo, adotando o
saber psicanalitico como um contraponto importante a ser considerado na avaliacao

de pacientes pertencentes a esse publico.

4.1. ReacOes ao diagnoéstico

Os sobreviventes entrevistados trazem, em sua narrativa, grande emotividade
em relagdo ao sofrimento corporal dos sinais da doenca e a revelacdo do
diagndstico € associada a interrupcao de atividades comuns a faixa etaria em que se
encontravam no momento do adoecimento. As informacdes meédicas sobre o
diagndstico sdo caracterizadas como de competéncia dos adultos, sendo que alguns
relatam terem sido excluidos do dialogo, ndo obtendo nenhuma informacéo sobre o
assunto e outros que a mae se encarregou de transmitir os conhecimentos. Em
pacientes cujo diagnostico foi em época mais recente € possivel perceber uma
diferenca no grau de informacédo, o que aponta para uma possibilidade de mudanca
do posicionamento da equipe e da familia diante da crianca com cancer, estando
mais abertas ao didlogo com a crianca ou permitindo sua presenca nas conversas
guem incluem esse assunto.

Em relacdo ao impacto da revelacdo do diagndstico, os relatos obtidos

apontam que a carga emocional estava mais nas maes, conforme lara esclarece:

Mas, ndo lembro assim pra dizer, porque minha mée acho que senti, sofreu mais do
gue eu, eu acho, porque ela falou que minha cirurgia foi muito delicada, que o
médico passou pra ela, ela viu que minha situagcdo ndo tava muito, tava muito em
risco. E acho que ela sofreu mais do que. Porque eu mesmo nao sabia como o certo.
Porque quem tava respondendo, quem tava dentro foi eu, com a dor, mas quem tava
sentindo foi ela. Acho que tava sofrendo mais foi ela, minha mae.

Para os sobreviventes, o impacto foi maior em relagdo aos sintomas da
doenca, onde se concentra o maior conhecimento deles acerca do inicio do
adoecimento, representado pelo destaque dado aos sintomas fisicos e ao percurso
percorrido até a revelacdo do diagnéstico. Em relacdo as informacgdes recebidas,
Nelson fala:

Ai, eles descobriram e ai, assim, quando chegou |4, teve que conversar com 0 grupo
de Ia, entendeu? Que ia me operar. Mas, sO que conversou com, sé estava meu pai,
minha tia e minha mae, eu estava de fora, claro, eu era crianga, tal.... Eles ficaram la
conversando, mas s que eu ndo queria saber, né. Sabe, 0 quarto aqui e eu tava do
lado de fora no corredor né, com minha tia.... Eu ndo queria saber, porque sei la, né.



Pagina | 104

Podia alguma coisa, eu tava com medo assim, acontecer alguma coisa comigo. Eu
s6 queria saber de brincar, voltar pra casa pra brincar, entendeu? Eu n&o queria ficar
no hospital.

Ao expressar que estava com medo que algo Ihe acontecesse, Nelson
resume o sentimento de inquietacdo que a crianca pode ter nesse momento do
adoecimento, em que sente, em seu corpo, 0s sintomas graves da doenca, percebe
a preocupacao dos pais e se encontra em um ambiente diferente como um hospital.
O medo é uma reagdo a percepgdo de um perigo real ou aparente proximo que
exige um objeto definido de que se tenha temor (Freud, 1920/1996,
1925/1926/1996). Para a Psicanalise, os acontecimentos que trazem a sensacéo de
uma ameaca também despertam a angustia, caracterizada por um estado afetivo de
desamparo por perceber a proximidade de um perigo, ainda que este possa ser
desconhecido, ou seja, na angustia, 0 sujeito reage a ameaca da perda de um
objeto, ainda que desconheca o que esta em risco nessa futura perda.

“‘Assim, o sentimento penoso que acompanha a duvida ndo é dor, mas
angustia. A angustia nasce na incerteza de um perigo temido” (Nasio, 1997, p. 62).
Neste sentido, ndo € deixar de dar a noticia que protege da dor e do trauma, mas
sim, o ndo dito sobre o diagndstico e o tratamento que promove o medo e a
angustia.

Em relacdo ao nao saber sobre o diagnostico e tratamento, Nelson traz que
soube de algumas informacdes por ouvir boatos e Joana revela que compreendeu
gue teve um cancer anos mais tarde, quando jA estava curada e ouviu uma
reportagem no radio com o préprio médico que tratou de sua doenca, sentindo-se

‘enganada, traida” por essa ocultacao.

Eu mesmo, eu entrei sem saber o0 que era, eu sei que fui pro neuro, assim que
cheguei 1a, sei que o neuro mandou sair da sala e ficou minha mae e minha prima
com ele. Voltamos pra casa, que era pra me internar... sabia que ia fazer uma
cirurgia, eu lembro que eu ja estava perdendo a visdo, pra mim, a cirurgia que eu iria
fazer era pra visdo. Que as dores de cabeca pra mim ocasionavam era isso.... Tanto
gue eu lembro que quando eu sai da cirurgia, que eu recuperei a consciéncia, a
primeira coisa que fiz foi procurar o tampé&o nos olhos. Pra mim, a cirurgia que eu ia
fazer era da visdo e ndo de cabeca. Foi ai que vi que nao tinha tampéo nenhum nos
olhos, que eu fui procurar que eu vi que eu tava com um curativo aqui, aqui, a
cabeca aqui raspada e tinha outro curativo aqui.

Esse momento narrado demonstra uma situacao de estranhamento em que a
entrevistada descreve um acontecimento inesperado, pois ela ndo recuperou a
visdo, a cirurgia nédo foi no olho e parece que ndo havia um adulto que pudesse,

antes do ocorrido e também naquele momento, explicar-lhe com palavras
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verdadeiras a situacdo, o que contribuiria para um bordejamento da vivéncia de
estranhamento e para que o paciente se apropriasse do acontecimento. ISso
favorece que o sujeito nao precise “escutar boatos” para apreender os significantes
gue o sustente diante do inesperado.

Nelson ndo quis saber sobre o diagndstico e Joana responsabiliza a equipe
de nunca ter Ihe dito, mas também se responsabiliza por nunca ter perguntado antes
o que realmente significava o que escutava: “E na medula”, “é medula”, “é medula’.
So6 ouvia depois dizer isso: “Foi um tumor na medula”, “tumor na medula”, e pronto.
Considera-se que, em uma situacao de didlogo, sobretudo as comunica¢fes de mas
noticias, tanto os profissionais quanto os familiares e pacientes apresentam
emocdes que prejudicam a comunicacdo (Almeida & Santos, 2013). Os profissionais
se preocupam em fornecer as informacdes que consideram as essenciais, mais
proximas possiveis da verdade e que afetem menos os interlocutores; 0s pacientes
e os familiares as ouvem e as interpretam conforme as suas subjetividades
permitem, porém, no tocante a funcdo da equipe multidisciplinar pediatrica é
necessario o questionamento recorrente: “E ofertado espaco para a crianca querer
saber?”.

Em relacdo as diretrizes e normas regulamentadoras atuais de pesquisas
envolvendo seres humanos, a crianga, o adolescente ou o legalmente incapaz
devem anuir a sua participacdo em pesquisa, através de um termo de assentimento
livre e esclarecido (Conselho Nacional de Saude, 2012). Assim, 0s pesquisadores
devem esclarecer, para esse publico, a natureza da pesquisa, seus objetivos,
métodos, beneficios previstos e 0s potenciais riscos e incémodos que sua
participacdo pode acarretar, em linguagem acessivel a sua compreensédo e
respeitando suas singularidades. Essa legislacao indica os caminhos futuros para a
questdao do tratamento envolvendo criancas e adolescentes, e, escutando o
conhecimento que algumas criangas que se encontram em tratamento oncologico
atualmente tém sobre o adoecimento, considera que alguns profissionais estéo
apresentando uma preocupagdo maior em informar a crianca sobre a doenga e o
tratamento oncologico.

Joana levanta o impasse vivenciado pela equipe quando a criangca recusa
fazer o tratamento proposto. Ela refere que se recusou a continuar o tratamento

guimioterapico na segunda ou terceira sessao:



Pagina | 106

Eu ja estava cansada de ficar em soro, agulha, que pra encontrar minha veia era um
sacrificio, era tanta furadela, fura daqui, fura dali, nem todo mundo sabia encontrar
minha veia, furava muito, eu ja estava cansada, estressada. Ai eu recusei, eu disse a
Dr. Jodo que eu néo faria mais, se eu ndo me engano, foi duas ou foi trés sessdes
gue eu fiz. A radioterapia eu sei que eu fiz toda, mas a quimioterapia, pelo que eu me
lembre, foi duas ou foi trés sessoes.

Lembro que ele dizia que ele ia ligar para S&o Paulo pra saber se podia, que néo sei
qué, ndo sei qué, mas também sem minha vontade ele ndo poderia continuar o
tratamento.

Em relacdo a importancia de oferecer explicacdes adequadas a crianca e ao
adolescente, o exemplo de duas entrevistadas aponta que isso favorece que elas
possam dosar a carga de estimulos externos que adentram no sistema psiquico.
Maria informa que a méae explicava tudo para ela e que o médico, além da
abordagem clara com a mae e ela participando, utilizava de recursos ludicos para se
dirigir a ela sobre o assunto.

Quitéria também refere que tanto a familia quanto a equipe de médicos e
enfermeiros sempre estiveram presentes para ouvir suas duvidas, esclarecé-las e
também conversavam abertamente com ela sobre o seu adoecimento e os
acontecimentos na clinica com outros pacientes. As amigas de Quitéria também séo
relatadas como importante fonte de apoio por estarem sempre presente, adequando
seus encontros as limitacdes dela decorrentes do tratamento. Outro recurso externo
utilizado pela paciente foi o tratamento psicolégico em dois momentos do seu
adoecimento, apdés o diagnostico de neurofibromatose e apds o término da
guimioterapia.

Apesar desses recursos, ela informa logo no inicio da entrevista:

eu ndo lembro de muita coisa, era como se eu me desligasse pra ndo ver o que tava
passando, porque achava assim que o tempo ia passar muito mais rapido, dessa
maneira eu ndo ia, se eu nao ficasse por dentro total, era como se eu fosse sofrer
menos. Entdo, tudo que eu tinha, eu deixava por conta de minha mae, minha mae
que absorvia tudo e eu ficava tipo: ‘ah, tem que fazer, entdo tem que fazer’, mas eu
nao gueria saber o porqué nem pra qué era necessario. Eu preferia ficar s6 o meu
corpo ali né, sem a mente.

Diante desses dados e da apropriacdo que a paciente tem sobre seu
adoecimento, a hipotese lancada € que, embora ela refira que ndo queria saber
sobre o assunto, tanto ela quanto as pessoas que estavam a sua volta favoreciam
uma dosagem do saber, protegendo seu psiquismo do rompimento da barreira, que
caracteriza uma situacao traumatica.

Uma situacdo inesperada que violenta a capacidade de simbolizacdo do

sujeito pode constituir o que Mannoni (1995) denomina de marca traumatica, este
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simbolo particular que aponta para um acontecimento traumatico na vida do sujeito.
O conceito de trauma adotado no presente trabalho toma como base a literatura
freudiana a partir do texto “Além do principio do prazer” (Freud, 1920/1996). Nessa
obra, para explicar o funcionamento do aparelho psiquico, Freud utiliza uma

metafora com um organismo simples vivo:

Esse pequeno fragmento de substancia viva acha-se suspenso no meio de um
mundo externo carregado com as mais poderosas energias, e seria morto pela
estimulacdo delas emanadas, se ndo dispusesse de um escudo protetor contra 0s
estimulos. Ele adquire esse escudo da seguinte maneira: sua superficie mais externa
deixa de ter a estrutura apropriada & matéria viva, torna-se até certo ponto inorganica
e, dai por diante, funciona como um envoltério ou membrana especial, resistente aos
estimulos. Em consequéncia disso, as energias do mundo externo sé podem passar
para as camadas subjacentes seguintes, que permaneceram vivas, com um
fragmento de sua intensidade original, e essas camadas podem dedicar-se, por tras
do escudo protetor, a recepgéo das quantidades de estimulo que este deixou passar.
Através de sua morte a camada exterior salvou todas as camadas mais profundas de
um destino semelhante, a menos que os estimulos que a atinjam sejam téo fortes
gue atravessem o escudo protetor (p. 38).

Para o autor, o aparelho psiquico consciente-inconsciente apresenta uma
forte tendéncia a evitar um desprazer ou produzir um prazer, sendo que o desprazer
corresponde a um aumento na quantidade de excitacao e o prazer se refere a uma
diminuicdo. Essa tendéncia € denominada de Principio do Prazer, e os estimulos
excitatorios podem ser tanto internos quanto externos ao aparelho psiquico e é no
sistema consciente que se encontra o escudo protetor. “Descrevemos como
‘traumaticas’ quaisquer excitacbes provindas de fora que sejam suficientemente
poderosas para atravessar o escudo protetor” (p. 40).

Portanto, o trauma implica no fator da surpresa, em que um acontecimento
externo inesperado rompe a barreira protetora do aparelho psiquico que, até entao,
era eficaz contra os outros estimulos, provocando um desequilibrio em seu
funcionamento. Dessa forma, constitui uma espécie de violéncia para o aparelho
psiquico, que é inundado por uma grande quantidade de estimulos e apresenta
mecanismos insuficientes para domina-los. O fator traumatico depende do estimulo
externo e também da condicdo do aparelho psiquico para poder elaborar aquela
guantidade de estimulos, percebida como excessiva.

Na situagdo analisada decorrente da narrativa de Quitéria, ndo se pode
afirmar a priori que as atitudes de seus proximos a tenham livrado de
acontecimentos traumaticos, mas pelo relato, defende que o posicionamento das

pessoas proximas contribuiu para que ela tivesse maiores recursos internos para
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elaborar a situacdo, perceber os elementos de seu sofrimento. As informacbes
devem ser oferecidas ao paciente em momentos variados e de diferentes formas e o
aprofundamento das questfes deve ser fornecido de acordo com as duvidas dos
pacientes. Mais do que se preocupar com as informacdes, os profissionais devem se
preocupar em como estdo se posicionando para que o paciente se sinta no direito de
perguntar.

Em resumo, para os sobreviventes entrevistados o diagndstico esta associado
a interrupcéo de atividades tipicas da fase infantil devido aos sintomas fisicos da
doenca, sobretudo a dor. A auséncia de um didlogo verdadeiro com as criancas |lhes
explicando sobre o diagnostico e o tratamento est4 associado a sentimentos de
medo e angustia dos entrevistados, 0 que, dependendo da intensidade das tensdes
emocionais mobilizadas, pode se constituir uma marca traumatica. Sabe-se que o
adulto, por ter dificuldade de falar sobre assuntos dificeis com a crianca, transfere
essa dificuldade para a crianga, justificando por uma inferioridade cognitiva,
utilizando-se de frases como, “ela ainda nao tem idade para entender”.

A angustia e o trauma séo conceitos chaves neste texto. E, a partir da leitura
dos estudos da obra freudiana realizados por Nasio (1997) sobre essa tematica,
considera-se também importante discutir o tema da dor, que, embora Freud tenha
trabalhado o conceito em alguns de seus textos, Nasio € quem confere o estatuto de
conceito psicanalitico. Freud (1925/1926/1996) faz uma analogia entre a dor fisica e
a dor mental, definindo que a primeira decorre sempre que um estimulo, externo ao
tecido ou ao 6rgdo, rompe os dispositivos de protecdo e a acdo muscular, que
geralmente é eficaz na sua funcdo de afastar os estimulos externos, torna-se
impotente. Como consequéncia da dor fisica, uma pessoa deixa de se interessar
pelas coisas do mundo externo que nao dizem respeito a seu sofrimento e concentra
seu investimento naquele 6rgdo ou tecido que se encontra danificado (Freud,
1914/1996a). Ja na dor mental, a ruptura decorre da perda de um objeto e a dor é
uma reacao ao superinvestimento do sujeito naquilo que sente falta ou perdeu.

Nasio (1997) esclarece que a dor mental ou psiquica ocorre sem agressao
aos tecidos, mas o que se rompe € o laco que liga aquele que ama com o objeto
amado. Ou seja, a dor psiquica é a sentida durante o processo de luto e esse objeto
amado e perdido pode ser tanto uma pessoa quanto a integridade corporal e as
expectativas ou sonhos de vida. Essa ruptura com o objeto amado, quando é

violenta e subita, desorganiza a homeostase do sistema psiquico, o principio do
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prazer é abolido, advindo o trauma psiquico associado a dor. A dor €, portanto, um
dos afetos que acompanha o luto e o trauma psiquico. Os relatos fornecidos pelos
sobreviventes entrevistados demonstram a intensidade de algumas das vivéncias
deles em que as situacdes de ameaca de uma perda e as situacdes traumaticas, em
que h& o choque por uma perda inesperada, estédo articuladas.

Relacionando uma dor fisica a uma situacdo de perigo angustiante, Olga
relata chorando: “Eu lembro quando aconteceu a cirurgia. Quando eu fui internada.
Lembro que eu sentia fortes dores de cabeca e eu ficava gritando no 6nibus para
alguém vir me socorrer. Essa dor... ficava gritando para alguém me socorrer”. O
choro associado ao relato da situacdo de dor e de solicitude ao socorro do outro
indica que, mesmo decorrido mais de 16 anos do fato, a dor continua presente em
seu psiquismo. O que promove a presentificacdo de uma dor fisica passada e
curada? Outros relatos exemplificam a energia e a cronicidade da dor de cabeca que
caracterizam o tumor de SNC:

eu desmaiava, ndo comia, desmaiava varias vezes, nao tinha local, sentia muitas
dores de cabeca. As dores de cabeca que eu delirava de dores, vomitava, tudo que
eu comia, eu vomitava... Nao era qualquer remédio que passava. (Maria)

O tumor, o tumor, eu nem sei 0 que é tumor, né [risada] S6 acho que ele parecia um
sol dentro da minha cabeca. Porque minha cabeca ficava doendo.... A sensacédo é
de, sabe, de vocé meter a cabeca na parede, de sei |4, alguma coisa assim,
entendeu? Porque vocé tenta aliviar a dor assim na sombra, mas nao para
entendeu? ... uma dor de cabeca retada.... Além da dor de cabeca, eu tinha
problema assim, tudo que eu comia, eu botava pra fora sabe. Sentia nduseas essas
coisas. (Nelson)

Esse destague dado as dores fisicas refere-se a importancia que a reflexao
disso proporciona nesse estudo. Freud (1925/1926/1996, p. 166) escreve: “Sabe-se
que quando os 6rgdos internos nos transmitem dor recebemos representacdes
espaciais e outras representacdes de partes do corpo que de maneira comum nao
sdo absolutamente representadas em ideacdo consciente”. Nasio (2009, p. 8)

complementa:
Com efeito, ndo pode haver acontecimento sensorial sem que um sujeito o registre
sob a forma de uma representacdo. Chamo essa representacao psiquica, consciente
ou ndo, de imagem mental do corpo. Em outras palavras, toda sensacdo percebida

imprime inevitavelmente sua imagem; toda sensacdo real € necessariamente
duplicada por uma virtualidade.

Essa representacdo psiquica decorrente de uma sensacao corporal inclui a
imagem da area do corpo onde se produz o acontecimento doloroso, o afeto

mobilizado, o outro a que se faz referéncia no momento do acontecimento e as
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representacdes sensoriais semelhantes que antecedem e procedem a vivéncia. O
conjunto das representacdes psiquicas sensoriais constitui as imagens mentais do
corpo. Em resumo, “todo vivido afetivo corporal intenso, consciente ou nao, deixa
seu traco indelével no inconsciente” (Nasio, 2009, p. 25).

Essa discussao sobre a marca inconsciente inscrita por uma vivéncia afetiva
encontra ressonancia na obra de Daniéle Brun (1996) sobre a imagem da crianca
dada por morta promovida no psiquismo de algumas mées que tém um filho portador
de cancer e que, mesmo apos a cura, a imagem persiste como instante presente. No
imaginario inconsciente das maes, muitas vezes, ter um filho representa substituir a
idealizacdo da criangca que elas foram e, no caso de filhos sem nenhum
adoecimento, esse imaginario € confrontando com a ndo correspondéncia da crianca
real, convocando a mae, constantemente, a elaborar esse ideal. Porém, no caso da
crianga doente, esse confronto pode ser muito mais violento, tornando o luto desse
filho ideal morto muito mais penoso. Portanto, a dor e a angustia vivenciada néo
tem, necessariamente, relacdo direta com a gravidade do diagndstico, pois € preciso
considerar também o que a imagem da crianca doente desperta ha mae.

Vale citar as palavras de Brun (1996, p. 2 e 3) ao referir um exemplo da

narrativa da mée sobre seu filho, sobrevivente de cancer infanto-juvenil:

Aguele filho de vinte sete anos, com fisico de adolescente em atraso, continua a
ser para ela a sombra daquele outro que ele foi: 0 que pensou ter perdido na idade
de doze anos, aquele que ela poderia ter perdido e que agora sabe ter,
paradoxalmente, perdido de uma outra maneira. O fato de continuar vivo, sempre
agarrado a ela, ndo diminui em nada o medo que ela veio a sentir. Isso ndo quer
dizer que ela ndo se alegre por saber que estad curado, ou que nao valorize sua
presenca! Mas justamente por ndo ter deixado de viver a seu lado, ele a obrigou a
reconhecer que nao correspondia a lembranca guardada por ela da crianca que ele
havia sido.

. a crianga em perigo de morte, amputada nas suas promessas € nas suas
perspectivas de vida, pde a mée também em perigo. Ela d4 a mae a impressao de
carregar a morte consigo.

Para refletir sobre essa questdo, o caso da entrevistada Aurora é um
exemplo. Enquanto a paciente preenche o termo de consentimento, a mae
compartilha com a psicéloga sua experiéncia com o cancer da filha, apontando o
carater significante do cancer no cérebro para essa paciente nessa familia. Acredita
que a causa da doencga sao dois erros médicos quando Aurora era recém-nascida: o
obstetra errou na contagem gestacional dela, a filha nasceu de 10 meses e a

placenta ja era um liquido estragado [sic]; por conta disso, precisou tomar antibiético
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na regido préxima a nuca, porém a aplicacdo foi errada e o liquido se acumulou
nessa regido onde apareceu o tumor 12 anos mais tarde. Em seguida, a mée lembra
o dia em que a filha deu entrada na clinica: estava em pé em casa e, de repente,
caiu, desacordada, ficando assim por um longo periodo. Chora bastante,
descrevendo a entrada da filha desacordada na clinica e diante desse sofrimento,
grita com a filha: “Fala alguma coisa, Aurora!”, que segue calada olhando em dire¢ao
a mae.

Os sintomas e a doenca cerebral se associam a lembrancas antigas dessa
mae quando a filha era recém-nascida e a imagem da filha desacordada desperta a
angustia do perigo de morte. Mannoni (1995) exemplifica um caso de sobrevivente
do genocidio judeu, em que o filho dos deportados, ao ver a imagem depreciada dos
pais no retorno do campo de concentracdo, sente angustia e trauma e a reacao
encontrada para se proteger desses afetos é idealizacdo da imagem dos pais
anteriores a sua deportacdo, ndo conseguindo reconhecer os pais do presente como
seus. Reacdo semelhante parece ter a mae da Aurora, durante a entrevista, Aurora
se queixa da dependéncia excessiva que ela tem da mae e aponta como causa 0s
sintomas motores ocasionados pela doenca e seu tratamento. Porém, revela que a
mae ndo a deixa fazer nada sozinha e descreve a sensagcao que tem diante de
tantos cuidados e dependéncia: “Parece que eu sou bebezinha”.

A noticia do diagndéstico de cancer € vivenciada, em sua maioria, como um
choque inesperado, pois conforme apontado no capitulo 1, no imaginario social o
cancer esta associado a morte e esse é sem duvida um dos piores aspectos, uma
vez que tem como consequéncia a ruptura ou esfacelamento da identidade do
paciente que, com frequéncia, rompe com suas atividades, interesses, expectativas,
projetos, sonhos e esperancas que faziam parte da vida antes do surgimento da
doenca. Isso atinge os pais e também leva, na maioria das vezes, a perda de
sentido para a vida.

E necessario atribuir um valor simbélico® a todos esses acontecimentos que

acompanham o diagnéstico de cancer, pois sdo 0s simbolismos construidos que

% 0s registros Real, Simbdlico e Imaginario sao termos desenvolvidos por Jacques Lacan, a partir da
interlocugdo com outras disciplinas, sdo considerados inseparaveis e formam uma estrutura de
representacao da realidade psiquica (Roudinesco & Plon, 1998). O Imaginario se define como o lugar
do eu, consciente, ligado as experiéncias de alienacgado e identificagdo com o outro, em que se produz
a ilusdo de compreensdo entre os seres. Nao é restrito a imagem especular, pois também é
composto por palavras. O Simbdlico é considerado uma fungdo de mediacdo inconsciente baseado
na linguagem, composto por um conjunto de significantes que se relacionam entre si, mas nenhum



Pagina | 112

dardo sustentacdo para a familia e para o paciente lidarem com as adversidades do
tratamento e da cura. O psicanalista € um dos intermediarios que acolhe as
emocodes presentes e ajuda a transforma-las em palavras possiveis de simbolizacao,

porém nao € o unico na equipe multidisciplinar que pode contribuir com isso.

4.2. Sentidos e significados do adoecimento

Os entrevistados descrevem a experiéncia de terem tido cancer de SNC e
passado pelo tratamento oncolégico como uma mudanca negativa que alterou a
relacao deles com eles mesmos, com seu proprio corpo, com suas atividades e com
os outros. Nelson utiliza de uma metafora para explicar o sentido que o adoecimento

e os efeitos tardios tém na vida dele:

0 seu rumo é como se fosse assim, entendeu? Mas, 0 meu comecgou a fazer isso,
tomar outro. Sabe aqueles trilhos de trem, 14 no trilho de trem tem aquele negécio la
gue muda, € isso que aconteceu comigo....Mudou de trajetoria.

Assim, ele acredita que sua experiéncia com o cancer:

é o destino, né. As vezes, acontece as coisas. E eu nunca pensei que ia acontecer
essa coisa comigo.... Foi como eu disse, né, a pessoa nunca pensa, assim, que vai
acontecer essas coisas contigo, né, mas € o destino, né, o destino nos reserva
coisas que, nos reserva surpresa.

Segundo o Dicionario Aurélio (1988, p. 172), a palavra destino significa
“sucessdo de fatos que podem ou nao ocorrer, e que constituem a vida humana,
considerados como resultantes de causas independentes de sua vontade; sorte,
fado”. Se um fato que constitui a vida do sujeito independe de sua vontade,
considera-se que diante de tal fato, o sujeito se sente impotente para evita-lo e sua
Unica saida é aceitar.

Teixeira (2015), referindo a historia de Primo Levi no campo de concentracao

nazista, ajuda na articulacdo dessa impoténcia com o carater trauméatico da vivéncia:

tem um significado Gnico. Os sentidos dos elementos sdo inferidos a partir das relagdes que
estabelecem com os significantes. E fundado a partir da passagem pelo Edipo, quando o sujeito
incorpora a funcao paterna ou significante do Nome-do-Pai (que sera discutido mais adiante). Nasio
(1997, p. 207) esclarece: “A dimensao simbodlica comporta sempre dois componentes: uma rede de
elementos — ditos ‘significantes’ ou ‘representagdes inconscientes’ — e um elemento Unico, situado na
periferia da rede, que constitui 0 seu limite e assegura a sua coesdo. Esse organizador da rede é
batizado por Lacan de ‘significante do Nome-do-Pai”. O Real é o elemento extraido da realidade
psiquica como um “resto” impossivel de simbolizar, que ndo pode ser traduzido em palavras,
inacessivel a qualquer pensamento subjetivo. Quando o sujeito vivencia uma situacdo em que o Real
se apresenta, por exemplo, em um acontecimento traumético, o elemento que escapa as
representacdes simbolicas e imaginarias é o Real e, ao resistir a qualquer representagéo subjetiva,
apresenta-se posteriormente como uma repeticdo, que sera discutida nesta tese.
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No caso da experiéncia de Primo Levi, para além da cotidiana violéncia fisica e da
extrema pendria material, 0 campo o privava da minima possibilidade ética de
articular uma interrogacao. Ali onde um “por qué?” poderia funcionar como protecao
simbdlica, na esperanca de articular o que sucede numa causalidade semantica
minima, o Kapo irrompe impedindo qualquer possibilidade de encadeamento.... O
trauma € a prépria auséncia do porqué. (pp. 32-33)

A justificativa do ser o destino a causa do adoecimento indica a resposta
imaginaria para as questbes que provocam espanto e estranhamento. Associado a
isso, Olga narra, demonstrando bastante emocéo, o inicio dos sintomas do tumor de

SNC e comenta que ndo gosta de falar nessa histéria, referindo:

E, porque eu era uma menina boa, estudiosa. Nunca perdi de ano. Nunca. E agora
nem posso estudar mais. Porque eu fiquei sem andar e minha mée ndo consegue
me levar para a escola. Eu moro muito longe. Eu era uma menina perfeita, estudiosa,
nunca perdi de ano, mas agora ndo posso estudar mais porque eu fiquei sem andar
ai, a escola € muito longe para minha mée me conduzir até Ia.

Esse trecho exemplifica 0 questionamento comum a qualquer pessoa diante
do inesperado: “Por que comigo?”. A busca de respostas pela ciéncia, ndo acalma.
Pela religido, pela espiritualidade, pode acalmar em um primeiro momento. Olga n&o
encontra respostas, pois se julga “uma menina perfeita, boa e estudiosa”, indicando
gue, muitas vezes, as respostas pela via dos pecados cometidos pode oprimir o

sujeito. Joana também elabora essa duvida:

eu fico ali em casa mesmo, a maior parte € no quarto. Entdo, tem horas que nem faz
falta tanta coisa. Tem hora sim, que bate tristeza que eu pergunto o porqué. Mas, ja
me acostumei....Por que eu perdi a visdo? Por que sou s6? Porque vocé se
pergunta, estdo ali chamando sua irma e por que ndo pergunta por vocé? Por que
nao vem te ver? Por que ndo procura saber como vocé esta?

Diante do inesperado provocado pelo destino, que aparenta as caracteristicas
de onipoténcia, resta ao sujeito tentar articular, em significantes, a resposta a
pergunta: “Por que estou passando por isso?”. Comumente, as respostas sao pela
via de dogmas religiosos ou pela via das fantasias subjetivas. O conceito de fantasia
€ originario da obra freudiana e apresenta o carater consciente e inconsciente,
guando o sujeito forja para si mesmo cenas, episodios, romances e ficcoes, sob a
forma de devaneios diurnos, que podem ou n&o tomar consciéncia, estando,
portanto, suscetiveis as formagdes do inconsciente, como os atos falhos, os sonhos
e os sintomas (Laplanche & Pontalis, 2001). Lacan esclarece que as fantasias nao
se reduzem ao registro imaginario e tem a func¢ao primordial de defesa do psiquismo

diante da angustia e do trauma (Roudinesco & Plon, 1998).
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Valer-se das fantasias para se proteger do trauma pode ser favoravel quando
acalma o sujeito diante dessas situacdes, possibilitando o agir imediato. Os dogmas
religiosos pertencem ao registro imaginario da identificacdo social e, assim como as
fantasias, tem a funcéo de defesa. A busca da resposta: “Por que comigo?” encontra
0 vazio de sentido, e as teorias buscam fechar a questdo e diminuir a angustia.
Porém, conforme Rasia (2006) exemplifica, para a elaboracdo do acontecimento e
para que o sujeito se implique na sua histéria de adoecimento, é preciso ultrapassar
dos conteudos imaginarios para os simbalicos.

Ao relatar sua experiéncia com o adoecimento, Nelson percebe o passado
como maravilhoso: E ai, em diante minha vida foi s6 dificuldades, né, dificuldades
com o novo limite, né. Porque antes ndo existia limite nenhum para mim.

As limitacGes provocadas pelas sequelas expdem a idealizacdo imaginaria do
eu® que, embora seja comum as pessoas, a perda da integridade corporal pode
intensificar essa idealizacdo. Nasio (2009) é claro ao afirmar que o objeto mais
importante para o0 eu é o seu préprio corpo, portanto, as deformidades provocadas
pelo cancer e pelos seus efeitos tardios abalam a imagem que o sujeito tem de seu
eu. Para Freud (1914/1996a), o eu é uma unidade do sujeito que ndo existe desde 0
comeco de sua vida bioldgica, ele precisa ser desenvolvido a partir de uma acéo
psiquica.

Segundo Lacan (1998), o eu se forma a partir do reconhecimento da sua
imagem no espelho. Este ato logo repercute para a crianga no controle do seu corpo
e dos objetos a volta, que a crianca demonstra expressando ludicamente uma série
de gestos intencionais. O autor denomina este percurso, que culmina no
reconhecimento da imagem de seu préprio corpo como uma totalidade unificada, de
estadio do espelho e a descreve como uma fase de identificacdo com uma imagem
gue O sujeito assume como sua e produz uma transformacao na relagédo dele com

Seu corpo e com o outro. Essa fase ocorre entre seis e dezoito meses.

A crianca, na situacdo descrita acima, vé um semelhante — como uma imagem da
espécie — com o qual se confunde, se identifica, mas também se diferencia. Desta
forma, toma consciéncia do seu corpo como uma totalidade — uma gestalt — antes
mesmo que sua organizacdo e coordenacdo motora estejam desenvolvidas.
(Priszkulnik, 1986, p. 32)

* Neste texto, optou-se pelo uso do termo EU ao invés de EGO, conforme é defendido por alguns
psicanalistas (Leite, 2010) e se adequando a tradugdo das obras consultadas. Eu e ego sdo as
opcoes de traducdo do termo alemdo ich, sendo ego de origem latina.
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Na construcdo desse percurso, 0 outro exerce papel fundamental,
primeiramente, porque ha a necessidade de um adulto que acompanhe a crianca
neste momento da descoberta da imagem. Segundo Nasio (2009), ao perceber a
imagem no espelho, a crianca solicita que o adulto confirme com palavras
tranquilizadoras que as duas imagens refletidas no espelho séo a crianga e o adulto.
A segunda importancia do outro decorre que o precursor do espelho é o rosto da
mae, pois o bebé, ao dirigir seu olhar para a mae, vé o rosto dela expressando
aquilo que ela vé nele (Zygouris, 1979/1995). Entende-se que o espelho € um objeto
representativo do olhar da mée ou de qualquer outro 6rgdo do sentido que funcione
para devolver a crianga o que a mae vé nela.

Ainda em referéncia a importancia do outro no estadio do espelho, Leite
(2010) lembra que o reconhecimento da imagem corporal sé é possivel se o corpo
for enriquecido de libido. Freud (1914/1996a) explica que as primeiras experiéncias
de satisfacdo decorrem do apaziguamento das excitacbes provocadas pelas
necessidades fisiolégicas e a forma como o outro apresenta 0s objetos que
satisfazem as funcles vitais contribui para que o corpo seja investido de libido,
formando o “corpo libidinal”, ressaltado por Leite (2010, p. 38).

Este “corpo libidinal” deixa de satisfazer as fun¢gdes com a finalidade de
autopreservacao para satisfazer o desejo, que esta ligado aos primeiros objetos de
satisfacado, iniciando o processo de diferenciacdo com o outro e de constituicdo da
imagem corporal, que ganha consisténcia com a imagem especular. Lacan
(1953/1954) esclarece que, no estddio do espelho, constitui-se uma unidade
comparavel ao eu, que o autor denomina de Urbild, um protétipo sob o qual o eu
comeca a assumir suas funcoes.

Nesta perspectiva, o eu se define na relacdo com o outro e a imagem de si
decorre de uma identificacdo com esse protétipo, que assume o lugar de outro,
nessa relacdo da crianca que vé a imagem refletida no espelho. O eu surge pelo
reconhecimento que aquela imagem (prot6tipo — outro) simboliza algo que é ele
mesmo. Portanto, o produto dessa fase é uma matriz simbdlica em que o eu
(dimensé&o imaginaria) se precipita e se esboga o sujeito do inconsciente (‘je’).

Ao captar a imagem de si, 0 sujeito tem sua primeira experiéncia narcisica,
que somadas a outras experiéncias em que a crianga se percebe como centro e
amago da cena, funda o narcisismo primario. Freud ascende o tema narcisismo

como conceito no texto “Sobre o narcisismo: uma introdugao”, e o define como um
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estado precoce em que a crianga redireciona todo o investimento libidinal no eu,
tomando a si mesmo como objeto de amor e desinvestindo os objetos do mundo
externo (Roudinesco & Plon, 1998e Laplanche &Pontalis, 2001).

Leclaire (1977) esclarece que a representacao narcisica primaria é a imagem
da crianca maravilhosa, perfeita e completa, que precisa ser abandonada para que o
eu possa se desenvolver. Porém, esse abandono nunca é completo, conservando-a

sobre outras formas. Freud (1914/2004, p. 112) esclarece:

Como sempre no campo da libido, o ser humano mostra-se aqui incapaz de
renunciar a satisfacdo jA uma vez desfrutada. Ele ndo quer privar-se da perfeicao e
completude narcisicas de sua infancia. Entretanto, ndo podera manter-se sempre
nesse estado, pois as admoestacdes proprias da educacdo, bem como o despertar
de sua capacidade interna de ajuizar, irdo perturbar tal intengéo.

Em busca de recuperar esse estado de completude, no lugar desse
narcisismo se constituira o Eu ideal - representado pelas aspiracdes e sonhos de ser
perfeito como acha ter sido outrora, na infancia, é o lugar de seguranca do eu, para
onde ele sempre recorre diante da angustia — e o ideal do Eu - é o modelo de
referéncia para o sujeito, produto da influéncia critica das figuras parentais, de seus
substitutos sociais e do agente psiquico auto-observador (Freud, 1914/1996a). A
partir dessa formacéo, o sujeito vive uma espécie de movimento de gangorra entre o
investimento libidinal no eu e o investimento libidinal no objeto, em que o
enriqguecimento em um, empobrece o outro (Roudinesco & Plon, 1998).

Brun (1996) afirma que em situacfes as quais se vivencia o inesperado, €
comum que o sujeito utilize a forma impessoal (“a gente”) ao invés da primeira
pessoa do singular (‘eu”), como se nesse movimento, fizesse um apelo ao outro
para lhe ajudar. A utilizagdo do pronome pessoal “eu” indica que o sujeito apresenta
um sentimento de si, reconhecendo a singularidade de seu corpo e de suas
vivéncias. A dificuldade para dizer “eu”, nesses pacientes, pode ser atribuida aos
efeitos do cancer sobre a manipulagdo das imagens do corpo, anteriores a doenga,
e 0 nao reconhecimento da imagem atual.

Aurora traz um exemplo dessa dificuldade de se assumir sem a doenca
oncoldgica, ao ndo conseguir dizer o pronome eu no relato abaixo. Apos relatar em
primeira pessoa seu percurso de descoberta do diagndstico, tratamentos cirlrgicos e

fisioterapia reabilitativa, ela fala:

...ai depois disso, eu sO fiquei indo pro médico... pra fazer a fisioterapia, a
ressonancia e outras coisas. Exames de sangue, um bocado de exame pra ver que a



Pagina | 117

pessoa t& boa... a ressonancia e traz pra c4, ta tudo bem, o médico olha, vé que t4
boa, td bem.

[o processo de recuperacdo da doenca dura] muito tempo, eu comecei com 12 anos,
eu tenho 19 agora, né. Muito tempo.

Aurora ainda se sente doente, pois ndo conseguiu recuperar a integridade
corporal anterior ao adoecimento. Isso indica uma dificuldade em elaborar as perdas
decorrentes das mudancgas corporais, que aponta para o impedimento no trabalho
de luto. O luto € um processo inconsciente penoso, em que ocorre a reacdo a perda
de um ente querido ou de um objeto amado, conforme ja exemplificado, esse objeto
pode ser a integridade corporal, os sonhos e as expectativas de vida (Freud,
1915/1917/1996). No luto, a pessoa precisa saber o que se perde com a perda do
objeto amado e, “apés um afastamento necessario de objetos do mundo externo e
de atividades que ndo estejam ligadas ao objeto perdido, o trabalho de elaboracgéo
se conclui” com a aceitacdo do desaparecimento definitivo do objeto (Almeida, 2011,
p. 67). A aceitacdo da perda é decorrente do desinvestimento do sujeito na
representacdo do que foi perdido, introjetando-a sob a forma de lembranca, atos,

palavras e permitindo que a afetividade possa se vincular a outros investimentos.

O luto € um longo caminho, que comeca com a dor viva da perda de um ser querido
e declina com a aceitagdo serena da realidade do seu desaparecimento e do carater
definitivo da sua auséncia. Durante esse processo, a dor aparece sob a forma de
acessos isolados de pesar. Para compreender a natureza dessas pressfes
dolorosas, € preciso pensar o luto como um lento trabalho gracas ao qual o eu
desfaz pacientemente o que tinha atado com urgéncia na hora do golpe da perda....
Agora, durante o periodo de luto, 0 eu percorre 0 caminho inverso: pouco a pouco,
desinveste a representacdo do amado, até que esta perca a sua vivacidade e deixe
de ser um corpo estranho, fonte de dor para o eu. Desinvestir a representacéo
significa retirar-lhe o0 seu excesso de afeto, reposiciond-la entre as outras
representacoes e investi-la de outra forma. (Nasio, 1997, p. 63)

Em outro momento deste texto serdo aprofundadas as discussdes sobre a
dificuldade que alguns sobreviventes entrevistados tém para concluir o trabalho de
luto. No momento, concentra-se a atencéo na relagéo entre a dificuldade do eu de
se reconhecer no corpo atual e as fases do trabalho de luto.

Birman (2005) faz uma releitura esquematica das diferentes temporalidades
da experiéncia de perda no psiquismo, conforme a obra freudiana define. O primeiro
momento é caracterizado pelo violento impacto da perda e, mesmo que essa seja
esperada, hd o choque e a dor, pois ocorre o superinvestimento nas lembrancas e
nas imagens do objeto perdido. No segundo momento, o sujeito se confronta com o
objeto perdido e com os limites decorrentes de sua auséncia. E considerado o tempo

mais complicado e complexo, pois € quando o sujeito ou aceita ou recusa a perda do
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objeto e avalia sua responsabilidade nesse processo: “o que de fato fez para que a
perda ocorresse e 0 que poderia ter feito para que ela ndo acontecesse sao
questdes que se impdem dolorosamente agora para o sujeito” (p. 71). Por fim, o
terceiro momento é considerado a resolucdo dos impasses vivenciados na
experiéncia da perda, ocorrendo a sua simbolizacdo e o transporte do afeto para
outros objetos.

Os entrevistados nomeiam os efeitos tardios decorrentes do tratamento e
identificam as limitacdes que causa em seu cotidiano, indicando que ndo negam as
mudancgas corporais, porém alguns apresentam dificuldade em aceita-las como uma
perda definitiva e expressam aborrecimento diante da nova imagem. Nelson refere
ficar irritado consigo mesmo, cobrando-se por ndo poder fazer determinada coisa e
com receio de suas capacidades, que o impede de arriscar em algo novo que
deseja. E Aurora revela: “me da um édio danado”, queixando-se que nao pode fazer
nada. Essa entrevistada n&o consegue construir nenhuma possibilidade de
atividades com os seus novos limites, e parece ainda paralisada na cama, conforme
descreve o seu estado no periodo do diagndstico e apés a cirurgia. Os sentimentos
de raiva precisam ser ditos e escutados por um outro que ajude na subjetivacao
dessas vivéncias (Laurent, 2005)

Sem desconsiderar as limitacbes que os efeitos tardios promovem, 0s
entraves enfrentados por Aurora parecem ser um aprisionamento que vai além das
dificuldades fisicas. Nasio (2009) faz uma leitura das obras de Francoise Dolto e
Jacques Lacan sobre o corpo e suas imagens. Em destaque aos trabalhos de Dolto,
o autor trabalha o conceito de imagem inconsciente do corpo, considerando-a como
“o traco indelével deixado pelas sensagdes mais pregnantes de nossa infancia” (p.
24). Dolto (1961/1996) a concebe como uma imagem dinamica, anterior a imagem
especular e permanentemente atualizada pelas experiéncias emocionais, e essas
imagens constituidas na infancia, “apesar de recalcadas, permanecerao
vigorosamente ativas ao longo de toda existéncia e se manifestardo em todas as
expressdes espontaneas do nosso corpo de adulto” (Nasio, 2009, p. 22).

Assim, quando o sujeito sofre um episodio traumatico que modifica sua
imagem inconsciente do corpo, ele pode regredir buscando seguranca em imagens
inconscientes passadas. Esse refugio ndo livra o sujeito do sofrimento, pois,
encontra-se dividido entre duas imagens: uma atual, afetada por um episddio

extraordinario e traumatico; e a outra, passada que, embora devolva seguranca ao
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sujeito, deixa-o desamparado por ndo estar mais em sintonia com sua realidade
atual.

Em relacdo as teorizacdes de Lacan, Nasio (2009) refere que uma imagem
corporal pode ser representada sob a forma de uma acgéo, assumindo a forma de um
comportamento, de um gesto ou de uma atitude. O autor a designa de imagem-

acao, conceituando-a como:

a expressao corporal de uma emocao cujo sujeito ndo tem consciéncia. A imagem-
acdo nao é representada no papel, nem refletida no espelho, nem inscrita na cabeca,
ela intervém nos movimentos corporais de um sujeito que ndo percebe que seu
comportamento pde em cena um vivido emocional antigo do qual ele ndo tem
lembranca (Nasio, 2009, p. 66)

Essas teorizagBes da Psicanalise pés freudiana estdo em consonancia com
os relatos fornecidos pelos sobreviventes, pois 0 corpo que interessa para esta
pesquisa é o corpo representado pela subjetividade daquele que o carrega e se
estabelece como premissa que a imagem do corpo é a expressao privilegiada do

inconsciente.

A associacdo cancer no cérebro e problema mental é referido por quatro
entrevistados. Nelson refere que a cirurgia “descontrolou o embaralhado de fios da
cabeca”, Maria esconde das pessoas, mesmo proximas, sobre ter tido cancer e a
utilizacdo da Derivacdo Ventricular Peritoneal / DVP®, pois sente receio que as
pessoas a julguem por ter um disturbio, Aurora acredita que as pessoas pensam que
ela “é maluca”’, “ndo é normal”’, mesmo pensamento de Luis, que refere que as
pessoas pensam que ele é estranho, cochicham e as vezes perguntam: “Por que
vocé é assim?” “Devagar’. Aurora, depois das entrevistas realizadas, envia uma
mensagem para a entrevistadora questionando se conversar com psicélogo é coisa

de gente maluca e solicita atendimento psicoldgico.

A associacao entre a possibilidade de morte e a doenca oncoldgica é feita
pelos sobreviventes. Essa associacdo é feita ou por experiéncia anterior na familia

ou pelas informag@es recebidas ou pela propria experiéncia com a doenga.

°A Derivacao Ventricular Peritoneal / DVP é uma valvula utilizada para o tratamento da hipertensdo
craniana provocada pela obstrucdo, nos ventriculos cerebrais, da circulagdo do liquido
cefalorraquidiano / liquor (Nitrini & Bacheschi, 2003). A DVP desvia o fluxo do liquor das cavidades
ventriculares para a cavidade peritoneal e pode ficar permanente, apresenta o carater flexivel o que
favorece sua movimentacéo.
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Um dos entrevistados apresenta uma caracteristica que se destaca dos
demais, devido ao sentido que o cancer e seu tratamento tém em sua vida atual.
Marcone percebia o olhar de pena da sua mée para ele e esse olhar era porque ela
percebia nele a morte proxima. Justifica essa possibilidade de morte: “Porque uma
doenca quando vem é corroendo, corroendo, corroendo, até levar ao falecimento né.
Tantas vezes eu tava no hospital ai chegou o papa defunto pra oferecer caixao a ela
[m&e]”. Assim, o tratamento tem o carater de livra-lo da morte, mais pelo fato de ter
Ihe salvado das mas companhias e do vicio de cigarro do que pelo poder curativo da
quimioterapia:

Porque tem aquele ditado que Deus faz o mal pra trazer o bem, né. Deixa que um
mal acontece pra fazer o bem. Entéo, € isso, Deus me deu o cancer pra poder me
tirar das amizades ruins que eu tava, porque todos morreram, s6 tem eu aqui.

J& superei esta fase, ndo quero voltar mais néo.

Rapaz, acredito que foi o cancer, porque quando eu tive o cancer, ai eu comecei a
tomar a medicacao, ai a gente enjoa de tudo. Ai eu ndo saia mais de dentro de casa,
saia, chegava em casa e ja ia dormir. Ai, pronto, né. Ai, uma vez, minha mae tinha
saido de casa, eu peguei o cigarro e fui botar na boca, quando botei, senti nojo e
joguei fora. Ai, eu: ‘E, ndo vou fumar mais isto ndo’

Informa que em um dos primeiros dias da quimioterapia, quando pensava em
desistir do tratamento para poder ficar com os amigos, houve uma chacina em que
seus amigos foram vitimas e um deles faleceu. O céncer e o tratamento passaram a
ter o sentido de “seguranca”, “um livramento que o Senhor” Ihe deu. Porém ao final
da entrevista, um sofrimento se revela associado a morte recente do irmao mais
jovem. A entrevistadora pergunta qual nome ele gostaria de ter como participante do
estudo, segue-se a sequéncia de respostas:

Bota Lost.

[escreve a palavra lost em um papel] Perdido
eu gosto desta palavra.

bote perdido ndo. Bota [siléncio] bota vida.
Vida... queria botar outro nome legal.

Bota Marcone.

Meu irméo.

€ sO isso mesmo. Ta bom.

E insiste para que Marcone seja seu nome. Diante do exposto até aqui,
reflete-se que a morte do irméo expde Marcone as suas perdas e a necessidade de

elabora-las para viver, ou seja, ele reconhece que uma parte dele morreu.

Os sentidos e significados apreendidos nas entrevistas sdo produzidos no

momento presente, pois para a Psicanalise, quando o paciente fala de algo passado,
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ele fala como uma rememoragéo, uma produgao-criacdo de um sentido adquirido na
posterioridade. A posterioridade ou a posteriori € uma noc¢ao introduzida por Freud e
se refere ao processo pelo qual o sujeito reorganiza os acontecimentos traumaticos
do passado em um tempo historico e subjetivo posterior, dando-lhe, de tempos em
tempos, novos sentidos e significagbes em funcdo de outras experiéncias e de
projetos futuros (Roudinesco & Plon, 1998 e Laplanche & Pontalis, 2001).

4.3. Lembrancas do tratamento

Todos os pacientes contatados concordaram em falar sobre seu historico de
adoecimento, trés deles apresentaram esquecimento em relacdo ao tratamento
realizado. Luis informa que s6 se lembra da cirurgia e sabe que foi realizada a
quimioterapia e a radioterapia, mas nao lembra. Nelson relata nos minimos detalhes
a cirurgia realizada e ndo faz nenhuma referéncia ao tratamento radioterapico. lara
relata os sintomas que levaram a descoberta diagnéstica e a cirurgia realizada,
porém, quando a entrevistadora pergunta se foi realizado mais algum outro
tratamento, ela se pergunta: “Tratamento?” e se lembra das crises que teve alguns
meses apOs a cirurgia e que necessita tomar remédio até hoje. Ndo consegue
explicar como sé@o as crises e nao lembra o que ocorre durante elas, tendo muitas

davidas relacionadas:

Eu pedi pra médica até me orientar, me dizer como, porque eu mesma nem sei
explicar como essa crise atacou assim por nada....Como é essa crise? Como vem
esses pensamentos?... Eu falo alguma coisa? Ou grito?... Eu falo palavras pra
ofender as pessoas?

Em nenhum outro momento da entrevista, ela relata lembranca referente a
quimioterapia e a radioterapia realizadas. Olga refere claramente que nao gosta de
falar sobre seu adoecimento, demonstrando sentir muita dor pelas lembrancas e
pelas consequéncias que o adoecimento acarretou em sua vida. Luis refere que néao
gosta de responder as perguntas referentes as sequelas visiveis de seu tratamento,
exemplificando com a cicatriz cirargica. Maria ndo gosta de falar porque traz muitas
lembrancas, principalmente para a méae, informando que ndo conta para ninguém
sobre seu historico de cancer e se alguém pergunta sobre a cicatriz, mente dizendo
ter sido um acidente.

Sabe-se que o tratamento oncolégico ocasiona efeitos tardios

neurocognitivos, tais como problemas na compreensao verbal, na atencdo e na
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concentracao e déficits de memoria. Isso deve ser considerado, assim como também
deve ser considerado os aspectos psiquicos envolvidos na historia. Em relagédo a
Psicanalise, a associacdo memodria — esquecimento € bastante trabalhada por
Marcio Seligmann-Silva (2003) que defende que sao duas fun¢cdes complementares,
uma é o fundo sobre o qual a outra se inscreve, se ndo h4 memodria, ndo ha
esquecimento, e vice-versa. A memoria é uma criagdo presente de um
acontecimento passado e existe uma modalidade do esquecimento tdo necessaria
qguanto a memoria e faz parte dela. Essa modalidade diz respeito ao excesso de
realidade, ou seja, ao horror do traumético que deixa sequelas fisicas e psiquicas e
que nao pode ser simbolizado pela palavra.

Nelson traz detalhes do periodo da descoberta do diagndéstico e do dia da
cirurgia. Em sua lembranca, ha referéncia da quantidade de macas que utilizou no
dia, os locais do hospital em que passou quando seguiu para o centro cirurgico, as
portas que foram abertas para a maca passar, as pessoas que o acompanharam, 0os
materiais do centro cirdrgico e 0o momento da anestesia. Sua descricao

pormenorizada segue:

Ai, pegou uma veia com uma agulhinha no meu pescoc¢o. Acho que botaram metade
da anestesia numa coisa que tava aqui, entendeu, no tubo que tava assim da
injecdo. Ai, daqui a pouco botaram a mascara. Eu tava com tanto medo, sabe? Antes
assim, que minha perna nem mexia sabe, aquele medo que paralisa vocé, ndo é
VOCcé, é sua perna, que parece que vocé ta4 dentro de um jarro cheio de concreto
dentro. Ai, botaram a mascara e eu estava chorando. Af, tinha uma massinha e tava
cocando ai, eu falava com o cirurgido que estava esperando eu dormir, olhando para
mim, esperando eu dormir. Ai, dagui a pouco eu comecei a senti, a me senti
tranquilo, a tranquilizar e tal e ndo sei o que ai, eu dormi, entendeu? Dormi. Ai,
guando acordei, mas senti uma coisa estranha, alguma coisa tinha acontecido, me
senti pesado....eu coloquei a mao na minha cabeca, porque eu senti alguma coisa
em minha cabeca. Mas, ai, eu vi que minha cabeca tava toda enfaixada ai, eu
comecei a cair na real....eu me senti como se eu tivesse atravessado a outra janela.

Esse exemplo demonstra um relato em que o narrador consegue descrever
uma experiéncia traumatica, indicando o desamparo pelo contato com uma situagao
gue representa um risco importante para a vida dele. Sendo o trauma a experiéncia
do encontro com o perigo de perder a vida, ele sempre desperta a angustia e diz
respeito a uma experiéncia de encontro com o Real, termo designado por Jacques
Lacan como “uma realidade fenoménica que € imanente a representagao e
impossivel de simbolizar” (Roudinesco & Plon, 1998, 645). O acontecimento
traumatico € uma cena de choque violento, que aparece com a face da morte e do

inimaginavel, incapaz de ser simbolizado (Seligmann-Silva, 2003). A frase utilizada
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por Nelson para descrever sua sensacdo diante da experiéncia é intrigante
(atravessar a janela) e durante a entrevista, Nelson revela que aguarda ter seu corpo
e sua vida de volta, mostrando que a posteriori, aquela cena do pdés cirdrgico tem o
sentido de morte.

Ao formular o conceito de trauma j& apresentado neste texto na sessdo
“‘Reacdes ao diagnostico”, Freud ja tinha relacionado o trauma a fantasia e a
realidade psiquica. Assim, o trauma psiquico independe do trauma organico. Endo
(2010) acrescenta que a condicdo favoravel para que um acontecimento seja
traumatico estd na necessidade imperativa de reagir imediatamente ao que se
percebe a fim de sobreviver.

Sendo o0 acontecimento traumatico relacionado ao encontro do sujeito com
uma ameaca de morte, a angustia refere a uma reacdo a um perigo préximo,
relacionado a morte, portanto, a angustia € uma reacdo a uma situacao traumatica
(Freud, 1925/1926/1996). Acrescenta que diante desse acontecimento de extremo
perigo, associado a morte, o aparelho psiquico ndo apresenta, no momento da
situacdo, mecanismos de protecdo, vivenciando o desamparo. O desamparo € o
sinal da angustia e precipita a situacdo traumatica.

Nesse sentido, segundo a psicandlise, para que um acontecimento seja
traumatico, no primeiro momento, 0 sujeito ndo se apropria da vivéncia, apenas
reage a ela e, na posterioridade, constroéi fantasias e manifestacdes do inconsciente,
na tentativa de elaboracao. O “traumatico € uma experiéncia de eternidade e ndo um
colapso brevissimo e intenso. O traumatico saca do evento a experiéncia da
organizacdo temporal que lhe seria coeva para relanca-la na eternidade da
repeticao” (Endo, 2010, p. 87).

E na posterioridade que o instante traumético se perpetua. Na perspectiva
posta até aqui, o trauméatico consiste na articulacdo entre dois tempos: o primeiro
vivenciado como um susto violento que o sujeito precisa reagir, pois ameaca a vida
e 0 segundo, quando o sujeito busca simbolizar um acontecimento sem sentido.

Conforme ja& ressaltado em momento anterior, o0 texto base para as
discussodes sobre o trauma postas nesta tese é “Além do principio do prazer’ em que
Freud (1920/1996) reformula a teoria do trauma, a partir de reflexdes suscitadas
pelas neuroses traumaticas, observadas por ocasido da Primeira Guerra Mundial e,

antes disso, apds acidentes de trens envolvendo riscos fatais (Freud,
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1915/1916/1996). Esse texto representa a grande virada metapsicoldgica na teoria

freudiana:

Desde os primérdios da psicanalise, Freud partiu do pressuposto de que o
psiquismo, em qualquer situagdo, busca encontrar e reencontrar o prazer e evitar o
desprazer. Essa seria a tendéncia fundamental do psiquismo, e a ela Freud deu o
nome de principio do prazer.

A neurose traumatica, com 0s sonhos traumaticos que a caracterizam, foi o
primeiro fendbmeno clinico que representou um problema para essa concepgao.
Embora o traumatizado ndo costume pensar no trauma em seu dia-a-dia e evite
gualquer situacdo que possa evoca-lo, subitamente ele é assaltado por uma
rememoracgdo desse trauma de modo téo intenso e vivido que € quase equivalente a
sofré-lo novamente. (Rudge, 2009, p. 47)

Assim, os efeitos do traumatico respondem a algo que esta além do principio
do prazer e o exemplo que questiona Freud (1920/1996) para essa nova formulacao
€ a regularidade de sonhos que conduzem o sujeito a situacdo traumatica e
provocam despertares angustiados, demonstrando que ha algo vivenciado que
permanece ndo representado simbolicamente e o afeto, experimentado no primeiro
momento, insiste em se reatualizar sob a forma de manifestacées do inconsciente.
Knobloch (1998) e Endo (2009) fazem uma articulacéo entre Freud e Ferenczi para
refletir sobre a nocao de irrepresentavel que acompanha o trauma na posterioridade,
ou seja, o excesso de estimulos traumaticos extrapola as possibilidades de
elaboracao do sujeito.

A roupagem atual das neuroses traumaticas considerada pela psiquiatria é
denominada Transtorno de estresse pos-traumatico (post-traumatic stress disorder),
e apresenta como tracos principais a anestesia psiquica, a expectativa angustiosa, a
irritabilidade, a depressdo e os problemas do sono (Laurent, 2005, Laurent, 2006 e
Rudge, 2009). Mas, para a Psicanalise, mais importante que a nosografia universal,
esta a expressao do sofrimento singular. Assim, os efeitos do trauméatico ndo se
reduzem a sintomatologia que caracteriza ou a neurose traumatica ou o transtorno
de estresse pés-trauméatico, e diz respeito a particularidade de cada um que
vivenciou ou testemunhou uma situacao traumatica.

Os psicanalistas privilegiam ir além do diagnostico e investigar sobre a
“sobrevivéncia no psiquismo de um sofrimento psiquicamente insuportavel,
fisicamente insistente” (Endo, 2009, p. 35). Na clinica psicanalitica objetiva-se o
sentido da cena traumatica que permanece incorporado, como um corpo estranho,

dentro do sobrevivente. E importante observar que o psiquismo do sujeito que
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vivencia os efeitos da situacdo traumdatica € constituido a partir das experiéncias

anteriores dele:

O trauma é, pois, o impacto de um acontecimento sobre um psiquismo singular, e 0
solo constituido pela historia passada do sujeito na determinacao do significado que
esse acontecimento assume para ele ndo pode ser desconsiderado, seu mundo de
fantasias deve ser levado em conta. Entretanto, sdo as experiéncias traumaticas
recentes, que ndo se consegue assimilar nem esquecer, que sédo determinantes na
constituicdo dos sintomas, até mesmo da forma que assumem de um reviver
incessante. (Rudge, 2009, p. 43)

Dentre os sobreviventes entrevistados, Aurora € a Unica que descreve
despertares noturnos, caracterizados como um sonambulismo, acompanhados de
sintomas fisicos, como calor no peito e sudorese, embora ndo lembre o que sonhou.
Essa revelacdo ocorre em momento posterior as entrevistas da pesquisa, quando a
entrevistada solicita atendimento para a pesquisadora, apresentando, como
hipétese, a importancia da transferéncia® para que o material traumatico possa se
manifestar e assim, gradativamente, ser possivel uma elaboracéo.

Além dos sonhos, Freud (1920/1996) descreve outra caracteristica da
natureza insidiosa e persistente do traumatismo, que é a repeticdo da situacao
traumatica sob a forma de atos. A repeticdo € um dos efeitos do trauma e substitui a
recordacdo, pois toca em algo esquecido e recalcado, portanto, inconsciente.
Repete-se 0 nucleo do traumatico que ndo consegue simbolizar. Assim, ndo ha uma
rememoragdo, comum a lembrangca, mas uma revivescéncia, denominada de
compulséo a repeticdo. Além do ato que substitui a recordacédo, a repeticdo também
pode aparecer em discursos repetitivos que ndo conseguem se aproximar dos
elementos da experiéncia subjetiva.

Maria exemplifica essa repeticdo com o medo de ir ao médico e obter um
diagnéstico inesperado que a faca ficar internada e deixar os filhos sozinhos, sob os
cuidados de outras pessoas. Assim, ela evita as consultas médicas e a realizacéo de
exames, inclusive quando percebeu o efeito tardio do esquecimento e da dificuldade
de compreensao, preferiu desistir de estudar a procurar ajuda de um profissional. O

motivo da recusa foi pelo receio de deixar os filhos sozinhos: “eu sou muito apegada

® A transferéncia é conceituada por Freud e se refere a um fendmeno universal de toda relagdo, em
que ocorre o deslocamento de afeto de uma pessoa para outra, tendo no tratamento psicanalitico a
func@o de contribuir com o processo de recuperacdo (Freud, 1912/1996). Assim, o manejo da
transferéncia pelo psicanalista na relagdo com o analisando favorece que a compulsdo a repeticdo
seja transformada em recordacgéo (Freud 1914/1996b). Lacan (1964/1998) condiciona a transferéncia
a suposicao de um saber, ou seja, 0 sujeito supde que o outro possui um determinado saber sobre
algo e, por isso, Ihe direciona a fala.
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aos meus filhos”. Essa paciente descreve longos periodos de internagéo (oito e seis
meses), quando ficava alguns dias sem ver a mae, pois ela trabalhava.

Uma das grandes preocupacdes dela é com a DVP que usa até hoje,
trazendo um discurso angustiante dos perigos que ela imagina que estar com a
vélvula ou a tirar representa. Estar com a vélvula representa a protecdo de o tumor
nao voltar a se desenvolver, porém isso tem consequéncias, conforme destaque de

algumas falas sobre a valvula:

Continuo com o aparelho porque ele ficou com medo de voltar a desenvolver, através
da pele que ficou.

Quando eu engravidei, eu fiquei desesperada achando que minha filha ia nascer com
algum problema. Porque assim, eu uso a valvula ainda, o aparelho, ai eu fiquei
achando que minha filha ia nascer com algum problema.

Agora o mais coisa, foi 0 que eu disse a ele: ‘Por que eu sinto dor na coluna?’, que
essa dor sobe na coluna. E ai, vem direto pra cabecga, e eu fico pensando assim: ‘Ai
meu Deus do céu, sera que é meu aparelho que ta me causando isso?’. Ai passa
coisas assim na cabeca da gente,

Ai, eu fico com medo, quando eu vejo que eu me abaixo, €, tinha movimentos que eu
fazia quando eu tava trabalhando que eu sentia, ele sobe, ele vem pra aqui 6h. Ai, eu
fico, tenho que ficar sem respirar pra ele descer. Sem suspender isto aqui, pra ele
descer. Ai, muitas vezes, eu parei mais de trabalhar por isso, pra ndo pegar peso,
porque quando eu pegava peso que eu tinha que me abaixar, ele subia, praticamente
ele mexe em minha barriga toda, porque tem vezes que ele ta aqui.

Porém, pensar em tirar a valvula também € angustiante, pois |he tira a

seguranca e aponta para a possibilidade de ficar internada, sem estar com os filhos.

Ai, eu ficava imaginando: ‘Meu Deus, imagine se eu tiro essa valvula’, eu ficava
pensando: ‘Imagine se eu tiro ela, ai, volta tudo de novo, ai eu tenho que fazer tudo
de novo’. Ai, s6 em pensar em raspar a cabeca [risadas]. Raspar a cabeca. Eu acho
gue hoje em dia, também é o que deixa eu sem querer fazer a cirurgia é que, na
época, eu nao tinha peito, sabe, era mais facil, eu ndo tinha peito. Eu era crianca,
entendeu. Ai, minha valvula passa por dentro do meu peito, ai agora j& € mais
complicado, vai mexer com peito. Imagine, eu ir pra uma cirurgia dessa com meus
dois filhos. E complicado.

Outro exemplo em que se percebe o carater da repeticdo € em Joana, que
afirma ter recusado o tratamento quimioterapico, na segunda ou terceira sesséo, e
Nno a posteriori outras recusas se repetem: abandono dos estudos, tanto na escola
regular quanto no centro especializado para deficientes visuais, desisténcia de fazer
amizades.

A repeticdo também aparece sob a forma de atitude passiva diante das
dificuldades limitantes que os efeitos tardios representam, como Nelson e Aurora.
Nelson descreve que espera que “num piscar de olhos, sua vida muda” ou que “de

repente as coisas mudem de lugar’, e assim como o destino lhe trouxe o
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adoecimento, pode curar suas sequelas e ele ter seu corpo e sua vida de volta.
Aurora também espera “um dia acontecer de ficar boa”, como antes da cirurgia para
poder voltar a fazer suas atividades normalmente. As repeticdes do trauma indicam
a auséncia de elaboracéo do luto.

Neste sentido, aponta que a compulsédo a repeticdo decorre do recalque do
material traumatico, ou seja, da parte esquecida e ndo partilhada que inclui o silencio
da auséncia de palavras ou de palavras vazias que ndao conseguem descrever 0
susto do encontro com o traumatico (Laurent, 2005 e Moulin, 2010). Esse aspecto,
que ndo tem palavras para descrever ou que é esquecido da consciéncia, retorna
como repeticdo. Assim, destaca a importancia de narrar o trauma, na tentativa de
inclui-lo no campo do simbdlico, para ser, gradativamente, elaborado,
proporcionando o renascimento do desejo do sujeito, que foi interrompido pelo
inesperado da situacao traumatica. Laurent (2005) utiliza uma metafora para explicar
essa possibilidade de contornar o trauma com o simbdlico, denominando-o de
“trauma suficientemente bom”, ou seja, ele estara presente no psiquismo, porém
podera ser lembrado e esquecido, ndo segundo o mecanismo de recalque, mas
segundo a necessidade do sujeito.

Diante dessas teorizacfes, um questionamento se faz: sera que, se 0s
pacientes conseguissem se lembrar do tratamento, nomeando 0s aspectos
traumaticos dessa experiéncia, o esquecimento, considerado como efeito tardio
neurocognitivo do tratamento, poderia ser menos extenso? Ou seja, se eles
conseguissem se lembrar do tratamento, ser4 que diminuiria 0 esquecimento na
vida? A partir das discussdes deste texto, pode-se inferir a resposta desta questéo,
porém sera o trabalho psicanalitico com os pacientes que ajudardo compreendé-la
melhor.

Freud (1920/1996) aponta dois aspectos contraditérios da repeticdo. Uma,
discutida acima, em que a repeticdo tem a funcéo de reviver o passado, como uma
“perpétua recorréncia da mesma coisa” (p. 33). E a segunda, em que a repetigao
pode funcionar como um instrumento pelo qual as experiéncias traumaticas podem
ser, gradativamente, integradas aos dominios do principio do prazer. Mannoni
(1995) exemplifica que a area artistica e literaria e a ludicidade sao meios que o
sujeito pode encontrar para repetir o traumatico, exprimindo seu sofrimento e

transformando a experiéncia em algo mais auténtico.
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A imaginacgdo busca recobrir o real da experiéncia traumatica, auxiliando o
simbdlico, ou seja, o trauma encontra na imaginagdo um meio para sua narragédo. O
entrevistado Nelson relata que na hora que ia fazer a operacdo pensou na historia
do personagem RoboCop. Segundo Nelson, esse personagem levou muitos tiros,
inclusive um na cabeca, e, para sobreviver, uma cientista realizou uma operagao em
seu corpo e conseguiu recuperar alguns de seus 6rgdos, assim o transformou em
RoboCop, que ele define como um androide, que tinha alguns 6rgdos com funcdes
naturais, como o cérebro e as lembrancas. Refere que a melhora na vida de
RoboCop veio depois de algum tempo da cirurgia e destaca sua semelhanca com
ele: “ele teve uma cirurgia também que passou no corpo dele, e que ele teve uma
mudanca no corpo dele e tal, ai, eu me sentia a mesma coisa também, porque eu
tava na sala de cirurgia”.

Essa criagdo busca recobrir o inimaginavel da experiéncia, porém tem um
outro aspecto, pois ao definir o personagem com o qual se identifica de androide,
Nelson revela um saber inconsciente sobre sua dificuldade em se situar no seu novo
corpo com deformidade.

O significado da palavra androide é “autémato de figura humana”, ou seja, um
rob6é que imita o0 homem e se move por comandos de um terceiro (Ferreira, 1988).
Durante a entrevista, essa dificuldade em se sentir dono de seu corpo é revelada
também pela duvida em se descrever ou crianca ou adolescente ou adulto. Esses
aspectos serao discutidos mais adiante.

Marcone exemplifica a brincadeira como forma de lidar com o sofrimento.
Segundo o entrevistado, na época do tratamento quimioterapico, sua mae |Ihe olhava
com o olhar de pena, pois o cabelo estava caindo e, para ele, isso tinha o sentido de

morte préxima.
Eu ndo, as vezes eu brincava até com ela, pegava a cabeca e ficava passando a
cabeca aqui no braco dela, ficava perturbando ela, que ela ndo gostava que ela
ficava se tremendo, como é que se chama, a sensibilidade, ndo gostava, a
sensibilidade. Ai eu ficava brincando com ela, abracava ela e ficava encostando a

cabeca assim no braco. Ai ela ficava: ‘Para, para, para’. S6 pra alegrar ela, pra ela
da risada, entendeu.

Porém, quando nao brincava, reagia ao olhar dela, ignorando-a, virava o rosto
para ndo ver o sofrimento da méae e ficava quieto. Raimbault (1979) destaca que,
algumas vezes, a criangca doente cala seu sofrimento por se sentir preocupada e

culpada diante da apreensao dos pais em relagdo ao adoecimento, ao sofrimento e
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a possibilidade de morte dela. A crianca também pode se sentir culpada pela
fraqueza que a doenca provoca e que ocasiona diminuicdo de seu interesse em
investir nos sentimentos dedicados aos pais. Esse siléncio da criangca, ou por
preocupacao ou por culpa, pode aumentar se ndo houver uma pessoa que possa
escutar seus sofrimentos e suas duvidas. “Se a crianga ndo encontra ninguém capaz
de ir ter com ela, se s6 depara com o siléncio ou a mentira, também ela se cala” (p.
19).

A partir de um relato de encontro com um paciente portador de cancer no
onibus, Marcone descreve sua experiéncia com o0 adoecimento como algo
constrangedor por perceber os olhares de pena das pessoas no Onibus que ele
tomava para ir a clinica fazer quimioterapia. Refere que ignorava e virava o rosto
para a janela para olhar a paisagem. Embora tente negar a influencia desses

olhares, o inconsciente se revela pelos atos falhos’:

Eu ndo dava a minima. Pra mim, eu olhava para elas assim, era a mesma coisa de
nao ver nada, ndo existia pra mim... Senti nada [quando viu o rapaz no 6nibus
portador de céncer]. Eu olhei pra ele assim, quando olhei pra ele, eu achei: ‘Esse
cara tem algum problema’. E [siléncio] uma pessoa normal.

Nas entrevistas, o siléncio que acompanha o traumatico € perceptivel pela
fuga de resposta. Além das situacdes ja descritas, Marcone ndo consegue falar
sobre seu sofrimento, quando questionado, responde: “Nao sei responder”, “Posso
contar piada?”, “Posso pegar um copo de agua?”.

Uma face do siléncio durante o tratamento oncoldgico é a submissdo da
crianga aos procedimentos a serem realizados. Costuma-se achar que a aceitacao
ou passividade da crianca é benéfica, porém esta reacdo pode esconder uma
necessidade de se proteger de algo ameacador, ndo protegendo a crianca da
angustia, sobretudo se ndo houver uma fala a respeito. Conforme Quitéria relata que
preferia estar s6 com seu corpo sem a mente, pois ela achava que assim sofreria
menos. Colocar-se s6 como um corpo, ou seja, como objeto de cuidado médico,
pode aliviar o sofrimento, no primeiro momento, colocando-se nas maos do outro,

sob seus cuidados.

" 0 ato falho é um tipo de formacéo de compromisso do inconsciente do sujeito, que ndo cessa de
querer se revelar, assim, encontra nos erros e nos lapsos da palavra sua forma de expresséo e, a
despeito da intencdo consciente, revela uma outra mensagem (Roudinesco & Plon, 1998; Laplanche
& Pontalis, 2001).
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Conforme j& discutido, embora ela relate isso, ela relata também que possuia
uma postura ativa de escuta e de fala, sentindo o ambiente propicio para questionar
suas duvidas e escutar as falas dirigidas a ela. Neste caso especifico, algo era dito
sobre a situacdo vivenciada. Nao é possivel prevé qual parte do tratamento se
constituird um acontecimento traumatico para a crianca, € preciso saber de cada um
qual aspecto esta mais dificil e criar um ambiente favoravel para a palavra circular.

Mannoni (1995) escreve que o grau de desamparo € variavel de um sujeito
para outro e esta correlacionado ao sentimento de seguranca experimentado ou nao
por ele antes do evento agressivo. “Falar daquilo que mortifica permite um
apaziguamento... Isso de que elas ndo conseguem falar constitui uma ferida que se
transmite de geracdo em geracdo, uma ferida da memaria cujo efeito € retirar do

sujeito uma certa alegria de viver” (p. 29)

4.4. Vivéncias po6s tratamento

Este item decorre das reflexdes suscitadas pela forma como os sobreviventes
constroem novas possibilidades de projetos e sonhos a partir do histérico de cancer
e de seus efeitos tardios. Para que o leitor tenha uma orientacdo sobre os efeitos
tardios de tumor de SNC encontrados na literatura, resume-se: déficits
neurocognitivos, como alteracbes na aprendizagem e compreensdo verbal e
gramatical, nas areas de memoéria, de atencdo e concentracdo, nas aptidées
motoras e na motricidade fina e na organizacdo perceptual; distarbio no crescimento;
prejuizos nos olhos ou perda de visdo; efeito ototdxico e alteracdes na linguagem
(afasias) e na fala (apraxias, disartrofonias). Em trabalho anterior (Almeida, 2011), €
realizada uma reviséo de literatura detalhando esses efeitos.

Nas entrevistas realizadas para esta pesquisa € indicado o efeito traumatico
das mudancas na imagem de si mesmo. Alguns entrevistados ndo conseguem se
desvincular dos sonhos construidos antes do diagnostico e permanecem presos a
isso, sem se abrir para outras possibilidades. Nelson apresenta uma fala sobre isso,

Planos? Planos? Nao [risada]. N&o, ndo fago planos nenhum, porque ta tudo
baguncado, assim, muita coisa e tal. Porque eu quero mesmo €, antes eu me focava
em uma coisa, eu focava em ter carro, mas ai, como eu disse, quando eu ndo tinha
me operado, quando eu era crianga, meu foco era outro, era ter carro, matrimonio,
essas coisas, namorada e tal. Mas ai, depois dessa mudanca, até os meus
pensamentos mudaram né, entdo, meu pensamento agora nao €, €& procurar a
melhora, entendeu? Melhora de mim, entendeu? Melhorar a mim, cuidados, assim,
meus cuidados, entendeu? Procurar um jeito de melhorar, meu sonho agora é esse,
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pra poder levar a vida melhor. Porque a vida eu posso, mas eu tenho muita
dificuldade, entendeu? Ali, fica meio dificil, eu queria mesmo uma melhora assim, pra
poder ter mais dignidade.

O que Nelson fala é do processo doloroso de matar um sonho, para depois,
reconstruir novas formas de viver, e isso constitui um trabalho de luto, que é muito
dificil de ser realizado sozinho, sem ajuda de um outro capaz de reconhecer a dor da
perda. E, como essa elaboracédo pode ndo estar sendo realizada pelo sobrevivente,
a vivéncia da perda continua atual. Em relacdo a importancia de se fazer o luto,
Leclaire (1979) defende que todas as pessoas para advir enquanto sujeito de desejo
precisa fazer o luto da crianca perfeita do primeiro momento narcisico. Assim ele
escreve: “Quem nao cumpre, e refaz continuamente, este Iluto da crianga
maravilhosa que poderia ter sido permanece no limbo e na claridade leitosa de uma
espera sem sombra e sem esperancga” (p. 11).

Quitéria € um exemplo de uma pessoa que, até o momento, consegue fazer
este luto. Ela refere que, ap6s o término do tratamento oncologico e dos estudos
escolares, quando precisou tomar uma decisdo do que fazer dali para frente, ficou
sem animo para fazer qualquer coisa, s6 queria ficar em casa, deitada e ndo queria
contato com ninguém. Essa entrevistada identifica dois momentos em que ficou
“sem fazer nada”, o primeiro foi descrito como “vontade de descansar”, ja o segundo,
é identificado como momento de desadnimo e depressdo, em que ela ficava
pensando nos problemas que teve. Descreve: “eu sentia que eu estava meio
depressiva porque eu ndo queria fazer nada, nada, nada. Eu percebi que ndo era
eu, nao era o meu normal”.

Assim, ela solicitou ajuda a médica que lhe indicou uma psicéloga, com a qual
ela fez um tratamento de seis meses e, juntamente com as conversas com as
amigas, decidiu fazer o curso de administracédo, avaliando que essa escolha foi para
testar se gostava e pensando, no futuro, prestar um concurso publico, para ter
estabilidade financeira, pois, pela sua deficiéncia, isso Ihe daria mais tranquilidade.

A teoria psicanalitica denomina esse periodo em que € possivel construir
novos limites, de tempo de elaboracédo. Esse tempo também é acompanhado por um
siléncio, o qual Moulin (2010) denomina de siléncio voluntario, em que o eu investe
seus afetos nas memorias que tem do objeto perdido, sendo o primeiro tempo do
trabalho de luto. As temporalidades do trabalho de elaboracdo ja foram descritas

nesta tese.
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Freud (1915/1917/1996) diferencia o luto da melancolia afirmando que
“‘embora o luto envolva graves afastamentos daquilo que constitui a atitude normal
para com a vida, jamais nos ocorre considera-lo como sendo uma condi¢ao
patolégica e submeté-lo a tratamento médico” (p. 249), julgando inutil ou mesmo
prejudicial qualquer interferéncia que desimplique 0 sujeito no processo de
elaboragdo. Ja a melancolia ndo € considerada um processo e sim um
posicionamento patologico diante de uma perda e, mesmo que apresente algumas
caracteristicas do luto, como o desanimo, a falta de interesse pelo mundo externo e
a inibicdo das atividades que nao estejam ligadas ao objeto perdido, tem algumas
caracteristicas diferenciadas, que comeca pela impossibilidade de identificar o que
perdeu no objeto perdido, mesmo que saiba conscientemente quem ele perdeu. O
outro traco caracteristico da melancolia € uma diminuicdo dos sentimentos de
autoestima e um empobrecimento do eu, que se expressa por uma recriminacao e
uma humilhagéo de si mesmo. “No luto, € o mundo que se torna pobre e vazio; na
melancolia, é o proprio ego” (p. 251).

A melancolia é considerada o representante psicopatolégico que originou a
preocupacdo com a dor e sofrimento do existir (Dunker, 2016). J& a depressao €
considerada o paradigma de sofrimento da atualidade, tendo como principal sintoma
a anedonia, caracterizada pela incapacidade da sensacdo de prazer nas
experiéncias, que outrora, dariam. Essa incapacidade decorre da percepcao que o
sujeito tem de sempre encontrar 0 vazio. A evolucdo dessa forma de sofrimento é a
sensacao de impoténcia que o sujeito experimenta diante da vida e do seu desejo,
este ndo tem movimento para se resituar em novos objetos.

Nem sempre a depressdo é manifestada pela tristeza, e a forma de
depressao associada a experiéncia de angustia, apresenta como desencadeador um
processo de luto mal feito ou impedido, em que a perda ndo é reconhecida. Birman
(2005) também associa a depressao a um trabalho de luto ndo realizado, afirmando
gue, nesse caso, 0 objeto perdido permanece colado ao corpo e ao imaginario do
sujeito, impedindo a simbolizacdo da perda. O luto impedido pode se cruzar com
outros lutos mal encaminhados e isto vai dando o tom e a extensdo da depresséo. O
risco da utilizacdo exclusiva do tratamento psicofarmacolégico para a depresséo é
gue os sujeitos ndo tém a possibilidade do reconhecimento simbdlico da perda, a

subjetividade é colocada entre parénteses e nao tratada.
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lara, embora ndo cite claramente este periodo de elaboracdo do luto, aponta
que ha um processo de investimento em outras formas de viver, “porque nem tudo é
como a gente quer”’. Contrariando a indicacdo médica, lara estuda, trabalha, é
casada e tem uma filha: “e, gragas a Deus, ndo atingiu nada que ele me pediu que
eu ndo estudasse, ndo engravidasse. E, gracas a Deus, eu sou feliz [risadas],
porque, se eu largasse mesmo... se eu parasse, hoje, eu ndo ia saber nada”. Refere
gue conversou com outro médico sobre a adverténcia recebida e este, o qual ela
dedica um afeto paternal, aconselhou-a fazer aquilo que ela percebesse que dava
para fazer. Refere também apoio da familia que sempre conversa muito com ela,
orientando-a e ajudando nas atividades que ela apresenta dificuldades.

Outros entrevistados apontam que estdo em um periodo de elaboracéo.
Marcone recebe auxilio do governo pela deficiéncia e trabalha com uma colega da
igreja vendendo salgados, apesar de nao denominar isso como trabalho,
descrevendo-o como uma “ajuda para passar o tempo”. Luis diz ter desistido do
sonho de ser professor de matematica e quer ter uma “profissdo simples”, pois
percebe suas dificuldades em matematica, embora néo saiba o porqué de enfrentar
essas dificuldades. Fala que se sente normal, pois outros colegas também as tém, e
resolve isso com a calculadora ou solicitando ajuda de colegas e professores.

Joana apresenta uma fala implicada, demonstrando elaboracdo das perdas,
reconhecendo que o proprio tempo e a auséncia de respostas ao tratamento a
ajudou a perceber que nado recuperaria a visdo. Reconhece que um dos maiores
sofrimentos com a cegueira € a perda do prazer de “pegar um livro, pegar uma
revista, de querer assim, abrir e ler”. Embora Joana tenha essa elaboracao, ela ndo
consegue criar novas formas de viver, passando os dias no quarto com seu radio.
Isso é influenciado pela insuficiéncia de recursos externos a paciente: a situacao
financeira da familia, o analfabetismo da mae, o adoecimento do pai, a precariedade
das politicas publicas, a auséncia de encaminhamento para instituicbes
especializadas.

Essa entrevistada narra que demorou 13 anos para conhecer o centro
especializado em educacao para deficientes visuais, sabendo dele por um encontro
casual com sua ex-professora. Durante trés anos, Joana frequentou este centro e
também a escola regular, abandonando apds este periodo por fatores avaliados

como externos a sua vontade:



Pagina | 134

Entdo, peguei e abandonei. N&do, ndo quero, ndo quero! [siléncio] Governo ndo, néo,
falam tanto e ndo dao estruturas. Que vocé tem que ter ajuda de um professor, pra te
orientar, ndo tinha, ndo tem livros adaptados em braile. Os professores que estdo em
sala de aula, pra vocé que ta ali, ndo existe... ou entdo se ndo tiver ajuda de um
colega, ndo adianta. Entdo, pro professor, € mais um. Entdo, pra mim eu falei:
‘chega! Quero né&o, quero n&o, quero n&o!’ [siléncio] Porque eles fazem tanta
propaganda e na hora correta! Porque eu achava que todos os professores deveriam
saber o braile que ai, vocé ndo precisaria de um orientador. E 0 qué? Eu moro no
Nordeste [bairro de Salvador], as poucas escolas que tém sédo no centro [da cidade].
Entéo, a dificuldade é muito grande, eu precisava de alguém para me levar. Entdo,
guem me levava era minha mée, meu pai tava doente na época, era sacrificio...que
ele tinha derrame, ndo se movia mais, nao fazia as coisas, entdo dependia dela... Na
hora de fazer os deveres, que precisava de alguém pra me ajudar a ler os textos, nao
encontrava. la ser sofrimento duplo.

Reconhece-se a importancia desses aspectos denunciados por essa
entrevistada e que se apresentam em outros sujeitos da pesquisa. No proximo
capitulo, isso sera discutido. Neste momento, interessa refletir que os aspectos
sociais sdo recursos externos que podem favorecer o trabalho de elaboracéo,
proporcionando meios para que 0 sujeito possa encontrar saidas criativas para
novos investimentos. A clinica psicanalitica, ao realcar a subjetividade, trabalha
buscando intervengbes que apostem na capacidade do sujeito em produzir suas
condicBes de elaboracado diante da realidade penosa.

Conforme adiantado, outros entrevistados apresentam dificuldades de
elaborar as perdas decorrentes do adoecimento. Moulin (2010) denomina de nao-
luto, ou seja, uma perda ndo verbalizada, ndo simbolizavel e defende que isso se
torna mais profundo quando néo é falado ao sujeito sobre as sequelas corporais que
Ihe atingiram. Maria refere que demorou muito para perceber seu problema de
esquecimento e quando percebeu, associou a idade. Refere que se Ihe tivessem
dito, ela poderia ter procurado ajuda. lara também cita essa auséncia de
comunicacdo em relacdo as sequelas neurocognitivas, referindo que achou que era
por conta de estar estudando um contetdo mais dificil. Maria ndo comenta com
ninguém sobre isso e abandonou os estudos e o trabalho, ja lara solicita ajuda das
pessoas, criando recursos para continuar estudando e trabalhando.

Escutar os sobreviventes descrevendo suas sequelas neurologicas da a
sensacao de que elas possuem um carater de enigma, como se faltasse um objeto
concreto no corpo visivel que simbolizasse o que foi perdido. Por exemplo, Nelson
sofre de ataxia e ha algo nisto que ele ndo consegue nomear, embora descreva
detalhadamente os sintomas, ele fala: “A pessoa vé de fora, a pessoa ndo vé aquela

coisa, a pessoa vé de fora, vé normal, mas ndo sabe como € que ta por dentro da
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pessoa, entendeu, ndo sabe como é ai, ndo compreende, entendeu”. Ja Luis, ao
relatar a lentiddo com que realiza as tarefas, qualifica-se como tendo um fjeito
estranho” e quando delimita as sequelas decorrentes do cancer, refere apenas a
perda da audicdo. Marcone minimiza os efeitos das sequelas, informando que so
apresenta diminuigédo de forga do lado esquerdo, n&o alterando sua vida em nada e
gue isso ocorre mais pela sua distracao.

Salienta-se que a auséncia do objeto fisico que represente a perda e a
inconstancia da manifestacdo de algumas sequelas neurolégicas podem dificultar o
trabalho de luto. Na experiéncia clinica com pessoas que apresentam sequelas
neurolégicas manifestadas no corpo, ha relatos que elas proprias batem na parte do
corpo que nao responde as ordens cerebrais para que funcione, demonstrando um
sentimento de raiva e também referem falta de compreensdo das pessoas que
qualificam as limitagdes do movimento como “preguica”’, como o relato do
entrevistado Nelson e Luis que se queixam das cobrancas das pessoas pela
reducado da forca muscular e dificuldade de coordenacdo motora.

Outra manifestacdo dessa dificuldade € expressa na esperanca de que as
sequelas se recuperem, devolvendo o corpo e a vida como eram antes da cirurgia.
Essa dificuldade do sujeito de transcender a uma perda demanda um trabalho maior
de elaboracdo, pois 0 corpo e a vida nunca serdo como antes. Esse nao
reconhecimento da perda pode se apresentar como uma impossibilidade do sujeito
se perceber e se sentir como um suporte de narrativas positivas, sentindo-se
impotente através das “narrativas por subtragdo: eu ndo sou; eu nao posso; eu nao
sei; eu ndo desejo; eu ndo quero; eu ndo penso e assim por diante”. (Costa, 2012, p.
12)

Essa dor de um eu impotente, somado as deformacdes fisicas, aumenta a
vergonha, significante que aparece com recorréncia nas entrevistas. A vergonha de
si é definida como uma emocao caracterizada por uma timidez excessiva que leva a
um medo exagerado de contato com os outros e, para Venturi e Verztman (2012),
tornou-se uma das principais queixas na clinica atual, sendo articulado ao
diagnéstico de fobia social. Contrapondo a vergonha das sociedades ndo-ocidentais
e de outros periodos historicos do Ocidente, a vergonha que emerge na clinica atual
€ associada a um déficit no desempenho individual que assume para o0 sujeito o
carater de uma marca que ameaca sua identidade e suas relacoes.

Nas entrevistas realizadas, a vergonha aparece como queixa associada a:
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e Medo de comunicar aos outros seu historico de tratamento cerebral e suas
dificuldades intelectuais e motoras decorrentes da doenca e do tratamento
oncologico;

e Sensacao de estar sempre sendo olhado pelas pessoas;

e Dificuldade de encarar o olhar dos outros na rua,

e Receio de parecer inadequado e de dizer tolices;

e Timidez em se expressar para pessoas desconhecidas (exemplo: pedir um
suco em uma lanchonete) e;

e Inadequacdo por questionar se a morte seria uma saida favoravel as suas
dificuldades da vida atual.

Sem desconsiderar que os efeitos tardios do tratamento podem interferir nos
relatos e no contato social que os sobreviventes de tumores cerebrais estabelecem,
deve-se também ponderar que as situac¢des vivenciadas como vergonhosas vém
acompanhadas por sintomas como palpitagdo, rubor, tremor, tensdo muscular e
sudorese, podendo intensificar os sintomas dos efeitos tardios, inclusive os
neurocognitivos. Nos sujeitos pesquisados a vergonha representa um sofrimento
social e psiquico, podendo se somar aos prejuizos dos efeitos tardios do cancer e do
tratamento oncolégico, influenciando diferentes areas da vida do individuo, como
desempenho escolar, atividades laborais e vinculos sociais.

A vergonha ndo é tema de destaque nas obras da psicandlise freudiana,
segundo Venturi e Verztman (2012). “Freud, por exemplo, ndo dedicou sequer um
artigo exclusivamente a essa nocao. Nao € possivel circunscrever em sua obra um
conceito de vergonha, ao contrario do que ocorre com a culpa” (p. 135).

Assim, para iniciar suas reflexdes sobre a vergonha nas sociedades
ocidentais, esses autores e Calligaris (2006) tomam como referéncia a obra da
antropologa americana Ruth Benedict denominada “O crisantemo e a espada”, de
1946, publicada imediatamente apds o término da Segunda Guerra Mundial. Essa
autora conclui que, em cada tipo de sociedade, o comportamento moral é regulado
ou pela vergonha (por exemplo, no Japdo e em outros periodos historicos no
Ocidente) ou pela culpa (por exemplo, as sociedades ocidentais modernas).
Ressalta-se que ambos os afetos podem estar presentes nas sociedades, porém um

deles é o dominante.
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Ao falar sobre o sofrimento neurético na Europa Ocidental do inicio do século
XX, Freud, em sua obra, destaca o conflito entre o proibido e o permitido, em que a
culpa é causada pela transgresséo da lei de proibicdo (Farah, 2012). Na culpa, as
instancias de avaliacdo moral sédo internalizadas pelo sujeito, ndo necessitando do
olhar do outro reprovador. O sujeito toma como referéncia uma lei abstrata, e quanto
maior for o rigor dessa lei, maior sera o sofrimento, independentemente de quem
testemunha o ato transgressivo (Venturi & Verztman, 2012). Trata-se, portanto, de
uma emocdo privada, experimentada solitariamente, tipica de uma cultura
individualista. A reparagdo da culpa pode ocorrer pelo arrependimento, pela
confissao do ato transgressivo e pelo sofrimento decorrente da culpa.

Em relacdo a vergonha, os autores escrevem que, em sociedades
tradicionais, as instancias de avaliacdo moral sdo externas ao sujeito, que precisa do
olhar julgador e acusador de outra pessoa (real ou fantasiada) para que a vergonha
emerja. Esse sentimento esta ligado a ideais e a valores relacionados a honra e, a
punicdo moral diante do ato transgressivo advém do rebaixamento da imagem do
sujeito diante de um determinado ideal constituido a partir do olhar daqueles que
presenciam o ato. Portanto, a vergonha ndo emerge imediatamente apds o ato
vexatorio, mas sim com a exposicdo publica desse ato e sua intensidade é
proporcional ao valor dado a testemunha.

Em vista disso, afirma-se que nas sociedades tradicionais, a vergonha é
predominantemente publica, regulada pelos codigos de honra, pela fidelidade ao
legado dos ancestrais e pelo sentimento de pertencimento a uma casta, mancha a
dignidade e a imagem de si e ndo pode ser reparada nem por arrependimento nem
por confissdo nem por sofrimento.

Embora Calligaris (2006) concorde com esta diferenciacao realizada por Ruth
Benedict, o autor identifica nas sociedades ocidentais modernas, sobretudo de
tradicdo judaico-cristd, como o Brasil, que a vergonha exerce um importante papel
na regulagcdo da acdo moral. A culpa € um péssimo regulador moral, pois o
sofrimento decorrente do sentimento de culpa funciona como uma espécie de
pagamento que permite o ato transgressivo e absolve o sujeito culpado. Em
contraposi¢do, a vergonha € um regulador moral muito mais eficaz, ja que o
sofrimento nao restitui a dignidade do sujeito. Ditos populares brasileiros, como "néo
tem vergonha na cara", "sem-vergonha" e "cara-de-pau”, indicam que, na sabedoria

do senso comum, a vergonha & mais moralizadora que a culpa.
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Porém, faz-se necessario uma consideracao: a vergonha, que emerge como
queixa e sofrimento nos atendimentos psicanaliticos na atualidade, ndo se refere a
ferida da honra nem ao risco de contradizer aos ideais publicos partilhados. Trata-se
da vergonha de se sentir insuficiente, conforme indicam Venturi e Vertzman (2012,
p. 132):

Um aspecto relevante a ser notado nesse contexto € a importancia do desempenho

individual para a ocorréncia da vergonha. Este sentimento surge, nesses sujeitos,

acompanhado de uma profunda sensacado de insuficiéncia e inadequacao diante do
outro. Este deixa de ser confidvel, passa a ser hostil, um avaliador quase
persecutério. O que esta em jogo ndo remete a desonra ou ao desrespeito a um

valor coletivo. Nao h& qualquer valor dessa ordem a defender, nenhum nome a

honrar, nenhum futuro a construir. Trata-se muito mais de um déficit da performance

individual sem qualquer ligagdo com valores que poderiamos qualificar como ético-
morais.

A vergonha é despertada quando um ato expfe a fragilidade do sujeito, que
nao atinge ao ideal naquilo que ele gostaria de fazer ou ser. Um ato que, para o
sujeito, evidencia a diferenca da imagem que ele busca assumir frente ao grupo,
ameacando a identidade e as relacdes sociais dele. Este sentimento de insuficiéncia
diante de um ideal para si mesmo aponta para a natureza narcisica da vergonha e a
particulariza para a vergonha de si.

Os autores citados acima relativizam o sofrimento psiquico de acordo com a
intensidade da vergonha, havendo duas grandes categorias que demandam ajuda
psicolégica: os sujeitos que vivenciam a vergonha de si como um embaraco
constante em suas a¢des e aqueles que a vivenciam como uma humilhacédo que os
paralisa.

Os sujeitos da primeira categoria sdo considerados menos grave de um ponto
de vista clinico, pois ainda € possivel ter recursos interno e externo de elaboracéo
para lidar com a sensacdo de exposicdo constante, mesmo que estes mecanismos
de protecao sejam a fuga ou o evitamento. Ja nos segundos, a forte humilhacéo e o
rebaixamento da imagem de si que sentem contribuem para internalizacdo dos
valores humilhantes, que passam a constituir a identidade do sujeito. Com sua
identidade violada, esses sujeitos dispdem de poucos recursos - ou nenhum - para
lidar com as situacbes de contato social. Esses sujeitos que ndo conseguem
construir uma identidade para si apontam para a ferida narcisica e para auséncia de
um posicionamento diante dos investimentos em si mesmo (Pacheco-Ferreira,
2012).
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Contextualizando essas reflexdes para o tema deste trabalho, acrescenta-se
que os sobreviventes de tumor de SNC, por terem se ausentado da escola e
diminuido o contato social com os amigos, durante o tratamento oncologico, podem
apresentar, no retorno as atividades, menores estratégias de relacionamento,
influenciando na sensacdo de vergonha e de exclusdo. Além dessa ponderacéo,
vale questionar quais os elementos que estariam envolvidos na vergonha deles: a
ferida narcisica seria ocasionada pelo cancer, pelo tratamento ou pelos efeitos
tardios aparentes.

Ao identificar a vergonha como uma ferida narcisica, afirma-se que esta nao
se passa na relagédo de si consigo. “Ha sempre a pressuposi¢gao de um outro, que
percebe, de alguma maneira, algo que nao é para ser visto” (Venturi & Verztman,
2012, p. 138). O olhar que julga testemunha uma decadéncia social, sendo a
vergonha derivada de uma exposicao publica de uma infelicidade privada que
simboliza a destituicdo do sujeito de sua comunidade (Zygouris, 1988/1995).

Mas, o0 que o0 sujeito expde e que ndo era para tornar publico € quando o
sujeito vivencia situacfes que afetam especificamente o Eu Ideal e o Ideal do Eu,
projetando uma sombra sobre a identidade do sujeito e instaurando uma separacao
entre o sujeito e o grupo. E, devido a esses abalos, a vergonha se associa a
angustia, sendo vivenciada também como momentos desorientadores, de
desamparo e de impoténcia.

Aurora refere, com frequéncia e demonstrando pesar, uma cena: no retorno a
escola, a professora apagava o quadro antes de ela terminar de copiar em seu
caderno a atividade e, por isso, ela desistiu de estudar. Quando questionada se ela
escreve em casa, mesmo que seja para ninguém ler, ela responde que sente
vergonha, pois demora para escrever e sua letra est4 feia. No aguardo em “ficar
boa”, ela passa os dias no quarto e s6 sai de casa se for apoiada no ombro da mae
e para ir a consultas e tratamento fisioterapico. “O que me mata é a vergonha”,
conclui para justificar sua auséncia de contatos sociais. O testemunho fornecido por
essa entrevistada é o que mais contribui nas reflexdes acerca da vergonha. Escuta-
la traz a sensacao de que ela esta todo tempo sendo atravessada pelo olhar externo
julgador. Como se o outro fosse capaz de diagnosticar imediatamente suas falhas e

a julgar negativamente por elas.

Do ponto de vista do sujeito envergonhado, este seu aspecto destoa do ideal
supostamente compartilhado pelo grupo. N&o se trata necessariamente de algo ruim



Pagina | 140

ou criticavel. Basta que essa caracteristica ou atitude seja peculiar ao sujeito para
gue o transforme em um estranho e o0 posicione a uma distancia importante dos
outros membros do agrupamento em questdo. Nesse tipo de vergonha, essa
idiossincrasia, que situa 0 sujeito como um n&o-semelhante no seio de um
determinado grupo, assume 0 posto de marca identificatéria mais significativa e
passa a representar a identidade como um todo. (Venturi & Vertzman, 2012, p. 138)

Ou seja, o0 envergonhado fantasia que € mal visto pelo outro e que toda sua
identidade foi afetada e se resume por esta caracteristica que ele considera
desviante do grupo. Ha uma projecéo de seu julgamento no olhar do outro. “Eles vao
pensar o que de mim? Que eu sou louca!”, esta é a fala de Aurora quando explica
sua dificuldade em sair de casa e perceber o olhar das pessoas na rua. Maria
também relata esse julgamento reprovador que subentende ser do outro, ao relatar
gue ndo gosta de comentar sobre seu adoecimento e seus efeitos tardios, refere que
as pessoas comentam que quem tem problema na cabeca, tem disturbio.

A vergonha existe porque 0 sujeito estabeleceu sua nocédo de bem e de mal,
de verdadeiro e de falso e do direito ao segredo. Porém, ter direito ao segredo é
prerrogativa dos que possuem fronteiras narcisicas bem definidas, ndo se sentindo
transparentes ao olhar do outro (Pacheco-Ferreira, 2012).

Zygouris (1988/1995) denuncia a violéncia caracteristica da vergonha:
violéncia feita ao psiquismo e inscrita no préprio corpo, como uma experiéncia
traumatica. Nelson revela que em todo colégio que vai, chora, antecipadamente,
perguntando-se: “Serd que as pessoas vao me aceitar?” e aguarda que, “de
repente”, melhore das sequelas motoras “pra poder ter mais dignidade”, como por
exemplo, ndo precisar de ninguém para sair de casa. Essa sensacéo da auséncia de
dignidade exemplifica essa violéncia psiquica que Zygouris reflete.

A autora acrescenta ao carater violento, o fato de a vergonha ser dificilmente
esquecida e da impossibilidade de dar uma resposta eficiente a situacéo
vergonhosa. A vergonha ndo é esquecida nem transformada, ela € conservada
intacta, como toda experiéncia traumatica. O envergonhado fica paralisado, néo
consegue reagir. Dai, o relato constante de uma mesma cena e um posicionamento
passivo identificado nos entrevistados.

A crueldade da vergonha depende da intensidade da situacdo vexatoria e,
também, varia conforme o0 modo de constituicdo do narcisismo e da capacidade de
reorganizagdo psiquica (Venturi & Verztman, 2012). O que indica que 0 outro

interfere na vergonha, ndo somente pela crenca na certeza de seu mau julgamento,
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mas também pela sua influéncia na constituicdo do narcisismo e pela sua
capacidade de oferecer recursos para protecao do envergonhado.

Ao refletir sobre a importancia do meio social no estabelecimento da vergonha
e de sua reparacao, questiona-se: quais elementos da atualidade sdo acrescidos ao
sofrimento psiquico da vergonha? Para Farah (2012), a partir da década de 1970,
ideais de iniciativa, autonomia e independéncia passam a ser valorizados para a
responsabilizacdo do sujeito pelo seu proprio destino e quem ndo manifesta essas
qualidades se sentem insuficientes. Entdo, além dos déficits e limitacbes que os
sobreviventes ja sofrem, ha o padréo da contemporaneidade que influencia no rigido
julgamento.

E um consenso que, atualmente, a sociedade exige alto desempenho das

pessoas, e 0s sobreviventes de cancer infanto-juvenil ndo estdo isentos de

'” 11} I” “*

cobrancas. As ordens “Estude!” “Trabalhe!” “Namore!” “Saia de casa!” “Tenha filhos!”
nao sdo mandamentos apenas internos deles. Os sobreviventes entrevistados
relatam momentos em que sofreram preconceito nos grupos de amigos devido sua
aparéncia diferente, tal como, estarem careca, terem a cicatriz na cabeca ou
apresentarem lentidao nas atividades. Também se sentem cobrados para realizarem
determinada acao que ndo é mais possivel devido as sequelas, além de relatarem
gue a maioria das pessoas tem falta de paciéncia em acompanhar suas falas e se
recusam a falar devagar para que eles possam acompanhar.

Outro aspecto dessa crueldade dos preconceitos pode, algumas vezes,
aparecer sob as vestes de um cuidado. Assim, Quitéria narra constrangimento ao
ser sempre citada na escola como exemplo de superacdo e avalia que foi
prejudicada pela forma como o colégio decidiu aceitar sua continuidade nos estudos,
tanto durante o tratamento quimioterapico quanto depois: ela ndo foi avaliada,
frequentava as aulas, realizava as avaliagdes, porém nao recebia nota. Ao concluir o
ensino meédio para ter seu diploma, precisou realizar um exame supletivo, constando
esse dado no documento, e nao as informagoes da sua real escolarizagéo.

A falta de adaptacdo das exigéncias escolares as particularidades da crianca
em tratamento oncologico e do sobrevivente de cancer infanto-juvenil ndo € restrito
ao relato de Quitéria. Isso ocorre, muitas vezes, pela dificuldade em abandonar os
padrbes pré-estabelecidos para a educacédo formal, exigindo uma uniformizagédo da
aprendizagem para todos os sujeitos. Os objetivos e ritmos precisam ser ajustaveis

as particularidades, sem isso, as queixas escolares de dificuldades na aprendizagem
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aumentam. Carvalho (2014) defende que as criancas, em tratamento oncoldgico e,
até mesmo depois dele, podem se beneficiar da educacgéo inclusiva, desde que a
proposta dessa educacdo pense cada aluno em sua subjetividade.

A pesquisa realizada por essa autora demonstra a auséncia de diadlogo entre
a equipe de saude responséavel pelo tratamento da crianga e a instituicdo de ensino
na qual ela esta inserida. Os professores carecem de informacfes sobre o cancer
infanto-juvenil e de compartilhar decisdes sobre o cotidiano escolar e o0 desempenho
académico e, para esta falta, eles respondem com formula¢des imaginarias que,
muitas vezes, cristalizam o aluno em um estere6tipo. Conforme apontado, o0s
protocolos das sociedades de oncologia pediatrica orientam que os alunos nao
sejam afastados da escola por causa do adoecimento, exceto nos periodos criticos
de hospitalizacdes, mas ndo é o que ocorre em escolas publicas e particulares.

Outra exigéncia que os sobreviventes de tumor de SNC estdo submetidos € a
do corpo perfeito que, na sociedade atual, tem a concepcdo de “‘uma maquina
maravilhosa que pode ser manipulada, moldada, dominada. Um corpo sem limites,
no qual a razdo pode exercer seu poderio. Um corpo objetivado, desconsiderando
que é um corpo em que o sujeito humano se suporta” (Priszkulnik, 2011, p. 157).

Consoante a isso, Fernandes (2011) abre seu livro com a frase:

“O corpo esta em altal Alta cotacdo, alta producdo, alto investimento... alta
frustracdo. Alvo do ideal de completude e perfeicao, veiculado na pos-modernidade,
o0 corpo parece servir de forma privilegiada, por intermédio da valorizagdo da
magreza, da boa forma e da saude perfeita, como estandarte de uma época marcada
pela linearidade anestesiada dos ideais.” (p. 15)

Esse superinvestimento no corpo acaba por acarretar em grande frustragéo e
sofrimento verificado nos novos sintomas que adentram os atendimentos dos

psicanalistas na atualidade. Fernandes (2011) acrescenta:

“Assiste-se, assim, a emergéncia dos ditos “novos sintomas”: os abundantes e
variados transtornos alimentares, a compulsdo para trabalhar, para fazer exercicios
fisicos, as incessantes intervengdes cirargicas de modelagem do corpo, a sexuali-
dade compulsiva, o horror do envelhecimento, a exigéncia da acgdo, o terror da
passividade, a busca psicopatolégica da saude ou, ao contrario, um esquecimento
patolégico do corpo, e ainda a variedade dos quadros de somatiza¢do. Sintomas que
denotam, a meu ver, de forma positiva ou negativa, a submisséo completa do corpo”.

(p. 19).
Essas caracteristicas sdo incluidas no que se denomina Sociedade do

Espetaculo, marcada pelas condicbes modernas de producdo e de consumo e

caracterizada pela cultura das aparéncias, onde as pessoas nao buscam ser algo,
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mas parecer que sao e ter algo (Debord, 2002). Assim, as rela¢des sociais entre as
pessoas sao mediatizadas pela imagem, a exterioridade € valorizada e os conflitos
internos sdo camuflados. O resultado disso € a producdo de uma alienacdo na
imagem, dai o carater narcisico da cultura atual, onde o0 sujeito est4,
constantemente, observando-se e se julgando (Dunker, 2016). Para trazer uma
ilustracdo entre os entrevistados, Aurora refere que todo aniversario que faz,
compara-se as amigas de mesma idade, sentindo-se aguém delas, pois ndo faz
nada, enquanto suas amigas ja concluiram os estudos e trabalham, contribuindo no
sustento da casa.

Nesta concepc¢do de sociedade, o proprio sujeito € o responsavel pelo que lhe
acontece e o seu valor esta agregado a sua capacidade de fazer e produzir.
Relacionado a isso, alguns sobreviventes classificam suas dificuldades como
ocasionadas por distracdo ou pouca atencdo, exemplificando esse viés da
responsabilizagdo. Os psicanalistas precisam ter conhecimento sobre os padrdes
dessa sociedade para saber como coloca-los em duvida, pois ndo ha como negar a
influencia das concepcbGes sociais na subjetividade, mas podem-se ofertar
intervencdes que convoquem 0 sujeito a construir novos sentidos e significados para
as exigéncias e a modificar o seu proprio olhar para as alteracdes corporais que
suscitam estranheza por ndo se adequar aos padrdes da contemporaneidade.

Por exemplo, Marcone, algumas vezes, responde os olhares e as perguntas

referentes a seu corpo com a deficiéncia com um chiste:

Uma vez, né, teve uma cidadd, ai eu tava andando mancando, ai a menina fez:
‘Marcone, vocé tem o que no pé?’ Eu respondi na brincadeira: ‘Tenho cinco dedos’.
Ai, ela falou: ‘Ah, pensei que tinha quatro do jeito que vocé ta andando’. Ai, meu
primo falou: ‘Rapaz, ndo fala assim com ele, vocé sabe o que ele tem?’ Ai eu falei:
‘Néao, deixa quieto’. Ai fomos pra casa. Meu primo é muito zangado, muito
estressado. Ai depois de algumas horas, a gente estava sentado e comegou a dar
risada. Eu: ‘E o que rapaz?’ Ele: ‘Cinco dedos no pé’. E comecou a dar risada.

Os chistes podem ter relacdo com desejos recalcados, ajudando os sujeitos a

se expressarem de forma socialmente mais aceitavel (Roudinesco & Plon, 1998).
4.5. Percepcao dos efeitos tardios
Os efeitos tardios fisicos sao descritos pelos sobreviventes, inclusive

identificando que as sequelas foram evoluindo com o tempo. Assim, eles relatam

atrofia muscular; dificuldades motoras, que afetam o equilibrio, a coordenacéo, a
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agilidade e a forca; problemas fonoarticulatorios, respiratorios e auditivos, prejuizos
na visdo e cegueira. Quando falam dos riscos cirargicos, 0s sobreviventes costumam
minimizar as sequelas ou até esquecé-las, referindo sequelas no diminutivo
(“sequelazinhas”) ou utilizando adjetivos como “pequena” ou advérbios como “sé” e
“apenas’.

As sequelas neurocognitivas sdo menos identificadas quando comparada as
fisicas e, dificilmente, sdo associadas ao tratamento. As duas entrevistadas que
fazem essa relacéo dizem ter demorado muito tempo para perceber, pensando que
podia ser cansaco, envelhecimento ou contelddo mais avancado de estudo. Uma
delas justifica essa dificuldade em perceber os efeitos tardios neurocognitivos e 0s
associar ao tratamento realizado pela auséncia de uma fala médica que atestasse 0
problema, assim, ela refere que nas consultas de retorno a médica sempre fala:
‘estd tudo bem com seus exames”. Os entrevistados relatam dificuldades de
expressdo e de compreensdo verbal, diminuicdo na capacidade de raciocinio e
esquecimento.

Além disso, a entrevistadora percebe sequelas neurocognitivas como:
dificuldade de ordenamento da fala, esquecimento de palavras, que os préprios
entrevistados expressam (“ndo consigo falar’, “esqueci’, “como é que se fala

mesmo?”, “me ajuda ai...” e da o significado ou o antdbnimo da palavra para a
entrevistadora compreender o que eles querem dizer) e dificuldade na compreensao
das perguntas, precisando de uma fala mais lenta ou reformulacdo da frase. Mas,
conforme este trabalho salienta, o psicanalista pode se questionar se sdo apenas
sequelas do tratamento ou efeitos psiquicos.

Ressalva-se que alguns sobreviventes apresentam experiéncias limitadas,
ficando muito em casa, o que dificulta a percepcéo destes efeitos. Considera-se que
as experiéncias sdo importantes para o laco social, mas também por oferecerem
elementos para elaborar a subjetividade e para o conhecimento corporal. Luis
exemplifica que faz atividades domésticas, como arrumar o quarto, varrer a casa e
comprar pao, e isso é considerado importante para ele, ajudando-o no sentimento de
compromisso e responsabilidade.

Diante dessa problematica e trabalhando sob os fundamentos da teoria
psicanalitica, tem-se como uma das premissas principais 0 questionamento sobre a
universalidade cientifica e a relacdo unilateral de causa e efeito. Mannoni (1987)

lembra que essa é a origem da Psicanalise, quando Freud fundamentado na ciéncia
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neurologica, desconfia da paralisia histérica e investiga o sofrimento que se
escamoteia entre as palavras e aparece sob a forma de sintoma. O posicionamento
de Freud néo € de detentor da verdade sobre a doenca histérica, mas de um clinico
diante de um ser de palavra que detém uma verdade sobre seu adoecimento.

Assim, desde a sua origem, a Psicandlise se interessa pela dinamica
inconsciente, revelada na fala do sujeito e ndo nos diagnosticos partilhados entre os
profissionais de saude. E assim como Freud questiona o outro saber contido nos
sofrimentos histéricos, Mannoni (1987) é a precursora em questionar a historia
subjetiva para a constituicdo e compreensado da deficiéncia intelectual, analisando o
problema pela abordagem psicanalitica e acrescentando aos saberes médicos e
pedagogicos a problematica edipiana que envolve a relacdo da crianca deficiente e
seus pais.

Tendo em vista esses argumentos, esta tese ndo questiona a existéncia dos
efeitos tardios nem busca um novo método para avalid-los. Eles sdo objetivamente
identificados nos exames e avaliagdes desenvolvidos e sdo necessarios para o
planejamento terapéutico preventivo e reabilitativo, conforme apontados em trabalho
anterior (Almeida, 2011). O que este texto busca apontar sdo alguns fatores da
subjetividade de quem sofre os efeitos tardios, tais como, o fator traumético do
adoecimento, a posicéo edipiana do sujeito e a imagem corporal que 0 sujeito possui
de si. Defende-se que o fator traumatico reatualiza a posicédo edipiana e convoca a
imagem corporal para responder as vicissitudes do efeito traumatico.

Em Mannoni (1985, p. XVIII), |é-se:

Mesmo nos casos em que entra em jogo um fator organico, a crianca nédo tem que
fazer face apenas a uma dificuldade inata, mas ainda a maneira como a mae utiliza
esse defeito num mundo fantasmatico, que acaba por ser comum as duas.

Ha quinze anos estudando criancas que muitas vezes eram consideradas como
incuraveis, fui levada a questionar a propria no¢ao de debilidade.

A procurar primeiro o sentido que pode ter um débil mental para a familia, sobretudo

para a mde, e a compreender que a propria crianga dava inconscientemente a
debilidade um sentido comandado por aquele que lhe davam os pais.

Posteriores a Mannoni, outros psicanalistas trabalham com a inibicdo
intelectual e o fracasso escolar confirmando as consideracdes dela. Transpondo
essa problematizacdo para 0s pacientes que apresentam os efeitos tardios da
doenca oncoldgica, questiona-se:

e As manifestagcbes dos efeitos tardios correspondem a uma

consequéncia direta do adoecimento?
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e Porque alguns sobreviventes contrariam a logica dos efeitos tardios,
apresentando sequelas menos extensas mesmo com tratamentos mais
agressivos e outros, com tratamentos mais brandos, apresentam
sequelas mais limitantes?

e Como algumas pessoas lidam melhor com o adoecimento e seus
efeitos tardios?

e Qual a historia subjetiva que precede o adoecimento?

e Asreacdes ao adoecimento repetem essa historia?

Portanto, a posicdo do psicanalista € de ndo saber a priori se as
manifestacdes dos efeitos tardios sdo causas diretas do adoecimento, questionando
0s aspectos que dizem respeito as significacdes particulares de cada um.

O entrevistado Nelson apresenta dificuldade de ordenacédo na fala e, durante
a entrevista, é perceptivel que ele apresenta um embaraco nos significantes que
indicam sua faixa etaria, confundindo-se entre crianca, adolescente ou adulto, ao
ponto de ele, através de uma metafora, descrever-se como um Androide. Considera-
se que os efeitos tardios do tratamento oncoldgico atingem a linguagem e a
organizacao espaco-temporal, que influencia, por exemplo, nos desenhos da figura
humana, representada pela disposicdo desordenada dos elementos do rosto de uma
pessoa. Porém, conforme ja introduzido sobre o estadio do espelho, reconhece-se

que:

A crianca tem necessidade de aprender de inicio a se ver de uma forma nao-
mutilante para seu ser, para poder situar-se em seguida, com um corpo por ela
reconhecido no espaco e no tempo, e ser enfim amadurecida por um saber, que
sofrera sempre distor¢cbes graves se a pré-aprendizagem indispensavel a esse
conhecimento escolar ndo foi efetuada corretamente (Mannoni, 1987, p. 205)

A aprendizagem escolar esta vinculada a pré-aprendizagem que diz respeito
a organizacgao corporal e a estruturacdo edipica, pois é a partir dela que o sujeito
tem maior clareza de seus limites corporais, ajudando nas noc¢des de tempo e de
espaco. O final do estaddio do espelho corresponde ao primeiro tempo logico do
Edipo, pois, a partir da organizacdo da imagem corporal e da possibilidade cada vez
maior de se deslocar pelo espaco através do andar, a crianga é convocada e sente a
necessidade de sair do nivel s6 da acdo para chegar a representacédo atraves da
linguagem, ou seja, poder se comunicar com os individuos (Priszkulnik, 1986). E,
dentro da orientag&o psicanalitica, para que a crianga aceite fazer uso da linguagem,

é fundamental que ela elabore o complexo de Edipo, pois ¢ quando a crianca
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consegue se desvincular de seus pais que pode se tornar um membro da
comunidade social, aceitando sua regras e cédigos. Essa aceitagcdo se inicia pela
linguagem.

O Complexo de Edipo é estruturante do sujeito e é examinado por Lacan
(1957/1958/1999) como apresentando trés tempos. Na teoria do complexo de Edipo,
quando se fala de mae e pai, esté se falando de func¢des: funcdo materna e fungéo
paterna, ndo sendo necessario ter as figuras da méae e do pai presentes para que
suas funcdes sejam exercidas e, uma mesma pessoa pode exercer as duas funcodes.

No primeiro tempo, concomitante ao reconhecimento da imagem corporal e
sua diferenciagdo com o outro, a crianga entra em um jogo libidinal com a mée, em
gue a méae busca o objeto que possa completa-la em sua falta fundamental, que é
comum a qualguer ser humano que busca a completude no outro, e, no caso da
mae, € na crianca. Nesse jogo libidinal, a crianca busca se identificar ao que supde
ser 0 objeto de desejo da mée. Os cuidados e as satisfacbes das necessidades
realizados pela mae pdéem a crianca numa situacdo de se fazer objeto que falta a
mae. Este objeto, Lacan (1956/1957/1995) denomina de falo, simbolizando um
objeto inexistente e que, por isso, coloca o sujeito, nesse caso, a méae, no lugar de
desejante e que é afetada em sua poténcia. A crianca, neste primeiro tempo, fica
alienada ao que supde ser o desejo de sua mae, que também se aliena colocando a
crianca nesse lugar do objeto que lhe falta.

E importante salientar que a crianca precisa ocupar esse lugar privilegiado de
ser o falo perdido da mae, lugar imaginario, que possibilita completar uma falta na
subjetividade da mae, ajudando-a ndo somente cuidar biologicamente do filho, mas
também investi-lo de prazer, através da forma como se dirige a ele. O filho €, para a
mae, a recompensa ou a repeticdo de seu narcisismo primario, ou seja, o filho vem
ocupar o lugar da crianca maravilhosa que a mae precisou renunciar (Mannoni,
1985). Porém, em algum momento, essa relacdo de completude precisa ser
guestionada, aparecendo, nessa relagdao, um terceiro elemento, representado pelo
pai, que mediatiza a identificacdo félica da crianca com a méae. Esta instancia
mediadora anuncia o segundo tempo do Edipo.

Nesse segundo momento, ocorre a intrusdo paterna na relacdo mae-crianga-
falo, interditando-a sob trés formas: privacdo, frustracdo e castracdo (Lacan,
1957/1958/1999). Cabe colocar que, 0 pai ndo castra a mée, pois esta permite a

entrada deste terceiro elemento, pois reconhece e aceita a sua castragéo, vivida na
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infancia, portanto, é devido a forma como a mae vivenciou a sua castracao que ela
permite que a fungéo paterna aparega, proibindo-a de tomar seu filho com objeto de
sua completude. A privacdo ocorre neste ponto, quando o pai priva a mée de supor
no filho seu falo.

Do ponto de vista da frustracao, o pai intervém sob a forma de uma interdicéo,
apresentando-se para a crianga como detentor de um direito sobre a mae, fazendo
esta se apresentar e se ausentar para a crianca. Entdo, a crianca perde o objeto de
desejo. E nesta alternancia de presenca e auséncia real da mae que se constitui a
primeira instancia simbolica para a crianca, que Freud (1920/1996) faz referéncia
com a brincadeira do Fort-da de seu neto, em que este, através da sua acdo de
esconder e fazer aparecer o carretel, simboliza a presenca e auséncia da mae,
buscando uma forma de lidar com a angustia da auséncia da mae e da auséncia de
resposta sobre o que quer a mée.

Ja a castragao “nao corresponde a acepgao habitual de mutilacdo dos 6rgéaos
sexuais masculinos, mas designa uma experiéncia psiquica completa,
inconscientemente vivida pela crianca por volta dos cinco anos de idade, e decisiva
para a assungao de sua futura identidade sexual” (Nasio, 1997, p. 13). A castracao é
a operacao simbdlica sobre um objeto imaginério (o falo), efetuada por um agente (o
pai real), que opera, enquanto fungéo paterna, fazendo a crianga reconhecer uma lei
(simbdlica) em que barra o desejo incestuoso da mae e do filho. Assim, o pai
aparece como objeto de desejo da mae e também como detentor dela, e a crianca
entdo renuncia ao gozo incestuoso e passa a depender do pai para a obtencédo do
titulo falico. Portanto, a castracéo é o corte produzido por um ato que corta o vinculo
imaginario e narcisico entre a mae e o filho.

O ato da castracdo, apesar de ser assumido pelo pai, ndo é, na realidade,
produto de uma pessoa fisica. O pai € uma metafora, ou seja, “0 pai € um
significante que substitui um outro significante” (Lacan, 1957/1958/1999, p. 180), no
caso, 0 significante do desejo materno, denominado Nome-do-pai. Lacan,
colocando-se no lugar da crianca, percebendo a auséncia e presenca da mae,

escreve.

E a mae que vai e que vem. E por eu ser um serzinho ja tomado pelo simbdlico, e
por haver aprendido a simbolizar, que podem dizer que ela vai e que ela vem. Em
outras palavras, eu a sinto ou ndo sinto, o0 mundo varia com sua chegada e pode
desaparecer.
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A pergunta é: qual € o significado? O que quer essa mulher ai? Eu bem que
gostaria que fosse a mim que ela quer, mas esta muito claro que ndo é s6 a mim que
ela quer. H4 outra coisa que mexe com ela — é o x, o significado. E o significado das
idas e vindas da mée é o falo. (Lacan, 1957/1958/1999, p. 180 e 181)

E pela experiéncia da castracdo que a crianca, tomada pela angustia, percebe
a diferenca anatdmica entre 0s Sexos e que 0 corpo apresenta limites.

A partir da instauragdo e reconhecimento desta lei paterna, instaura-se o
terceiro tempo do Edipo, em que ocorre o declinio do complexo. O pai passa a ser o
detentor do falo, desejado pela mé&e e cobicado pela crianca. Este investimento do
pai como possuidor do atributo falico coloca o pai como Ideal do eu para a crianca,
ou seja, 0 pai € a primeira figura de admiracdo da crian¢a, ou seja, um guia para

suas acoes e seus desejos.

a crianga se identificara ao pai como aquele que tem o falo e ndo aquele que é o falo
[grifos do autor]. O pai, desta forma, rep6e o falo no seu devido lugar, ou seja, como
objeto de desejo materno e ndo como a crianga-coisa complemento de uma falta.
Esta reposicdo do falo é a castracdo simbolica, que distingue a crianca do falo e a
separa da mae. (Priszkulnik, 1986, p. 42).

“A crianga, no declinio do Edipo, aceita a lei que limita e legisla, e instala-se
com sua individualidade no seio da familia, da sociedade e da cultura” (Priszkulnik,
1986, p. 43). Denominar castracdo simbdlica significa que ela é constantemente
renovada ao longo de todas as experiéncias do sujeito, representadas pelos limites
corporais e psiquicos: “ndo sou maravilhoso”, “ndo posso fazer tudo”, “ndo posso
estar em todo lugar”, “ndo serei aceito sempre”.

Assim, as limitac6es do sujeito decorrentes do adoecimento funcionam como
uma castracéo e a dificuldade em manejar a castracdo, dificulta o sujeito perceber
suas possibilidades dentre as impossibilidades impostas pela doenga. Fazendo uma
metafora com a castracdo mediatizada pelo pai, pode-se dizer que, o0 pai, ao
interditar a relacdo incestuosa da crianca com a mae, oferece-lhe a possibilidade de
aproveitar outros objetos de amor, menos a mae.

A partir destas teorizacbes do Edipo, ressalva-se 0 que € consenso na
Psicanalise: qualquer filho, mesmo bioldgico, precisa ser adotado simbolicamente
pelos seus pais, pois somente com esta adocdo é que a mae deseja seu filho como
um falo e o pai consegue perceber no filho um “rival”, que vem disputar o desejo da
mae. Portanto, para que as funcdes paternas e maternas sejam exercidas, nao
importa os pais bioldgicos e sim, o desejo que gira em torno do bebé. Logo, qualquer

alteracao no filho, altera o desejo dos pais para o filho (Mannoni, 1985). E esses



Pagina | 150

passam a re-significar o vinculo, com todas as variaveis do narcisismo, da castracéo
e dos ideais e a despertar os afetos que marcaram as experiéncias anteriores,
sobretudo, a angustia.

“Os disturbios espago-temporais dessas criancas (mesmo na hipotese duma
organicidade estabelecida) sdo sempre acompanhados por dificuldades de
localizacdo no imaginério. Essas criancas tém dificuldade em se situarem em
relacéo ao significante paterno” (Mannoni, 1985, p. 21). A dificuldade em simbolizar
o desejo materno implica na dificuldade de simbolizar qualquer outra coisa,
operacao necessaria para a aprendizagem.

Para ilustrar essas teorizagcfes, pensa-se no caso da entrevistada Aurora, que
apresenta um vinculo de extrema dependéncia com a méae e esta se apresenta
habitada pela angustia, ao se lembrar do adoecimento da filha. Aurora ndo consegue
sair que nado seja apoiada no ombro da méae e quando a méae sai, sem ela, preocupa-
se e telefona para ela voltar logo, pois a quer perto dela. Em casa, a mée faz tudo
pela filha, inclusive coloca seu prato de comida. Se a mae ndo a chama para comer,
Aurora se esquece de fazer. A mae é extremamente magra e a entrevistada informa
que, durante o seu adoecimento, a mde emagreceu demais e nunca mais voltou a
engordar. As duas parecem ser “um s6 corpo”, uma so funciona com a outra. Em
relacdo a aprendizagem, Aurora refere que desistiu da escola, pois a professora
apagava o quadro antes de ela terminar de escrever em seu caderno a licdo. A mae
acata essa decisdo, na verdade, ndo da para estabelecer quem decidiu, se a mae ou
se ela, pois € 0 mesmo discurso.

Mannoni (1985) apresenta um caso clinico de uma menina com diagndéstico
de debilidade mental, avaliados por testes de inteligéncia e pelas dificuldades
escolares e motoras. A andlise contribuiu para que a menina pudesse explorar suas
capacidades, mesmo que os resultados dos testes de inteligéncias permanecessem
inalterados. “Enquanto ela era parasita da mae, a sua inteligéncia e sua motricidade
nao lhe pertenciam” (p. 19). Assim, a abordagem psicanalitica do problema da
deficiéncia intelectual defende que os fatores psiquicos podem estar impossibilitando
0 sujeito de usar o pouco das capacidades que tem, sendo contraria as abordagens
médicas e psicologicas que levam em conta somente os resultados dos testes, sem
guestionamentos, 0 que pode marcar o paciente como deficiente intelectual, muitas

vezes, impedindo as possibilidades de futuro.
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O que foi levantado e discutido neste capitulo leva a poder pensar em formas
de ajudar esses pacientes em novos dispositivos clinicos, além dos atendimentos

individuais ja consagrados na Psicanalise.
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5. O psicanalista diante do testemunho: Desafios

Na dissertacdo de Mestrado, embrido desta tese, foi delineado que, para
abordar a angustia, o luto e o traumatico, a clinica psicanalitica necessita se
distanciar do modelo convencional e criar intervenc¢des que estao incluidas na clinica
do traumatico (Almeida, 2011). Tomando como base o texto de Rosa, Berta, Alencar
e Carignato (2010) define-se a clinica do traumético como a abordagem indicada
para trabalhar as questdes da angustia, do trauma e do luto, sempre quando houver
o impedimento dos processos subjetivos do luto e quando a resposta subjetiva ao
trauma ndo for apresentada nos niveis da fantasia e sintoma, mas nha
impossibilidade de formular uma questdo subjetiva, advindo a fixacdo ao instante
traumatico, apresentada pelo siléncio, pela perpetuacdo da angustia e pela
suspensao de processos subjetivos do luto.

Antes de discutir as possibilidades dessas intervencfes, faz-se necessario
refletir sobre a posicédo do psicanalista nesse modelo clinico, pois, segundo Gondar
e Antonello (2016, p. 16), “a clinica do traumatico pée em jogo algo mais do que uma
narrativa e sua escuta’.

Conforme discutido no capitulo anterior, o trauma implica em um caréater de
horror que desperta a angustia e o desamparo, e isso pode provocar o afastamento
de quem escuta a narrativa. Seligmann-Silva (2008) ilustra isso com um sonho de
Primo Levi, no qual as pessoas se retiravam do recinto ao ouvirem a narrativa dele,
deixando-o sozinho com as suas palavras. Ao ter a angustia despertada, o outro
tende a fugir, ndo querer conhecer nem crer naquilo que escuta, aparentando existir
uma barreira que isola aquele que vivenciou o fato traumatico dos outros.

Ao analisar as entrevistas desta pesquisa, € possivel perceber momentos em
gue o sofrimento trazido pelos sobreviventes estava muito latente, promovendo na
pesquisadora uma sensacao de angustia e sua reacdo, em alguns momentos, foi de
uma certa resisténcia em ouvir. Segue uma passagem com Olga, que chora se
lembrando da época do diagnostico e do que perdeu com a experiéncia de ter tido
cancer.

Porque € muito triste para mim. [siléncio] Eu me lembro assim quando eu andava,
guando eu ia para a escola [choro] e hoje eu n&o posso. [choro] Entéo € isso.
Andar. Tenho fé que ainda vou andar, vou estudar.
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Deus. Deus, me ajuda.

E perceptivel nesse trecho o sofrimento, a aflicio da narrativa. Essa
passagem também representa o aspecto, discutido no capitulo anterior, do luto ndo
simbolizado, convocando o entrevistador a re-significar suas proprias experiéncias
de perda. Seja em um contexto de entrevista, seja em um contexto de tratamento,
em alguns momentos, o0 psicanalista precisa deixar o paciente chorar e falar
livremente de seu sofrimento, porém isso pode despertar angustia no psicanalista,
que precisa suporta-la e prestar atencdo em nao intervir no relato para mudar o foco
do que esta sendo relatado.

Rosa e Gagliato (2011, p. 88) cita a frase de Lacan, em 1985, quando afirma
que a unica resisténcia que existe é a do analista, e completa: “a resisténcia a
escuta € do analista, pois, para o analisante, € necesséario que ele cumpra com a
regra fundamental da psicanélise, bastando somente que ele fale tudo o que Ihe vem
a mente sem censuras”. Assim, a condi¢cao para que haja analise é o analista ocupar
o seu lugar, que deve ser o de escuta.

Na clinica do traumatico, o psicanalista ocupa o lugar de testemunha e
Benveniste® (1995, citado por Gondar & Antonello, 2016) esclarece o sentido dessa
palavra que, no latim, apresenta dois significados: o primeiro, testis, significa
etimologicamente aquela pessoa que assiste como um terceiro a um fato em que
dois personagens estdo envolvidos; o segundo, superstes, indica aquele que se
encontra no acontecimento, no momento presente e sobrevive a ele. Porém, os dois
sentidos ndo podem ser rigorosamente separados, pois, quem assiste a cena pode,
de algum modo, participar dela.

Nos casos clinicos, o psicanalista é o que, de fora, escuta a trama, podendo
participar ao oferecer ajuda. Ao narrar o trauma, o sobrevivente busca uma saida
terapéutica. “O apelo ao terceiro — a testemunha — € um apelo a algo ou alguém que
estava ausente no momento em que a situacgéo traumatica se deu. E um apelo ao
cuidado, a salvagdo, e, consequentemente, a superagdo do trauma” (Gondar &
Antonello, 2016, p. 18).

Antes de prosseguir, € preciso esclarecer que qualquer situacdo dialdgica de

um tratamento analitico é uma situacdo de testemunho, mas neste texto se focaliza

® Benveniste, E. (1995). O vocabulario das instituicdes indo-europeias (Vol. 2: Poder, direito, religi&o).
Campinas, SP: Ed. Unicamp
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as situagcdes que envolvem o trauma e o luto ndo simbolizado. Retomando nesse
ponto em que se coloca o terceiro como participante da narrativa na clinica, fala-se
da transferéncia, que inclui o inconsciente do profissional, ndo sendo apenas
aspectos inconscientes do paciente.

Desde as primeiras teorizagdes sobre a transferéncia, Freud
(1901/1905/1996) ressalta a importancia do manejo da transferéncia para a
conducédo do tratamento psicanalitico, definindo-a como toda série de experiéncias
psiquicas prévias que é revivida, ndo como algo passado, mas como um vinculo
atual com a pessoa do médico.

Lacan (1960/1961/1992) acrescenta que no fendmeno da transferéncia, o
psicanalista esta implicado, discordando da divisdo transferéncia (por parte do
analisando) e contra-transferéncia (por parte do analista). Assim, o psicanalista
precisa reconhecer que existem aspectos inconscientes seus que podem resultar em
“verdadeiros pontos cegos, de onde decorreriam eventualmente, na pratica, certos
fatos mais ou menos graves ou deploraveis - ndo-reconhecimento, uma intervencéo
frustrada, outra inoportuna, até mesmo erro” (p. 183). Isso porque, por mais longa
que tenha sido a analise pessoal do analista, ndo se pode “elucidar” por completo o
inconsciente, que nao é verificavel a ndo ser por suas falhas (atos falhos). Portanto,
na pratica analitica se admite, efetivamente, que o analista leve em conta os
sentimentos gque ele experimenta na analise de seu paciente.

Nesta pesquisa, outro aspecto que se mostra dificil para lidar é a sensacéo de
impoténcia diante dos relatos que exemplificam a falta de estruturas basicas para a
assisténcia desses pacientes. Por exemplo, a mae de Olga, quando a entrevistadora
informa que a pesquisa € vinculada a Universidade de Séo Paulo, fala que enviou
uma carta para um programa de televisdo, que se localiza na cidade de Sao Paulo,
solicitando uma cadeira de rodas motorizada para a paciente. A mae de Joaquim
refere que, em sua cidade, a prefeitura ndo fornece o transporte escolar para seu
filho estudar em uma escola especializada, pois ha zona rural em que mora, so ele
iria para o local. A violéncia urbana é trazida por dois entrevistados que tiveram seus
irmaos assassinados meses antes da entrevista. Joana, conforme exemplificado no
capitulo anterior, denuncia de forma critica a falta de amparo das politicas publicas.
Além disso, a pesquisadora percebe a falta de um planejamento terapéutico para
esses pacientes, que precisam buscar as instituicbes de forma isolada. Vale lembrar

que a clinica, onde a pesquisa ocorreu, oferece o acompanhamento medico
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periddico para avaliar as condicbes da doenca oncolégica e, devido ao
descredenciamento aos atendimentos do SUS, esse acompanhamento encontra-se
comprometido, ocorrendo ou 0 encaminhamento para outra instituicdo ou o
atendimento de forma gratuita.

Esse encontro dificil com a angustia tdo viva e a impoténcia em nao poder
ajudar, concretamente, esses pacientes embaragou a pesquisadora em alguns
momentos da entrevista, dificultando sua conducdo. Ao referir a impoténcia em
ajudar, ndo se trata de recobrir a angustia trazida pelo entrevistado, mas de ter
intervencdes concretas (assistente social, por exemplo) e terapéuticas (fisioterapia,
por exemplo) de outras areas que favorecam um trabalho de elaboracdo. Uma das
premissas desta pesquisa € que a escuta dessas vivéncias pode ajudar os pacientes
de alguma forma, pois “No fundo, sabe-se que o sujeito precisa falar!” (Alberti e
Figueiredo, 2006, p.), porém ha a necessidade de sustentacdo de outros saberes
gue oferecam recursos ao trabalho de elaboracéo.

Ao considerar a subjetividade em sua clinica, a psicanalise permite o
reconhecimento das dificuldades do psicanalista e, a partir desse reconhecimento e
do tratamento delas, o psicanalista opera com seu paciente, pela via da
transferéncia. Ou seja, a subjetividade tanto do paciente quanto do analista ndo é
desconsiderada no tratamento e € a partir dela que o psicanalista opera em busca
do tratamento do sofrimento psiquico do paciente. Mas, nos contextos de saude,
onde se privilegia o discurso médico, sabe-se que a metodologia das disciplinas
biologicas, para poder operar, precisa excluir também a subjetividade do
profissional, que cala seus sentimentos diante da doenca, despossuindo também o
doente de seu sofrimento subjetivo (Moretto, 2013b). N&o é o profissional que
desconsidera a subjetividade, mas o imperativo metodolégico que organiza o
discurso médico é a exclusdo da subjetividade, pois em seu material clinico, ndo ha

instrumentos que trate do sofrimento psiquico.

Ao mesmo tempo que o doente, como individuo, se apaga diante da doenca, 0
médico enquanto pessoa também se apaga diante das exigéncias do seu saber...

... O que ocorre é que esta mesma exclusao proposta pelo discurso médico como um
imperativo para a execucdo da boa medicina ndo corresponde ao que se da na
clinica médica, no plano das relacdes concretas entre o médico e o doente, porque,
na verdade, estas mesmas posi¢cdes subjetivas que ndo sdo consideradas
teoricamente e que sdo excluidas, ai elas retornam, exercem uma certa influéncia na
propria relagdo, mas continuam ndo sendo consideradas (nem o que diz respeito ao
médico, nem o que diz respeito ao doente), permanecendo, desta forma, carentes de
tratamento (Moretto, 2013b, p. 63).
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Portanto, apesar de excluir a subjetividade, ela retorna como real na relagao
médico-doente. A esse respeito, uma fala trazida por Joana ajuda a refletir sobre
essa interferéncia e o0s prejuizos que isso pode trazer em termos do tratamento.
Joana conta que diante dos sintomas da doenca (dores de cabeca, vomitos e perda
de peso), ela percorreu alguns médicos até ficar internada em um hospital geral,
onde foram realizados alguns exames e “0 médico de la mandou procurar um neuro”
[sic] ao invés de encaminha-la. A paciente reflete se 0 médico, ao invés de mandar a
familia procurar o neurologista por conta propria, tivesse realizado o
encaminhamento, como fez outra médica cinco meses depois, “talvez tivesse sido
até mais rapido” e ela “nem tinha perdido a visdo”.

Ao escutar esse relato, a pesquisadora levanta algumas hipoteses sobre a
auséncia do encaminhamento. A primeira hipotese é: como o adoecimento ocorreu
em 1991, talvez o profissional que a atendeu néo tivesse o conhecimento da rede de
atendimento do SUS, criado com a constituicdo de 1988 e ainda em processo de
implantacdo, funcionando, nesse periodo, em conjunto com o INAMPS, que somente
foi extinto em 1993. A outra hipotese, ja discutida na dissertacdo de Mestrado,
refere-se a dificuldade do adulto em conceber a crianca como um ser portando uma

doenca grave.

A idealizacdo e os preconceitos podem néo ser somente por uma crianca, mas pelo
periodo infantil, como uma época tranquila, de poucas preocupacfes e poucos
sofrimentos. Desse modo, pensa-se que conceber a crianga com uma doenga grave
como o cancer pode fazer parte das dificuldades que muitos pediatras podem ter
para suspeitar e investigar o diagndstico da doenca. Conforme Freud (1914/1996)
indica, os adultos imaginam que a doenca e a morte ndo a atingirdo. (Almeida, 2011,
p. 101)

Porém, mesmo considerando essas variaveis e a defasagem de recursos do
servico publico para realizar o diagndstico de forma mais agil, algo permanecia ainda
sem resposta: como dar alta a uma paciente que apresenta sintomas de uma
doenca grave, sem uma perspectiva de retorno a algum servico de saude? Ao
escutar o relato da mé&e de Joaquim, em que a histdria da auséncia de
encaminhamento se repete, uma fala chamou a atengéo.

A mée do paciente conta que, ap0s muitas idas aos servicos de saude da
cidade em que mora, onde os sintomas da doenc¢a oncologica eram tratados como
verme no cérebro, o menino teve uma crise convulsiva sendo encaminhado, de
ambulancia, para o hospital geral na capital do Estado. La, ele realizou uma

tomografia e 0 médico entregou um laudo indicando o diagndstico de céancer e
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explicou que ela precisaria procurar um oncologista para realizar o tratamento. N&o
encaminhou para nenhum lugar nem indicou nenhum profissional. A mae refere que
ficou andando com o filho nos bragcos por algumas instituicbes de saude, até ser
informada por uma pessoa, que aguardava atendimento, sobre uma médica que era

oncologista pediatrica, e ela foi com ele até o hospital indicado:

Eu lembro até hoje, eu tava com ele nos bracos, ele tinha dado uma crise. Eu
perguntei pela médica, o rapaz me disse que ela estava numa reunido e se eu podia
esperar. Esperei e conversei com ela. Também, ela ndo teve nojo de nada, do jeito
gue 0 menino estava, ela pegou e colocou no carro dela. E trouxe a gente direto pra
ca. E até hoje, gracas a Deus, ele esta por aqui. Se ndo fosse Deus e ela, ndo sei o
gue teria sido. Acho que ndo estava mais vivo ndo, porque a gente nao teria
conseguido.’

Essa fala: ela ndo teve nojo de nada, do jeito que o menino estava, ela pegou
e colocou no carro dela, traz um aspecto que se repete no contexto publico de saude
e compreende algo que extrapola o sentido de agradecimento por ter cuidado da
saude. Ha a sensacdo de que o agradecimento € por ter sido tratado como ser
humano, demonstrando o sentimento de inferioridade que alguns pacientes sentem
diante do profissional de saude.

A esse respeito, Luna (2009, p.305) escreve que a “saude esta apenas
reproduzindo o esquema de desigualdade que se perpetua por alguns séculos em
nosso pais”, logo, “ela segrega e classifica seus membros de forma a valorizar uns
em detrimento de outros, refletindo a lI6gica de operagédo de nossas instituigcdes”.

Fazendo uma analise histérica da constituicdo da saude publica no Brasil,
essa autora aponta que esta sempre esteve atrelada a intervencfes destinadas a
“ralé”, trazendo o sentido pejorativo do grupo de pessoas que fazem parte da que é
considerada a camada mais baixa de recursos financeiros da sociedade.

No inicio do século XX, por exemplo, as doencas tipicas brasileiras eram
concebidas como “doencas de pobres”, analisadas pela inferioridade climatica e
racial do pais. Com a criagdo da medicina previdenciaria, as acfes de saude

passaram a ser divididas em: assisténcia médica individual, oferecida a quem estava

® Conforme esclarecido no capitulo de metodologia, a pesquisadora, antes das entrevistas, realizou
uma conversa informal com os pais e as maes que acompanhavam seus filhos, acolhendo suas falas.
No caso da mée de Joaquim, esse acolhimento foi mais longo, pois ela apresentou um pedido para
gue a entrevistadora realizasse atendimentos psicolégicos mensais com o filho para que ele pudesse
ter um pouco mais de sociabilidade: “quando a secretaria me chamou pra participar, pensei: se dé
certo, ele vai em frente, ele pode vir ficar uma semana inteira em Salvador e vocé conversa com ele
todo dia, pra ajuda-lo se expressar melhor”. Tentou-se novo atendimento com essa mae, mas por
motivos burocraticos, isso nao foi possivel. Ao final da conversa com as mées, a entrevistadora
anotava as falas consideradas significativas.
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formalmente no mercado de trabalho; e assisténcia aqueles que ndo estavam
inseridos no mercado de trabalho, tais como os desempregados, os trabalhadores
informais e os habitantes das zonas rurais. “Com essas medidas, o trabalhador
formal é explicitamente recompensado pelos servicos de saude de maior qualidade,
pois contribui para a expansdo do mercado. Estava, pois, delineada a distingdo
institucional que marcaria as agbes de saude no Brasil durante décadas” (Luna,
2009, p.308).

Mesmo com a criacdo do SUS, na pratica, ndo ha a implementacao dos seus
principios de universalidade, integralidade e igualdade, garantidos pela constituicao.
Com a formalizacdo da saude suplementar, que possui uma rede de servicos distinta
e independente da publica, e com a diferenca das condicBes sociais entre
profissionais de saude e pacientes, mantém-se a desvalorizacdo moral, social e
politica dos brasileiros que mais utilizam o sistema publico de saude: “é a falta de
reconhecimento de sua cidadania que esta implicita no tratamento desigual recebido
pelas pessoas de outras classes” (Luna, 2009, p.312).

Concorda-se com essa autora quando ela analisa algumas situacdes
institucionais e conclui que, ndo é apenas no gerenciamento do servi¢co publico que
se percebe a desvalorizacdo do usuario do SUS, mas também nas relacdes
estabelecidas entre profissional-paciente, que perpetua a discriminagdo por este

altimo ser pobre.

Assim, o0 maior preconceito em vigor no Brasil, hoje, ndo é de raca, género ou credo -
€ 0 preconceito contra 0s pobres. A palavra deve ser politicamente incorreta, mas ja
gue convivemos tranquilamente com o fato, ela ndo deveria nos chocar: estamos
convencidos de que 0s que ndo consomem, valem menos do que nés. (Kehl,
1996/1997, p. 15)

Pensando na questdo racial, as reflexdes proporcionadas pela pesquisa
realizada por Braga (2015) com mulheres negras permitem acrescentar a essa
discussao o racismo contra a pessoa negra que remete ao processo de escravidao e
perdura no Brasil até os dias de hoje. O passado escravista brasileiro nao foi
lembrado e admitido de forma suficiente e alguns tracos se fazem presentes atraves
da cultura e da sociedade que legitima uma posicao de serviddo e de desvalorizagao
do negro. E o silenciamento desse racismo reproduz uma divisado racializada da
sociedade que se estendem as relacdes sociais.

Concernente a isso, Kehl (2011) considera que a escraviddo é um dos

traumas sociais pouco simbolizados no Brasil e a auséncia de um reconhecimento
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expressivo tem efeitos sociais. “O siléncio e o esquecimento do fato traumatico vao
conduzir a repeticao” (Kehl, 2011, p. 51). Aqui, pode-se incluir na série do passado
nao dito e que tem efeitos sobre o social, 0 processo de colonizacdo que dizimou a
populacao indigena.

Lembrando as contribuicbes de Jeanne Marie Gagnebin, Braga (2015, p.123)

escreve, fazendo referéncia ao genocidio indigena e africano:

em cada um desses momentos, ha aqueles que ficaram reduzidos a uma vida que
poderia ser retirada ou interrompida. Aqueles homens que nao sdo mais homens, no
sentido que podem ser mortos sem que seus assassinatos sejam castigados ou
reprimidos, ou seja, sendo o seu exterminio, de certa forma, legitimado e esperado.

Luna (2009) se refere a essas pessoas que trazem a marca da
desvalorizagao social como “aqueles que deixamos morrer”, que sao negligenciados
pelos cuidados em saude e pelo suprimento de necessidades singulares.

A partir dessas contribuigbes, concorda-se que as desigualdades sociais e
raciais tém efeitos subjetivos na clinica. Percebe-se uma dificuldade em olhar os
pacientes como sujeitos, tratando-os somente como negros, pobres e carentes de
recursos financeiros e de capacidade cognitiva.

A partir da experiéncia da autora desta tese em servicos publicos
filantropicos, é possivel perceber uma mensagem implicita em algumas atitudes e
falas de alguns profissionais de saude, que apesar de ser implicita, ndo deixa de
causar danos. H4 a concepcdo do assistencialismo e da benevoléncia que
atravessam os cuidados aos pacientes, colocando os profissionais em um nivel
superior, enquanto os beneficiarios estdo em um nivel inferior, o qual ndo pode exigir
nada, somente aceitar o que Ihe é dado.

Parafraseando Lacan (1960/1961/1992, p. 187) ao falar sobre os efeitos da
transferéncia do psicanalista na clinica: “O que eu digo aqui € um pouco forte, no
sentido em que isso incomoda”. Reconhece-se 0 incbmodo que essas colocagdes
podem gerar no leitor e que isso ndo é regra geral para os profissionais de saude,
porém, é importante que seja discutido para que esses figuem atentos a forma como
concebem seus pacientes e a suas acOes e falas, sobretudo o psicanalista, que
defende outro discurso na area da saude. O discurso médico € o da ciéncia
cartesiana, da racionalidade e do saber pautado do lado do profissional, enquanto o
discurso psicanalitico privilegia o saber do sujeito sobre sua histéria singular.

Porém, o que se defende nesta tese é que, esse real da desigualdade social e

racial que se repete na clinica ndo € um problema de discurso nem médico nem
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psicanalitico, mas é também um problema de formagédo pessoal (conhecimentos de
histéria do Brasil, de historia do povo brasileiro, da educacéo brasileira, etc.) e da
formacédo académica. A partir desse momento, sera falado da formacao médica por
ser o discurso dominante na area da saude e por ser a disciplina que coordena as
equipes multidisciplinares em saude, porém as reflexdes, aqui postas, fazem
referéncia as formacgdes académicas das carreiras para a area da saude, incluindo a
psicologia (e muitos psicélogos fazem a formacao para serem psicanalistas).

“Os centros de formagdo formam profissionais para o mercado de saude. O
SUS é uma politica publica de Estado, ndo é mercado. A salde no SUS é vista
como direito social enquanto que no mercado é vista como mercadoria” (Lucchese,
2015). As mudancas no sistema de saude voltadas para a medicina social ndo sao
acompanhadas pela estruturacdo da educacédo médica no Brasil (Koifman, 2001). Os
curriculos dos cursos de medicina estdo centrados nas ciéncias biomédicas e na
pratica individualista da medicina, e a abordagem social que coexiste € pouco
significativa para redefinir criticamente essa formacédo e seus diferentes tipos de
pratica.

Trés fatores sdo considerados os mais influentes sobre os curriculos dos
cursos de medicina atualmente no Brasil: o paradigma cartesiano, que favorece o
modelo biomédico como alicerce consensual da moderna medicina cientifica; o
Relatorio Flexner, elaborado em 1910 para a reformulacdo do ensino médico nos
Estados Unidos e, embora tenha modernizado a educacdo médica, produz
caracteristicas mecanicistas, biologisticas, individualizantes e de especializacdo da
medicina, com énfase na medicina curativa e a exclusdo das préticas alternativas; e
a Reforma Universitaria, implantada durante o governo militar, que oficializa a
separacao entre o chamado curriculo basico e o profissionalizante, favorecendo a
l6gica do complexo médico industrial e tecnolégico (Koifman, 2001).

Mesmo o Movimento Sanitario, da década de 1970, ndo consegue refletir
mudangas na estrutura curricular das faculdades de medicina do Brasil, assim, a
formacdo médica enfatiza os aspectos bioldégico e mecanicista que resultam em uma
pratica profissional fracionada, autoritaria e desumanizante, em que a tecnologia
distancia o médico da relagcdo com o doente (Koifman, 2001). Portanto, o papel
social do profissional de saude é pouco enfatizado nos cursos de formagéo.

Em Psicanalise, as préticas clinicas que consideram os contextos cultural,

social e politico sdo denominadas pratica psicanalitica clinicopolitica, que inclui a
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angustia, o trauma e o luto impedido das vivéncias de ruptura, exclusédo e violéncia
social (Rosa, 2011/2012). A maior licdo do psicanalista € aprender a lidar com a
dimensédo do real que se impde a cada dia em sua pratica profissional (Alberti e
Figueiredo, 2006) e neste trabalho, situa-se essa dimenséo do real entre o trauma
das vivéncias com o adoecimento e o trauma imposto pelas situagbes econdémicas e
socioculturais que reproduzem os fatores histéricos (que devem ser estudados e
conhecidos), ja discutidos. Pois, mesmo em um servi¢o publico ideal, onde esse real
econdmico e sociocultural ndo se faz presente nas relacdes estabelecidas, o sujeito
chega com essa marca traumatica, advinda de outras vivéncias.

Lidar com essas dimensfes do real nos contextos das instituicdes de saude
implica sair do modelo estrito da clinica individual e expandir para as praticas
institucionais. E isso s6 é possivel com o cuidado a boa formacdo em psicanalise,
que inclui o estudo tedrico, a supervisdo e a analise pessoal, alertando que nédo € o
dispositivo individual ou grupal que permite a abordagem das questbes
socioculturais, mas o posicionamento ético do psicanalista (Alencar, 2011/2012, p.
72).

. comumente, nas instituicdes e servicos de salde mental, a perspectiva de um
trabalho de salude publica de carater progressista e pautado nos principios da
Reforma Psiquiatrica tem como referéncia o trabalho em grupo. Em desacordo com
esse critério de avaliagdo, o que marcamos é que o trabalho em grupo ou individual
pode estar regido pela mesma concepc¢do individualista. Nesse sentido, a oferta de
atendimento em grupo nédo se constitui em garantia de progressismo da acao.

Os atendimentos, em grupo ou individuais, podem ser igualmente alienantes e
cronificantes, a depender da orientacdo eticopolitica que os rege.

Inspirado no trabalho de Moretto (2006), divide-se o trabalho do psicanalista
em instituicdo de salde em duas vertentes: a clinica, que é a intervencdo do
psicanalista com os pacientes, independente do local fisico que ela aconteca; e a
institucional, que é a interlocucdo do psicanalista com o0s outros saberes que
compdem a equipe multidisciplinar. Embora divididas, elas sao indissociaveis e
estdo articuladas. Nas duas, a teoria funciona como sustentacao para sua escuta,
anico método da investigacao psicanalitica: “a teoria sé pode funcionar como filtro
para que apenas as palavras sejam ouvidas e nao os gritos”, sendo o grito uma
analogia com o inaudito, ou seja, aquilo que n&o se consegue dizer e que esconde o
sujeito (Zygouris, 1979/1995, p. 49).

Rasia (2006), pesquisando sobre pacientes com cancer com longos periodos
de internacdo, exemplifica as dificuldades do psicanalista diante de um paciente que
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nao consegue construir uma narrativa particular que dé sentido ao sofrimento,
respondendo as solicitagdes pela via do imaginario, ou seja, por construcdes
discursivas e imagéticas que reproduzem o discurso construido por uma dada
coletividade e nédo implicam a subjetividade do narrador, porém atuam sobre ela
produzindo efeitos de negacédo e alienacdo. A impoténcia em narrar reflete a
impoténcia em agir, € assim, 0 paciente ndo consegue enderecar nenhuma
producédo ao outro, distanciando o psicanalista de seu universo psiquico.

Esse momento em que 0 sujeito ndo articula em palavras o seu sofrimento é
classificado, pelo psicanalista, como momento de desespero e o trabalho a ser
exercido é uma situacdo de urgéncia, que é diferente do carater urgente das

intervencdes na doenca (Moura, 2000). Na urgéncia psicanalitica:

... 0 significante ndo se articula ao dizer, marcando uma ruptura aguda na cadeia,
ruptura que tem como consequéncia a destituicdo selvagem do sujeito, passando
este a posicdo de objeto. As referéncias simbdlicas ndo o sustentam.

Por se tratar de uma situacdo aguda, ndo € possivel dosificar a angustia deixando
0 sujeito imerso no sem-sentido. O trabalho analitico é o de possibilitar o caminho da
destituicdo a re-instituicdo da pessoa na posi¢ao de sujeito. (Moura, 2000, p. 12)

Na clinica psicanalitica tradicional, é possivel fazer intervencdes para que a
angustia possibilite a producdo do sentido, porém na urgéncia, a angustia impede
essa producdo. Neste sentido, cabe ao psicanalista criar novos dispositivos capazes
de permitir que 0 sujeito encontre ou recupere sua possibilidade de nomear seu
sofrimento. Assim, mais adiante, se discute essas possibilidades de acdo do
psicanalista que possibilitam o sujeito articular o inominavel em algo nomeavel, de
realizar a travessia do imaginario ao simbdlico, reconstruindo seu lugar de sujeito,
apesar do sofrimento, recuperando sua poténcia em narrar e em agir, apesar das
adversidades (Moura, 2000 e Rasia, 2006).
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5. ConsideragcOes sobre novos dispositivos
clinicos

Esta tese segue na linha de continuidade da pesquisa de Mestrado, em que,
ao entrevistar criancas de até doze anos que tinham finalizado o tratamento
oncologico ha pelo menos seis meses, foi possivel observar que elas, apesar de
levarem uma vida ativa, em que iam a escola, brincavam e faziam outras atividades
de criancas, demonstraram estarem aquém de um trabalho de elaboracdo da
experiéncia vivida, apresentando dificuldades em simboliza-la.

Para o Doutorado, inicialmente, pensou-se como hipétese que os adultos
sobreviventes poderiam apresentar formas de elaboracdo da experiéncia do
adoecimento que pudessem contribuir nas reflexdes sobre propostas de
intervencdes clinicas para a assisténcia desse publico. Porém, as primeiras
entrevistas impactaram a pesquisadora, conforme discutido no capitulo anterior, pois
se observa uma defasagem das politicas publicas de saude e educacionais para
atender as especificidades dessa populacdo. Reconhece-se que as vivéncias
relatadas pelos sobreviventes entrevistados ndo séo especificas deles e fazem parte
da condicdo humana, porém o cancer e os efeitos tardios sdo singulares em suas
vidas. Portanto, os sofrimentos a que eles estdo sujeitos sdo caracteristicas do ser
humano, porém apresentam particularidades e uma maior intensidade, que precisam
ser consideradas desde o inicio do tratamento oncoldgico.

Em relacdo ao acompanhamento a longo prazo dos sobreviventes de cancer
infanto-juvenil, o INCA adota o0 modelo que consiste na integracdo entre o Centro
Oncologico e a Rede de Atencdo Basica a Saude (Paes, 2009). Esse modelo de
integracdo entre os diferentes niveis de atencdo em salde estd em consonancia
com as praticas da Clinica Ampliada, defendidas pela Politica Nacional de
Humanizacao / PNH adotada pelo SUS.

Um dos principios da PNH é a interdisciplinaridade entre os envolvidos no
processo de formulacédo e de execucdo das praticas de producédo em saude, com o
objetivo de valorizar os saberes, a autonomia e a responsabilidade dos diferentes
sujeitos implicados nesse processo (Brasil, 2009). A interdisciplinaridade implica que

haja uma axiomatica comum a um grupo de disciplinas conexas, cujas relacdes sao
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definidas a partir de um nivel hierarquico superior, ocupado por uma delas (Almeida
Filho, 1997). Esta Ultima é, geralmente, determinada por referéncia a sua
proximidade da teméatica comum e atua, ndo somente como integradora e mediadora
da circulacdo dos discursos das disciplinas, mas, principalmente, como
coordenadora do campo disciplinar.

A interdisciplinaridade € entendida como estrutural, havendo a reciprocidade e
0 enriguecimento mutuo entre os saberes, com uma tendéncia a horizontalizacao
das relacfes de poder entre os campos implicados. Dentro das propostas da PNH, a
interdisciplinaridade requer que, dentre os saberes a serem considerados para a
estratégia terapéutica, esteja incluido os saberes dos usuérios dos servicos de
saude (Brasil, 2009). A necessidade da clinica ampliada se apresenta para melhor
incrementar a humanizacdo em saude, objetivando desenvolver o alcance clinico
para além dos limites da enfermidade, pois se entende que a definicdo de um
diagndstico nao é suficiente para prescrever todo o tratamento para a pessoa.

O obijetivo principal da clinica ampliada é ser capaz de equilibrar o combate a
doenca com a producdo de vida. Assim, em sua proposta, a clinica ampliada se
preocupa com o sofrimento decorrente do adoecimento e defende a importancia de
gue as pessoas precisam enxergar novas possibilidades de vida, independente das
suas condi¢cdes de saude. Neste sentido, valoriza-se a avaliacdo diagnéstica e a
intervencao terapéutica a partir do paradigma biopsicossocial em saude.

Esse planejamento consta como um guia para os servicos de saude dos
diferentes niveis de atencao primaria, secundaria e terciaria e isso nao significa que,
na prética, ele seja implementado em todas as instituices de saude. Em relacdo as
orientacdes para o acompanhamento dos sobreviventes de cancer infanto-juvenil, a
pesquisa bibliogréfica realizada aponta que ndo ha consenso no Brasil sobre como
realizar essa assisténcia. Os centros oncolégicos estabelecem seus préprios
modelos, dentro das possibilidades dos recursos financeiros e de pessoal e das
caracteristicas do publico atendido.

No ambito internacional, h& esforcos para que sejam instituidas
recomendacdes padronizadas para o acompanhamento dos efeitos tardios dos
sobreviventes de cancer infanto-juvenil. Em 2008, foi fundada a Pan-European
Network for Care of Survivors after Childhood and Adolescent Cancer / PanCare,
uma rede pan-europeia multidisciplinar de profissionais, sobreviventes e suas

familias, que visa reduzir a frequéncia, a gravidade e o impacto dos efeitos tardios
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do tratamento oncolégico do cancer de criancas e adolescentes. Para tanto,
apresenta como missao garantir que todos 0s sobreviventes europeus de cancer
pediatrico tenham excelentes cuidados a longo prazo (Brown et al, 2015). Em 2010,
iniciou-se um grupo de trabalho internacional, com instituicGes da América do Norte
e da Europa, com o objetivo de elaborar uma diretriz Unica de cuidados dos efeitos
tardios do cancer infanto-juvenil (Kremer et al, 2013).

A pesquisa realizada por Brown et al. (2015) aponta que a aplicacdo da
diretriz como politica nacional nos paises europeus ainda € inconsistente e a maioria
dos centros oncoldgicos adota seus proprios critérios de acompanhamento dos
sobreviventes. Em relacdo aos aspectos emocionais envolvidos apdés a
sobrevivéncia do cancer pediatrico, essa diretriz aponta para a importancia do tempo
apos o tratamento, quando as pessoas comecam a pensar e a se reconciliar com
sua experiéncia, pois durante o tratamento, devido a urgéncia em sobreviver,
algumas reflexdes sao afastadas (Children’s Oncology Group, 2013).

Segundo essa diretriz, as emocdes experimentadas variam de pessoa para
pessoa, apontando alguns exemplos possiveis: medo do cancer regressar, angustia
durante os exames de rotina, tristeza pela infancia perdida e culpa por ter
sobrevivido ao cancer enquanto outros nao resistiram. Assim, 0 stress da
sobrevivéncia marca alguns sobreviventes, que experimentam angustia e depressao
em seu dia-a-dia, com sintomas como: reacdes fisicas (ritmo cardiaco acelerado,
dificuldade em respirar, nauseas), medo e mal-estar quando pensa sobre o cancer,
evitar consultas e exames de saude, baixo interesse em atividades que antes eram
prazerosas, problemas de sono e aflicdo, incluindo pensamento de morte. Trata-se
de uma orientacdo para os sobreviventes que indicam as respostas gerais, conforme
a ciéncia preconiza.

Este Doutorado considera a narrativa singular do sobrevivente como material
para investigar as experiéncias deles durante e apds o tratamento oncoldgico. A
partir da abordagem que leva em conta a subjetividade (psicanalise), verifica-se o
sofrimento psiquico como um dos efeitos tardios do cancer infanto-juvenil que
precisa ser considerado no momento do planejamento de um dispositivo clinico
terapéutico interdisciplinar. A partir da investigacdo que valoriza a subjetividade de
cada paciente entrevistado, sublinha-se que o sofrimento da crianca e do
adolescente quando nao reconhecido tem implicagbes importantes no trabalho de

elaboracado da experiéncia vivida.
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Conforme discutido no capitulo trés, muitas dessas implicacdes se relacionam
aos aspectos recalcados inconscientes, que ndo sao apreendidos em exames
padronizados e em pesquisas quantitativas para que o fato seja observavel,
controlavel e reduzido a nameros, graficos e dados estatisticos, sendo transformado
em evidéncias que guiam os futuros tratamentos. A construcdo do saber-fazer
psicanalitico se delimita por parédmetros diferentes das ciéncias médicas, que

precisa excluir a subjetividade para poder operar.

para poder realizar o ato médico (diagnéstico, terapéutica apropriada, progndéstico), o
médico precisaria reduzir o sentido dos diferentes ditos do sujeito aquilo que é
possivel de ser inscrito no discurso médico. A pluralidade do sentido tem de ser
abolida para dar lugar a sua univocidade. O médico precisa se apropriar do discurso
do sujeito e transformar os significantes de sua fala em signos, em sinais médicos.

... E preciso excluir a singularidade, as diferencas entre cada caso, Unica via pela
gual a subjetividade poderia se manifestar, em nome de uma pretendida objetividade
cientifica terapéutica. (Moretto, 2013b, p. 69)

Isso ndo significa que a pessoa do médico desvaloriza a subjetividade, mas
para poder operar na clinica médica com seus pressupostos, o médico dispensa a
subjetividade, lida com a dor, mas ndo com o sofrimento psiquico. E é justamente o
que a ciéncia médica exclui, a Psicandlise investe como seu mais especifico objeto
de estudo, o inconsciente, essa outra cena da subjetividade que mostra o sujeito em
sua mais radical singularidade.

O psicanalista, mesmo estando inserido em um ambiente hospitalar, ndo é um
especialista da medicina nem da psicologia. Isso porque ndo ha especialista em
inconsciente, o inconsciente é do sujeito e s6 ele sabe de si, mesmo que
desconheca conscientemente. O lugar da Psicanalise na area da saude € de
extraterritorialidade (Lacan, 1966/2001). Esse significante sugere estar isento de
uma lei e, ao afirmar que este é o lugar da Psicandlise no campo médico, nao
significa que o psicanalista esteja fora da relacado de respeito com o profissional e
com seu saber. Mas, que o psicanalista opera por outra ética, a ética do bem dizer.
A ética da psicanalise ndo é uma ética que visa ao Bem Supremo e a
universalizacdo moral, ndo faz promessa de uma felicidade plena. Ela €, antes de
tudo, uma ética que visa a fazer emergir o desejo de cada sujeito na sua
particularidade.

Essa ética implica considerar a fala do sujeito sobre seu desejo, sendo este,
diferente da demanda (Lacan, 1966/2001). A demanda est4 na ordem do pedido

consciente, o desejo se refere ao inconsciente e se revela pelo que escapa ao
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sujeito no nivel da linguagem, desvelando que h4 sempre alguma coisa que esta
além da consciéncia. Ampliando esse raciocinio, cita-se Moretto (2006, p. 8 e 9) ao

referir sobre as intervencfes do analista no hospital:

J& sabemos que, independentemente de onde essa clinica aconteca, a experiéncia
analitica sera sempre uma relacdo entre falantes, sustentada pela transferéncia.... E
importante ressaltar que a clinica psicanalitica com esses pacientes ndo se torna
especifica pela problematica que com eles tratamos, posto que o0 que torha
especifica a clinica psicanalitica é o fato de ela ser sempre a clinica do sujeito e de
suas particularidades na relagdo com o desejo.

A clinica psicanalitica € sempre a clinica do sujeito e ndo da doenca. O que
qualifica uma experiéncia analitica € o seu modo peculiar de escuta, tendo como
instrumento a fala do paciente e como operador clinico a transferéncia.

Assim, inspirados nos trabalhos de Mannoni (1985, p. 95) com a deficiéncia
intelectual, o psicanalista que trabalha com os sobreviventes de cancer infanto-
juvenil precisa “ignorar o rétulo” que marca a crianga, “para entrar em dialogo, para
além” dos efeitos tardios, questionando os sentidos que a doenca e a cura tém para
0 paciente e sua familia, pois isso traz consequéncias na expressividade das
sequelas organicas do tratamento. Assim, € tarefa do psicanalista ajudar o paciente
a ultrapassar a marca traumatica, que conduz a repeticdo, e chegar a poder ter a
elaboracdo da experiéncia. Conforme discutido, os sujeitos entrevistados, na época,
nao tiveram essa condicdo, pois ndo houve um trabalho clinico analitico,
apresentando o0 que se denomina de sequela psiquica. Assim, pensa-se na
necessidade de elaborar intervencdes, que acrescentem ao tratamento oncoldgico,
permitindo ndo apenas salvar a vida dos pacientes com cancer, mas também salvar
sua capacidade de sujeito de desejo.

Levando em conta a discusséo tedrica deste texto e inspirado na fala dos
pacientes entrevistados, indica-se alguns dispositivos clinicos a serem considerados
pelo psicanalista quando apresentar uma proposta de trabalho em instituicdes que
tratam de criancas e adolescentes com cancer:

e Entrevistas de acolhimento em diferentes momentos do tratamento.

Na saude, no contexto das politicas de humanizacao, o acolhimento é pratica
defendida na legislagdo e compreendida no dominio da boa recepgédo e
hospitalidade. Na clinica psicanalitica, esse acolhimento implica a escuta como
testemunho que pretende aliviar a dor, manejar a angustia e respeitar o tempo do

sujeito de manifestar o seu desejo. Neste sentido, inspira-se nas consideracdes de
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Gondar e Antonello (2016) sobre a posi¢cédo do psicanalista na clinica do traumatico,
dando destaque a duas funcdes dessa clinica.

Primeiramente, a posicdo do psicanalista-testemunha ndo se refere a um
terceiro que comprova ou atesta alguma coisa, sobretudo, no sentido de resolver
alguma divergéncia com a equipe de saude. A funcdo de testemunha do analista €
de ocupar um lugar que nédo é fixo, mas um lugar de aposta de que algo pode ser
construido no lugar das narrativas, comumente, fragmentadas e literais dos sujeitos
traumatizados. “Clinicamente, ndo se trata de interpretar, mas de suportar’ (Gondar
& Antonello, 2016, p. 22). Suportar a literalidade da narrativa e o peso que a
acompanha e servir de apoio para que 0 sujeito encontre significacdes para a
experiéncia vivida. A segunda funcao do psicanalista € o de reconhecer a narrativa
trazida pelo sujeito, que implica dar crédito e validar as percepcdes e 0s sentimentos
daquele que sofreu o trauma. Reconhecer as vivéncias permite que o irrepresentavel
do trauma circule, retirando o sujeito da paralisacdo no instante traumatico,
possibilitando-o reconhecer suas potencialidades e suas possibilidades de futuro.

Assim, defende-se que os atendimentos em oncologia pediatrica tenham o
sentido de prevencéo e ndo somente quando algo emerge e prejudica o trabalho da
equipe médica e paramédica. Conforme alerta Mathelin (1999), se este atendimento
€ por prescricdo por que algo aconteceu, o psicanalista estaria para ajudar apenas a
clinica médica e ndo os pacientes. Entdo, essas entrevistas devem ocorrer em
diferentes momentos do tratamento, por exemplo, na admissdo do paciente na
instituicdo, antes de procedimentos invasivos, antes e depois do tratamento, nas
consultas de acompanhamento ap6s o término da terapia oncolégica.

A prevencdo em Psicanalise tem o sentido de que, através da fala, os sujeitos
possam elaborar recursos para lidar com o que vira, devendo sempre considerar a
possibilidade do encontro com o inesperado, pois ndo hd como garantir uma
prevencao a priori (Moretto, 2006).

As entrevistas que ocorrem antes do tratamento oncolégico podem ter a
participacdo da crianca ou do adolescente e dos membros da familia que estiverem
presentes, como pai, mae, irmaos, avos, tios. Os pacientes entrevistados trazem a
importancia do apoio familiar para lidar com o adoecimento e, também, trazem
gueixas sobre a forma como séo vistos pela familia. Assim, eles fazem referéncia a

mae, ao pai, a madrasta, ao padrasto, as tias, aos irmaos.
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A partir da discusséo das entrevistas realizadas para o desenvolvimento desta
tese, alguns itens sobre a familia séo ressaltados. Antes de nascer, a crian¢a ja €
depositaria de uma série de expectativas, tanto do casal parental quanto das
familias de origem dos respectivos pais. A condi¢cdo de um filho com algum tipo de
deficiéncia ou doenca ou o aparecimento de alguma condi¢cdo excepcional significa
uma destruicdo dos sonhos e das expectativas que haviam sido gerados em fungao
dele. Portanto, no adoecimento oncoldgico, toda a familia € atingida pela noticia e
cada membro sofre a perda da identidade, podendo ocorrer a centralizacdo dessa
identidade na pessoa deficiente (a irma do menino surdo, a méae do cego, o pai do
aluno com paralisia etc.). Assim, o processo de luto é vivenciado por todos e ndo se
restringem apenas ao medo da morte e a superacdo do ideal de ter um filho
saudavel. Por mais harmdnica que seja uma familia, a crise € inevitavel.

Cada membro da familia vive a presenca do doente de uma forma diferente,
mas é muito comum a sobrecarga emocional e as tarefas de cuidado estar sobre a
mae da crianca. As mulheres costumam interromper, inclusive, a vida profissional
e/ou académica e passam a viver em funcdo do filho doente, o que implica em
sofrimento emocional. A familia (em muitos casos) costuma ter sua renda reduzida
em razao da permanéncia da mulher em casa e as despesas aumentadas, ja que 0s
gastos com terapias e tratamentos especificos podem durar por quase toda a vida
da crianca.

Nessas entrevistas iniciais de acolhimento, o psicanalista se atenta a essa
dindmica familiar e os atendimentos subsequentes podem ser individuais e nao
precisam ter uma continuidade, deixando aberto para que a demanda apareca e a
pessoa tenha liberdade de procurar o psicanalista sempre que sentir necessidade.
Portanto, pensa-se em entrevistas periodicas, porém a quantidade de entrevistas e
quais pessoas participardo dessas entrevistas serdo variaveis, avaliadas de acordo
com cada caso.

A partir da escuta, as intervengdes do psicanalista podem ajudar a crianga ou
do adolescente, e seus familiares no entendimento do adoecimento, entendimento
fora do ambito pedagdgico, pois ndo se pretende informar nem comunicar, ja que em
Psicanalise, sabe-se que sempre havera um mal-entendido caracteristico do dialogo
entre dois sujeitos (dois falantes). As entrevistas possibilitam que as historias sejam
(re)construidas, de forma a acompanhar o trabalho de luto e diminuir o sofrimento

diante das vicissitudes.
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Nas entrevistas realizadas para este trabalho, alguns entrevistados revelaram
para a pesquisadora a importancia de terem participado das entrevistas. Nelson
avalia que foi “muito bom, porque eu pude expressar o que eu néo tenho expressado
direito, entendeu? Foi muito bom porque certas pessoas, porque se eu falasse
assim, algumas coisas, certas as pessoas néo iam compreender, entendeu, ndo iam
compreender muito”. Marcone refere que foi “um desabafo compartilhar o que vivi”.
Aurora afirma ter vergonha de falar de si para as pessoas, porém, como a
pesquisadora “entende”, ela pode falar. E Maria revela que muitas coisas que ela
disse foi a primeira vez que foram compartilhadas com alguém.

e Intervencgdes psicanaliticas na brinquedoteca da instituic&o.

Tomando como inspiracdo a experiéncia de Bustamante, Neves, Matos e
Oliveira (2014) em hospitais pediatricos, reflete-se sobre os trabalhos realizados na
La Maison Verte / Paris / Franca e na Casa da Arvore / Rio de Janeiro.

La Maison Verte € uma instituicdo francesa criada em 1979 pela psicanalista
Francoise Dolto e tem como objetivo realizar a prevencdo sobre problemas
psiquicos que podem se manifestar nas criancas apds a insercdo abrupta na vida
escolar. Trata-se de um espacgo de fala livre, aonde as criancas e os responsaveis
vao sem compromisso de agendamento prévio nem de continuidade. Nao ha a
intencdo educativa, priorizando o acolhimento das producdes das criancas, a escuta
psicanalitica e a socializacdo da crianca (Andrade, Souza, & Lins, 2012).

A Casa da Arvore é uma Organizacdo Ndo Governamental / ONG, fundada
em 2001, que tem como fundamento a Psicanalise Freud-lacaniana e inspiracdo no
modelo clinico de La Maison Verte (Andrade, Souza, & Lins, 2012). Embora seja
inspirada na experiéncia francesa, a intervengdo da ONG foi transformada e
adaptada ao contexto social brasileiro, ocupando-se da intervencdo social em
comunidades de favelas do Rio de Janeiro.

A casa funciona diariamente no turno da tarde, recebe criancas de 0 a 12
anos e seus responsaveis, que, dentro desse horario de funcionamento, chegam e
saem a hora que desejarem. Utilizam-se da regra fundamental da Psicanalise, que é
a associacgao livre, em que as criangas que decidem o que fazer e/ou falar a cada
plantéo.

Nesses dois espacos, privilegia-se uma dinamica transferencial peculiar, em
que a cada plantdo, a equipe € composta por trés analistas diferentes. I1sso permite

gue haja um deslocamento da transferéncia de um Unico analista para o local,
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favorecendo a circulacdo da palavra, independente do interlocutor. Para isso, €
necessario que a equipe tenha em comum uma ética de trabalho, pautada em
principios como: considerar as criancas como sujeitos, valorizar e estimular a
palavra de todos, facilitando a expressao de sentimentos.

Tomando como base essas duas experiéncias e 0 suporte tedrico
psicanalitico, Bustamante coordena o projeto “Criangas e familias”, no setor de
cardiologia pediatrica de um hospital publico em Salvador (Bustamante et al., 2014).
Trata-se de um espaco, que atende criancas e seus respectivos acompanhantes, e
funciona semanalmente, sendo dois turnos na brinquedoteca da enfermaria e dois
turnos no ambulatério, também com a possibilidade de realizar atendimentos no leito
(caso as criancas impossibilitadas de ir até a brinquedoteca o solicitem). Cada turno
de atendimento, com duracdo de trés horas cada, conta com a presenca de uma
psicologa e dois ou trés estagiarios estudantes de psicologia. Esta equipe realiza
rotinas de registro e reunides semanais de estudo e supervisao.

Bustamante et al. (2014) destacam que na pesquisa bibliografica realizada
nao foram encontrados outros projetos que levassem em conta a presenca do
psicologo intermediando, acolhendo e intervindo, com objetivos terapéuticos, nas
brincadeiras e nas falas que circulam no ambiente da brinquedoteca hospitalar.
Outro diferencial € o fato de o psicélogo ser o profissional de referéncia para a
equipe, possibilitando a interlocucdo com o0s outros saberes sobre a crianca e a
familia, contribuindo para as intervencgdes.

Para esta tese, também se sublinha que n&o foram encontrados artigos que
discorressem sobre intervencdes terapéuticas psicanaliticas em espaco da
brinquedoteca hospitalar. Considera-se que, geralmente, esses locais sdo atribuidos
como de responsabilidade do psicopedagogo ou do voluntariado da instituicao.
Tomando como referéncia as discussdes de Mannoni (1995) sobre o papel da
criatividade e da imaginacéo, contidos nas brincadeiras e nas obras de arte, para a
simbolizacdo da experiéncia traumatica, defende-se que a brinquedoteca € um
espaco privilegiado da préatica que considere as manifestacdes inconscientes e que
0s psicanalistas poderiam dar maior importancia.

e Grupo “Escreva a sua biografia”

Trata-se de uma intervencao grupal, que pode acompanhar todo o tratamento

da crianca e do adolescente, em que se confecciona um album de histérias da vida

do sujeito, em que ele é o proprio autor e tera liberdade para inserir nesse album o
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que ele quiser, tendo o psicanalista como intermediador e facilitador da expressao
da palavra. Tem como inspiragdo o trabalho desenvolvido no Programa Fazendo
Minha Historia, do Instituto Fazendo Histéria / Sdo Paulo (n.d.) com criancas e
adolescentes abrigados.

O objetivo deste grupo € contribuir para a organizacdo do pensamento, a
elaboracao da experiéncia vivida e o resgate da identidade e da condicdo humana.
Os autores consultados para esta tese que estudam o valor terapéutico dos livros
testemunhais defendem que um dos fatores que promovem a busca por novos
sentidos para a experiéncia € o seu compartilhamento, ou seja, enderecar isso a um
outro, saber que alguém vai ler o que foi escrito.

e Grupo de ajuda mutua entre os pacientes sobreviventes.

Outra possibilidade sdo os grupos de pacientes sobreviventes, como uma
modalidade de acolhimento coletivo que tem uma funcéo terapéutica na medida em
gue os participantes podem falar e ser ouvidos sobre 0s aspectos pessoais das suas
experiéncias, comentando sobre suas dificuldades e os limites experienciados pelo
seu corpo, podem partilhar angustias e preocupacdes em relacdo aos vinculos
sociais, ouvindo, as vezes, a opinido de outros pacientes. Neste sentido, pode ser
um espaco onde circulem novas ideias, pois ao escutar outras experiéncias, pode
suscitar que 0s sujeitos encontrem recursos para lidar com suas dificuldades.

Esta ideia € decorrente da fala de alguns entrevistados que trazem a
importancia de familiares e amigos para ajudar com recursos para 0S pacientes
sobreviventes lidarem melhor com os efeitos tardios do tratamento. A partir de
conversas e do apoio direto, familiares e amigos contribuem para o paciente
identificar as sequelas e construir meios para amenizar os efeitos das sequelas.
Laurent (2005) defende o dispositivo grupal nos casos de sujeitos que enfrentaram
vivéncias traumaticas, chamando a atencdo para que o sujeito ndo se dissolva no
grupo, mas sim, ele mantenha sua particularidade e seja responsavel pelos seus
atos. Pensa-se que 0s encontros podem ser mensais, abertos para as pessoas que
queiram falar de sua experiéncia.

e Participacdo nas reunibes de equipe, tendo como objetivo a discussédo de
casos clinicos, o que possibilita a producédo de saber para os profissionais
envolvidos e favorece a abordagem integrada e a articulacdo do trabalho com

a rede de atencgdo basica a saude e a rede de ensino.
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Em resumo, nesta se¢do, a énfase € que o trabalho analitico com esses
pacientes se baseia na escuta clinica peculiar do psicanalista, mas pode ocorrer na
diversidade de dispositivos clinicos. Neste texto, indica-se as entrevistas de
acolhimento em familia ou individual em diferentes momentos do tratamento
oncolégico e as atividades grupais, priorizando o compartilhamento de histérias ou
utilizando recursos ludicos. Defende-se também as intervengdes institucionais e na
articulacdo com as redes de atencado basica a saude e de ensino.

O psicanalista que trabalha nas instituicdes de oncologia pediatrica, antes de
propor as intervencgdes, precisa, primeiramente, observar a dinamica da equipe e
apurar a demanda que a equipe direciona ao psicanalista, para que as acoes
implementadas sejam adequadas as instituicbes de saude publica e
contextualizadas, sem perder de vista a subjetividade dos sobreviventes. Esses
espacos de pratica, que precisam ponderar 0s contextos histérico, cultural e social,
“‘pBe a prova o desejo do analista e seus ideais de analise baseado nas estratégias
convencionais” (Rosa, 2011/2012, p. 35), o que implica na formacdo do analista,

sendo fundamental a sua analise pessoal e as supervisdes dos casos.
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Palavras Finais

Esta tese descreve o percurso histérico das concep¢des de cancer, trazendo
a perspectiva de ser uma doenca antiga permeada de estigmas que sao socialmente
construidos. Algumas dessas concepcbfes apresentam ligadas as primeiras
premissas cientificas, como por exemplo, a ideia de o cancer ser um mal contagioso
e que, enquanto ndo se descobre a cura, ndo ha muito o que se fazer, excluindo os
doentes da sociedade. Até hoje, essa ideia do contagio permeia o imaginario
popular.

Também pode ser percebido que o cancer é, historicamente, uma doenca
complexa tanto em termos médicos quanto sociais, e pensar que um adulto tem
esse diagndstico gera resisténcia. Assim, ha também reacfes negativas para tornar
a oncologia uma especialidade, precisando os médicos interessados no tema,
travarem uma luta para justificar sua importancia. A oncologia s6 se torna
especialidade quando oferece um numero significativo de atendimento, um retorno
financeiro favoravel e destaques em eventos internacionais, possibilitando o
prestigio dos pesquisadores brasileiros.

No cancer infanto-juvenil, os médicos interessados em tratar a crianca doente
também travaram uma batalha para tornar a oncologia pediatrica uma especialidade.
Além dos itens discutidos acima, imaginar uma crian¢ca com uma doenca tao séria
afeta as concepcfes sociais e histéricas da crianca, como um ser inocente, sem
pecado, iniciando a vida. Algumas questbes sao subentendidas: “inocente sofre
tanto?”; “inocente pode morrer sofrendo?”; “os pais merecem enterrar um filho?”.
Essas duvidas podem afetar a relagdo com a religido: “Por que Deus permite a
morte de uma crianca?”; “Por que Deus permite que um pai e uma mae enterrem um
filho?”; “Que pecados eles cometeram?”

Na secgao do capitulo um “O céancer visto pela sociedade” percebe-se que a
doenca € um assunto obscuro socialmente, sendo, entdo, dado destaque as
iniciativas médicas para colocar a doenga em evidéncia e tentar contribuir com o
diagnostico precoce da doenca. Em relagdo a essa iniciativa, percebe-se que até
hoje os oncologistas mantem essas a¢gfes. Em relacdo ao céncer infanto-juvenil,

atualmente, estima-se que haja 12.000 casos da doenca, porém somente 6.000
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conseguem chegar aos centros especializados, sendo que metade deles ja chega
com a doenca em estagio avancado (Lopes, 2016).

Conforme ja apontado na introducdo, nos centros especializados a taxa de
cura é de exceléncia, porém, nas demais instituicbes a taxa € menor que 50%.
Essas observagdes estao vinculadas ao atendimento precario em saude, tanto para
o diagndstico quanto para o tratamento, que ainda € realidade em muitos locais
brasileiros. Essa precariedade ndo ocorre apenas pela auséncia de recursos, mas
também pelas malhas burocraticas para agendamento de consulta. Lopes (2016)
também destaca que um dos problemas para isso € a formacdo médica insuficiente
para os conhecimentos do céncer infanto-juvenil, muitas vezes desmerecendo a
preocupacao dos pais que desconfiam de que algo grave esta atingindo seus filhos.

Ao analisar o conteudo do capitulo que trata da histéria com as discussfes
das entrevistas, observa-se que faz diferenca, tanto para o progndéstico da doenca
quanto para a qualidade de vida do sujeito, ter tido a doenca em épocas anteriores e
nos dias de hoje, morar em cidade com centros especializados de tratamento
oncoldgico ou ter que se deslocar para realizar o tratamento, pertencer a familia com
bons recursos financeiros e os pais culturalmente valorizarem a escolaridade. Assim,
a sobrevivéncia do cancer transcende os aspectos da cura médica e a auséncia de
evidéncias da doenca nos exames.

Outro ponto que merece destaque da historia apresentada no capitulo 1 é a
desvalorizacdo na saude sobre os tratamentos paliativos, que se observa até hoje.
Os tratamentos paliativos sao vistos como acessoérios, pois nao objetiva a cura da
doenca. Essa observacdo conduz a outra, qualquer tratamento (inclusive o
acompanhamento psicanalitico) que ndo vise a cura sera considerado secundario
guando se pensa no sujeito apenas como um corpo organismo. Assim, outra luta se
forma nos meios da oncologia pediatrica, que é a necessidade de objetivar
primeiramente a qualidade de vida.

No mesmo caminho reflexivo, observa-se que o tratamento dos efeitos tardios
pode significar cuidados secundarios, pois muitas sequelas ndo sao curaveis,
apontando que as concepc¢oes de cuidado em saude ainda estédo vinculadas a nogao
de cura, sendo esta idealizada na universalidade, ou seja, uma Unica terapéutica
que sirva para a doenca em todos os sujeitos. Neste sentido, qualquer abordagem

que defenda a singularidade apresenta resisténcia na aceitacao.
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Diante do exposto, questiona se ha espaco para a reabilitacdo nas politicas
publicas de saude? Sabe-se que h& na legislacio muitas conquistas, porém faz
necessario e urgente que muitas dessas delimitacbes saiam do papel e passem a
ser praticadas e oferecidas aos pacientes, tanto no servi¢co publico quanto no servi¢o
particular.

Pondera-se também se existe espaco para a psicanalise nas politicas
publicas em oncologia pediatrica? Os dispositivos clinicos indicados no capitulo
cinco podem ser considerados utdpicos, quando se pondera que muitas iniciativas
ndo sao postas em pratica nesse campo, conforme levantado alguns fatores neste
texto. No texto em que Freud (1919/1996) salienta que a Psicandlise seria, no futuro,
ampliada as camadas populares da sociedade, ele também pareceu utépico e, para
sustentar suas reflexdes, ele defende que a técnica desenvolvida para o tratamento

da histeria ultrapasse os limites e se adapte as novas condicdes.

No entanto, qualquer que seja a forma que essa psicoterapia para 0 povo possa
assumir, quaisquer que sejam os elementos dos quais se componha, 0s seus
ingredientes mais efetivos e mais importantes continuardo a ser, certamente, aqueles
tomados a psicandlise estrita e ndo tendenciosa. (Freud, 1919/1996, p. 181)

Ou seja, os analistas podem ampliar suas possibilidades de intervengdes no
campo da satde, desde que mantenha “a especificidade e a Etica da psicanalise,
gue esta desarticulada dos ideais e do bem-estar” (Moretto & Priszkulnik, 2014, p.
297). Essas autoras defendem que o espaco para o psicanalista nas instituicbes de
salde precisa ser construido por ele, no caso a caso, tendo como Unica condicdo

gue o psicanalista esteja decidido ao trabalho.
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Apéndice

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(de acordo com a Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude — Brasilia —
DF)

Eu, Milena Doérea de Almeida, psicologa, CRP-03/10584, estudante de pos-
graduacdo da Universidade de S&o Paulo, estou realizando minha pesquisa de Pés-
Graduacdo com adultos, sobreviventes de tumor de sistema nervoso central na
infancia.

O proposito desta pesquisa cientifica é investigar os significados que os adultos,
sobreviventes de tumor de sistema nervoso central na infancia, atribuem as suas
experiéncias de vida durante o adoecimento e apds o término do tratamento
oncoldgico. Para tanto, serdo realizadas algumas entrevistas, sem obrigatoriedade
de tempo e as datas serdo combinadas com o(a) senhor(a).

As entrevistas de todos os participantes seréo gravadas em gravadores digitais que
ficardo sob meu dominio, ndo sendo divulgadas aos profissionais que trabalham
nesta Instituicdo. Alguns colegas pesquisadores poderdo conhecer o contetdo das
entrevistas para discutir os resultados comigo, mas manterdo sempre o Ssigilo
profissional.

Poderd ndo haver beneficios diretos ou imediatos para o(a) senhor(a) enquanto
entrevistado deste estudo. Porém, o(a) senhor(a) terd a oportunidade de falar de
suas vivéncias e ajudara, no futuro, outros pacientes que enfrentardo a mesma
doenca e tratamento. As suas informacfes serdo Uteis para os profissionais
tomarem conhecimento sobre minhas conclusdes do estudo e assim, eles poderéo
ajudar os pacientes.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do
Hospital S0 Rafael, Salvador / BA, na data 27/08/2013 e pelo Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos do Instituto de Psicologia / Universidade de Sé&o
Paulo / SP, na data 14/10/2013.

Este TERMO, em duas (02) vias, € para certificar que eu,
, autorizo minha participacéo na
qualidade de voluntario(a) do projeto cientifico acima mencionado. Por meio deste,
dou permissdo para ser entrevistado e para as entrevistas serem gravadas em
gravadores digitais.

Estou ciente de que, ao término da pesquisa, as gravacdes serdo apagadas e que
0s resultados serdo divulgados, porém sem que meu nome apareca associado a
pesquisa.

Estou ciente de que a participacdo nesta pesquisa nao trara riscos para a minha
saude.

Estou ciente de que minha participacdo nesta pesquisa € na qualidade de
voluntario(a), portanto, ndo receberei nenhuma remuneracéo.
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Estou ciente de que néo terei despesas decorrentes da minha participacdo nesta
pesquisa.

Estou ciente de que sou livre para recusar a dar resposta a determinadas questdes
durante as entrevistas, bem como terminar minha participacdo a qualquer tempo,
sem penalidades e sem prejuizos aos atendimentos e tratamentos que recebo neste
hospital.

Estou ciente que poderei solicitar atendimento psicolégico para mim, caso perceba
essa necessidade apos a realizacado da entrevista.

Por fim, sei que a entrevistadora esta disponivel para responder qualquer questao
que eu venha desejar.

Nome Assinatura
Pesquisador:
Participante:
Local: Data:

Contatos:

e Milena Doérea de Almeida (pesquisadora) — (71) 9301-1817 — e-mail:
mildoreal@gmail.com.

e Prof2 Dr2 Léia Priszkulnik (orientadora) — (11) 3091-4173

e Comité de Etica em Pesquisa do Hospital S0 Rafael - (71) 3281-6484 — e-
mail: cep@hsr.com.br.

e Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de Psicologia da Universidade de
Sé&o Paulo - (11) 3091-4182 - e-mail: ceph.ip@usp.br
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6. Anexos

A. Aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos — Hospital
Sao Rafael

B. Aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos — IP/USP

C. Reportagens



MONTE TABOR - HOSPITAL Plataforma
SAO RAFAEL HSR %oﬂl

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Sobreviventes de cancer na infancia: reflexdes de suas experiéncias a luz da
psicanalise

Pesquisador: Milena Dérea de Almeida

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 141939013.0.0000.0048

Instituicao Proponente: Hospital Sdo Rafael/Monte Tabor-BA
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 373.389
Data da Relatoria: 27/08/2013

Apresentagao do Projeto:

Trata-se de um projeto de doutorado sobre adultos, sobreviventes de tumor de sistema nervoso central
(SNC) na infancia e suas experiéncias. O método aplicado sera baseado no Clinico-qualitativo, formulado
por Egberto Turato, e utilizara da técnica de entrevistas com questdes abertas com adultos que tiveram
tumor de Sistema Nervoso Central na infancia, estdo com idades entre 20 e 59 anos e com o tempo fora de
tratamento oncoldgico de, no minimo, cinco anos e sem evidéncia da doenca. O numero de sujeitos ndo
sera pré-determinado, mas estima-se que 10 (dez) pacientes serdo suficientes para o alcance dos objetivos.
As entrevistas serdo gravadas e, posteriormente, transcritas para arquivos de computador. Na analise dos
dados, serao feitas varias leituras do material, buscando conhecer e explorar seus conteudos. Apos, sera
feito recortes separando os elementos repetidos e relevantes em temas relacionados aos objetivos da
pesquisa € aos aspectos sistematizados nas formulacdes psicanaliticas de Freud e Lacan. Os resultados
serao apresentados de forma descritiva e com citacdes literais das falas dos entrevistados, a titulo de
ilustracdo. Eles serdo identificados por nomes ficticios. Essa apresentacdo seguira pela discussao do
material.

Objetivo da Pesquisa:
Investigar os sentidos e os significados que os adultos, sobreviventes de tumor SNC na infancia,

Enderego: Av 5Sao Rafael 2152 6% andar

Bairro: S&o Marcos CEP: 41.256-900
UF: BA Municipio: SALVADOR
Telefone: (71)3281-6484 Fax: (71)3281-6855 E-mail: cep@hsr.com.br
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atribuem as suas experiéncias de vida durante o adoecimento e apés o término do tratamento
oncolégico.Objetivo Secundario:

- Investigar as formas de ressignificacdo que a doencga oncoldgica e o seu tratamento podem ter nas
diferentes fases da vida

- Investigar os significados que os sobreviventes t€m do seu corpo, que apresenta os efeitos decorrentes da
doenca e do tratamento oncolégico.

- Refletir sobre formas de atuagé&o, propostas a partir das contribui¢des da psicanalise, que ajudem na
assisténcia aos pacientes que terminam o tratamento oncolégico para tumor de SNC infantil, amenizando
seu sofrimento.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

O conteudo do material colhido sera somente utilizado em funcéo dos objetivos estabelecidos neste projeto
e sempre garantindo o sigilo da identidade do sujeito participante, ndo havendo qualquer possibilidade de
uso para outros fins.

Nao apresenta danos previsiveis e o pesquisador se compromete a dar assisténcia, ou encaminhamento
para um profissional adequado, ao participante da pesquisa que avaliar a necessidade de um
acompanhamento especializado apds a participacdo na pesquisa. Ressalta-se que a postura do
entrevistador durante as entrevistas sera de acolhimento das emocdes e dos sentimentos mobilizados pela
situacao, respeitando as manifestacdes do entrevistado.

Beneficios:

Os beneficios seréo indiretos aos participantes da pesquisa, pois atraves dos relatos deles, o pesquisador
pretende contribuir para a producao cientifica sobre o tema, apresentando os aspectos subjetivos das
experiéncias de vida dos sobreviventes de cancer pediatrico.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Critério de Incluséo:

Serdo considerados adultos, que tiveram tumor de SNC na infancia, estdo entre 20 e 59 anos de idade e
com tempo fora de tratamento oncoldgico de, no minimo, cinco anos. A instituicdo selecionada para coleta
de dados é o Hospital Sdo Rafael / Unidade Sdo Rafael / ONCO, localizado na cidade de Salvador / BA.
Critério de Excluséo:

Serdo excluidos sobreviventes de cancer infantil que apresentem, no periodo de realizac&o das entrevistas,
suspeita ou evidéncia de doenca oncoldgica.

Enderego: Av 5Sao Rafael 2152 6% andar

Bairro: S&o Marcos CEP: 41.256-900
UF: BA Municipio: SALVADOR
Telefone: (71)3281-6484 Fax: (71)3281-6855 E-mail: cep@hsr.com.br
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Serdo excluidos os sobreviventes que forem selecionados, mas se recusem participar ou assinar o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido.

Critério de Excluséo:

Serdo excluidos sobreviventes de cancer infantil que apresentem, no periodo de realizacdo das entrevistas,
suspeita ou evidéncia de doenca oncologica.

Serdo excluidos os sobreviventes que forem selecionados, mas se recusem participar ou assinar o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido.

Critério de Excluséo:

Serdo excluidos sobreviventes de cancer infantil que apresentem, no periodo de realizac&o das entrevistas,
suspeita ou evidéncia de doenca oncoldgica.

Serdo excluidos os sobreviventes que forem selecionados, mas se recusem participar ou assinar o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigataria:

Metodologia de Analise de dados:

Seguindo a orientacao de Turato (2003), essa fase apresenta as seguintes etapas:

1. Preparacéo inicial do material: transcricdo das fitas gravadas e das anotacdes de campo do entrevistador
para arquivos do computador.

2. Pré-analise: leitura do material, repetidas vezes. Nesta etapa, pretende-se entrar em contato com o
material, buscando conhecer seu conteudo e desvelar as mensagens implicitas.

3. Levantamento de temas e subtemas: organizac@o do material coletado em grupos de temas, a partir de
sua repeticdo ou relevancia. As falas consideradas relevantes sd@o aquelas em que fazem emergir aspectos
do sujeito importantes para articulacdo com a teoria psicanalitica.

A lista e a denominacao dos temas seréo criados pelo pesquisador, levando em consideracéo o conteudo
das entrevistas, os objetivos da pesquisa e os temas existentes na literatura;

4. Apresentacéo dos resultados: separados pelos temas e subtemas, de forma descritiva € com cita¢cdes
literais das falas dos entrevistados, a titulo de ilustracdo. Essa apresentacéo seguira pela discusséao do
material.

Recomendagoes:

- 0 processo de adoecimento oncoldgico na infancia é vivenciado como um acontecimento traumatico que
promove marcas psiquicas e podem gerar, posteriormente, sentidos e significados (Endo, 2010). Essa
elaboracdo (acontecimento - marcas psiquicas ; sentidos e significados)

Endereco: Av. Sdo Rafael 2152, 6° andar

Bairro: Sé&o Marcos CEP: 41.256-900
UF: BA Municipio: SALVADOR
Telefone: (71)3281-6484 Fax: (71)3281-68535 E-mail: cep@hsr.com.br
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influencia na maneira como 0s adultos sobreviventes lidam com as vivéncias que se seguem apoés o
tratamento oncoldgico. Faz-se necessario acompanhamento psicologico apds a entrevista, ja proposto no
Projeto.

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequacgées:

A elaboracdo desta pesquisa apresentara duas contribuicdes a producdo cientifica, ndo sé psicanalitica,
mas também hospitalar.

A primeira diz respeito a uma contribuicdo aos conhecimentos dos profissionais psicanalistas, oncologistas,
pediatras, educadores, que lidam com a crianca com cancer e com os sobreviventes.A outra contribuicao
esta relacionada a pesquisa de campo. Os resultados dessa parte do estudo também permitirdo o acesso as
experiéncias dos entrevistados e as consideracdes feitas pela pesquisadora, favorecendo que os leitores
reflitam sobre sua pratica e avaliem a aplicabilidade dos temas discutidos.

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
N&o
Consideragdes Finais a critério do CEP:

O Colegiado concordou com as consideracdes que aprovaram este Projeto. Recomendamos a divulgacéo
dos resultados para as populacdes de interesse afim.

SALVADOR, 27 de Agosto de 2013

Assinador por:
Regina Maria Pereira Oliveira

(Coordenador)
Endereco: Av. Séo Rafael 2152, 6° andar
Bairro: S&o Marcos CEP: 41.256-900
UF: BA Municipio: SALVADOR
Telefone: (71)3281-6484 Fax: (71)3281-6855 E-mail: cep@hsr.com.br
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituigao Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Sobreviventes de cancer na infancia: reflexées de suas experiéncias a luz da
psicanélise

Pesquisador: Milena Dérea de Almeida

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 14199013.0.3001.5561

Instituicao Proponente: Hospital Sdo Rafael/Monte Tabor-BA
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 600.159-0
Data da Relatoria: 14/10/2013

Apresentacao do Projeto:

Trata-se de uma pesquisa de Doutorado, com sujeitos adultos, sobreviventes de tumor de sistema nervoso
central (SNC) na infancia e suas experiéncias, através do método clinico-qualitativo, com o emprego de
entrevistas abertas. Serdo feitos recortes mais significativos das falas, com o intuito de se analisar as
experiéncias subjetivas dessa época, segundo o referencial de Freud e Lacan.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:Investigar os sentidos e os significados que os adultos, sobreviventes de tumor SNC na
inféancia, atribuem as suas experiéncias de vida durante o

adoecimento e apds o término do tratamento oncoldgico.

Objetivos Secundarios:- Investigar as formas de ressignificacdo que a doenca oncoldgica e o seu tratamento
podem ter nas diferentes fases da vida;-Investigar os

significados que os sobreviventes tém do seu corpo, gque apresenta os efeitos decorrentes da doenca e do
tratamento oncologico; - Refletir sobre formas de atuac&o, propostas a partir das contribuicdes da
psicanalise, que ajudem na assisténcia aos pacientes que terminam o tratamento oncolégico para tumor de
SNC infantil, amenizando seu sofrimento.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
- Nao apresenta danos previsiveis € o pesquisador se compromete a dar assisténcia, ou

Enderego: Av. Prof. Mello Moraes, 1721 - Bl. "G" sala 27

Bairro: Cidade Universitaria CEP: 05508-030
UF: SP Municipio: SAO PAULO
Telefone: (11)3091-4182 E-mail: ceph.ip@usp.br
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encaminhamento para um profissional adequado,ao participante da pesquisa que avaliar a necessidade de
um acompanhamento especializado apés a participacdo na pesquisa. Ressalta-se que a postura do
entrevistador durante as entrevistas seré de acolhimento das emocdes e dos sentimentos mobilizados pela
situacao, respeitando as manifestacdes do entrevistado.

- Beneficios:indiretos aos participantes da pesquisa, pois atraves dos relatos deles, o pesquisador pretende
contribuir para a producéo cientifica sobre o tema, apresentando os aspectos subjetivos das experiéncias de
vida dos sobreviventes de céncer pediatrico. Baseando-se em Turato (2005) e na experiéncia clinica de
outros pesquisadores, defende-se que o entrevistador, oferecendo a escuta e valorizando os aspectos
psicodindmicos, pode proporcionar que o entrevistado fale verdadeiramente sobre suas experiéncias
vividas, podendo produzir efeitos de ressignificagdo. Ou seja, durante as entrevistas, o entrevistado pode
dar novos sentidos a alguma vivéncia considerada penosa, proporcionando

alivio de sentimentos aflitivos.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

E uma pesquisa se encontra na interface do método clinico, que pelo seu proprio método e instrumento
(entrevista aberta) pode propiciar ndc s6 construcdo de conhecimento, mas uma possibilidade terapéutica
para o participante, na medida em que ha possibilidade de, pela associacédo livre/fala, ressignificar aspectos
até entdo ndo elaborados ou negados.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigataria:

No TCLE apresentado sé consta o nome e endereco do Comité de Etica do Hospital Sdo Rafael, nao
fazendo mencédo do CEPH-IPUSP.

Também n&o ha nenhuma mencéo de que os participantes ndo terdo nenhuma remuneracéo € nem gastos
em participar da pesquisa.

Recomendagoes:

Complementar TCLE.

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:

Aprovado com as recomendacdes atendidas.

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:
Nao

Enderego: Av. Prof. Mello Moraes, 1721 - Bl. "G" sala 27

Bairro: Cidade Universitaria CEP: (05.508-030
UF: SP Municipio: SAO PAULO
Telefone: (11)3091-4182 E-mail: ceph ip@usp br
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Consideracoes Finais a critério do CEP:

SAO PAULO, 11 de Abril de 2014

Assinador por:
FRAULEIN VIDIGAL DE PAULA
(Coordenador)

Este parecer reemitido substitui o parecer nimero 600159 gerado na data 10/09/2013 13:01:38, onde
o numero CAAE foi alterado de 14199013.0.0000.0048 para 14199013.0.3001.5561.

Enderego: Av. Prof. Mello Moraes, 1721 - Bl. "G" sala 27

Bairro: Cidade Universitaria CEP: 05.508-030
UF: SP Municipio: SAO PAULO
Telefone: (11)3091-4182 E-mail: ceph.ip@usp.br
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Diric de Noticias, domingo e 29-feira, 17 ¢ 18/10/1976

Machado inaugura o

lahoratorio central

© ministro da Saude, Paa-
lo de Aimelda Machado, par-
t.cipou ontem dos atos s0-
lenes de lnauguracdo 4o pri-
meiro Gentro Oncoldgice do
Nordeste, np Hospital Mar-
tagho Gestera e do Labora-
térlo Central de Salde Pa.
blica ds Pundacfic Gongal>
Muniz, Almeida Machado
chegou so Martario Gestel.
ra ag 10 horas. acompanha-
dp du secretério de Satde
Ubaldp Dantas, Numa rapi-
da cermonia gue duron ap2.
nas 10 minutes o ministro
recebey as homenagens da
direciio do hospital e descer.
rou, g placa -comemorativa
do ato.

As 10:30 horas, na Funda-
céo Gongalo Muniz, no Ca-
nelg, Almeide Machado inau
gurou o Laboratério Central
de Sadde Publ'ca dentro do
sistema de - vigiltncia ep'de-
miolég'ea. Disse ginda que,
b& pouco tempo nn Brasil
haviem apenas 27 laboraid.
rios gendo que 17 localizados
em Sio Paulo, A meta do
ministério € até o fim do
Governo implantar 509 la-
boratérios em fodo o Pais.

TRES DOENCAS GRAVES

Almelda Machado alerivil
a diregao o lavoratorio Cen«
tral para o que ele conside-
ra grave em um laboratérie
de Saude Publica que s>
a tendéncia & se transformus
em um centro de pesquiss,
de ensinp ou mesmo de ana-
lises ciinicas. O alerta fol
considerado p&io  ministyy
como uma vucina contra €s-
sas doencgas.

«~ Um 1sbtoratdrip de sai-
de publica, rontinucu, deve
estar vinculado ao sistema Ce
vigilaneig epidemiologica, ue-
ve produzir em cussa e
atender gratuitamente, Fors
disso ele deixa de ser am
laboratéric de saude puabil
ca. Espera o Ministério da
Saude que dentro em breve
possa & vir contar tambeéin
com um servigo compieto de
bromatologia ¢ o credencia-
mento para o controle de
medicamentos, dgua e ali~
mentos,

Se pretencemos ser um
povo civilizado, disse Alwxel-
da Machado, ndo podem(s
prescindir desses equipamens
tos, Em seguida parabenizon
8 Bahia por ser o priméuwn
Estado brasileiro a inaugu~
rar um (avoratério dento
da nova politica do Minii-
tério da Setde, .
CONVENIO =
ESQUISTOSSOMOSE

Q ministro assinou ainda
um conveénle entre o Minis-
tério da SalGde e o Gover-
no do Estado através da sua
Secretaria de Saude, no va-
lor de Cr¢ 40 milhdes, O
convénio faz parte do pro-
grama de Extensfio Jus
Agbes de Salde as populi-
¢iee da rogio do Gan

O ministro dz Satde ouviu dos téen'cos as ex.
plicacoes detalhadas sobre como funcionam os

equipamentos,

Prancisco, 17a. regido admi-
nistrativa do lstado qae
abrange os municipios de
Bom Jesus Ga Lapa, Carr
nhanha, Correntina, Malha-
do, Santa Maria da Vitoris,
Canapolls, Santana e Serra
Dourada.

O projeto abrange 10 mu-
niciplos com  uma - populas
¢d0 esiimada em 25¢ mt ha
bitantes onde serig implan
adas 10 agrovilas, Falando
rapidamente 3 imprensa, Al.
meide Machado ¢clocon &
importincle dos laboratc-
Hos po ¢ombate gos surtes
epldemiolégicos dizendn que
o Brasil esteve ameacado
pela Cdiera e nio tinha la-
boratérics. Agora mesmo,
¢ontinuou ¢ ministro, vames
precisay de 14 milhdes de
exemes de esquisitossomose

s nfy exisem  lzboratérios
suficientes,
OBRAS MONUMENTAIS.

Para Recberto Santos o
Laboratdrip Central de Sad-
de Publica niéo apresenia &
vista condigdes fisicas, Mas
issp nip preocupa <£omo a
outros governantes que rea
lizayam ohras monumentals,
O fundamental, disse Ro-
berto Santos, é & qualidade
dp servico implantado.

Criado em 1915 com o
nome de Institut, Osvaldo
Cruz, mais tarde transfor-
medo em Pundagi,; Gonga-
lo Muniz o Yaboritorio Cen
tral poderd g partly de de-
2émbro  realizar pesquisa
nip somente sobre g doene
ca de Chagas e esquistcsso-
mcse, mas também com ree
lagfio & quelquer outra doen.
¢a transmissive] comg hepa-
tites por virus, Salmonelo-
ses, doengas desentéticas.
poliomielite ou meningite.
VACINAGAO EM MASSA

Até o momento a atua-
¢y Ju saddy pablive 56 Tes.

tringia quase somente a va.
cinagdo em massa. A indus-
trializaglio das vecinas nfio
€ Interestante para um la.
boratério central, ecoromi-
camente, £ muito mais sim
ples a compra das  vacinas,
explicou Augusto Gentil, di-
retor do Lacen.

Com o . ento de
satde piblica do Laboratd-
rio Central, a atnagio do
Estadp se torna muito mais
presente ¢ eficlente, Um
médico, por exemplo, cons.
tate umg possivel ocorréncia
de difteria. Mesmo que o
paciente seja particular, ele
comunica o fate 4 Diretoria
Reglonal de Saide. Imedia-
tamente é convocado o la.
boratério e todas as pessoas
que mantiveram contato
com o doente serfip exami-
nadas com g coleta de maa
terial da comunidade,

|

Essa estratégia vem con-
solidar & {eoria de que nio
ad'anta tratar individual.
mente s a comunidade co-
mo um todo estd doente.
Pare ump gssisténcia mais
ampla gerou & necegsidade
do Lacen aSSinar convénia
com & Sudene, Ministérle
da Salide e com & Universj-
dade Federa] de Bahiz, qus
eerviuy de orgio intermedid-
¥Yio vinculandoe em parte
0 laboratério & Fundacgio
Rockfeller, da qua] receb?u
vérios equipsmentos,

O Lacen receberd aindas
apoio técnico da Universi~
dade de Comell, Estedos
Unjdos. E, a partir de pr!-
meiro. de dezerabro clentige
tas americanos eslardo na
Bahig parg prestar colaho-
raglo téenica o que perm!-
tird a amplingdo de suss
pesquisas, O laboratoric
Central € ainda o controla-
dor e supervisor de foda &
rede de laboratérios da Fu-
seb a partir de 18%7, conta-
i com um departamento
especial para 8 fiscalizaciio,
controle ¢ pesquisa de dgua
¢ alimentagto,
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SALVADOR, DOMINGO, 17 DE OUTUBRO DE 1978 — JORNAL DA BAHIA

MINISTRO INAUGURA NO'

O MINISTRO ALMEIDA MACHADO JUNTAMENTE COM ©
GOV. ROBERTO SANTOS E O SEC. DA SAUDE, UBALDO
DANTAS, CORTARAM A FITA SIMBOLICA.

MINISTRO Paulo de
Almeida  Machado,
da Saude, inaugu-

. rou ontem & ova

fese do Lahorstdério Central
da Fundacao de Saude do
Estado da Bahia, o qual,
funcionando desde 1915, pas-
sa agora & desempenhar um
amplo papel no sistema de
Szude do Estado, executan-
do trabalhos de pesquisa
nz Area de Saide Publica.

O Laboratério Central
(Lacen) Professor Gongalo
Muniz passs a iptegrar o
Sistema de Laboratérios de
Satide Piiblica do Brasil, que
visu dotar o Pais, gté o {im
do atual Governo, de 509
laboratérios excefuando-se
os ji existentes em Sao
Paulo (17).

Almeida Machado, em zen
pronunciamento no Lacen
- np Canela - lembrou que
nté pem pouco fempn atras
havia apenas 23 laboratérios
de Saide Puiblica, dos queals

CENTRO DE ONCOLOGIA

O primeiro Centro @2 Oncologle Infan.

tll Pafs fol Insuguradc ontem pelo minis-
tro Almeide Machado, de Saude, pouco an-
tes deste participar das solenidades
marcam 2 nhova fase do Laboratério Cen-
tral de SeGde Pablica, O Centro de Onco-
login Infantil, do Hospltal Martagéo Ges-
teira, fol construide com recursos do Mi-
nistéric da Saude, através o Divisio Na-
cional de Cdncer, com apoio do Secretaria
de Saude do Estado.

Com capacidade para 34 leitos, nele fo-
ram investidos cerca de Crs 15 milhi#o, Co-
mo pioneiro no Brasil, o Céntro ge Oncolo-
gia Infantil além do atendimento a crian-
cas portadoras de clncer, servird também
de apoio & formagdo de pessoal especializa-
do. Futuramente, centros {dénticos serao
inaugurados em S&o Paulo, Rio de Janelro
e Recife.

O ministro, além de @escerrar & placa
comemorativa da {nauguragfo, percorreu as
dependéncelas do Centro de oncolugla Infen.
til, localizado no primeiro andar do Hos-
pital Martagio Gesteim — e onde estfo
vinte crianges (faixa etérig até 14 anos)
internadas.

CANCER INFANTIL

De acoro com Raogue Andrade, onc010-
gista clinico que responde pelo Centro de
Oncologia Infentil do Hospitel Martagio
Gestelra, “é gita a incldéncia de CAncer em
criangas, mostrande-s¢ faise o idéia difun-
dida em contrérlo”. Segundo ele, em Sal-
vador tem surgido ume médis de 10 novos
Casos por mes.

Roque Andrade chamou atengiao para o
que chamoy de “diferenca em termos de
prognébstico”. O edulto, quanto tem uma
tumoracio, procura um médico, enquanto a
crienca nfo pode fazer isto. Desta forma,
alertou os pais para que procuremn um es-
pecialista, sempre que notar em seus filhos
05 gAnglios aumentados, tumoragio shdomi-
nal, enfim “algo que faga com Que os pais
pensem que esteje havendo anormalidades
com o0s Tithos,

Lamentou o oncologista que “isto nio
ocorre, dai a incidéncia de graus trés e
quatro de cancer em criangas’” (estes graus
significam estagios avancados da doengel:

que

A VISITA DO MINISTRO AO CENTRO DE
ONCOLOGIA DO ALMEIDA MACHADO.

Reque Andrade enfatizon, ainda, que 08
médicos nfo ligados a cancerologia devem
enviar para ns especinlistas eriancas que
apresentem sintomas cancerigenos, parg evi-
tar o avanco da doencea.

MELHOR RESISTENCIA

Mesmo porque, quande a doengp, nas
criancas, ¢ detectada de !nicio, hd ampla
possibilidade de cura, “A maioria dos tumo-
res nas criangas tém cuwra ou sobrevida

maior, desde quando tratados na fase ini-

cial”, disse Rogue Andrade.

Explicou gue "z crianga resiste methor
& doency e ao iratamento, possuindo um
potencial de recuperacfo mmuito grande”,

apenas seis fora de Sfo Pau-
lo, € que somente com ~boa
vontade podinm ser gnali-
ficados como tais.

Desta forma, c<riou-se o
Sistema de Laboratérios de
Sattde Puiblica do Brasil,
visande & construcio de 502
laboratérios em todo o Pais
— sem contar os paulis-
tas — “destinados &s agdes
de inferesse ecoletivo”, na
aeﬁnicﬁo do Ministro da
Se
(’Ri'rlCAS

0Q Ministro, ao realgar ¢
“interesse coletivo” que deve
motivar o funcionamento d*
m labora*ério de zafde pi-
blica, frisou que mg Pais
trés “doencas~ atingem tais
abaratérios: *a tendéncia
rle e imiscuir na pesquisa,
tendéncia de se imiscuir no
ensino ¢ tendéneia de se
ater apenas as analises cli-
nicas”

Segundo Almelda Marha=
do, um laboratério &e savide

piblica deve
caracteristica
lals. A primu
zav dos equl
um laboratér!
blica “néo p
zinho eléirin.
¢€a Lugar, &
culado a0s s¢
trole ¢ vigila
igica.

Deve, gind:
massa”, isto
maior niime
exames. Por
atender gr:
rede de salid
segundo Alm
zem  estas
‘ndo ha labe
Az publica*,
promeren &I
tirio Centrel
quanto ele fc
satide public:

QO Ministro
Za enfatizou
iistalacdio de
coratérios a
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COMERCIO BAIANO
CONFIA NO GOVERNO

O presidente da Fede~
ragio do Comércio, De-
raldo Mota, recusou-se @
comentar 4  denuncia
feita pelos répresentan-
tes das Federagdes do Co-
mérelo dos Estados do
Norte e Nordeste, segun-
do as quais a rede ban-
caria privada do Norte e
Nordeste estd transferin-
do para o Centro-Sul 0s
recursos de suas agéncias
gue deverlam ser aplica-
dos nas pequenas e meé-
dias empresas.

— O Governo merece 2
confianga do comeércin
brasilelro, mas eventuals
distorgbes devem ser €O~

municadas as autoridades
monetdrias para imedla-
fa corregio — disse De-
raldo Mota, acrescentan-
do que nos “nio falharia-
mos aa dever de, a qual-
quer instante, no caso
particular da Bahia. de~
nunciar a existéncla de
algo que fira a pnlitica
global do Governa”,

O DINHEIRO

Segundo ele, o comér-
cio brasileiro esti paril-
cipando de maneira ativa
dos esforcos do Governo
federal para a contencfio
do processo inflaclonérlo
“c nio ¢ novidede para

ninguém que um dos ele~
mentos basicos estimula-
dores do Incremento ln-
tiacionario ¢ 6 malor Ilu-
%0 de dinheiro em clrcu-
lagido"”,

“As medldas governa-
mentais tém sldo noti-
ciadas pelos Ministros da
Fazenda, do Planejamen-
to e pelo Presldente do
Banco do Brasil, dando-
nos certeza de quec o tra-
tamento a ser dado 80
todo mnaclonal é o mals
equanime. O Governo
merece a nossa confian-
¢a e, por isso mesmo, ©
comérelo ‘brasileiro estd
firme cle”.

CENTRO DE ONCOLOGIA E
O PRIMEIRO DO BRASIL

Inpugurado  offclalmente
no dia 16 mns em funclo-
namento hi 5 meses, o Cen
tro de Oncologia do Hosm-
tal Martagio Gestelra é 0o
primelrv do Biwsll dediou-
do a0 tratamento do cin-
cer infantil, Naseeu dn ne-
cessidade de uma unidade
que se dedlcasse a ease tipo
de tratamento e da carén-
cia de pediatras ded cados ao
tratamento do chncer in-
fantil,

Segundo sey Diretor, Ro-
que Andrade, serfio feitas
conferéncias sobre o cin-
cer infantll, de uma ma-
nelra gers), nas cidades do
Interior, u médicos ngw es»
pecializados, O objetivo &
qua se faga dlagndstics pre-
COCe € em CasSOs que Neces-
sitem tratamento espec'all-
7880, 03 pacientes sejam
mandados parg Salvador, A
12 Conferéncla seri resh-
zada nos ding 12 ¢ 13 de no-
vembro em Feira de San-
ana,

OBJETIVOS

Segundo o dr, Roque An-
drade, os/objetivos do Cen-
tro dc Oncologio #ho: 'a4i-
vulgacdo clentifica a médi-
cos nao especializados, para
atentarem ma's parg © pro-
blema do chncer em pedia-
trlg, alertar a populagio,
formaghio de 1 equipe de os-
peclglistas somente no cam-
po da oncojogia pedibtrica,

~

tornecimento de protocolos
em termod de tratamento em
tumores na Infadncia. cole-
tar dades para que estudos
mals aprimorados e solugoes
mals rapidas fejam toma-
das em ambito nac‘onal pa-
ra que a8 crisngas porta-
doras de cAncer tenham seu
tratamento na fase inicial
da doenga”,

EESISTENCIA

Para o0 Dr, Rogue An-
drade 'o fato de no Pra-
sil nfio sa ter nma ensniee
tice bon em termos de
prognéstico o cdncer em
Criancas deve-se a c'recuns-
tAncip de que quando chega
as mion do especlalista, na
esmagadorp maloria @ag ve-
7es, o3 gases j4 apresentam
um estdgio avancado ou a
terapéutica indicada an-
teriormente nio fol a mais
ef'caz. Cremos que se tiver-
mo¥ a chance de Lratar hem
05 cazos em fase Inlclal, o
prognéstica Az Acenga gerh
bem mebhor, inclusive com
curns, A idéia Gue se tinha
de que =& incidéncig de
cAncer em cor'ancas era
desprezivel ¢ errdmea, pola
0 que faltave era uma malor
conscienftimzgio o conhecl.
mento sobre a doenca"
Quanto a4 malor ou menor
resisténcia das crian¢as so
tratamento, diz o dr, Roque
que “a corinnga rcsistc ma's,
quer ao tratamento radiote-

répleo  ou  augu'mioteri-
ripico ou auquemioterd-
pico. A capacidade de
restabelecimento por  parte
da medula éssea & muito
malor gm  criungus dv  gue
em adultos”. O Centro esté,
inclusive, montanda um ar-
quivo e prontudrio, dlrigidos
para coleta de malor ni-
mero de dados, Participam
de seu quadro, psicélogos,
assiatentes soclals e en-
ferme'ras especlalmente
treinadas para atender o
cs508 criancas,

PREVENCAO

Os tipos mais comuns de
cAncer em criangas sie
Linfomgq (aumento dos gin-
glios). Leucemla, Rins,
Sistemg Nervoso, Olhos e
Pele Nesses 5 meses de
funclonamento do  Centro
&e Oncologia, houve uma
média de 10 cas0s novos por
més, Com a divulga¢io por
todo o Estado de funciona-
mento desta unidade, o nu-
merg fe casos a aparecer
por ccrto aumentard, O 4r.
Roque faz um apelo & po-
pulaclio “para que em casos
de enconfrarem em Seus
filhos tumoragbes abdomi-
nalg, Ilesdes de mele cue nin
cicatrizam. anemlia, perfda
Ae peso, porda @c apetite,
zaneramento gengival, pro-
enrem o Centro de Oncolo-
gia no Hospital Martagio
Gestelra ou méd'co espe-
ciunlistn para diurndsiico e
elucidaciio dos gintomas”,

.ol
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Curso para médicos
visa atualizar os
seus conhecimentos

Com wumsa pelestra sobre
“Antiblésticos e Imonolo-
gia”, proferida pelo espe-
c'alista do Instifuto Nacio-
nal do Cancer, Professor Gil-
berto Salgado, de 8do Pau-
lo, iniciou-se, &s 20 horas,
no Auditérivc do Hospital
Martagio Gestelra, o "“Cur-
so de Atualizagio sobre Tu-
mores Abdominais na 1Ine
féncia”. Que se encerrard
no dia 9.

Paralelo a este curso, co-
megon hoje o programs de
inauguragao de Cenftro de
Oncologia Infantil — desti-
nado ao tratamento de tu-
mores malignog — que se-
r4 encerrado na segunda
guinzeng deste meés, em ses-
sio solene presidide _pelo

Ministro da Saide, Almeil-
da Mach_ado.
QO curso, destinade &

atualizacao de conhecimen-
tos médicos na Area do c&n
cer. dard prioridade & dis-
cussBo deo tratamento de
tumores na reglic abdo-
minal, com a participacido
de 100 especialistas, estu-
dantes e enfermeiras com o
patrocinio da Divisis Na-
cional do Chlncer, Socieda-

1

de . de Pediatria da Bahis,
Bociedade Brasileira de Ci-
rurgia e Hospital Marta-
géo Gestelra.

Hoje sera enfocado. pelo
Professor YFernando Cham-
mas. o “Uso do Ulbra-Som
no Diagnégstico dos Tu-
mores Abdominais”. Jé&
amanhd haverd ums me-
sg redonda com a pdrticl-
pagdo' dos médicos Itazil
Benicio dos Santos, - Jorge
Bahia de Carvalho, Achiléia
Lisbos Biitencourt, Geral-
do Andrade e Lulg Carlus
Calmon Teixeira, sobre a
problemética do “Diagnés-
tico e Tratamento nos Tu-
mores de Wuillm's”.

No dia 8 discutirfic “Neu-
roblistomas. Disgnéstica e -
Tratemento”. em mesa re-
donda, os professores Fer
nande Chammas, Virgilio
Carvalho Pinto, ambog de
840 Paule, Carlos Seraplfio
(GB), Luis Carlos Calmon
Teixeira e Roque Sslvador
Andrade e Silva (Ba). Pa-
re. o Ultimo dia estd previs-
to uma mesa redonds,. S0~
bre "“Linfomss -- Diagnés-
tico ¢ Conduta Terapéuti-
ca”,



i JUNHO DE

Mlmstro
inaugum

Hospital

O pavilhdo para criangas
cancerosas, instalado =20
Hospital Martagdo Gesteira,
sera inaugurado no prémmo
dia trés de jutho, pelo mi-
nistro Almeida Machado, da
Saude. Sera um dos ho:spi-
tals mais bem aparethados
do Brasil; ng seu género,
além de um dos mais Uteis,
porque 0 numero de crian-
Gas com neoplasias aumen-
ta ano a ano.
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A Informacdo foi dada pz-
lo secretario da Saude, Ubai-
do Dantas, acrescentando
que o Ministro chega a Sal-
vador no dla 2 de julho, pre-
sidindo a mauguragao no dia
imediato.
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