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ANEXOS



Introdugao

Nos tempos recentes, o dominio dos saberes e da praticas médicas tem sido
alvo de uma acentuada turbuléncia, tal a relevancia das mudangas que tém

vindo a ser produzidas.

Como resultado do progresso cientifico, que se tem acelerado nos ultimos
anos, as ciéncias médicas tém vivido verdadeiros momentos de gldria.
Todavia, este inquestionavel progresso suscita e viabiliza novos e inéditos

poderes, que levantam questdes complexas de caracter moral e ético.

O médico, quando se enriquece de ciéncia, adquire um equipamento de saber
que devera utilizar na sua praxis perante o doente. Mas a rigidez, o rigor e a
objectividade cientificas deveréo saber flexibilizar as suas fronteiras quando
confrontadas com a Pessoa doente. Sé assim se permitira a ciéncia médica a
necessaria convulsdo adaptativa quando se cumpre em cada doente,
contextualizado na sua realidade psicossocial, sem jamais se comprometer o

caracter deliberadamente personalizado do didlogo terapéutico.

Na realidade, na sua pratica quotidiana, o médico pratica numerosos actos
técnicos, diagnosticos e terapéuticos que provam a evidéncia o valor social do
seu poder-saber e dos conhecimentos cientificos de que é detentor. Mas &
inegavel que os actos médicos se efectuam numa Pessoa que sofre, apelando

sempre que possivel para a sua colaboragao activa.

Porém, a pratica médica tem vindo a negligenciar o aspecto relacional em
nitido contraste com a confianga que outrora emergia naturalmente da permuta
compreensiva e afectiva entre médico e doente. Imp&e-se, assim, um apelo ao
reequilibrio entre as dimensdes técnico-cientifica e assistencial, recuperando a

dimensao humanista, a “esmeralda perdida” da pratica médica.



O objectivo primordial da medicina € o de restituir a autonomia a Pessoa
doente. Mas, para que tal se torne possivel no contexto da medicina actual, o
doente tera que ser escutado e adequadamente informado. A informacao
partilhada podera entéo ser vista, simbolicamente, como uma lente correctora
do deficit da dimensdo relacional que hoje se regista ao nivel da relagéo

médico-doente.

A reflexdo que se faz neste trabalho nao pretende colidir com as perspectivas
tradicionalmente adoptadas em estudos focalizados na humanizacdo dos
cuidados, nem tao pouco avaliar os padroes de interaccéo que se instalam ao
nivel da relagdo médico-doente. Pretende, isso sim, eleger o doente como
actor principal, quando capturado pelos processos e relagdes sociais
envolvidas no acto terapéutico. O contexto hospitalar adquire um estatuto
privilegiado nesta investigacdo, na medida em que o acto informativo e as
modalidades de que se reveste a informagéo prestada se alojam em instancias

de comunicagéo institucionalizada.

Curiosamente, a Carta dos Direitos e Deveres dos Doentes consagrada na Lei
de Bases da Saude (Lei n° 48/90, de 24 de Agosto - Base XIV) acolhe, no
elenco dos seus objectivos, uma referéncia explicita a participagéo activa do
doente nos cuidados de salde que lhe s&o prestados, bem como a

consagragéo do primado do doente como figura central do Sistema de Saude.

Mais do que consagrar uma figura de retérica, pretende-se que a presente
investigagdo se constitua como um contributo valido para a emancipagéo da
Pessoa do doente nos palcos e cenarios hospitalares.

A doenca oncolégica, ao assumir o estatuto de doenca cronica, inscreve-se no
quadro das patologias dominantes nas sociedades de hoje. O pressuposto de
adaptacdo do doente as condicdes de cronicidade configura a informagéo
prestada ao doente como uma das estratégias mais poderosas, susceptivel de



contribuir para a mudanga da representagdo social do doente, de mero caso

clinico a condigao de ser psicossocial.

Como corolario deste trajecto reflexivo, a investigacdo que seguidamente se
apresenta divide-se em dois vectores analiticos principais. Na primeira parte
confluem os capitulos nos quais o objecto de pesquisa emerge suportado pela
sua construcdo tedrica e metodologica. Na segunda parte deste trabaiho,
apresentam-se os capitulos documentados pela informagao empirica recolhida
nas sub-unidades sociais de observacdo ao longo da cadeia processual

médica, de acordo com as categorias analiticas seleccionadas.

No capitulo 1 da I Parte procede-se ao enquadramento historico-evolutivo do
objecto, configurando, ainda que de uma forma breve, a polémica a respeito de
informar ou ndo os doentes oncolégicos ao longo de toda a historia da
medicina até a primeira metade do século XX, que consubstancia um marco
conceptual face ao estudo sistematico e cientifico do tema. Num segundo
momento analitico, salienta-se o percurso do objecto de estudo a partir da
segunda metade do nosso século, passando pelas vicissitudes e tendéncias

actuais da politica de informag&o ao doente oncolégico em diferentes paises.

No capitulo 2 da I Parte & desenvolvido o percurso tedrico e as questoes
orientadoras que lideram a construgio tedrica do objecto. Ao plano da
construgdo teédrica subjaz um modelo tedrico central em que, através do
recurso a abordagem sociolégica, se fundamenta a leitura interpretativa das
modalidades de que se reveste a informagéo prestada aos doentes no contexto
hospitalar, emergindo, por outro lado, quadros teéricos auxiliares que integram
configuragbes tedrico-epistemoldgicas de diversos ramos do saber. Tendo em
vista a caracterizacdo e identificagdo do acto informativo s&o formuladas a
questdo orientadora central e as hipoteses secundarias deste trabalho, que
constituem diversos passos de problematizagéo do objecto. Por fim, €

desenvolvido o percurso metodologico de construgéo da investigagao, sendo



problematizada a pertinéncia da estratégia metodologica adoptada, assente no

método da pesquisa de terreno, com recurso a obervacgao participante.

Na II Parte deste trabalho é feita uma incursdo pelo modelo analitico desta
pesquisa mediante o recorte empirico da cadeia processual médica que, por
sua vez, é dissecada longitudinalmente em sub-unidades sociais de analise.
No capitulo 1 faz-se a caraterizacdo sociologica da estrutura técnica e social
que a compde, com especial realce para a organiza¢do dos espacos fisicos e
sua simbologia e para a identificagcdo e analise dos tracos dos modelos de

producdo de cuidados médicos que impregnam esta unidade de estudo.

Por sua vez, no capitulo 2 da II Parte percorrem-se trajectérias analiticas
multiplas pelos cenarios hospitalares, que nos permitem identificar as cadeias
de processos negociativos que envolvem a informagéo prestada as doentes
com cancro da mama, bem como a emergéncia de processos informais que
contornain a estrutura de comunicagdo de informagdo formalmente

estabelecida.

O capitulo 3 representa o termo deste percurso analitico, adoptando-se como
principais vectores de interpretagdo as modalidades de que se reveste a
informagao prestada ao longo da cadeia processual médica. Configurando o
acto informativo como um processo social e institucional e uma vez conhecido
o0 impacto da organizagdo do trabalho médico sobre as doentes, estdo
reunidas as condicdes para a captura de esbogos inerentes ao protagonismo
das doentes que nos permitem identificar tragos de perfis psicossociolégicos
que caracterizam as categorias de “doente informado” e de “doente

desinformado”.

Finalmente, na conclusdo sobressaem os principais resultados desta
investigacdo, adoptando-se como alicerces de reflexdao as hipoteses de
trabalho que estiveram na sua génese, bem como os limites e alcances deste



projecto, que sdo passiveis de serem reequacionados em objectos de

investigacdes futuras.



I PARTE

A Informagcdo ao Doente com Cancro da Mama :
A Construcdo de uma Problematica



1. Sobre o objecto da pesquisa

1.1. O acto de informar o doente oncolégico : um dilema histérico

Dar a conhecer o diagndstico a qualquer doente constitui-se como um dilema
ético para o profissional de medicina. Se ao doente assiste o direito de saber a
verdade sobre a sua doenca, o médico tem o dever de prestar informagao aos
seus doentes procurando manter-lhes a esperanga € O animo com vista ao
restabelecimento da sua autonomia. Sera isto possivel no caso do doente

oncolégico?

Apesar das questdes que envolvem a revelacdo de informagéo aos doentes
niao serem especificas dos doentes oncolégicos, contudo, no caso destes

doentes parecem tornar-se mais dramaticas bem como merecer maior atencéo
(Goldberg,1984).

A polémica a respeito de informar ou nao os doentes oncolbgios sobre a sua
situacdo remonta aos tempos da Grécia Antiga (Reiser, 1980) e tem perdurado
ao longo de toda a histéria da medicina. Todavia, s6 a partir das ultimas
décadas o tema foi alvo de um elevado numero de estudos e investigacdes.
Numa revisdo da literatura realizada por Vanderpool e Weiss (1987) puderam
ser identificadas, desde 1945, 776 publicagdes referindo-se a problematica da
ética em oncologia, das quais 241 se referiam concretamente ao tema da

verdade transmitida ao doente no que concerne ao diagnéstico e prognostico.

Esta maior énfase colocada ao nivel do tema da informagéo tera sido
fomentada, principalmente, pelos factos que ocorreram, também, no mesmo
periodo : a mudanga operada no contexto dos modelos tradicionais da relagéo
médico - doente e o maior tempo de sobrevida dos doentes oncolégicos, aliado
a preocupagédo sobre a qualidade dessa mesma sobrevivéncia, viabilizada
pelos avangos da medicina tanto ao nivel do diagnéstico como das estratégias

adoptadas no tratamento do cancro.
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Com o advento dos antibiéticos e da imunologia, uma grande parte das causas
principais de mortalidade foram erradicadas pelo que a paisagem patoldgica
dos paises industrializados sofreu alteragées significativas. Os instrumentos ao
servico da investigagdo sdo cada vez mais poderosos e, quer o0s
medicamentos quer as técnicas cirlrgicas, continuam a ser alvo de

desenvolvimentos rapidos e significativos.

A mudanca radical que se operou no que diz respeito 8 morbilidade por via da
conquista da doenca epidémica conduziu a emergéncia de uma relativa
abundancia de doencas cronicas em todos os niveis etarios, sendo muitas
delas sequelas de doengas infecciosas cujo poder mortal foi controlado com
éxito (Coe, 1984).

O que, de facto, parece permanecer, sao as condicbes mais cronicas, que
passaram a constituir as patologias dominantes nas nossas sociedades
(Baszanger,1986) e para as quais ndo existem meios eficazes de remissdo da
doenga. A adaptacdo a doenga, mais que a sua cura, torna-se um objectivo a
atingir, configurando-se a informagdo como uma das estratégias mais

poderosas.

Com o dominio das doengas infecciosas e parasitarias, as sociedades mais
desenvolvidas manifestam nos dias de hoje alteragbes sensiveis ao nivel da
paisagem patologica, constituindo as doencas cronicas as patologias
dominantes. Os limites do conhecimento meédico e a incerteza que
tranversalmente o atravessa explicam que essas afecgdes ndo sejam curaveis,

advindo desse facto a sua denominacgéo de crénicas ( Baszanger, 1986).

Para a maior parte das doencgas crénicas ndo tem sido possivel encontrar uma
causa Unica susceptivel de ser combatida pelos métodos habituais da higiene

e da sanidade. Na verdade, nem a purificacdo da agua nem as campanhas de
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combate aos insectos, por exemplo, sdo capazes de reduzir a frequéncia de

doencas tais como o cancro (Coe, 1984).

Como Dickson et al. (1989) sublinham, os cuidados de salide deverao ser
orientados cada vez mais para a pessoa € a saide devera ser
reconceptualizada com maior amplitude no sentido de serem incluidos
aspectos intelectuais, emocionais, sociais e espirituais, frequentemente
esquecidos. Que estas mudancas ocorrem, embora progressivamente, parece
evidente pelo interesse acrescido que hoje em dia se coloca ao nivel da
qualidade de vida dos doentes (Fallowfield et al., 1990).

O valor social, o significado atribuido a doenca e proprio papel do meédico

evoluiram radicalmente desde a sociedade patriarcal até aos nossos dias.

Historicamente, a relagdo médico - doente tem sido dominada pelo modelo
tradicional parsoniano no qual o médico resolve problemas dando ordens
seguidas passivamente pelos “bons pacientes “ (Parsons,1951). De tal forma
que o modelo “médico - activo - responsavel - pelo - doente - passivo ainda

hoje predomina numa grande maioria de casos (Sharf,1988).

O conceito tradicional da relagdo médico-doente coloca o doente num papel
passivo e dependente, apenas devendo cooperar com o médico com vista a
sua cura (Brody,1980). O médico, pelo contrario, define prioridades, toma a
iniciativa de avaliar o estado de saude do doente e controla-o com autonomia e

dominancia profissional, gragas ao corpus de conhecimento de que é detentor.

Szaaz e Hollander (1956), em alternativa ao papel do doente passivo
defendido por Parsons (1951), advogaram o envolvimento activo do doente no
processo de tomada de decisdo. Ao modelo parsoniano do médico
paternalista, visto como autoridade unilateral no dominio da tomada de decisao

quanto a prestagcéo de cuidados de saude contrapde-se, com progressivo
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enfoque, o figurino de uma relagdo médico - doente potenciadora de
personalismo e responsabilidade partilhada sem que, contudo, haja perda de
reconhecimento do saber, capacidade, opinidao e experiéncia do medico
(Goldfield e Rothman, 1987 ; Mackillop et al., 1988 ; Schain, 1980 ; Boneé,
1992). Segundo estes autores, 0 modelo da relagdo médico - doente nao
devera ser nem paternalista nem contratual. Pelo contrario, devera fomentar
uma interacgéo radicada no valor ético-social da confianga reciproca. Trata-se,
afinal, de um modelo centrado no doente e baseado na sua autonomia, que
devera promover os melhores interesses do doente tal como ele proprio os
define, fazendo com que as suas crengas e valores estejam subjacentes a
qualquer decisdo que venha a ser tomada (Sriram ef al.,1991). De acordo com
esta perspectiva, o doente ndao é um espectador passivo da doenga, conduzido
pelo conhecimento e autoridade do médico. Pelo contrario, faz intervir
aspectos psicologicos e sociais no plano da relacdo meédico - doente,

participando no seu processo de cura.

Nzo ha hoje em dia lugar a recuperagao de um modelo idealizado de relagéo
médico-doente, outrora fundada no imortal respeito pelo médico que quase
invariavelmente conhecia o doente e a sua historia clinica socio-culturalmente

contextualizada.

Todavia, este passado de certa forma idealizado podera dar lugar a um futuro
no qual a relagdo médico-doente se devera conceptualizar como uma
interacgdo radicada num verdadeiro e genuino respeito mGtuo em que a
autoridade médica dara lugar a uma perspectiva colaborante e em que a
sabedoria das ciéncias biomédicas e sociais possam ser aplicadas na
preservacdo desse delicado balango a que chamamos saide (Roter e Hall,
1992).

A tendéncia para a especializagdo, embora fragmentadora da assisténcia

médica, tem promovido de forma inquestionavel os niveis técnicos da
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assisténcia pelo que a questao residira nao num enfrentamento mas na
procura continuada da compatibilizacdo entre os melhores elementos do

médico de cabeceira e o virtuosismo técnico do especialista (Coe, 1984).

Até a primeira metade do séc. XX , a tendéncia oficial da medicina era a de,
salvo raras excepgoes, encobrir a verdade ao doente. A posigdo de
encobrimento da verdade aos doentes tem persistido desde os primérdios da
medicina até meadbs deste século, fundando-se na crencga de que a
comunicacéo de noticias ameacadoras despoletava angustia nos doentes, ao

invés do propésito de lhes manter a esperanca (Reiser,1980).

Esta crenca fomentou uma tendéncia que tem estado presente ao longo de
toda a histéria da medicina. Um dos grandes problemas com que 0s meédicos
se tém desde sempre confrontado, sobretudo quando se trata de doentes
portadores de uma doenga grave, como & o caso da doenga oncoldgica, tem
sido a revelagdo do diagnéstico ao doente. O tema instala uma polémica de
caracter ético entre o direito que assiste ao doente de conhecer a verdade
sobre a sua doenca, de manifestar esse desejo, e o dever do medico de
manter nos doentes o0 animo e a esperanga como privilégio terapéutico , sendo
certo que uma das dimensoes fundamentais da sua responsabilidade

profissional & a de curar e tratar os doentes.

Esta problematica teima em permanecer actual, existindo argumentos quer a
favor quer contra a revelagdo do diagnéstico, pelo que a estratégia da
revelacdo, ou mesmo da revelagdo parcial, tem assumido um lugar de

destaque em toda a historia da ética médica.

A relacdo médico-doente na sociedade ocidental possui um caracter
eminentemente paternalista, cuja origem remonta aos escritos do asclepiade
Hipocrates. As raizes da ética médica hipocratica estavam imbuidas de um

caracter parcialmente religioso & 0s Seus tragos caracteristicos, cuja influéncia
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se mantem até a actualidade, constituem a primeira expressdo do modelo de
beneficéncia de responsabilidade moral em medicina, na medida em que

postula um duplo compromisso moral e terapéutico.

A pratica médica estava associada uma configuragédo sacerdotal e paternalista.
Sacerdotal, na medida em que permitia ao médico guardar segredo sobre a
intimidade do doente. Paternalista, na medida em que permitia que o medico
agisse a partir de um entendimento considerado justo e correcto e que, na
prossecugdo do bem do doente, prevalecesse sempre o critério do medico. Tal
pratica sugeria uma relagdo médico-doente baseada na desigualdade,
esperando-se que o meédico actuasse com autoridade, de acordo com o
principio da beneficéncia, procurando o bem do doente, inclusivamente contra
a sua vontade. Do doente era esperado um papel complementar, sendo o “bom
doente” aquele que seguia as prescricbes médicas sem as questionar, privado,

portanto, do poder de decisao sobre a sua doenca.

A inegavel importancia do juramento hipocratico e dos escritos que lhe séo
afins sugere a sua constituicdo como uma matriz ética de referéncia, pelas
consequéncias relevantes que, ao longo dos tempos, tem tido ao nivel dos
critérios adoptados na prestacéo de informagdo aos doentes. Ja os “doutores”
que praticavam a medicina na Idade Classica Grega se preocupavam com 0s
riscos de compartilhar com o doente a informagéo sobre a sua doenca. No
escrito hipocratico “Decorum” (in Barcia,1988) o autor aconselha os médicos a
ocultar aos doentes tudo o que for possivel sobre a sua doenca, dar ordens
com alegria e serenidade, afastando a sua atengéo sobre o que se |hes estava
a fazer. Este “conselho” radicava na ideia de que o conhecimento da verdade
poderia originar um estado de desesperanca que teria fortes repercussoes
negativas no que respeita a récuperagéo do doente. Nos casos em que O
paciente se encontrava moribundo, aconselhava-se o médico a revelar o

diagnodstico a uma terceira pessoa, que por sua vez o transmitiria ao doente.
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A pratica de ocultagdo da verdade ao doente sobre o seu diagnostico,
prognostico e, inclusivamente, sobre determinadas actuacdes terapéuticas,
ndo parece estar subjacente apenas o critério da beneficéncia. De facto, um
outro motivo que levava o médico a ocultar informagao ao doente era a defesa
do seu proprio status profissional, auto-proteccdo que determinava que nao
fornecesse ao doente informagao que lhe concedesse a possibilidade de uma
avaliagdo critica do tratamento médico, eventualmente traduzivel numa maior

simetria da relagdo médico-doente.

Na conduta dos médicos hipocraticos um factor por vezes muito importante foi
“0 apetite pelo prestigio social na mira do lucro profissional “ (Entralgo, 1982 :
382).

A tendéncia para o encobrimento manteve-se durante toda a Idade Média. Os
médicos deveriam manter um estado de &nimo na presenca dos doentes,
dizendo-Ihes “frases optimistas”, relegando para a familia e para os amigos a
tarefa de comunicar as mas noticias. Na realidade, na “hora de dizer a
verdade”’, o que se pretendia era a preservagéo da reputagao do médico, para
além do que se reconhecia ser o bem-estar do doente. Assim, num tratado
medieval atribuido ao espanhol Arnaud de Villanova, citado por Reiser (1980),
recomendava-se aos meédicos assegurar a recuperacdo do doente, mas
exagerar intencionalmente o perigo da doenca perante os familiares, na
medida em que, se o doente recuperava, se elogiava o médico pelo seu
trabalho. Se, pelo contrario, o doente morria, os familiares testemunhariam que
o médico ja o havia diagnosticado. Fosse qual fosse o resultado, a reputacao
do médico estava preservada. E interessante ter em conta a diferencga entre a
informacdo que o médico prestava aos doentes € a que prestava aos seus

familiares, situacdo que a pratica médica ainda hoje evidencia. (Dura, 1989).

No séc XVIII comecaram a esbogar-se as primeiras criticas a concepgao

paternalista da relagdo médico-doente, coincidindo com o advento do espirito
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liberal. Uma das figuras que primeiro atacou o monopdlio e paternalismo
médicos foi John Gregory, professor de pratica médica na Faculdade de

Medicina de Edimburgo (Beauchamp e McCullough,1987).

Na sua obra “ Lectures on the duties and qualifications of a physician” (1772) o
autor reivindica o direito do ser humano adulto a receber informagéo médica e
a decidir sobre o seu corpo, a sua saide e a sua vida. A (nica excepgao que
Gregory estabelece relativamente ao direito do doente a informacgao verdadeira
diz respeito aos casos em que a veracidade poderia prejudicar o doente,
encurtando-lhe a vida. Nestas circunstancias, o médico poderia reservar para
si o privilégio terapéutico, ainda que ficasse obrigado a informar os familiares

do doente.

Para além de Gregory, merecem também referéncia, neste contexto, os norte -
americanos Thomas Young e Benjamim Rush e os franceses Condorcet,
Mirabeau e Cabanis. Benjamim Rush, discipulo de Gregory, médico eminente e
um dos signatarios da Declaracéo de Independéncia dos Estados Unidos da
América, considerava que a informagdo era um dever primario do médico,
embora fizesse grandes concessdes ao modelo beneficentista que inspirava os
médicos da sua época. Exemplo disso s&o os excertos do seu livro “Vices and
Virtues of Physicians” (1801) citado por Gracia (1989:153), que aqui se
reproduzem : “.... o médico devera consentir em tudo o que o doente queira, no
que respeite a coisas intranscendentes, mas devera manter uma autoridade
inflexivel nas questdes que séo essenciais para a vida e (...) a obediéncia de
um doente as prescrigbes do médico devera ser ré'pida, estricta e universal.
N3io devera opor a sua propria inclinagéo e o seu critério aos conselhos do seu

meédico... “.

Nos principios do séc. XIX, a estratégia de evitar dar noticias graves aos
doentes recebeu uma justificacdo moral do médico inglés Thomas Percival,
destacada figura da histéria da ética meédica (Gracia,1989). Defendia este
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autor que o direito do doente de conhecer a verdade devera ser suspendido ou
inclusivamente anulado se supuser algum dano para o doente, para a sua

familia ou para a comunidade.

Note-se, desde ja, que este reconhecimento coloca o médico perante um
dilema ético que se podera formular da seguinte maneira : Uma vez que a
obrigagao do médico devera ser a de procurar a cura € 0 bem-estar do doente,
ou, pelo menos, néao lhe provocar dano, proporcionar-lhe informacao negativa
acerca da sua doenca, como podera ser o diagnéstico de uma doenca
considerada “incuravel “, poderia originar algum tipo de prejuizo, ainda que
apenas no campo moral, com consequéncias negativas sobre a evolugéo e

recuperacgéo do doente (Ibafiez, 1991b).

Percival manifestou grande preocupagao com a problematica da verdade, a
ponto de |he ter dedicado um ensaio filoséfico com o titulo “A Socratic
Discourse of Truth “, em cujo conteido Percival introduz o conceito de “
paternalismo juvenil “ (in Gracia, 1989). Defende o autor que o meédico dira a
verdade ao doente, salvo nos casos de doencas graves ou mortais. Em tais
situagbes, 0 médico comunicara aos familiares e amigos, que por sua vez
deverdo comunicar ao doente. Por outro lado, o médico salvaguarda o seu
prestigio e também a sua autoridade, abstendo-se de comunicar directamente

a verdade ao doente.

Podera afirmar-se que Percival tera concebido a informag¢éo ndo como um
direito do doente mas como um privilégio do medico. O privilégio era a norma e
nao a excepgao e esse mesmo privilégio médico substitui ou anula o direito do

doente a informagao.

Os critérios de Percival foram adoptados pela grande maioria dos médicos do
séc. XIX e, de resto, tiveram grande influéncia na ética médica posterior. E

nesta linha que o primeiro codigo ético da American Medical Association
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(AMA), publicado em 1847, divulga claramente as recomendagdes de Percival,
apelando o seu conteldo & perpetuagdo das atitudes expressadas pelos
médicos da Grécia Antiga e da Idade Média, representativas do modo de

entender a ética médica.

Estes pontos de vista foram ratificados na segunda metade do séc XIX por
figuras de relevo da medicina americana. Exemplo disso € a forma como o
autor norte-americano Austin Flint interpretou as intencdes subjacentes ao
cddigo da AMA, tornando-se elucidativa a passagem de um seu livro publicado
em 1883, citado por Beauchamp e McCuliough (1987) : * Sem duvida que a
solenidade, a ansiedade e a apreensao nos olhares, maneiras ou palavras do
médico desanimam os pacientes, enquanto que um semblante alegre e uma

conduta serena e segura alcangam melhores resultados que as medicinas “.

Na mesma linha de pensamento, o caracter “sacerdotal “* do primeiro
paragrafo do codigo ético da AMA expressa bem a doutrina de Percival ao
referir que o médico nao s6 se devera mostrar sempre disponivel para atender
as necessidades dos doentes, como a sua mente devera estar imbuida da
grandeza da sua missdo e da responsabilidade do seu desempenho. Tais
obrigagbes sado tanto mais profundas quanto ndo havera outro tribunal, para
além da propria consciéncia, que julgue as penas por descuido e negligéncia.
O médico devera ser, por isso, ministro do doente, consciente da importancia
do seu trabalho e de que o alivio, a saide e as vidas daqueles que estéo
encomendados ao seu cuidado, dependem da sua habilidade, ateng&do e
fidelidade. Além de tudo o mais, devera procurar, no seu servigo, aliar a
ternura a firmeza e a condescendéncia a autoridade por forma a que nas
mentes dos seus doentes se desenvolvam sentimentos de gratidao, respeito e

confianga.

O caracter paternalista da passagem anterior é a todos os titulos evidente. A

missdo do médico é tio elevada, tem nas méos coisas de tao elevado preco



19

que as nao pode de forma alguma deixar nas méaos dos seus proprietarios
directos, os doentes, tornando a pratica médica incompativel com a concessao

de autonomia completa dos doentes (Gracia, 1989).

A grande maioria dos médicos do principio deste século trataram este tema
com abordagens proximas dos seus predecessores. Collins, citado por Gracia
(1989), recomendava que na pratica médica se deveria misturar a verdade com
a falsidade para permitir que o doente prosseguisse a sua vida com animo e,
deste modo, evitar que fosse desagradavel para si proprio e para os outros que

O amam.

Os meédicos deste periodo pareciam seguir na sua pratica o conceito
hipocratico de ser sincero para com o doente e informa-lo sobre a sua doenga,
desde que tal lhe ndo provocasse dano. Em 1935, o médico L.J. Henderson,
da Universidade de Harvard, citava explicitamente este principio, afirmando
que se deveria tentar provocar o minimo dano possivel nao s6 no tratamento

com drogas mas também no tratamento por palavras.

Apesar desta atitude oficial e generalizada de encobrimento da verdade ao
doente, registaram-se também argumentos a favor da revelagdo do
diagnéstico. Um dos principais argumentos contra a chamada “mentira
piedosa” encontra-se num trabalho de Samuel Bard, datado de 1769, “ Um
discurso sobre as obrigagdes dos médicos’ (in Beauchamps e
McCullough,1987) no qual o autor defende a existéncia de uma forte obrigagao
de ser verdadeiro para com o doente em agonia. Argumenta o autor que o
médico tem o dever efectivo de, quase sempre, revelar a predicao de uma
morte, porque os males que, na maioria dos casos, se evitardo ao doente
superam aqueles que sao produzidos pelo medo e pela ansiedade que uma tal

revelacdo podera porventura produzir.
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Uma outra figura que marcou a histéria da ética médica foi o médico norte -
americano N.Hooker, um dos impulsionadores da AMA nos seus primeiros
tempos. Opondo-se aos argumentos de Percival, Hooker mantinha que os
meédicos deveriam ser verdadeiros para com os doentes e evitar engana-los,
ainda que o engano os pudesse beneficiar. Acrescentava o autor que, quando
ao doente ndo se revela uma situagao real, as imprudentes insinuagdes e os
inocentes sinais das outras pessoas que rodeiam o doente, como por exemplo
familiares e amigos, revelam geralmente ao doente a verdade sobre a sua
doenca e produzem, assim, uma reac¢do muito pior que se, desde o principio,
se tivesse adoptado uma atitude sincera e comunicativa. Por outro lado,
assinala Hooker, os efeitos do engano vao para além do paciente enganado. O
engano prejudica a confianga na veracidade dos médicos e reduz o efeito dos
esforcos do médico nos tratamentos, sobretudo se a crenga na veracidade do

médico se mostra crucial em termos da sua recuperagio.

Este mesmo tipo de argumentos foi expresso por Richard Cabot, médico de
Boston e professor de Harvard, nos principios deste século. Compartilhando
em grande parte as posi¢des de Hooker, Cabot recomendava respostas
directas a perguntas directas, sem que uma resposta directa queira significar
uma revelacdo da vulgarmente chamada “verdade nua e crua “. O que se
devera procurar, referia o autor, é transmitir uma impressao certa, dizendo a
verdade ao mesmo tempo que se protege os interesses do doente. Cabot
resolve este conflito a favor do dever efectivo de dizer a verdade aos ddentes,
embora calculando os momentos em que se vao revelando dados por forma a
que ndo se cause ao doente um dano desnecessario. A posicdo de Cabot,
mais préxima do modelo de autonomia, defende que a técnica da verdade,
sendo por vezes mais dificil que a da mentira, mostra ter resultados que fazem

com que valha a pena acostumar-se a ela (Gracia,1989).

As crencas de Cabot vieram a reflectir-se, mais tarde, em estudos que mostram

uma mudanca do comportamento dos médicos relativamente & questdo da
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revelacdo do diagnostio aos doentes oncologicos (Kelly e Freisen, 1950 ;
Oken, 1961).

Se bem que desde sempre se tenham registado posigdes individuais
favoraveis a uma relagdo mais sincera e comunicativa entre medicos e
doentes, a verdade é que estes posicionamentos mais nao foram que casos
isolados, sem relevancia social, pelo que até a primeira metade do séc XX a
tendéncia oficial e generalizada da medicina foi a de encobrir a verdade ao
doente. Tal tendéncia surge como o resultado de um claro predominio da ética
da beneficéncia na qual se postula que & pratica médica devera presidir o fim
primordial do beneficio dos doentes, devendo, no entanto, ser 0 médico o

unico juiz de tais finalidades.

Pela intervencdo conjugada de factores de ordem social e legal, a que nos
referiremos adiante, emergiram movimentos a favor do direito a autonomia que
determinaram uma nova forma de entender a relagé@o médico-doente, bem
como novas abordagens da pratica médica. A ética da autonomia podera
definir-se como sendo o modelo que considera os valores e crencas do doente
como factor primordial a ter em conta no momento de definir as
responsabilidades do médico no dominio da assisténcia aos doentes, de tal
forma que se os valores do doente conflituarem com os da medicina, a
responsabilidade fundamental dos médicos devera fundamentar-se no respeito
pela autodeterminacéo dos doentes, facilitando a tomada de decisdes no que
diz respeito a sua saude. Podera dizer-se que, neste caso, o fim principal sera
igualmente o de alcangar € promover 0s melhores interesses dos doentes,
mas agora sao estes que os definem, por oposi¢ao ao modelo paternalista que

subjaz a ética da beneficéncia.

Contudo, esta finalidade ndo podera ser levada a obsessdo filoséfica da
completa autonomia do doente, eliminando a decis&o clinica e transformando o

médico em mero fornecedor de informagdo na sua relacdo com os doentes,
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afinal um mero executor de instrugdes de outros. Na verdade, como referem
Roter e Hall (1992) os médicos n&o sdo apenas peritos consultores. Sao, de
facto, alguém a quem o doente se dirige na grande maioria dos casos quando

se encontra em situagao de particular vulnerabilidade.

Os principios que subjazem aos modelos de beneficéncia e de autonomia dao
origem a dois modelos de responsabilidade moral que, parecendo em clara
oposicdo, determinam que o meédico, caso eleja um deles, - sera
necessariamente forcado a abandonar o outro. Todavia, esta concluséo,
demasiado linear, ndo nos parece justificavel. Parece-nos mais adequado
considerar que cada um dos modelos oferece, a partida, uma perspectiva

valida, embora. parcial, da responsabilidade dos médicos.

As atitudes a respeito de encobrir a verdade aos doentes parecem ter sofrido
mudangas progressivas a partir dos anos 50 deste século, principalmente nas
quatro ultimas décadas e em especial nos paises anglo-saxénicos (Fitts e
Ravdin, 1953; Rennick,1960:0ken, 1961; Friedman, 1970;Novack et al.,1979;
Cassileth et al., 1980a ; Hardy ef al. 1980; Blanchard, 1981 ; Cohen, 1982).

Concentrando-nos no campo da oncologia, procuraremos dar uma ideia da
forma como evoluiram, desde os anos 50, as atitudes dos médicos a respeito

de informar os doentes oncolégicos.

Fitts e Ravdin (1953) realizaram, em Filadélfia, um inquérito a 442 meédicos,
questionando sobre a sua tendéncia para comunicar ou n&o o diagnéstico aos
seus doentes oncolégicos. Dos inquiridos, 69% afirmaram que nunca ou quase
nunca o faziam. Aqueles que se mostravam favoraveis a partilha do
~ diagnobstico, nao o revelavam quando eram desencorajados pelos familiares do

doente.



Quando os médicos eram questionados sobre as razbes que os levavam a
preferir ndo revelar o diagnostico, o motivo mais frequentemente apontado
radicava na crenga de que a revelagdo do diagnéstico despoletaria uma
reacgdo emocional desfavoravel por parte do doente(Morrow e
Hoagland,1981), ponto de vista que nao foi corroborado por outros autores
(Kelly e Friesen,1950 ; Stevens, Stagg e Mackay,1977).

Em 1960, de uma populagdo de 5000 médicos entrevistados, apenas 16%
responderam que comunicavam sempre o diagnéstico ao doente oncoldgico,
enquanto que 22% nunca o fazia. Os restantes 62% decidiam em fungéo de
factores tais como a estabilidade do doente, a sua insisténcia ou dos seus
familiares ou ainda pela vontade expressa dos proprios doentes em solucionar

problemas de caracter economico ou laboral (Rennick, 1960).

Oken (1961) realizou um estudo com uma amostra de 219 médicos de
Chicago, tendo 90% dos inquiridos afirmado que, geralmente, n&o informavam
os doentes oncologicos do diagnostico. O autor afirmava que a sua
investigacdo tinha o duplo proposito de compreender as atitudes que estao
subjacentes e determinam as suas estratégias. O questionario detalhado
enviado aos 219 médicos dos departamentos de medicina interna, obstetricia-
ginecologia e cirurgia do Michael Reeves Hospital continha itens referentes a
tendéncia para informar o doente oncoloégico sobre o seu diagnostico, a
factores com influéncia na deciséo face a um doente singular, a fontes e
factores com influéncia na atitude em geral, ao papel dos factores pessoais
emocionais, a crenca da possibilidade de uma alteracdo futura de atitude, as
posigoes face a investigacao e, finalmente, sobre a sua escolha pessoal, isto
é, caso estivessem no lugar do doente, se gostariam ou ndo que o diagnastico
lhes fosse revelado. Em posterior entrevista realizada aos 62 respondentes
(30%), foram obtidos resultados esclarecedores. Relativamente & questao
basica, que era a de se saber se 0S médicos revelavam ou nao aos seus

doentes que tinham cancro, registou-se uma tendéncia forte e generalizada de
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esconder a informac&o. Para além disso, 2 importante registar que estes
resultados se verificaram em todas as espec:alidades médicas e para todos os
grupos etarios de médicos. Os médicos mais jovens e com menor experiéncia
ndo revelavam maior inclinacéo a favor da revelagao do diagnéstico. Por outro
lado, parece igualmente importante sublinhar que, nas entrevistas
individualmente realizadas com cada um dos médicos, se concluiu que estes
indicavam aos doentes que tinham um “tumor” com estrito evitamento do uso
das palavras maligno, cancro ou outras semelhantes. Estas palavras apenas
eram utilizadas no caso dos doentes dirigirem perguntas explicitas aos
médicos. A regra geral era a utilizagdo de eufemismos que iam de palavras
vagas, como lesdo ou vulto, a termos que davam uma indicagdo muito geral de
que se estava em presenca de um processo neoplasico. A atitude generalizada.
era, pois, a de revelar tdo pouco quanto possivel e utilizando terminologia
geral. Alguns médicos abriam excepg¢des quando o doente se encontrava em
situacdo econdmica que justificava a indispensabilidade de um planeamento
futuro. A inteligéncia e a estabilidade emocional dos doentes eram igualmente
considerados como factores relevantes na decisdo do médico de comunicar o
diagnéstico ao doente. De qualquer modo, a posicdo encaminhava-se no
sentido de uma mesma e principal meta : manter a esperan¢ga do doente. A
questdo subjace:: era a de que o cancro esta fortemente conotado com a
morte e a expe: :va de morte priva o doente da esperanga. Os dados do
estudo de Oken indicam um surpreendente numero de médicos que

responderam afirmativamente a esta questéao.

Estes resultados mostravam-se consistentes com estudos anteriormente
assinalados e mostram claramente qual era a tendéncia geral que se verificava
nas décadas de 50 e 60 no que concerne a revelagao da verdade aos doentes
oncolégicos relativamente a sua doenca. Todavia, e reportando ao mesmo

periodo, parece registar-se uma posi¢éo antagonica por parte dos doentes.
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Os primeiros estudos a este respeito realizaram-se nos paises anglo -
saxonicos, nos quais foi possivel identificar uma forte sensibilidade politica e
social no que se refere ao tema da informagao aos doentes em geral € aos

doentes concologicos em particular.

Na década de 50 realizaram-se trés estudos considerados como classicos do

tema.

Kelly e Friesen (1950) entrevistaram 100 doentes oncoldgicos e verificaram
que 89% eram a favor do conhecimento do seu diagnéstico. Um numero menor
de doentes, 73%, afirmaram que o diagnéstico de cancro deveria ser revelado
a todos os doentes. Neste mesmo estudo, foram entrevistados outros 100
doentes portadores de doengas ndo oncoldgicas, perguntando-se-lhes se, no
caso de terem cancro, gostariam que lhes fosse comunicado o diagnostico. De

novo a maior parte da amostra (82%) respondeu afirmativamente.

No estudo de Branch (1956) a amostra era constituida por 105 doentes, 49%
dos quais eram doentes oncolégicos. Do grupo dos que nao tinham cancro.
(51%) 89% mostraram -uma atitude favoravel a serem informados caso
padecessem de cancro. Dos doentes com cancro, 76% reconheciam a

natureza da sua doenca e apenas 18% a denegaram.

Finaimente, Samp e Curreri (1957), com uma amostra de 560 doentes
oncoldgicos, verificaram que 87% dos entrevistados opinavam que os doentes

oncologicos deveriam ser informados sobre o seu diagnostico.

Parece, pois, bastante evidente que, nos anos 50, existia na populagéao
oncolégica americana uma atitude claramente favoravel quanto a informagao
sobre o diagnéstico de cancro. Em funcéo dos estudos anteriormente citados,
~ poder-se-a afirmar que entre 80 e 90% dos doentes oncolégicos desejavam

conhecer a sua situagéo, contrastando fortemente com a pequena
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percentagem de médicos que, no mesmo periodo, mantinham uma politica de

revelacéo, cerca de 30%, segundo o estudo de Oken.

Apenas a partir da década de 70 parece registar-se uma mudanca de atitude
por parte dos médicos face a esta questdo. Assim, em 1970, num estudo
realizado com uma amostra de 178 médicos, apenas 9% se negavam
totalmente a informar os doentes oncologicos sobre o seu diagndstico,
enquanto que 25% revelavam sempre e 66% s6 por vezes o faziam
(Friedman,1970).

Um estudo que de certa forma identifica esta mudanga de atitude da pratica
médica foi realizado por Novack e colaboradores em 1979. No sentido de
valorizar esta mudanca de atitudes, Novack enviou a 699 médicos 0 mesmo
questionario que Oken tinha enviado em 1961. Responderam ao questionario
40% dos inquiridos, obtendo-se como resultado que 98% dos meédicos
informavam o doente oncoldgico sobre a sua doenga. Dois tercos deste grupo
afirmaram que nunca, ou muito raramente, faziam excep¢des a esta regra. Nao
se sabe com muito rigor, como de resto assinala Novack, quais séo os factores
que exercem influéncia no momento de informar ou néo o doente embora
pareca, a priori, que sdo juizos pessoais baseados em atitudes e factores
emocionais que condicionam, realmente, a politica de informacgdo. Todavia, e
tal como Oken (1961) concluiu, parece que os factores pessoais e emocionais
sédo de facto os que exercem maior influéncia na tendéncia para uma politica
de revelacdo da verdade ao doente sobre a sua condigcdo, face a outros
factores mais objectivos, como por exemplo o grau académico do medico, a
sua experiéncia clinica e a propria investigacéo. Registe-se, porém, que os
médicos especializados em oncologia (12% do total da amostra) indicaram que
os factores pessoais foram menos importantes na formacéo da sua tendéncia,
posicdo que sugere a crenga de uma politica mais objectiva que deveria

seguir-se, independentemente de factores pessoais.
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A conclus&o que se podera tirar € a de que parece registar-se uma mudanca
na atitude dos médicos no que respeita a questao de comunicar aos doentes
oncologicos o seu diagnostico. Por outro lado, do estudo de Novack parece
também poder concluir-se que esta tendéncia se ira manter no futuro. Com
efeito, quando se questionaram os médicos sobre a possibilidade de virem a
alterar, no futuro, a tendéncia que revelaram quanto a informar ou nao os
doentes oncoldgicos, 98% afirmaram ser improvavel ou ndo provavel e apenas
4% afirmaram que, seguramente, iriam mudar. A resisténcia a 'mudanga desta
tendéncia evidenciou-se, também, pelo facto de 28% dos medicos inquiridos
terem respondido que a sua atitude n&o seria influenciada por futuras
investigacoes, face aos resultados obtidos no estudo de Oken (1961). Por
altimo, merece destaque o facto de 100% dos inquiridos, face a 65% da
amostra de Oken, terem afirmado que eles préprios gostariam de ser
informados caso tivessem cancro, facto que parece demonstrar a seguranca ou

convicgdo que essa tendéncia parecia, ao tempo, revestir.

Um outro estudo (Hardy et al.,1980) permite identificar essa tendéncia. De uma
amostra de 185 médicos, 98% informaram que sempre ou quase sempre
informavam os doentes oncologicos sobre o seu diagnostico. Segundo os
inquiridos, no momento de tomar a decisao, julgavam mais relevantes os
seguintes. factores : estadio da doencga (75% da amostra), idade do doente
(65%), necessidade de aplicar tratamento (60%), desejo manifestado por

familiares (60%) e histopatologia (58%).

Da parte dos doentes verifica-se também um forte contraste entre os
resultados dos estudos realizados na década de 50 e os que ocorreram na
década de 70. De facto, parece ter-se produzido uma acentuada reducao entre
os anos 50 e 70 da percentagem de doentes que desejam, de facto, conhecer
o seu diagnostico. Esta redugao podera ser confirmada pela revisdo da
literatura realizada por Veach (1978), através da qual se conclui que em

estudos realizados nos anos 50 a percentagem de doentes que deseja
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conhecer o seu diagnéstico se situa entre os 60 e os 98%, enquanto que nos
estudos realizados na década de 70 essa percentagem é consideravelmente

menor, nao ultrapassando os 60%.

O estudo de Cassileth et al. (1980b) também comprova esta redugéo.
Enquanto que apenas 2% tinham declarado recusar frontalmente a revelagao
do diagnostico, 61% consideravam a informagao diagnéstica absolutamente

necessaria e 37% tinham duvidas sobre se desejavam ou nao ser informados.

O trabalho de Spencer (1981) revela percentagens ainda inferiores de doentes
que se mostram claramente a favor de conhecer o diagnédstico. Este
investigador ofereceu a 183 doentes com carcinoma bronquial inoperavel a
possibilidade de conhecer, a pedido, o seu diagnoéstico real. O resultado foi
que 49% da amostra solicitou o diagnostico enquanto que 51% preferiu
desconhecé-lo. Outros estudos confirmam iguaimente resultados semelhantes
(Mclintosh,1976 ;Messerli, Garamandi e Romano,1980; Henriques, Stadil e
Baden ,1980 ; Reynolds ef al.,1981).

Muito se tem escrito sobre as perspectivas da comunicagdo entre médicos e
doentes oncolégicos, parecendo ndo ser tao relevante a questio de informar
ou nao os doentes quanto o problema de saber como, quando e quanto se

devera revelar (Hardy et al.,1980).

No que se refere a atitude dos médicos, comprova-se uma diminuigéo
progressiva, de 1953 a 1970, entre aqueles que nunca comunicavam o
diagnoéstico de cancro aos seus doentes. Embora no estudo de Oken (1961)
essa progressiva diminuicdo parega inverter-se, deve sublinhar-se que, na
percentagem de 88% atras referida, o autor inclui tanto aqueles médicos que

nunca comunicavam o diagnéstico como aqueles que quase nunca o faziam.
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De qualquer modo, a realidade aponta para o facto de nas décadas de 50 e 60
a grande maioria dos médicos adoptar generalizadamente uma politica de
encobrimento da verdade ao doente, embora se assista a uma progressiva
redugdo da percentagem dos que nunca comunicavam até cerca de 10% em
1970.

Em sintese, entre 1850 e 1970, se bem que os médicos vdo abandonando
paulatinamente as posigoes mais inflexiveis contra a revelacao do diagndstico,
a verdade é que ndo se verifica uma mudanca clara e definitiva a favor da
revelagdo. Em vez disso, vai engrossando o namero de médicos que nao
mostra uma atitude decisiva a favor ou contra a revelagéo do diagndstico de
cancro.

E precisamente na década de 70 que, nos Estados Unidos da Ameérica, se
registou uma mudanga radical a favor da revelagéo do diagnéstico aos doentes
oncoldgicos, passando de 25% em 1970 para 98% em 1979 a percentagem de
médicos que adopta claramente uma politica de revelagéo do diagnéstico aos
doentes oncoldégicos. Para procurar encontrar uma explicagado para esta
mudanca significativa da atitude dos médicos € necessario diferenciar os dois

periodos acima indicados.

No primeiro periodo, de 1950 a 1970, os medicos vao adoptando uma postura
mais flexivel a respeito do tema da informag@o, embora sem adoptar em
definitivo uma politica a favor de uma total revelagéo do diagnéstico. Tal como
referiam Renneker e Cutler (1952) os medicos devergo adoptar uma posicao
intermédia entre o terrifico obscurantismo e a informagéo ndo absorvivel pelos
doentes, igualmente terrifica. No segundo periodo, de 1970 a 1979, parece
produzir-se uma mudanca radical a favor da comunicagdo aberta do

diagnéstico de cancro.



30

A respeito da mudanca de atitude dos médicos quanto a revelagdo do
diagnéstico de cancro, ha tantas razdes explicativas desta aparente mudanca
de atitude quantas pessoas ha que especulam sobre outros possiveis e

igualmente validos motivos (Morrow e Hoagland, 1981).

Porém, as razdes explicativas para estas mudancgas séo diferentes em cada
um dos periodos assinalados. Assim, as mudancas ocorridas no primeiro
periodo ficam a dever-se, fundamentalmente, a mudangas operadas nos
valores sociais da sociedade ocidental (Seoane,1982) no sentido da
reivindicacéo da autonomia mediante o que se tem chamado a linguagem dos
direitos. A Declaragdo Universal dos Direitos do Homem, em 1948, e a
Convengao Europeia para a salvaguarda dos Direitos do Homem e das
Liberdades Fundamentais, em 1950, foram documentos que assumiram
importancia relevante neste processo. Sem o advento destes movimentos a
favor dos direitos humanos, dificilmente se poderia compreender o enfoque
colocado ao nivel dos direitos dos doentes. Por outro lado, a partir da década
de 60 emergem na sociedade norte-americana reivindicagdes crescentes em
torno dos valores da liberdade, da individualidade e da autonomia, face a um
poder crescente do Estado. O movimento de defesa dos consumidores & disso

um exemplo tipico.

Como especializacdo deste movimento geral de defesa dos consumidores
surge a defesa dos direitos dos doentes face ao cada vez mais ameacador
avanco tecnoldgico ao servico da pratica da medicina, conjuntamente com uma
posicdo de cepticismo relativamente aos que sustentam algum tipo de poder,

incluindo o poder médico (Brody, 1980).

Em larga medida, o movimento a favor do poder dos doentes surge como
resultado da reivindicagdo de diversos grupos de consumidores, reclamando o
direito & qualidade da assisténcia, ao acesso a informagé@o necessaria para a

tomada de decisdo e a prestacdo humanizada dos cuidados de saude. Estes
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movimentos ocorrem no dominio de um fermento social mais alargado,
configurando um declinio da inquestionavel confianga no especialista (Wiener
et al.,1980)

Em 1969 a associacdo de consumidores Nacional Welfare Rights Organization
participou na elaboragdo do regulamento da Comissdo Conjunta de
Acreditagdo de Hospitais que culminou com a apresentagdo, em Junho de
1970, de um documento contendo 26 peticbes concretas que foi considerado
como o primeiro Codigo de Direitos dos Doentes. Mais tarde, em 1973, a
Associagdo Americana de Hospitais publica a célebre “Patient Bill of Rights “,
a qual configura o reconhecimento ao consentimento informado na pratica
médica. Este codigo tornou-se o primeiro documento de ética médica pelo.qual
o médico se via obrigado, pela via do direito, a incorporar o doente no
processo de tomada de deciséo e a reconhecer o direito do doente a deciséo
final. Interessante é notar que, apesar da sua adopgéo ter sido recomendada,
em 1974, pelo Departamento Federal de Saude, um inquérito realizado em
finais de 1975 pela Associagdo Americana de Hospitais permitiu concluir que
apenas 30% dos hospitais tinham adoptado as recomendagdes do codigo e
menos de 10% o havia distribuido aos doentes (Gracia, 1989).

Nao menos relevante tera sido o facto indesmentivel do avango signitivativo
registado ao nivel da terapia disponivel para tratamento de um grande nimero
de casos de cancro, permitindo aos médicos oferecer aos doentes uma maior
probabilidade de sucesso no tratamento da doenca, para além do quadro
paliativo que as anteriores terapias muitas vezes n&o permitiam. O cancro
perdeu, de algum modo o seu caracter mistico e de estigma social, tornando-se

cada vez mais uma doenga cronica, aberta & comunicagao (Holland,1977).

Nao surpreende, pois, que até 1977, ano da publicagcdo da Lei do Direito a
Informacgéo, os médicos tenham vindo a adoptar posi¢coes mais flexiveis como

consequéncia de movimentos sociais, mais que por imperativo de ordem legal .
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Com a publicagdo da lei operou-se, entdo, a ja referida mudanca radical na
atitude dos médicos que, por imperativo legal, se obrigavam a informar os
doentes sobre o diagnéstico e tratamentos alternativos. De resto, o risco de
litigio, entre outros factores, influencia a pratica médica no que respeita a

prestacao de informacgéo aos doentes (Ray, Fisher e Wisniewski,1986).

Pelos resultados dos estudos elaborados com doentes a que atras nos
referimos, poderemos concluir que, nos Estados Unidos da América, a
percentagem de doentes oncolégicos que desejam realmente conhecer o seu
diagnostico decresceu de 80 para 50-60% entre as décadas de 50 e 80,
parecendo que esta redugdo se produziu a partir da segunda metade da
década de 70. Curiosamente, se recordarmos a evolugdo das atitudes dos
médicos no que respeita a informagao que prestam aos doentes oncolégicos,
damo-nos conta que precisamente a partir do momento em que os médicos
oferecem mais informagao aos doentes estes comecam a rejeita-la, situacao

que se configura como algo paradoxal.

A narrativa dominante nos Estados Unidos da América, se bem que requeira
uma revelacdo precoce do diagnodstico, sugere a indispensabilidade de um
fluxo sucessivo de informacdo desenhada no sentido de conseguir o
empenhamento do doente no tratamento e ao mesmo tempo instilar esperanca
(Good et a[., 1994).

Estas mudancas de atitude, quer dos médicos quer dos doentes, fizeram
emergir questdes de natureza polémica entre as quais se enquadram a de se
saber se os doentes querem realmente saber a verdade e, para além disso,
que consequéncias, positivas ou negativas, podera ter o facto de se revelar o
diagnostico a um doente oncolégico. A este propésito, Holland (1977) referia : *

Agora dizemos. Mas como o fazemos ? “.
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Na verdade, ao doente tanto assiste o direito de conhecer a verdade sobre a
sua doenca como de a nao conhecer. Ao médico, incumbe a subtil e
espinhosa tarefa de, através do dialogo, procurar descobrir com o maior rigor
possivel qual & a verdadeira posi¢ao do doente face ao exercicio desse direito.
Como refere Entralgo (1982), o médico devera mover-se no sentido, ndo da
verdade do doente, mas no da verdade auténtica da vida do doente. Técnica e
eticamente empregue, a chamada “mentira piedosa” a que se devera recorrer 0
menos possivel, ndo é em rigor uma mentira mas apenas uma tactica ao
servico da verdade genuina do doente, aquela que é verdadeiramente util na
medida em que se torna mais ajustada ao objectivo de melhorar a qUaIidade de

sobrevivéncia do doente.

Numerosos estudos t&m procurado encontrar respostas para este tipo de
questdes. Os resultados parecem evidenciar que 0s doentes desejam receber
informagéo, pelo menos a que se mostrar adequada as suas estratégias
idiossincraticas de coping (Cassileth et al., 1980 ; Schain, 1980 ; Reynolds et
al., 1981 ; Spencer, 1981) e que o facto de dar informagao aos doentes nao
conduz as consequéncias adversas que 0s médicos temem mas, pelo
contrario, repercute-se positivamente no bem-estar psicossocial dos doentes
(Alfidi,1971 ;Henriques, Stadil e Baden, 1980 ; Ley, 1982). Um estudo de
Cassileth et al.,1980b) conclui que os doentes oncologicos procuram mais
informagao apés o diagnostico, como forma de ganharem auto-controlo e, no
mesmo sentido, Ley (1982) conclui que a nogéo de que a informacgéo deve ser
ocultada ao doente por razées de medo, ansiedade, perda de esperanca ou

depresséo pode ser disputada teorica e empiricamente.

Do lado dos médicos, a revelagéo indiscriminada da verdade aos doentes por
mero imperativo legal, envolve um certo grau de perigosidade. De facto, a
revelacdo da verdade a um doente oncolégico sobre a sua doenga devera

alicercar-se em principios cientificamente estudados que nao em mero
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imperativo de ordem legal, obviamente despersonalizante (Dura,1989;Dias,
1994c).

Especialistas de ética e defensores dos direitos dos doentes tém-se mostrado
claramente a favor de dizer a verdade ao doente sobre a sua condi¢ao.
Contudo, médicos com experiéncia clinica mostram-se bem menos favoraveis a
uma politica de revelacao total e indiscriminada, na medida em que continuam
a debater-se com o conflito de valores entre a preocupagdo com os direitos
dos doentes e o desejo, algo paternalista, de os proteger, prestando-lhes

informagéo mais securizante ( Humphrey, Littlewood e Kamps,1992).

Recentemente, o conceito de padrao de cuidados de saide tem sido alvo de
mudancas de caracter conceptual. Anteriormente estava relacionado com as
decisdes técnicas que médicos competentes tomavam relativamente aos seus
doentes. Hoje em dia, em matéria de prestagdo de cuidados de saude, o
conceito orienta-se cada vez mais no sentido dos doentes tomarem as
melhores decisbes apdés os seus médicos lhe terem feito recomendagdes

baseadas em consideragdes clinicas (Siegler e Singer,1988).

Na interaccdo médico-doente, a confidencialidade requer que, normaimente,
aquilo que o médico diagnostica seja comunicado ao doente. Todavia, quando
o diagnéstico é cancro, este contrato implicito ndo é frequentemente honrado,
ainda que nao tenha sido denunciado pelo doente. O doente podera assim ser
mantido na ignorancia, nao ter oportunidade de discutir o tratamento que lhe é
prescrito pelo médico e nao ter acesso a informagdo sobre a sua doenga que é
vulgarmente dada a outros, geraimente familiares ou amigos, sem que para
isso o doente tenha dado o seu consentimento (Lichter, 1987).

N&o existe unanimidade sobre a conduta assumida pelos médicos e, enquanto
que uns enfatizam o direito do doente a informagéo (D'Onofrio,1989), outros

defendem o direito do doente a recusar ser informado, ou a eleger entre saber
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e nao saber (Sanz Ortiz, 1988). Entre os detractores € 0S defensores da
revelacdo da verdade, inclusivamente a doentes de prognostico grave (Gerle,
Lunden e Sandblom,1960 ; Hachinski,1988) existem posicoes intermédias que
defendem que a verdade devera ser dita de modo selectivo, por exemplo
quando o doente tem assuntos pendentes para resolver (Vaisrub,1979) ou

quando precisa de tratamentos adicionais, apés a intervengao cirurgica.

A evolugdo dos meios de diagnéstico e dos sinais suspeitos estdo hoje
amplamente divulgados pela comunicagao social pelo que se torna cada vez
mais evidente a dificuldade do médico em encobrir a verdade ao doente
(Conde, 1992a,b).

Em matéria de comunicagdo com os doentes, a forma de comunicar um
diagnostico de cancro permanece como area cinzenta do juizo clinico e ético |
(Hopper e Fischbach, 1989). A posigdo dos médicos parece radicar mais em
factores de ordem legal, pessoal e situacional que em consideracdes de
caracter cientifico sobre a informagdo que devera ser prestada. Do lado dos
doentes, longe de se registar unanimidade, € reclamado o direito a mais e
melhor informagdo, congruente com as suas proprias capacidades de

compreensao e estratégias de coping.

No elenco dos problemas potenciais experienciados pelos doentes oncolégicos
inclui-se, entre outros, a inadequagéo da informacao que lhes & usualmente
prestada pelos profissionais de satde. Por outro lado, médicos e doentes
diferem na forma como atribuem significado a informagéo (Chaitchick et
al.1992). De resto, esta questéo constitui-se, provavelmente, como uma das
principais queixas que os doentes reportam relativamente aos médicos, seja

qual for a especialidade médica em apreco (Fallowfield, 1991a).

Nao parecem, pois, existir conclusbes definitivas sobre problematica tao

polémica e controversa.
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1. 2. Tendéncias actuais da politica de informacgao

O tema da informacio prestada ao doente oncolégico tem passado por
diversas vicissitudes nos diferentes paises. Desde uma primeira postura,
generalizada a nivel mundial, que defendia a necessidade de n&o informar o
doente para que este ndo perdesse a esperanca, até a promulgagéo da Lei do
Direito & informacéo, nos E.U.A., em 1977, na qual se tornava obrigatorio
informar o doente quer quanto ao diagndstico, quer quanto aos tratamentos
alternativos, passando por periodos em que informar ou ndo o doente
dependia do “savoir-faire “do médico. Em qualquer caso, nunca se chegou a
um acordo cientifico satisfatério e as posigdes adoptadas nos diferentes paises
parecem fundamentar-se mais em normativos legais e em factores de ordem
pessoal e situacional que em consideragbes cientificas sobre as

consequéncias do acto de informar o doente oncolégico (Ibafez, 1988).

Até ao inicio da década de 60, a maioria dos médicos, quer nos Estados
Unidos da América quer nos restantes paises, raramente diziam aos doentes
que tinham cancro (Oken,1961). Em 1979, 20 anos depois, esta tendéncia
inverteu-se completamente nos E.U.A. passando 95% dos médicos a revelar o
diagnostico aos doentes oncologicos (Novack et al., 1979), apds a publicagao,

em 1977, da Lei do direito a informacao.

Desde 1950 que a atitude dos médicos norte-americanos vinha revelando
progressivas alteragdes, desde a nao revelagdo do diagnostico, passando pela
revelacdo aos familiares do doente até a politica corrente de informar a maior
parte dos doentes do nome e natureza da doenga oncoldgica, evitando -se
mentiras e eufemismos e a “ conspirag&o do siléncio “ caracteristica da politica
de nao revelacdo. Esta mudancga de atitude dos médicos ficou a dever-se,
entre outros factores, a uma crescente educagao publica generalizada sobre a
conceptuaﬁzagéo da doenca, ao conhecimento da possibilidade de cura para

um namero apreciavel de casos de cancro, a uma tendéncia social para
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considerar os doentes como consumidores de cuidados de satde, a uma crise
de confianga na autoridade dos médicos e no préprio sistema de sadde e a
emergéncia da preocupagao acerca dos direitos morais e legais dos doentes a
favor da sua autonomia, expresso através da doutrina do consentimento

informado.

Quando procedemos a reviséo bibliografica sobre as tendéncias actuais da
pratica médica oncolégica relativamente a tematica da prestacdo da
informac&o sobre o diagndstico, prognéstico, terapéuticas alternativas e
possiveis consequéncias dessa mesma informagdo, surpreendeu-nos a
auséncia de estudos americanos bem como anglo-saxénicos. Este facto torna-
se tanto mais surpreendente se tivermos em conta que, até aos anos 70, se
assiste a uma proliferagdo de estudos respeitantes as atitudes dos médicos,
dos familiares e preferéncias dos proprios doentes,realizados nos E.U.A.. Esta
evidéncia empirica parece apontar uma vez mais para a publicagdo da Lei do
Direito a Informacéo, em 1977, pressupondo-se que o seu cumprimento tera
levado a uma homogeneizag&o da prética real como confirmagéo do normativo
legal, implicando a adopgéo de uma politica de revelagédo quase indiscriminada
da verdade.

Na Europa, apenas recentemente comegaram a surgir estudos sobre a posicao
assumida pelos meédicos relativamente a informagéo prestada aos doentes
oncolégicos (Dura, Mira e Soriano,1987 ; Dura e Ibafiez,1987,1991a,b). Dos
trabalhos existentes sobre a pratica médica actual, ao nivel da Europa Latina,
tem sido possivel concluir que os médicos prestam normalmente aos seus
doentes informagdo ambigua, pouco clara e incompleta, de resto ndao muito
diferente do que se passa no Reino Unido ( Newall, Gadd e Priestman, 1987).

Das conclusdes do pequeno nimero de estudos europeus, a que adiante nos
referiremos, pode afirmar-se que, na maior parte dos paises da Europa, o
diagnéstico de cancro ndo é normalmente revelado ao doente. Parecem, pois,
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ser evidentes as diferencas entre as tendéncias actuais da politica de
informacdo naqueles paises em que existe um normativo legal que prescreve
explicitamente a obrigatoriedade de informar os doentes oncolégicos e aqueles
em que a auséncia de normas da lugar a uma maior ambiguidade da

informacgéo prestada.

Entre estes estudos, .cabe destacar, entre outros, -os trabalhos do
“Interdisciplinary Group for Cancer Care Evaluation * (G.LV.1.O.) dirigidos por
A. Liberati, em Mildo, o “Grupo Pierre et Marie Curie “ em Franca e as
investigacbes realizadas em Espanha, na comunidade Valenciana, dirigidas

por E. Ibafez.

Liberati et al. (1985) realizaram um estudo com uma amostra de 825 doentes
com cancro da mama em instituicbes especializadas e n&do especializadas.
Foram enviados, via correio, questionarios destinados a avaliar o nivel de
ajustamento psicossocial a doenga, o grau de satisfagdo com os cuidados
prestados e a qualidade da informag&o prestada as doentes, quer ao nivel do
diagndstico quer ao nivel do tratamento. No que se refere a qualidade da
informacdo prestada, concluiu-se que apenas 37% dos doentes tinham
recebido informacdo cuidada sobre o seu diagnéstico e tratamento, muito

embora apenas 18% se tenham queixado desta falta de informacao.

Posteriormente, Liberati et al. (1986), no ambito do G.L.V.l.O. , realizaram um
estudo em 62 hospitais italianos com o objectivo de avaliar se e como 0s
doentes oncologicos eram informados sobre o seu diagnostico e tratamento
cirargico, tendo sido utilizada uma amostra de 1262 doentes com cancro da
mama. Foram entrevistados os médicos destas doentes apds a 12 consulta
com cada uma delas, tendo-lhes sido perguntado o que haviam dito as doentes
e aos seus familiares sobre o diagnostico e o tratamento cirdrgico prescrito.
Pedia-se-lhes, ainda, que auto-avaliassem a qualidade da informacgéao

prestada, de acordo com o seguinte critério : informagéo completa, parcial ou
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inadequada. Assim, 65% dos médicos considerava a informacédo prestada
como completa, 31% parcial e apenas 3% consideraram a informagdo como
ndo adequada. No que respeita aos doentes, 48% considerou ter recebido
informacgéo cuidada sobre o seu diagnéstico, 43% sabia que tinham “algo de
mau” mas desconhecia 0 nome da doenca e apenas 8% nao possuia qualquer
informacéo sobre o seu diagnostico. No que se refere ao tratamento cirargico
prescrito, unicamente 14% possuia uma informagdo completa e detalhada,
enquanto que 69% tinha uma informacgéo imprecisa e 17% nao tinha recebido
informacdo de qualquer natureza sobre o procedimento cirtirgico. Como
referem os autores do estudo, face a discrepancia dos resultados obtidos, os
médicos parecem subestimar os desejos de informagéo dos seus doentes. Por
outro lado, a informagdo diagnodstica prestada pelos médicos aos familiares
dos doentes foi classificada em 91% dos casos como completa, enquanto que,
no que concerne ao procedimento cirargico, em 62% dos casos a informagao
foi considerada aceitavel e detalhada apenas em 23%. Estes resultados
parecem confirmar o facto dos médicos prestarem uma informagdo mais
completa e detalhada aos familiares dos doentes.

Mosconi et al. (1991), em estudo financiado pelo G.l.V.l.O. com uma amostra
de 1171 doentes com cancro da mama, utilizou questionarios de auto-
preenchimento com o objectivo de avaliar a informagdo recebida sobre o
diagnéstico e o tratamento cirtrgico prescrito. Aos médicos assistentes foram
também aplicados questionarios no momento de hospitalizagéo de' cada
doente, no sentido de avaliar a informacéo prestada. Das respondentes ( 82%),
apenas 47% das doentes declaram ter-lhes sido revelado que tinham cancro.
O grau de satisfa¢ao face a informacgao prestada era também mais elevado nas
doentes a quem tinha sido revelado o diagnéstico, bem como pormenores

sobre o procedimento cirargico.

Uma vez mais, tal como no estudo que havia sido realizado por Liberati et
al.(1985), verificou-se uma discrepéncia de resultados face a informagéo
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prestada, o que aponta para diferengas na maneira como médicos e doentes

percepcionam as necessidades informativas.

O estudo realizado por Hoerni et al. (1986), em Franga, com uma amostra de
150 doentes tratados da doenca de Hodgkins, foi realizado com o objectivo de
avaliar a qualidade da informacao, determinada a partir de entrevistas
realizadas aos doentes, 2 a 7 anos depois da cura total da doenca.
Questionados sobre a informagdo que tinham recebido dos seus médicos
relativamente ao diagndstico e ao tratamento, 78% considerava que a
informacédo diagnostica era suficiente e 56% tinha opinido idéntica sobre o
conhecimento dos efeitos secundarios do tratamento. Apenas 13%
considerava a informagao imprecisa no caso do diagnostico e 33% no caso do
tratamento. Somente 9 e 11%, respectivamente, ndo haviam recebido qualquer
informagdo sobre o diagnostico nem sobre os efeitos secundarios do
tratamento.

Um dos estudos realizados na Comunidade Valenciana (Dura,Mira e Soriano,
1987) foi circunstrito a uma amostra relativamente pequena (n=10) de doentes
com cancro da mama, bem como a um familiar por cada doente. Estas doentes
recebiam cuidados ambulatorios periédicos em consuitas de follow-up. A
informagdo sobre o diagnéstico que declaravam ter recebido, tanto elas como
os seus familiares, foi classificada atendendo aos seguintes critérios : (1) caso
fosse mencionada a palavra cancro, a informagao era classificada como
completa (2) se se referiam a tumor ou “algo maligno” considerava-se a
informag@o como imprecisa (3) se era unicamente feita referéncia a existéncia
de uma “massa” ou “necessidade de ser operada’, considerava-se que a
informacdo diagnostica ndo tinha sido prestada. No que diz respeito ao
tratamento, quando as doentes e 0s seus familiares declaravam ter recebido
informac&o sobre a possibilidade de : (1) tanto de vomitos como de alopésia,
considerava-se a informagédo completa (2) quando s6 eram informados da

possibilidade de vomitos, informacdo incompleta (3) se nao era prestada
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qualquer informagdo sobre os efeitos colaterais do tratamento, nenhuma
informacgdo. Os resultados deste estudo apontam para o facto de doentes e
familiares parecerem receber diferentes graus e tipos de informacéo. No que
respeita ao diagnéstico, a informacéo prestada aos familiares € mais completa
(mencionando-se a palavra cancro com maior frequéncia que tumor) que a das
doentes, a quem é prestada em 50% dos casos uma informagéo imprecisa
sobre o seu diagnéstico. Por outro lado, ao nivel das estratégias terapéuticas,
as doentes é prestada mais informacdo sobre os efeitos secundarios do
tratamento do que aos seus familiares (30% declararam ndo ter recebido

qualquer informacao).

Como referem Ibafiez, Andreu e Dura (1988), estes resultados sdo de algum
modo surpreendentes, na medida em que o conhecimento por parte dos
familiares dos efeitos secundarios da terapéutica adoptada permitiria uma
melhor adaptacédo intrafamiliar da doente. Por outro lado, a informagéo
diagnoéstica prestada a doente, na qualidade de protagonista singular da

doenca, surge deslocada para os seus familiares.

Numa andlise comparativa dos estudos acima referidos (lbafiez,1988) parece
verificar-se, em primeiro lugar, uma tendéncia comum aos trés paises para
oferecer uma informacdo mais completa sobre o diagnéstico e mais vaga e
imprecisa sobre o tratamento. Em segundo lugar, em Franca parece oferecer-
se uma informacdo menos vaga e imprecisa que em Espanha e ltalia, quer no
que se refere ao diagnéstico quer ao tratamento. A utilizagdo de uma
linguagem ambigua parece sobressair como recurso frequentemente usado em
Espanha e Italia, enquanto que em Franga parece existir uma maior dualidade
linguistica. Revela-se ou nao o diagndstico, mas n&o se procede de uma forma
camuflada, embora esta tendéncia ndo pareca ser tdo clara no caso da
informacéo sobre o tratamento. Em terceiro lugar, Espanha parece ser o pais
em que menor numero de doentes tem conhecimento do seu diagnéstico
(30%), ainda que, curiosamente, a maioria dos doentes receba informagéo
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sobre o tratamento (80%), embora na maioria dos casos se trate de uma

informacéo incompleta.

Em resumo, 0 que parece poder concluir-se destes estudos é que a pratica
médica se caracteriza pela ambiguidade da informagao prestada aos doentes
oncologicos. Se bem que a percentagem de doentes a quem néo é prestada
qualquer informagao sobre o diagnéstico seja diminuta, com excepgao de
Espanha no caso do diagnostico, sem davida que a informagao prestada tem

um caracter ambiguo e incompleto.

Esta ambiguidade de informagao parece estender-se aos médicos ingleses, tal
como se evidencia no estudo de Newall, Gadd e Priestman (1987). Trata-se de
um estudo transcultural em que se comparam dois centros oncoldgicos, um no
Reino Unido outro nos Estados Unidos da América, pondo em evidéncia as
diferencas entre ambos quanto a forma como se revela o diagnéstico ao
doente. Todos os doentes que participaram no estudo estavam conscientes do
seu dignéstico de cancro, embora ndo se tivesse podido determinar a
percentagem de doentes que tinha sido informada. O resultado que interessa
reter & que, no Reino Unido, a palavra cancro tinha sido utilizada em 64% dos
doentes, enquanto que em 36% tinham sido usados eufemismos como “massa’
e “tumor’. Pelo contrario, a 98% dos doentes do centro oncolégico americano
tinha sido mencionada a palavra cancro € apenas com 2% foram utilizados

eufemismos semelhantes.

Ao nivel da informacéo prestada ao doente existe um gradiente de informagao
que vai desde o total conhecimento da sua doenga até & absoluta ignorancia
sobre a mesma, passando pela suspeita ou pela informagdo de caracter
ambiguo. Estes diferentes graus de informacéao pareéem ter consequéncias
diferentes na adaptagdo psicossocial dos doentes, conclusdo de caracter
empirico que parece ser evidenciada em dois estudos europeus que

seguidamente se referem.



A investigacdo realizada na Bélgica (Dupont, 1987) utilizou uma amostra
constituida por trés grupos experimentais (n=10) de doentes oncolégicos,
agrupados de acordo com o nivel etario, patologia, expectativa de vida,
condicdo social e numero de hospitalizagbes vivenciadas. Os doentes do
primeiro grupo tinham conhecimento do diagnéstico, os do 2° grupo
suspeitavam e os do 3° grupo ignoravam o diagnéstico da sua doenca. Os
resultados apontam para o facto de que os doentes que conheciam com
clareza a sua condigdo eram significativamente mais realistas (avaliados
através da WCC - Ways of Coping Check-list, de Lazarus e Folkman, 1986) e
os doentes que suspeitavam do seu diagnostico revelaram um nivel de
ansiedade mais elevado que os outros dois grupos (o nivel de ansiedade foi
avaliado pelo Teste de Hamilton). Os autores concluiram que a suspeita de um
diagndstico de cancro tem consequéncias mais negativas que o completo

conhecimento ou a total ignorancia.

Noutra investigacéo levada a efeito na Pol6nia (Szmajke, Hans e Keiser,1987)
obtiveram-se resultados similares. O estudo incluia 40 doentes com leucemia e
50 familiares, divididos em trés grupos de acordo com o conhecimento que
tinham do seu diagnéstico. O 1° grupo era formado por 10 doentes que tinham
sido informados com rigor do seu diagndstico e prognéstico. O 2° grupo incluia
14 doentes que utilizavam a palavra leucemia, porém sem a certeza de se
tratar do seu préprio diagnéstico. Finalmente, o 3° grupo era formado por 6
doentes que desconheciam o nome da sua doenga e acreditavam que se
encontravam no hospital para efectuar exames complementares de
diagnéstico. Todos os doentes revelaram altos niveis de ansiedade,
contrariamente aos resultados obtidos por Dupont (1987). Contudo, quando se
analisaram as relagdes intrafamiliares, comprovou-se que os doentes cujas
- familias Ihes ocultavam a verdade e ndo podiam, assim, desfazer as suas
suspeitas, sentiam-se isolados e confusos. As relagbes familiares eram
optimizadas naqueles casos em que, tanto o doente como os seus familiares,

tinham sido informados sobre o diagnoéstico.
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Em suma, a informacéo ambigua ou com elevado grau de incerteza parece ter
consequéncias mais negativas que a informagao completa ou a sua auséncia
total. O que n&o parece ser téo claro sao 0s aspectos em que se manifestam
essas consequéncias negativas. Se nos detivermos ao nivel das reacgoes
emocionais, os resultados mostram-se algo contraditorios. No primeiro estudo,
foi confirmado o incremento do nivel de ansiedade por parte dos doentes face
& informagéo prestada como ambigua, enquanto que no segundo estudo estes
dados nao foram susceptiveis de confirmagéo. No entanto, confirmam-se as

reacgbes negativas ao nivel das relagoes interpessoais e intrafamiliares.

Evidéncia clara sobre o impacto da informagdo em diferentes areas de
adaptagdo psicossocial é ilustrada num estudo efectuado com uma amostra
espanhola de 202 mulheres diagnosticadas com cancro genital e mamario
(Rosbund et al., 1987). As éreas avaliadas foram o grau de aceitagdo da
doenca, ansiedade, distarbios psicologicos, atribuico causal, esquema
corporal, sensacgbes do corpo, autoconfianga, relacbes conjugais, relagoes
sexuais, relagoes familiares, relagdes profissionais e trabalho doméstico. O
nivel de informagao foi avaliado em fung&o do diagnéstico revelado a doente.
Os resuitados deste estudo apontam para o facto das mulheres que tém
conhecimento do seu diagnostico oncolégico manifestarem ansiedade elevada,
distarbios psicolégicos, auto-culpabilizagao ao nivel das atribuicbes causais,
alteragdes do esquema corporal e menor nivel de auto-confianga. De acordo
com estes resultados, este poderia ser considerado o impacto hegativo da
informag@o prestada. Porém, ao nivel das relagdes interpessoais, a informagao
prestada sobre o diagnostico parece melhorar as relagdes conjugais e sexuais

assim como as relagoes familiares e profissionais.

Como refere Ibafiez (1988) poder-se-&o considerar, por um lado, os efeitos da
informagdo prestada num registo pessoal ou individual e, por outro, ao nivel
das relagbes interpessoais ou sociais. Ao nivel individual a informagao

prestada parece contribuir para um incremento de reacgbes negativas,
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enquanto que, ao nivel das relagbes interpessoais, parece registar-se uma

melhoria.

De acordo com esta leitura, torna-se possivel interpretar quer os estudos cujos
resultados evidenciam um incremento do nivel de ansiedade dos doentes
oncol6gicos apés terem sido informados do diagnéstico da sua doenca
(Bhatt,1963 ; Hintan, 1966 ; Bronner - Huszar, 1971 ; Peck,1972 ; Lankton et
al., 1977 ; Loftus e Fries,1979 ; Patel et al., 1980 ; Simes ef al.,1986 e Gautam
e Nijhawan,1987), quer aqueles outros que apontam para atitudes mais
realistas por parte dos doentes (Dupont,1987), melhores relagdes familiares
(Szmajke, Hans e Keiser,1987), melhor compreenséo da prépria doenca e do
tratamento (Simes et al.,1986), maior nivel de esperanca e uma atitude mais
positiva perante o presente e o futuro (Cassileth et al.,1980b ; Mischel et
al.,1984), em suma, uma adaptagdo global mais positiva das doentes que

tinham sido informadas sobre a sua condicéo.

Por outro lado, para além da diferenca entre os niveis pessoal e interpessoal,
sera igualmente necessario diferenciar os efeitos, a curto e a longo prazo, da
informacéo prestada (Ibafiez;1988). E possivel que a informacao tenha efeitos
negativos, a curto prazo, sobre as doentes, enquanto que, a longo prazo,
podera contribuir para a melhoria dos niveis de adaptagdo psicossocial. De
facto, os estudos cujos resultados evidenciam um aumento do nivel de
ansiedade em doentes que tém conhecimento do seu diagnéstico referem-se
ao momento imediatamente ap6s a comunicagdo da informagdo. Em
avaliagbes mais diferidas relativamente ao momento de revelagdo do
diagnédstico, foi possivel constatar que os niveis de ansiedade foram
diminuindo e os doentes parecem ter beneficiado, aos diferentes niveis, da

informacao recebida.

Num estudo de Henriques, Stadil e Baden (1980), realizado na Dinamarca, 48
doentes oncologicas foram entrevistadas em dois momentos distintos. Num
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primeiro momento, pés-cirurgico, as doentes eram abordadas, em média, trés
dias ap6s a revelagdo do diagnéstico, ainda em periodo de hospitalizagao.
Num segundo momento, entre um e nove meses depois (média de trés meses)
as doentes foram abordadas em consultas de follow-up . Na primeira
entrevista, as doentes descreveram o impacto negativo face a revelagéo do
diagndstico como uma reacgéo de medo (20%), choque psiquico (19%) e uma
mescla de ambas as emocdes (36%). Na entrevista realizada no segundo
momento, 89% das doentes recordavam a sua imediata reaccao emocional
perante o diagnostico. Porém, apenas 48% sentia ainda medo e choque
psiquico contra os 75% da primeira entrevista. Os resultados do estudo
apontam para uma redug&o substancial das reacgoes emocionais negativas
face ao diagnostico, ao fim de pouco tempo. Para além disso, 25% das doentes
referiam que se tinham produzido mudangas importantes nas suas vidas,
implicando uma reavaliacdo das suas relagoes interpessoais € uma vida

familiar mais intensa.

Alguns trabalhos espanhéis também referem uma diminuigdo da sintomatologia
psicolégica @ medida que nos afastamos do momento de revelagdo do
diagnostico. Tres Sanchez el al. (1987) conduziram um estudo com 25 doentes
mastectomizadas, em vias de iniciar o tratamento quimioterapéutico. As
doentes foram entrevistadas antes do inicio do tratamento, no decurso dos seis
ciclos administrados mensalmente e no final do mesmo. Os resultados
apontam para uma alta prevaléncia de desordens psicolégicas antes do inicio
"do tratamento quimioterapico comparativamente com o termo do mesmo, em
que se verificou uma diferenga muito significativa. Apesar do objecto de estudo
desta investigagao nédo sublinhar o impacto da informacao prestada, é 16gico
pensar que o momento de revelagéo do diagnostico procede ou antecede o
momento da cirurgia, facto que indicia uma dimimjigéo significativa dos
distarbios psicologicos a medida que nos afastamos do momento da revelagao

do diagnostico, apesar dos efeitos adversos da quimioterapia.
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Um outro contributo espanhol, Font et al.,(1987), permite-nos avangar um
pouco mais em termos da adaptacio psicossocial da doenga, face ao tempo
transcorrido desde o momento de revelagdo do diagnéstico. A amostra era
constituida por 150 doentes com cancro da mama, distribuidas em grupos de
30, de acordo com os momentos tipicos da fase assistencial em que se
encontravam : (1) diagnéstico (2) terapia adjuvante pos-cirtrgica (3) periodo
livre da doenga (4) 12 recidiva (5) fase avangada da doenca. Os resultados
revelaram que a ansiedade vivenciada pelas doentes foi mais elevada no
momento do diagnéstico, diminuindo posteriormente nos outros momentos

considerados.

As conclusbes dos estudos acima referidos parecem de algum modo poder
integrar-se e confirmar-se através de um recente estudo, realizado por Dura
(1990). O objectivo desta investigacdo era o de analisar em que condicdes a
informacgéao prestada as doentes com cancro da mama tem efeitos, positivos ou
negativos, em termos da adaptacdo psicossocial a doenga. A amostra era
composta por 71 doentes com cancro da mama distribuidas em trés grupos, em
funcéo do tipo de informacdo prestada. Ao 1° grupo oferecia-se informacéo
sistematica (completa) , congruente (ndo contraditéria) e sequencial (ao longo
de todo o curso da doenca), recorrendo-se a folhetos escritos que eram
facultados tanto as doentes como aos seus familiares. Ao 2° grupo era
prestada informagao sistematica, congruente e sequencial, também recorrendo
a folhetos escritos que eram entregues exclusivamente as doentes, sem a
presenga dos seus familiares. O 3° grupo, grupo de controle, era constituido
pelas doentes que seguiam o modelo institucional de prestagdo de informacao.
Todas as doentes foram avaliadas ao nivel da adaptacéo psicossocial em dois
momentos distintos. Aproximadamente um més depois da cirurgia e cinco
meses apods terem iniciado a terapéutica adjuvante (quimioterapia e/ou
radioterapia). A avaliagdo da adaptagao psicossocial realizou-se através de
trés instrumentos que cobriam um total de 14 areas de adaptagéo, no que diz

respeito as dimensdes pessoal, interpessoal e profissional. Os resultados
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obtidos nesta investigagdo permitem-nos estabelecer algumas conclusoes
claras acerca da informacéo prestada as doentes com cancro da mama sobre a
sua doenga. A primeira é que, quando se informa, conjuntamente, a doente e
os seus familiares, favorecem-se atitudes mais positivas face ao sistema de
saude em geral e aos cuidados meédicos recebidos. A segunda conclusdo é
que a primeira reacgéo face a informagao que é prestada é de instabilidade e
desajuste por parte da doente. Porém, decorrido algum tempo, desaparecem
as reacgdes emocionais negativas e as doentes informadas manifestam uma
melhor adaptagdo psicossocial, aos diferentes niveis. Em terceiro lugar,
concluiu-se que as areas nas quais se manifestam efeitos positivos da
informacéo s&o, fundamentalimente, as que implicam actividade por parte da
doente e as que envolvem relagdes interpessoais : actividade laboral, trabalho
doméstico, relagdes conjugais e sociais. Por ultimo, concluiu-se que, quando a
informagdo nao é completa produzem-se efeitos negativos na adaptagao
psicolégica. Em resumo, das conclusoes desta investigacdo parece poder
inferir-se que a informagéao, quando é prestada seguindo principios basicos
(sistematica, congruente e sequencial), torna-se um instrumento com efeitos

positivos na adaptacéo psicossocial das doentes com cancro da mama.

Alguns autores procuraram realizar estudos transculturais de maior amplitude,
como é o caso do trabalho de Holland et al. (1987). Estes autores realizaram
entrevistas a 90 oncologistas de 20 diferentes paises para procurar conhecer a
politica de informagdo predominante nos diferentes paises. Com base nas
opiniées pessoais dos entrevistados, concluiu-se que em Espanha, Franga,
Hungria, Irdo, Panama e Portugal, menos de 40% dos médicos mencionavam a
palavra cancro aos seus doentes. Pelo contrario, essa percentagem era
superior a 80% no caso da Austria, Dinamarca, Finlandia, Holanda, Noruega,
Nova Zelandia, Suica e Suécia. Contudo, em todos os paises, a maioria dos
meédicos envolvidos nesta pesquisa prestavam informacéo suplementar sobre o
diagnostico aos familiares dos doentes. Segundo os mesmos autores, parece

registar-se uma tendéncia, a nivel internacional e de acordo com as opinides
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dos oncologistas envolvidos na amostra utilizada no estudo, para uma politica
de maior abertura no que diz respeito a revelagdo do diagnéstico. Todavia,
eleger uma das praticas, revelagdo ou nao revelagdo, sera ignorar a
indispensavel contextualizagdo socio-cultural que envolve e afecta médicos e
doentes como actores sociais. Como assinala Zola (1975), ndao se podera
compreender o comportamento dos doentes perante a doenc¢a a nao ser que
se o relacione com o contexto socio-cultural e, em especial, com as formas
pelas quais os doentes aprenderam a lidar com acontecimentos ameacadores

nos seus respectivos ambientes de socializagao.

O estudo de Lichter (1987) parece ilustrar os resultados da investigagao
transcultural de Holland et al. (1987). O autor realizou uma investigacéo na
Nova Zelandia com uma amostra de 300 doentes, no momento em que tiveram
alta de um servico de cirurgia toraxica, com o objectivo de determinar quais as
suas atitudes face a revelacdo do diagnoéstico e do progndstico. Apenas 1%
dos doentes oncoldgicos e ndo oncolégicos nao estava de acordo que se lhes
tivesse sido prestada informagdo sobre a sua doenga e apenas 3% dos
doentes n&o oncolégicos manifestaram o desejo de ndo receber informacao
diagnédstica, caso padecessem de cancro. Menos de 3% dos doentes nao
gostaria que |hes fosse comunicado o prognoéstico de uma doenca terminal e
97% gostariam que lhes fosse comunicado o mais depressa possivel. A
elevada percentagem de doentes que se mostraram favoraveis a obtencgéo de
informagéo tera ficado a dever-se ao facto de no servigo hospitalar no qual ;
foram sujeitos a intervencéo cirurgica se registar uma comunicacio aberta
entre os doentes e os profissionais de saude. |

Sdo evidentes, de facto, as diferencas entre as tendéncias actuais da

informagcao que é prestada aos doentes oncoldgicos, em ez::zcial no que diz
respeito ao diagndstico, entre aqueles paises em que exizi# um normativo

legal que prescreve a obrigatoriedede de informar os doentes e aqueles outros
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paises em que a auséncia de tal normativo da naturalmente lugar a uma maior

ambiguidade quanto & informagao oferecida.

Entre a pratica de uma revelagdo aberta e praticamente indiscriminada da
verdade aos doentes, regra habitual nos EUA., e a pratica do encobrimento
ou da utilizagdo da vulgarmente chamada “mentira piedosa”, regra seguida
noutros paises, sobretudo nos latinos, todas as pautas doutrinais e operativas

intermédias tém sido defendidas.

Hoje em dia, nos Estados Unidos da América, a palavra cancro & utilizada, com
raras excepgdes, nas discussoes sobre 0 diagnoéstico de cancro, sua extensao
e localizacdo e frequentemente no prognéstico, dependendo do grau de
informacéo solicitada pelo doente. Porém, parece estar a assistir-se a um
recuo quanto a politica de revelagéo indiscriminada da verdade, registando-se
criticas relativamente a demasiada rudeza que envolve a revelagdo nua e crua
de um diagnéstico de cancro, muitas vezes destruidor da esperanga do doente
quando ele mais dela necessita para fazer face, fisica e psiquicamente, a

doenca e ao tratamento.

Como refere Holland (1989a), a honestidade que deve estar associada a
revelagdo do diagndstico a um doente oncologico devera ser temperada pelo
médico com sensibilidade. Segundo este autor, a tarefa do médico de revelar a
verdade ao doente, ao mesmo tempo que comunica esperanca, é, hoje em dia,
mais dificil que nunca. Médico e doente deverao, pois, procurar que o dialogo
terapéutico, contextualizado na sua cultura, se alicerce no respeito mutuo e no

valor ético-social da confianga reciproca.
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1. 3. Do objecto de pesquisa

O cancro continua revelar-se como uma das doencas mais temidas pela
humanidade. De facto, para além da complexidade da sua origem e dos elevados
custos sociais e econdmicos que lhe estdo associados, a doenca oncolégica
desperta um conjunto de reacgoes emocionais a nivel do doente, com
repercussdes imediatas na familia e na sociedade. Para além do medo irracional
que frequentemente desperta, o cancro é uma doenca que envolve um elevado
grau de incerteza no que respeita a sua etiologia, diagnostico, tratamento e

prognostico.

O cancro da mama é a localizagdo neoplasica maligna mais frequente em todo o
mundo, no que respeita ao sexo feminino (Conde, 1991a). Tendo em conta as
actuais taxas de mortalidade ao nivel da Unido Europeia, o cancro da mama é
igualmente a localizagdo mais comum, registando-se 58.000 mortes anuais e
estimando-se que surjam, por ano, 135.000 novos casos. Representa 24% dos
casos de cancro em geral e 18% da totalidade do numero de mortes por cancro
(Jensen et al.,1990).

O cancro constitui um grave problema de salde para a populacéo portuguesa,
constituindo a segunda causa de morte, embora a taxa de incidéncia, de 266 por
100.000 habitantes, seja a mais baixa da Europa (Dados de 1993 do Registo
Oncoldgico Nacional). Ainda assim, o nimero de mortes anuais apfoxima-se dos
18.000 e surgem anualmente cerca de 28.000 novos casos, estimando-se que, até
ao final do século, esta venha a atingir 1/3 da populagéo. Ainda que, no nosso
pais, o cancro do estdmago seja, globalmente, o mais frequente, no que respeita
ao sexo feminino o cancro da mama € a forma de doenga oncolégica com maior
incidéncia e taxa de mortalidade. No caso do sexo masé.Ulino, a taxa de incidéncia

desta forma de doenga oncolégica representa apenas 1% da que se verifica na
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mulher. Ainda segundo o Registo Oncologico Nacional, a taxa de incidéncia do

cancro da mama cresceu de 25.8% em 1989 para 28.7% em 1993.

Todavia, jamais o diagnéstico de cancro se podera considerar, a luz do
conhecimento cientifico actual, como “uma sentenga de morte“. A comprovar esta
afirmacéo estd o facto da percentagem de cura do cancro, em todas as suas

localizagbes e tipos, ser superior a 75% (Conde, 1992b).

Lamentavelmente, muitos casos de cancro ndo séo diagnosticaveis até que os
doentes reconhegam os seus préprios sintomas. Por outro lado, na pratica clinica
actual verifica-se, com alguma surpresa que, numa elevada percentagem de
doentes com diagnostico recente de cancro, se regista uma demora prolongada
na procura de cuidados de satde. O medo e a denegacéo da prépria doenga séo
dois factores subjacentes a essa atitude (Love, 1991).

A deciséo de procurar apoio médico requer o conhecimento das implicacoes
médicas dos sintomas, para além da crenca nos beneficios do diagnéstico
precoce e, sobretudo, nos do tratamento. Porém, nas sociedades de hoje, a
representacéo da palavra cancro continua a ter uma conotagdo particularmente
negativa. Para muitos doentes, um diagnéstico de cancro esta normalmente
conotado com doenca incurével e associada a dor, sofrimento, desfiguracdo e
morte inevitavel. Como prova deste fatalismo parece poder apontar-se o grande
ndmero de pessoas que, hoje em dia, ainda desconhece que a doenca ohcolégica
é susceptivel de cura. Por exemplo, uma pesquisa efectuada em 1986 pela
Associacdo Americana do Cancro, revelou que 2/3 dos inquiridos concordavam
com a afirmacdo de que “os tratamentos do cancro sdo piores que a propria
doenca “ e que 50% acreditavam ndo valer a pena recorrer a exames
complementares de diagnéstico na medida em que “seria apenas ir a procura de
problemas” (Love, 1991: 51). Estas crengas, associadas ao caracter controverso
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que assume a politica de informagéo, tal como foi discutido no capitulo anterior,
continuam a determinar a necessidade de um esforgo continuado, porventura
intensificado, a favor da educagdo publica para a problematica da doenca

oncolégica (Hardy et al., 1980).

As numerosas campanhas que vém sendo dirigidas a educacao publica tém tido o
mérito de consciencializar as pessoas para esta problematica, sendo convicgao
dos seus dinamizadores que a principal esperanga de reduzir a taxa de
mortalidade dos doentes oncolégicos depende do diagnéstico e tratamento da
doenca nos seus estadios mais precoces. Por outro lado, a publicidade alargada
que tem sido dada aos sinais e sintomas da doenca tem tido como objectivo
primordial. o de encorajar o publico no sentido da procura precoce de
aconselhamento médico, acreditando-se que este aspecto se sobrepde a eventual
disseminagdo de sentimentos de cancerofobia (Kelly e Friesen, 1950 ; Fitts e
Ravdin, 1953 ; Samp e Curreri,1957; Love,1991).

Os resultados atingidos parecem, contudo, ser de alguma forma improdutivos.
Oken (1961) refere, a este respeito, que os doentes que respondem a este tipo de
iniciativas sdo normalmente aqueles que nao evidenciam sintomas de cancro,
enquanto que os verdadeiramente detentores desses sintomas, e que por isso
mesmo requerem atencdo, séo dominados por medos e representagdes que
dificultam a sua adeséo aos objectivos das campanhas. A este propésito, refira-se
que a informacao veiculada estd normalmente relacionada com os perigos que
representam as doengas do foro oncoldgico, mostrando-se pouco incisiva no que
concerne aos beneficios resultantes da despistagem precoce e da terapéutica
escolhida. A mensagem parece, pois, ndo atingir a populagao-aivo, pelo que se
requerem novas técnicas potenciadoras de mudangas de atitudes, porventura
abordagens mais individualizadas, n&o focalizadas nos aspectos mais

atemorizadores da doenca (Solomon, 1947 ; Kelly e Friesen, 1950).
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Importa persistir no esforco de educagéo publica no sentido da divulgacdo ampla
de uma informacgdo credivel, cientificamente correcta e acessivel aos diferentes
estratos da populagéo, orientada para a compreensao da verdadeira natureza da
doenca e para a desmistificacdo de muitos mitos que teimam em persistir,

relacionados com a doenga oncoldgica e determinadas terapéuticas.

Enquanto se assiste a um galopante desenvolvimento cientifico e tecnolégico, a
qualidade da sobrevivéncia dos doentes oncologicos €, sem divida, um aspecto
que requer niveis crescentes de atencao e reflexao. Por outro lado, a igualmente
crescente preocupacao quanto aos aspectos psicolégicos e sociais tem catalisado
uma mudanca progressiva do enfoque colocado ao nivel do tratamento da doenga

para o tratamento da pessoa doente e da su:a qualidade de vida.

Se o doente sobrevive mais tempo, impde-se a preocupagdo de que essa
sobrevivéncia seja humana e socialmente aceitavel e compativel com os padrdes

morais, culturais e sécio-econémicos do ser humano.

A reabilitagdo dos doentes oncologicos € um processo naturalmente dificil e
complexo que apela, de forma inequivoca, para esforgos de cooperagéo conjunta
do doente, da sua familia e dos profissionais de salide associados ao tratamento
da doencga oncoldgica.

A informacgéo que, por defini¢cdo, reduz a incerteza, é considerada como factor
relevante no que se refere a ajuda necessaria aos doentes oncologicos e seus
familiares para lidar com uma doenca a qual esta associada uma ameaca grave
(Mathews,1983) e presta-la é uma tarefa, assaz dificii e complexa, dos

profissionais de satde (Northouse e Northouse,1988).
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A educacdo do doente acerca da sua condigao constitui factor decisivo para a sua
emancipacéo, na medida em que contribui para o restabelecimento da sua
autonomia, ao mesmo tempo que viabiliza uma participagéo progressivamente
mais responsavel nos processos de tomada de decisdo respeitantes a sua saude.
A informagdo prestada pelos profissionais de saude surge, entdo, como uma

componente relevante do processo de educacéao dos doentes.

Curiosamente, o titulo de “doutor” derivado do latim docere, que significa ensinar,
implica a responsabilidade de partilha de conhecimento e informagao, através de

uma comunicacéo clara e aberta com os doentes.

Esta investigacao pretende realgar a encruzilhada da vertente da educacdo com a
vertente da satde, vulgarmente designada por educagéo para a saude. Porém, no
ambito deste projecto, ndo é entendida na sua versao mais oficial, uma vez que se
introduz uma perspectiva aliada a pertinéncia do acto de informar como acto
pedagbgico. De facto, sublinha-se a importancia da funcdo educativa que a
informagao prestada ao doente revela na interacgao que se desenvolve no quadro

do processo assistencial promovido pelos profissionais de saude.

O tema da informacdo tem ganho relevancia acrescida a partir da segunda
metade deste século, fundamentalmente devido & mudanca operada ao nivel dos
modelos tradicionais da relacdo médico-doente e, por outro lado, ao maior tempo
de sobrevivéncia dos doentes oncoldgicos, como resultado dos espectaculares
avangos da medicina', quer ao nivel do diagnostico quer ao nivel dos

tratamentos.

! Em Portugal tém ocorrido, nos ultimos anos, evolugbes significativas quer no diagndstico quer no
tratamento do cancro da mama. A nivel do diagnostico, importa referir os avangos conseguidos no dominio
da imagiologia mamdria, como consequéncia do aparecimento de equipamentos de maior sofisticagdo,
permitindo o diagndstico precoce do carcinoma da mama na denominada fase infraclinica. Por outro lado, o
conhecimento e a determinagfo de novos factores de prognostico abriu novas perspectivas, com implicagdes

tanto na evolugo da doenga como nas terapéuticas utilizadas. A cirurgia, caracterizada durante alguns anos
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No dominio da relagdo médico-doente tem sido normalmente aceite que, ao longo
da histéria da medicina, tem predominado um tipo de relagdo habituaimente
denominada de paternalista. O doente assumia a condicdo de mero receptor
passivo da doenga, que nada podia fazer para a combater, devendo por isso
confiar na autoridade do médico, detentora do poder-saber capaz de o libertar da

sua condi¢ao de doente.

A emergéncia de movimentos a favor de uma maior participagdo do doente nas
decisbes médicas exigiu um maior nivel de informacgéo a prestar ao doente, para
que este possa participar adequada e informadamente no seu processo de cura.
Tal sé sera possivel se o doente puder ter uma posicao participada no dialogo
medico, por forma a que tome conhecimento das diferentes terapéuticas
disponiveis e, caso haja alternativas, optar por aquela que se mostre mais
congruente com os seus valores. E que ha casos em que as terapéuticas sdo
pouco diferentes em termos de sobrevida fisica, mas realmente diferentes no que
diz respeito a qualidade de vida.

A informacédo converteu-se, assim, no mecanismo através do qual o doente
adquire sfatus de pessoa com capacidade de decisdo no plano da relagcao
médico-doente. Por outro lado, os defensores destas ideias tém procurado apoio

pela radicalidade, orienta-se, hoje, em determinados casos, para uma pratica mais conservadora, permitindo
que a exerese do tumor respeite a dimensfo estética, sem prejuizo da eficicia € da seguranga. O aumento do
namero de diagnosticos precoces reduzira a frequéncia da cirurgia radical, permitindo a adopgio crescente
de terapéuticas conservadoras. Neste dominio, releva-se também a importincia dos desenvolvimentos
técnicos registados na radioterapia, hoje com niveis acrescidos de seguranga e tolerincia, assumindo-se,cada
vez mais, como atitude complementar da cirurgia € com papel relevante na terapéutica conservadora. A
hormonoterapia registou igualmente evolugfio sensivel através ¢o doseamento de receptores hormonais ¢ do
desenvolvimento de estrogéneos. Por 1iltimo, a quimioterapia ¢:vihou eficicia crescente como adjuvante da
cirurgia e da radioterapia, nos casos que tenham expressdo chinica loco-regional, mas em que se manifesta o
risco de evolugio de micrometastases 3 distdncia. (Nota do Autor)
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cientifico para suporte das suas ieses, pelo que nao surpreende que tenha

surgido uma volumosa e crescente bibliografia sobre o tema da informagao.

Alguns autores referem, todavia, que estas novas tendéncias a favor de um
modelo de responsabilidade partiihada se inspiram em movimentos sociais que
tém sugido como resultado da mudanga de valores ocorrida na sociedade
ocidental, nas ultimas décadas (Brody,1980 ; Thomasma, 1983). Os defensores
destes novos posicionamentos tém procurado realizar numerosas investigacdes
no sentido de confirmar cientificamente a necessidade de oferecer um maior nivel
de informacéo aos doentes oncol6gicos. Acresce que, para além do maior tempo
de sobrevida, o que importa, na realidade, é incrementar a qualidade de vida
dessa mesma sobrevivéncia, defendendo-se a ideia de que o acto de informar

constitui um importante mecanismo na prossecugéo desse objectivo.

Para além do tempo de sobrevida, e em paralelo com o objectivo de aumentar a
qualidade de vida dos doentes oncolégicos, existem outros factores que também
estao na origem do interesse crescente que é dispensado ao tema da informagao
aos doentes. Por um lado, os inquestionaveis e iniludiveis avangos que se tém
vindo a registar ao nivel do tratamento da doenga oncoldgica tém incrementado o
tempo de sobrevivéncia e, nalguns casos, tém permitido, inclusivamente, a cura
total. Os médicos sabem que, hoje em dia, podem oferecer maior esperanca aos
doentes oncologicos, afastando, de certa forma o medo da morte, medo esse a .
que esta subjacente uma grande limitagdo & comunicagao aberta entre médico e
doente (Dura,1990).

Um outro factor que faz despertar o interesse crescente pela comunicagao e
informag&o médico-doente, e que deriva igualmente do maior tempo de sobrevida,
é o facto de, actualmente, o cancro poder ser cada vez mais enquadrado no

contexto das doengas cronicas, o que pressupde um contacto peridédico e
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prolongado entre médico e doente, dificuitando naturalmente o recurso a
estratégias de ocultagdo de informacéo por parte dos profissionais de sadde. O
doente, por outro lado, devera participar de forma acrescida nas decisdes
terapéuticas, no sentido de passar a ser detentor de um conhecimento mais ou
menos profundo da sua doenga, das possibilidades terapéuticas disponiveis e

das respectivas consequéncias, quer fisiolégicas quer psicossociais.

Qualquer questdo relacionada com a informagdo a prestar aos doentes
oncolégicos desperta polémicas e controvérsias que os abundantes estudos

cientificos ndo tém podido, até ao momento, solucionar.

Informar o doente nio é um fenémeno de tudo ou nada, de dar informacédo numa
Unica comunicagdo e apenas para cumprir um requisito de caracter legal. A
informagdo ao doente é, na verdade, um processo no qual o médico deve
controlar de forma continua o nivel de informacao de que o doente dispbe e
decidir, em diferentes momentos, se o doente necessita de mais ou menos
informagéo, devendo esta, em qualquer caso, assumir um caracter sistematico e
processual, ao longo do percurso assistencial.

O processo de tomada de decis@o sobre o acto de informar ou ndo um doente
oncologico é demasiadamente complexo para se poder suportar num normativo
de caracter legal, que apenas reconhece ao doente o direito de receber
informagéo, sem atender, contudo, a uma série de factores ou condi¢cbes que

devem modelar esse direito.

Por outro lado, as raz6es vulgarmente alegadas pelos partidarios de néo oferecer
informagdo aos doentes oncol6gicos centram-se, quase exclusivamente, nas
possiveis consequéncias negativas que poderiam advir da prestacdo de
informacg&o. Sem duvida que este argumento tem sido acompanhado de estudos
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sistematicos, apoiados em evidéncias empiricas, parecendo poder concluir-se que
as mudangas detectadas ao nivel das atitudes dos médicos respondem mais a
questdes de ordem social do que se suportam em razdes de natureza cientifica.
Acresce que os poucos estudos que abordaram esta questdo, ndo s6 né&o
puderam estabelecer conclusdes definitivas como também evidenciam resultados

inclusivamente contraditérios.

Assim, tal como foi referido no ponto dedicado as tendéncias actuais da politica
de informacdo, enquanto que alguns trabalhos concluiram que a informagé&o induz
um incremento de reaccdes emocionais, tais como apreenséao, ira e ansiedade
(Lankton et al. , 1977 ; Loftus e Fries, 1979) outros estudos mostram que dar
informacédo aos doentes tem consequéncias positivas, inclusivamente redutoras
da ansiedade (Denney et al.,1975 ; Cassem e Stewart, 1975), favorecendo uma
melhor adaptacéo psicossocial do doente (Gerie, Lunden e Sandblom , 1960 ;
Henriques, Stadil e Baden, 1980 ; Cassileth ef al.,1980b ; Mishel et al., 1984).

Do nosso ponto de vista, estas contradigoes respondem, por um lado, & existéncia
real de diferencas individuais nas reac¢des dos doentes perante a informacéo que
Ihes é prestada e, por outro, as limitagdes metodoldgicas que estes estudos
evidenciam. Com efeito, estes estudos caracterizam-se pela simplicidade dos
seus desenhos experimentais, tanto no que se refere a variavel independente - a
informacéo oferecida - como a variavel dependente - o impacto produzido pela
informagao (Dura, 1990). A variavel independente era simplesmente avaliada de
forma dicotomica, o que significa que o médico informava ou n&o o doente sobre o
diagnéstico e/ou o tratamento, sem ter em conta o grau de informacéao prestada.
Reforca-se, pois, a ideia de que a informag&o n&o & um fenomeno de tudo-ou-
nada e que, para além disso, o médico n&o € a Unica fonte de informagéo a que o
doente recorre, sem que, no entanto, pareca ter perdido o estatuto de fonte

privilegiada.



Nos contextos hospitalares, para além da multidisciplinaridade que faz intervir
profissionais de saude diferenciados, emerge o papel do doente como “expert
informant” (Roth, 1963). Os doentes parecem construir 0 seu estatuto de
informadores privilegiados, quer para aqueles que sao admitidos pela primeira vez
no hospital, quer para os que se encontram em situa¢des clinicas semelhantes as
suas, na medida em que eles proprios ja observaram a forma como foram tratados
em anteriores internamentos. A este propésito Carapinheiro (1993) constroi a
categoria de «doente profissional» num duplo sentido. Por um lado, ao longo dos
sucessivos internamentos, o doente vai conhecendo e controlando melhor a sua
doenca e, por outro, ganha a especializagdo entendida como um corpus de *“
savoir - faire “ na manipulacao de situagées de internamento. Assim, os doentes
parecem assumir um protagonismo configurado na delimitacdo de um espaco
informal, desempenhando o papel de agentes de ensino no acto de informar.
Nesse desempenho, recorrem a um saber profano e a um discurso que, apesar de
nao erudito, se torna inteligivel no assumir da categoria de “mensageiros

secundarios” da informacéao prestada.

Noutro plano, e em paralelo com o maior nivel de educacgéo publica e com uma
mudanca de atitude das pessoas face a doenga, regista-se, a partir dos anos 40,
a proliferagdo de associagbes de doentes tratados : mastectomizadas,
laringectomizados e portadores de outras ostomias (Conde,1992b). Em particular,
os movimentos de voluntarias mastectomizadas constituem uma fonte de
informacdo credivel, baseada na sua experiéncia, estando por natureza mais
préximas dos doentes. Ao protagonizarem um papel de “paciente veterano“
constituem-se como consultores naturais, adjuntos dos cuidados formais
fornecidos por qualquer instituicdo, ajudando a desmoronar o muro de siléncio

que se ergue entre o doente oncoldgico e os profissionais de satde.
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Definitivamente, o doente podera ter diferentes graus de informagao que vao
desde o conhecimento total da sua doenga até a total ignorancia da mesma,
passando pela suspeita e pelo conhecimento ambiguo, veiculado muitas vezes
através de informagao contraditoria. Estes distintos niveis de informagdo poderao
ter diferentes consequéncias no plano da adaptagao psicossocial dos doentes. A
informagdo ambigua, ou com elevado grau de incerteza, parece ter
consequéncias mais negativas que uma informagdo completa ou a auséncia total

de informagao ( Dupont, 1987 ; Szmajke, Hans e Kaiser, 1987).

O dominio da doenga oncolégica coloca uma matriz de questdes de complexidade
acrescida ao nivel da problematica da informagéao a prestar ao doente, conferindo-
ihe, pois, um caracter polémico e controverso. Hoje em dia, mercé de uma
educacdo publica relativamente alargada, os doentes reclamam mais e melhor
informacdo, congruente com o seu nivel socio-cultural, parecendo ser a procura

de informagdo uma estratégia de adaptagéo a sua condicao de pessoa doente.

Torna-se relevante procurar respostas para perguntas, tais como : Devera ser dita
toda a verdade aos doentes sobre a sua situagdo ? Quererdo os doentes saber
toda a verdade ? Compreenderdao os doentes toda a informagdo que lhes é
prestada ? Terdo médicos e doentes percepgdes congruentes sobre.a informagao
veiculada ? Que consequéncias, positivas ou negativas, podera ter a informacgéao
que é prestada aos doentes ? Sera possivel determinar quem devera prestar a

informagao, como e quando o deveré fazer ?

Sao questdes como estas que, ao longo de toda a historia da medicina, tém
conferido a problematica da informagao o ja referido caracter polémico e
controverso. Acresce que a representagéo socio-cultural da doenga oncologica,
radicada em atribuicdes de deterioragao, dor e morte," ndo tem correspondéncia

directa com a realidade cientifica e médica.



Uma revisdao da literatura revela uma multiplicadade de opinides, por vezes
diametralmente opostas, nenhuma delas parecendo ser convincentemente
adequada a todas as situagdes. As diversas contribuigcbes revelam abordagens
inconsistentes, de certa forma fragmentadas, com objectos muito especificos e
bem definidos, cada uma delas sempre com algum grau de precaridade empirica.

Se atentarmos nas contribuicbes cientificas que ja foram enunciadas nos pontos
anteriores, verificamos uma permanente reconfirmagdo de aspectos de
dissonancia cognitiva e de incongruéncia na comunicacao-informagao entre

doente e profissionais de salide, numa perspectiva marcadamente interpessoal.

Todavia, estas contribuiges cientificas nao subsidiam, de forma clara e completa,
o entendimento do acto de informar em termos da relagdo entre o individuo e os
profissionais de salde, quando inseridos num contexto institucional, no qual

surgem variaveis de natureza estrutural e contextual.

No sentido do preenchimento desta lacuna, pretende-se compreender e
interpretar as modalidades de que se reveste a informagdo aos doentes,
procurando identificar os agentes e os modelos, 0os mecanismos e os contextos

em que s&o produzidos, quando configurados institucionaimente.

A medicina tornou-se mais socializada e institucionalizada e o trabalho médico
desenvolve-se, hoje, em contextos de grau elevado de complexidade e de
especializacdo. O hospital, peca-chave do processo de institucionalizacdo, é
paico de uma matriz complexa de interaccGes que inclui dimensdes com impacto
nao negligenciavel na modelagdo de experiéncias individuais e colectivas de viver
a doenca e trabalhar a doenga (Carapinheiro, 1993).
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Se é verdade que sdo visiveis os avangos espectaculares ao nivel das
tecnologias e das terapéuticas, ndo pode esquecer-se que 0s cuidados de saude
assentam numa menos moderna mas nem por isso menos importante actividade
humana : o dialogo (Larsson, 1989). Este dialogo processa-se, hoje em dia, num
ambiente institucional em que se torna por vezes dificil ao doente fazer ouvir a
sua voz quando inserido num contexto em que a comunicagao é institucionalizada
e organizacionalmente balizada segundo diferentes coreografias sociais em que
doente e profissionais de satde, em particular os médicos, regulam mutuamente

as suas proximidades e distancias (Aronson e Larsson, 1987).

Os padrdes de interacgdo no setting médico institucional podem ser concebidos
como instancias de comunicacdo institucionalizada, que pode ser percebida e
entendida através de um olhar, ndo so6 para os interlocutores, mas sobretudo para
um leque de largo espectro de relagbes que induzem constrangimentos ao nivel
da sua interaccéo.

Pretende-se, nesta investigacdo, avaliar as balizas institucionais, formal e
informalmente estabelecidas, que contornam a vivéncia da doenca oncologica ao

contrapor a dimens&o clinica a dimenséo psicossocial.

Constituindo a informagdo um objecto privilegiado para esta pesquisa e
entendendo-se o acto de informar como um processo social e institucional,
pretende-se compreender e interpretar as modalidades de que se reveste a

informagao a prestar ao doente com cancro da mama, num contexto institucional.

A pertinéncia deste objecto de pesquisa resulta, desde logo, da avaliagcdo dos
trabalhos de investigacdo que tém sido realizados no nosso pais, no ambito desta
tematica. Dessa avaliagdo conclui-se pela quase completa auséncia de literatura

portuguesa, como se pode, alids, verificar pelo contributo bibliografico desta
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investigagdo.  Assim, procurar-se-a neste trabalho e a semelhanga de
investigacgdes realizadas noutros paises, iniciar um processo de reflexdo teérica e
producao de informagdo empirica que contribua para um melhor entendimento do
acto de informar em termos da relagao entre o individuo e os profissionais de

saude em contexto institucional .

O objecto da pesquisa podera definir-se como sendo a caracterizagéo e
identificagcdo do acto de informar como processo institucional basico de
comunicagao da informacgao a prestar aos doentes ao longo da cadeia processual

meédica desenhada pela instituicdo e percorrida pelos doentes.

Delimitou-se, a partida, uma patologia especifica - cancro da mama - e uma
cadeia processual médica que funciona como uma microssociedade, um
subsistema, dentro de uma instituicdo de cuidados diferenciados com uma
organizagdao social mais ampla, em que naturalmente coexistem uma
multiplicidade de acgdes sociais concertadas entre si e ja definidas
institucionalmente, o que nos permitiu partir para um projecto que apenas aqui se

anuncia.
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2. A construcio do objecto de estudo

2.1. O modelo tedérico e o modelo analitico de pesquisa

Ao nivel dos modelos actuais da pratica da medicina, as transformagoes
visiveis sdo profundas. Por oposigdo ao antigo modelo, em que a pratica
médica era eminentemente singular, centrada na relacdo medico-doente e
pouco influenciada pelos aspectos sociais do exercicio da profissao, surge
um novo modelo influenciado por uma medicina progressivamente mais
socializada e institucionalizada, contaminada por preocupagdes de natureza
economicista e decisivamente influenciada pelo acentuar da dimens&o
tecnicista como consequéncia dos crescentes poderes disponibilizados pelas

tecnologias biomédicas.

A medicina como estrutura ocupacional elegeu a ciéncia como base das
praticas médicas. A autoridade da biomedicina e o seu singular sucesso no
mundo da pratica médica actual justificam a sua crescente hegemonia na
produgdo de cuidados de salde e fundamenta-se culturaimente no seu
reconhecimento por meios cientificos de pesquisa e de resolugao de
problemas (Wolpe,1994).

O desenvolvimento cientifico teve um indesmentivel efeito indutor na
mudanca operada ao nivel da organizacdo profissional da medicina,

conduzindo a complexificagdo da divisao técnica e diviséo social do trabaiho.

Por outro lado, como consequéncia do impacto desse mesmo
desenvolvimento cientifico, assiste-se a uma visivel cientificagéo das praticas
médicas, determinante na preVaIéncia de uma orientagdo de caracter
tecnocratico-despersonalizante, visivel nos cuidados de salde produzidos ao

nivel das instituicdes hospitalares.
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De facto, na medicina actual verificam-se contextos relacionais, situacionais e
socioculturais substancialmente diferentes dos que se verificavam nos
tempos do velho e conhecido «Jodo Semana». O contexto relacional
dispensava, pelo crédito subjacente, a prestagdo de informagcdo ao doente
que conhecia o médico, apreciava a sua competéncia e devogéo e se lhe
dirigia com total confianga. A sugestdo e a persuasio, factores de
intervencao no processo de cura, emergiam naturalmente de uma relagdo de
confianga, em muitos casos de admiracdo e respeito, a qual estava
subjacenie uma permuta compreensiva e afectiva e um consentimento
certamente mais eloquente que todas as possiveis declaragdes e, por isso
mesmo, mais valioso que todas as «assinaturas do mundo» (Dias,1994c
:349).

O médico exercia uma verdadeira acgdo psicoterapéutica, dando-se a si
proprio e olhando nao apenas a doenga mas principalmente ao préprio
doente de quem, quase invariavelmente, conhecia a histéria biografico-

pessoal.

Hoje em dia o proprio acto médico alargou-se inexoravelmente em resultado
dos multiplos e poderosos instrumentos disponiveis, bem como o contexto em
que se realiza. O médico & habitualmente pouco conhecido e estranho a

familia, cuja histéria quase sempre ignora.

Por outro lado, o doente encontra-se integrado numa nova ordem altamente
tecnologica de intervengao, na qual quase nunca esta apto a medir o impacto
e as consequéncias de intervencdes médicas crescente e potencialmente
mais invasoras, quer pela prescricdo de terapéuticas complexas de efeitos
ainda mal conhecidos e experimentados, quer pela relativa audacia com que
hoje em dia sdao encaradas as intervengdes cirlirgicas e a propria

complexidade dos tratamentos.
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E hoje frequente o doente ser entregue a uma equipa médica constituida por
diversos especialistas que sdo chamados a intervir por via da sua
competéncia, quase sempre sem o prévio estabelecimento de uma relagao de

confianca com o doente.

De resto, as opgdes encontram-se cada vez mais dispersas e o doente vé o
seu poder reduzido na medida em que, quer a segmentagao por via da
especializacdo, quer a dispersdo geografica do mundo da medicina, sao
factores que tornam o doente mais dependente da formacao técnico-cientifica

do médico que da sua reputagdo social (Wiener et al.,1980).

Assim, a medicina moderna, fonte de inegaveis progressos cientificos, foi
tentada a deslocar-se no sentido de uma perspectiva predominantemente
tecnicista, registando-se uma inegavel tendéncia objectivista decorrente dos
caminhos da hiperespecializagdo, tratando-se por vezes «orgaos» € nao
«Pessoas doentes» (Vaz Serra,1980 ; Barahona-Fernandes,1982).

No entanto, para Braine e Lesser (1988), o direito inalienavel do doente a
preservacéo da sua dignidade humana determina a indispensabilidade do
recurso a abordagens tecnolégicas que, sem embargo do seu inegavel valor
e utilidade, sejam eticamente contextualizadas e encorajem, mais do que

contrariem, o respeito pela natureza humana.

Com efeito, o admiravel progresso nos dominios cientifico e tecnologico,
viabilizando, é certo, a criacdo de instrumentos cada vez mais poderosos,
parece estar a conduzir a perigosa tentac&o de reduzir a “Pessoa doente” a
simples condigdo de objecto, a mera condicdo de categoria diagnéstica
(Polénio, 1990). '

Foi ja durante este século que as instituicoes hospitalares abandonaram o

papel de fornecedores de um reflgio para os doentes e de local asilar para
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os pobres e sem abrigo, para passarem a ocupar um lugar central no
exercicio da pratica meédica, incorporando progressivamente a nogao

moderna de servi¢o publico (Carapinheiro,1993).

A instituicao hospitalar abandonou praticamente a fungéo institucional de
custoédia. Com efeito, a medicina moderna tem reduzido significativamente o
tempo de permanéncia dos doentes nas instituicbes hospitalares pelo que,

embora os doentes estejam no hospital, ndo sao do hospital (Coe, 1984).

A divisado técnica do trabalho médico, conjugada com a necessidade de um
tipo de tecnologia cujo grau de complexidade e sofisticacdo se situa muito
para além do alcance individual do médico, fez emergir a instituicdo
hospitalar que se tornou, embora nao exclusivamente, o centro da produgéo
de cuidados de saude (Sadler,1978).

Nas sociedades modernas tem-se vindo a acentuar a dependéncia das
pessoas relativamente aos servigos prestados por grandes organizagdes
burocraticas (Carmel,1988). Por consequéncia, a clientela hospitalar tem hoje
uma fisionomia bem diferente daquela que tinha no passado. De facto,
integra, entre os seus utentes, classes sociais com niveis de expectativa e de
exigéncia progressivamente mais elevados. Por outro lado, o hospital, pe¢a
que tem vindo a assumir-se como fundamental nos modernos sistemas de
saude, vé o seu funcionamento pautar-se por critérios de racionalidade e
eficiéncia, comegando a ganhar visibilidade a preocupagao com a qualidade
dos cuidados de saude que sao produzidos (Burton e Parker,1994).

A par desta tendéncia, os doentes estdo a ser cada vez mais encorajados no
sentido de se queixarem da qualidade dos servicos hospitalares e sao
visiveis sinais de que os cirurgibes se comegam a preocupar com a
explicitagdo das consequéncias das intervengdes que praticam, abdicando do

tradicional privilégio terapéutico que os conduzia a racionalizar os detalhes
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da cirurgia, ocultando os eventuais riscos e complicagbes subsequentes,
ostensivamente para o *bem dos doentes” (Wallace,1986 ; Meredith,
1993;Williams, 1994).

Os médicos, cada vez mais dependentes do sistema técnico, em
consequéncia da racionalizagdo manifesta do acto médico, necessitam do
hospital para tratar adequadamente os seus doentes. De facto, a explosdo do
desenvolvimento tecnologico tem dado origem ao aparecimento de modernos
e cada vez mais complexos e sofisticados equipamentos de diagnéstico e de
terapéutica, nao raramente operados por técnicos com quem os doentes
contactam mais do que com o proprio médico. Na verdade, o médico, embora
continue a ser legalmente responsével, encontra-se no final de uma cadeia
complexa de intervengdo dependendo realmente de outros saberes técnicos
e de factores contextuais como sejam o estado dos equipamentos e a
qualidade dos resultados dos exames complementares de diagnoéstico
(Wiener et al., 1980; Thomasma,1983; Carapinheiro,1993).

Os custos de aquisicdo e de manutengdo desses equipamentos determina
que a sua disponibilidade se confine, na grande maioria dos casos, ao
contexto hospitalar, tornando-se este eleito para a realizacdo de intervengoes
cirdrgicas que, na grande maioria dos casos, exigem meios que estéo fora do
alcance da medicina privada. Assim, os hospitais passaram de lugar de
caridade a verdadeiros «templos da ciéncia» (Ramos,1987) e tém crescido
em dimensao e complexidade, por um lado devido a crescente procura que se
tem registado relativamente a cuidados hospitalares e, por outro, face a
multiplicagdo verdadeiramente explosiva de servicos e especialidades
médicas que emergem continuamente, fruto do desenvolvimento cientifico e
tecnologico da medicina. E nesta linha de entendimento que, segundo Rosser
e Maguire (1982), o conceito de “boa medicina” a luz do ideal da medicina
cientifica, & hoje em dia interpretado como sendo o rapido acesso ao hospital

para tratamento da doenca.
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Em estudos sociolégicos produzidos em contexto hospitalar sdo normalmente
avangadas tipologias de servicos de acordo com a andlise da organizagédo e
da divisao de trabalho, privilegiando a distingao entre servigos com base em
critérios de ordem técnica e de ordem politica bem como a identificagcdo de
modelos de produgdo de cuidados caracteristicos das instituicbes

hospitalares.

Assim, distinguem-se normalmente servigcos de medicina interna de servigos
de cirurgia geral e estes de uma terceira categoria que inclui servigos de

especialidades médicas, sejam tradicionais ou de ponta.

Na mesma linha adoptada por Carapinheiro (1993) recorreu-se ao contributo
da tipologia sociolégica de Chauvenet para o estudo dos servigos
hospitalares, por ser a literatura sociolégica francesa a que mais tem
reflectido a discussdo desta problematica no contexto de uma estrutura
hospitalar mais proxima da portuguesa na origem, no padrido historico-
evolutivo e nos tragos estruturais mais fortes, salvaguardando, no entanto, as
diferencas de natureza social, cultural e politica que naturaimente as

separam.

A tipologia sociolégica proposta por Chauvenet é construida com base em
critérios de ordem técnica e de ordem politica (Chauvenet, 1972, 1973).

Os critérios de ordem técnica dizem respeito ao grau de complexidade dos
tratamentos e ao tipo de equipamento utilizado nds diferentes sistemas de
tratamento estabelecidos nos servigos, enquanto que os critérios de ordem
politica se referem a politica de orientagdo médica definida em cada servigo,
em funcgdo da categoria de clientela e das estratégias médicas adoptadas. A
aplicacao destes dois critérios identifica trés categorias de servigos: “servigos
de medicina interna”, “servicos especializados e semiespecializados” e

“servicos de ponta ou de alta tecnicidade”.
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Do ponto de vista das finalidades, Chauvenet (1973) analisa as diferentes
categorias identificadas a luz de um duplo critério. Por um lado, os objectivos
globais definidos na organizacdo hospitalar e, por outro, os objectivos
proprios dos grupos detentores de posigoes estratégicas nas actividades
hospitalares. Assim, segundo o critério dos objectivos institucionais globais,
aos servicos de medicina interna est&o associadas trés finalidades distintas :
o descongestionamento de outros servicos de cuidados directos, o
acolhimento de doentes cujas patologias nao relevam de nenhuma das
especialidades existentes na instituicao que 0s acolhe e, finalmente, a
triagem e orientagéo de doentes para outros servigos. Contrariamente ao que
acontece nos servicos de medicina interna, nos servicos especializados a
producdo de cuidados é desenvolvida em fungéo do tipo de doenca que
releva da especializagdo do servigo, privilegiando-se a maximizagdo do
sistema de tratamento através da adopgdo de uma politica orientada para a
rotagdo maxima de camas. Tal como nos servicos de medicina interna, os
servicos especializados t8ém como finalidade Gltima do trabalho médico o
tratamento, a prestacdo de cuidados aos doentes e néo a investigagao clinica
que, quando ocorre, se reveste de natureza circunstancial e radica sobretudo
no interesse clinico de casos que porventura surjam e na dinamica das

equipas médicas no que se refere a celebracéo de protocolos de pesquisa.

E exactamente este ultimo aspecto que distingue os servigos de ponta das
duas categorias precedentes, ja que estéo frequentemente subordinados a
programas de pesquisa pre-definidos, ao mesmo tempo que se configuram
como lugares de produgdo de cuidados medicos de elevado nivel de
sofistificagdo, pelo uso de tecnologia normalmente designada “de ponta” ao

servico dos actos de diagnostico e de terapéutica.

Detemo-nos nesta acepgdo de finalidades ja que o critério centrado nos
objectivos proprios dos grupos profissionais nao se reveste interesse de

analitico em face do nosso objecto de estudo.
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As contribuicdes de Coe (1984 : 323 e ss) e Freidson (1984 : 139 e ss) para
este debate manifestam-se pertinentes a varios niveis, na medida em que nos
fornecem um enlace analitico esclarecedor de uma possivel coexisténcia de
modelos que poderdo configurar a organizagdo da produgédo de cuidados

numa instituicao hospitalar.

Numa abordagem funcionalista, Coe desenvolve trés modelos ideais de
produgdo de cuidados caracteristicos das instituicdes : o “modelo de
custddia”, o “modelo assistencial classico” e o0 “modelo de reabilitacao” (1984
: 323).

Os modelos ideais cuja construgdo é sugerida por Coe com base na origem
histérica e caracteristicas da estrutura social do hospital moderno, resultam
de um estudo da estrutura institucional essencialmente focalizado no exame
da organizagao dos papéis para a realizagéo dos fins e a definicdo da norma
de comportamento de tais papéis, derivada da interacgdo entre as pessoas
que os desempenham. No contexto das instituicoes de saude centradas no
fim geral da assisténcia, os objectivos especificos bem como os papéis dos
membros dos diferentes subgrupos variam segundo o tipo de instituicao (Coe,
1984 : 323).

O “modelo de custédia” é caracteristico de instituicbes totalitarias e
pressupde doencas incuraveis com recurso a terapéuticas esporadicas,
desempenhos permanentes do papel de doente e obediéncia estrita as
normas institucionais.

Ao “modelo assistencial classico” subjaz uma orientacdo claramente
biomédica que determina a submissao dos doentes e do restante pessoal
hospitalar & autoridade médica indiscutivel. O doente assume a condicao de
mero receptaculo passivo de cuidados médicos de cariz técnico-cientifico e

legitimados pelo objectivo explicito de cura. A doenga € considerada como
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reversivel pelo que o papel do doente é temporario, interagindo
episodicamente com o pessoal hospitalar no ambito da execugdo das
terapéuticas especificas que lhe sao estabelecidas com vista a sua

recuperagao.

Contrastando claramente com os dois modelos anteriores, quer nas
finalidades quer nos pressupostos, o ‘modelo de reabilitacdo” trata de
situagdes de cronicidade, de resposta lenta aos tratamentos administrados.
Assim, ao invés do objectivo explicito da cura, esta subjacente a este modelo
o propésito do restabelecimento do funcionamento normal, o prognoéstico, a
adaptacio e a reabilitagdo. O doente, ao contrario do que se verifica no
modelo assistencial classico, ndo podera assumir o papel passivo de mero
recipiente de cuidados, devendo ser motivado a colaborar com o pessoal
hospitalar que, para além de se ter obrigatoriamente que familiarizar com a
expectativa de recuperagdo lenta dos doentes, devera aplicar os seus
conhecimentos de forma coordenada, operacionalizando o conceito de
trabalho de equipa, por forma a melhor conseguir atingir o objectivo de
reabilitacdo dos doentes.

Ainda no ambito da reflexao sociolégica sobre os modelos da pratica
hospitalar, Freidson sugere trés modelos de organizagdo de cuidados : 0
modelo de “servigo doméstico”, o modelo de “intervencao medica’ e 0 modelo

de “interaccéo terapéutica (1984 : 139).

O modelo de “servico doméstico”, embora néo se enquadre perfeitamente na
definicdo de hospital em sentido restrito, configura um modelo simples de
custédia que se resume a organizagao de actividades hoteleiras e produgao
de servicos correspondentes, podendo dispensar a presenca de pessoal
ligado a prestagéo de cuidados, bem como a direcgdo ou supervisdo medica

ou qualquer sistema de tratamento.
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O segundo modelo, de “intervengdo médica”, coincide, na pratica, com o
modelo assistencial de Coe. O acento ténico é colocado no caracter
transitério da doenca, na incapacidade do doente de, com recurso ao seu
saber profano, fazer face ao problema técnico que a enfermidade lhe coloca,
devendo submeter-se & autoridade médica, assumindo um papel passivo em
toda a organizagao do trabalho que sobre ele é produzido. Freidson identifica
neste modelo uma ideologia biomédica orientada no sentido da administracao

de uma terapia somatica.

Finaimente o terceiro modelo, que o autor denomina de ‘“intervencéo
terapéutica” € um modelo em que a ideologia psicoterapéutica & dominante,
com aplicagdo corrente a contextos psicoterapéuticos, pressupondo a
motivacdo do doente no sentido da sua participagéo no trabalho médico. O
medico, sem perder a autoridade no que & competéncia diz respeito, cede a
posicao monopolista que detem no modelo de intervencdo médica em matéria
de tratamento a favor de uma partilha de qualificagdo com outros
profissionais numa organizagdo em trabalho de equipa, na qual o doente, por
vezes, tem lugar, permanecendo embora o médico como “o primeiro entre

iguais” (Freidson, 1984 : 142).

No que respeita especificamente as instituicbes hospitalares, ‘considera-se
que o modelo de burocracia de Weber se tem mostrado inadequado ao
estudo da estrutura informal de autoridade e a cultura informal ligada a vida
dos doentes no hospital, ndo compativeis com o sistema formal de autoridade
(Turner, 1987 : 161).

Pese embora se registem pontos de vista diferentes quanto 4 melhor forma
de fornecer cuidados a um determinado doente, o objectivo primario do

hospital é o de garantir uma boa prestacdo de cuidados '.

! Cf. Carapinheiro, G. (1993). Saberes e Poderes no Hospital. Uma Sociologia dos Servigos
Hospitalares. Lisboa : Edi¢bes Afrontamento. A autora refere que, em paralelo com o objectivo central
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A simultaneidade e a diversidade de interesses & objectivos origina uma
combinacdo complexa entre os interesses formais da instituicao e 0s
objectivos operatorios dos diferentes grupos profissionais presentes na
divisao de trabalho, fazendo emergir uma rede de interaccdes padronizada,
cruzada por estratégias multiplas e jogos de poder que se revelam
determinantes ao nivel da construgdo das politicas hospitalares e dos
objectivos institucionais que concomitantemente se vdo adaptando
(Perrow,1963)°.

Os diferentes grupos profissionais presentes no sistema hospitalar atingem
os seus objectivos através da expansao, por via da negociagao, da influéncia
que exercem ao nivel da afectagéo de recursos, mediante estratégias de
rentabilizagdo do poder . Assim, podera compreender-se o funcionamento da
instituicio hospitalar através do exame das estruturas e das relagdes de
poder e das estrategias que através dele vao sendo engendradas
(Huard,1977).

Aos meédicos tem sido tradicionalmente outorgada a chamada autonomia
clinica, embora nas ultimas décadas tenha emergido o debate sobre o
possivel declinio do poder medico face aos constrangimentos da gestao
dessa mesma autonomia, configurando-se um conflito ao nivel da reparticao
dos poderes burocratico e profissional (Goss,1963; Freidson,1970;
Huard,1977).

da garantia de uma boa prestagdo de cuidados, que se traduz no tratamento, cura ou recuperagdo da
doenga, sdo identificaveis nas instituigdes hospitalares outros objectivos como sgjam a reproducéic do
saber médico ¢ a investigagdo.

2 Cf Perrow, C. (1963). Goals and Power Structurcs. In : Freidson, E., The Hospital in Modern
Society, New York, The Free Press, p 113. O autor considera que os grupos que em cada momento
controlam uma organizagio sdo os que desempenham as tarefas mais dificeis ¢ criticas. Entendem-se
como tarefas dificeis as que nfo sdo susceptiveis de rotinizagio nem podem ser entregues a pessoas
com baixos niveis de qualificagiio, enquanto que as tarefas criticas s3o aquelas sem as quais uma
organizagio ndo poderia funcionar bem como as que representam o problema mais importante que a
organizagdo enfrenta num determinado estadio do seu desenvolvimento.
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A crescente especializagdo a que se assiste por via da fragmentacdo do
exercicio da medicina em actividades especificas independentes, para além
de acentuar a complexidade tecnoldgica constitui igualmente uma forma de
reforgar o poder dos médicos que, desta forma, ao invés de sofrer erosio,

parece estender-se e reforgar-se (Huard,1977).

Susceptivel de ser considerado como acto decisério por exceléncia nos
sistemas de tratamento, o acto médico isolado tende hoje em dia a ser
suplantado por uma pratica médica partilhada, encontrando-se o doente
ligado a diferentes prestadores de cuidados de saude com competéncias
diversificadas.

Como consequéncia do processo de racionalizagdo econdémica e
organizacional da instituicdo hospitalar, o acto médico esta hoje inserido
numa organizagdo técnica e administrativa complexa com profundas
repercussoes ao nivel do doente hospitalizado. A prescrigdo terapéutica, se
bem que continue a ser da responsabilidade do médico, é tomada
globalmente pela instituicdo cuja logica de rentabilizagéo conduz a
racionalizagéo da oferta de cuidados em termos da esperanga de vida e do
equacionamento dos ganhos futuros do doente (Chauvenet,1973;
Steudler,1982). |

A investigac&o de sintomas transferiu-se do exterior para o interior do corpo,
abandonando-se a atitude de alerta e vigildncia do aparecimento de sintomas
a superficie do corpo para uma busca de sinais e vestigios internos revelados
por equipamentos médicos de niveis de sofisticagdo crescente. Assim, o acto
medico explodiu numa série de actos sujeitos a uma avaliagéo técnica que,
conferindo maior legibilidade & actividade médica, ndo tem contribuido para a

sua desmistificagdo em termos de pratica magico-carismatica.
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De entre as diferentes profissdes e ocupagdes que integram O sistema de
produgdo de cuidados de satde e estdo envolvidas na complexa divisao do
trabalho, a Unica que é verdadeiramente autonoma € a profissdo medica na
medida em que, mercé da dominancia do seu saber e competéncia técnica,
dirige e avalia as restantes categorias profissionais que a ela se subordinam,
configurando-se assim uma «hierarquia de competéncia institucionalizada»
(Freidson,1970). Com efeito, os medicos, para além da autoridade
carismatica que advem do facto de serem capazes de curar doengas, detém
um poder que decorre do capital cientifico baseado na especializacdo e nos
conhecimentos técnicos, poder este que lhes outorga a condigédo de mais
capazes para tomar decisoes, designadamente ao nivel do diagnostico e das

estratégias de tratamento.

Barnes considera que no contexto hospitalar o médico personifica para o
doente a «missdo do hospital» (1973:29) . Por outro lado, a representacéo
social do médico é a de “guardiao” do sistema de cuidados, revelando-se
quase sempre a sua assinatura como Unico titulo de acesso aos
medicamentos e aos servigos hospitalares. E a profissdo médica que define a
natureza do problema, quais as intervengbes apropriadas e o acesso aos
recursos requeridos, deixando desta forma pouca margem de influéncia ao
doente, alvo de uma manifesta dominancia profissional, quando
decisivamente enquadrado no universo da medicina e das suas instituicoes
(Freidson,1970).

O médico detem o monopolio do desempenho dos aspectos estratégicos do
trabalho clinico, afastando os outros profissionais da possibilidade de
intervengdo. Como refere Freidson «o médico & o Gnico que pode prescrever
medicamentos e penetrar no corpo. A0S concorrentes é deixada a
possibilidade de falar com os doentes, mas sem os poderem penetrar fisica

ou quimicamente » (1970 :134).
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A prestacdo de cuidados médicos envolve um processo de controlo social®.
Na realidade, a relagéo «prestador de cuidados-doente» pode ser vista como
uma tentativa do primeiro, perito poderoso e independente, mudar as
atitudes e comportamentos do segundo, tornando-o um receptor ignorante da
comunicagdo e dos préprios cuidados de salde produzidos e incapaz de

assumir o papel de actor social (Friedman e DiMatteo,1979)

O profissional de saude, detentor de um conhecimento superior e de uma
linguagem técnica especializada, apropria-se normalmente do direito de
tomar decisées em nome dos seus doentes, considerando-os objecto de um
servico profissional (Roth,1963). Contudo, independentemente de como a
dominéncia profissional expressa a pericia técnica, esta realidade n&o
legitima todas e cada uma das assimetrias que se registam ao nivel da
relagéo entre médico e doente que tende a eleger o profissional de salde
como protagonista Unico, rejeitando sistematicamente o doente do

desempenho de um papel de actor-participante.

Todavia, autores como Gerhardt (1990) consideram que no cerne desta
questdo estara sempre presente uma certa e inescapavel assimetria e que,
nessa medida, sera mais realista reconhecé-la ao nivel das relagdes médico-
doente do que empregar modelos descontextualizados, quer pela idealizagéo
de situacbes de discurso, quer de comunicagdes sistematicamente
distorcidas.

Funcdo, em parte, de uma perspectiva especifica da cultura profana, na
perspectiva de Coe o doente deposita normalmente a sua confianga no

médico, uma vez que considera a doenca como um fenémeno que requer

3 Wiener et al. consideram a existéncia de argumentos ao nivel da relagio desigual entre doente ¢
profissional de satde que retratam este ltimo como arrogante e servindo-se a si proprio e citam abusos
cometidos em nome ¢ no interesse da investigagfio. No caso particular dos médicos, a assimetria aponta
para a tradigio autocratica que os tem caracterizado como fornecedores de fé, mercé do capital
cientifico e méagico-carismético de que sdo detentores. Cf. Wiener, C. ef al. (1980). Patient Power :
Complex Issues need Complex Answers. Social Policy, Set-Out, 30-38.
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conhecimentos especiais, tornando-se assim dependente dos bons oficios
dos profissionais que se encontram legitimamente formados para o exercicio
da profissdo (1984).

A representagéo social do doente, identificado na tradi¢éo judaico-crista como
pessoa que sofre, sugere um rétulo de vitima, ao mesmo tempo que potencia
uma atitude de passividade que, em certos casos, se assume como
verdadeira submissdo. A figura do médico reveste-se de uma verdadeira
autoridade carismatica, alicergada no valor do seu saber e das competéncias
técnica e cientifica, e de um poder que, de facto, Ihe é outorgado pelo doente
na sua fraqueza perante a doenga que representa uma ameaca a sua
integridade fisica, limitando em consequéncia a sua autonomia. Deste modo,
nesta representagdo o doente aceita a dominagdo que decorre de uma
competéncia técnica e institucionalizada, entregando 0 seu corpo aos
detentores do saber como moeda de troca da esperanga de cura, ndo sendo
legitimo esperar que desempenhe um papel activo no que respeita aos
cuidados que lhe sdo prestados (Chauvenet, 1973 ;Taylor,1988 ;
Atkinson,1993).

Ao nivel da interacgdo, o doente, sujeito a uma inexoravel assimetria
relacional, & assim remetido para um papel passivo, ndo se admitindo a sua
participagdo em termos do trabalho que a volta dele é organizado, porque o
seu saber & profano, desvalorizado pela organizacéo de salide e por isso
mesmo incapaz de penetrar no modelo hegemonico do saber central que é o
saber médico. Para o doente, a tnica possibilidade de express&o ao nivel de
participagdo na cura situa-se no plano das relagbes com as categorias
profissionais de execugéo, enfermeiras e auxiliares de acgao médica, a quem
& tradicionalmente atribuido um papel primordial no que concerne a

humanizagao dos cuidados (Carapinheiro,1993).
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Com efeito, para obter a informagao que deseja e que ndo consegue obter
dos médicos, o doente recorre por vezes ao pessoal de enfermagem, que é
percepcionado como mais acessivel e menos ameacgador para os doentes
mais timidos (Coe,1984). Como refere Carapinheiro (1993), os enfermeiros e
as auxiliares de acgdo médica tornam-se o repositério das informagdes
detalhadas sobre os sintomas, particularmente as auxiliares que, nas
relages informais que estabelecem com os doentes, dispdem de tempo e
condigbes privilegiadas para conhecer dados sobre a vida do doente e sobre

a forma como ele experiencia a doenca.

Assim, para Coe, € através da relagdo que estabelece com o pessoal de
execucao que o doente compensa a falta de participagéo na decisdo sobre a
estratégia de tratamento que lhe foi definida pelo médico, na condigdo de ser
um bom doente, definido em termos institucionais como aquele que nao
perturba em demasia a cadeia de operagdes pré-definida, isto &, aquele que
melhor se adapta ao processo social de despersonalizagao (1984) . A este
propésito Carapinheiro considera que, abdicando da manifestagdo de
qualquer forma de conhecimento sobre a doenca e sobre a avaliagdo dos
procedimentos médicos e de enfermagem de que é objecto, muitos doentes
renunciam ao papel de actores no processo de producdo de cuidados,
subestimando as suas proprias necessidades individuais a favor da
colaboragdo com as prioridades institucionais envolvidas no sistema de
tratamento (1993) sujeitando-se assim a um «ritual estandardizado de
despersonalizagdo» (Helman,1990 : 69).

Embora o conceito de personalizagdo de cuidados esteja de certo modo
impregnado nas ideias que sustentam as praticas dos diversos grupos

profissionais que integram a constelagdo da produgéodos cuidados, a
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verdade é que a sua acgdo no terreno nao consegue dar visibilidade a este

valor humanista® .

Abordado pelo médico enquanto objecto de pesquisa, portador de uma
doenca que é percepcionada pelos profissionais de satide como objecto de
um sistema de cuidados e encarado por parte da organizagdo como
consumidor de servicos, o doente & desumanizado pela estrutura do contexto
de satde (Wiener et al.,1980) e vé-se impedido de toda a possibilidade de
participagdo ou mesmo de opinido sobre as intervengbes decididas a

propésito do seu corpo.

A relacdo doente-médico faz do doente uma matéria, um caso clinico
(Friedman e Di Matteo,1979), um objecto cientifico (Chauvenet,1973) uma
vez que a orientagdo dominante no contexto institucuional se focaliza no
tratamento das doengas e na gestdo de casos clinicos, em detrimento da
globalidade da pessoa doente (Chauvenet,1973;Benoist e Cataebras,1993)°°

Na qualidade de “corpo” o doente torna-se “desconhecido” para 0s diferentes
profissionais, individualmente considerados, tornando-se “conhecido” de um

grupo de actores’, com competéncias diversificadas, que sobre ele exercem

4 Cf. Ramos, V. (1987). O Ressurgimento da Medicina Familiar. Revista Critica de Ciéncias Sociais,
23, 157-168. A este respeito o autor refere que, a0 mesmo tempo que a crescente especializa¢do e
incorporagio tecnologica na pritica meédica trouxeram novas € mais poderosas possibilidades de
intervengdo, contribuiram, por outro lado, para uma desumanizagdo progressiva dos cuidados médicos.

5 Benoist ¢ Catacbras referem que o doente ¢ vitima da fragmentagdo da medicina, que Ihe fragmenta
virtualmente o corpo através de um manifesto reducionismo bioldgico que demonstra a falta de
percepgio da sua unidade. Cf. Benoist, J. e Catacbras, P. (1993). The Body : From an Immateriality to
Another. Social Science and Medicine, 36,7, 857-865.

6 Cf Chauvenet, A. (1973). Organization et Hierarchie Hospitaliére. Thése de Doctorat du Illeme
Cycle. A autora considera que o doente, sujeito 2 tirania da tecnologia, ¢ entregue 4 ciéncia, “vivo ou
morto”, cada um destes estados concorrrendo sem descontinuidades para servir os objectivos cientificos
¢ tecnoldgicos.

7 Cf. May (1992), Nursing Work, Nurses Knowledge, and the Subjectivation of the Patient. Sociology
of Heath and lllness, 14, 4, 472-487. A autora considera que o doente nfo € definido pelas suas
configuragdes idiossincraticas mas atraves do seu relacionamento com um conjunto de profissionais e
de técnicas para quem ¢, afinal, o objecto. '
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um multiplicidade de actos profissionais em ambiente interaccional. Por isso,
a construcao social do estatuto de doente é composta por uma variedade de
identidades, clivadas e desconexas, por uma matriz de sinais e sintomas e

configurado como unidade administrativa.

De facto, os hospitais sdo organizagcées profissionais que em alguns aspectos
se assumem como um mundo préprio, com multiplas configuracoes,
desconhecidas da maior parte daqueles que procuram cuidados. Com efeito,
as dimensdes psicossociais do doente sdo em larga medida invisiveis para os
profissionais de saGde no contexto hospitalar, embora por vezes se
verifiquem tentativas de recolha deste tipo de informagdo através dos

profissionais do servigo social (Helman,1990).

Na verdade, os médicos falham frequentemente na percepgdo da morbilidade
psicossocial j4 que esta percepcdo é desvalorizada na recolha da histéria
clinica do doente. A falha na percepgéo das necessidades psicossociais dos
doentes n&o pode ser considerada nem boa ciéncia nem boa medicina (Davis
e Fallowfield, 1991).

A medicina moderna com enfoque na alta tecnologia, constitui- uma
experiéncia frequentemente desagradavel e desumanizante para o doente. A
literatura mostra que os doentes experienciam sentimentos de isolamento,
deslocalizagdo, dor e desconforto®, medo e desespero em resultado da
hospitalizagdo (Coe,1984 ; Fagerhaugh et al, 1986 )

® Fagerhaugh et al. referem que hoje em dia, mercé do enfoque posto ao nivel da tecnologia, a dor € o
desconforto dos doentes sdo aspectos frequentemente negligenciados pelos profissionais de saude,
levando a que os doentes os acusem muitas vezes de um pratica desumanizada. Apesar de na literatura
popular a tecnologia ser apontada como fonte de desumanizagiio e despersonalizacio dos cuidados de
satide, muitos doentes manifestam boa impressdo quanto s tecnologias aplicadas, focalizando o seu
descontentamento quanto 3 forma como sdo utilizadas € ao baixo nivel de prioridade que os
profissionais de saude conferem & dor € ao desconforto. Enquanto que a orientagiio biomédica dos
cuidados de saide encoraja a que os desconfortos dos doentes sejam ampliados e vistos como simples
sintomas da doenga, os doentes tendem normalmente a refugia-los no dominio do privado, escondendo-
os normalmente em situagles sociais. Todavia, em situa¢Ges de internamento hospitalar esta
normalizagio ¢ drasticamente alterada. Cf Fagerhaugh, S. et al. (1986). Chronic Iliness, Medical
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Os profissionais de saude objectificam o doente por diferentes formas,
despersonalizando-o. Com efeito, recorrem frequentemente a rotinizagao dos
procedimentos de tratamento, burocratizam os processos, fornecem pouca
informagao (Taylor,1988) e falam muitas vezes na presenca dos doentes
«como se os seus selves sociais tivessem regressado a casa € apenas os
contentores fisicos avariados tivessem sido deixados na instituicdo hospitalar

para reparagao» (Morgan,1991 :73).

Como forma de poder fazer face aos objectivos institucionais de maximizagao
de produgdo de cuidados, os profissionais de salde, nomeadamente o0s
médicos, procuram libertar-se dos doentes, quer fisica quer psicologicamente,
recorrendo a técnicas estratégicas que Mizrahi designou por «técnicas de
GROP»® ( Mizrahi, 1985 :223 e ss ;1986)

Neste estudo, Mizrahi concluiu que os médicos, num contexto em que sé
combinam variaveis estruturais, profissionais e culturais'®, rotulam os doentes
e, pela determinagdo do seu sfatus moral e meédico, chegam a uma

determinacéo informal sobre quanto tempo “merecem” e “necessitam’.

Pelas chamadas técnicas de GROP os meédicos libertam-se dos doentes

transferindo-os de servico, dando-lhes alta ou recusando-se a vé-los,

Techonolgy, and Clinical Safety in the Hospital. In : Roth, J. (ed.), Research in The Sociology of
Health Care, 4, 237-270, Greenwich, C.T. : JAI Press. '

® GROP significa «Get Rid Of Patients»

10 Cf Mizrahi, T. (1985). Getting Rid of Patients : Contradictions in the Socialization of Internists to
the Doctor-Patient Relationship. Sociology of Health and Iliness,_1, 2, 214-235. O autor refere-se a
varidveis estruturais impostas interna € externamente como sejam as exigéncias do Estado.no que
respeita a controlo de custos ¢ de qualidade, as condigSes habituais de delapidagio em que se
encontram as institui¢des publicas ¢ a um desiquilibrio entre o grande volume de doentes que implica
muito trabalho para cuja realizagdo faltam recursos em quantidade e qualidade, conduzindo a um clima
de elevada pressdo e stress profissional e de pouca recpmpensa social pelo tratamento de tdo elevado
numero de doentes.Em termos de variaveis profissionais o autor refere-se 4 pratica de uma medicina
altamente tecnologizada, recorrendo a um nUmero crescente de procedimentos médicos tdo invasores
quanto complexos, susceptiveis de provocar a emergéncia de iatrogénese.
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passando responsabilidades relacionadas com os doentes para os

estagiarios ou, lateralmente, para outros profissionais de salde.

Nesta linha de entendimento, os médicos censuram os doentes em geral pela
sua incapacidade de comunicagdo e curto-circuitam o envolvimento com o
doente e com a sua historia psicossocial, eximindo-se de gastar muito tempo
com ele na medida em que ndo & normativo, ndo € compensador e, em certos

casos, é considerado como contraproducente.

A impessoalidade que se regista ao nivel da pratica hospitalar resulta
tambem de um apelo a autoridade institucional em detrimento da do médico
individual, levando os médicos a refugiar-se no anonimato e, por outro lado,
evitzndo a diferenciagdo. O servigo publico como ecran protector da
responsabilidade médica determina o escorregamento das responsabilidades
individuais para a esfera das responsabilidades institucionais
(Steudler,1982). Pelo contrario, na medicina privada regista-se a
individualizag&o da pratica médica conduzindo a uma maior personalizagao
dos aspectos comunicacionais'', uma vez que nesse contexto os médicos
esperam que os doentes se comportem como clientes e que, na qualidade de
consumidores exigentes, questionem a sua competéncia, avaliem o servico
que lhes é prestado e possam, caso ndo se mostrem satisfeitos, abandonar a
consulta e procurar um servico alternativo.

A preocupacdo de que os doentes devem ter uma palavra nas decisdes
médicas que irdo afectar as suas vivéncias psicossociais € um dos aspectos
que tem estado presente na agenda dos debates que vdo desde o

1 Silverman comparou a interacgio médico-doente em duas clinicas de um hospital universitirio
inglés tendo chegado a conclusdo de que no caso da clinica privada médicos e doentes interagiam
termos mais igualitirios, a0 mesmo tempo que o doente exercia maior controlo sobre a consulta. Cf.
Silverman, D. (1987). Communication and Medical Practice. Social Relations in the Clinic. London :
Sage Publications.
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consentimento informado & possibilidade de acesso dos doentes as suas

fichas clinicas (Wiener et al.,1980).

Todavia, a tomada de decis&o ao nivel da relagdo médico-doente devera ser
o resultado de uma adequada ponderagéo de valores e interesses expressos
por ambas as partes. O crescente grau de sofisticacéo da tecnologia médica
para fins de diagnostico e tratamento determina o prolongamento das
trajectorias das doengas, pelo que a partilha de informagao, as opgoes e a
tomada de deciséo se vao tornando cada vez mais complexas. Em face deste
desafio, terdo necessariamente que surgir respostas adequadas da parte dos
profissionais de saude, e novas ou renovadas solugbes organizativas, ao

nivel das instituigdes de producgéo de cuidados de saude.

Num primeiro olhar, a participagdo dos doentes nas decis6es que envolvem a
sua propria saGde, bem como nos cuidados que para eles s&o produzidos
parece tratar-se de uma questdo obvia. Contudo, tal ndo acontece (Hjelm-
Karlsson,1989).

Falar de uma nova responsabilizagédo dos doentes no processo de prestacao
de cuidados parece ser algo de estranho (Siegler,1981; Entralgo, 1982 ;
Smith e Newton,1984;). Nao surpreende, pois, que dados empiricos sobre a
participagdo dos doentes nas decisbes médicas sejam em numero muito
reduzido (Love et al,.1985;Silverman,1987). Acresce que as conclusdes de
alguns estudos realizados tém demonstrado, de forma consistente, que o
poder do consumidor de cuidados de saude € limitado quando se confronta

com a profissao da medicina (Maurin,1980).

Em muitas decisdes terapéuticas as opgdes s@o mais alargadas que os
doentes podem pensar e que os médicos discutem e aconselham. As
decisbes de tratamento tomadas pelos médicos ndo asseguram que as

preferéncias dos doentes sejam levadas em linha de conta. Aos doentes
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devera ser dada a oportunidade de avaliar a sua decisdo, com conhecimento
dos riscos terapéuticos que essa decisdo acarreta e ponderada com os
beneficios plausiveis ao nivel da qualidade de vida, os quais sdo
frequentemente hipotetizados mas nao claramente compreendidos. Como
refere Haddad (1993), no mundo da pratica clinica o tempo disponivel para a
partilha da informagcéao é escasso, e isto torna-se particularmente relevante
nos casos em que estido envolvidas escolhas especificas de tratamentos
cirurgicos discricionarios, oferecidos como meio de melhorar a qualidade de
vida e com resultados diferenciados em termos do tempo de sobrevida (
Wennerberg, Barnes e Zubkoff, 1982).

Neste contexto, Stefanek (1993) refere a necessidade de educacdo dos
cirurgides, médicos de oncologia e doentes, no sentido de incrementar a
capacidade dos doentes tomarem decisdes'? baseadas, tanto quanto
possivel, na apresentagdo despreconceituosa de diferentes estratégias de
tratamento, quer em termos de sobrevivéncia esperada, quer em termos de
qualidade de vida.

As medidas de caracter politico-legal visando o uso do consentimento
informado continuam a frustrar aqueles que procuram encorajar os doentes
no sentido de fazerem valer os seus direitos no momento da tomada de
deciséo sobre o tratamento. A preocupagéao central, reforcada pelos aspectos
de natureza legal, parece privilegiar mais a obrigatoriedade do médico em
prestar informacdo do que a compreensdo dessa informagéao por parte do

12 Levine et al. sem embargo de concluirem que a ajuda 4 decisdo clinica se encontra ainda numa fase
embriondria, apresentam um quadro de tomada de decisdo com diferentes opgBes de tratamento para
doentes com cancro da mama em estadios precoces da doenga. Um aspecto pertinente deste quadro de
tomada de decisdo € o desenvolvimento de um método de apresentagiio as doentes dos riscos e
beneficios da quimioterapia adjuvante baseada em ensaios clinicos. O quadro serve como ajuda visual &
prestagdo da informacfio relativa 4 escotha do tratamento que envolve quimioterapia versus ndo
quimioterapia. Cf. Levine, M.N. ef al. (1992). A Bedside Decision Instrument to elicit patient’s
preference concerning adjuvant chemotherapy for breast cancer. Annals of Internal Medicine, 117, 53-
58.
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doente, transformando-se assim num ritual futil, mais consentido que
informado (Annas, 1975 ; Wiener et al., 1980 ; Meredith,1993).

A utilizagdo do consentimento informado permanece uma questao aberta na
medida em que a sua linguagem contratual é estranha, quer para as
prioridades clinicas dos médicos, quer para os interesses praticos dos
doentes. Por outro lado, como referem Wiener et al., a informacéo veiculada
ndo é necessariamente a que € interiorizada pelo doente, devido a
interposicdo de diferentes barreiras que limitam a compreensao da

informacéao prestada (1980).

Embora a preferéncia dos doentes em participarem nos processos de tomada
de decisdo respeitantes a sua satde revele alguma, embora fraca, correlagao
com variaveis cognitivas, socio-demograficas e culturais, encontraram-se
relagbes mais fortes com a trajectoria da doenga (Ende et al.,1990). Parece
ser o facto de estar doente, mais do que o conhecimento e o status social,
que determina as preferéncias manifestadas pelos doentes no &mbito da
tomada de decisdo. Os préprios médicos, quando na condi¢éo de doentes e
sob os cuidados de um médico, declinam geralmente a sua autonomia da
mesma forma que os outros doentes. Para além disso, a medida que a
gravidade da doenca se acentua, o que obriga o doente a percorrer multiplas
trajectérias, a tendéncia que se observa aponta no sentido de uma maior
participagdo dos doentes na tomada de decisdo. A trajectoria da doenca
parece assim assumir-se como factor mais determinante das atitudes dos
doentes, que os conhecimentos médicos ou outros factores de natureza
socio-cultural.

A adaptacdo do doente oncolégico a sua doenca parece ser fortemente
influenciada pelo apoio psicossocial que recebe. De resto, &€ neste mesmo

ambito que se coloca a rede de interacgdes que o doente tece com os
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profissionais de satde, médicos, enfermeiros e outros técnicos, bem como

com outros doentes.

Neste registo teodrico, Dura (1989) propée um modelo integrador de
informagcdo como estratégia de adaptacdo psicossocial em doentes com
cancro da mama, no ambito do qual inclui trés niveis de interacgéo : pessoal,

micro-social e macro-social.

A nivel pessoal, incluem-se naturalmente todos os aspectos de natureza
fisica e psicolégica que determinam uma adaptagdo positiva ou negativa da
doente perante a situagdo ameagadora da doenga. Enquanto que os factores
biolégicos se reportam as alteragbes somaticas causadas pela doenga, os
factores psicolégicos abrangem aspectos cognitivos, emocionais e
motivacionais determinantes, a curto e a longo prazo, do ajustamento

psicossocial da doente no que se refere a metas e expectativas.

No plano micro-social consideram-se os factores externos a doente que
configuram a situagao concreta em que se encontra. Por um lado, a rede de
relagbes interpessoais que a doente com cancro da mama mantem com
familiares e amigos e, por outro, a que estabelece com os profissionais de
salde e outros doentes. Neste sistema micro-social incluem-se igualmente
variaveis de ordem situacional e contextual que se reportam as condi¢bes
fisicas da instituicdo hospitalar em que a doente se encontra, bem como as

caracteristicas especificas dos tratamentos que recebe.

Finalmente, no plano macro-social consideram-se fundamentalmente dois
grandes aspectos. Por um lado a politica governamental da qual decorre o
grau de disponibilidade dos meios necessarios para a prevencio e
tratamento da doenca e, por outro, a existéncia de uma representacéo social

da doenca oncologica que radica em concepgdes socioculturais que
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determinam cogni¢bes e emogdes erroneas e marcadamente desadaptativas,

quer para a doente quer para a populagéo em geral (Dura, 1989 : 144 e ss).

Em consequéncia da maior énfase colocada ao nivel da participagao dos
doentes nas decisbes que envolvem a sua propria saude, emerge uma
responsabilidade acrescida no que diz respeito a prestacéo de informacao
por parte dos profissionais de saude. Porém, a comunicacao, a informacao e
o suporte emocional sdo trés dos aspectos que ao nivel da medicina

hospitalar tém sido alvo de maiores criticas (Burton e Parker,1994).

Uma quest&o pertinente, de resposta dificil e de abordagem obrigatoriamente
multifacetada € a de se saber a razdo pela qual as redes e os sistemas de
informagdo e comunicagdo apresentam largas insuficiéncias na area dos
cuidados de salde, exactamente quando as dimensdes médica e tecnico-
cientifica desses cuidados atingem niveis crescentes de eficacia e
sofisticagdo. Entre as razdes possiveis que estdo na base desta constatacao
podera apontar-se para o facto dos niveis de especializacdo e
complexificagdo das organizagbes hospitalares constituirem por si s6 uma
barreira & comunicacdo entre os diferentes actores envolvidos. Uma outra
razio possivel parece ser o facto dos profissionais de salide denunciarem
dificuldades em avaliar as necessidades de informagdo dos doentes, a falta
de tempo disponivel para equacionar as questdes da informagdo em
contextos que se caracterizam invariavelmente por sobrecargas de trabalho
(Barnes,1973 ;Taylor,1988) e, porventura ainda, a falta de preparagdo e
experiéncia que os habilite a uma adequada estruturagéo e prestagao da

informagao no ambito de uma comunicagio eficiente (Hjelm - Karlsson,1989).

Como resultado de um nivel de comunicagdo deficitaria, a troca de

informacdo entre doente e profissional de saide tende a assumir contornos

1B Fallowfield, Baum e Maguire concluiram que mais de 50% das doentes oncologicas envolvidas no
sen estudo no ambito do cancro da mama, julgaram a informagdo que receberam como inadequada,
apesar de s¢ encontrarem inseridas numa experiéncia que requeria como condigdo prévia a obtengio do
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insatisfatorios. O que normalmente acontece é que os profissionais de satude
ndo ddo oportunidade aos doentes para se envolverem na prestacdo de
cuidados. Os doentes nao tém geraimente oportunidade de falar
abertamente, ndo séo cuidadosamente escutados, nem estimulados a colocar

questdes sobre as suas préprias davidas.

Embora muitos prefissionais nos servigos de salde revelem capacidades
comunicacionais e de interac¢do com os doentes, a situagao que se observa
nos contextos hospitalares esta longe de poder ser considerada satisfatoria
(Davis e Fallowfield,1991)". Se bem que raramente se caracterizem por um
conflito aberto as relagbes entre médicos e doentes reflectem diferencas de

interesses e expectativas.

Freidson (1970) refere a existéncia de um conflito de perspectivas entre
doente e profissional de satde, em particular o médico, que reforga a posi¢ao
estruturalmente assimétrica de cada um dos intervenientes na relagdo. De
facto, o médico procura geralmente uma definigdo biomédica em termos da
doencga recorrendo a uma gramatica da sintomatologia pela qual traduz as
condicdes individuais dos doentes em categorias estandardizadas,

necessarias para a aplicagao das suas competéncias profissionais. Por outro

consentimento informado.Cf. Fallowficld,L.J.; Baum,M. ¢ Maguire, G.P. (1986). Effects of Breast
Conservation on Psychological Morbity associated with Diagnosis and Treatment of early breast
cancer. British Medical Journal, 293, 6558, 1331-1334. Ainda nestc mesmo contexto, Maguire,
Fairbum e Fletcher concluiram que os médicos revelavam poucas capacidades para informar as doentes
sobre o diagndstico, bem como sobre os resultados dos exames complementares, a etiologia, o
prognostico € os tratamentos, mesmo aqueles que tinham recebido formagfo em técnicas de entrevista,
Na realidade, os médicos demonstraram falhas ao nivel da elei¢do do ponto de vista das doentes, ao
nivel da negociaciio, do reforgo do aconselhamento, do encorajamentio das doentes no sentido de
formularem questdes, bem como para aferir o grau de compreensio quanto 4 informagfio que lhes havia
sido prestada. Cf. Maguire,P. ; Fairbum,S. e Fletcher,C. (1986). Consultation Skills of Young Doctors.
British Medical Journal, 292, 1573-1578. :

¥ Cf Davis,H. e Fallowfield,L. (1991). Counselling and Communication in Health Care. Chicester :
John Wiley & Sons. De uma longa lista de deficiéncias ao nivel das capacidades comunicacionais dos
profissionais de saude, os autores sublinham a falha em obter dos doentes a informagio disponivel
relativamente as suas principais preocupagfes, expectativas, sentimentos € percepcdo da doenga, assim
como em estimular a formula¢iio de perguntas e em fornecer respostas apropriadas as que sfo
colocadas pelos doentes.
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lado, os doentes revelam-se mais preocupados com a vivéncia pessoal da
doenga e, nessa medida, fazem intervir, ao nivel da relagdo, valores e
expectativas que diferem substancialmente das dos médicos (Cassel,1976 ;
Hundt,1994).

Subjacentes as posigdes dos doentes e dos profissionais de saude estado
experiéncias vividas e concepgdes valorativas de diferentes naturezas. Para
o profissional de saide o conhecimento deriva de um enquadramento
especifico de normativismo cientifico-pratico que define e regula a actividade
da instituicdo hospitalar. Para o doente, as perspectivas emergem do seu
saber profano, da familiaridade com modelos cientificos e crencas populares
da doenca e de experiéncias pessoais prévias em contextos de produgdo de
cuidados de saude.

O conflito podera portanto considerar-se situado entre duas- perspectivas
incompletas. Enquanto que a vis&o biomédica', que aponta no sentido da
“luta para matar a doenca”, falta a referéncia ao contexto de vida do doente, a
experiéncia do doente falta o insight na ciéncia e o conhecimento do potencial

valor da intervencéo médica (Roter e Hall, 1992).

De qualquer forma, se se pretende ultrapassar a dicotomia de pontos de vista
entre médicos e doentes havera que recorrer a negociagéo. Se o médico
falha na exploragdo da compreenséo do doente, nao concede ao doente o
direito de ter um ponto de vista diferente e ndo negoceia uma aproximagéo
das duas perspectivas no sentido da sua conciliagao, dando lugar a relagGes

de tensdo e a insatisfacdo do doente (Baszanger,1986; Morgan,1991). Na

I Hundt refere que a especialidade médica de oncologia define o seu objecto biomédico ao nivel
microscopico das células que se reproduzem de forma impropria e constroi o seu objecto no controlo do
metabolismo celular que ocorre a este nivel. Os médicos em oncologia adoptam este ponto de partida
da abordagem de casos clinicos. Poreém, estas células ndo existem no dominio isolado dos
acontecimentos celulares microscopicos. Pelo contrario, sio componentes de complexos € altamente
idiossincraticos seres humanos. Cf. Hundt, L.M. (1994). Practicing Oncology in Provincial Mexico : A
Narrative Analysis. Social Science and Medicine, 38, 6, 843-853.
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verdade, neste contexto negociativo, o ponto de vista do doente é sempre
diferente do do médico. O que o doente realmente negoceia ao nivel da

relagcdo médico-doente é o direito a ter um ponto de vista diferente.

Uma revisdo da literatura evidencia que os doentes oncolégicos
desencadeiam estratégias de busca de informagdo que os habilitem a
construir um referencial para a compreensdo da doenca e do tratamento
(Northhouse e Northouse, 1987).

Ap6s um diagnostico de cancro assume-se que o doente procura uma
redugéo do nivel de ansiedade induzido pela doenga, procura ganhar controlo
sobre a sua situagao e procura restaurar a sua auto-estima, confrontando-se
normalmente com quatro grandes questdes : o grau de incerteza da doenca,
a emergéncia de sentimentos negativos, a perda de auto-controlo e a ameaca

a sua auto-estima (Pruyne e Van der Borne, 1987).

Para a redugéo do confronto emocional a que esta suijeito, o doente apela a
recursos individuais, de suporte social primario e aqueles que lhe sdo
disponibilizados pela assisténcia profissionalizada. O suporte social'®
conseguido através da rede primaria € normalmente percepcionado pelo
doente como mais eficaz. De facto, o suporte social funda-se em grande
medida nas relacbes de afecto reciproco, enquanto que no dmbito do apoio
profissionalizado se regista normalmente a emergéncia de sentimentos de

inferioridade e de impoténcia do doente, perante um profissional poderoso

' Cf. Elle,K. et al (1992). Social Relations,Social Support and Survival Among Patients with Cancer.
Journal of Psychosomatic Research, 36, 6, 531-541. Num estudo realizado com doentes oncoldgicos os
autores concluiram que o apoio social poderé contribuir para o reforgo do bem-estar psicol6gico, para
influenciar a aderéncia ao tratamento, induzir comportamentos saudiveis ¢ melhorar o funcionamento
dos sistemas imunolégico e neuro-endécrino. Todavia, referem que as relagdes sociais € o apoio social
poderdo funcionar de forma diferente consoante o tipo de doenca oncoldgica e o seu estadio. Modelos
de regressdo multivaridvel sugerem que o suporte emocional dispensado pelos membros da rede
primaria se mostra eficaz em termos de sobrevivéncia durante os estadios precoces da doenca ¢ entre as
doentes com cancro da mama. Pelo contririo, ndo se registam efeitos semelhantes em estadios mais
avancgados da doenga ou em doentes com cancro pulmonar ou colo-rectal, sublinhando-se assim a for¢a
dos processos biologicos sobre os psocossociais em estadios avangados da doenga oncolégica.
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que aje geralmente no sentido de manter e reforcar a assimetria de poderes
subjacente a interacgao.

Para Ben-Sira (1984), entre as multipas estratégias que o doente desenvolve
como resultado da incerteza ao nivel do prognéstico e visando ©
restabelecimento da homeostase do consequente distirbio emocional,
releva-se a procura do maximo de informacdo objectiva junto dos
profissionais de sa(de. Caso nao sejam bem sucedidos nessa procura,
recorrem a outras fontes de informacao'’, privilegiando pessoas que

vivenciaram situages semelhantes, geralmente outros doentes™®.

A cobertura explanatoria da informagao médico-clinica podera revelar-se
menos que satisfatoria para o doente oncolégico, em termos de legitimagao
da sua condigdo. O que os doentes realmente procuram é ganhar uma
medida de controlo sobre a sua condigéo, através da procura de informacao

congruente com as suas trajectorias pessoais, por forma a tornar possivel 0

17 Como forma de compensar a perda de recursos o doente oncoldgico podera procurar junto de outros
doentes e de grupos de auto-ajuda aconselhamento sobre a gestdo dos sintomas conjuntamente com a
procura de informagio sobre os melhores métodos de gerir as alteragdes verificadas ao nivel da sua
vida diaria. Estudos formais sobre o impacto dos grupos de auto-ajuda nos doentes oncol6gicos s3o
limitados .Cf. Lieberman,M.A. (1988). The Role of Self-Help Groups in Helping Patients and
Families Cope with Cancer. CA - Cancer Journal for Clinicians, 38, 3, 162-168 .Porém, a informagio
¢ o apoio emocional poderdo ser reforgados por uma voluntiria treinada. C£ Knobf, M. T. (1990).
Symptoms and Rehabilitation Needs of Patientes with Early Stage Breast Cancer during Primary
Therapy. Cancer, 66, 1392-1401. Refere ainda este autor que um programa piloto de visitantes
especializadas revelou um alto nivel de satisfagio dos doentes .

18 Cf. Pruyne, J.F.A. ¢ Van der Borne, HLW. (1987). Self-Care of Cancer Patients. In : The Quality of
Life of Cancer Patients, Aaronson, N.K.e Beckman, J.(eds.), New York, Raven Press. Num estudo
desenvolvido com uma amostra de doentes oncologicas concluiram pela existéncia de efeitos positivos
reportados pelas doentes apos contactos estabelecidos, por sua iniciativa, com voluntdrias treinadas ¢
outros doentes durante o internamento hospitalar ou na primeira fase do tratamento. Os efeitos mais
positivos situaram-se a0 nivel do restabelecimento da auto-confianca, no ganho de auto-controlo ¢ na
redugiio de sentimentos negativos. Em oposigdo a esta perspectiva Leis, Heines ¢ Pancyr referem que €
de certo modo compreensivel que os médicos em oncologia nfio se mostrem muito favoraveis em
recomendar aos seus doentes terapias de sucesso ndo provado na medida em que temem que 0S
programas de auto-ajuda possam de alguma forma interferir com as terapéuticas prescritas,
alimentando falsas esperangas aos doentes. Por isso, na falta de provas cientificas contra ou a favor, a
grande maioria dos medicos opta pela via do siléncio Cf. Leis, AM. ; Heines, C.S. e Pancyr, G.C.
(1994). Exploring Oncologists’ Beliefs about Psychosocial Groups : Implications for Patient Care and
Research. Journal of Psychosocial Oncology, 12,4, 77-95.
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restabelecimento da credibilidade posta em causa pelo assalto a
individualidade em que a doenga o envolve. Assim, a informagao e o
aconselhamento médico, quando ajustados a configuragdo da condigédo do
individuo e do tratamento, poderdo desempenhar um papel positivo em
termos da legitimacdo dessa mesma condiggo. Na realidade, ao nivel das
respostas & doenca oncoldgica os individuos testam constantemente os
significados relacionados com as alteragdes que ocorrem no contexto da

vivéncia quotidiana da doenca (Bury, 1988).

Apesar de no ambito dos cuidados prestados aos doentes oncoldgicos a
dimens&o psicossocial ser de importancia crescentemente reconhecida, os
médicos subestimam frequentemente as necessidades dos doentes a este
respeito (Fallowfield,1991).

Decorrente deste hiato assistencial, os doentes com diagnésticos e
prognosticos oncologicos, quando percepcionam que os tratamentos
convencionais tém um valor limitado, procuram diferentes opg¢des de
tratamento, recorrendo por vezes ao uso das chamadas medicinas
alternativas. Subscrevem, assim, um conjunto de valores diferente daquele
que é subscrito pela medicina tradicional, que se mostra de certa forma
congruente com o facto das crengas populares se organizarem em torno da
experienciagdo da doenca e ndo da doengca como entidade clinica
propriamente dita (Coe,1978 ; Yates et al.,1993).

No entanto, alguns autores consideram que o recurso as medicinas
alternativas por parte dos doentes oncol6gicos sugere um quadro aditivo mais
do que alternativo as terapias ortodoxas (Cant e Calnan, 1991). Outros
consideram que muita da atracgcdo que os doentes serﬁem pelas terapias
alternativas reside no valor simbélico dos locais onde esses tratamentos
ocorrem e na disponibilidade manifestada pelos terapeutas em escutar os
doentes (Smith, 1983).



97

O acto de informar os doentes oncolégicos podera ser benéfico do ponto de
vista do seu ajustamento psicossocial e obviamente relevante em termos da
qualidade global da prestagao de cuidados de saude, reduzindo sentimentos
de vulnerabilidade do doente face a doenga. Trabalhos relativamente
recentes evidenciam a preferéncia dos doentes em geral quanto a serem
informados sobre o diagnéstico e demais aspectos relacionados com a sua
doenca (Cassileth et al.,1980 ; Reynolds et al.,1981 ; Spencer,1981).

Todavia, nem todos os doentes desejam assumir um papel activo no dominio
dos cuidados de saude que lhes s&o prestados. Muitos preferem, de facto,
receber o maximo de informacgéo, enquanto que outros parecem querer saber
o menos possivel, depositando no médico toda a responsabilidade no
processo de tomada de decisao (Schain,1980). Assim, enquanto que um
grande nimero de doentes reclama uma comunicagdo com um elevado grau
de informagéo e transmitida com empatia e suporte, outros, pelo contrario,
desejam saber o menos possivel sobre a sua doenca, levantando barreiras a
comunicaco, talvez como forma de evitar o stress da tomada de decisdo. O
papel da informacéo a prestar aos doentes oncolégicos tera pois que ser
conceptualizado tendo em conta as preferéncias individuais na medida em

que estas modulam o caracter adaptativo ou desadaptativo da informagao.

A doenca oncolégica parece ter-se convertido num stressor e a informacéo
num mecanismo de coping (lbafiez,1988). Da mesma forma, as diferencas
individuais que se registam ao nivel das preferéncias de cada doente face a
informagao poderdo ser concebidas como estilos de coping ou estratégias de

adaptagéo individual e idiossincratica.

Médicos e doentes s@o, pelo menos em certa medida, adaptativos em termos
de estilos comunicacionais e de coping. De acordo com algumas

investigacoes, os médicos, quando confrontados com situagdes ambiguas e
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stressantes, tendem a adoptar rotinas de padroes de comunicagao que se
mostram, a partida, limitativas da flexibilidade exigivel face as necessidades

individualizadas dos doentes (Taylor,1988).

A este respeito Mclintosh (1976) afirma que a atitude de adoptar, como rotina,
prestar toda a informagdo sobre um diagnoéstico de cancro podera ser
causadora de stress, para além de se mostrar geralmente desnecessaria,
considerando a capacidade revelada por muitos doentes de obter a

informagéo que desejam de forma independente.

Estas dissonancias parecem ser consistentes com a posi¢cdo de insatisfagéao
que muitos doentes reportam a propésito da informacdo que obtém dos
médicos. Enquanto que os médicos créem estar a informar os doentes, estes
continuam a julgar inadequada a forma como a informacao € prestada, pelo
que continuam a reportar que os médicos escamoteiam e manipulam a
informacao que na realidade pretendem (Cassileth et al. 1980;Mclntosh,1976;
Freidson,1970) .

A troca de informagdo entre médico e doente desempenha um papel central,
quer ao nivel do diagnostico, quer do tratamento. De facto, a ndo ser que aos
doentes seja facilitada essa troca de informagéo e que, por outro lado, sejam
encorajados a falar aberta e liviemente, podera acontecer que fiqguem por
revelar as suas preocupacdes reais'® ,que deste modo permanecem ocultas

ou encobertas (Morgan,1991).

Estes estudos parecem apontar para a existéncia de uma clivagem entre os
ideais de prestacdo de cuidados e a realidade da pratica clinica actual

15 Cf. Pendleton, D. e Havler, J. (1983). Doctor-Patient Communication. London : Academic Press,
Inc. Os autores referem que a razdo pela qual um grande nimero de doentes nfo adere as terapéuticas
prescritas pelos médicos fica a dever-se ao facto de s sentirem insatisfeitos com o diagnéstico ou
contiuarem a ter preocupagles € questdes que ndo foram capazes de explicitar ou relativamente s
quais ndo obtiveram respostas satisfatorias da parte dos médicos.
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(Arnold e Forrow, 1990). Contudo, poucos tém sido os estudos publicados no
ambito da satisfagdo dos doentes oncolégicos em contextos hospitalares
(Liberati et al.,1985; Wiggers et al.,1990; Steptoe et al.,1991).

A hierarquia da competéncia institucionalizada determina normalmente que
as capacidades estratégicas dos médicos se sobreponham e obscuregam as
dos restantes profissionais e, muito em particular, das doentes. Porém, no
momento de informar os doentes, si0 os médicos que, eleitos pela instituicéo
hospitalar como fonte de informacao privilegiada, na sua pratica quotidiana
deverdao encontrar formas éticas e contextualizadas de conjugagdo das

variaveis intervenientes no processo informativo.

A este proposito refira-se 0 trabalho de Taylor (1988), no qual a autora actuou
como observadora-participante num centro oncolégico canadiano com O
objectivo de analisar e descrever as estratégias utilizadas pelos meédicos no
momento em que se confrontavam com a dificil tarefa de fornecer informacao
aos doentes. As conclusdes apontam no sentido de cada médico adoptar
uma estratégia particular de entre as quatro seguintes :comunicagdo da
informacéao, admisséo da incerteza, evasdo e dissimulagao. A adopgao de
uma estratégia ou outra baseava-se na experiéncia clinica do médico bem
como na necessidade intrinseca de reduzir a tensdo e o mal-estar inerente a
pessoa do médico quando confrontado com a necessidade de informar o

doente.

Parecem ser também os factores de ordem pessoal os que enformam a
politica seguida quanto a questao da informagdo a prestar aos doentes. No
sentido de identificar quais os factores de caracter pessoal que os médicos
utilizavam Amir (1987) reporta que 0S meédicos respondiam as questoes
colocadas pelos doentes, quer quanto ao diagnéstico, quer quanto ao
prognostico, independentemente do seu nivel de inteligéncia e do grau de

empatia presente na relagdo. Por outro lado, quanto maior era o grau de
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incerteza do prognéstico menor era o nimero de médicos que se

disponibilizava para dar informagao sobre o diagnéstico.

Alias, como assinala Scheff (1977) quando coincidem factores ou
circunstancias que desfavorecem a prestagéao de informagao aos doentes, os
medicos assumem quase sempre atitudes de evitamento, coarctando assim a
possibilidade de um didlogo aberto e partilhado com os doentes.

As dificuldades que os médicos geralmente experienciam ao lidar com a
incapacidade de curar a doenga e com o espectro da morte podem originar a
emergéncia de sentimentos de falhanco no desempenho do seu papel e leva-
los a adoptar comportamentos defensivos® que se manifestam pelo
evitamento do doente, comportamento este que em contexto institucional é
“legitimamente” justificado pela necessidade de redistribuir o seu tempo,
normalmente escasso, por outros doentes que provavelmente beneficiam
mais com a sua intervengdo. Outras vezes, quando prestam ao doente
oncoldgico alguma informacgéo sobre a sua doenga, refugiam-se no ecletismo
da terminologia médica e no recurso a eufemismos. Antes de poderem ser
questionados, transmitem informagéo aos doentes, recorrendo a padrdes

rigidos de comunicagdo, informagdo restrita sobre o diagndstico, o
progndstico e o tratamento proposto, inibindo a oportunidade de partilha de

informagao (Lichter, 1987).

Quando a acgéo terapéutica falha ou é clinicamente inacessivel, emerge uma
tensé@o entre o poder e a impoténcia, denunciando o facto da autoridade
médica ser susceptivel de ameaga. Hundt (1994), recorrendo ao conceito de

# No ambito da doenga oncolégica os encontros que ocorrem nos seftings terapéuticos sdo
normalmente breves, esporadicos € maioritariamente centrados nos profissionais de satde, limitando a
troca de informagdes entre doente e profissionais de saude. Cf. Love, N. et al. (1985). Why patients
delay secking care for cancer symptoms. What you can do about it. Postgraduate Medicine, 89.4.151-
158; Manfredi, C. et al.(1993). Patient use of treatment -related information received from the cancer
information service. Cancer, 71,4, 1326-1337.
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narrativa terapéutica, refere-se a forma como 0s médicos resolvem estes
desafios conceptuais. Através do recurso a multiplos enquadramentos
narrativos reconhecem os limites da sua pratica, a0 mesmo tempo que usam
a sua capacidade estratégica para desarmar O desafio profissional
configurado por essa limitagdo. Assim, no enquadramento biomedico, os
médicos elegem as intervengdes técnicas como accédo principal do enredo
terapéutico e a doenga ao nivel celular como objecto principal . Nestes termos
o drama & a batalha contra a doenga e a historia desenvolve-se em torno da
remocdo ou destruicdo das células doentes. Referem todavia os mesmos
autores que, em situagbes da pratica quotidiana, esta abordagem surge
complexificada pela intervengdo de factores exogenos, como sejam as
limitagdes  dos recursos e os niveis de motivagéo dos doentes, aspectos que
sdo trazidos para primeiro plano num segundo tipo de histéria terapéutica
produzida pelos médicos. A discrepancia entre estes dois tipos de narrativa
terapéutica salda-se por vezes pelo incumprimento do mandato profissional,
perdido na lacuna entre a teoria e a pratica. Através de narrativas de
cor!ciliagéo suportadas em tonicas de desculpabilizagdo, os médicos
negoceiam esta incongruéncia ao mesmo tempo que moralizam e sustentam
os: limites da pratica clinica, mantendo um sentido de possibilidade do
trabalho médico. Estes multiplos enquadramentos narrativos fazem com que
os médicds em oncologia sejam capazes de manter perspectivas abertas e de
esperanga nos seus doentes sem que 0 modelo biomédico seja destronado

pelos fracassos e pela impoténcia.

Viajando ainda no interior do conceito de narrativa terapéutica, Good et al.
(1994) concluiram que, no complexo dominio da oncologia, os medicos
sefvem-se do seu poder profissional para estruturar o tempo clinico e os
horizontes temporais por forma a definir o curso terapéutico e ao mesmo
tempo instilar desejo e esperanga nos doentes, conduzindo-os a investir em
traﬁgmentos que frequentemente se revelam arduos, toxicos e penosos. Desta

forma, procuram evitar a emergéncia de sentimentos de desespero e falsa
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esperanga, através do recurso a uma linguagem metaférica que envolve os
doentes numa batalha contra a doenca e a morte, modelada pelo contexto
biotécnico em que ocorre. A utilizagdo de frases do tipo «subir a montanha»
reflecte a imagem metaférica de um tempo terapéutico marcado pelo
progresso em detrimento da degeneragdo, enquanto que a expressao «luta
de longo prazo» procura captar a imagem da incerteza, mantendo a
ambiguidade dos fins a0 mesmo tempo que viabiliza um padrao comum de
experiéncia, de “altos e baixos” e de incerteza quanto aos resultados. A
criagédo de um sentimento de esperanca através do enfoque posto ao nivel
dos horizontes de temporalidade e na experienciacdo do presente é
frequentemente ameacgada pelos elevados niveis de ansiedade dos doentes
que procuram conhecer o progndstico e o curso da doenga. Contudo, os
doentes tornam-se por vezes coniventes com os médicos na modelacéo de
narrativas terapéuticas focalizadas no imediatismo e em horizontes temporais

abertos.

Na mesma linha de consideragdes, Fox (1993b) refere-se as estratégias
adoptadas pelos cirurgides na forma como organizam o discurso de sucesso,
privilegiando a condigdo de “curadores” que reclamam para si proprios. O
discurso é frequentemente centrado nos processos de cicatrizacdo e de
recuperacéo / alta, evitando ostensivamente aqueles que porventura se
focalizam nos danos causados pela intervengdo cirtrgica. Caso a cirurgia
seja bem sucedida, os cirurgibes mostram-se normalmente pouco
interessados nos efeitos secundarios do evento cirargico. Os doentes
poderdo, pelo contrario, atribuir significados consistentes em termos de
relevancia pessoal no que diz respeito a gestdo psicossocial da sua propria
doenga. Podera assim gerar-se uma disfuncionalidade de ordem
comunicacional, caso o doente continue a reportar problemas apos ter
esgotado o “tempo de partilha” e ter sido categorizado como ex-doente
cirtrgico, determinando assim o fechamento das avenidas da assisténcia e da

informacgao (Bury,1991).
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De uma maneira geral os doentes manifestam-se satisfeitos com a
competéncia técnica dos meédicos e com 08 resultados dos cuidados de
saude que recebem. Num trabalho de revisao de literatura realizado por Hall
e Dornan (1988) abrangendo 107 estudos publicados, os autores referem que
os niveis mais baixos de satisfagdo residem na disponibilidade dos médicos

para informar os doentes, no custo dos cuidados médicos, na burocracia
institucional, nos tempos de espera e, finalmente, na pouca ateng¢do que 0s

médicos dispensam aos problemas de natureza psicossocial dos doentes.

Seria de esperar que uma dimenséo importante da profissao médica fosse a
da comunicacdo com o doente, a capacidade para compreender e aplicar a
perspectiva médica cientifica aos sintomas que o doente reporta e, a0 mesmo
tempo, a capacidade para o aconselhar sobre a sua condigéo de doente, em
linguagem inteligivel. Lamentavelmente, este tipo de comunicagao raramente
tem éxito, se é que ocorre (Coe,1984).

No entanto, Larsson (1989) encontrou niveis baixos de insatisfacio explicita
dos doentes ao nivel das interacgbes com os profissionais de saude, em
particular com os médicos. Estes resultados ndo se mostram congruentes
com as conclusbes habitualmente veiculadas na literatura cientifica,
revelando niveis de insatisfacdo elevados (Ley, 1982). Todavia, Ley atribui a
insatisfagdo a faléncia da interacgdo médico-doente, ao mesmo tempo que
sugere que nao é o facto de aos doentes ser prestada informagéo que
determina o seu nivel de satisfacdo, mas sim o facto de serem informados de
modo a compreenderem e serem capazes de recordar a informagéo que
receberam. Por outro lado, os resultados obtidos a partir dos inquéritos
realizados poderdo subestimar a realidade, na medida em que se regista
normalmente a tendéncia para respostas socialmente desejaveis a
questionarios desta natureza bem como a emergéncia de sentimentos

ansiogénicos quando se assume uma atitude de critica directa a autoridade
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médica, pelo receio dos doentes em ver o seu tratamento adversamente
afectado e, por outro lado, porque as expectativas relativamente ao

desempenho dos profissionais de satde sdo normalmente baixas (1988).

Esta Ultima conclusdo assume particular importancia como subsidio
explicativo ao estudo de Larsson. Na verdade, no mesmo registo, o autor
chama igualmente a atengdo para o facto dos niveis de satisfagao
relativamente elevados poderem traduzir o reflexo de opinides de uma
populacdo socializada num contexto socio-cultural indutor de niveis baixos de
responsabilidade e desempenho no ambito da participagdo em tomadas de

decisao (Larsson,1989).

A luz destes argumentos, um maior grau de satisfagdo relativa com a
qualidade técnica podera reconfirmar o facto dos actuais sistemas de
producdo de cuidados de salude enfatizarem a performance técnica em
detrimento da dimensao psicossocial do doente, que parece nao estar inscrita
no conceito biomédico de saude (Hall e Dornan,1988; Davis e
Fallowfield,1991).

O falhango dos profissionais de satde no que respeita a explicitagdo de um
modelo de relagdo médico-doente sera, porventura, o resultado da pouca
atencao dispensada ao estabelecimento de politicas e enquadramentos
claros de uma pratica médica privilegiadamente fundada na dimenséo

humanista.

Na verdade, as politicas de saude denunciam implicitamente uma orientagéo
marcadamente biomédica, focalizada na construgéo profissional da doenca,
em detrimento da vertente humanista, orientada no sentido da integralidade
da pessoa doente, da sua qualidade de vida, do contexto social em que se

insere e no seu bem-estar psicolégico (Davis e Fallowfield,1991).
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Nesta linha de consideracdes analiticas, Waitzkin (1984) com base numa
leitura critica de alguns trabalhos no ambito das transaccoes comunicacionais
médico-doente refere que os médicos curto-circuitam as perguntas dos
doentes, interrompendo-os e nao lhes concedendo tempo para falar. Falham,
pois, na personalizagdo da situagdo do doente, ndo discutindo as suas
preocupagbes, estilos de vida e aspectos de natureza psicossocial

associados a doenca.

Como refere Barnes (1973) a divisdo de trabalho torna as relagbes entre
médico e doente aleatérias, fragmentarias e dificeis. Por outro lado, a
formacdo académica dos meédicos nao parece privilegiar as dimensdes
psicoldgica e social da saide e da doenca e, durante o contacto com o
hospital®’, cada vez se proporcionam menos oportunidades para aprender a
conhecer o doente como pessoa. Na verdade, os estudantes de medicina
comegam por contactar com “um doente passivo” ao iniciar as suas praticas
clinicas sobre o cadaver, cuja dissecagdo induz a primazia do olhar sobre o
ouvir (Spiro,1992).

Quando se consideram em detalhe os pontos de vista dos meédicos
relativamente a doenca oncoldgica torna-se evidente que o impacto da
doenca radica na sua imprevisibilidade e na auréola de incerteza que a
contorna. As dialécticas de abordagem cobrem um espectro alargado, que vai
desde um total pessimismo a um optimismo moderado e qualiﬁcadd, com um

delinear cuidadoso dos tipos e estadios da doenca.

2 Num contexto em que se tem assistido a niveis crescentes de socializacfo, institucionalizacdo ¢
CULIPEXIHGAVEY  LeUlIGd, o JIIIIAGHY  DIS-Braguaud guy  LOGUICYS CUELZd 4 dDICUULZAETIl Ye
competéncias técnicas complexas aplicadas em doentes hospitalizados com quem mantém contactos
relativamente breves e despersonalizados . Cf. Arnold,R.M.¢ Forrow, L. (1990). Rewarding Medicine :
Good Doctors and Good Behaviour. The New England Journal of Medicine, 306,11,639-645 ; Branch,
W.T. et al.(1991). Teaching Medicine as a Human Experience : A Patient-Doctor relationship course
for Faculty and first-year Medical Students. Annals of Internal Medicine,114, 6,482-489.
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Por outro lado, a pratica médica hospitalar é atravessada pela dicotomizacao
das perspectivas tecnicista e humanista. A perspectiva tecnicista objectiva a
aplicacéo da ciéncia ao corpo humano com vista ao combate a doenga. A
perspectiva humanista, apesar de dispor de meios cientificos e técnicos
avangados para a produgdo do diagnostico e suporte das terapéuticas,
orienta -se no sentido da prestacdo de cuidados ao doente individualizado,
ndao prescindindo do recurso a sua historia biografica e experienciagéo

subjectiva como primeira e primordial etapa do plano de intervengéo técnica.

Se as terapéuticas tiverem pouco impacto nas varias dimensdes da vida do
doente, havera provavelmente pouco conflito entre as duas perspectivas
(Rosser e Maguire,1982). Todavia, no caso da doenga oncoldgica, os
meédicos estdo conscientes da importancia do controlo da doengca e da
imprevisibilidade de sucesso dos tratamentos, manifestando grande
relutancia em revelar o grau de incerteza da doenga. Sem hierarquizar a sua
importancia relativa, Rizzo (1993) elenca um conjunto de factores que inclui o
alarmismo que tal atitude poderia provocar nos doentes, a incapacidade para
agir nessas circunstancias, a perda de controlo profissional sobre os doentes
e a propria cultura profissional que inibe a aceitagdo da incerteza, criando
assim um terreno falacioso, ao nivel da pratica médica, no que respeita a

atencao dispensada a vertente psicossocial da doenga.

O desenvolvimento da medicina de base hospitalar, a par do crescente
aumento do grau de especializagdo e sofisticagdo técnica, ao mesmo tempo
que tornou a pratica médica indissociavel do hospifal, criou um novo discurso
clinico que, mais do que nunca, se tornou inacessivel para o doente
(Silverman,1987).

No contexto da pratica hospitalar ha muitas regras, procedimentos e rotinas
com as quais os doentes ndo estdo familiarizados. Todavia, os doentes
aceitam determinadas regras e tentam adaptar-se a elas na medida em que
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pensam ser essa a forma mais adequada de obter o tratamento de que

necessitam (Freidson,1970 ; Maseide, 1991).

Por outro lado, a burocratizagéo dos sistemas de produgao de cuidados de
saude conduziu & emergéncia do conceito de “prestadores de cuidados®, em
substituicao do tradicional “doutor”, circunscrevendo o conjunto de elementos
dos diferentes grupos profissionais que concorrem para a produgdo de
cuidados de saude. Assim, redefinir a relagao médico-doente como
transaccgao entre cliente ou consumidor e prestador de cuidados «é mais do

que uma simples questao de semantica» (Roter e Hall,1992 :28).

As diferentes abordagens analiticas da relagdo meédico-doente tém sido
teoricamente conceptualizadas de forma descontextualizada do local de
produgdo de cuidados e da gestdo das relagbes de poder, ou
privilegiadamente focalizadas em aspectos da interacgdo, negligenciando as
necessidades estruturais do exercicio do poder na pratica médica exercida
em contexto institucional (Maseide,1991).

Neste contexto Maseide propde trés modelos para a relagédo médico-doente
que fornecem outras tantas descricbes da pratica médica : «o modelo
pericial», o «modelo cooperativo» e o0 «modelo de controlo». Os dois
primeiros sdo ambos normativos, com influéncia mais ou menos explicita no
trabalho dos médicos. O primeiro podera ser descrito como modelo
biomédico, alvo de criticas epistemolégicas e morais, enquanto que o
segundo, fundado numa abordagem holistica com enfoque privilegiado na
dimensdo humanista da pratica médica, surge como produto das criticas que

tém sido produzidas sobre o primeiro.

Ao nivel deste debate analitico, o «modelo pericial» € praticamente
equivalente ao modelo de «actividade-passividade» de Szaz e Hollander
(1956) e, apesar do advento do modelo cooperativo, a sua era esta muito
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longe de ter sido ultrapassada. A distingao entre corpo mente, caracteristica
do modelo pericial, deu lugar a propostas orientadas holisticamente, nas
quais se fundamenta o modelo cooperativo. O indispensavel reconhecimento
dos valores e perspectivas do doente, determina a necessidade de ser
devidamente escutado, procurando definir os problemas comunicacionais de
uma pratica médica institucionalizada no sentido de potenciar a interacgédo
médico-doente como recurso terapéutico (Balint,1964). O «modelo
cooperativo» equivalente ao de «participagdo matua» de Szaz e Hollander
(1956) propde reconsiderar o termo da dominéncia profissional dos médicos
pela reconceptualizagdo do encontro medico-doente como «encontro entre
iguais» (Tucket et al.,1985).

O «modelo de controloy , sem apoiar as criticas de ordem relacional dirigidas
ao modelo pericial, incorpora todavia uma critica implicita ao modelo
cooperativista. Com efeito, ao invés de prescrever formulagbes ideais de
interaccdo e discurso, procura compreender e interpretar a forma como é
produzido o trabalho médico competente, exigindo por isso uma focalizagao
privilegiada na forma como sdo resolvidos os dilemas da producéo de
cuidados no contexto de uma pratica médica ritualizada e institucionalizada.
O poder é tido como necessario e permite ao médico actuar de forma
competente, situacional e institucionalmente, e a competéncia clinica,
desenvolvida entre moralidades e racionalidades hegemoénicas, €
frequentemente solicitada pelos doentes e legal e profissionalmente prescrita
pelos médicos. Nestes termos, considera-se ser questionavel a concepgao
cooperativista na medida em que as criticas de ordem relacional e moral s&o
percepcionadas e criticadas fora de um contexto estrutural das instituicGes de
producdo de cuidados de salde, ignorando a intervengédo de factores
situacionais e contextuais, identificados como relevantes para a compreenséo

da dominancia profissional e do controlo comunicacional.
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Numa abordagem focalizada no ambito da micro-politica da relagéo médico-
doente, Waitzin (1984) enfatiza a existéncia de obstaculos estruturais, sob a
forma de inequidades sociais, impeditivas de situacdes discursivas ideais. De
facto, sem prejuizo do mérito na colocagéo da questédo da comunicagao como
questdo central para as teorias que suportam a pratica médica, ndo pode
deixar de se reconhecer a limitagéo inerente ao modelo cooperativo pelo
ignorar da questdo vital da forma como as estruturas cognitivas, 0s
dispositivos culturais, a dinamica interaccional e os constrangimentos de
ordem situacional e institucional interferem com a conduta de um trabalho

médico exercido em termos ideais.

O grupo profissional dos médicos avalia as questdes que se inserem na
relagdo médico-doente segundo um duplo juizo critico. Alguns meédicos
insistem no justo equilibrio entre as perspectivas técnico-cientifica e
humanista, enquanto que para a maioria dos elementos daquele grupo
profissional a pratica médica fundada na metodologia cientifica, divorciada
dos aspectos que se relacionam com a relacdo terapéutica, & vista como
medicina sine qua non, sendo a instituicao hospitalar percepcionada como
viabilizadora do acesso ao desenvolvimento cientifico e tecnologico da

medicina.

E nesta linha de entendimento que, na pratica médica hospitalar, a maioria
dos médicos categorizam a relagao médico-doente como inconsequente e
ndo cientifica, mostrando-se estruturaimente indisponiveis para valorizar uma
concepgdo humanista, ancorada na relagdo terapéutica e nos seus valores
humanos (Carapinheiro,1993) e por isso mesmo conferem ao tema da relagao

médico-doente um baixo grau de prioridade (Rotere Hall,1992).

Nas instituicbes hospitalares, sobretudo nas de maior dimenséo, a relacao
meédico-doente dilui-se a tal ponto que muitas vezes se encontram doentes

que ndo sabem quem é o seu médico, ou ndo tém para se ocupar deles um
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médico designado (Barnes,1973) facto que se mostra congruente com a
afirmacdo de que o tema de informar os doentes se exclui habitualmente da

interaccédo formal entre médico e doente na pratica hospitalar (Taylor,1988).

O corpo médico hospitalar define a natureza da relagdo médico-doente como
principio abstracto® do modelo liberal da profissdo médica, obscurecendo as
configuracdes concretas que a mesma revela ao nivel das estruturas de
cuidados de saude (Carapinheiro, 1993). A atencdo dos medicos nédo esta
focalizada no sentido de escutar os doentes, hem na negociacdo das
diferentes estratégias terapéuticas, por forma a que incorporem os pontos de
vista dos doentes. De facto, ndo se mostra exequivel no contexto institucional
a proposta de uma relagéo dual e intima, vivida como um “coléquio singular”
(Foucault,1963:X). Neste contexto, «cada doente é visto e acompanhado por
uma equipa médica que compde uma unidade fundada na pluralidade de

olhares discursos e modeios de acgado» (Carapinheiro,1993 :181).

No contexto institucional, os médicos focalizam-se primordialmente no
sintoma-doenca e, consequentemente, véem o comportamento afectivo-
emocional como instrumento terapéutico ineficaz, pelo que prestam pouca
atencao ao significado terapéutico das estratégias adoptadas dos doentes. A
prevaléncia e dominancia do modelo biomédico faz com que o meédico
percepcione a ansiedade do doente como efeito da doenga, a qual sera
naturaimente aliviada @ medida que o doente recupera, rejeitando assim a

priori a importancia terapéutica da dimenséo psicolégica.

A abordagem da tematica da informacg&o a prestar aos doentes e da relagao
médico-doente em ambiente institucional & decisivamente influenciada e

complexificada pela intervengdo conjugada de varidveis de natureza mais

2 Cf. Carapinheiro,G. (1993). Saberes e Poderes no Hospital. Uma Sociologia dos Servigos
Hospitalares. Porto : EdigSes Afrontamento. A autora refere-se &s inadequagSes do ensino médico ao
funcionamento real da pratica clinica exercida nas estruturas concretas de producdo de cuidados de
saide, dando como exemplo destas inadequagdes a representago da relagdo médico-doente.
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situacional e contextual. De uma forma peculiar, uma das investigacGes
realizadas pelo grupo GIVIO (1986) assume-se como um contributo valido e
inovador desta reflexdo critica. Este estudo sublinha a importancia dos
determinantes de ordem contextual entre a multiplicidade de factores que
intervém ao nivel da relagdo médico-doente. Os autores classificaram a
informagao prestada pelos medicos as doentes com cancro da mama sobre o
seu diagnéstico e terapéuticas prescritas, em fungdo da qualidade da
informagao fornecida. Se fora completa e detalhada, vaga ou imprecisa ou se
ndo tinha sido prestada qualquer informagao. O objectivo era o de identificar
quais os factores determinantes de uma informacdo completa. A idade, o
nivel educacional da doente e o estadiamento da doenca mostraram-se
preditores independentes da qualidade da informagao prestada, declinando
de certa forma a casuistica basica de alguns estudos que apontam na
generalidade para a importéncia das caracteristicas individuais das doentes
como variaveis determinantes do processo informativo. Foram no entanto
observadas relagdes significativas entre a qualidade da informagdo recebida
e variaveis de natureza situacional e contextual. Nos centros de maior
dimensdao a nivel de prestagéo de cuidados e que tinham aderido a
protocolos terapéuticos multidisciplinares estandardizados a qualidade da
informagdo prestada foi manifestamente superior, pondo assim em relevo

uma nova ordem de variaveis intervenientes no processo informativo.

Do emaranhado analitico que habitualmente lidera a leitura empirica das
variaveis intervenientes no processo informativo sobressaem, na
generalidade, perspectivas marcadamente interpessoais, correndo-se assim o

risco de nos determos em conformismos analiticos viciados.

Com efeito, os médicos parecem ter a conviccdo de que conhecem 0s
doentes, quase intuitivamente, gragas a experiéncia que detém, e defendem
normalmente a ideia de que a pessoa doente é fraca e vulneravel,

necessitando de uma relagdo de dependéncia com os profissionais
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(Rizzo0,1993 ; Haddad,1993). Por outro lado, parte-se habituaimente do
pressuposto de que os profissionais detém técnicas capazes de colher a
informag&o necessaria sobre os doentes e que estes colaboram activamente
no fornecimento da informacéo indispensavel para a produgéo dos cuidados
de saude de que necessitam. Um outro pressuposto de partida € o de que os
profissionais de salde, na sua qualidade de especialistas, prestam aos
doentes informacao inteligivel e credibilizada que lhes permita participar

activamente no seu processo de recuperagao.

Estes pressupostos, enunciados de forma simplista, ndo descrevem a
realidade da pratica médica hospitalar (Roth,1963). O que na realidade
acontece é que os doentes raramente ficam satisfeitos com a informagao que
recebem das fontes hospitalares, envolvendo-se por isso numa verdadeira
«caga a informagcdo» como estratégia ultima de prossecucdo dos seus
objectivos, os quais frequentemente conflituam com os dos profissionais de

saude.

De acordo com as perspectivas anteriormente abordadas, deparamo-nos com
a encruzilhada de um monopélio analitico que nos conduz virtualmente para
uma permanente reconfirmag¢do de aspectos de dissonancia cognitiva e de
incongruéncia comunicacional entre doentes e profissionais de salde, sob a
égide de perspectivas marcadamente interpessoais, que ndo subsidiam de
forma clara e completa o entendimento do acto de 'informar em termos da
relacdo entre o doente e os profissionais de saude quando inseridos num
contexto hospitalar em que emergem varidaveis de natureza estrutural e
contextual. No sentido do preenchimento desta lacuna, recorreu-se ao
contributo analitico de autores do interaccionismo simbdlico que se inscrevem

na perspectiva da ordem negociada.

Elegeu-se o paradigma da ordem negociada como perspectiva tedrica central

que organiza esta investigacdo e é portanto a partir dele que se procurara
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proceder 4 andlise dos continuos processos negociativos que se produzem
entre os diferentes grupos, por forma a entender as varias modalidades de
que se reveste a organizagéo do sistema informal de comunicagéo da
informacéo, que se sobrepde ao sistema formal, modalidades essas que se
revelam necessarias a prossecugio dos multiplos objectivos e das diversas

estratégias adoptadas.

A concepcdo do hospital enquanto organizagdo assume contornos
diferenciados de acordo com as diversas abordagens tedricas entre as quais
se inscreve a que configura a instituicdo hospitalar como uma ordem
negociada, a qual estd subjacente a perspectiva do interaccionismo

simbélico.

Afastando-se da concepcdo tradicional racional-burocratica (Stelling e
Bucher,1972) esta concepgdo de hospital afirma-se como alternativa
sistematica as teorias tradicionais do determinismo estrutural minimizando a
nogdo de sistema rigido, fortemente determinado por regras, finalidades e
linhas estritas de comando hierarquico (Baszanger,1986). Pelo contrario, as
caracteristicas fluidas que emergem da organizagao sugerem que a ordem &
o resultado de um processo negociativo continuo, tornando os conflitos e as
mudancgas, os consensos e a estabilidade como parte integrante da vida da

organizagao.

A teoria da ordem negociada fornece um contributo de valor sociolégico no
sentido de compreender e interpretar os processos informais e os muitiplos
processos negociativos gerados no quotidiano do processo de producéo de
cuidados de saide e, bem assim, da forma como esses processos Sse
articulam nos contextos onde se compatibilizam diferentes objectivos,
identidades e praticas dos agentes que protagonizam as formas especificas

da divisdo do trabalho médico.
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Na medida em que as relagbes e praticas no contexto da producdo de
cuidados de sadde sdo mediatizados por processos informais, torna-se
relevante procurar a sua desocultagdo, em ordem a poder capturar as
diferentes modalidades de que se reveste a informagdo aos doentes, bem
como os agentes, os modelos e os contextos de crescente especializacéo e

incorporagao tecnoldgica em que os mesmos sao produzidos.

Por outro lado, a aplicagdo desta perspectiva ao trabalho de produgéo de
cuidados de saide em contexto hospitalar ganha importéncia acrescida na
medida em que se trata de um dominio no qual os processos informais
assumem particular relevancia em face das margens de contingéncia e
imprevisibilidade a que se associa o facto de se estar perante um trabalho:
que envolve seres humanos que tém capacidade para reagir fisica e

psicologicamente ao trabalho que sobre si é produzido.

Na perspectiva da ordem negociada, o hospital podera ser visualizado como
um local onde o pessoal, na sua grande maioria, mas n3o na totalidade,
composto por profissionais, se envolve em continuos e complexos processos
negociativos com a finalidade de atingir os seus objectivos e trabalhar numa
divisao de trabalho estabelecida de acordo com os objectivos de natureza
institucional, clara ou ambiguamente explicitados (Strauss et al., 1963 : 167).
A luz desta perspectiva, a ordem social estabelecida é um fenémeno
emergente, criado e mantido através de um quotidiano de negociagées entre
os diversos actores sociais num processo continuo de organizagdo e
reorganizacdo (Maurin,1980), seleccionando-se como items relevantes de
andlise a relagdo das regras com 0s processos negociativos, os territorios
privilegiados para o desenvolvimento destes processos e os tipos e formas
possiveis de participagdo dos ndo profissionais nas negociagbes
(Carapinheiro,1993).



115

Assim, o conceito operatério central da teoria da ordem negociada € a
«negociagdo», entendida como uma das formas de accdo protagonizada
pelos varios individuos para a prossecucdo dos seus objectivos dirimindo
conflitos e tensdes potencialmente gerados pelas diferentes ideologias e
praticas profissionais e pelas diversas concepcdes sobre a etiologia das
doencas e juizos diferenciais sobre terapéuticas alternativas, elaborando e
reelaborando compromissos indispensaveis a manuteng@o em funcionamento

da organizagao hospitalar.

Nessa medida, o hospital torna-se , pois, visualizavel como lugar altamente
profissionalizado onde uma diversidade de profissionais subscrevem
conjuntamente um objectivo de natureza institucional de recuperar- 0S
doentes, devolvendo-os ao mundo exterior em melhores condi¢bes de saude.
Trata-se de um valor institucional partilhado, uma espécie de mandato que
Strauss designou metaforicamente por «cimento simbolico» (Strauss et

al.,1963) que se constitui como referencial simbolico de acgéo concertada.

E este acordo institucionalmente firmado que constitui a razéo objectiva e
justificada para uma confrontagao de objectivos particulares dos diferentes
grupos no sentido de viabilizar uma acgdo concertada, a qual requer uma
reconstrugdo permanente, isto &, tera que ser «trabalhada» (Strauss et
al. 1963). Porém, a negociacdo nao constitui uma forma de acgao
indeterminada nem acidental. Pelo contrario, assume-sé como acgao
padronizada na medida em que depende das condigoes estruturais
especificas em que ocorre, a0 mesmo tempo que se constitui como meio
indispensavel de articulacéo das regras formais com as praticas concretas e
para a articulagéo das praticas dos diferentes actores. O hospital pode assim
ser visto como um lugar onde numerosos acordos estdo permanentemente a
ser terminados ou esquecidos, enquanto outros estao continuamente a ser

estabelecidos, renovados, revistos e revogados.
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Com efeito, o mandato geral mostra-se insuficiente para lidar com aspectos
especificos e, se cada doente for considerado, em certo sentido, como um
«caso particular» a gestdo hospitalar tera que se suportar num conjunto
minimo de regras formais, j& que uma enorme area de contingéncia se exclui

necessariamente do enquadramento dessas regras (Strauss et al., 1963).

Na medida em que o contexto das negociagdes se refere especificamente as
propriedades estruturais, as quais funcionam como condi¢des para o decurso
das préprias negociagdes, a variedade dos contextos de negociagéo resulta
da permuta das propriedades estruturais (Strauss, 1978 : 237e238). O autor
considera a existéncia das seguintes propriedades : « o numero de
negociadores», a sua «experiéncia de negociagdo», quem estdo a
«representar», o tipo de negociagao : «dnicay,«repetida», «sequencial», «em
série» , «multipla» ou «ligada», o relativo «equilibrio de for¢gas» exibido pelas
partes envolvidas na propria negociagdo, a natureza dos respectivos
«interesses» na negociacdo, a sua «visibilidade» em termos das suas
caracteristicas serem manifestas ou latentes, o «nimero» e a
«complexidade» das questdes negociadas, a «clareza» e a «legitimidade»
das fronteiras dos problemas negociados e as «opg¢des» tomadas no sentido
de evitar, interromper ou descontinuar a negociagao (coercao, persuasao,

manipulagao, recurso a autoridade e manipulagéo das contingéncias).

Assim, na sua articulagido, os contextos estruturais e os processos
negociativos sdo mediados pelos contextos da negociagao, estabelecendo-se
uma ligagao entre as negociagbes e os seus contextos bem como os seus
efeitos estruturais para a constituicdo das ordens sociais. O contexto
estrutural funciona como conceito de operacionalizagdo entre estruturas e

processos.

Na relacdo entre a ordem negociada corrente, produto da combinagéo das

regras vigentes com as politicas, a par dos acordos, factos, contratos e
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entendimentos que emergem continuamente em resultado dos processos
negociativos, Strauss alerta para o facto do hospital permanecer sempre 0
«mesmo», mudando apenas os arranjos negociais sobre 0 trabalho (Strauss
et al.,1963 : 164-165). Porém, a nova ordem n&o restabelece a ordem antiga
nem recupera um novo ponto de equilibrio. A luz deste paradigma, o que na
realidade acontece é que a reconstituigdo da ordem social & concebida como
uma relacdo complexa que se estabelece entre 0s processos negociativos
diarios e o seu reflexo no conjunto de regras mais formais e persistentes na
organizacao (Strauss,1978)23 demonstrando assim a necessidade de uma

reconstituicdo continua das bases de uma acgao concertada ou ordem social.

Apesar da estruturagdo dos contextos ser, a partida, limitativa das
modalidades de negociagdo, existem margens de flexibilidade que viabilizam
e determinam a ocorréncia de processos de negociacdo. Se de facto ha
limites relativamente ao que pode ser negociado, tais limites deverdo ser
descobertos, ja@ que ndo estdo previamente estabelecidos (Strauss,
1978:259). O autor refere ainda que, por mais autoritario que seja o regime,
as tarefas, a sequéncia das tarefas, os arcos de trabalho, os tipos de trabalho
% o as trajectorias, todos estes processos estdo sujeitas a negociagao
(1985:267) e que negociar € «trabalho» (1985:267).

23 Mais tarde Strauss ef al. introduziram o conceito de «arco de trabalho» definido como a totalidade
das tarefas que compdem o trabalho e as articulagSes especificas que a sua concretizagdo implica.
Trata-se de um conceito que abrange a articulagio entre pessoas que participam no trabalho, entre
pessoas ¢ tarefas € entre tarefas, cada um destes niveis de articulagfio exigindo multiplas formas de
negociagio que induzem ajustamentos que por sua vez dsio Iugar 4 emergéncia de processos informais,
considerados como dimensdes do proprio processo de negociagdo. Cf. Strauss, A. et al. (1985). Social
Organization of Medical Work. Chicago : The University of Chicago Press.

2% Ipidem..Os autores classificaram os diferentes tipos de trabalho envolvidos nos cuidados médicos e
de enfermagem baseados num estudo realizado em sete hospitais do Estado da California, tendo
considerado os seguintes tipos de trabalho:

a. “Machine work™ envolvendo a selecgdo e a aquisi¢io de equipamentos, 0 seu uso para o diagnostico,
tratamento ou reanimago, requerendo a monitorizagdo dos doentes, a interpretacfio de resultados, a
instrugio dos doentes assim como o trabalho necessario para asssegurar o uso seguro € eficaz desses
equipamentos.

b. “Safety work” que diz respeito a trefas relacionadas com o salvamento de doentes ou redugdo dos
riscos de vida.Envolve igualmente esforgos no sentido da prevengio, monitoria e rectificacdo de errros,
quer os decorrrentes da falta de ajustamento ou calibragem dos equipamentos, da interpretacio de
resultados, quer da dosagem de tratamentos prescritos ou ministrados.
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As perspectivas interaccionistas de Freidson e da ordem negociada, embora
susceptiveis de aproximagdo no que se refere ao caracter emergente e
negociativo da divisdo de trabalho (Carapinheiro,1993) e até certo ponto
conciliaveis no que respeita as leituras aparentemente contraditérias do
trabalho da profissdao da medicina (Maurin,1980) diferem quanto a questéo da
divisdo do trabalho na produgdo de cuidados de salde, sobretudo na
conceptualizacdo do doente como actor participante ao nivel da divisdo de

trabalho e da construgao profissional da doenca.

A maioria dos estudos sociolégicos, realizados no ambito desta perspectiva,
que analisam os doentes como participantes activos no trabalho médico ou
que discutem o poder dos doentes referem-se fundamentalmente a situagdes
de doenca crénica e a sua especificidade médica e tecnologica que tem vindo
a requerer a participacdo do doente como trabalhador na divisdao do trabalho
médico (Strauss ef al,1982) restituindo-lhes desta forma o poder de
participacdo na tomada de decisoes médicas (Wiener et al.,1980).

Para os doentes cronicos a informagéo torna-se um instrumento significativo
para a gestao da sua vida social na medida em que reduz a incerteza, ajuda o
individuo a lidar com a doenga e auxilia no desenvolvimento de estratégias de
ajustamento psicossocial. Neste sentido, a informacgao, o aconselhamento e o
apoio psicossocial situam-se entre as mais importantes intervengbes que os

profissionais de saude tém para oferecer.

¢. “Comfort work™ consistindo no conjunto de actividades orientadas no sentido da promogdio do
conforto fisico dos doentes incluindo tratamentos para redugfio da dor e de altas temperaturas,
psicoterapia, estabelecimento de procedimentos para reduzir tempos de mpcra, criagio de instalagSes
adequadas, incluindo freas deespera agradaveis.
d. “Sentimental work™ objectivando a reducfio do nivel de ansiedade dos doentes, medo e ameagas a
auto-estima, através de acgOes securizantes, procurando o consentimento e construindo € reconstruindo
a confianga. Envolve igualmente a elicitacfio de detalhes biograficos no que concrne aos estilos de vida
dos doentes e circunstincias da sua vida social relevantes para a gestfio das condiges cronicas.
e. “Articulation work” dizendo respeito ao estabelecimento e desenvolvimento de um plano coerente de
cuidados clinicos incluindo a sua reavaliagfio face as diferentes trajectorias do curso da doenga e a
coordenagad das diversas actividades requeridas para ocumprimento do plano estabelecido.
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Todavia, a dificuldade de comunicagdo surge como um dos problemas
centrais ao nivel da relagdo médico-doente cronico (Locker,1991). Uma das
razbes explicativas desta dificuldade podera residir no facto dos doentes
crénicos poderem tornar-se dificeis no que se refere ao sucesso das suas
relagbes com os profissionais de salde, na medida em que estes tém por
vezes pouco para oferecer ao nivel das intervengbes que se mostrem
realmente eficazes. Por isso Anderson e Bury (1988) concluem pela
necessidade de uma reorientacdo na focalizagéo dos cuidados de saude no
sentido de se evoluir de uma reparag¢do do mal causado pela doenca para a
educacio do doente para que este aprenda a viver com a doenga. Para isso,
os profissionais terdo que compreender os multiplos significados da doenca

crénica e os factores contextuais que os modelam.

No contexto da doenca cronica o termo adesdo é de significado limitado
(Bury,1982). A aderéncia do doente sugere um objectivo claro que podera ser
atingido em condigdes normais, caso o doente se disponha a seguir o
tratamento prescrito pelo médico. Todavia, a doenga cronica € normalmente
uma doenca de longo prazo, atravessada pela incerteza, implicando
frequentemente conflitos de interpretagio e autoridade entre doentes e
proﬁssio'nais de saude e envolvendo trajectorias altamente problematicas e

complexas.

A imagem classica de doente, descrita por Parsons (1951) n&o se ajusta as
pessoas que padecem de doengas cronicas, excepto qguando se encontram
em estados agudos da doenca, representando um tipo ideal que nao acolhe
as variagbes de comportamento dos doentes nas diferentes fases da
trajectoria. A obrigacdo de se render aos medicos de forma regressiva, como
sugere o papel parsoniano de doente, ndo se afigura de forma alguma

indicado no quadro da doenga crénica no qual se inscreve a doenca
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oncolégica, na medida em que tal atitude reforgaria, a prazo, a tendéncia do

doente para abandonar a luta.

O paradigma da ordem negociada pode assim aplicar-se ao contexto da
doenga crénica conceptualizada como emergéncia renovada de uma situagéo
nova. O doente, posicionado na intersecgéo das varias esferas da vida social,
assegura a sua continuidade através da negociacdo permanente
(Baszanger,1986). Em contraposicdo a ideologia do conformismo e da
colaboragdo, que perspectiva um comportamento acritico do doente,
renunciando a qualquer forma de conhecimento sobre a doencga que o afecta
e impedido de toda a possibilidade de participagdo ou mesmo de opinido
sobre as intervenges médicas, surge o doente como actor participante na
divisao de trabalho hospitalar que a volta dele é organizado (Strauss et
al., 1982 ; Fagerhaugh et al., 1986)

Na divisdo de trabalho efectuada durante a avaliagdo e trajectéria® da
doenca, o doente vé-se envolvido em diferentes acgdes que apelam a sua
participacgo. Por um lado, é-lhe requerido um fornecimento rigoroso de
informag&o acerca das suas reacgdes fisicas e psicoldgicas relativamente a
doenca e as diferentes intervengdes a que é sujeito e, por outro, pede-se-lhe
que adira a realizag&o de testes de diagnostico e as terapias que lhe sdo

prescritas.

Porém, os doentes, privados do status proprio dos profissionais de salde,
nao sao por eles faciimente concebiveis como parte activa na divisdo de
trabalho no dominio da modelagéo e gestao das suas proprias trajectérias.

» Cf. Fagerhaugh, S. et al. (1986). Chronic Iliness Medical Technology, and Clinical Safety in the
Hospital. In : Roth, J. (ed.), Research in the Sociology of Health Care,4, 237-270, Greenwich, C.T.,
JAI Press. Na perspectiva sociologica, os autores definem trajectdria como um conceito que, para além
do curso fisico da doenga, envolve todo o trabalho e consequéncias psicossociais que circunscrevem o
curso da doenca.



121

De facto, muitn do trabalho que realizam torna-se praticamente invisivel para
0s proﬁssionan's de satide porque nao é visto, € mantido em segredo, ou, se &
visto, ndo é definido como trabalho mas simplesmente como colaboragao nos

cuidados de salde que s&o prestados aos doentes (Strauss et al.,1982).

Na verdade, o tnico trabalho dos doentes que € explicitamente reconhecido
como genuino pelos profissionais de satde é o que complementa ou duplica
o seu proprio trabalho. Com efeito, os profissionais de saude esperam dos
doentes uma cooperagéo durante os procedimentos a que 0S submetem,

pelo que todo o restante trabalho nao e reconhecido por ser dado por

adquirido.

Todavia, o doente esta, por necessidade, no coragéo do trabalho médico que
para ele e a sua volta é organizado. Por isso, devera pensar-se em termos de
produgdo de cuidados e ndo da boa ou ma vontade dos doentes em colaborar
(Baszanger, 1986). O doente néo & simplesmente objecto de um servigo,
devera ser um actor participante no processo de produgéo desse servigo, nao
se limitando a condig&o de consumidor® dos cuidados de sadde que Ihe sao

prestados.

Os esforgos dos doentes deverdo ser conceptualizados como trabalho e os
doentes como actores sociais na divisdo do trabalho médico. As tarefas
realizadas pelos doentes, reconhecidas ou nao pelos profissionais de saude,
inscrevem-se na organizagéo de trabalho da equipa hospitalar, cada um dos
seus membros desenvolvendo estratégias de negociagdo, de persuaséo, de

recusa ou de coaccgao (Baszanger,1986).

Com recurso a este patamar tedrico, pretende-se compreender e interpretar

as modalidades de que se reveste a informagéo prestada as doentes ao

2% Cf Strauss, A. L. et al. (1982). The Work of Hospitalized Patients. Social Science and Medicine,
16, 977-986. Os autores interpretam como redutor o papel do doente como simples consumidor de
cuidados de satde.
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longo da cadeia processual médica procurando identificar os agentes e os
modelos, os mecanismos e os contextos em que s&o produzidos. A aceitacéo
desta dimens&o permite-nos compreender os processos de negociacdo que
emergem da demarcagcdo simbdlica entre os actores envolvidos,
nomeadamente medicos, pessoal ndo-médico e doentes na sua articulacdo

com os contextos onde ocorrem.

A questéo central desta investigagdo podera entéo ser formulada da seguinte
maneira : Até que ponto é que o acto de informar podera ser entendido como
um processo social e institucional. Estad subjacente a esta questio a
necessidade de identificar e caracterizar os elementos constitutivos do acto
informativo, tendo sempre presente que estdo em jogo, em configuragdes que

€ preciso determinar, variaveis de natureza social e institucional.

Dissecando a definicdo da questdo orientadora central, decorre que o
paradigma da ordem negociada se eleja como a perspectiva tedrica de
abordagem da instituicdo hospitalar de maior importancia para o escrutinio da
estrutura social informal e dos processos informais envolvidos que emergem

no contexto da organizacéo formal do hospital (Strauss et al., 1963,1978).

Formulada a questéo orientadora central, esta podera ser desagregada em
varias questdes que constituem diferentes passos de problematizagdo do
objecto, tendo em vista a identificagdo e caracterizagdo do acto informativo,
como processo institucional basico de comunicagéo da informagéo a prestar
as doentes com cancro da mama ao longo da cadeia processual médica

identificada.

Admitindo que a informacgé&o prestada ao longo da cadeia processual médica
podera ser caracterizada com base em quatro critérios : tipo (v.g. dimensao
técnica entendida de uma forma restrita como sendo informacdo médico-
clinica e gestado social da doenga, encarada como perspectivando todas as
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dimensbes de natureza psicolégica, afectivo-emocional e de integragao social
que estdo associadas a doenga) quem (v.g. medicos, enfermeiros,
assistentes sociais e outros doentes) como (v.g. oral, escrita e visual) e
quando (v.g. momentos da trajectéria da doente), uma primeira questao que
se podera colocar é a de se saber como variam as caracteristicas da
informacéao que acompanha acadeia processual médica, tendo em conta trés
momentos distintos : fase preparatoria para a elaboragao do diagnéstico,
momento de revelagdo do diagnostico e momento de definicido de uma
estratégia de tratamento, para que possibilite a adaptagéo da doente a sua

doenca.

Na verdade, a atitude do médico na recolha de informagéo junto dos doentes
& normalmente hiperprofissional, forgando o doente a aceitar a grelha de
leitura médica, desvalorizando desta forma a informacdo que o doente
percepciona como mais relevante ao nivel da sua experienciagéo da doenca
e sobretudo face ao impacto dos sintomas em termos da gestao psicossocial
da doenga. Carapinheiro refere que «a observacao desta discrepancia
através da grelha de leitura sociolégica revela o sentido cultural dos siléncios
e embaracos dos doentes quando o médico, no frenesim da procura rapida de
informagbes relevantes do seu ponto de vista, se envolve numa relagao
equivocada com a terminologia profana do doente, insistindo em recolher
informagbes que o doente ndo consegue dar e desprezando a que o doente

quer dar e ele ndo consegue receber» (1993 :1995)

Ha também indicagbes claras de que doentes e médicos tém percepgbes
diferentes sobre a informagdo que resultam fundamentalmente da diferenca
de significados que ambos Ihe atribuem. Enquanto que os médicos parecem
definir objectivamente a informacao medico-clinica em termos da prépria
doenga, dos seus estadios, estratégias de tratamento e respectiva escolha
racional, os doentes atribuem a informacéo atitudes consistentes em termos
da gestdo social da doenga (Chaitchick et al.,1992). Enquanto qué 0s
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médicos pretendem partilhar informagdo sobre a doengca e o0 seu
estadiamento, o que o doente realmente pretende ouvir sdo as implicagbes
da doenca em termos de sobrevivéncia, sofrimento e recuperagdo. Com
efeito, os doentes reclamam que os médicos parecem mais interessados em
travar verdadeiras batalhas técnico-cientificas com a doenca, pelo que
privilegiam naturalmente a prestacdo de informagdo médico-clinica em
detrimento da informacgéo congruente com a gestéo social da doenca (Arnold
e Forrow, 1990).

Por outro lado, doentes e profissionais de saide tém critérios diferentes de
avaliacdo do risco associado as terapéuticas. Enquanto que os profissionais
tendem normalmente a confiar nas medidas técnicas, os doentes revelam
maior confianga nas sensagbes e nas reacgdes do corpo, principalmente na
dor e no desconforto (Strauss et al.,1985).

No decurso do processo informativo, Amir (1987) refere que a variavel
fundamental que determina o fluxo de informagdo médico-doente é o facto
dos doentes colocarem ou néo perguntas aos médicos. Os médicos parecem
supor e esperar que o doente que deseja informagao a procurara, formulando
questbes nas consultas, pelo que normaimente se abstém de determinar
explicitamente as suas necessidades de informagdo® . Contudo, parece
comprovar-se que o facto da maioria dos doentes nao colocar questdes aos
médicos ndo & necessariamente por ndo as terem (Messerli,Garamandi e
Romano, 1980 ; Miller e Mangan,1983).

Parece pois instalar-se um circulo vicioso tendencialmente marcante. Por um

lado, os doentes ndo perguntam ou perguntam pouco porque nao sabem que

27 Cf. Messerli, M.L.; Garamandi, C. ¢ Romano, J. (1980). Breast Cancer : Information as a technic of
Crisis Intervention. American Jowrnal Orthopsichist, 90, 4, 728-731. Neste estudo, os autores
verificaram que, numa amostra de doentes mastectomizadas, 86% tinham duvidas sobre o seu
tratamento. Ao ser-lhes perguntada a razio, metade responderam que ndo sabiam o qué nem como

perguntar.
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questdes colocar, como coloca-las ou porque nao ousam fazé-lo e, por outro
lado, os médicos créem que se os doentes nao colocam questdes & porque

ou ja possuem informag&o suficiente ou n&o pretendem obté-la.

Embora parecendo que a atitude do doente solicitar ou néo informagéo de
forma activa seja um dos factores determinantes do fluxo de informagéo, a
atitude dos familiares® constitui-se igualmente como factor relevante a ter em
conta neste contexto. De facto, a opinido de um familiar exerce por vezes
uma influéncia maior que a do proprio doente no que respeita & decisdo do
médico em informar ou ndo o doente oncologico sobre o seu diagndstico e,
por outro lado, os familiares recebem em geral informag&o mais completa e
detalhada’ (Novack et al.,1979 ; G.1.V.1.0.,1986). A este respeito, Schoene-
Seifert e Childress (1986) referem que apenas no caso de existirem
limitagbes do proprio doente, que porventura o incapacitem para tomar
decises autbnomas e competentes, € que se torna aceitavel que o médico

preste informagao aos familiares sem 0 consentimento do doente.

No entanto, a realidade mostra que a maioria dos familiares® deseja

conhecer a situagdo dos doentes, mas geralmente nao deseja que se lhes dé

% Petendo-nos no estudo de Novack ef al. com vista a uma anilise dos factores que determinam a
decisio dos médicos a respeito de informar ou ndo o doente oncoldgico, os autores diferenciaram os
factores que os médicos consideravam mais importantes na hora de decidir que informacfo deveria ser
prestada e aqueles que na realidade levavam em linha de conta quando tomavam uma decis3o a esse
respeito. Do ponto de vista tedrico, os factores que os médicos consideravam mais importantes eram,
por esta ordem, o desejo manifestado pelo doente em receber informacio (52% dos médicos
entrevistados) a estabilidade emocional do doente (21%) a idade (11%) e a inteligéncia (10%). Porém,
os factores que na pratica eram tomados em linha de conta quando se encontravam em situagdo de
tomada de decisdo sobre informar ou niio o doente sobre o diagndstico, passavam a apresentar a
seguinte ordenacfio : a idade do doente (56%) o desejo do familiar de que o doente fosse informado
(51%) a estabilidde emocional do doente (47%) ¢ a inteligéncia do doente (44%). Como se pode
observar, trés dos quatro factores considerados mantém-se, embora vejam alterado o seu grau de
importancia. Mas o que ressalta mais ¢ que o desejo dos doentes que, teoricamente, era considerado o
factor de maior importincia pela maioria dos médicos, surge substituido pelo desejo manifestado pelos
familiares.Cf. Novack, D.H. et al. (1979). Changes in Physicians’ Attitudes Toward Telling the Cancer
Patient. JAMA, 241, 9, 897-900.

2 Cf Dura, E.; Mira, J.M. ¢ Soriano, J. (1987). Un estudio descriptivo sobre el deseo de informacion
de las pacientes con cancer de mama e Sus familiares. Murcia : 1°s Jornadas sobre intervencion
psicologica en el Hospital General. O estudo pde em relevo esta dissondncia. De facto, 0s resultados
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directamente informacéao (Duré, Mira e Soriano,1987 ; Gautam e
Nijhawan,1987)%.

Uma outra questdo igualmente importante que surge no momento de dar
informacgéo aos doentes & a de se saber se estes compreendem ou nao a
informacédo que lhes é prestada. Na realidade, nem sempre tal acontece.
Como razées possiveis poderdo apontar-se a incapacidade cognitiva, a
tensdo, o medo e a tendéncia que os médicos revelam em utilizar um cédigo

linguistico que se torna inacessivel para um grande numero de doentes.

Por outro lado, os doentes, em matéria clinica, confiam geralmente no
conhecimento dos médicos para a tomada de decisdo, uma vez que nao
detém os conhecimentos indispensaveis ao julgamento do rigor e da
relevancia da informacgdo que recebem julgando-se desta forma incapazes de

formular questdes sobre a sua situagao (Mathews,1983).

Skipper, citado por Mathews (1983) sugere que muitos doentes
hospitalizados se retraem em fazer perguntas devido a percepgao que tém de
um staff médico sobreocupado, ao receio das suas reacgdes negativas, ao
distanciamento social que sentem relativamente aos meédicos e a
incapacidade que revelam para compreender o vulgarmente chamado “calao
médico”. Um factor adicional parece ser o conflito psicologico vivenciado por
muitos doentes quando solicitam aos médicos a informagéo que pretendem.

mostram que a maioria dos familiares dos doentes oncologicos sdo de opinidio de que a doenga € as suas
consequéncias devem ser reveladas aos familiares (82%) mas ndo ao doente (77%).

3 Cf. Rea, M.P. et al. (1975). Physicians and the terminal patient : Some selected attitudes and
behaviours. Omega, 6, 291-302 ; Blumenfield, M.; Levy, N.B. ¢ Kaufan, D.(1978). The wish to be
informed of a fatal illness. Omega, 9, 323-326 ¢ Veatch, RM. e Tai,E. (1980). Talking about death :
Patterns of lay and professional change. The Annals of the American Academy of Political and Social
Sciences, 447, 29-45.Existe uma contradi¢io curiosa entre os dados disponibilizados pelos referidos
estudos € os obtidos através de outros estudos que analisaram as opiniGes de pessoas ndo doentes a
respeito do seu desejo de serem ou ndo informadas caso padecessem de uma doenga grave. Diversos
trabalhos apontam para o facto de, na generalidade, a maioria das pessoas saudaveis manifestarem
atitudes favordveis no que respeita ao facto de receberem informacdio caso se encontrassem nessa

condicdo.
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Pelo menos para alguns doentes, o acto de pedir informag&o € visto como
disruptivo das regras basicas da comunicagao médico-doente, revela falta de
confianga no médico pondo em causa 0 juizo clinico e constitui de certa forma
uma tentativa de usurpar o controlo da situagao. (Roth,1963; Chaichick et
al.,1992)

Para melhorar tecnicamente a comunicagéo entre medicos e doentes e, neste
contexto, incrementar a compreensao por parte dos doentes tém sido
desenvolvidos diferentes estudos sobre a efectividade das formas de
comunicagdo oral, escrita e audiovisual®' (Eardley,1988; Hijelm-Karison,
1989: North et al.,1992; Reynolds et al.,1981). Cada uma das formas acima
referidas tera as suas virtualidades e limitagdes, parecendo dever concluir-se
pela necessidade de uma escolha que, sem prejuizo da complementaridade,

devera ser casuistica.

Diversos autores incluem a prerrogativa de participagdo na tomada de
decisdao como factor que, entre outros, se inclui na categorizagado do doente
como doente activo (Strull, Lo e Charles,1984 ; Ende et al.,1990). Entre os:
diversos métodos utilizados para melhorar a comunicagéo entre médicos e
doentes existem abordagens “radicais” (Ley,1992) como a de Fischbach et al.
(1980) que defendem que os doentes deverdo ser co-autores dos registos
médicos como forma de colmatar as falhas dos medicos na recolha de
informagao significante. Por outro lado, 0 médico obteria o compléto feed-

back da compreenséo do doente quanto a informacao que lhe foi prestada.

31 Cf. Hogbin, B. e Fallowfield, L.J. (1989). Getting it taped : The “bad news” consultation with
cancer patients. British Journal of Hospital Medicine, 41,330-333. Estes autores sublinham o facto de
alguns cirurgides oferecerem aos seus doentes registos gravados das suas consultas externas. Ct.
Rainey, L.C. (1985). Effects of preparatory patient education for radiation oncology patients. Cancer,
56, 1056-1061. O autor refere que a informacfo prestada a doentes em tratamento radioterapéutico
com recurso a meios andiovisuais se revelou de manifesta importancia, independentemente do estilo de
coping do doente. Com efeito, um maior nivel de conhecimentosos relativos ao tratamento mostrou-se
benéfico para os doentes, a0 mesmo tempo queé contribuiu para a redugfio do stress emocional
vivenciado.
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Neste contexto, um outro método de «activagdo do doente» (Ley,1992) é
descrito na investigagdo de Roter (1977). Roter encontrou uma forma dos
doentes serem entrevistados por educadores de saide antes do seu encontro
com o meédico. Durante estas entrevistas, o educador de saude procurava
descobrir junto do doente quais as questdes que ele gostaria de colocar ao
medico e ajudava-o na melhor forma de obter a informacgéo desejada, caso o

médico porventura a néo fornecesse.

A maior parte da informacdo que é prestada no contexto dos sistemas de
producéo dos cuidados de salde é oral e varios estudos tém demonstrado
que existem obstaculos de varia ordem a uma comunicacéo oral efectiva
entre doentes e profissionais de saude. Entre as razées que estio na base da
faléncia da comunicagéo entre os médicos e os doentes é que estes ndo
compreendem ou n&do se recordam da informagéo que lhes é prestada. Por
outro lado, se a informagdo prestada nao for compreendida, podera ser

equivalente a auséncia de informagdo ou a informagdo ambigua e
contraditéria (Ley,1982).

As vantagens da informagdo escrita veiculada aos doentes através de
panfletos em complementaridade com a informagao verbal prestada pelos
profissionais de saude foram postas em destaque por Knobf (1989) tendo em
consideragdo que no momento que antecede a alta hospitalar deveria ser
prestada informacido medico-clinica. associada a que diz respeito a gestdo
social da doenga. A este respeito, o estudo de Sandler (1989) sublinha a
importancia da entrega de uma brochura aos doentes aquando da alta do
hospital, na medida em que incrementava apreciavelmente o rigor e o
cuidado com que os doentes recordavam os detalhes médicos importantes
sobre a sua doenca e os tratamentos prescritos.

Pelo que até agora foi referido, parece uma vez mais poder concluir-se pela

importancia da informacdo prestada aos doentes como estratégia de
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adaptacgéo psicossocial e pela sua relevancia em termos da qualidade global

da produgdo de cuidados de saude.

Uma segunda questdo orientadora diz respeito a possibilidade da existéncia
de canais informais de comunicacdo que, num primeiro olhar, parecem nao
estar contemplados na cadeia formal ja desenhada pela instituicdo. A
informacdo a doente, veiculada através destes canais. podera ser
potenciadora da colaboragéo da doente com o trabalho médico, embora
sejam relativamente desvalorizados na acepcdo classica do olhar para a

estrutura de comunicacao formalmente estabelecida.

Mais uma‘vez os contributos tedricos que suportam o paradigma da ordem
negociada constituem os alicerces que balizam esta questdo orientadora,
designadamente como subsidio para a descoberta da estrutura social
informal, presente no processo institucional basico que caracteriza e

identifica o processo informativo ao longo da cadeia processual médica.

Como terceira questdo considera-se que o acto informativo que parece ser
promovido ao longo dos trés momentos anteriormente identificados, privilegia
o modelo de informacdo na relagdo médico-doente que tende a eleger o
proﬂssionél de saide como Unico protagonista, obscurecendo
sistematicamente o papel do doente, gerando assim uma assimetria

relacional em desfavor do doente.

A relagdo médico-doente tem sido submetida a um escrutinio tedrico e
empirico e sobre ela tém sido produzidos diferentes estudos com a finalidade
de identificar as dimensdes da interacgéo e as suas consequéncias ao nivel
das atitudes e comportamentos dos actores envolvidos (Blanchard et al.,1986
: Taylor, 1988).
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Apesar da sua indiscutivel importancia no contexto do processo terapéutico,
parece registar-se entre médico e doente uma frequente assimetria relacional
que é sugerida pelo requisito legal do consentimento informado, uma faléncia
de interaccdo, um deficit de igualitarismo e uma reduzida participagédo dos
doentes nos processos de tomada de decisdo que dizem respeito & sua
satde. De resto, é geralmente aceite que o doente se encontra normalmente
em situacdo de poder enfraquecido, sendo essa fraqueza resultante da sua
condicdo fisica e emocional (Parsons,1951; Cassel,1976; Silverman,1987 ;
Carmel,1988).

Habitualmente contextualizada em termos interpessoais, a relagdo médico-
doente é geralmente concebida como medicocéntrica, dominada por uma
perspectiva tecnocratica e como encontro estereotipado de respostas
defensivas. O doente, geralmente vulneravel, mostra incapacidade para
comunicar de forma l6gica e racional enquanto que o médico se refugia numa
perspectiva cientifica e utiliza um discurso que o doente tem dificuldade em
compreender e compatibilizar em termos de uma resposta ajustada ao

significado que atribui 8 doenc¢a a forma como a experiencia.

A relacéo perito-profano tem sido traduzida na linguagem moderna como uma
relagdo de poder nao balanceado (Wiener et al.,1980). Em termos ideais, a
relacdo médico-doente devera estar impregnada de um estilo pedagogico
potenciador de uma interacgéo baseada na dindmica do dialogo terapéutico,
através do qual o médico, ao assumir o papel de educador de salde, permite
ao doente partir com indicagéo de ter aumentado a informagéao, a clareza e o
esclarecimento sobre si proprio e sobre a doenga que o afecta e de, nessa
medida, ser capaz de fazer opgdes genuinas e responsaveis sobre propostas
de procedimentos diagnosticos ou de terapéuticas aconselhadas com vista ao

seu ajustamento psicossocial.
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Esta negociagéo nao significa a negagéo da autoridade médica, que continua
presente na medida em que 0 médico permanece como parceiro dominante
na relagéo, advindo essa dominancia do facto do médico, na sua pratica
profissional, ter um juizo clinico formado e pressupostamente experiente para

oferecer ao doente.

A hipercomplexidade da problematica inerente a relagdo médico-doente,
vivenciada num contexto emocionalmente marcante e fundada em profundos
esteredtipos e tradigdes aconselha a que se evite a simples categorizagao em

modelos e estilos.

O figurino de doente como mero receptaculo passivo da doenca e dos
cuidados de saude que para ele sdo produzidos necessitando de recorrer ao
médico para que este, por via do seu poder-saber, o liberte da sua condicao,
tem-se revalado dominante ao longo da histdria da medicina. Todavia, o
nascimento da investigacéo sobre a interacgéo entre médico e doente nasceu
nos anos 50, destacando-se os trabalhos dos sociologos Parsons e Szaz e
Hollander (Williams,1994).

As expectativas no que diz respeito 4 autoridade do médico e a autonomia do
doente sdo tio dinamicas quanto complexas. O modelo de socializagdo do
doente, a sua condig&o fisica, o estadio e o tipo de doenga bem como uma
constelacdo adicional de factores culturais, influenciam decisivamente a
preferéncia do doente por um determinado modelo de relagao. A medida que
estas condicbes se alteram ao longo da trajectéria da doenga, o tipo de
relagdo que melhor se adapta a um determinado doente é susceptivel de

sofrer alteragoes (Szaz e Hollander, 1956).

Pese embora a predominancia de um modelo de interacgdo configurado pelo
encontro entre um médico activo e um doente passivo, foi Parsons que pela

primeira vez a caracterizou conceptualmente introduzindo o conceito de
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“papel de doente” como modelo ideal de conduta, sendo o paternalismo
configurado como um modelo classico e tradicional da relacdo medico-doente
(Parsons,1951; Szaz e Hollander,1956).

Parsons atribui a0 médico e ao doente o desempenho de papéis integrados
numa estrutura social bem balanceada e controlada. Definindo os termos da
doenca e os privilégios que em consequéncia séo atribuidos ao doente, o
médico exerce o controlo social através da dominancia profissional. O papel
do doente & passivo e dependente, contrastando com o do médico que &
activo, auténomo e profissionaimente dominante. E o médico que legitima a
doenca e, compelido pela ética profissional e mantendo o necessario
distanciamento emocional, determina o curso do tratamento na defesa dos

melhores interesses do doente tal como o médico os define.

Este modelo, que é tido como o mais funcional na perspectiva social pela sua
funcéo de controlo, foi alvo de duras criticas, sobretudo no que se refere a
conceptualizagdo formal de Parsons (Roter e Hall,1992). Assim, Szaz e
Hollander (1956) sem rejeitarem liminarmente o modelo paternalista,
postularam dois modelos complementares®, assinalando, todavia, que a
adopgdo circunstancial de cada um dos modelos varia em fungédo das
caracteristicas pessoais do médico e do doente. A proposta destes autores
de trés modelos tedricos para a relagdo médico-doente defende que o papel
do médico surge de certo modo constrangido enquanto que o papel do
doente varia de uma total passividade a uma igualizacdo aproximada,

passando por uma postura cooperante.

32 Cf Szaz, T. e Hollander, M. (1956). A contribution to the philosophy of medicine. The basic
models of the doctor-patient relationships. Archives of Internal Medicine, 97, 585-592. O «modelo de
actividade-passividade», que corresponde ao modeio parsoniano, mostra-se adequado ao caso das
emergéncias médicas e intervengdes cirtrgicas, casos em que o médico detem o controlo total da
situagfio. O «modelo de guiamento-cooperago» em que o doente pode participar nos cuidados de saude
que Ihe so prestados, mostra-se adequado para os casos agudos como sejam as doengas infecciosas.
Finalmente o «modelo de cooperagio-mutua» postula uma quase igualdade entre doente €
médico,conceptualizando-se o papel do médico na ajuda que permite ao doente ajudar-se a si proprio.
Trata-se de um modelo ajustado para doengas cronicas, nas quais o doente detem o controlo do seu
proprio tratamento € os encontros com o médico acontecem de forma espagada no tempo.
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Roter e Hall (1992)33 chamam a atengao para o facto do primeiro significado
de “doutor’” no Webster ser o de “professor’, associando-se a palavra
professor a ideia de ajuda. No contexto da relagdo entre médico e doente
essa ajuda ndo devera limitar-se ao acto de fornecer um diagndstico e um
tratamento, ainda que com empatia e seguranca. Tal postura implica n&o so
uma troca bilateral de informagéo mas também confianca reciproca no valor
da contribuigdo que ambos se propéem dar no sentido do sucesso da
relagdo, conseguido através de uma comunicacéao que reflicta abertamente o
principio da reciprocidade pelo qual se negoceia o cumprimento das

expectativas.

Na interacgdo entre o doente e O profissional de saude confrontam-se
geralmente diferentes conhecimentos basicos, perspectivas e concepgoes
que reforcam uma inescapavel assimetria de posicdes ao nivel da relagao.
Sem validar uma perspectiva contratual, o encontro entre médico e doente
podera ser descrito como tarefa matua de encontrar pontos de vista comuns
em trés areas chave : a definicho da natureza do problema, o
estabelecimento dos objectivos do tratamento e a identificagao do papel que

ambos desejam assumir no contexto da relagao.

33 Cf. Roter, D.L. ¢ Hall, J.A. (1992). Doctors talking with patients./Patients talking with doctors.
Improving communication in medical visits. London : Auburn House. Estes autores conceptualizaram a
relagio medico-doente segundo quatro modelos : «paternalistan, «consumista», «mutualidade» e«
faléncia». O modelo «paternalista» ilustra uma relagiio em que o médico detem um elevado controlo €
domina o processo de tomada de decisdo no qual estd implicita a defesa dos melhores interesses do
doente, enquanto que este detem um baixo nivel de controlo, sendo a sua tarefa principal a de cooperar
com o conselho médico, situagio que basicamente s¢ traduz no cumprimento das ordens que Ihe sdo
dadas. Em oposigfio a este modelo. 0 modelo «consumistay inverte a relagio de poder entre médico €
doente, configurando uma relagio de tipo contratual, 3 qual estdo subjacentes as regras do mercado. O
doente, na qualidade de cliente, toma a decisdo de adquirir ou nfio um servigo, no caso vertente a
prestacio de cuidados de saude. O modelo mais moderado, situado entre os dois polos extremos que 08
dois anteriores modelos configuram, € o da «mutualidade», no qual ambos 0s actores aportam recursos
¢ poderes ao nivel da relacdo, pelo que a tomada de decisdo ¢ o resultado de uma joint-venture €m que
médico e doente participam. O modelo denominado de «faléncia» configura uma situacio de falta de
controlo de ambas as partes, acabando o doente por abandonar os cuidados de saide que lhe estdo a ser
prestados.
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Relativamente a este Ultimo aspecto, regista-se frequentemente uma
disfuncionalidade de expectativas. Podera acontecer que o doente deseje
recorrer a uma autoridade que lhe diga simplesmente o que esta errado e o
que fazer e encontre um médico disponivel para uma relagao mais igualitaria,
na qual se perspective uma tomada de decisdo mutuamente partilhada. Ou,
pelo contrario, pode dar-se o caso do doente pretender uma relagdo profunda
e significante e encontre um médico que assuma o papel de “cientista
biomédico” e que, nessa medida, objective preferencialmente a simples

aplicagdo das modernas descobertas da medicina aos problemas do doente.

Todas estas contribuicGes parecem convergir no sentido de um quadro de
relagbes entre o doente e o profissional de salude em que a assimetria dos
fluxos de informagado acentua a sua unilateralidade, caracteristica do modelo

tradicional daquelas relagées.

Partimos entdo para uma quarta e Gltima questao orientadora que podera ser
formulada em torno do papel atribuido ao médico pela instituicao como fonte
de informagado privilegiada. Partindo da premissa que ao longo da cadeia
processual médica intervém diferentes profissionais de sadde, em areas
especificas de intervencado e fornecedores de informagdes distintas, até que
ponto podera verificar-se ambivaléncia relativamente ao reconhecimento da
fonte de informagao mais legitima, assim como incongruéncia de informag¢éo
definida como informagao ambigua e contraditéria.

O doente encontra-se normalmente entregue a uma instituigdo cuja estrutura
nao percepciona e sujeita-se a directivas provenientes de diferentes linhas de
autoridade, com varios niveis em cada uma delas. Como resultado, o doente
podera receber informagdes contraditérias na medida em que cada
profissional de salide reconduz por vezes o doente para outro nivel de
autoridade, como forma de se libertar das questées que lhe sdo colocadas.

As auxiliares encaminam os doentes para a enfermeira, esta diz ao doente
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que pergunte ao médico e, quando este surge inesperadamente numa visita,
o doente é colhido de surpresa e inibe-se de colocar questdes (Roth,1963;
Taylor, 1988). Num ambiente institucional, a responsabilidade resvala ao
longo da hierarquia que estrutura a produgao de cuidados, ndo sendo raro
que os doentes sejam informados por uma auxiliar de acgdo medica, ou

mesmo por outros doentes (Barnes,1973).

As estratégias desenvolvidas no sentido de obterem informagao sobre a sua
situacéo clinica, conjugadas com a demonstracdo de uma boa integracéo
hospitalar, visam fundamentalmente conseguir a sobrevivéncia que lhes
permita reduzir os niveis de ansiedade e estranheza face a uma instituicao
que nao foi pensada para os doentes viverem mas apenas para sobreviverem
(Carapinheiro,1993).

No contexto da pratica hospitalar ha muitas regras, procedimentos e rotinas
com as quais os doentes ndo estdo familiarizados, Todavia, os doentes
aceitam determinadas regras e tentam adaptar-se a elas na medida em que
pensam ser essa a forma mais adequada de obter o tratamento de que .
necessitam (Freidson,1970 ; Maseide,1991).

O desenvolvimento da medicina de base hospitalar, a par do crescente
aumento do grau de especializagéo e sofisticacao técnica, a0 mesmo tempo
que tornou a pratica médica indissociavel do hospital, criou um novo discurso
clinico que, mais do que nunca, se tornou inacessivel para o doente. Na
pratica, os doentes desejam normalmente obter mais informagéo do que a
que lhes é prestada pelos medicos, embora as suas preferéncias variem com
o tipo de informagdo prestada e com oS mecanismos individuais de

ajustamento psicossocial.

Dura, num estudo com o objectivo de verificar a importancia dos factores que

determinam o caracter benéfico da informagao, analisou a congruéncia
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informativa, os efeitos a curto e a longo prazo da informagdo, a
sistematizagdo da informagéo prestada aos doentes e as areas de adaptacao
envolvidas. Os resultados obtidos apontam no sentido da congruéncia da
informacéo prestada aos doentes e aos seus familiares no caso das variaveis
«atitude face a salde» e «relagbes sexuais», da existéncia de efeitos
positivos a longo prazo no que respeita a adaptagao psicossocial a doenca e
explicitam a vantagem de uma informagéo sistematica que abranja todos os
aspectos relevantes para a situagdo da doente em oposicao a uma
informagdo incompleta, vaga ou imprecisa, pelas repercussdes negtivas que
se evidenciam ao nivel do ajustamento psicossocial da doente. Por outro
lado, conclui a autora que os efeitos da informagéo, sejam eles positivos ou
negativos, se manifestam principalmente ao nivel das areas de ajustamento
ou de adaptacgio psicossocial que implicam uma manifestacéo externa ou a
nivel das relagdes interpessoais. A informagdo sobre a propria doenca,
quando é prestada em obediéncia aos principios de congruéncia,
sequencialidade e sistematizagio, exerce um papel importante ao nivel do

ajustamento psicossocial das doentes com cancro da mama (1989).

O doente podera ter diferentes graus de informagéo que vao desde o total
conhecimento da sua doenca atd a completa ignorancia, passando pela
suspeita ou pelo conhecimento ambiguo. Estes diferentes niveis de
informagdo tém consequéncias distintas ao nivel do seu ajustamento
psicossocial, demonstrando-se empiricamente que a suspeita de um
diagnéstico de cancro tem consequéncias mais negativas que o seu perfeito

conhecimento (Dupont,1987 ; Szmajke ef al.,1987).

Apos esta reflexdo analitica acresce referir que seria interessante delinear
das negociagdes entre os actores edas estratégias que se instalam como
cooperantes do processo informativo perfis psicossociolégicos de doentes
que nos permitissem configurar perfis tipicos de “doentes informados” e
“doentes desinformados”, ou seja, a existéncia de doentes com recursos de
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saber que nao se rendem ao seu saber profano e lhes permitem desenvolver
concertagbes estratégicas de confronto e de resisténcia face aos outros

poderes-saberes (Carapinheiro,1989,1 993).

Do quadro das questoes orientadoras apresentadas as quais subjaz um
modelo tedrico central, emergem pontualmente quadros tedricos auxiliares
que, numa optica de complementaridade, disponibilizam teorias, paradigmas,
modelos e tipologias que integram configuragbes tedrico-epistemologicas de

diversos ramos do saber dirigidos para constelagbes analiticas bem definidas.

Resta acrescentar que, através da abordagem sociologica, se procura
fundamentar a leitura interpretativa do contexto hospitalar, uma vez que a
aborlagem psicologica entrelaga um alcance restrito e limitado na leitura de
varaveis interpessoais presentes na dinamica da interacgdo dos actores

sociais envolvidos no processo informativo.
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2.2. A estratégia metodolégica da investigagao

O critério crucial para a selecgdo do campo empirico a analisar decorre da

delimitacéo e configuragéo do objecto de pesquisa.

A informacdo a prestar a doente com cancro da mama € as modalidades
formais e informais de que se reveste este processo constitui-se como um
objecto privilegiado para esta pesquisa, entendendo-se o acto de informar a

doente como um acto social e institucional.

Subjacente ao acto informativo pretendia-se, ao configurar o campo empirico
num contexto hospitalar de cuidados diferenciados, identificar e analisar os
agentes, os modelos e 0s mecanismos, a luz de uma coreografia social e

institucional que impregna este acto.

Na definicao e construgdo do objecto optou-se a priori por uma estratégia
metodologica assente no método da pesquisa de terreno. A pertinéncia desta
escolha impds-se, por um lado, pela delimitagéo de uma patologia especifica -
cancro da mama e, por outro, por esta delimitacdo ocorrer num contexto
hospitalar, em que na pratica dos cuidados diferenciados confluem patologias
oncolégicas diversas. A cadeia processual médica seleccionada constituiu-se
como uma unidade de analise, um sub-sistema, dentro de uma instituicdo com
uma organizagao estrutural e social de largo espectro em que naturalmente
coabitam uma gama de acgbes sociais concertadas entre si e ja definidas

institucionalmente.

Privilegiou-se, assim, o método de estudo de caso através da observacao
participante por um periodo de dezoito meses, organizando uma observacéo
continuada e sistematica das interacgoes vivenciadas pela doente com os
profissionais de saude nas diferentes etapas cruciais da trajectoria,
subunidades sociais de obervagdo que se constituiam como que degraus e

fatias da trajectoria percorida pela doente e ja desenhada pela instituicao,
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desde a primeira abordagem institucional da doente até a prossecugédo de uma

estratégia terapéutica.

Por outro lado, a hipétese central desta investigacdo impds-se, desde logo,
como empiricamente orientadora face a opg¢ao metodolégica adoptada. Ao
pretender identificar-se e caracterizar-se os elementos constitutivos do acto
informativo que sobressaiam para além das variaveis interpessoais presentes
nas negociagbes permantemente em jogo entre os actores envolvidos,
procurava-se dimensionar as variaveis de natureza social e institucional que,
uma vez imersas em configuragbes satélite, legitimavam o processo
informativo institucionalmente criado ao longo da cadeia processual médica

seleccionada.-

A investigacdo foi assim concebida como um estudo metodolégico tradicional
de observacdo-participante, permitindo que o observador se integrasse no
quotidiano hospitalar, mergulhando através de um olhar atento para dimensées
de natureza relacional que por vezes se ocultavam nos proprios contextos em
que eram produzidas, observando cenarios, escutando relatos
espontaneamente transmitidos ou mesmo inadvertidamente apanhados de
surpresa, em palcos hospitalares onde a sua presenga nao era tida por

aconselhavel.

Em virtude da sua tradicional associacdo com a perspectiva interaccionista, o
método de observacao participante pareceu-nos adequado ao estudo de um
processo que pretendia ser entendido como social e institucional, no qual os
padroes de comunicagao, informagao, negociacdo e tomada de decisdo entre
os actores envolvidos constituiam os aspectos centrais de um processo
institucional basico de comunicag¢do da informacéao a prestar as doentes com

cancro da mama, ao longo da cadeia processual médica.



141

O inicio do processo burocratico de troca de correspondéncia visando a
negociagdo do pedido de autorizacao de acesso ao hospital como campo
social de analise teve lugar em Janeiro de 1993, mesclando-se desde logo de
uma certa resisténcia por parte das instancias superiores de tomada de

decisao do hospital com as quais se haviam estabelecido contactos prévios.

A tematica escolhida pelo investigador parece ter sido percepcionada como
algo ininteligivel, verificando-se, em Margo de 1993, uma resposta do hospital
indeferindo o pedido formulado. A razéo invocada para o indeferimento foi a
alegacdo de que “ndo existiam condigdes objectivas e subjectivas para a
realizagdo da investigagdo pretendida’. Todavia, convidava-se o investigador
para uma eventual mudanca de rumo relativamente a tematica escolhida,

disponibilizando-se a instituicdo a acolhé-lo, caso tal viesse a ocorrer.

Face a inquietante morosidade que, de antemao, parecia adivinhar-se € que
constituia um marcado revés para a realizagdo da pesquisa, e n&o acatando
passivamente o indeferimento do pedido, seguiu-se um novo pedido de
autorizagio, ainda no decurso do més de Marco. Nele se acentuava, uma vez
mais, a transparéncia das intengbes, ao admitir-se que o indeferimento
pudesse porventura ter resultado de uma insuficiente explicitagdo dos

objectivos que o investigador se propunha atingir.

Assim, solicitou-se uma entrevista com o proposito de um melhor
esclarecimento sobre os verdadeiros objectivos da investigagao pretendida,

por forma a viabilizar uma eventual reviséo da decisdo tomada.

A esta segunda tentativa seguiu-se um siléncio sepulcral ao qual o
investigador ndo poderia de forma alguma ficar indiferente. Optou-se, entao,
pelo recurso a conhecimentos pessoais, fora do contexto hospitalar, com vista
a poder obter uma entrevista pessoal para apresentagdo dos objectivos e dos

contornos da pesquisa. Para surpresa do investigador, face aos obstaculos até
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entéo levantados, a atitude entdo tomada foi de total abertura e disponibilidade
no que concerne a pertinéncia da pesquisa. As razdes da escolha da
instituicdo, a tematica escolhida e a possivel cronologia da investigacéo, foram
as questdes primordiais levantadas ao investigador que, antecipadamente,
havia facultado um exemplar do projecto da pesquisa com vista a uma analise
conjunta e detalhada para eventual diluicdo de suspeitas e duvidas que
pudessem ainda persistir no que concerne aos objectivos da investigagéo.
Desde sempre que houve a preocupacgédo de se sublinhar a dialética entre o

significado pessoal desta pesquisa e o caracter académico que a orientava.

Ao pretender-se recortar um processo institucional preciso, nao delineado
estruturalmente na instituicdo, os seus contornos foram definidos através de
um corte transversal - a cadeia processual médica percorrida pelas doentes
com cancro da mama desde a primeira vez que abordam a instituicéo até a

execucdo de uma estratégia terapéutica.

Optou-se, entdo, por uma estratégia de concertagdo para a qual se negociou
com a Administracdo a indigitacdo de um elemento da direcgdo clinica que
funcionaria como uma espécie de “tutor” institucional, mediando e facilitando a

penetragéo do investigador no meio hospitalar como terreno de pesquisa.

Ao invés de estrangular e policiar a accdo do observador, este mesmo
elemento veio a revelar-se de inequivoca utilidade como facilitador e condutor
ao longo de toda a observagdo participante, assumindo particularmente a
figura de ‘“informante privilegiado®, algo preciosa quando se recorre a

metodologias desta natureza.

O trabalho de campo arrancou na segunda quinzena de Maio de 1993 e foi

desde logo metodologicamente desenhado em duas fases distintas.
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A primeira fase constituiu-se como momento de familiarizacéo do investigador
com a instituicdo e orientou-se para uma observacido sistematica e continuada
das interacgbes vivenciadas pelas doentes com 0s profissionais de saude, nas
diferentes etapas cruciais da trajectéria institucionalizada, nomeadamente para
a identificagdo dos lugares formais e também informais de comunicac&o da
informacdo & doente. Ao mesmo tempo, através de uma observacdo mais
especializada, pretendia-se capturar, identificar e caracterizar o que a estrutura

formal nao deixava transparecer num primeiro olhar.

O objectivo desta fase socorreu-se da construgdo de um conjunto de
estratégias orientadas para a penetragao mais adequada no terreno e
pesquisa, que a priori se desconhecia e parecia funcionar como um sistema

fechado e dominado pelo saber médico-clinico.

A intervencao primordial nesta primeira fase centrou-se num olhar prescrutador
sobre a panoramica geral da cadeia processual médica escolhida,
concretamente através da identificagéo das praticas, procedimentos, regras e
normas das cadeias ocultas, dos espagos subliminares, dos agentes
intervenientes e dos processos informais que se configuravam na estrutura
formal ja existente. Neste sentido, a observacgéo centrou-se nos alvos que mais
interessavam para as questdes orientadoras preconcebidas, funcionando estas
como uma gretha de observagéo sobreposta a teia vivencial dos contextos

hospitalares e dos grupos sociais em estudo.

A entrada efectiva no campo da investigagdo foi antecipadamente reflectida e
planeada, visando uma estratégia integrada de pesquisa com vista a
organizagdo das praticas de investigacdo, nomeadamente seleccionando e
estruturando as técnicas de recolha e analise da inforrﬁagéo. Assim, procurou-
se que o contacto com a primeira unidade de observacéo fosse rodeado de
prudéncia e subtileza, tendo em conta que este passo constituia uma etapa

particularmente delicada, um crédito estratégico peculiar face a presenca
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prolongada do observador nos contextos sociais € humanos que se

adivinhavam.

A consulta de triagem de doentes que abordam pela primeira vez a instituicéo
representou a primeira subunidade de observagcdo da cadeia processual
médica. Uma vez mais se recorreu a eficacia do crédito institucional do “tutor”
nomeado para a apresentagao formal do investigador ao grupo de enfermagem
sediado na consulta. A estadia do observador nesta subunidade revestiu-se de
particular significado. Rapidamente foi adoptado pelo grupo de enfermagem,
pessoal administrativo e auxiliares de acgdo médica que faziam parte da
consulta. Logo no primeiro dia, o observador foi equipado com uma bata
branca, disfarce inevitavel, indumentaria exigida pela instituicao,
simbolicamente significante face ao prestigio institucional que detem a classe
médica no hospital. O investigador teve também direito a dispor de um cacifo,
particularmente cedido pelas enfermeiras da consulta, onde diariamente se

despojava dos seus objectos pessoais.

Podera dizer-se que a inser¢ao do observador no ambiente pessoal dos
técnicos que davam apoio a esta consulta veio a constituir no tecido social um
imperativo pratico de acesso as restantes subunidades que constituiam a
cadeia processual médica, na medida em que, muito frequentemente, estes
mesmos elementos se convertiam em segundos informantes privilegiados que
sucedaneamente encaminhavam o observador para terceiros informantes que
ocupavam lugares privilegiados em outras subunidades sociais, no acesso as
quais, num acto protocolar ritualizado, o observador fazia questédo de se fazer
anunciar de véspera. Um verdadeiro quartel-general percepcionado como
refgio securizante numa imensidao de focos a observar, que veio a abrigar e
a acolher diariamente o investigador ao longo dos sete meses que constiuiram
o primeiro momento de observacéo (Maio a Dezembro de 1993).
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O proprio investigador veio a constituir-se como instrumento fulcral na
pesquisa de terreno, accionando todos os mecanismos inerentes a técnica
nodal da pesquisa, a observagao participante e continuada de doentes,
pessoal administrativo, auxiliares de accdo médica, médicos, enfermeiros,
fisioterapeutas, membros do voluntariado, nutricionistas e assistentes sociais
nas enfermarias, espagos de consultas, acessos € salas de espera, salas de
trabalho de médicos e enfermeiras, salas de realizagdo das técnicas, salas de
refeicbes dos doentes, territorios destinados a exames complementares de
diagnéstico, consultas de especialidade e de apoio, salas de recuperagao pos-
cirargica, locais de marcagao de consulta, lar de doentes € espacos destinados

ao voluntariado, entre outros.

Privilegiou-se a participagdo informal nas sub-unidades que constituiam a
cadeia processual médica estruturada pela consulta de triagem, consulta de
cirurgia, consulta de decisa@o terapéutica, exames complementares de
diagnostico, consultas de especialidade e de apoio, clinicas oncolégicas,
respectivamente de cirurgia e de oncologia médica, hospital de dia de
oncologia médica, servigo de radioterapia e lar de doentes, com a permanéncia
do observador em intervalos que oscilavam entre duas a trés semanas em
cada subunidade, numa permanéncia de 6 a 9 horas diarias, estendendo-se
por periodos da manh3, tarde e algumas vezes a noite, por forma a permltlr a
participacéo nas actividades realizadas nestes espacos, assegurando assim a
observagdo do leque temporal dos ritmos e do espectro diferenciado da

natureza do trabalho produzido.

Assim embrenhada na “naturalidade observacional” das actividades sociais
que em cada unidade se processavam, sem divida que tera sido uma
experiéncia Unica para esta comunidade médica ter uma psicologa seguindo-
os fielmente por toda uma diversidade de situagbes, escrevinhando
loucamente num bloco de notas, dia-ap6s-dia, o que levava alguns meédicos a

emitir, por vezes, comentarios do género :
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«... Farta-se de tirar notas!... »
(n.t.c.).

No sentido de atribuirem ao investigador uma categoria familiar no universo
das suas representacoes, alguns médicos passaram a considerar o observador
como uma estagiaria de medicina. Por outro lado, forneciam informagoes
meédico-clinicas sobre cada caso antes da doente entrar na sala de consulta,
recorriam frequentemente a verbalizagdo de uma série de pormenores técnicos
no decurso da consulta por forma a concretizar um didlogo interactivo e
amigavel e, nalguns casos, convidavam inclusivamente o observador a

participar activamente na palpagao da mama da doente.

A presenca do observador nunca é inécua ou revestida de assépcia
interaccional. Ao materializar a selec¢ao das dimensdes sociais sobre as quais
a pesquisa pretendia incidir, elegeram-se os momentos de comunicagao
meédico-doente em situagbes de consulta como momentos privilegiados de
observacgao participante. Estes momentos converteram-se em situacbes sociais
com alto teor de interferéncia em que o impacto da presen¢a do investigador
era por vezes sentido como fiscalizador dos seus desempenhos
comunicacionais, projectando sobre o investigador juizos subjectivos varios,
expectativas de atitudes e de comportamentos, fazendo-o sentir o grau da sua
interferéncia e dissuadindo-o de permanecer nesses contextos. Era usual
recorrerem a comentarios relativos ao olhar fotografico do observador face aos

actos médicos, como ilustram os seguinte extractos das notas de campo :

«... NOs andamos a ser vistos por dentro e por fora por esta senhora ... Ja ndo
temos segredos para ela !... » '

«... Esta aqui para me analisar a mim ?... »

«... Vem fazer a observagio sobre os médicos ou sobre as doentes ?... »
(n.t.c.)
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aos quais o observador respondia sempre com O siléncio, salvando-se com um
sorriso apaziguador face a emergéncia dos sentimentos persecutorios

desencadeados.

Por outro lado, nestes contextos os médicos tentavam por todos os meios
preservar a sua imagem de competéncia, teatralizando situagdes sociais que
envolviam a produgdo de discursos eventualmente proferidos de forma
adulterada face a presenga do observador, culminando com comentarios

peculiares como:

«... L4 esta ela a gravar... E o nosso gravador !... »

«... Como esta presente, esta a gravar tudo e eu tenho que ter cuidado ! ... »
(n.t.c.).

Em alguns momentos de prestagéo de informag@o que decorriam nos settings
clinicos de consulta em que estavam presentes, numa triangulagao sui generis,
o meédico, o observador e a doente, estabeleciam-se por vezes aliangas que
tocavam o dominio do infraverbal, quando algumas doentes, nas costas dos
médicos, “piscavam o olho” ao observador ao ousarem fazer uma pergunta
para obter informag&o sobre 0 curso da sua doenga numa atitude de aparente
cumplicidade. O mesmo acontecia aquando das frequentes invasbes e
solicitagbes do médico que o obrigavam a retirar-se do setting de consulta,
deixando o observador desprevenido a frente da doente, constituindo-se,
assim, um terreno fértil e propicio ao bombardeamento do observador com uma
avalanche de perguntas que, de forma alguma, haviam sido colocadas ao

meédico.

A sensacdo desconfortavel de outsider experimentada pelo observador foi
amitde experienciada na medida em que a unidade social de andlise se
apresentava fragmentada em multiplas subunidades de observagao,
implicando uma permanente negociagdo e renegociacao das relagdes entre o

observador e os observados, bem como O recurso a um processo de
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explicitacdo dos objectivos da pesquisa, numa permanente tentativa de
familiarizagao dos observados com a pesquisa. Exemplo disso foi uma situagao
de flagrante embarago que ocorreu quando o investigador foi introduzido na
sala de servigo partilhada simultaneamente por médicos e enfermeiras numa
clinica cirirgica, sem que antecipadamente tivesse sido apresentado pela
enfermeira-chefe, gerando-se uma situagao confusional em que, mesclado com
opinides verbalizadas de varia indole, o observador foi confundido com um
jornalista a procura de um caso sensacionalista. Surpreendidos com a ousadia
e a coragem do observador em penetrar nos intersticios de um territério téo
inacessivel aos outros profissionais, acabaram por confessar ao observador

que:

«...Hoje em dia, com o que se tem passado na comunicagao social, nunca se sabe
com quem estamos a falar ... »
(n.t.c.).

O acesso ao terreno em estudo ndo € meramente garantido ou impedido em
momentos pontuais mas prolonga-se ao longo da pesquisa, através de
relagbes complexas entre os diferentes departamentos do hospital e
hierarquias institucionais, explicitando relativas autonomias organizacionais.
Assim, a reconfirmag¢do da legitimidade da presenca do observador num
cenario em que pretendia imergir ao fim de largos meses de permanéncia na
instituicdo, foi telefonicamente garantido através de um contacto estabelecido
entre a directora do servigo e a direcgdao de enfermagem, expressando o seu

receio ao observador de forma peculiar :

«...Antes que haja comichdes ! ... »
(n.t.c.).

Contrapondo estes incidentes de percurso, a identidade do observador e os
papéis que ele passou a desempenhar no seio dos contextos sociais em
estudo permitiram reorganizar o tecido social de forma a digerir a presenga do

investigador e torna-lo imprescindivel, mesmo em momentos de convivio
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informal, nomeadamente no café da manha, horas de refeicao ou até mesmo

em celebracdes de aniversario.

O primeiro momento de observacdo comegava a dar sinais de saturacdo apds
sete meses de presenca continua e sistemética, correndo-se ao mesmo tempo
o risco de se cristalizar o0 processo de familiarizacdo reciproca entre
observador e observados. A retirada estratégica da presenca do observador
impunha-se no sentido de evitar que a sua permanéncia ao fim de um ciclo
longo de pesquisa criasse barreiras futuras ao alargamento do campo de

incidéncia da observacao.

A saida temporaria do terreno parecia-nos pertinente, de forma a permitir
reorganizar, reflectir e analisar 0s dados ja recolhidos na primeira fase. A
analise dos dados da primeira fase da pesquisa envolvia a identificagdo dos
momentos tipicos que confinavam O processo informativo institucionalmente
estabelecido e o tratamento da informagao colhida no terreno, permitindo
reunir condicdes para a elaboragao dos guides das entrevistas estruturadas a
aplicar aos doentes € aos profissionais de saude, numa segunda fase do

percurso metodologico.

A reentrada do observador no terreno da pesquisa para a concretizagdo da
segunda fase determinou a necessidade de serem reaccionadas as
autorizagbes de acesso, bem como de novas entrevistas com a
administradora-delegada, direcgdo clinica e de enfermagem. Face as
significativas dificuldades que envolveram a entrada inicial no terreno de
pesquisa, 0s medos e os fantasmas de rejeicao invadiam o observador. Porém,
todas as duvidas foram dissipadas nao s6 pelas interpelagdes de que era alvo,
acusando-o de uma auséncia demasiado prolongada, mas também pela
vontade com que acediam ao encontro singular para a realizagdo da

entrevista.
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Esta segunda fase de observacdo participante, como técnica nodal da
pesquisa, decorreu durante seis meses (Maio a Novembro de 1994) e foi
complementada com o recurso a entrevistas estruturadas, pesquisa
documental e registos localmente produzidos, que ao longo do trabalho de

campo foram facultados ao observador.

Com a elaboracdo das entrevistas, perfazendo um total de 103, que foram
feitas a médicos (21), enfermeiras (17), assistentes sociais (7) e doentes (58),
pretendeu-se aprofundar o conhecimento que foi sendo colhido no decurso da

primeira fase, enriquecendo as dimensfGes analiticas previamente
seleccionadas.

Foi elaborado um guido para cada uma das categorias profissionais e trés
guibes-tipo a aplicar as doentes em trés momentos distintos (Anexo 1), de
forma a colher uma visdo mais representativa das fases que demarcavam o
processo informativo ao longo da trajectoria percorrida pela doente. A escolha
do numero de actores sociais correspondentes a cada grupo profissional foi
feita de acordo com o grau de representatividade que ocupavam ao longo das
subunidades que constituiam a cadeia processual médica, permitindo que os
diferentes interesses e desempenhos num determinado tecido social fossem
configurados no processo informativo, entendido como um processo social e

institucional.

O registo das entrevistas foi feito com o recurso a gravagéo audio, tendo sido
obtido o acordo prévio dos entrevistados. A concretizagdo das entrevistas
constituiu-se como uma verdadeira moratéria institucional no sentido da
emergéncia de complexas mediacbes entre a disponibilidade manifestada
pelos entrevistados dos diferentes grupos profissionais e a concretizagdo da
realizagdo das mesmas face a acumulacdo de tarefas institucionais que
assoberbavam os actores envolvidos, obrigando, por vezes, o investigador a
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deslocar-se a instituicio em periodos nocturnos aproveitando os momentos de

maior acalmia dos profissionais destacados para servigo de urgéncia.

Pese embora as garantias dadas de anonimato e de confidencialidade da
informacdo a todos os entrevistados, verificou-se um caso de recusa a

gravagao, tendo-se ent&o procedido a elaboragao de registo escrito.

No sentido de identificar os momentos tipicos do processo informativo, bem
como a variabilidade das caracteristicas da informagéo que acompanha a
cadeia processual médica (Anexo 2), as doentes foram categorizadas em trés
grupos, que correspondiam a trés momentos distintos : fase preparatoria da
elaboragdo do diagnéstico (1° grupo), momento de revelagao do diagndstico

(2° grupo) e momento de definicdo de uma estratégia de tratamento (3° grupo).

Esta categorizagdo parte do pressuposto de que a tipicidade dos percursos e
as fases que lhe sdo inerentes implicam a particularizagao de processos de
informacao.

Considerou-se, portanto, a pertinéncia da efectivagdo das entrevistas as
doentes do 1° grupo ap6s a primeira consulta de cirurgia (20), as do 2° grupo
apos a consulta de decisdo terapéutica (17) e, finaimente, as doentes do 3°
grupo (21), quando as mesmas se encontravam envolvidas no curso de uma
das estratégias terapéuticas (pos-cirurgia, quimioterapia, radioterapia e/ou

outras).

O processo de recrutamento das doentes para a realizacdo das entrevistas em
cada um dos momentos tipicos, momentos esses que pareciam condensar um
elevado grau de representatividade no tecido social e institucional que
suportava o processo informativo em estudo, envolveu o recurso a
informadores-chave, médicos, enfermeiras, fisioterapeutas e auxiliares de

acgdo médica que, em verdadeiros convenios institucionais instalados entre o
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observador e os informantes privilegiados, se dispunham a indicar ao
observador as doentes que personificavam as categorias seleccionadas.
Apesar do recurso a esta estratégia de negociacdo se ter revelado como
condigao Unica de eficacia e exequibilidade do recrutamento de doentes para a
realizacao de entrevistas, houve que salvaguardar a todo o momento o papel
social assumido pelo investigador no contexto social em que se encontrava
envolvido, accionando por vezes estratégias de distanciamento, algo
descomprometedoras, por forma a devolver ao investigador a sua propria
identidade.

Em determinados momentos, o investigador apercebia-se que a defesa de
determinados pontos de vista dos entrevistados ndo correspondia a nenhuma
situacdo objectiva do quotidiano hospitalar e pareciam, de facto, coloridos de
um significado retérico com o objectivo de impressionar o investigador, mais do
que descrever com fidelidade uma situagao existente. No entanto, no ambito
geral, os relatos descriptivos dos cenarios que envolviam o quotidiano
hospitalar complementavam e ajustavam-se aos limites do material
observacional recolhido no decurso do trabalho de campo, verificando-se um
consenso alargado entre todos os protagonistas sobre o que na realidade

acontecia.

Para o tratamento da informagao recolhida, quer através das notas de campo
ao longo da observacgao participante, quer através das entrevistas, recorreu-se
a analise qualitativa de contetido tematico por se considerar a analise tematica
a mais adequada ao tratamento da vastissima informagao recolhida. Através
da andlise de contetdo tematico as categorias analiticas seleccionadas
constituiram-se elas proprias como grelhas de analise face aos principais

vectores de interpretagédo pressupostos no objecto de pesquisa.
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Explicitada a sistematizacao da metodologia e os principios metodologicos que

presidiram a sua operacionalizag¢éo no terreno de pesquisa empirica, da-se por

concluida a primeira parte deste trabalho.



II PARTE

A Cadeia Processual Médica
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cirurgides como “uma estucha”, criando assim condicdes propicias a instalagdo

de rotinas nos cuidados médicos e de enfermagem.

No que respeita ao grupo profissional de enfermagem, assiste-se a uma
burocratizagdo das tarefas desempenhadas, conduzindo a uma sub-
qualificagdo em termos de organizagéo do trabalho, ao assumirem tarefas que
s3o normalmente delegaveis em grupos profissionais menos qualificados e
circunscritas ao campo dos servigos administrativos, como ilustra a afirmagao

de um dos cirurgides :

«... O trabalho que as enfermeiras estéo a fazer aqui nas consultas € um trabalho
de amanuense, com todo o respeito, mas é um trabalho administrativo, nada de
enfermagem...» (EM 6) '

Este fenomeno é designado por Chauvenet como “confusdo de tarefas’
(1972:149 ;1973:73). A organizagao do trabalho de enfermagem que coloca as
enfermeiras como “auxiliares” da consulta de triagem, assume contornos de
verdadeiros “despachos burocraticos” de encaminhamento de doentes,
contribuindo para a desvalorizagédo do conteudo das suas fungdes. Por outro
lado, quando episodicamente se verifica a falta de um cirurgido destacado, a
consulta de triagem é informalmente transferida para o grupo de enfermagem
que, ao assumir a gestao estratégica do acto médico, contribui para a criagao
de processos de sobrequalificacédo e revalorizagdo do seu campo de
competéncias. As consultas de triagem s&o altamente contestadas pela
enfermeiras da consulta, que avaliam o trabalho médico ai praticado como

trabalho de “amanuense”

« _os médicos sdo auténticos escrivoes na triagem ...
(nt.c.)
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enquanto que os médicos assumem o trabalho que produzem como uma
triagem “ficticia”. Na acepg¢ao da palavra, para ambos os grupos profissionais

as consultas de triagem sdo processos de expediente administrativo.

Apoés a consulta de triagem as doentes seleccionadas aguardam na sala de
espera. S&o0 depois reunidas em grupo e encaminhadas para o pavilhdo
central onde sdo efectuadas as consutas de especialidade cirtrgica. Neste
percurso sao acompanhadas por uma auxiliar de ac¢cdo médica que assume a

fungéo de “guia” na vasta estrutura arquitecténica do hospital.

O longo corredor que da acesso ao espago de consuita de cirurgia converte-se
em sala de espera. Uma porta diviséria separa o espago de servico, acedendo-
se a um espaco criteriosamente dividido em pequenos gabinetes ocupados
pelos cirurgiées de ambas as equipas, em dias alternados. O corredor interno,
ladeado pelos gabinetes e sala das enfermeiras, serve de palco ao atropelo de
doentes, médicos e enfermeiras, conferindo simbolicamente a este espaco a
sensagéo incomoda de inexisténcia de fronteiras fisicas, incapaz de proteger a
doente da privacidade do encontro singular que suporta a relagdo médico-
doente.

O doente é naturalmente “despejado” nos espagos de consulta pelo pessoal de
enfermagem que, aleatoriamente, distribui as doentes de forma equitativa
pelos cirurgides presentes no servigo, evitando, desta forma, que se corra o
risco de sobrecarregar um cirurgiao.

Uma vez na presencga do medico, as consultas sdo amitde interrompidas pelas
enfermeiras que abrem a porta e chamam o médico, ou para atender uma
chamada telefénica ou, por vezes, para o encaminhar a sala de pensos onde

uma doente recém-operada o aguarda.
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1. O modelo de produgio de cuidados

A cadeia processual médica em estudo enquadra-se numa estrutura hospitalar

de producao de cuidados especializados em patologia oncologica.

O facto de ter sido seleccionada uma patologia especifica - cancro da mama -
conduziu a seleccao de uma populagéo especifica, quase exclusivamente do
sexo feminino, assumindo, em termos de representatividade ao nivel dos

cuidados gerais prestados, o estatuto da patologia dominante’ .

A instituicio assume, por isso, um lugar de producdo de cuidados meédicos
altamente sofisticados com recurso a tecnologia de ponta na prossecugao de
actos clinicos de diagnéstico e de terapéutica, convertendo-se o acto médico

na pratica de uma medicina tecnicista, ultraespecializada.

Contudo, a politica de orientagdo médica adoptada pelos servicos inerentes a
esta categoria diagnéstica subverte e espartilha, logo a partida, a procura de
cuidados especializados pelas doentes que massivamente abordam a
instituicdo. Face ao elevado indice de saturacdo que se verifica na admissao
de doentes, s6 sdao admitidas aquelas doentes que denunciam uma patoiogia
oncolégica declarada, dando lugar a uma vocagdo médica comprometida e
enviezada ao demitir-se da prestagio de cuidados ao nivel da’ prevengao

primaria’®.

1 De acordo com dados estatisticos disponibilizados pela instituigio referentes a 1992, em termos de
distribuigdo topogrifica dos tumores malignos (50 localizagdes) a percentagem do cancro da mama
assume um lugar de destaque face aos restantes tipos, reprensentando por si 6 17.2 % do total, pelo que
na giria hospitalar a institui¢do ¢ socialmente identificada como “o hospital das mamas” (Nota do
Autor)

2 () Plano Oncoldgico Nacional (1995-1999) elaborado pelo Consetho de Oncologia sob as orientagdes e
recomendagdes do programa Europa Contra 0 Cancro adopta como acgiio prioritaria o rastreio do cancro
do colo do ttero e da mama, atribuindo is instituigbes com vocagdo oncologica a iniciativa do
desenvolvimento de programas de rastreio para grupos de risco e lancamento de campanhas de
diagnostico precoce (Nota do Autor)
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Com efeito, a publicidade alargada que tem sido dada aos sinais e sintomas do
cancro da mama em campanhas que vém sendo dirigidas a educacédo publica,
tem tido como objectivo primordial o de encorajar as pessoas no sentido da
procura precoce de aconselhamento médico. A tomada de decisao, por parte
dos doentes, de abordar a instituigdo na procura de cuidados preventivos,
traduz a representagdo social de uma resposta eficaz que é divulgada nas

campanhas dinamizadas.

Se tivermos em conta que a representagéo da palavra cancro continua a ter
uma conotacéo social particularmente negativa e assumindo-se o diagnostico
como uma sentenca fatidica de morte inevitavel, que s6 a procura precoce de
cuidados constitui a principal esperanca de inverter a taxa de mortalidade de
doentes oncoldgicos através do tratamento da doenga nos seus primeiros
estadios, a abordagem institucional de doentes sem patologia oncoldgica

configura um vazio institucional em termos de capacidade de resposta.

Paradoxalmente, a inexisténcia de uma consulta de profilaxia para o caso
particular do cancro da mama, ao contrario do que acontece com outras
patologias oncolégicas, parece ser reveladora de uma dessintonia entre a
pratica dos cuidados prestados e os objectivos que decorrem da politica
institucional no dominio da prevengdo, gerando falsas expectativas que
envolvem a crenca nos beneficios do diagnéstico precoce, tdo amplamente
divulgados pelas campanhas de educagéo publica.

A intervengao ao nivel dos cuidados precoces tem sido delegada, no ambito da
politica de saide vigente, aos hospitais gerais e aos médicos de familia,
competindo-lhes a tarefa de despiste da doenca. Assim, a doente quando
aborda a instituicao de produc¢ao de cuidados especializados; ja percorreu uma
trajectéria em estruturas de saiude que de alguma forma condensam
desajustamentos varios que incapacitam a procura e a resposta ao seu

problema.
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O servigo de consultas de triagem funciona num edificio exterior ao pavilhao
central e a sua localizagdo, independente e geograficamente auténoma, sendo
o primeiro edificio com que a doente se depara quando entra na “aldeia
hospitalar’ e circula obrigatoriamente a direita, nao deixa de constituir um
indicador visivel da fungdo que desempenha na estrutura social hospitalar,
quer como local de passagem fortuita da doente, que uma vez consultada nao
& admitida na categoria de doente da instituicéo, quer como primeiro local de
ancoragem de um percurso que simbolicamente se revela fragmentado em
edificios autonomizados, em fungdo da prestacdo de cuidados que ai se

verificam.

Neste edificio anexo funciona a consulta de triagem, que €& vulgarmente
referida como consulta de primeira vez. Nela afloram tanto os doentes cuja
procura de contacto com a instituicdo se constitui como mero acto voluntario,
como aqueles que sdo enviados por entidades credenciadas prestadoras de

cuidados de satide primarios.

Na consulta de triagem é feito o recrutamento da doente como cliente
hospitalar, assumindo o critério de selecgao das doentes aspectos
diferenciados de natureza estritamente médica, que se circunscrevem ao

estadio clinico revelado pelo diagnéstico da doenga.

A admissdo das doentes na instituicdo processa-se, fundamentalmente, por
duas vias. Ou sdo admitidas no inicio da cadeia processual, que se define
como via formal, sendo enquadradas na categoria diagnostica de doenga
oncolégica declarada e prosseguindo um dos trajectos possiveis que integram
a cadeia institucionalmente definida, ou sdo doentes oriundas de unidades de
cuidados de saude primarios que, apoés a consulta de triagem, sao

informalmente enviadas pela habitualmente designada “porta do cavalo™

3 Na giria hospitalar designa-se por “porta do cavalo” uma trajectéria informal de acesso s terapéuticas
adjuvantes, ou seja, neste caso particular as doentes nfio percorrem a totalidade da cadeia processual
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directamente aos servicos para a execugdo de técnicas terapéuticas
adjuvantes, tais como a quimioterapia ou radioterapia, por vezes num curso de

tratamento poés-cirdrgico, realizado no exterior.

Esta situagdo particulariza a informalidade do recurso a vias laterais,
desviantes da cadeia processual médica identificada. Assim, o que num
primeiro olhar poderia ser considerado como estratégia facilitadora da gestao
funcional de ingresso de doentes na cadeia processual, oculta, de algum
modo, uma estratégia reivindicativa de poder funcional das especialidades
médicas que actuam na “cauda da cadeia™, face a especialidade cirdargica que
se organiza institucionalmente como detentora do poder de controlar a
producéo de cuidados formalmente instituida, como se podera depreender de

um testemunho de uma médica do servigo de radioterapia :

« ... Essas [doentes que foram mastectomizadas e que vém fazer terapéuticas
complementares] entram directamente no nosso servigo, mas poupam consulta de
decisdo, consulta de cirurgia, mas vém a nossa consulta de primeira vez... Um
doente que € enviado para aqui teria de passar pelas consultas da especialidade.
Quanto a mim € um disparate, até € uma falta de ética, porque se ja vém de um
medico especialista, vém de um servigo de especialidade, porque carga de dgua é
que ha-de ir passar por outro especialista para dar o aval, sim ou ndo. Eu acho
que depois a coordenagdo faz-se entre 0 médico que enviou e o servigo que
recebe, que neste caso é o de radioterapia. Se nés achamos que tem indicagdo,
porqué perguntar a opinifio a outro médico ? ..» (EM 17)

As doentes que voluntariamente procuram a instituigdo deparam-se com a
inexisténcia de consultas profilacticas, implicando uma natural sobrecarga nas
consultas de triagem que, desempenhando um pape! de descongestionamento
clientelar, devolve a doente as entidades prestadoras de cuidados de satde
primarios (Anexo 2). Por outro lado, a doente que é enviada, devidamente

credenciada, pelos centros de salide e hospitais, apresenta-se na instituicdo

médica formalmente instituida fazendo um by-pass & consulta de cirurgia e, muito particularmente, 3
consulta de decisdo terapéutica (Nota do Autor)

*As especialidades médicas de quimioterapia, vulgarmente designada de oncologia médica e de
radioterapia tém normalmente uma intervengio complementar na estratégia terapéutica, actuando, por
vezes, a posteriori dos cuidados médico-cirirgicos, posicionando-se no final das trajectérias
institucionais percorridas pelas doentes (Nota do Autor)
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com alguns exames complementares de diagnostico efectuados, considerando-
se f‘doente estudada”. Na generalidade, s&o doentes que ja cumpriram no
exterior uma trajectéria burocratica, normalmente morosa, a qual, aliada ao
facto de se registar uma demora prolongada na procura de cuidados, acaba

por comprometer os beneficios inerentes a um diagnoéstico precoce.

A recolha dos pontos de vista de dois médicos relativamente a capacidade de
uma resposta institucional atempada ao nivel da prestagao de cuidados

precoces, € elucidativa da auséncia de controlo sobre este processo :

« ... A articulagio deveria existir entre 0 médico de familia, o médico de clinica
geral que, digamos, € o proprio ponto, 0 elo de ligagdo da cadeia de saude com 0s
doentes e as instituicdes hospitalares, ser uma relago biunivoca funcionalmente
eficiente é que é praticamente inexistente neste momento. Ha quase até, muitas
vezes, até quase um divorcio, uma atitude de um certo antagonismo, quase entre
as duas componentes. Nesta institui¢édo até era mais importante que funcionasse
porquanto sdo instituigBes especializadas. N&o deveria acorrer aqui,
indistintamente, qualquer doente. Deveria ser muito bem reportado e
nomeadamente com indicagOes especificas e deveria haver uma rectaguarda a que
nos pudessemos acorrer € com a qual tivessemos uma relagdo que realmente
fosse, como eu disse, funcional e eficiente. » (EM 1)

« ... Sabe que ja se fez a experiéncia ou pelo menos tentou-se ja, & semelhanca de
outros paises mais evoluidos, pela experiéncia que eu tenho de Franga de os
doentes s6 virem aqui referenciados, mandados por um médico, ndo poder haver
voluntarios. O doente vem voluntariamente a instituigdo porque palpou um
carogo na mama, porque nio sei o qué, mas nos outros paises isso ndo €
permitido. O doente quando vai a uma instituigio especializada destas, ja vem
até bastante estudado para que se nio perca tempo aqui. Isso foi aflorado varias
vezes porque um dos problemas € a nossa consulta de triagem e chegou-se
sempre a conclusdo de que isso seria um erro porque, primeiro hi uma certa
dificuldade que os doentes tém em ir ao seu médico assistente. O doente repara
um dia de manhi ao lavar-se que tem um carogo na mama, uim nodulo na mama.
Primeiro que consiga uma consulta no médico de familia, demora imenso tempo.
Portanto, muitas delas, por sua livre iniciativa, aquelas que tém conhecimento
disso, as que vivem na area de Lisboa, vém ca. Claro que as vezes a instituicdo
devia dizer : volte para tras, va fazer uma mamografia e, se for alguma coisa,
venha c4, ou va fazer mais estes exames assim, assim... . Bem, lembro-me que o
dr. X foi sempre contra esta ideia dizendo por exemplo uma coisa que até certo
ponto € valida : a doente que palpou a mama tem a nogao de que € capaz de ter
uma coisa maligna porque uma prima, uma irm3, uma pesoa da familia que ja
teve e morreu e 3s vezes até conhecem casos muito mais graves e morreram ... €
fica apavorada. Nunca mais arranja consulta para o médico de familia e vence 0
medo de vir ca. Quer dizer, se chega ca e é mandada embora, ndo é atendida,
nunca mais ca volta porque se um dia venceu 0 medo de vir ca e nds ndo a
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novamente. » (EM 14)

Na realidade, a instituicdo goza de um marcado prestigio e de uma
credibilidade notdria em que a dimensao de especializagdo dos cuidados
meédicos é socialmente relevante e indutora de comportamentos de procura de
cuidados, sendo os actos médicos praticados percepcionados como “fonte

limpa”.

Os guichets dos servigos administrativos sao contiguos a porta de entrada do
servico e ladeados por uma ampla sala se espera. No periodo da manha
verifica-se uma azafama de doentes que se acumulam junto do guichet para
efectuarem o pré-registo e o pagamento da taxa moderadora. A admisséo
efectiva de uma doente na cadeia processual médica s6 se verifica apds a
consulta de cirurgia que funciona como uma segunda triagem com poderes
decisionais efectivos em caso de duvida para aceitarem a inscrigio e
subsequente admissdo da doente, ou devolvé-la a outras unidades de
cuidados de saude, conduzindo, por vezes, a uma duplicacdo de tarefas e a

ritualizacido de procedimentos :

« ... 56 passam uma vez aqui, mas ha uma duplica¢io de tarefas e sujeita aqui ao
exame da mama, o despir-se, mais aquela coisa toda. Depois veste-se, depois
esperam, depois vai ao pavilhdo central, depois espera, despe-se outra vez, e
muitas vezes € aceite ou nio é. Se ndo € aceite vai logo embora. Sé € aceite, volta
aqui para ser ent3o inscrita. » (EE 17)

A consulta é efectuada pelos cirurgides das duas clinicas cirurgicas que,
alternadamente, sdo escalados para o efeito. O setfing de consulta desenrola-
se num espago diminuto, em que o posicionamento da secretaria obriga o
médico a sentar-se de costas para a porta por onde a doente entra. O trabalho |
médico & pouco decisivo, fundamentalmente de selecgéo e encaminhamento

de doentes para a consulta de especialidade cirtrgica, classificado por um os
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Numa postura de entrega e submissdo, a doente aguarda sozinha, por vezes
despida, denunciando uma atitude de conformismo perante a ritualizacao dos
processos, actualizando-se, nem que seja simbolicamente, 0 principio do poder
médico sobre o doente (Carapinheiro, 1993 : 104). A ritualizagdo destes
processos chega a atingir a situagao limite de distribuicao prévia das doentes
por varios gabinetes vazios, seguindo-se a passagem do cirurgidao em
roulement para observar a doente, como expressdo de um recurso a um
sistema de aprisionamento da doente face as contingéncias espaciais e
temporais da consulta, como & claramente manifesto neste breve extracto de

entrevista :

« ... Nio me entra na cabega ... eu sou contra fazer consultas em trés gabinetes, -
em ter uma doente em cada um... ndo pode ser ! Eu nio percebo como € que o
Dr. X mete quatro ou cinco doentes e depois passa de uns para os outros... Quer
dizer, é a despersonificagdo do doente, aquilo ¢ um trabalho a motor. Ndo pode
ser, ndo da \... » (EM 15)

Na cadeia processual médica, pela propria natureza do trabalho produzido nas
consultas de cirurgia, reconhece-se a demarcagao da fase preparatoria de
elaboracdo do diagnostico de outras (Anexo 2). A concepgéo de acto médico,
tal como é designado por Chauvenet (1972), conduz o processo de producéo
de cuidados como critério formal de estruturagao da divisdo e organizagao do
trabalho, enquadrando-se particularmente nesta fase na sua vertente
diagnostica, sendo o trabalho de elaboracdo do diagnéstico assente em
numerosos e diversificados pedidos de exames complementares, tecnicamente
especializados e sofisticados, conferindo a natureza da patologia a
possibilidade de exercicio dos diferentes dominios especializados do saber

médico.

E nesta fase da trajectéria que definitivamente é conferido & doente o lugar de
cliente hospitalar que, apés ter sido ambiguamente indigitada pela consulta de

triagem como pertencendo ou ndo a categoria diagndstica adoptada
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institucionalmente, se procede a sua admissdao e registo como doente

oncolégica.

A tomada de decisdo do cirurgido ao aceitar mais um doente como fazendo
parte de um ndmero que vai sobrecarregar a lista de espera para os cuidados
cirurgicos prestados, contribui para a emergéncia de uma verdadeira
encruzilhada institucional no contexto da produgcédo de cuidados. Com efeito,
apesar de se assistir a um espartilhamento dos critérios de recrutamento de
doentes, a existéncia de uma significativa lista de espera de mais ou menos
dois meses, cria uma barreira decisiva, um verdadeiro “gatekeeping’ °,
consubstanciado em termos da racionalizacdo e programacao da pratica do
acto cirargico, que ao contaminar a disponibilidade institucional compromete a

eficacia dos cuidados de salde prestados.

Numa perspectiva sociolégica, Pope refere-se as listas de espera introduzindo
a metafora do “armazém” e, nessa decorréncia, classifica os actores
envolvidos na sua gestao como sendo “fiéis de armazém”, procurando capturar

as negociacoes e as interacgbes associadas a estruturagdo das listas de
espera (1991:207).

O problema das listas de espera é simbolicamente comparado, por analogia, a
situacdo de overbooking do transporte aéreo, ratificando a ilegitimidade da
pseudo-disponibilidade institucional e introduzindo mecanismos perversbs que
contaminam o processo de admissdo de doentes, comprometendo
consequentemente a eficacia da produgao de cuidados :

« ... Eu digo ha muitos anos ... utilizo esta imagem que eu penso que pode servir,
continua a servir. Nunca vi, e tenho viajado muito, ninguém nos corredores do
avido... Quer dizer, no avido ha lugares sentados e quem nio tem lugar vai no
avido seguinte. Ora bem, este € o meu critério. Portanto, nunca vi ninguém no
corredor, de pé, por n3o haver vaga. Ora bem, num hospital deveria ser assim.

5 O conceito de gatekeeping ¢ utilizado por analogia, na medida em que as listas de espera sio uma
barreira ndo meramente burocritica mas constituem-se como reservas particulares de clientela que
sustentam a autonomia profissional dos médicos e o controlo do acesso 4 prestagio de cuidados (Nota do
Autor)
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Isto ¢, num hospital, nfo deveria haver o que ha aqui, listas de espera ... O que
deveria haver eram hospitais que levassem 0S doentes na hora seguinte, ja que
nés aqui ndo temos... Eu cheguei a propor ao administrador ... arranjar uma
tabuleta para por & porta a dizer assim : lotagdo esgotada, e quando a lotagdo ja
ndo estivesse esgotada, tirar a tabuleta ... como se faz nos cinemas l.. se a
lotagiio desta casa é de quatrocentos € ndo sei quantos doentes internados e
ninguém dorme na mesma cama cOMm outro doente, também ndo ¢ legitimo que
estejam a meter doentes que ndo tém lugar ca dentro ... » (EM 18)

Assiste-se, entéo, a instalagao um ciclo vicioso em que a admissao de mais
uma doente na cadeia processual médica se podera converter em “inimigo
clinico” do curso da doenca das doentes ja admitidas, se se tiver em conta, por
um lado, a temporalidade dos limites de intervengao como determinante para o
prognc’)stico efectivo da evolucdo da doenca e, por outro, a auséncia de um

critério de first come first served ao nivel da prestacao de cuidados.

A existéncia de lista de espera implica por vezes a necessidade de recondugéo
das estratégias terapéuticas de determinados casos clinicos que, face ao
tempo transcorrido, se transformam em “casos cirlrgicos inoperaveis”,
catalisadores do grau de perigosidade, na medida em que se reduz, por vezes

drasticamente, a probabilidade de cura de alguns doentes :

« ... Nas doengas ndo oncoldgicas pode-se contemporizar com tempos de espera
mais longos para serem tratadas. Estas, como é Obvio, necessitam de um
tratamento atempado porque € frequente nés termos doentes que por vezes ficam
c4 como casos cirargicos e depois com a lista de espera ja sdo inoperaveis. Tém
que ser submetidos, primeiro, 2 outras terapéuticas para voltarem a cirurgia ... »

(EM 8)

O mecanismo da lista de espera pde em causa o prestigio de “fonte limpa” que
a instituicdo detem ao nivel da representagdo social das doentes, como lugar

de vanguarda na prestacao de cuidados de saude especializados :

« ... Fiquei muito desiludida, pois eu tinha confianca ... € chegar aqui .. se eles
me dissessem assim : ndo ha vaga, eu ia-me embora, procurava outro hospital.
Agora receberem-me € fazerem-me esperar pela operagdo ... eu esperei, ndo sei
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se fiz bem, se fiz mal, mas esperei, pronto ! Isso ja foi uma decisio minha, ja
ninguém me influenciou, porque eu ji queria vir para aqui... Entio eu vim para
aqui com confianga no hospital, mas tenho tido esta espera ! Sabe, é a fonte
limpa ... » (ED g3 9)

Ao longo do trabalho de campo efectuado foi possivel constatar que, ao ser
anunciada nas consultas de cirurgia a lista de espera aliada a uma possivel
cirurgia como intervencdo terapéutica, este facto despoletava um quadro
estratégico de negociagées que culminavam com um genuino assédio dos
meédicos por parte das doentes que, alarmadas com a morosidade institucional
que se verificava, optavam pelo recurso a medicina privada, regressando
posteriormente a instituicdo, caso houvesse necessidade de terapéuticas
adjuvantes. Esta situacao era paradigmatica ao nivel de doentes pertencentes
a estratos socioecondémicos superiores, conferindo-lhes poder para o
recrutamento in loco de um cirurgido credenciado pela instituicdo, no

pressuposto de uma intervengao cirdrgica mais especializada e segura.

Este movimento informal de fuga de doentes, viabilizando uma intervengéo
acelerada através do recurso a medicina privada, que de alguma forma poderia
contribuir para o desanuviamento de doentes inscritos na lista de espera, é
paradoxalmente compensado com a admissdo de doentes pela consulta de
cirurgia, oriundos por vezes da clientela privada do médico, que recorrem ao
poder discricionario do cirurgiao de servico as consultas externas como porta
de entrada na instituicdo. Assim, o cirurgido converte-se num agente activo da
estrutura social informal, subsidiaria da cadeia formal instituida. Este recurso
informal encapsulado parece representar o poder de extensdo do modelo
liberal da medicina privada a pratica médica hospitalar, enviezando o processo
de relagcdo do médico com a clientela, na medida em que, na negociagdo de

privilégios, € o médico que parece seleccionar o cliente e ndo o contrario.
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Exactamente a propésito da existéncia de canais informais de entrada na
cadeia processual médica, simbolicamente referidos como “portas do cavalo” ,

é elucidativa a opini&o critica de uma enfermeira :

« ... O critério é este para que todos funcionem do mesmo modo, mas ha depois
as “portas de cavalo” ... Todos nés conhecemos gente € 3s tantas a ordem que €
dada de ndo se aceitar, vai-se por tras e aceita-se do outro lado... A pessoa sai
daqui, vai embora, vai com uma carta para o médico de familia, conhece alguém
que conhece o Dr. ndo sei quantos ... daqui a um bocado essa pessoa € inscrita
pelo Dr. nfo sei qué, deu outras voltas de modo que pode acontecer que essa
pessoa seja rejeitada na triagem e ir a consulta de cirurgia a partir de
conhecimentos que possa ter... porque a triagem ndo a mandou para 14 porque
tem ordens para a nio aceitar, mas isto nio invalida que a pessoa conhega a, b
ou c. ... 0 Dr. nfio sei quantos, € que a pessoa entre por outra via ... » (EE 3)

O recurso a utlilizagdo de critérios médicos e sociais (Hughes,1977:128)
tipifica uma estratégia de selecgdo de clientelas através de processos de
categorizagéo de doentes, gerando uma tipologia simples de representacoes
médicas dos doentes.

No mesmo registo e de acordo com um estudo sobre clientelas hospitalares
Herzlich recorre a dois tipos de representagdes médicas de doentes, o "doente
do hospital” e o “doente do médico”, determinadas a partir do estatuto social do
doente e do estatuto do doente na sua relagdo com o sistema médico
(1973:49).

De acordo com os circuitos de ingresso na cadeia processual médica que
incorporam trajectérias tipicas ao nivel dos cuidados prestados, & possivel
sobrepor estas duas categorias de doentes, fazendo corresponder
analiticamente a categoria de doentes e os critérios 4médicos adoptados, a
tipicidade das trajectorias percorridas pelas doentes na cadeia formalmente

instituida.
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Assim, o “doente do hospital “ aborda a instituicdo pela consulta de triagem na
procura de um sistema de cuidados especializados e é naturalmente admitido
como protagonista valido da trajectoria formalmente instituida, ndo exercendo
qualquer controlo sobre o seu processo de admissdo. Relativamente ao
estatuto do doente, na sua relagdo com o sistema médico, ndao existe uma
relagéo pessoal com nenhum médico da instituicdo, sendo a responsabilidade
meédica, face a este doente, a que esta definida no quadro das regras formais

das praticas correntes.

Por outro lado, o “doente do médico” detem uma posicdo diferencial ao
accionar determinados mecanismos inerentes aos processos informais de
acesso a cadeia processual médica. Esta posicao diferencial é determinada
pela relagdo do doente com o sistema médico, sendo a responsabilidade
meédica assumida individual e directa, convertendo-se o médico num veiculo de

ingresso e admissao do doente pelas vias colaterais & trajectéria formal.

Estas estratégias de negociacdo entre os actores envolvidos no tecido
contextual e estrutural denuncia o conflito vivenciado pelo grupo profissional
dos medicos na gestdo do vinculo de pertenca a profissdo e do vinculo de
pertenca ao contexto institucional, algo condicionador do seu desempenho
auténomo, na medida em que os vincula & prossecugdo dos objectivos
explicitados institucionalmente.

Estabelece-se, assim, uma tens&o latente ao nivel da produgdo de cuidados
entre a politica de racionalizagéo institucional dos cuidados prestados e o
modelo de poder de racionalidade médica na instituicdo que, ao violar
infformalmente as regras formais, subverte a politica institucional de

recrutamento de doentes.

A doente, definitivamente admitida na cadeia processual e ap6s a consulta de

cirurgia onde s&o prescritos exames complementares de diagnéstico para



171

afericdo e estudo do seu caso clinico, € encaminhada para a consulta de

deciséo terapéutica .

A consulta de decisdo terapéutica, vulgarmente designada por CDT, assume
uma posi¢ao de comando estratégico em termos da prestagao de cuidados ao
longo da cadeia processual médica. Funciona num espaco reservado, nos
intersticios do espago destinado aos gabinetes onde sao realizadas as
consultas de cirurgia, constituindo uma area de actuacdo de rectaguarda onde
decorrem verdadeiros “concilios médicos” cujo acesso apenas é outorgado aos

seus pares, ou aos individuos com estatuto profissional superior.

Compete -ao chefe de servico da equipa de cirurgia, presente na consulta,
dirigir informalmente a triangulagao multidisciplinar do grupo profissional de
médicos presentes, designadamente 0 oncologista medico e 0 radioterapeuta.
E frequente verificarem-se entradas e saidas de outros médicos que, sob
pretextos varios, invadem a privacidade do momento de consulta, denunciando
cumplicidades institucionais ou simplesmente referindo-se  a aspectos

circunstanciais da vida organizacional :

« ... Talvez as vezes esteja gente a mais na consulta. As vezes est3o internos,
estdo assistentes e as vezes também, talvez peque um bocado por entrada e saida
de pessoas por aqui. Pronto, a pessoa esta ali a fazer a consulta e vem um €
pergunta, mas isso julgo que ¢ inerente a um servigo hospitalar onde esta a
funcionar uma consulta onde estio as pessoas mais graduadas no gabinete... »
EM 17)

A sala de espera exclusiva dos doentes que comparecem a esta consulta é
contigua a sala reservada a consulta de decisdo terapéutica, separada por
uma porta que se mantem religiosamente fechada, demarcando a segregagao
fisica que representa o0 acesso ao territorio sagrado da consulta como espaco
decisional onde sdo decretadas as grandes decisdes medicas pelo grupo
social dominante, que detém a supremacia técnica e social sobre o sistema de

cuidados prestados.
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As doentes sdo logo pela manha depositadas nesta sala, por vezes
acompanhadas de familiares, onde, dadas as suas reduzidas dimensbes, se
verifica uma disputa de lugares sentados num tempo de clausura que se
adivinha longo. Este espago parece ser simbolicamente vivenciado pelas
doentes como um ambiente em que paira uma atmosfera de morte, conforme

se depreende do depoimento de uma doente :

«... Sabe o que € que me da ideia ? Que vamos velar um morto. A sala de espera,
aquilo para mim é velar um morto ... » (ED g2 17)

s

E assim que, sob o fantasma da doenga e aprisionadas num espacgo que,
fisicamente, confina a proximidade dos corpos, se instala um concilio profano
no qual emergem transacges de emogdes e vivéncias da doenga, assumindo
por vezes algumas doentes o papel de informadores privilegiados sobre a

explicitagéo dos procedimentos terapéuticos e dos circuitos hospitalares.

A doente é imposta uma indumentaria prépria. Vestir uma bata branca que Ihe
permita, uma vez na consulta, desnudar e expor o seu corpo, como alvo de
observagdo de uma categoria diagnéstica, de forma a n&o dificultar a
organizagao ritualizada das rotinas. Esta imposigéo, que parece ser legitimada
funcionalmente em pressupostos médico-técnicos socialmente aceitaveis,
converte-se, témbém, numa forma de segregacao simbodlica, ao despoletar na
doente uma atitude de submisséo e entrega a autoridade médica.

Neste espaco de acgéo, a organizagéo do trabalho médico circunscreve-se as
concepcbes médicas de diagndstico e terapéutica, sendo o modelo de
producéo de cuidados orientado para a prescrigao de terapéuticas de elevado
grau de sofisticagdo, como expresséo de uma vocagdo médica especializada.

O principio de divisdo de tarefas que subjaz a orientagéo terapéutica decorre
da especializacdo do triptico multidisciplinar que constitui o corpo médico
presente. As terapéuticas prescritas inscrevem-se em dominios do saber
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meédico e sdo legitimadas na base de uma matriz normalizada de diagnosticos

especializados previamente elaborados.

A auséncia de sinais externos da doenca e do aparecimento de sintomas a
superficie do corpo eleva a doenca a categoria de “doenca silenciosa’,
comprometendo a atitude de alerta e vigilancia da parte da doente e a
consequente procura precoce de cuidados. A panoplia de recursos técnicos e
cientificos que a estrutura hospitalar disponibiliza para o trabalho de pesquisa
e sintese diagnéstica proporciona uma rede de suporte institucional que
permite conferir um maior grau de legibilidade a uma doenca socialmente

mitica, capturada pelos mistérios do corpo.

Como refere Sibaja-Steichen, 0 escrutinio técnico-cientifico dos vestigios da
doenca passa a residir no interior do corpo, que se transforma em “héspede de
uma legibilidade instantanea e perfeita” (1972:1'1 2).

Podera considerar-se que a consulta de decisdo terapéutica detem o
monopolio de coordenagéo e supervisao ao longo da cadeia processual, face a
um conjunto de actos medicos praticados por um colectivo de trabalho ou de
uma cadeia de terapéuticas ja efectuadas por especialistas diferentes, ao
delinear estratégias de fechamento social que subvertem a racionalizagdo dos
cuidados prestados. E assim que, ao longo dos diferentes percursos
terapéuticos, que por vezes caracterizam o curso da doenga e que um dos
médicos entrevistados designou simbolicamente como “amamentario
terapéutico”, a consulta de decisao terapéutica se converte num momento de
ancoragem obrigatéria, um porto de vivéncias conturbadas interiorizado pelas
doentes como um verdadeiro “tribunal clinico” onde, na sua condigao de res,

comparecem para ouvir a “sentenca’ :

« ... Ele entrou e diz-me assim : Entdo como esta 7 Como é que se sente 7. Eu
disse assim : Eu, Sr. Dr. ? Na cadeira, no banco dos réus, A espera da sentenca.
E ele olhou para mim e diz-me assim : E estas senten¢as sdo piores que as
outras! ...» (ED g3 9)
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Neste contexto, este espago é fortemente impregnado de uma identificagéo
simbdlica por parte das doentes que, ao referirem-se a consulta como
“consulta de DDT” , adulteram a sigla CDT habitualmente usada para a sua
designacéo e pretendem evidenciar o caracter corrosivo das terapéuticas
invasoras, que na maioria dos casos s&o prescritas como “envenenamento das

partes boas” do corpo :

«... Eu a primeira vez que vi CDT digo : Olha! DDT. Entdo agora! Mata que se
farta !. Foi logo a minha ideia, foil... » (ED g3 9)

Ao nivel do acto médico, a produgdo de cuidados é balizada institucionalmente
pela existéncia de um protocolo de orientagdo diagnostica e terapéutica.
Assiste-se, entdo, a uma explicitagdo dos procedimentos terapéuticos
convencionados em prescricoes estandardizadas de acordo com o estadio da
doenga, delineando uma forma de dominancia do normativismo clinico-

terapéutico.

Elaborado por uma comissdao médica multidisciplinar, o protocolo de orientagao
diagnostica e terapéutica assume a relativizagdo do conhecimento técnico-
cientifico e tem um periodo de vigéncia de trés anos, se nesse intervalo o
avanco dos conhecimentos técnico-cientificos que vao sendo disponibilizados
porventura nao aconselhar a sua substituicdo. Por outro lado, traduz um
acordo tacito de dependéncia e subordinagao do saber médico as normas,
convencdes e objectivos institucionais no processo de producédo de cuidados,
cria um terreno propicio ao estabelecimento de rotinas de trabalho médico e
constitui-se como uma espécie de “biblia clinica”, produto de um “saber
congelado” que, de certa forma, permite gerir as margens de incerteza e
indeterminagdo inerentes as decisdes terapéuticas que no caso da doencga

oncolégica se assume como dimensao de particular relevancia.

A propésito do protocolo de orientagdo diagndstica e terapéutica, na sua
qualidade de baliza institucional de produc&o de cuidados, recolheu-se o ponto
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de vista de um cirurgido como contributo para a clarificagao do poder

decisional outorgado a consulta de decisao terapéutica :

« ... A CDT é soberana. E ela que vai tomar a decisdo. A gente pode enviar uma
proposta que normalmente € uma proposta razoavel, mas é evidente que € a
decisio da CDT que vai pesar na decisdio terapéutica... institucionalmente éo
local onde é tomada a decisdo. Agora essa decisdo € por sua vez condicionada
pela existéncia de protocolos que sdo a cartilha por onde a gente se rege ...»

(EMT)

E mais adiante acrescenta :

« .. Ha uma pequena percentagem de situagies onde a CDT tem a sua
importincia. So as situagbes que ndo estdo previstas no protocolo, em que ha
ditvidas, enfim, que fogem das regras normais. Sio relativamente raras mas sdo
elas que justificam a existéncia da CDT ... » (EM 7)

A indeterminacao inerente a variedade do conhecimento, insusceptivel de uma
completa explicitagdo e intraduzivel em regras formais e convengoes
formuladas com precisdo, introduz uma barreira de protecgdo contra a
rotinizacdo do trabalho médico, em particular no caso das praticas meédicas
assentes na manipulagéo de tecnologias sofisticadas. Permanece incorporado
na CDT um saber médico estratégico a volta do qual, como refere
Carapinheiro, se constroi uma ‘“fortaleza® e uma “barricada” para a
conservagdo do seu monopolio e para a defesa das posigcoes de poder e

prestigio que esses saberes proporcionam aos seus possuidores (1 993:74).

A jornada percorrida pela doente ao longo da cadeia processual médica
confere-lhe um estatuto de dependéncia sagrada a especializagéo do acto
médico, no qual o cirurgido ocupa um lugar soberano. Assiste-se ao que se
podera chamar de um “determinismo cirdrgico” ao nivel das terapéuticas
administradas que, apesar de clinicamente protocolizadas pelo conselho de

especialidades que contribui para a redacgdo do protocolo de orientagdo
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diagnéstica e terapéutica, sdo, na pratica, surdamente contestadas pelos

grupos de especialidades médicas que circundam o grupo dos cirurgies :

« ... Os tumores pequeninos iniciais, a indicagdo é cirargica. Nao quer dizer que
ndo se possa fazer radioterapia... mas o doente vai ao cirurgido. O doente tem
uma coisa aqui, vai ao cirurgido, nio vem a radioterapia. Como € visto pelo
cirurgido, o cirurgido faz a terapéutica dele, como ¢ légico ... » (EM 17)

De facto, o grupo dos cirurgiées assume formalmente o comando técnico-
estratégico ao nivel da produgdo de cuidados, constituindo-se, em termos
terapéuticos, como uma classe elitista face aos restantes grupos profissionais
envolvidos nas terapéuticas adjuvantes. Estabelecem-se assim o0s
fundamentos técnicos e sociais para a constituicdo de uma hierarquia médica
informal que, em qualquer servigo, se encontra sempre sobreposta a hierarquia
médica formal (Carapinheiro,1993:201).

A consulta de decisdo terapéutica é simbolicamente efectuada no espaco fisico
das consultas de cirurgia, sendo apenas a sua configuragdo espacial e
funcional que contribui para a demarcagéo do seu territério. Por outro lado, em
termos das trajectérias percorridas pela doente ao |ongo'da cadeia processual
médica, desde que aborda a instituicdo pela primeira vez até ao
estabelecimento de um protocolo terapéutico, a figura do cirurgido emerge
como figura de referéncia social obrigatéria no tecido contextual e estrutural ao
nivel dos cuidados prestados, como actor preponderahte no cenario das
estratégias de controlo social que circunscrevem os cuidados terapéuticos.
Com efeito, é o grupo profissional dos cirurgides que, ao estar presente nas
consultas de triagem e de cirurgia, detem o poder de admiss&o ou nio da
doente como fazendo parte da clientela hospitalar.

Uma vez cumprido o protocolo terapéutico que vincula a doente a percursos de
vai-vem a consulta de decisdo terapéutica, a doente € novamente devolvida
aos cirurgides que desta forma controlam o curso da doenga em consultas de

follow-up.
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O conjunto de servicos que integra a cadeia processual medica definida
institucionalmente podera configurar-se, segundo a tipologia sociologica
sugerida por Chauvenet e enquanto unidade técnica de produgéo de cuidados,
como um servico altamente especializado com sectores de ponta
principalmente ao nivel da quimioterapia e da radioterapia, servicos de elevada
tecnicidade que, com frequéncia, se subordinam a protocolos de pesquisa e
em que os casos tratados sao menos dispersos, sendo as equipas médicas
constituidas em funcdo da especialidade do servico e nao o inverso
(Chauvenet, 1973 : 163).

Os dois andares onde funcionam separadamente as duas clinicas cirargicas
localizam-se no pavilhdo central, que se impde pela sua grandiosidade e
localizagdo estratégica, dado que foi o edificio embrionario da estrutura
arquitecténica que o cerca. A natureza do trabalho dominante nestes dois
servicos caracteriza-se pela acentuada especializacdo, correspondendo a
categoria de “cuidados especializados” sugerida por Chauvenet. Esta categoria
constitui uma dimenséo fortemente unificadora das caracteristicas sociais dos
dois servicos, ndo s6 no dominio organizacional mas também no que diz

respeito as modalidades de interacgao e demarcagbes sociais subjacentes.

Face a situagdo decorrente da realizagdo de trabalhos de conservagéo e
beneficiacdo das instalagGes, a demarcagao social dos lugares nas clinicas
cirargicas nao se prestava a uma nitidez analitica de observagéo dos reais
espacgos fisicos e sua simbologia. Estava assim criada uma situacdo de
artificialidade no tecido contextual que obrigav'a a uma circulagéao fluida dos
profissionais e a uma partilha de espagos de actuacdo entre os diferentes
grupos profissionais, sem prejuizo da divisdo de tarefas circunscritas a
producéo de cuidados. Medicos, enfermeiros e assistentes sociais ocupavam o
mesmo espaco fisico, nao sendo mesmo interditado o acesso excepcional de

funcionarios administrativos ou de auxiliares de acgdo médica do andar.
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O recurso a cirurgia como estratégia terapéutica é fortemente condicionado
pela existéncia de uma lista de espera que opera como factor determinante da
organizacgéo dos cuidados, ao accionar irremediavelmente mecanismos rigidos
de planeamento diario de ocupagdo de camas nas enfermarias destinadas a
cirurgia da mama, de forma a que uma doente, na sua condigdo pés-cirurgica,
ndo ocupe uma cama por muito tempo. Os ritmos de trabalho do grupo
profissional dos médicos, com particular incidéncia no periodo da manha, e os
tempos reais das actividades hospitalares criam condigcdes subjectivas
potenciadoras de constrangimentos na obtencédo de niveis mais elevados de
rentabibilidade e eficiéncia nas actividades dos servigos, contribuindo para o
incremento da lista de espera que, neste caso particular, ndo pode ser

imputavel aos recursos técnico-laboratoriais.

A este proposito, registou-se um excerto de um dialogo entre um médico e uma

doente acompanhada de um seu familiar :

« ..

M : Ora bem. A senhora precisa de ser operada ... se fosse ja ainda podia ficar
com o peito porque nio tem ganglios palpaveis, mas como vai ter que
esperar dois meses...

Doente em siléncio e o familiar pergunta :

- E por causa dos exames ?

M : Os exames... fica despachada em quinze dias... Temos uma grande lista de

espera... »

(n.t.c.)

Este dilema institucional denuncia a submissdo do modelo de racionalidade
médica na organizagdo ao modelo de racionalidade organizacional. No que diz
respeito aos ritmos de trabalho dos médicos, o comentario irbnico de um
médico, que classifica o trabalho médico na instituicdo como um part-time,
pode ser considerado como um subsidio para a explicitacdo desta

problematica:

« ... As pessoas estdo aqui a olhar para o reldgio, a ver quando € que sdo horas
para ir para outro sitio, porque tém de estar noutro sitio a horas, porque tém de
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ganhar a vida. Quando houver condigbes econémicas para pagar O queé 0S
médicos devem ganhar, para os ter sossegadinhos nos hospitais ... para o Dr.
chegar aqui de manh3, tomou o seu pequenc-almogo, almoga aqui, lancha aqui e
3 tarde vai para casa com o jornal debaixo do brago, nessa altura o médico €
médico a sério no hospital. Muitas vezes acontece € que 0 hospital ndo é um sitio
onde se trabatha, é um pari-time ... € um sitio de passagem, e uma instituico,
sobretudo esta, nio pode ser um sitio de passagem ... primeiro que ter
ressonincias magnéticas ou ter as maquinas todas mais espantosas do mundo ...
é preciso ter uma coisa que € disponibilidade, tem que haver presenca fisica ... »
(EM 12)

A rotacdo maxima de camas COMO forma de maximizagdo do sistema de
tratamento imposta pela politica de orientagéo médica nas clinicas cirdrgicas,
assume-se como uma das estratégias de concertacido adoptada para a
resolugdo pratica deste dilema. Por outro lado, a existéncia de um lar de
doentes na estrutura organizacional que incorpora uma fungéo hoteleira de
abrigo e guarda de doentes cria um terreno propicio a evacuacgao precoce de
doentes das clinicas cirurgicas, sendo possivel falar neste caso em
“massificacdo dos cuidados médicos” (Carapinheiro, 1993 : 98) como factor
adjuvante de descongestionamento das listas de espera. A este propdsito,

uma assistente social comentava :

« ... a nivel da cirurgia, o lar é quase um complemento 20 internamento no
pavilhio de cirurgia ... “
(n.t.c.)

No decurso do quotidiano hospitalar vivenciado nas clinicas cirargicas era
comum assistir-se a verdadeiros duelos verbais entre médicos e assistentes
sociais como expressao de estratégias desconcertadas que decorrem das altas
compulsivas decretadas sem 0 conhecimento e negociacdo prévia com a
assistente social que faz parte da equipa, denunciando, por outro lado, a

faléncia da equipa hospitalar em detrimento da equipa médica :

« ... digo ao médico . Olhe, espere 14! O doente ndo pode ir hoje para a rua, nio
pode ter alta, porque ha isto, isto a tratar ... Muitas vezes ja tem acontecido, por
exemplo, estar um doente chamado para aquela cama e e ja tenho dito : Olhe, se
estd um chamado, nio deviam ter chamado e portanto ha estes problemas para
resolver, o doente nio tem alta enquanto estes problemas nio se resolverem.
Portanto, olhe, pega uma cama emprestada a outro por exemplo !...»(EAS 1)
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O lar de doentes funciona num edificio auténomo, rodeado de jardins,
ocupando uma constelagdo periférica da “aldeia hospitalar”. O servigco social
assume a gestdo da dimensdo de custédia que lhe é conferida pela
organizagdo de actividades hoteleiras e a produgdo dos servicos
correspondentes, prescindindo de pessoal médico e da organizagdo de um
sistema de tratamento. Assim, a func@o hoteleira demarca-se socialmente no
dominio organizacional das fungbes atribuidas aos servicos de cuidados
directos, sendo exigida, como condicéo de ingresso da doente, a sua relativa
autonomia de cuidados bem como o grau de pertenca a um estrato socio-

econdémico baixo :

¢ ... NOs temos que considerar que o lar € digamos assim, uma pensdo. Isto é
muito mais um equipamento hoteleiro do que propriamente um lar ou um asilo.
Pronto, as pessoas tém aqui um espago onde podem permanecer, mas tém que ser
completamente auténomas ... Elas tém que gerir os seus proprios cuidados ... E
obvio que o facto de nés estarmos situados dentro do hospital, sempre que ha
uma necessidade deslocam-se 4 urgéncia ... » (EAS 3)

De acordo com o curso da doenga e trajectérias percorridas na cadeia
processual meédica, as doentes instaladas no lar tipificam categorias de
doentes vinculadas a fases assistenciais especificas. Ou pertencem a franja de
doentes pos-cirdrgicos cuja recuperacgéo néo é efectuada na sua totalidade nas
clinicas, continuando no entanto sob vigilancia da equipa médica assistente,
ou pertencem a categoria de doentes em tratamento ambulatério de
terapéuticas adjuvantes cuja area de residéncia constitui, de alguma forma, um

impedimento de uma deslocagéao frequente a instituicéo.

Uma vez cumprido qualquer protocolo terapéutico prescrito na consulta de
deciséo terapéutica, a doente é reenviada a esta mesma consulta que, tendo
uma valéncia multidisciplinar, permite a reavaliagdo diagnéstico-clinica
particularizada em cada caso. De acordo com o curso da doenga, podera
efectuar-se um reencaminhamento da doente para o cumprimento de outros
protocolos terapéuticos adjuvantes, ou 0 seu reposicionamento nas consultas
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de follow-up da equipa cirirgica a que O doente ficou vinculado desde a

primeira vez que abordou a cadeia processual médica.

A consulta de decisdo terapéutica ocupa um lugar estrutural privilegiado na
implementagéo do modelo institucional de producgéo de cuidados, revestindo-

se de uma légica técnica pronunciada.

O tratamento quimioterapéutico, outrora administrado como terapéutica limite
em casos avangados de doenca, reveste-se ainda hoje de uma marca indelével
de fatalismo morbido, ao qual se atribui uma conotagao social particularmente
negativa, como expressao de um sofrimento eminente, desfiguragdo e morte

inevitavel.

O edificio onde se concentram as clinicas de oncologia médica e hospital de
dia de doentes em tratamento ambulatorio, que ocupa o Gltimo andar do
edificio, é particularmente identificado pelas doentes como “o pavilhdo da
morte”, expresséo ultima de um espago de segregagéo simbdlica interiorizado
pelas doentes como ©O gltimo reduto de uma “morte anunciada” face as

trajectorias terapéuticas anteriormente consumadas.

A organizagao de sofisticados sistemas de tratamento que aqui se realizam,
decorrentes de uma vocagdo médica altamente especializada, permite-nos
caracterizar este servigo, de acordo com a tipologia de Chauvenet, como um
“servigo de alta tecnicidade ou de ponta”. Face aos objectivos que presidiram a
construgdo do pavilhdo de oncologia médica como unidade hospitalar
destinada a doentes em fases terminais, sdo ainda hoje visiveis reminiscéncias
de uma filosofia de custddia impregnados na historia do tecido social do

hospital e, em particular, do servigo :

« ... Quando este pavilhio foi criado, foi exactamente para os doentes terminais,
tanto que na altura quando este pavilhio foi projectado, nio havia ainda as
formas de tratamento da quimioterapia... Foi criado para ser, de facto, o dito
pavilhdio da morte. Com o tempo, apareceu a quimioterapia nos finais dos anos
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40, principios dos anos 50, e comegou-se a verificar que a quimioterapia tinha de
facto algum papel na paliagio do tratamento das doengas.E depois, com o tempo,
verificou-se que a quimioterapia dada as pessoas podia evitar ou atrasar a
recidiva ... Temos doentes avangados com doenga evoluida que vio morrer da
sua doenga e temos doentes em follow-up e em seguimento hi muito tempo que
vio continuar vivos. Ha uma certa mudanga da situagio ... » (EM 4)

De acordo com os processos normativos institucionais, os quadros clinicos de
doentes provenientes do exterior que implicam a execugdo de cuidados
paliativos nas fases avangadas e terminais da doenca, sdo reencaminhados
para os hospitais da sua zona de residéncia. Com efeito, a inexisténcia de um
hospital de rectaguarda destinado a doentes em fases terminais da doenca cria
um hiato organizacional ao nivel da prestagdo de cuidados, potenciando
constrangimentos varios em termos da organizagéo do trabalho nas clinicas de
oncologia médica que, face a natureza do trabalho prestado, se véem na
contingéncia de acolher determinadas franjas clientelares que, de forma
alguma podem ser socialmente rejeitadas pela instituicdo, na qual cumpriram
um percurso prolongado, que as vincula e que durante muito tempo as reteve
ao seu cuidado. E vulgar assistir-se a ocorréncia de situagées que implicam a
urgéncia de internamento desta franja de doentes que se apresentam na
instituicdo acompanhadas de familiares desesperados em “depositar” as
doentes a guarda das clinicas de oncologia médica que, ao congelarem uma
cama, comprometem a maximizacéao do sistema de tratamento e a rotatividade
dos doentes, representando um permanente revés na rentabilidade funcional

do servigo :

« ... Como se explica que um hospital destes com doentes numa fase grave de
progressdo da doenca, que ja ndo tém alternativas terapéuticas ...esses doentes
n3o podem estar em casa porque destrdi toda a familia ... Por outro lado, esses
doentes internados bloqueiam-nos as camas durante bastantes dias e doentes que
sdo susceptiveis de tratamento sio chamados e tém as camas ocupadas ...»

(EM 16)
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Sio assim visiveis tragos de actividades de custodia impostos as clinicas
oncologicas reactualizando-se, nestes servicos, a antiga fungao asilar que de

uma forma indelével marcou a histéria dos hospitais (Carapinheiro,1993:99).

Neste caso, estamos perante uma forma de exercicio da pratica de controlo
social atribuido ao escrutinio medico e cientifico pela expansdo das
competéncias meédicas, através de mecanismos de “desestigmatizacédo de
problemas sociais e humanos” (Zola,1975:172), aplicados aos casos de ordem
social que sao admitidos no hospital, permitindo a conversdo de casos sociais,
para os quais néo existe uma resposta social organizada, em casos clinicos,
através do recurso a mecanismos processuais que poderéao ser designados por

“medicalizagdo dos problemas sociais” (Carapinheiro, 1993 : 99).

Esta franja clientelar ganha um lugar no universo medicalizado dos cuidados
prestados, furtando-se ao ostracismo por parte dos técnicos de saude, que a
envolvem em protocolos terapéuticos de cuidados paliativos, informalmente
instituidos, @ margem da orbita central da natureza do trabalho produzido no
servico (Lowenberg e Davies, 1994).

Os pavilhdes destinados aos servicos de radioterapia situam-se na
rectaguarda do pavilhao central. Sao edificios térreos, pouco expressivos,
normalmente cercados por ambuléncias que transportam os doentes do
exterior para tratamento ambulatorio. As salas onde sao administrados os
tratamentos sdo seladas com um cunho de alta perigosidade, face a

especificidade que 0s tratamentos radioterapéuticos envolvem.

A doente, recorrendo ao seu saber profano e desmistificando o aparato técnico
que a terapéutica induz, denomina-a como “banhos de luz” ou “tratamento com
raios”. Relativamente & tipologia de Chauvenet, este servico, tal como o
servico de oncologia medica, segundo a classificac@o administrativo-hospitalar

detem caracteristicas de um servigo de ponta.
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No que respeita a natureza do trabalho de enfermagem, os cuidados prestados
nos servicos que constituem a cadeia processual médica apresentam uma
relativa padronizagao,caracterizada pela valorizacéo conferida @ normatividade
dos procedimentos, legitimando a predominéncia das rotinas no quotidiano das

suas praticas.

As modalidades de organizagcdo do trabalho de enfermagem bem como os
processos de controlo social a que estdo expostas as praticas profissionais do
grupo de enfermagem, tanto nas clinicas cirirgicas como nas clinicas
oncoldgicas e servico de radioterapia, revestem orientagdes similares, o que
nos permite fazer uma analise conjunta do grau de participagdo do grupo de

enfermagem na produgéo de cuidados, na generalidade dos contextos.

Nos servicos de internamento, os enfermeiros constituem uma presenga
securizante para os doentes, na medida em que se assumem, por vezes, como
a exclusiva presenca profissional que assegura a continuidade dos cuidados
prestados nos diversos periodos de trabaiho.

A orientagdo ritualistica, balizada pela rotinizagdo dos cuidados prestados,
fazendo prevalecer o cumprimento das regras e favorecendo a desimplicagio
dos processos, gera constrangimentos diversos, sendo a "atengdo a doente”
percepcionada como ndo fazendo parte do proéprio trabalho, virtualmente
justificada pelo reduzido nimero de enfermeiros na generalidade dos servigos,
na procura de uma legitimacgéo para a orientagdo profissional que adoptavam,
a qual privilegiava os aspectos técnicos da profissdo em detrimento do papel
psicossocial na relagdo com as doentes. Esta orientagao profissional &€ bem
equacionada pelo extracto de um depoimento médico :

« ... Elas deixam-se facilmente levar a fazer cuidados pouco especificos que
poderiam ser feitos por estratos menos diferenciados e nio refilam. E quando sdo
solicitadas a fazer tarefas mais diferenciadas como seja o contacto com o doente,
dizem que ndo tém tempo e recusam-se ... » (EM 13)
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Na realizacdo das mais elementares actividades de cuidados mantem-se como
principio dominante da divisdao de trabalho a oposigéo entre comando €
execucdo, determinada pela superioridade da hierarquia funcional médica
sobre a hierarquia funcional da enfermagem no processo de producao de
cuidados de saude, desenvolvendo-se mais uma relacdo de
dominacao/subordinagéo do que uma relagao de cooperacgéo entre médicos e

enfermeiros.

Da prevaléncia do que Chauvenet designou de acto médico como critério
formal da divisdo de tarefas entre as diferentes categorias socio-profissionais
decorre que as tarefas dos enfermeiros, ao ficarem formalmente condicionadas
as decisdes médicas, adquirem o caracter de “trabalho delegado” (Friedson,
1970) sendo nesta categoria que formalmente se inscrevem as modalidades de
participagéo no trabalho do grupo de enfermagem ao nivel da produgéo de

cuidados nos servigos que integram a cadeia processual medica.

As tipologias de Coe (1984) e Freidson (1984) sobre modelos de producéo de
cuidados caracteristicos da instituigdes hospitalares, ja explicitadas no modelo
tedrico desta pesquisa, serviram de base para uma reflexdo sobre o possivel
modelo de producé@o de cuidados que sobressai na cadeia processual médica

como unidade social em estudo.

Desde logo se podera afirmar que nenhum dos modelos sugeridos se
sobrepb6e na sua pureza ao modelo que organiza os cuidados prestados na
unidade técnica que integra as diferentes subunidades que constituem a
cadeia processual meédica. Todavia, nos cuidados fornecidos as doentes
identificaram-se tragos fortes do modelo assistencial classico de Coe, de resto
praticamente coincidente com o modelo de intervengéb médica de Freidson,
sobretudo quanto & autoridade médica, ao estatuto de passividade da doente e
a posigéo de comando do médico na organizagao do trabalho nos diferentes

servicos, estruturalmente dependente de uma ideologia de terapia somatica. Ja
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no que se refere a doenga, a entidade em estudo s6 podera assumir contornos
de transitoriedade, na medida em que a mesma se encontra numa fase

embrionaria do conceito de cronicidade que a caracteriza.

Talvez por esta razdo, nao foi possivel detectar tracos do modelo de
reabilitacdo, que configura situagdes de cronicidade. De facto, ndo se
identificaram situac6es de integra¢do da doente no trabalho médico e, no que
se refere a dimensdo do trabalho de equipa, o modelo de producédo de
cuidados privilegia o monopélio do trabalho médico com faléncia do trabalho

de equipa hospitalar a que o modelo de reabilitagdo de Freidson se reporta.

No entanto, os servigos prestados no lar de doentes incorporam por exceléncia
as caracteristicas do modelo de servico doméstico de Freidson, na medida em
que se resumem a uma fungdo hoteleira que prescinde da presen¢a de
pessoal prestador de cuidados bem como da organizagao de qualquer sistema

de tratamento.
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2. A negociagio entre os actores e as estratégias adoptadas

Uma vez identificada a anatomia funcional da cadeia processual médica que
configura a estrutura técnica e social dos servicos que a compdoem e apos a
identificacdo e andlise dos tracos dos modelos de produgéo de cuidados
impregnados em constelagbes que se orientam para uma linha de prestagéao
de cuidados muito especializados, foi possivel fazer o cruzamento de
elementos analiticos subsidiarios que nos permitem, no plano das praticas
sociais contextualizadas no quotidiano profissional dos actores envolvidos,
desocultar as modalidades de interacgao presentes nas plataformas negociais

bem como as accdes estratégicas que Ihes séo inerentes.

A caracterizagdo e identificagao do acto informativo, como processo social e
institucional basico de comunicagao, parece ser estruturalmente determinada,
quando percepcionada em termos dos padrées de comunicagao vivenciados
entre doentes e profissionais de saude, inseridos num contexto institucional em
que as modalidades de que se reveste a informacgao prestada sao balizadas

por variaveis de natureza mais estrutural e contextual.

O objectivo analitico deste ponto é a identificacdo das cadeias de processos
negociativos, ao nivel da informacdo prestada as doentes, que atravessam 0s
espagos interactivos entre 0s actores. Procura-se, deste modo, identificar a
emergéncia de processos informais que contornam a estrutura de comunicagao
formalmente estabelecida, constituindo verdadeiros acordos tacitos nas
negociacoes permanentemente em jogo no contexto das relacbes entre os

actores.

No entanto, as politicas médicas, clara e decisivamente orientadas para a
especializagéo dos servicos que compdem a cadeia processual medica,

determinam a subordinagdo das actividades assistenciais a progressiva
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expressdo medica e técnica das medicinas especializadas que lhes sao

inerentes.

Por outro lado, a progressiva socializagdo e institucionalizagdo da medicina
alargou decisivamente o campo do acto médico. O doente é colocado perante
uma nova ordem altamente tecnoldgica de intervengéo na qual, a par de uma
perspectiva predominantemente tecnicista, se identifica a tendéncia para o
estabelecimento de uma teia de relagées despersonalizantes que desfiguram a

vivéncia do doente no quadro das suas relagdes sociais quotidianas.

A envolvéncia de uma estrutura técnica e social altamente especializada que
caracteriza institucionalmente a prestacdo de cuidados contribui para a
prevaléncia da dimensao tecnicista sobre a dimensdo humanista da pratica
medica. A este propésito, Carapinheiro (1991) defende o reposicionamento das
duas perspectivas com o objectivo de restituir & relagdo médico-doente a sua
face legitima. O desvio tecnolégico resultante da hiperespecializacdo tera que
ser resolvido através do apelo a redescoberta da relacdo de comunicacdo
entre medico e doente, valorizando e recuperando ideologicamente a

dimensao humanista da pratica médica.

Assim, a representacdo da relagdo médico-doente no contexto institucional
esta longe de assumir o caracter deliberadamente pessoal do didlogo entre o
medico e o doente vivenciado como “coloquio singular” (Foucault,1963:X) ao
mesmo tempo que induz “a primazia do olhar sobre o ouvir’ o doente (Spiro,
1992 :844).

Com efeito, ao longo da cadeia processual médica, na qual os cirurgides
parecem deter uma posicdo central de comando em termos dos modelos e
praticas de producdo de cuidados, ndo é facultado ao doente o direito a uma
figura de referéncia, materializada num cirurgidao responsavel como meédico

assistente.
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Sob a égide do virtuosismo técnico do especialista (Coe,1984) a doente é
convertida numa categoria diagndstica e entregue a uma equipa de cirurgides
que sdo chamados a intervir por via da sua competéncia. Este procedimento,
apesar de legitimado funcionalmente em pressupostos meédico-técnicos, cria
um terreno falacioso, com constrangimentos marcantes para o estabelecimento

de uma relagdo médico-doente personalizada.

A assisténcia médico-cirurgica organiza-se a priori num modelo de co-
responsabilizagdo dos elementos que constituem as equipas cirargicas que, se
por um lado objectiva a melhoria dos niveis técnicos de assisténcia, através do
recurso a um mecanismo de diluigdo da autoridade médica, oculta, por outro,
uma estratégia de controlo e de fechamento social face ao cumprimento do
normativismo clinico-terapéutico, consubstanciado na existéncia de um

protocolo de orientagao diagnostico-terapéutico.

Os procedimentos terapéuticos, ao serem delineados em prescricées
estandardizadas, de acordo com o estadiamento da doenca e reequacionados
em termos das necessidades identificadas em cada doente, determinam
modalidades explicitas de intervigilancia do trabalho meédico-cirurgico, as quais
poderdo ser entendidas, como Goss designou, por mecanismos indirectos de

“controlo inter-pares” (Goss, in Freidson,1963:1 88-190).

Apesar do trabalho de equipa nao assumir contornos visiveis no quotidiano
das relagbes de trabalho, sendo descrito na pratica, por alguns cirurgioes,
como * um individualismo acérrimo”, a existéncia de uma consulta de decisao
terapéutica (CDT), estrategicamente posicionada na cadeia processual
médica, assume uma forma de dominancia social face ao cumprimento do
normativismo clinico-terapéutico, como estratégia de ‘bloqueio de eventuais
“movimentos de dissidéncia’, contextualizados no dominio de uma

liberalizacdo clandestina dos actos médicos praticados:
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“...Néo € forgoso que seja 0 mesmo médico. Vou-lhe explicar porqué. Por uma
questdo de organizacdo ... existe um protocolo pelo qual todas as pessoas se
regem. Toda a gente foge ao protocolo. Nem toda a gente ¢é igualmente de pessoa
para pessoa e sobretudo a mesma pessoa em varias situagdes rigorosas na
aplicagio desse protocolo. E se todas as pessoas se regem pelas mesmas regras a
probabilidade de ser cometido um erro € menor. Isso ¢ por um lado. Ha algumas
vantagens neste tipo de doenga que as pessoas nio sejam sempre vistas pela
mesma pessoa. Isto € um dos aspectos. Por outro lado, repare que nés aqui em
Portugal funcionamos com um sistema de medicina publica. Nio ha referéncia
directa do doente x ao médico x e portanto ¢ dificil, até pelo nimero de doentes
que chegam... Nunca hd nenhuma uniformidade absoluta e mal é quando as
pessoas comegam a querer té-la, isso era impossivel... Dentro de um servico em
que todas as pessoas se regem pelas mesmas regras nio s6 hia o protocolo
terapéutico com também uma grande familiaridade em termos de regras praticas
dentro da patologia oncoldgica. E concretamente em relagio 4 mama, para além
de uma comunhio de principios hi uma comunhio de pratica. E claro que ai
escapam as situagbes marginais e ai as pessoas podem ter e tém opinibes
diferentes, mas para resolver essas dissidéncias vem a tal entidade superior que é
a CDT, e ai hi uma regra perfeitamente constante, As pessoas que fazem a CDT
sd0 sempre as mesmas, s30 as pessoas que tém a responsabilidade directa...

(EM 7)

Particularizando este contexto estrutural, os cirurgides que constituem as duas
equipas cirurgicas da patologia mamaria personificam a figura de verdadeiros
observatérios técnico-clinicos na pessoa da doente. Nesta demarcacao de um
campo estrictamente técnico emerge um terreno propicio a diluigio da relagado
medico-doente, a tal ponto que algumas doentes pés-cirGrgicas desconheciam
por vezes a identidade dos médicos que as tinham operado :

“ ... Na véspera da operagdo deviamos ter conhecimento de qual o médico que
nos vai operar... Porque eu entrei na sala de operagdes e nio sabia qual era o
médico que me ia operar. Quem me operou foi o Dr. X mas eu niio sabia ...

(ED g3 22)

Face a posicédo de dominéncia da medicina no conjunto das ocupagbes de
producdo de cuidados de saude, se por um lado a figura do médico é
percepcionada pela doente como “guardido” do sistema de cuidados
(Freidson,1970), o cirurgido incarna uma dimensdo sobre-humana

(Barnes,1973), susceptivel de uma visdo simbdlica de endeusamento, que
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configura uma atitude de passividade e de verdadeira devogdo da doente a

autoridade magico-carismatica do cirurgiao.

A confianca cega que as doentes depositam nos cirurgibes € em parte
suportada pelo confronto da doente com a doenga, que uma vez limitada a sua
condicdo de saber profano, considera a doenga como um fenémeno que requer
conhecimentos soberanos, colocando-a na dependéncia dos “bons oficios” dos

profissionais legitimamente formados para o exercicio da arte de saber curar.

Consciente da sua condicdo de detentora de um saber profano, era comum
assistir-se, nos encontros decisorios que representavam as consultas de
decisdo terapéutica, a uma atitude de entrega incondicional nas maos dos

médicos, como doente devota, potenciadora do paternalismo medico :

(23

M - J4 veio o resultado da anatomia patoldgica. Era um tumor maligno...

D: J4 sabia que era maligno...

M : Mas niio tem ginglios, o que é muito bom... Mas, como € muito nova, nds
achamos que deveria fazer uma quimioterapia adjuvante... Ha sempre o
perigo de haver micrometastases a distincia...

D : (interrompendo abruptamente o discurso médico) Olhe, Sr. Dr., eu tenho
duas vantagens neste momento, a ignordncia porque quanto menos pensar
melhor e a confianga. Eu aceito o que me mandarem fazer porque, por

_enquanto, tenho confianca nesta casa... Posso-me ir embora, Sr. Dr. 7”
(n.t.c.)

E assim que, denegando a sua participacéo activa na tomada de deciséo, a
doente faz um movimento de retirada incondicionalmente suportado na
qualidade técnica dos cuidados médicos prestados, assumindo, por outro lado,
como partner do didlogo terapéutico, a sua incompeténcia decisional, que &
vista e legitimada por um saber leigo expresso em termos dos “beneficios” e

das “vantagens da ignorancia’.
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A categoria “ideologia do conformismo e da colaboragdo” desenvolvida por
Carapinheiro enquadra-se neste contexto de analise na medida em que se
assiste a emergéncia de processos de controlo social dos comportamentos dos
doentes conduzidos pela autoridade cientifica e social dos médicos, sendo o

doente encarado como objecto do conhecimento médico (1989:175).

Incapaz de produzir um sistema de conhecimento da fenomenologia da
doenca, a doente retira-se do processo negocial que uma decisdo participada
confere, abrigando-se, assim, no seu papel de actor passivo, condenado
inevitavelmente ao recurso a estratégias de conformismo e de colaboragao
face a autoridade emanada do saber médico :

&

.. Eu ndo fiz perguntas nenhumas... Eu realmente nio fiz perguntas
nenhumas... Eu conformei-me... E depois, quando a gente vem para aqui, vé a
gente tanta coisa... E a gente conforma-se... Nio fiz perguntas nenhumas... «.
(ED g3 4)

Simbolicamente vivenciada como “momento da sentenca”’, a consulta de
decis@o terapéutica assume contornos de uma verdadeira corrida contra o
tempo, configurada em contactos relativamente breves e apressados entre a
equipa multidisciplinar e a doente que comparecia na sua qualidade de
parceiro social de um concilio decisional que, & partida, deveria ser partilhado
pela totalidade dos actores intervenientes.

Contudo, face a disfuncionalidade estrutural que caracteriza este momento da
trajectéria, as doentes tornavam-se cimplices de um siléncio conivente,
confiando geralmente no conhecimento cientifico dos médicos para a tomada
de decis&o sobre as estratégias terapéuticas a adoptar, uma vez que, na sua
opinido, néo detinham os conhecimentos indispensaveis ao julgamento do rigor
e da relevancia da informac&o que recebiam, podendo assim néao ser capazes

de formular questdes apropriadas sobre a sua situagéo clinica :

“... A decisdo foi tomada pelos médicos... Acharam que era esse o melhor
processo de tratamento. E quem sou eu, que sou leiga no assunto, para falar
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sobre isso !.. Mesmo que me pusessem varias hipdteses eu nio escolhia
nenhuma, nio € ? Sim, ndo escolheria nenhuma. Porque ndo estou habilitada a
fazer nesse aspecto... Terdo de ser eles a decidir. “ (ED g2 17)

A complexidade crescente da organizagéo hospitalar conduz inevitavelmente a
dificuldade acrescida de comunicagdo entre 0s diversos membros da
organizagéo. A divisao do trabalho torna as relagées entre médicos e doentes

aleatorias, fragmentarias e dificeis.

As doentes imaginavam, por vezes, que Se€ instalava uma verdadeira
“conspiragéo de siléncio” (Wangensteen,1950 : 944 ; Barnes,1968 :35) por
parte dos médicos, que se traduzia numa recusa deliberada de prestacédo de
informacdo nos momentos singulares, ao nivel das consultas externas e das

consultas de decisdo terapéutica :

« (g senhores doutores nio gostam de dizer nada a gente ... Comem muito...
por isso € que estio muito gordos...”
(n.t.c.).

No contexto de uma filosofia institucional partilhada pelo grupo profisional dos
médicos sobressaem contornos marcantes, que delimitam e configuram o acto
informativo no contexto da relagdo médico-doente como um Pprocesso de
prestagdo de informacéo, impregnado de “obscurantismo informativo”, no qual
o profissional de salde se posicionava numa atitude de marcado encobrimento
face ao receio dos riscos que podiam advir em partiihar com a doente a

informagao sobre o curso da doenca :

«__ Existe ainda muito médico que entende que esse tipo de informag@o do ponto
de vista humano é inaceitavel... Quer dizer, informar a doente é dar-lhe uma
informacio que a vai esmagar € que vai torna-la um farrapinho humano..”

(EM4)
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A figura do médico paternalista parece consubstanciar a filosofia institucional
de encobrimento da verdade, como expressdo parsoniana de um modelo
tradicional de relagdo médico-doente, no qual o médico resolve problemas

dando ordens terapéuticas seguidas passivamente pelos bons pacientes :

“... As coisas tém questdes culturais... tradicionais... Ha um espirito muito antigo
ainda da figura do médico como o paizinho protector € como tal tem a obrigagio
de proteger o seu doente da informagio... Mas ainda ha um niimero de doentes
que gosta disso... Estd muito ligado a essa ideia do pai que estd aqui, que é a
pessoa que pensa por nds, € a pessoa que manda em mim, a quem eu tenho que
obedecer. H4 muitos doentes ainda que aceitam muito essa ideia paternalista, o
Sr. Dr. é que sabe...” (EM 4)

No mesmo registo deste depoimento médico, a opinido de uma doente parece
corroborar o modelo “médico-activo-responsavel-pelo-doente-passivo” que,
segundo Sharf (1988), ainda hoje predomina na grande maioria dos casos :

[13

... Porque eu entrego-me ao Sr. Doutor. E acho que se o doutor achar que €
para tirar a mama, vai tirar. Se ele achar que é para tirar eu entrego-me ao Sr.
Doutor. Eles € que sabem... “ (ED g1 9)

Por outro lado, no ambito do enquadramento da medicina cientifica, o
conhecimento e o saber médico sdo percepcionados como mecanismos de
controlo que viabilizam uma intervengéo activa e eficaz no controlo dos
processos naturais da doenga. No paradigma que taxonomiza as enfermidades
como entidades uniformizadas sem atender a pessoa que contraiu a doenga, a
doenga oncolbgica constitui uma ameaga relevante as premissas basicas
desse paradigma, na medida em que se configura como um desafio cientifico,
aparentemente sem padrées consistentes, quer etiolégicos, quer de resposta
ao tratamento (Mckintosh,1976).

E assim que, nas margens da incerteza e da indeterminagdo que no caso da
doenca oncolégica assume particular relevancia face a imagem que os

meédicos tém de si e da medicina que praticam, sobrevivem espectros de
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desvalorizacdo da autoridade médica, pondo em causa a salvaguarda do seu

prestigio e status profissional.

Este facto ganha uma especial evidéncia nos relatos dos médicos sobre o0 seu
papel de dar informagdo ao doentes oncologicos. Ocultar informagéo ao
doente ou abster-se de comunicar directamente a verdade, parece revelar

todas as contradigbes que o poder carismatico dos médicos encerra.

Aqueles médicos que nunca ou quase nunca revelavam o diagnostico aos seus
doentes justificavam a sua atitude pela incapacidade para 0s enfrentar. Alguns
médicos referem tratar-se de “cobardia moral” e outros relatam que a auréola
de incerteza que envolve este tipo de patologia os obriga a “jogar a defesa’.
Gera-se, assim, aquilo a que se podera chamar um “conflito biomédico”
consubstanciado entre o poder que advem do saber meédico e a impoténcia
cientifica que subjaz a esse poder-saber, pondo em causa a autoridade

cientifica do médico que se torna, portanto, susceptivel de ser ameagada.

« _E uma cobardia...concerteza que é...E enfrentar alguém que sabe o que tem e
que eu no lhe posso dar nada...e toca a dar mentiras...e falsas esperangas. Sinto-
me muito em falta. Acho que andei a estudar estes anos todos para nada... quer
dizer, a gente quando tira o curso de medicina € para ter as pessoas vivas, ndo é
para os ajudar a morrer...0 médico deve saber ajudar a morrer os doentes mas
ndo foi isso que a gente aprendeu..N6s jogamos todos a defesa...Ninguém,
mesmo aqueles que dizem que dizem tudo e mais alguma coisa ao doente, na
pratica nio dizem nada, nfiol. O tipo de patologia permite jogar a defesa,
concerteza!...” (EM 12)

O conceito tradicional médico-paternalista conduz a doente a um papel
passivo-dependente apenas devendo cooperar com o médico, enquanto que
este, recorrendo ao corpus de conhecimento de que é detentor, define
prioridades e controla com autonomia e dominancia profissional o curso da
doenca. Na prossecugéo do “bem da doente” prevalece sempre o critério do

médico como expressdo de uma pratica médica associada a uma imagem
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sacerdotal e paternalistica, sugerindo uma relagdo médico-doente baseada na

desigualdade e na assimetria relacional :

“... Porque é um doente também muito pouco exigente...muito submisso, tem
medo...e o doutor, sobretudo em certos meios, nomeadamente rurais, ocupa a
cupula da pirdmide social local.. E o péaroco e é o doutor, e o respeito pelo
doutor € uma coisa que esta acima de tudo... O doutor ¢ intocvel. A maior parte
dos doentes vém desses meios e portanto o doutor é assim um simbolo
intocével... Esta 4 em cima, o que ele diz é para se cumprir e calar...” (EM 12)

No processo das relagdes sociais envolvidas no acto médico sobrevivem
tragos impeditivos do protagonismo da doente que é “religiosamente” remetida
a um papel passivo-marginal, 8 mera condigéo de “receptaculo emudecido de
cuidados” (Carapinheiro,1993:12).

A informagdo como dimensdo potenciadora da participacdo da doente nos
processos medicos de tomada de decisdo é tutelada e camuflada pela
autoridade meédica, criando assim condigdes para a subordinacgo e aceitacdo
acritica por parte da doente relativamente aos cuidados de satde que the sao
prestados :

“ ... Porque eu dos médicos recebo ordens. Néo estou assim com perguntas, nio
€ 7. Recebo e cumpro aquilo que eles me mandam fazer. Eu recebo ordens e
cumpro. O que ele me mandar fazer eu vou fazer. Eu entreguei-me nas mios
deles, ndo tenho perguntado nada... “ (ED g2 3)

Perante as estratégias de bloqueio que se opéem a sua participagio como
agente activo e consciente e, por outro lado, perante a esterilidade que o seu
saber profano simboliza, a doente hipoteca o seu protagonismo a autoridade
 médica, ndo lhe restando outras alternativas senso a de se submeter a esse
“simbolo intocavel” em toda a organizagdo do trabalho que sobre ela é

produzido.
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Na verdade, em termos da informagao confinada a dimensao médico-clinica, a
variavel fundamental que determinava o fluxo de informacdo médico-doente
era o facto das doentes colocarem oOu nao perguntas aos médicos. Os
médicos, na sua qualidade de informadores privilegiados, pareciam supor
esperar que se a doente desejasse informacgao a procuraria, colocando-lhe

questdes nas consultas médicas:

«_Se o doente pergunta o que € que tem e quer saber... e como é que vai ser, €
evidente que nos falamos. Mas se sdo daquele tipo de doentes que entram mudos
e saem calados e nem querem saber nada, e nem querem que ninguém lhes diga
coisa nenhuma, a pessoa também ndo tem muito tempo ali para estar...Talvez
sejam esses que nio percebem as coisas porque também nio querem saber...
(EM 17)

No mesmo sentido, o depoimento de uma doente parece reconfirmar a
gratuitidade do acto informativo, interpretado como mera perda de tempo no

caso das doentes que ndo manifestam o desejo de serem informadas :

« __Também sinto que pela parte deles & de facto estar um pouco a perder tempo,
porque se calhar as pessoas... Estar 2 falar ou estar calado seria a mesma coisa.
O que eu considero aqui € assim : Se as pessoas perguntam sdo esclarecidas. Ha
pessoas que perguntam e sdo esclarecidas. Aquelas que ndo perguntam, pronto...
ndo sio esclarecidas, nio vale a pena... “ (ED g3 i)

Era assim que, na vivéncia do quotidiano hospitalar, se instalavam verdadeiras
estratégias subliminarmente concertadas, criando-se um circulo vicioso que
relegava e reconduzia a doente a sua condigdo de espectadora passiva. Por
um lado, as doentes ndo perguntavam quase nada porque niao sabiam como
colocar as questdes ou nao se atreviam a fazé-lo. Por outro lado, os medicos
subentendiam a retirada silenciosa das doentes como um sinal significante do

seu desejo de nao quererem ser informadas .

Um factor adicional parecia ser o conflito psicologico vivenciado por muitas

doentes quando solicitavam informagéo que realmente pretendiam, na medida
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em que o acto de pedir informacao era por elas sentido como disruptivo das
regras basicas de comunicagdo médico-doente, bem como suspeitavam que a
sua atitude manifestava falta de confianga no médico, ou seja, como expressao
de uma tentativa mais ou menos camuflada de se apoderar do controlo da

situagéao :

“ ... Eu ndo pergunto nada porque eles sdo capazes de pensar assim. Esta quer
saber mais do que eu, ou tanto como eu. Nio, ndo pode ser... Eu tenho medo...”.

(ED g2 4)
Uma outra doente acrescenta :

“... Talvez acanhamento ou medo, ndo sei explicar... Evito de lhe procurar em
certas coisas porque tenho medo que ela se aborrega e fique assim mal disposta
comigo... € eu evito... Ndo sei se serd impressdo minha que ela ndo gostara de
muitas perguntas. Mas eu até acho que ela me responde bem. Quando eu fago
perguntas ela responde-me bem... “ (ED g3 5)

O seguinte extracto de entrevista de um dos médicos parece na verdade ir ao
encontro das “impressbes” das doentes :

“ ... Ha pessoas que querem ser agradaveis para o médico e é uma forma de
manifestar a sua... de serem agradaveis, é nio fazer perguntas, como é logico,
ndo €... Se sdo muito diferenciadas deixam o médico incomodado na forma como
ha-de responder, ndo é ?. Como € logico...”. (EM 16)

Muitas doentes no periodo pés-operatério, aquando da visita médica as
enfermarias, retraiam-se em fazer perguntas sobre a sua situacdo médico-
clinica devido a percepgdo que tinham de um staff médico sobreocupado,
receando por isso eventuais reac¢oes negativas por parte dos médicos.

A atmosfera de impessoalidade impregnada na estrutura diaria da producéo de
actividades conferia uma ambiéncia impeditiva do protagonismo da doente
que, despojada do seu “territério” simboélico, na opiniao de um dos médicos
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entrevistados se retirava “envergonhadamente intimidada”, abstendo-se de

fazer perguntas :

« . Por exemplo, nas visitas, quando eu passo com aquela gente toda... passo a
visita com dez médicos e depois o doente quer falar comigo porque nio percebeu
nada do que € que se passou € quer fazer uma pergunta que nio faz a vinte
pessoas, faz a uma e a gente percebe porqué. Também ¢ uma questdo de
vergonha. As pessoas nio estio 3 vontade. Estd uma pessoa a dizer uma coisa €
estarem vinte cabegas a olhar para quem estd a perguntar... Também € um
problema de territorio... “(EM 12)

O acto informativo, legitimado pelos discursos sociais dos actores envolvidos,
privilegia um modelo de informagao que tende a eleger o profissional de saude
como unico protagonista, obscurecendo sistematicamente o papel da doente,

gerando, assim, uma assimetria relacional em desfavor da doente :

“« Nem todos os médicos tém a filosofia de que o doente € um ser perfeitamente
auténomo e que eles ndo tém nephuma espécie de autoridade especial por
saberem mais do que eles. E isso é uma coisa muito polémica, tenho discutido
muito sobre isso ...” (EM 11).

No universo conceptual da pratica discursiva partilhada pelos grupos
profissionais  identifica-se um discurso institucional mesclado de
constrangimentos estruturais e situacionais que implicam, por um lado, uma
acgdo concertada de diferentes estratégias entre os actores envolvidos e, por
outro, a subversdo da produgao simbolica dos discursos que envolvem a

disseminacdo do acto informativo.

Os artificios discursivos produzidos pelas ideologias médicas que suportam O
modelo de dominancia da sua autoridade contaminam as tacticas presentes
nas narrativas meédicas, acentuando a unilateralidade e a consequente

assimetria dos fluxos de informacao.
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Apesar de ao nivel do discurso directo dos médicos existirem poucos estudos
conclusivos sobre categorizagées dos doentes, elas estdo implicitas e
camufladas nos juizos criticos que acompanham a pratica quotidiana do
trabalho meédico. Estas categorizagbes emergem como garante do
cumprimento do normativismo institucional no que se refere a técnicas de

controlo do tempo de permanéncia dos doentes na instituigéo.

Mizrahi denomina estas técnicas como técnicas de GROP (Gefting Rid Of
Patients) em resultado de um estudo efectuado sobre o impacto da
socializagdo profissional dos internistas ao nivel da relagdo médico-doente
(1985:223 e ss;1986). Como conclusao mais pertinente deste estudo, realizado
com médicos internos de medicina interna, aponta-se o facto das variaveis de
ordem estrutural, profissional, cultural e pessoal dos doentes e endémicas nos
lugares de estagio se combinarem de tal forma que produziam uma relacao

médico-doente negativa e distorcida.

De acordo com as técnicas de neutralizagdo dos doentes identificadas por
Mizrahi no seu trabalho, nomeadamente as técnicas de objectificagéo,
omiss&o, evitamento e intimidagdo, contextualizadas no ambito da relagdo
meédico-doente, foi possivel fazer um percurso analitico sobreposto e
extrapolado das estratégias discursivas que se ocultavam nas narrativas
médicas aquando dos “encontros singulares” entre médico e doente,
desvirtuando, através do recurso a “técnicas” de negocia¢do dos discursos, a

centralidade do doente no plano da tomada de decisao :

“... Ha um aspecto na profissdo médica que eu julgo que € um aspecto essencial
inquestionavel e que eu acho que é o elemento nobre da profissdo e esta-se a
perder. E poucas pessoas tém consciéncia disso, julgo eu... E que a medicina é
uma ciéncia dos individuos, quer dizer, é uma relagdo singular entre um médico e
um doente... “. (EM 11)

Na verdade, a pratica de uma medicina especializada confere a elaboragéo do

diagndstico e terapéuticas prescritas as directrizes basicas do acto médico,
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projectando tragos peculiares de objectificagdo da doente como caso clinico na

relacéo que estabelece com 0 médico.

O corpo da doente, enquanto parte activa na construcao do objecto de trabalho
meédico, é visto apenas como uma realidade anatomica e por vezes reduzido a
aplicagdo mecénica da ciéncia médica traduzida em intervengoes apressadas
e invasivas do corpo da doente. Sob a primazia do olhar clinico, o corpo da
doente é assim submetido a uma construgcao objectiva do saber médico que,
sob a égide de um processo de biologizagdo, parece conduzir a perigosa
tentacdo de reduzir o doente a simples condigao de “objecto”, a mera condicao

de categoria diagnostica, tratando-se “orgdos” e ndo ‘pessoas doentes” :

«_.. Acho que esta tudo perfeitamente desumanizado. Acho que o doente aqui vira
muito nimero. Deixa de ser pessoa e € mais um numero € as vezes vira
orgdo...Mas eu acho horrivel € ser mais um... NOs as vezes esquecemo-nos que
temos doentes e s6 nos lembramos das camas...que temos camas. Assumo. Eu
sou um dos que pratico...porque ndo sei 0 nome de cor dos doentes todos, mas
tinha a obrigagio de ter um papelinho... Tinha obrigagdo de o fazer. E o minimo
que eu podia fazer pelo doente... porque é uma pessoa, ndo ¢ uma cama...E a
critica passa por mim, talvez mude, ndo sei... “. (EM 12)

Assiste-se entdo no dia-a-dia hospitalar a contaminagdo dos discursos
proferidos pelos médicos que levam as doentes a serem nomeadas como
“mama da cama X" ou, face a uma queixa de outra sintomatologia por parte da

doente, leva a que o médico tendenciosamente responda :

« 1sso é com os meus colegas da caixa, eu so tenho a ver com as facadinhas...
“(n.t.c.)

Dd espectro das multiplas leituras médicas do corpo que sobressaem das
praticas ritualisticas e padronizadas dos cuidados prestados a “coisificacao
cientifica” que o corpo da doente representa € subjectivamente reflectida no
seu imaginario como um todo fragmentado e retalhado que se constitui como
aIvb despersonalizado dos cuidados produzidos. O depoimento de uma das

doentes fornece-nos uma base substantiva a este respeito :
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“... Eles lidam com as doentes como se isto (aponta para o corpo) fosse um
fato... O meu marido ¢ alfaiate...Como se fosse um fato, um vestido, um sapato...
Pronto, um objecto...”. (ED g2 4)).

O caracter polémico e controverso conferido a doenga oncoldgica,
acompanhado da imagem de incerteza e indeterminagdo que a envolve,
viabiliza o recurso sistematico a técnica de evitamento, mediante o recurso a
estratégias discursivas de ocultagdo do principio da verdade, contribuindo
desta forma para a inadequagdo do processo informativo. Na realidade, o
processo informativo & descrito como sinuoso, no qual o médico sente conduzir
o doente “numa corda bamba entre o viver e 0 morrer”, como um prendncio de

uma morte anunciada que obscurece a “franqueza”:

“... E sempre uma conversa dificil, porque a gente tem muito a sensagao que esta
naquele lugar entre a vida e a morte... A gente vai conduzi-la numa corda bamba
entre o viver e o morrer € isso é sempre dificil. Esta conversa para mim continua
a ser muito melindrosa, embora a gente a faca. Julgo que o problema nio ¢é tanto
a incerteza em si, € ter a nogdo que é estar a trabalhar pelo menos na area
oncoldgica com doenga em boa parte uma doenga mortal e que tem esta
conotacdo. E isto, de facto, dificulta a passagem da informacdo e a franqueza...”.
(EM 12)

Por outro lado, os critérios de decisdo que séo geralmente evocados para dar
ou escamotear informacdo prendem-se muitas vezes com variaveis de ordem
estrutural e institucional. O grupo profissional dos médicos alega
indisponibilidade de tempo face a sobrecarga clientelar resultante de uma
procura crescente por parte das doentes. No entanto, dar ou nao oportunidade
a doente de colocar questdes subverte a técnica de evitamento, na medida em
que se corre o risco de vincular a doente, colocando-a na dependéncia da
fonte de informa¢do meédica. De forma depreciativa, a atitude inquisidora
assumida pela doente é sentida pelo médico como um “interrogatério”, ao
mesmo tempo que a prestacado de informacdo & descrita como “um balde de

agua fria”, tal como se pode deduzir do seguinte excerto de entrevista :
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« .. Porque nfo tém tempo... Porque a pessoa muitas vezes diz a verdade ao
doente e julga que vai dizer a verdade e estd ali cinco minutos de conversa € 0
doente vai embora... J4 me tem acontecido muitas vezes € depois estou ali uma
hora com um doente que estava 2 espera de estar dez minutos. Porque depois de
derramar um balde de 4gua fria em cima de uma pessoa, no se pode também...
agora vai-se embora e atira com a porta. Tenho que me sujeitar a todo o
interrogatorio que o doente me queira fazer para ir digerir isto tudo porque
apesar de tudo é um peso que se poe em cima das pessoas... “ (EM 17)

Salientando também os “riscos” incomodos da dependéncia das doentes, um

outro médico acrescenta :

“ . Um doente para quem a gente esteja com muitas palavras é um doente que se
vai agarrar a nos de imediato e, portanto, agarrando-se a nds vai dar-nos mais
trabalho, vai-nos procurar mais a nos do que procura 0s Outros... “(EM 13)

Na verdade, a gama de informagéo prestada é tida ndo como um direito da
doente mas como privilégio do médico, sendo “bons doentes” aqueles que
seguem as prescrigbes meédicas ditadas sem as questionar, assumindo
atitudes silenciosas de conformismo face as rotinas e aos ritmos das

actividades hospitalares :

« . Fui operada, tive muito bons médicos e enfermeiros também muito bons.
Mas para eles serem bons para a gente também a gente temos que contribuir com
eles, ndo acha ?... Por isso eu sou uma pessoa muito calada e niio sou malcriada,
nem nunca fui para ninguém e aceitava tudo o que me mandavam fazer... “

(EDg31)

E entdo que a doente descrita como “actor dissimulado” recorre a mecanismos
ardilosos de forma a poder exercer um controlo subtil sobre a recolha de

informacao :

«_ Os doentes compreendem a informagéo quando a querem compreender. Eu
acho que o doente é mais esperto do que a gente pensa. Muitas vezes eles fingem
que nio compreendem a informagdo, depois fazem-se de tontos quando o nao
sio...” (EM 12)
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A medida que vai percorrendo a cadeia processual médica a doente procede a
uma recolha minuciosa de informagdo junto da diversidade dos agentes
institucionais, por forma a testar a coeréncia da informacao prestada ao longo
das trajectorias percorridas. Assumindo a categoria de “doente inquisidor”
como estratégia uUltima de desocultagdo da informagao, o doente é assim um
actor “em boca de cena” cuja entrada no cenario social lhe é dificultada por
estratégias de evitamento. Nao lhe resta entdo outra alternativa senao exercer
o papel de “bom doente” como estratégia conciliadora face a natureza dos

cuidados que Ihe sao prestados :

“...Ha doentes que perguntam s para confrontar com as opinides dos outros.
Perguntam 1a dentro a técnica, depois a enfermeira, depois a mim, depois ao meu
colega. Portanto, vdo sempre perguntando para ver se as informagdes condizem
ou se ndo. Ha muitos doentes assim. Acho que € precisamente para isso, para se
alguém... se o médico ndo lhe esti a dizer a verdade ou se pode saber mais
qualquer coisa que no the tenha sido dita...”. (EM 17)

Faz parte da técnica de evitamento o recurso estratégico a respostas “ao lado”,
construidas a volta de discursos implicitos em que tudo passa pelo “ndo dito”.
Alguns trabalhos tém vindo a salientar que os médicos; quando confrontados
com situagbes desagradaveis, ambiguas e stressantes, tendem a adoptar
rotinas de padrées de comunicagdo que, a partida, sdo limitativas da
capacidade exigivel face as necessidades individualizadas dos doentes
(Taylor,1988). |

O desabafo de um dos médicos entrevistados quando afirmava que :

”...0 que € certo € que a pessoa arranja uma certa crosta, mesmo que nio
queira...” (EM 17)

permite-nos inferir da existéncia de mecanismos recorrentes que, de certa
forma, bloqueiam os padrbes de comunicagdo descortinados no contexto da

relacdo médico-doente. As trajectérias percorridas pelos doentes na instituicdo
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acabam por explicitar, de forma encoberta e nao partihada num contexto
relacional, o curso individual da doenga, como s€ as doentes procedessem

LY

cognitivamente & " interiorizagéo " do protocolo diagnéstico - terapéutico.

Surge entéo o figurino de um “doente adivinho” que faz o escrutinio do seu
diagnostico e prognastico pelas terapéuticas que Ihe séo prescritas bem como
pela anteviséo percepcionada das trajectorias que simbolicamente percorre na

instituicao :

“ Nés também nio somos assim tio parvas, porque se eu fui operada e me
mandam fazer radioterapia, é porque ndo era bom... “(ED g3 11)

O depoimento de um dos médicos entrevistados parece ser consentaneo com
o figurino do “doente adivinho”, que vai inferindo o seu diagnostico e
prognoéstico mediante a “percepgé@o” dos tratamentos a que vai sendo

submetido :

« A doente, se sabe que tem que fazer determinados tratamentos é porque sabe
que a doenga nfio estd a correr bem... porque ha uns que fazem quimioterapia,
outros que nio fazem quimioterapia, portanto ela tem a percepgdo disso. Tem a
percepgdo de que a doenga esta a correr mal. Aligs, a transferéncia da cirurgia
para a medicina ja é para o doente um sinal de que as coisas estdo a correr mal.
Os doentes tém essa percepgdo...”(EM 16)

Uma das formas de conjugar as técnicas de evitamento e de omissao ao nivel
das narrativas médicas configura-se no permahente recurso “tendencioso” a
um codigo linguistico elaborado que se torna inacessivel para um grande
ntmero de doentes. A utilizacdo de uma linguagem algo eufemistica e de uma
terminologia elaborada surge entdao como estratégia deliberada de ocultagéo
de informacao, expressdo de um evitamento defensivo por parte dos médicos

no confronto com os doentes :
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“... Quando eu quero falar com uma pessoa eu uso uma linguagem que a outra
pessoa perceba. Se eu estou a ter uma linguagem elaborada estou a querer que a
pessoa ndo perceba. Mas isso ds vezes pode ser uma defesa pessoal do préprio
meédico, ndo é?. Eu, em vez de dizer um tumor, posso dizer um carcinoma e um
carcinoma ja ndo tem para o doente o impacto que tem a palavra tumor, ndo é7...
E no entanto € idéntico...” (EM 16)

O testemunho algo humoristico de uma doente entrevistada explicita uma vez
mais o recurso sistematico a estratégias discursivas por parte dos médicos que

utilizam a omissao e evitamento da informacéo :

‘.. As vezes quando ndo percebo 12 da maneira deles eu pego para me
traduzirem isso em portugués... no meu portugués. Porque eles falam portugués,
mas € o deles, e eu falo o meu. E eu pego quando vou a médica : Sr* Doutora,
traduza-me 14 isto no meu portugués, no meu latim, que eu o seu latim nio
percebo nada. De qualquer das maneiras, eu nio tenho vergonha de perguntar ...
pois se eu ndo sou médica € evidente que eu ndo sei o que é que as palavras
querem dizer. Ndo vou a um diciondrio saber. Ndo vou fazer figura de parva e
perguntar a outra pessoa. Quero € que seja esclarecida por ele... “ (ED gl 5)

Por outro Iadb, 0 recurso a tacticas discursivas que permitam conduzir as
doentes a investir em tratamentos arduos e toxicos, legitimam a utilizagdo de
multiplos enquadramentos narrativos que visam “enganar a doente” de forma
“a fazer passar a mensagem”, coarctando assim as oportunidades as doentes

de formularem questées:

... Julgo que existe na maneira de ser de todos nds que prestamos cuidados uma
certa tentativa de enganar o doente. A palavra é forte, mas o que € que isto quer
dizer 7E que fazer passar um tratamento toxico para uma doenca sobre a qual a
gente ndo quer muito falar... muitos de nés somos capazes de estar a fazer passar
a mensagem de modo a que o outro ndo nos faga demasiadas perguntas ou que
ndo nos faga mesmo pergunta nenhuma, sem que isso signifique preservar os
mecanismos de defesa do outro, por exemplo o de denegago. Mas s6 para eu ter
menos trabalho, para eu o enfrentar menos. E eu acho que as vezes o nosso
discurso ¢ enganar o outro. Acho que nio devemos estar nessa perspectiva...
(EM 13)
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Alias, o tempo dispendido a comunicar com as doentes é intrinsecamente
sentido como uma ameaga a eficiéncia do sistema de produgao de cuidados. @)
recurso a estratégias de omisséo e evitamento é justificado pela pressao da
procura clientelar que determina elevadas cargas de trabalho, levando os
profissionais de saide a alegar falta de tempo para prestar informagao aos
doentes sobre a sua situagdo clinica ou justificando-se na escassez de
recursos que os obriga a gerir o tempo de acordo com as necessidades

diferenciadas das doentes.

A pratica médica, circunscrita exclusivamente ao acto médico, & levada ao
limite do “disfarce” técnico, quando se ‘“ilude a doente” com a aplicagédo de
pensos pos-cirtirgicos volumosos como artificio cosmético de “omiss&o” do tipo

de cirurgia praticada :

« . E completamente diferente daqui do hospital... entre a clinica privada. No
hospital infelizmente o médico ndo tem tempo para isso. Podia dizer-se
inclusivamente que a doente... essa ligagdo podia estabelecer-se na fase do
internamento... infelizmente isso & verdade mas depois 0 médico tinha que vir ca
3 tarde ou tinha que vir ao sibado e ao domingo porque durante a manhi,
durante o periodo de trabalho, o médico esta de tal maneira ocupado que nio tem
tempo... Ndo € perder, ndo tem tempo para dar a doente que operou € que estd
ansiosa as vezes para saber se... algumas estdo ansiosas para saber se tirou a
mama se no tirou a mama, porque na maioria dos casos ha sempre maneira que
elas ndo se apercebam... Tento fazer-lhes um penso que iluda os outros € a
doente... La fora, evidentemente, que as coisas s30 diferentes por razdes que sao
faceis de perceber... O médico também nio quer perder os seus doentes todos...
sido doentes especiais porque O procuraram directamente a ele. Portanto aqui na
institui¢dio as coisas ndo sio personalizadas, mas naqueles doentes... 0 que €
verdade é que a disponibilidade de tempo ¢ outra completamente diferente e as
condigBes que criaram aquela relagdo também s3o diferentes. A doente dirigiu-se
directamente aquele médico, investiu nele, mostrou-lhe a sua confianca portanto
ai penso que se fala mais com os doentes... os doentes privados... “ (EM 14)

Neste extracto de entrevista, tal como foi referido no capitulo anterior, surgem
uma vez mais as categorias de “doente do hospital” e “doente do médico” como
expressdo da clivagem existente entre as praticas médicas hospitalar e
privada, concretamente nas diferentes formas de abordagem do doente. O

“doente do hospital’ € categorizado como mero utente, objectificado num
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verdadeiro cliente a quem o médico presta toda a informagdo necesséria,

disponibilizando todo o seu tempo e atengao.

A construcdo de narrativas que acompanham as acg¢des terapéuticas
subentendem o recurso a dircursos mascarados, em que a “meia verdade” se
configura como uma estratégia cautelar da parte do médico face a emergéncia
de sentimentos de desespero e ao risco de abandono das terapéuticas por
parte das doentes “ndo colaborantes”, envolvendo-as assim numa “luta

comum’, numa verdadeira “batalha intemporal” contra a morte:

“... De qualquer maneira é preciso sempre encoraja-los e ndo deixar que os
doentes se abandonem ou que, pronto, desistam de lutar. Quando a uma doente €
diagnosticada uma doenca dessas (doenga oncoldgica) € o inicio de vdrias
medidas que tém que ser tomadas, em que a doente tem que colaborar e tem que
ajudar na luta contra essa doenga. Eu tenho que lhes dar esperanga, uma
esperanga que existe na realidade, embora as vezes os casos sejam complicados e
de mau prognostico... Ndo lhes minto mas posso dizer-thes meia verdade. A
doenga ndo € boa, mas que neste caso especial nio é dos piores casos. Claro que
tenho que dizer qualquer coisa para que elas realmente sintam esperanga, porque
se elas se abandonam, passam a ser umas doentes realmente muito mas, que nio
colaboram, que sente que tem uma doenga ma e que vai morrer....” (EM 10)

A este propésito Hundt (1994) refere a utilizagdo por parte dos médicos das
chamadas narrativas de conciliagdo cujo objectivo € o de moralizar e sustentar
os limites da pratica clinica, mantendo um sentido de possibilidade do trabalho
médico. E através destas narrativas que os oncologistas se tornam
consistentemente capazes de manter perspectivas abertas e de esperanga,
nas quais os fracassos e a impoténcia ndo desafiam o modelo biomédico nem
a propria competéncia do médico, sendo entendidas pelas doentes como moral

e culturalmente relevantes.

No mesmo sentido Good et al. (1994) referem-se ao recurso a enredos de
acgdo terapéutica por forma a evitar a emergéncia de sentimentos de
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desespero ou falsa esperanca, recorrendo a um discurso metaférico que
envolve a doente numa batalha contra a doenga e a morte, modelada pelo
contexto biotécnico em que ocorre. Algumas metaforas utilizadas pelos
médicos tais como “luta de longo prazo” e “inimigo comum” sugerem a captura
da incerteza quanto aos resultados das terapéuticas ministradas, ao mesmo
tempo que evidenciam um padrao comum de experiéncias de altos e baixos ao

longo do curso da doenca.

Na verdade, médicos e doentes parecem ter percepgdes diferentes sobre o
valor da informacdo prestada. Enquanto que 0S médicos definem
objectivamente a informacao prestada em termos da propria doenca, dos seus
estadios, tipo de tratamento e respectiva escolha racional, as doentes atribuem
significados  consistentes em termos de relevancia psicossocial,
nomeadamente as implicagbes da doenga em termos de tempo e qualidade de

sobrevida, sofrimento e recuperacgao.

As doentes reclamam que os médicos parecem mais interessados em travar
verdadeiras batalhas técnico-cientificas com o corpo e com a doenca
privilegiando a prestagéo de informagdo médico-clinica, em detrimento da

informacdo congruente com a gestao social da doenca :

« __ Sim, andam muito ocupados e custa muito interromper um médico quando
estd em servico. Achava que, quando nds somos operada e temos alta, que
mesmo no fim ou até nos tratamentos, ou durante os tratamentos, que depois
houvesse uma data para a gente ter uma consulta, alguma davida que a gente
tenha, ou alguma coisa que a gente queira perguntar e algum problema que
possa... para estarmos informadas e atentas a outros problemas que possam
surgir... “

(ED g3 22)

Esta dissonancia parece ser consistente com a insatisfacdo que muitas
doentes reportavam a propésito da informacé@o que obtinham dos medicos,
acusando-os de escamotear e manipular a informagaéo que realmente

pretendiam.
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O recurso a técnica de omissdo evidencia-se uma vez mais aquando da
recolha das histérias clinicas das doentes, no contexto da primeira consuita
cirdrgica, nas consultas de planeamento das terapéuticas recomendadas ou

nos momentos de internamento ao longo da cadeia processual médica.

Recorrendo as notas de trabalho de campo sobre as observacées feitas nos
momentos de recolha das historias clinicas verifica-se a desvalorizacéo total
dos dados psicossociais das doentes como se a doente habitasse num “vacuo”
no qual a sua objectificagdo como caso clinico contribui para a neutralizagao
da “pessoa” na doente. A informagéo respeitante a gestao social da doenga
encarada como perspectivando todas as dimensdes de natureza psicolégica e
de integragéo 'social da doente é negligenciada, coarctando a participacdo da

“pessoa doente” nos processos médicos de tomada de decisdo.

Embora a “deciséo partilhada” seja geralmente advogada, a verdade é que os
medicos ndo potenciam o grau de participagdo das doentes nas decisdes
clinicas, ndo dando oportunidade as doentes para colocarem questdes sobre a
sua doenga, ao mesmo tempo que evitam o contacto frequente com as doentes
nas enfermarias e nas intervencdes apressadas que constituem os momentos

das consultas.

O depoimento de um dos médicos ilustra de uma forma clara o recurso a
estratégias de evitamento, presentes nos padroes de interaccéo :

“... Eu ao doente ando sempre ao lado. Ndo sou capaz, ndo sou capaz de
frontalmente the dizer o que é que ele tem. H4 quem seja, en ndo sou. Portanto
nunca digo que ndo tem nada. Obviamente nfo estaria aqui, mas digo que é
sempre uma situacio que estd aqui para se tratar. Portanto isso é enfim uma fuga
da minha parte... Agora.... o doente insiste .... en nio o considero como um
chato porque acho que ele tem o direito de saber, eu é que nio lhe digo. Ele
pergunta trinta vezes a mesma coisa e eu respondo trinta vezes a mesma coisa.
Também néo € por isso que eu vou deixar de fugir com o rabo a seringa como se
costuma dizer. Agora, respondo sempre da mesma maneira e o doente, ao fim de
trés ou quatro dias, percebe que o médico nio respondeu ao que ele queria e nio
faz mais perguntas. Diz: “ Este tipo ndo quer falar comigo, nio me quer dizer
aquilo que eu tenho e também ndo lhe vou perguntar mais...” (EM 12)



Os dados referentes a participagdo da doente na organizagao do trabalho
médico foram dificilmente recolhidos o que, por si s6, é ja indiciador do
inquestionavel significado dado a dominancia do poder-saber dos médicos,
reconduzindo sistematicamente a doente para um papel passivo, nao
legitimando a sua participagdo como actor social ao nivel da producéo dos

cuidados.

Curiosamente, nos momentos das entrevistas em que 0s médicos foram
questionados sobre a participagao do doente no trabalho médico as respostas
eram tipicamente desviadas no sentido da categorizagéo da atitude da doente
como “colaborante” ou “ndo colaborante”, face ao grau de adesdo as
terapéuticas prescritas, sendo a doente “nao colaborante” com a autoridade

meédica categorizada como "mau doente” :

«_.. Isto & realmente para participar, porque o doente que niio colabora, que sente
que tem uma doenga ma e que vai morrer, é um doente muito mau...¢ um doente
muito mau. De uma maneira geral, o doente colabora com o médico... “ (EM 10)

Com efeito, nas ideologias hospitalares os médicos incarnam a ideologia da
ciéncia enquanto sujeitos fundamentais da produgéo do conhecimento sobre o
doente e a doenca, como o seu objecto preferencial e inseparavel da producéo
de saber. A ideologia da humanizag&o resta para os profissionais ligados aos
cuidados subsidiarios dos cuidados médicos (Carapinheiro,1993:252). Nos
processos de relagbes sociais quotidianas envolvidos no acto de tratar, a
ideologia hospitalar da humanizagédo e da reintegracdo é exclusivamente

atribuida ao grupo profissional de enfermagem (Chauvenet, 1973).

Contudo, no ambito da instituicdo em estudo, a regéncia da dimensao
psicossocial das doentes é formalmente atribuida ao grupo minoritario das
assistentes sociais que d&o apoio as clinicas cirdrgicas, clinicas médicas e lar
de doentes. Porém, foi possivel constatar que o reduzido nimero de elementos

que integram O grupo profissional das assistentes sociais impde um
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individualismo funcional nos diferentes territérios ocupacionais, expondo cada
elemento a frequentes solicitagdes, despojando-os, assim, dos recursos de

gestao e organizagao diaria do seu trabalho.

E ao grupo profissional das assistentes sociais que geralmente os meédicos se
dirigem para pedir ou dar informagbes acerca das doentes, bem como lhes
esta cometida a fungdo administrativa de gestdo das caréncias socio-
econdmicas das doentes em assisténcia ambulatéria, para além de lhes ser
atribuida a exclusividade de preparacdo das altas e de transferéncia de
doentes pés-cirirgicos para o lar. Esta tarefa implica, de certa forma, uma
participacdo activa na gestdo da rotatividade das doentes configuradora da

assisténcia marcadamente custodial que estd associada a natureza do

trabalho produzido por este grupo profissional.

Embora cada assistente social seja individualmente responsavel por todos as
doentes internadas numa clinica cirargica ou numa clinica oncolégica e por um
conjunto de prestagdo de servigos que gere com relativa autonomia, a
presenca de um unico elemento por cada servigo ndo lhe permite a libertagao
de grande parte das tarefas burocraticas a que a especificidade dos contextos

quotidianos das suas praticas a submetem.

Assim, € ao grupo profissional de enfermagem a quem compete o
preenchimento das lacunas residuais inerentes ao apoio psicossociél das
doentes, na medida em que os enfermeiros sdo a Unica presenca profissional
assidua, que assegura a continuidade dos cuidados prestados e que, por outro
lado, enfrenta a marcada imprevisibisidade do trabalho quotidiano.

Configura-se deste modo uma interdependéncia funcional, a qual preside uma
vez mais o critério de «confuséo de tarefas» de Chauvenet (1972:149;1973:73)
destes dois grupos profissionais que, ao estarem directamente implicados no

apoio psicossocial das doentes, se reforcam mutuamente dando lugar a uma
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marcada ambiguidade funcional e consequentemente a uma ténue demarcacao
social de fungdes onde inevitavelmente emergem espacos informais de

negociagéo.

No entanto, o papel psicossocial atribuido aos enfermeiros ndo esta
contemplado no sistema de qualificagoes hospitalares, escondendo também
todas as contradigdes que envolvem o problema da identidade profissional dos
enfermeiros. Na verdade, na ideologia dominante da enfermagem hospitalar,
os enfermeiros, numa posigéo de dualidade ambigua, oscilam entre o empenho
colocado ao nivel da valorizacdo técnica da profissao como um meio de
participagdo no acto médico que possa ir um pouco além do que a mera
execucdo/subordinacdo ao saber médico e a aceitacdo de um papel de
agentes protagonistas de uma concepgao humanitaria da profissdo, veiculada

pela assumpgao do papel psicossocial junto das doentes.

As estratégias de revalorizagao profissional que passam pelo reconhecimento
do papel psicossocial como dominante parecem estar comprometidas. O
obsessivo cumprimento da totalidade das rotinas legitima, subjectiva e
objectivamente, a “desimplicagdo” tanto das finalidades do proprio trabatho
como dos processos mais globais que lhes estao subjacentes. A “atengao” as
doentes assume-se como uma referéncia incorporada como n&o fazendo parte
do proprio trabalho, ndo obstante ser evocada como fundamental aquando da

construgao discursiva do sentido das suas praticas (Lopes,1994:128).

A relagdo de subordinagdo ao saber meédico também esta implicita na
“desimplicagao” de uma atitude informativa por parte dos enfermeiros face as
doentes, assistindo-se a verdadeiras retiradas estratégicas dos enfermeiros
quando questionados pelas doentes, potenciando assirﬁ o paternalismo médico
ao endossarem sistematicamente a doente ao grupo profissional dos médicos,
de que este testemunho de uma das doentes entrevistadas parece ser

revelador :
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“_.. Eu falava com os enfermeiros, mas os enfermeiros nio davam... N&o diziam
nada porque também ndo queriam. Os enfermeiros ndo queriam ir além do
médico. Eu perguntava o que € que eu tinha na minha... e diziam-me : Olhe,
pergunte ao médico... Quer dizer que também nio sabiam ?... “ (ED g2 6)

Esta atitude de defesa elucida bem a percepcdo da falta de autoridade
informativa que advem da posicdo vulneravel e arriscada dos enfermeiros
como “ placa giratéria” entre o saber central dos médicos e o saber profano
dos doentes (Carapinheiro, 1993 : 257).

Com efeito, uma das posicoes assumidas pelo grupo profissional dos
enfermeiros, assim como pelo das assistentes sociais era a posicdo de
‘mediagdo secundaria” perante “doentes inquisidores” que desesperadamente

desenvolviam estratégias de desocultagao de informacgéo.

Na opiniao de uma das assistentes sociais entrevistadas, as estratégias de
desocultagdo da informagao protagonizadas pelas doentes, que tal como
anteriormente referido, desenvolviam verdadeiros inquéritos detectivescos,

eram entendidas como verdadeiras “cascas de banana” :

“... Elas as vezes tentam deitar cascas de banana as equipas. Penso que isto €
curioso. As vezes connosco elas dizem : «Entdo ja sei que tenho aqui uma coisa
maligna na mama. A senhora ja sabe ?». Isto é curioso, porque isto € s para ver
se nés dizemos que sim ou que ndo. E preciso devolver-lhe a pergunta. «Entio
foi o Sr. doutor que lhe disse ?». Porque isto é uma forma de casca de banana
que pode a quem estd menos atento... que se cai. No remeter sempre ao médico e
que no fundo € o responsavel pela equipa de saude, parece-me que € a maneira
ideal...” (EAS 6)

As estratégias concertadas que se instalam entre médicos e doentes sao
permanentemente alimentadas pelo recurso a técnicas ‘de omissdo e de
evitamento por parte do grupo profissional dos meédicos, contribuindo assim
para o fechamento do grupo sobre si proprio e consequente isolamento do
doente. Por outro lado, registam-se frequentemente posi¢coes de recuo e

retirada por parte dos enfermeiros que, perante a impossibilidade de intervir
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como”mediadores secundarios”, refugiam-se em categorizagoes das doentes
que simbolizam comportamentos desviantes a padronizagdo do quadro
relacional de poderes institucionais adquiridos e tradicionalmente impostos.
Assim, distinguem as doentes “colaborantes” das “nao colaborantes”, os “bons
doentes” dos “maus doentes”, os “doentes ordeiros” dos “doentes desordeiros”,
os “doentes respeitadores” dos “doentes abusivos” (Stockwell,1972;
Lorber,1981; Murcott, 1981).

Neste sentido, as atitudes de defesa dos proprios enfermeiros que lhes advém
da falta de autoridade informativa conduzem-nos a sentimentos de fragilidade
e de receio do “doente bem informado“ que se expressam através de
atribuicoes algo depreciativas, chegando ao ponto de categorizar o “doente
inquisidor” como “um chato” porque “sabe umas coisas e quer saber ainda

miuto mais” :

“_ No6s temos um bocado a mania de catalogar os doentes. La estd aquele, o
chato, que sabe umas coisas e que quer saber ainda muito mais». Até parece que
ndo tem direito a querer saber muito mais, coitado. Ele tem mais do que o
direito... <. (EE 14).

Reconheceram-se, ainda, alguns tragos da técnica de intimidagao que Mizrahi
encontrou no seu trabalho, como objecto de comportamentos médicos
especificos associados, neste caso, ao uso de discursos pejorativos ou
humilhantes para as doentes inseridas na categoria de “doente “inquisidor”
consideradas socialmente indesejaveis, bem como o recurso a tonicas de
“humor negro’, implicito nas narrativas medicas que acompanhavam o0s

encontros entre médicos e doentes.

A sequéncia de dialogo recolhida como nota de trabalho de campo & disso

ilustrativa :

119

M : Eu vou pedir uma pungio aspirativa... uma picadinha.
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D : Vou fazer hoje ?... Calha-me sempre estar mal nesta altura... (doente numa
atitude sedutora) O Sr. doutor trabalha tanto e eu ainda lhe dou mais que
fazer...

M : Eu tirava-lhe isso...

D :Como ?...

M . Com um canivete...(sorri sarcasticamente)

D : Nio pode ser com anestesia local ?

M ; Nio, Isso é demasiado grande para ser retirado com anestesia local..

D: Oh Doutor, e se eu nio acordo ?

M : Isso era uma alegria... .Aguarda ali fora por favor..

(Sai e deixa a doente a falar sozinha. Quando regressa graceja para o

observador: « Sabe. Eu tenho que dar uma resposta destas para as tramar !...)

(n.t.c.)

Todavia, os casos de recusa das doentes a determinadas terapéuticas
prescritas simbolizavam o desafio directo a autoridade e uma resposta a
intimidagdo do poder médico, assistindo-se a um abrandamento do controlo
social em torno do estricto cumprimento normativo dos procedimentos médicos.
Recorrendo a conhecimentos e saberes que de certa forma desafiavam o
saber “médico-soberano”, a doente, vulgarmente entendida como “actor
meramente colaborante” das decisbes médicas podia entdo assumir, neste
jogo de forcas, a sua categoria de actor participante nos cuidados médicos,

passando a ter direito a informagao sobre as alternativas de tratamento.

Pese embora todas as estratégias protagonizadas pelos actores envolvidos até
agora descritas consubstanciem um contributo valido para a descoberta da
estrutura social informal presente no processo institucional basico que
caracteriza e identifica o acto informativo, procuraremos finalizar o percurso
analitico deste ponto detendo-nos na andlise do “dialogo terapéutico inter-
doentes” e na gestualidade dos comportamentos informativos assumidos pelas
doentes que recorrem a informagdo prestada pelos canais informais de
comunicagao da informacédo, como forma de colmatar as lacunas inerentes a
inadequacdo da informacdo que lhes é virtualmente prestada pelos

profissionais de salde.
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A existéncia de canais informais de comunicagéo da informacgéo que, a priori,
parecem ndo estar contemplados na estrutura social formal da cadeia
processual meédica desencadeia, como analizamos, uma pandplia de
processos negociativos protagonizados pelos varios grupos profissionais e

pelas doentes.

As diferentes formagdes, ideologias, carreiras e posigdes hierarquicas dos
grupos profissionais envolvidos na producdo de cuidados afectam
naturalmente os processos negociativos. Contudo, o grupo constituido pelos
nao profissionais, entre os quais os doentes, sobressai como peca-chave no
xadrez da estrutura organizacional do hospital que, ao assumirem por vezes 0
papel de. verdadeiros estrategas, poderdo afectar de forma decisiva o0s

processos negociais que se instalam na teia das relagdes sociais quotidianas.

Na orbita de um saber profano que procura sobreviver a margem de uma
hierarquia de saberes, desde o saber central dos meédicos ao saber periférico
dos enfermeiros (Carapinheiro,1993:280), as doentes desenvolvem uma gama
de estratégias de sobrevivéncia individual no hospital com o objectivo de
recolher um espectro de informagdes sobre a sua doenga, por forma a

minimizarem o grau de incerteza relativamente & doenga que as afecta.

Ao integrar a estrutura organizacional do hospital na condigao de leiga face ao
poder-saber médico, a doente negoceia nao s6 determinados privilégios que
Ihe permitem alimentar« estratégias de sobrevivéncia numa instituicdo que nao
foi pensada para os doentes viverem mas apenas para sobreviverem
fisicamente» (Carapinheiro,1993:280), como também desenvolve poderosos
mecanismos de busca de informagdo sobre a sua doenga que ihe permite
incrementar o poder negocial como “actor estratégicb” no seu processo de

cura:

“... Quer dizer, eu as vezes ndo compreeendo bem a informagdo médica. Mas
também niio tenho tido problemas porque tenho tido informagdo de doentes que
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tém informagdo ja por experiéncia propria. E por isso a experiéncia propria
também diz muito e é por isso que eu ndo tenho ligado muito quando ndo dio
informacdo... . (ED g2 6)

Assumindo a categoria de “doente informado” e vencendo as barreiras e
limitagbes de um processo informativo formaimente instituido, a doente
ultrapassa a sua condigdo de espectadora passiva da doengca,

inexoravelmente conduzida pela autoridade do médico.

Contudo, esta verdadeira batalha de “caga a informag&o” viabilizada pelo
recurso sistematico as vias informais de prestagéo de informagdo assume um
caracter ilegitimo e clandestino aos olhos dos profissionais de sadde, que
vulgarmente as qualificam de “jornal de caserna” onde circula uma “informagao

alarmista” passivel de intoxicar as mentes das doentes :

“ ... A sala de espera é um sitio terrivel. A sala de espera para os tratamentos €
um sitio péssimo porque as pessoas estdo ali, estio angustiadas, tém que falar
umas com as outras, € normal que falem...e portanto, aquele tempo de espera que
estio ali, estdo a intoxicar-se, quanto a mim uns aos outros porque dizem
milhentas coisas as vezes os maiores disparates... “ (EM 17)

As salas de espera bem como a vivéncia inter-doentes que a estadia no Lar
proporciona constituem verdadeiras ‘“incubadoras” de transacgdo de
infformacdo e experiéncias vividas e apesar das inter-relagbes serem
caracterizadas como portadoras de um “psiquismo moérbido” o depoimento de
um dos médicos deixa transparecer o “rastilho” de veracidade que as
informagdes “contaminadas” veiculadas através dos canais informais por vezes

detém :

“ ... As salas de consultas sd3o pequenas. Ha um grande movimento de doentes...
Eu tinha uma doente canadiana que dizia assim para mim : Oh Sr. Dr. ! Eu
nunca vi tanto doente por metro quadrado como ci. Isso corresponde a uma
realidade. Ha-de reparar que as salas de espera estdo cheias e as pessoas no tém
dispersdo de pensamentos...Ha um psiquismo mérbido no falar da doenga que
cada qual, as vezes até reclama para si a doenca pior. O impacto de uma sala de
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espera é terrivel para a doente, aqui sobretudo porque até as doentes se informam
umas 3s outras e portanto sabem, no fundo as doentes ja sabem... A nossa
informagdo é complementar do conceito que elas ja tém muitas vezes. A
informagdo contaminada tem sempre um fundo de verdade, como sabe... tem
sempre um fundo de verdade, simplesmente a contaminagdo ¢ feita pela pessoa
que informa e ¢ em relagdo a si. Portanto, embora nessa informagdo haja um
fundo de verdade, esse fundo de verdade esta alterado pelas pessoas que nio tem
conhecimento das situagdes. E as pessoas generalizam, generalizam tanto que eu
tive uma doente com um carcinoma num ovario que tomou Tamoxifen que €
destinado ao carcinoma da mama porque uma amiga dela tomava Tamoxifen e
sentia-se muito bem ... “ (EM 16)

No entanto, apesar dos profissionais de salude alertarem permanentemente as
doentes para os ‘“efeitos nocivos’ da informacdo captada pelas vias
clandestinas que os canais informais em sua opinido simbolizam, algumas
doentes intrinsecamente insatisfeitas com a informagao recebida através das
fontes de informacéo institucionalmente privilegiadas, n&o deixavam de
recorrer aos canais informais de comunicagao de informégéo, informacao essa
que, apesar de vulgarmente escamoteada e negligenciada pelas vias oficiais,

se reveste por vezes de um caracter pedagogico :

« .. As pessoas sentem-se bem a falar na doenca. Eu acho que sim. Porque eu
tenho uma médica que me diz : « Ndo va para o Lar porque estdo sempre no
mesmo ambienter. E eu digo : « Ndo, a gente ali aprende a viver e conformamo-
nos umas as outras». Acho que nés aprendemos até a fazer certas coisas que
temos medo de fazer e que depois umas com as outras vamos fazendo... Para
mim tem sido valida a estadia no lar por isso. E verdade... “ (ED g3 9)

O depoimento de um dos médicos entrevistados parece contribuir de forma
esclarecedora para a leitura da realidade social que determina o esvaziamento
da fonte de informagdo privilegiada que a figura do médico personifica,
minando a credibilidade e a confianga basica nessa mesma fonte de
informagao, ao mesmo tempo que cria condigbes propicias a infidelidade da
doente que, numa tentativa de controlo da sua condigdo, parte em busca de

outras fontes alternativas :
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“.... A principal razio € porque nos nio nos conseguimos impor, quer dizer, nio
conseguimos ser suficientemente persuasivos. Para isso, precisava de presenga
para que a nossa verdade seja mais forte que a dos outros. A minha diferenca em
relagdo a um comerciante de ervas ai de fora € que eu estou convencido do que
estou a fazer. Se estiver convencido do que estou a fazer, tenho que usar
persuasdo suficiente para que a minha verdade aparega como mais forte, mais
plausivel. A gente as vezes espalha-se sem querer... Basta que haja uma pequena
discrepancia, e ha forgosamente, entre os termos que eu empreguei com o doente
e aqueles que Ihe chegaram por esta via indirecta para que o doente julgue que eu
tenha um discurso para ele e outro para os que estio ao lado... e perde a
confianga. O doente precisa dela para se sentir seguro. A culpa € da insuficiente
informagdo que damos. A nossa informagdo tem que ser em “cimento armado”
para ser tdo plausivel, t3o real e tdo de acordo com as necessidades do doente
que nio justifique que vd3o a outro sitio para a obter, mas eu repito a palavra
plausibilidade, o doente tem que se sentir tdo satisfeito connosco que nio precise
de ir a outro lado. E isso demora tempo, da trabalho e é precisa uma certa
empatia ... “ (EM 13)

Porém, nem todas as doentes recorrem aos beneficios das fontes alternativas
que os dialogos inter-doentes nas salas de espera proporcionam. Para
algumas doentes as informagGes inevitavelmente captadas assumiam um

caracter nocivo, sendo mesmo descritas como uma experiéncia traumatizante :

“... As salas de espera eram de facto aquilo que mais me traumatizava e aquilo
que mais me angustia neste hospital é eu ter que sem querer estar a ouvir aquilo
que as pessoas estdo a dizer. Porque realmente, além de eu estar em contacto
com pessoas com problemas gravissimos, eu tenho que estar a ouvir as coisas
mais... umas acertadas, é evidente, mas a maior parte das coisas as mais
disparatadas. E o que € que eu fazia para evitar ? Levantava-me e saia, ia um
bocadinho para o jardim mas também tinha sempre o receio de ser chamada... “
(EDg37)

Curiosamente, a doente, na sua condicdo de doente de uma equipa sem que
Ihe seja permitida a escolha de um cirurgiao assistente, organiza processos de
categorizagdo dos médicos, colhendo subrepticiamente, através do dialogo
inter-doentes, informagdes sobre os curricula profissional e pessoal de cada
cirurgidao, que lhes permitem empiricamente categorizar os “bons” e “maus
cirurgibes” e os cirurgides de “bom” e “mau contacto”, numa tentativa Gltima de
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vigilancia e controlo face & qualidade dos cuidados meédicos que lhes sao

prestados :

“ .. As vantagens que tem sdo puramente em relagdo aos médicos que operam.
Os médicos que tratam... que elas muito rapidamente classificam os médicos
entre os que tém bom contacto € 0s que tém mau contacto € 0S que sdo bons
cirurgides e os que nio sio. Elas nfo tém experiéncia médica mas tém
experiéncia na pele por terem sido operadas. Elas classificam e informam tudo
umas is outras. Tanto assim que eu vejo algumas perfeitamente pesarosas
porque nio vio ser operadas pelo fulano de tal... Parte da dor que ela esta a
comegar a sentir é de sentir que ndo vai ser bem tratada...”. (EM 2)

Por outro lado, estas constelagdes de atitudes inquisidoras assumidas pelas
doentes nos encontros inter-pares, para além de qualificadas pelo grupo
profissional dos médicos como uma tentativa de ingeréncia funcional no
trabalho médico, conduzem também a uma coabitagdo de processos de
categorizagdo das doentes por parte dos medicos, que niao se eximem de
categorizar implicitamente as doentes que recorrem ao didlogo inter-doentes

como estratégia de “cacga a informagao”.

Para alguns médicos é desejavel a presenca nas salas de espera de doentes
categorizados como “informadores benignos’, personificados pelas doentes
com um tempo de sobrevida consideravelmente longo, sendo percepcionadas
como doentes fundamentais na medida em que simbolizam e credibilizam o

espectro de cura da doenga :

“  Tinhamos uma consulta excessivamente sobrecarregada em relagdo ao
nimero de médicos e a nossa capacidade e resposta... € lembro-me na altura e até
se propds ao Dr. X... que até era a pessoa com quem eu comecei a fazer
oncologia... ter proposto : « Oh Dr. X ! Temos aqui doentes ja tdo antigas...
estio em seguimento, vém ca de seis em seis meses ou de ano a ano € a gente ndo
lhes faz nada... Mais valia darmos alta da consulta e iam para outro lado... Se
temos tantos doentes mal e em tratamento estas vém inquinar a consulta e vém-
nos limitar a nossa capacidade de intervengdio dos outros... e ele di-me esta
resposta : Se vocé tirar essas doentes da consulta o ambiente intra-consulta fica
perfeitamente miseravel... Essas doentes sio fundamentais na sala de espera...
que digam aos outros eu ando aqui ha dez anos e de facto fiz quimioterapia e ndo
morri nada ...” (EM 4)
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Outros ha que categorizam geralmente as doentes como ‘informadores
malignos” na medida em que sdo portadoras de informagbes alarmistas,
chegando mesmo a sugerir o isolamento asséptico das doentes que
abordavam a instituicdo pela primeira vez, segregando-as simbolicamente das
outras doentes, em termos de espaco de sala de espera, por forma a preserva-
las da contaminagéo impressionista dos “informadores malignos®, cuja imagem

é de certa forma comprometedora do sucesso dos recursos biomédicos :

“ ... Eu penso que s6 tem desvantagens. Quer dizer, as informagGes dos outros
doentes sio de uma maneira geral alarmistas. Acho nio trazem nada de
pacificagdo para a situagdo... Nunca relatam um bom caso. Ainda hoje €
frequente, parece impossivel... Quando nos propomos a uma doente que tem que
ser operada ela diz que ndo, que sempre ouviu dizer que mexer faz mal porque
conhece ou ouviu dizer que fulana foi operada e dois anos depois morreu.
Portanto isto provem de qué...? Provem da informagdo alarmista, mal dada, dos
familiares, dos amigos ou de outras pessoas... Ja se fez ca !... Chegaram-se a por
todas as doentes de primeira vez onde é hoje o pavilhdo de radio. Para tirar as
doentes da sala de espera do contacto com as doentes ja tratadas que contam
coisas muito repugnantes, terriveis. Deixou-se de fazer porque nio era funcional
sob o ponto de vista logistico... “ (EM 14)

E neste encadeamento de ocorréncias estratégicas que se pretende capturar
os contornos das categorias de “doente informado® e de “doente
desinformado”, procurando-se assim explicitar, e decifrar de seguida, as
caracteristicas dos possiveis modelos de informacé&o existentes e os processos
sociais que os caracterizam e que em certa medida determinam o

protagonismo da doente.

Das estratégias adoptadas pelos médicos as estratégias das enfermeiras e
assistentes sociais que actuam como mediadoras do processo informativo que
subjaz & diade médico-doente, sobressaem as negociagbes estrategicas
assumidas pelas doentes com o objectivo de receber informagéo sobre a sua
doenca. Hierarquizam-se, assim, nesta gramatica que caracteriza o
relacionamento dos actores envoividos os saberes correspondentes, desde o
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saber central dos médicos ao saber periférico dos enfermeiros e ao saber

profano das doentes (Carapinheiro, 1993 : 280).

Apé6s o esforco analitico de sistematizacdo e identificagdo dos modelos de
produgéao de cuidados que caracterizam funcionalmente a cadeia processual
médica bem como a identificacdo das cadeias de processos negociativos
permanentemente em jogo no contexto das relacbes entre os actores
envolvidos, parecem estar reunidas as condi¢oes analiticas que nos permitem
desocultar as logicas sociais tipicas dos modelos de informacéo e seu impacto

na doente.
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3. A informagao ao longo da cadeia processual médica : o seu impacto
no doente

Chegados ao dltimo patamar do modelo analitico desta pesquisa, circunscrito
ao tratamento e andlise da informagéo empirica recolhida, pretende-se neste
capitulo adoptar como principais vectores de interpretag@o as modalidades de
que se reveste a informagao prestada ao longo da cadeia processual médica,
configurando o acto informativo como processo social e institucional, nas
especificidades contextuais que estruturam e diferenciam o quotidiano das

relacdes entre os actores envolvidos.

Por outro lado, pretende-se igualmente capturar esbogos inerentes aos
protagonismos das doentes que nos permitam identificar na doente com cancro
da mama os tragos de perfis psicossociologicos que as caracterizam, na
tentativa de elaboragdo de uma tipologia sumaria e nao exaustiva dos
comportamentos das doentes, a partir da utilizacao das categorias de “doente

informado” e “doente desinformado”.

Os dominios de analise tratados nos capitulos anteriores permitiram-nos a
identificagdo dos tragos dos modelos de produgdo de cuidados impregnados
na cadeia processual médica, bem como a desocultag@o de estratégias que se
instalam no panorama social que envolve a relagdo entre os actores

envolvidos.

Apés a elaboragdo destes pressupostos analiticos basicos, que se
consubstanciam em verdadeiras matérias - primas de analise, estao criadas as
condicdes no sentido de procurar explicitar e decifrar os momentos tipicos do
processo informativo bem como a variabilidade das caracteristicas da
informagdo que acompanha a cadeia processual médica enquanto corpus

legitimo das dimensoes analiticas seleccionadas.
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A jornada percorrida pela doente desde que aborda a instituicdo pela primeira
vez até a prossecugdo de uma estratégia terapéutica foi metodologicamente
segmentada em trés momentos distintos que se constituem como marcos de
analise, partindo-se do pressuposto de que a tipicidade dos percursos e as
fases que Ihe eram inerentes implicavam a particularizagéo de processos de

informacgao distintos.

Assim, a primeira fase, designada como fase preparatéria para a elaboragéo
do diagnéstico, corresponde a trajectéria percorrida pela doente até a primeira
consulta de cirurgia. O segundo momento, denominado de revelagdo do
diagnostico, corresponde ao percurso que culmina com a efectivagdo da
consulta de decisdo terapéutica, sendo o terceiro momento entendido como o
momento de definicdo de uma estratégia de tratamento, envolvendo doentes
no curso de uma das estratégias terapéuticas : cirurgia, quimioterapia,

radioterapia e/ou outras (Anexo 2)

O recurso a este artefacto metodolégico permitiu-nos, assim, descodificar a
variabilidade das caracteristicas da informagdo, na medida em que os
momentos tipicos seleccionados pareciam condensar um elevado grau de
representatividade no tecido social e institucional que suporta o processo
informativo em estudo.

A admisséo efectiva de uma doente na cadeia processual médica, na cafegoria
de cliente da instituicdo, desencadeia uma dindmica de representacgdes sociais
que aprisionam socialmente a doente a processos de estigmatizacdo da
doencga, ancorados em logicas sociais tipicas que rotulam implicitamente a
doente a um diagnédstico inevitdvel. Com efeito, para alguns médicos
entrevistados, o facto de uma doente ser admitida numa instituicdo de
cuidados diferenciados vincula desde logo a doente a uma categoria
diagnostica implicita em que a verdade sobre a sua doenca esta

eminentemente subjacente.
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A posicdao de encobrimento da verdade afigura-se, entdo, como um “falso
pressuposto”, “uma coisa completamente ultrapassada®, sem contornos
“l6gicos”, tal como se pode depreender dos testemunhos esclarecedores de

dois médicos :

«... O problema dos doentes saberem ou ndo a doenga que tém é um ponto que €u
acho que hoje em dia € ridiculo... porque eu acho que uma pessoa que vem para
aqui para ser tratada, s6 ndo sabe... elas sd ndo conversam abertamente por um
mecanismo de defesa. N&o tem nada a ver. Dizer as pessoas que elas tém a
doenga é uma coisa completamente ultrapassada que acho mesmo que ndo tem
qualquer 1ogica. Desde o momento que entram aqui elas ja sabem que t€m o que
podem ter. E sobretudo quando tém, porque o problema pde-se ao contrario. As
vezes ¢ dificil 6 quando ndio tém... Mas quando tém e que vao ter que fazer
terapéuticas, sobretudo quimioterapia e radioterapia, n3o adianta estar a
esconder a doente a verdade... “ (EM 7)

«.. Comega por perceber na consulta de triagem porque ¢ uma consulta em que
ndo informam logo mas inconscientemente vai ter uma informagdo ... Porque
quando dizem «sim senhor, 0 seu caso é para ca», o dizer o seu caso € para ca,
claro que significa meia informagdo. Passa pelo ndo dito, portanto... Ora o
doente que passa para a consulta de cirurgia, o passar para a consulta ja esta a
antever que tem uma situagio oncoldgica que exige tratamento especializado em
oncologia... “ (EM 12)

As conviccdes contidas nestes testemunhos realgam as inadequagbes
persistentes ao nivel da estrutura de comunicagao da informagao formalmente
estabelecida. Na verdade, ja no capitulo anterior nos referimos a possiveis
recusas deliberadas por parte dos médicos no que respeita a prestar
informac&o as doentes em momentos tipicos da cadeia processual médica, tais
como as consultas externas e as consultas de decisdo terapéutica,
impregnando o processo de prestacdo de informagcdo de um verdadeiro
“obscurantismo informativo” no qual o profissional de saude se defendia com

atitudes de marcado encobrimento.

As modalidades de que se reveste a informagé&o as doentes parecem radicar
num “enunciado falso”, configurando o acto de informar como um processo de
studo ou nada’, ou seja, para os profissionais de saude informar a doente

restringe-se a dualidade de ter ou ndo cancro, escamoteando as necessidades
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informativas das doentes em diferentes momentos ao longo da trajectéria
assistencial. Por outro lado, como expressdo de um evitamento defensivo por
parte dos meédicos no confronto com as doentes, a palavra cancro era
acauteladamente proferida ao nivel das narrativas discursivas utilizadas,
registando-se um permanente recurso ao uso de termos eufemisticos como
nddulo, carogo, doenga ruim e tumor, e a uma terminologia médica elaborada,
como carcinoma ou metastases, como via de manipulagdo da auréola de
incerteza que envolve a doenga oncolédgica, salvaguardando-se assim a

‘esperanga” e uma “perspectiva optimista” :

“... As vezes defendo-me e digo tumor. Elas perguntam logo se € ruim e eu nessa
altura digo que ¢ uma doenca maligna, mas depois digo-lhes que as doengas
malignas'podem ter cura. Dou-lhes sempre uma perspectiva optimista, nio fecho
0 quadro... deixo sempre uma esperanga no tratamento que se vai fazer por mais
graves que sejam as situagdes. Mas falo-lhes concretamente que tém tumores
malignos que sdo doengas que sio malignas porque podem metastizar... Quando
se revela a doenca tem que se dizer tudo, nomeadamente dar-se-lhes uma
perspectiva optimista em relagio ao tratamento, mesmo quando isso nio é
absolutamente verdade... Agora, falar abertamente sobre o diagnostico, no
tratamento que vai ser preciso fazer ?!... Até porque se a gente vai falar nisso as
pessoas das duas uma, ou nio fazem o tratamento ou, de repente, sentem-se
completamente perdidas, e € para elas uma sobrecarga muito maior, o que é
muito pior do que contar-lhes a verdade... “. (EM 7)

Todavia, a doente néo é alheia a esta “conjun¢do constante” de encobrimento
que caracteriza o processo informativo. Entregue ao seu saber profano, utiliza
os seus proprios recursos como forma de reduzir o grau de incerteza da
informacéo que lhe é prestada, fazendo o escrutinio do seu préprio diagnéstico
através de “leituras caseiras” na tentativa de tradugéo da terminologia médica
empregue :

“... Que tinha que ser operada, tinha que tirar o peito, tinha um carcinoma... E eu
perguntei se era maligno ou benigno e ele disse-me que era maligno. Ainda
perguntei 4 médica da quimioterapia. Disse : “Sr* Dr*, o que eu tive no peito era
maligno ou benigno ? Ela assim : «benigno é que nfo era...». Foi a resposta dela.
Portanto, era maligno. Eu percebi o que era porque ja me tinham dito que era um
carcinoma... E eu fui, e antes disso ji tinha ido aos livros ver, percebe ?.Aos
livros que tenho em casa. Mas se fosse outra pessoa nio percebia o que era um
carcinoma, portanto, o carcinoma € o chamado cancro da mama ... H4 muita, ha
muita gente que com certeza vem aqui e olhe, tem um carcinoma e elas
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coitadinhas pensam, mas o que € um a carcinoma ?, est a perceber 7 Porque se
na televisdo falam no cancro da mama acho que aqui também haviam de dizer.
Olhe, é um cancro da mama... (ED g3 17)

Ap6s esta primeira abordagem, pontualmente generalista, do processo
informativo, a qual retornaremos episodicamente ao longo deste capitulo,
retomamos agora a nossa linha metodologica de analise com vista a
particularizacéo das caracteristicas da informacao prestada ao longo da cadeia

processual medica.

A primeira fase, entendida como fase de elaboragdo do diagnostico
circunscreve-se a trajectéria percorrida pela doente desde a consulta de
triagem até a primeira consulta de cirurgia (Anexo 2). A consulta de triagem € o
primeiro local de ancoragem das doentes a instituicdo, embora, por vezes, ja
tenham percorrido uma trajectoria morosa €m estruturas de saude externas,
que de certa forma “comparticipam” na demora da procura de cuidados
precoces. Neste setting de consulta, os encontros entre médico e doente, para
além de breves e rotineiros, assumem contornos de verdadeiros “despachos
administrativos” das doentes, descritos, num desabafo de uma das enfermeiras

entrevistadas, como :

«  Nio sei se o médico a chega a ver se olha para elas ou para os processos...”
(n.t.c.).

A grande maioria das doentes apresenta-se nesta consulta com alguns exames
complementares de diagnostico ja efectuados em instituicdes prestadoras de
cuidados de saude primarios. Cabe ao cirurgido, escalado nesse dia para a
consulta, proceder a observagao dos exames € a palpacdo da doente, caso
julgue necessario. Este ritual de procedimentos rotinizados inibe a partilha de
informagao neste primeiro encontro institucional entre médico e doente, sendo
a informa¢ao por vezes interditada com discursos desculpabilizantes que

imputam & doente a responsabilidade pela demora na procura de cuidados:
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[11

D: O Sr. doutor acha que eu tenho alguma coisa grave ?

M : Eu ndo sou bruxo, mas a senhora ja se apercebeu que ja devia ter c4 vindo
ha muito tempo ! Aguarde na sala de espera para ir 4 cirurgia, por favor...”

(o didlogo € abruptamente interrompido. A doente levanta-se e di lugar &

proxima doente que aguarda no corredor)

(n.t.c.)

A doente, como cliente recém-chegada & instituigdo, comega logo por ser
apanhada no seio de uma teia burocratica que a obrigara a deambular pela
“aldeia hospitalar’, de servico em servico, adivinhando o teor da informacéo
burocratica. Curiosamente, nesta consulta, apés a inscricdo definitiva da
doente, é-lhe por vezes entregue um folheto com a planta geografica da
instituicdo que ilustra eventuais trajectos hospitalares que a doente tera que
percorrer, o qde nao invalida o facto dos percursos serem considerados por
alguns médicos como confusos e caracteristicos de uma organizagao "fora de
servigo” :

“... Mas quando vem a uma catedral como esta, onde nem todos os sentidos de
orientacio estio marcados dentro da instituicio, a imagem da institui¢io nio é de
pratica de servigo, € de fora de servigo, muitas vezes ...Fu ja disse isto varias
vezes em termos administrativos... “ (EM 2)

A semelhanca de um processo informativo que se adivinha ténue e
fragmentado ao longo da cadeia processual médica, nao é facultada a doente
uma figura de referéncia de um médico assistente a qual se possa vincular no
decurso da sua trajectoria assistencial. Com efeito, em termos dos normativos
institucionais, privilegia-se o modelo de informagdo que tende a eleger o
meédico como fonte de informagéo privilegiada junto da doente. Contudo, ja
anteriormente nos referimos a supremacia dos cirurgides como figuras de forte
* cunho de visibilidade social ao nivel das técnicas terapéuticas, assistindo-se
ao que se podera chamar de um “determinismo cirirgico” em termos dos

modelos e praticas de producéo de cuidados.
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A intervencao cirtirgica, nomeadamente a mastectomia radical, afigura-se aos
olhos da doente como a salvagdo para o mal que Ihe invade o corpo
danificado, sendo vulgar a propria doente sugerir ao médico “ que lhe corte o
mal pela raiz’ ou “isto & melhor tirar-me tudo”, atribuindo as maos dos
cirurgides uma forte identificacao simbolica de verdadeiras “varinhas magicas”,
como sugere a expressdo utilizada pelas doentes “eu quero estar em boas
maos” que ultrapassam a inteligibilidade da visao do interior do corpo aquando

do acto de palpagao da mama :

«_.. O sr. doutor é que vai ver... Veja ai bem com esses dedinhos o que se passa
com o meu peito... ¢
(n.t.c.)

A posicdo de supremacia da cirurgia, vista como uma técnica de interveng¢ao
que “da mais garantias” as doentes em termos de prognoéstico da doenga,
parece, de facto, ser também percepcionada pelos cirurgioes como, de resto,

ilustra este extracto de entrevista de um médico cirurgiéo :

« .. E que a doente tem a nogfio também ,0 que nem sempre ¢ verdade, de que
o cirurgido lhe tirou o mal. Isto é, que a vai curar. E também sabe, ou pelo
menos na generalidade dos casos é assim, quando vai para a mio do
quimioterapeuta ja vai numa fase avangada da doenga. Portanto, que poucas
esperangas ja tera, até porque as CONversas nas salas de espera dos doentes
uns para os outros, aquilo que as doentes ouvem, essa nogio é-lhes
transmitida, certa ou errada, é-lhes transmitida e portanto o cirurgido € que €
o salvador. E o que Ihe tira o mal e que lhe tira a mama , que a amputa ou que
lhe tira o tumor. Os outros vdo apenas.... quando tém que ir para esse
terapeuta, a doente ja tem a nogdo, certa ou errada, que vai ji numa fase
adiantada da sua doenca e que aqueles pouco lhe véo fazer... Além disso,
causam-lhes outros transtornos maiores come seja a queda do cabelo... néo é
s6 tirar 2 mama mas ¢ a queda do cabelo, € ¢ mal-estar.A doente, as vezes €
muito mais relutante em fazer quimioterapia do que em deixar fazer a
amputagio porque sabe que a pode reconstruir, apesar de a gente IThe dizer
também que lhe cresce o cabelo. De qualquer modo, é traumatizante e elas
sabem que, na maior parte ¢, casos, sd0 ja situagdes em que a cura ja €
dificil e o cirurgifio é aquele gus, em principio lhe d4 mais garantias, lhe tira o
mal, The tira o tumor, que The da mais esperancas de a curar... “ (EM 14)

Contudo, esta “dependéncia sagrada” da especialidade cirurgica, na opiniao

das outras especialidades meédicas que intervém no percurso assistencial da
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doente, nomeadamente quimioterapia e radioterapia, emerge como corolario
da “desinformagao” a que a doente esta sujeita, aliada a constatagdo da forte
representacéo simbdlica impregnada na doente pela sua vivéncia fantasmatica
da doenga, conforme se podera depreender destes dois depoimentos de
médicos :

“... Ha especialistas que tém mais peso que outros. Mas isto de mexer no corpo

dos outros, cortar bocados, tem um grande peso para as pessoas. A pessoa fica

muito mais sensibilizada com um que chega ali e tira um bocado, do que com

uma pessoa que sO vai ali fazer uns raiozinhos que eles nem véem. S6 vdo sentir
os efeitos daqui a uns anos. E diferente !... “ (EM 17)

“... Porque o cirurgido trata com as mdos e nos tratamos indirectamente...e, por
outro lado, o cirurgido mexe ... abre a barriga, tira, corta, quer dizer, trata
directamente. Ai € que ele trata o tumor... N6s ndo fazemos nada... Quem faz sio
os medicamentos.... O cirugido aos olhos da doente ¢ a figura magna de uma
institui¢do... Eu ainda me lembro bem dessa figura do cirurgifio como um
“Deus” que era a pessoa que ninguém discutia as decisdes... Podera ainda haver
alguns resquicios desse espirito antigo, mas j& nfio é como era, de maneira
nenhuma... “ (EM 4)

Assim, o medico cirurgido emerge como actor principal do panorama social,
assumindo formalmente o comando técnico-clinico ao nivel da produgéo de
cuidados, balizado por feixes de condi¢Ges sociais que o envolvem e que, em
certa medida, determinam a sua posicgéo elitista.

Esta posicdo de domindncia no conjunto das ocupagbes que integram a
constelacdo da produgdo de cuidados nao é consentanea com a figura de
médico assistente, que poderia ser materializada num cirurgido responsavel
pela doente ao longo da sua trajectéria institucional, inviabilizando, assim, a
priori, os pressupostos basicos de um processo informativo alicercado nos
principios de congruéncia, sequencialidade e sistematizacdo da informagéo
prestada ao longo da cadeia processual médica. Este facto & particularmente
denunciado pelos grupos das especialidades médicas que envolvem o grupo
dos cirurgioes, na medida em que, uma vez posicionados no termo da cadeia
processual médica, sdo avaliadores privilegiados da informacdo prestada a

doente ao longo da trajectéria percorrida.
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«_ E muito frequente ela vir insuficientemente informada... Muitas vezes, a
revelagio acaba por ser feita por nos ja numa fase relativamente evoluida...
avancada da estadia cd. E porque € que isto acontece ? Acontece exactamente
porque ndo hi um médico assistente...Aqui ha pelo menos uma diferenga
fundamental. E que pela primeira vez a doente chega aqui e tem um médico...
Este problema julgo eu que € critico. Pela primeira vez desde que a doente chega
4 instituigdo, chega aqui a medicina (oncologia médica) e na maior parte das
vezes passara a ter um médico assistente, passara a ter 0 seu cartdo com 0 nome
do médico assistente, sera a pessoa que ela ficara a conhecer, sera a pessoa de
referéncia. Quando ha uma urgéncia € a ele que se dirige... se tiver necessidade
de telefonar ¢é a ele que telefona e eu julgo que isto é critico em termos de
cuidados de uma maneira geral na sande e, muito mais importante em oncologia.
Quer dizer, o doente tem o seu médico assistente, tem uma referéncia, o que nio
acontece com a cirurgia... Chega a acontecer ao ponto ridiculo na cirurgia que é
uma coisa impensavel que a doente s6 conhega 0 médico que a vai operar no dia
anterior e é quando o conhece... Eu julgo que isto é um ponto critico da
instituigio. Costuma-se dizer que o médico assistente é uma figura da medicina
privada e nfio tem que ser do Estado. Fu niio concordo com isso, acho que a
medicina estatal tem que ser t3o boa como a privada.. “ (EM 4)

O depoimento deste medico parece assim ir ao encontro da opinido de uma
das doentes entrevistadas quando se refere a inexisténcia de uma figura de
referéncia que vincule o doente no seu percurso hospitalar, consubstanciada
num modelo de produgdo de cuidados compartimentado em ‘“ilhas
assistenciais” que compromete a sequencialidade e congruéncia da
informagéo ao longo do processo informativo, ao mesmo tempo que contribui

para a “diluigao” da informagao prestada :

«_. Acho que ha um desfasamento, que ha vérias equipas, portanto é uma equipa
que faz isto, depois ¢ uma equipa que faz aquilo... e ndo ha, nio hi um médico
que nos acompanhe ao longo do percurso, digamos. Por exemplo eu fui operada.
Sempre me disseram... pronto, em principio era uma médica que me ia operar.
Depois, quase na véspera, soube que era outra. Nunca tinha visto essa médica.
Eu acho que deve ser o nosso medico que faz a cirurgia. Eu penso que nés
devemos ficar mais ligadas a esse médico... exactamente haver um médico, pois,
que houvesse uma ligagéo maior. Pois eu acho que hi uma série de equipas e
acho que assim se dilui muito a informagdo... “ (ED g3 6)

No entanto, no contexto da medicina hospitalar, em particular da cirurgia, os
cirurgioes adquirem uma marcada visibilidade de intervencéo e s&o vistos em

geral como amigaveis, tornando-se dificil para os doentes assumirem uma
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critica frontal relativamente a “disponibilidade” do grupo profissional dos

médicos, face a sobrecarga clientelar a que a instituicdo é sujeita, embora

muitas doentes achem que os encontros médico-doente nao satisfazem as

suas expectativas, quer no que se refere a participacao no trabalho medico,

quer ao nivel da informacao recebida :

“... Que realmente houvesse alguém que tivesse disponibilidade de estar ali
empatado. Eu sinto que de facto isto € um hospital que tem muito trabatho e tem
muitos doentes. Tudo bem... e n3o vou ao ponto de estar a exigir que estivessem
em pormenor. O que eu acho € que, infelizmente, nés sabemos que a maioria do
nosso povo € inculto e eu acho que a maioria... os doentes deste hospital
realmente s3o mais gente da provincia., a grande massa, parece-me a mim, € sd0
pouco exigentes. Mas eu nunca pensei que, de facto, este hospital tivesse a nivel
das empregadas menores... dos médicos... sdo todos atenciosos, sdo realmente.
Isso foi uma coisa que me sensibilizou. Nunca pensei que realmente fosse assim.
Isto no que respeita a maneira do contacto humano, & parte humana. Agora, que
eu sinto que ha lacunas no esclarecimento de ... para a doente, isso acho que
sim...“ (ED g3 7)

A auséncia de uma atitude critica face aos cuidados prestados evidencia-se

particularmente na escassez de queixas apresentadas no gabinete do utente,

que funciona junto do servigo social sediado no lar dos doentes. Na verdade, a

doente ndo assume uma atitude pro-activa e reivindicativa, retirando-se

tacitamente do seu papel de agente controlador e auditor dos cuidados de

saude que Ihe sdo prestados. De acordo com uma das assistentes sociais, o

medo da “retaliacdo assistencial” por parte do médico subjaz a atitude de

auséncia de protagonismo da doente que, perante a necessidade de uma

queixa escrita e identificada, sente-se refém da prestagdo de cuidados e recua

normalmente com receio de “represalias” :

Nao

“... As queixas s@o incipientes porque nao € habito do povo portugués. A doente
pensa assim : Eu ndo sei se vou precisar do médico e posso vir a sofrer
represalias. O gabinete do utente nio tem nenhuma expressdo porque as pessoas
na altura de reclamar, como € necessaria a reclamagdo com toda a identifica¢io,
tém medo.

(n.t.c.)

surpreeende, pois, que, apesar de alguns desabafos

de

“descontentamento” proferidos a propésito dos cuidados prestados, apenas
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uma das doentes entrevistadas tivesse relatado um episédo circunscrito a
existéncia de listas de espera que culminou com a resolucédo atempada do seu

caso, apds queixa apresentada no gabinete do utente :

«.. Porque eu achava que precisava do tratamento... € 0 Dr. X, chefe de servigo.
dizia-me: A senhora esperou trés meses por uma operagéo € agora ndo espera um
més pelos cobaltos?. Eu disse : Ndo, ndo espero niio senhor. Porque os médicos
nenhum me disse que eu podia esperar ou néo esperar e aqui os médicos dizem
que eu devia ja ter comegado. Por isso, 2 minha vida esta em perigo e a doenga
esta a adiantar... Foi muito pronto. Eu fiz a reclamagdo na sexta-feira e fui
chamada na terca-feira seguinte. Tive um telefonema para na quarta-feira me
apresentar para fazer os cobaltos. E eu pensava que num hospital destes nio se
fizesse isto. Entreguei a reclamagdo no gabinete do utente por escrito, t€m uns
impressos € nés pomos as nossas razoes. E foi logo. Primeiro vim ao gabinete da
direcgdo. Al teria que escrever uma carta e depois eles respondiam-me a essa
carta. Mas eu achei que isso demorava mais tempo e entdo fui ao gabinete do
utente que ¢ ali no lar, na assistente social, e entdio eu escrevi as minhas razdes..”
(ED g3 9) '

De acordo com a categorizagdo analitica adoptada, as consultas de
especialidade cirirgica inserem-seé na primeira fase designada como
preparatéria para a elaboracéo do diagnéstico (Anexo 2). A natureza do
trabalho médico nestas consultas &, mais uma vez, subvertida pela rotinizagao
de tarefas circunscritas a realizagdo de uma entrevista de anamnese clinica e
ao preenchimento de requisicdes de afericao de exames complementares de
diagnoéstico de que as doentes sdo portadoras, eventuélmente
complementados com outros que 0S cirurgides julguem pertinentes. Esta
ritualizacdo de procedimentos serve, por vezes, de “ecran protector” e de
alimento a atitudes defensivas por parte do médico face a eventuais duvidas e
perguntas feitas pelas doentes, criando-se assim um terreno propicio ao

“abafamento” da relagéo médico-doente.

Apesar de alguns médicos trancarem a porta do gabinete como garante da
privacidade do encontro, recorreréem a grafismos e desenhos numa tentativa de
informarem ludicamente o doente e lerem, ainda, em voz alta as suas proprias

anotacdes nas fichas clinicas, dissuadindo o olhar furtivo e prescrutador da



236

doente que tentava assim obter informag6es sobre a sua situagéo clinica, na
generalidade a informagdo médico-clinica solicitada pelas doentes era adiada
“sob reserva” da necessidade do resultado dos exames complementares para
clarificacdo do diagnéstico, criando-se assim condigées para a estereotipia e

rotinizagao dos discursos :

13

D : Entio pela palpagio o que viu?
M : Ainda n3o Ihe posso dizer nada. Vai ter que fazer alguns exames...
D : Desculpe, senhor doutor. Apesar de eu ser nervosa, gosto de saber.
M : Parece-me preocupante, mas vamos esperar mais uns dias. Logo que
tenha os resultados dos exames venha ca.

113

'(;;.t.c.)

Este “cerco” desinformativo, suportado nos exames complementares de
diagnéstico, era por vezes levado ao extremo da “intimidagdo” das doentes que
assumiam uma atitude pro-activa de busca de informacgao, na medida em que
tal atitude era sentida pelos médicos como uma tentativa de ingeréncia e de
controlo do trabalho médico, desvalorizando, assim, as estratégias adoptadas
pelas doentes para obterem mais informagao : |

&

D : Eu fui ler umas coisas 14 em casa...

M : Uma coisa que os médicos ndo s3o € bruxos... Até termos a certeza das
coisas vamos fazendo exames... A senhora nio pode ficar na ignorancia...
A parte desagradavel € que eu estou desconfiado do que a senhora tem ai,
mas ndo julgue que tem algo a ver com o que leu na enciclopédia 1a de
casa. Em principio, vai ter que ser operada, tirar o peito ou parte do
peito... Normalmente quando posso, ndo oculto nada aos doentes.

. “(ntc.)

Alias, o conteido desta nota de trabalho de campo parece ir ao encontro do
medo da rejei¢do e da “retaliagdo assistencial” que paira no inconsciente das
doentes quando, de alguma forma, assumem o seu protagonismo numa
tentativa de participagdo de uma decis@o partilhada, a mesma se converte

numa ameaca ao controlo da autoridade médica :
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«  Procuro ilustar a minha informagio com desenhos para explicar mais ou
menos 0 que vai acontecer, para que ela fale com o marido, com a filha, com o
filho, com as pessoas com quem ela tem confianga e gosta de ouvir uma opinido
leiga. E depois que decida, que tome uma decisdo mais calma. E explico-lhe que
14 porque a atitude, que nfio achamos mais correcta, nio € por isso que vamos
deixar de tratar, apesar de essa nio ser a politica de alguns médicos mais velhos.
Se niio se faz o que a gente quer, vai-se embora, vai-se tratar-se para outro
lado...”(EM 6)

Sobressaem, assim, diferentes ideologias profissionais que de certa forma
predestinam os alicerces de um processo informativo balanceado entre os
extremos de uma “verdade ocultada” e de uma “verdade desnudada”’. Contudo,
esta dissociagdo conceptual que de certa forma caracteriza a prestagédo de
informagdo como pratica de natureza médica, no pressuposto de que, no
contexto ihstitucional, se atribui ao médico o papel de fonte de informacao
privilegiada, &€ naturaimente invadida ao longo da cadeia processual medica
pela figura do médico paternalista que, na generalidade, se posiciona numa

atitude de marcado encobrimento :

« .. A minha sensagio é que a doente percebe que a gente ja tem o diagnostico e
ndo Tho quer revelar. Penso que ela percebe isso, porque vé a pessoa a esconder
um papel, a nio lhe querer mostrar... Penso que pode perceber isso. A ndo ser
que seja uma doente perfeitamente desinteressada da situagdo, e ja encontrei
algumas quase que a pdr-se de lado... Mas normalmente a doente quer saber,
pelo menos quer saber qualquer coisa, e acho que isso deve dizer-se quanto antes,
até para justificar todas as outras atitudes, exames mais complicados, exames
mais agressivos... “ (EM 6).

Paradoxalmente, no contexto dos cenarios institucionais que caracterizavam
as consultas de cirurgia, as doentes absorvidas pela engrenagem da
rotinizacdo de tarefas eram por vezes apanhadas nas “malhas” de mecanismos
processuais que a priori subentendiam ‘o reconhecimento tacito de um
diagnostico n&o revelado, que € subliminarmente convertido numa estratégia

terapéutica.

Como foi referido no capitulo anterior, no contexto de um processo informativo

impregnado de “obscurantismo” emerge o figurino de um “doente adivinho” que
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faz o escrutinio do seu diagnéstico e prognoéstico através das terapéuticas que
Ihe sdo prescritas, tal como o testemunho de uma doente entrevistada parece

retraduzir :

“ ... Enquanto 13 fora me diziam: pode ser, sera , depende... , aqui o primeiro
médico que me viu foi logo «péo pao queijo queijon, falando directamente. Eu até
fiquei assim... quando ele disse... Oh doutor, por amor de Deus... Entdo venho a
uma primeira consulta e o sr. doutor ja me esta a falar em cirurgia, fazer analises
e e isto e aquilo... E se eu ndo quiser, o corpo € meu !... Ele ficou assim a olhar
para mim... Ja deve estar habituado ... Ele disse : Ndo, eu ndo disse... Ndo ?!...
Mas o Sr.doutor estd a escrever essa papelada, € ja para preparar para a
cirurgia... Pronto, a senhora s6 faz se quiser... “ (ED g3 10)

Como foi referido na formulacéo tedrica desta pesquisa, os médicos tendem a
adoptar rotinas de padrées de comunicacdo quando, no ambito das suas
vivéncias quotidianas, sdo confrontados com situagbes desagradaveis,
ambiguas e stressantes. A este propoésito, Taylor, tendo em consideragéo a
forma como os médicos divuigam o diagnéstico de cancro, sugere a existéncia
de dois estilos comunicacionais, os quais constituem dois polos de um
continuum - comunicacdo experimental vs comunicagao terapéutica. No polo
experimental, os médicos tendem a enfatizar a partiiha de informacéo,
mostrando-se mais abertos a discussao dos diferentes aspectos relacionados
com a doenca. Terdo deste modo maior probabilidade de conseguir encorajar
os doentes a participar no processo de tomada de decisdo, criando
simultaneamente um ambiente mais adequado a consideragdo dos aspectos
relacionados com a incerteza. Pelo contrario, os que utilizam o estilo
terapéutico, adoptam um papel mais tradicional e conceptualizam a tarefa
como sendo a recomendagao ao doente de um determinado tratamento ao qual
esperam que o doente adira, enfatizando a aplicagéo rotineira de uma terapia
estandardizada. Tendem, assim, a escamotear informacdo que, de resto,
sentem como indutora de ansiedade, criando condicbes para a emergéncia e
reforco de sentimentos de dependéncia face ao seu poder e experiéncia (1988
1113-114)
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De acordo com esta grelha de andlise das duas tipologias apresentadas,
identificaram-se indicadores que se enquadram na categoria de médicos que
adoptam um estilo comunicacional terapéutico, nomeadamente 0 grupo
profissional dos cirurgides, que se perfila ao longo do percurso assistencial até

a consulta de decisao terapéutica.

Todavia, no grupo profissional dos médicos que circundam os cirurgides e se
posicionam na cadeia processual médica apos a consulta de deciséo
terapéutica, sobrevivem resquicios de estilos comunicacionais experimentais,
eventualmente accionados pelas doentes que, apds terem percorrido uma
longa trajectoria assistencial, protagonizam a sua condicao de doentes
veteranas; desenvolvendo mecanismos de busca de informagdo como

estratégia de adaptagao a sua condicdo de pessoas doentes.

No sentido de identificar a variabilidade das caracteristicas da informagéo que -
acompanha a cadeia processual medica, tal como temos vindo a referir, .
adoptamos, como artefacto analitico de base, trés momentos tipicos do
processo informativo, partindo do pressuposto de que a tipicidade dos
percursos implicava a particularizacdo de processos de informacgao
especificos. Como também foi ja referido no capitulo dedicado a produgéo de
cuidados médicos, a consulta de decisao terapéutica assume uma posicado de
comando estratégico em termos assistenciais, sendo o modelo de produgéo de
cuidados vigente nesta consulta orientado para a prescricdo exclusiva de
estratégias terapéuticas, como expressdo de uma vocagao meédica

especializada.

Porém, em termos do processo informativo formalmente instituido, apesar da
consulta de decisdo terapéutica capturar uma coriﬁguragéo singular do
processo informativo, como expoente maximo do momento de revelagdo de
uma estratégia terapéutica, considera-se consumado o facto de que a mesma

seja precedida pela fase de revelagao do diagnéstico. No entanto, as fronteiras
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gue a delimitam da consulta de cirurgia configuram limites turvos e
sobrepostos no que diz respeito as estratégias terapéuticas que s&o, por
vezes, subliminarmente tecidas nas consultas de cirurgia e como tal
contribuem para o escrutinio de um diagnéstico adivinhado pela doente
(Anexo2)

Com efeito, as caracteristicas de que se reveste a informacédo prestada,
estritamente oral e de natureza médico-clinica até este momento apelidado de
“decisivo” , frustram as expectativas da doente no que respeita a uma deciséo
partihada e a qualidade da informagcdo prestada, esgotando-se na

‘pomposidade” da sua designagao :

“ ... Othe! Essas consultas de decisdo terapéutica... eu tenho que ser muito, muito
franca. Eu acho que essas consultas... uma pessoa sente-se muito... sente-se
muito pouco apoiada nessas consultas, porque aquilo, realmente, eu acho que
aquilo nfio é uma deciso terapéutica. As pessoas vio ali e pronto... Olham para
uns papéis, fazem umas assinaturas e acaba por ndo ser uma conversa entre
médicos e doentes... Eu acho que é muito, muito impessoal... Eu acho que nessas
consultas havia de haver realmente um apoio, um apoio maior ao doente. Porque
isso sdo decisdes... a consulta tem um nome pomposo, um nome bonito... Nos até
pensamos ... Pronto, € uma decisdo, vamos ver, vamos ser apoiadas, vo decidir
o ... E ndo resultou. Pelo menos no meu caso... Senti-me muito, muito...
extremamente desiludida nessa consulta... “ (ED g3 6)

Reportando-nos uma vez mais ao estudo de Taylor, realizado com uma
amostra de doentes com cancro da mama num centro oncolégico canadiano, a
autora identificou a existéncia de trés fases distintas que caracterizam o
momento de revelacéo doA diagnéstico : predmbulo, confrontacdo e difusédo da
informagéo (1988 :115). Na primeira fase, preambulo, entendida como a fase
preparatoria para a revelagdo do diagnéstico, o cirurgidao imbuia as suas
narrativas discursivas de termos como “doenga grave’ e “decisdo dificil”
recorrendo a uma entoagéo grave na sua qualidade de especialista oncologico.
Por vezes o discurso era abruptamente interrompido quando a doente
questionava o médico sobre os resultados dos exames complementares de

diagndstico. A fase de confrontagdo consistia no momento de revelacdo do
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diagnéstico e potencial prognéstico, vivenciada sobre o impacto emocional que
desencadeava na doente. Na terceira e uitima fase, difusdo da informagao, o
cirurgido, no sentido de reduzir o impacto da fase de confrontacgao, incidia o
seu discurso na apresentacdo de estratégias terapéuticas que considerava

aconselhaveis no caso particular de cada doente.

No decurso destas trés fases que integram O momento de revelagdo do
diagnéstico, Taylor categorizou quatro estratégias discursivas adoptadas pelos
médicos como forma de rotinizagéo da tarefa de prestagdo de informagéo. As
quatro estratégias que envolviam a rotinizacdo dos discursos informativos,
comunicacdo da informagdo, admissao da incerteza, evasao e dissimulagao.
eram diferenciadamente utilizadas quer pelos cirurgides que utilizavam o estilo
comunicacional terapéutico quer por aqueles que adoptavam o estilo
experimental.

Tal como no ambito desta pesquisa, os medicos identificados por Taylor que
recorriam ao estilo comunicacional terapéutico na fase de “confrontagao” , a
revelagdo do diagnostico era mesclada com a gravidade da doenga, mantendo
contudo a ilusdo da cura e, na fase de “difuséo’, recorriam ao uso de
eufemismos e mensagens veladas, como forma de manter a esperanga no
doente. Quando confrontados directamente pelos doentes, davam respostas
evasivas e ndo prestavam informacgao adicional a nao ser que as doentes
exigissem, partindo do pressuposto de que as doentes nao eram capazes de
compreender a informagéo que lhes era prestada. A rigidificacdo dos seus
discursos era suportada em estrategias de “evasdao” e ‘“dissimulag&o”,
justificando a sua “filosofia informativa” na figura tradicional do meédico
paternalista que, recorrendo a estratégias de encobrimento informativo,
assume normaimente toda a responsabilidade pela torhada de decisdo (1988
:128).
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Na verdade, fazendo o cruzamento dos dados recolhidos nesta investigagdo
com o modelo analitico de Taylor, emergem contornos nitidos de perfis de
meédicos que sintomaticamente recorrem a um estilo comunicacional

terapéutico.

Com efeito, de acordo com a perspectiva analitica desta investigagdo, o
processo informativo é caracterizado por uma “conjun¢do constante “ de
encobrimento que percorre a cadeia processual médica, levado por vezes ao
extremo de uma anulagdo aprioristica do desejo da doente em receber
informacéo baseada em juizos de valor cegos de incompeténcia da parte da
doente em compreender a informagéo, como se depreende deste extracto de

entrevista, no. qual o acto de informar é qualificado como um “acto de

violéncia™:

“... Tentar dar informagdo a uma doente que nio a vai perceber e que nio a pede
€ um acto de violéncia gratuito... “ (EM 7)

Alias, alguns médicos entrevistados sdo unanimes em afirmar que, para além
dos constrangimentos institucionais e de uma pratica médica de orientagao
marcadamente tecnicista, a Sedugéo da ideologia da “superespecializagéo”
compromete a predisposi¢ao para a pratica de uma “cultura informadora” que é

manifesta nas suas construgdes discursivas :

“... Por sermos superespecialistas, achamos que as coisas comezinhas ja toda a
gente sabe... O que eu acho mais importante € a falta de cultura informadora. O
médico nio estd habituado porque tem que ver cinquenta doentes numa hora.
Nio esta muito habituado a dar informagdo. E a mais simples possivel e a mais
rapida, talvez porque somos superespecialistas, entre aspas, tenhamos mais
dificuldades, mas quando a pessoa estd treinada a fazer isso penso que nfio tem
muita dificuldade, é uma quetio também de habito, de maneira de estar na
vida...“ (EM 6)

Na confluéncia destas perspectivas analiticas, tal como foi sendo
demonstrado, as caracteristicas da informagdo que acompanha a cadeia

processual médica sedimentam-se num processo informativo compartimentado,
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ténue e inconsistente, no qual se instalam modalidades processuais

contaminadas por estratégias de encobrimento informativo.

A demarcagdo estrutural da cadeia processual medica implica a
particularizagdo de momentos informativos tipicos que séo todavia adulterados
a favor de um modus operandi estritamente técnico-clinico face a informacao
prestada. Na verdade, de acordo com o artefacto analitico adoptado, a fase
preparatéria da elaboragéo do diagnéstico e o momento de revelacao do
diagnéstico sdo praticamente inexistentes, convertendo-se categoricamente,
em termos processuais, em momentos de definicao de estratégias terapéuticas
que invadem quase todo o percurso assistencial, desde o inicio da trajectoria

percorrida pela doente.

Esta configuragdo singular do processo informativo adquire particular
evidéncia aquando do momento de internamento da doente nas clinicas
cirargicas, em que se configura a execugéo de uma estratégia terapéutica que
a priori envolve a amputagéo de uma parte do corpo da doente, quer ela se
converta numa mastectomia radical quer numa cirurgia de conservagdo. No
momento de internamento, as doentes sdo convidadas a assinar uma
“declaragdo”, que n&o um termo de “consentimento informado”, através da qual
expressam o seu acordo relativamente a uma estratégia terapéutica que lhes &
“comunicada” mas ndo “informada”, conduzindo a uma aceitagdo acritica de
uma intervencao que “autorizam sem saber muito bem o que estéo é autorizar”.
Curiosamente, neste momento peculiar, o cirurgido retira-se frequentemente do
seu papel de informador privilegiado, assumindo a sua condigao de
“executante estratégico” indisponivel, que delega em terceiros o papel de
parceiro social de uma decisao que se pretendia partilhada e devidamente

informada :

« .. O tempo que Ihe resta para falar, para conversar com as doentes € escasso.
Além disso, penso eu que falta aqui.. o apoio de formagdo de pessoal de
formagdo nio médica ou médicos mais ligados .... ou entfio enfermeiras mais
ligadas aos problemas, mais ao acompanhamento de saiide mental ou de outro
tipo para ajudar os doentes inclusivamente a fazer o seu consentimento
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informado, antes de fazermos a interven¢do, antes do acto cirdrgico... que a
doente quando é submetida i intervengdo aceite conscientemente a terapia que lhe
¢ proposta. O cirurgiio ndo tem tempo para conversar com as doentes, ou 0
tempo que tem ndo chega. O estrato social a que a maioria das doentes pertencem
também nilo facilita muito essa tarefa. Mesmo uma doente mais evoluida, quando
recebe a noticia de que tem cancro da mama, que tem que ser operada, naqueles
primeiros momentos fica bloqueada, n3o percebe o que lhe estamos a dizer. A
maior parte das vezes é tempo perdido. Esta explicagdo devia ser guardada para
outra altura e o cirurgido ndo tem tempo para isso. Por isso essa tarefa deveria
ser dos enfermeiros sempre que tratassem destes aspectos... talvez especializados
até nesta area. Inclusivamente até com o auxilio das voluntarias, por exemplo, €
que na instituicdo nAo estd a ser muito bem aproveitada nesse aspecto. E muitas
vezes as doentes assinam em branco um papel dizendo que autorizam a
intervengdo, sem saberem muito bem o que estdo a autorizar, n3o muito por
culpa dos médicos que nio tém tempo para informar as doentes.... E se nos
perguntarmos, entio porque € que o doente assina ? Aquilo € algum
consentimento informado ?. Nem sequer diz qual é a operagdo que a doente vai
fazer e elas assinam de caras... “ (EM 14)

Esta retirada estratégica do médico como informador privilegiado que elege
"embaixadores informativos” estende-se aos familiares da doente, contribuindo
para a diluicdo da triangulagdo médico-doente-familia, a favor do binémio
médico-familia (Dura e Ibanez, 1991 :57).

A cumplicidade do bindmio médico-familia retira o protagonismo da doente que
se vé assim prisioneira de um repto de estratégias multiplas de ocultagao.
Contudo, esta cumplicidade é boicotada pela atitude de alguns médicos que se
recusam a pactuar com “intuitos obscuros” dos familiares, “negociando” a
informacao prestada directamente com a doente :

“... Eu costumo dizer assim ... Olhe ! O meu negocio é com ela, e a si s6 0
informo se ela me deixar... Indiscutivelmente... Gosto muito mais de informar o
doente que a familia... e ainda por cima as pessoas que aparecem a pedir
informagdes dos doentes com intuitos obscuros... “ (EM 4)

No caso concreto da cirurgia, a informagéo afigura-se como uma estratégia de
adaptagdo psicossocial da doente oncoldgica, uma vez que esta estratégia
terapéutica determina, na grande maioria dos casos, a perda de uma parte do
corpo que por razdes psicossociais, entre outras, se pode revelar como crucial

em termos da auto-imagem da doente.
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Assim, ao mesmo tempo que a doente devera ser objectivamente informada
sobre o procedimento em si mesmo, é igualmente importante que se the
oferega informagao inerente a gestao social da doenca, encarada como
perspectivando todas as dimensdes de natureza psicolégica e de integragao
social que Ihe estdo associadas, nomeadamente sobre a existéncia de
proteses mamarias, recuperagao pos-operatoria, bem como sobre as diferentes
técnicas de reconstrugdo da mama. Esta panoplia de informagéo restrita a
gestdao social da doenca constitui uma “brecha assistencial” ao nivel da
produgdo de cuidados, improvisadamente relegada para as esferas de
competéncia de grupos profissionais que rodeiam os médicos, nomeadamente
enfermagem, assisténcia social e fisioterapia, que se assumem pontualmente
como mensageiros secundarios perante oS movimentos de retirada da

autoridade médica, conforme este depoimento médico parece evidenciar :

“« .. O papel da gestdo social da doenga tem sido atribuido ao médico para ele,
dentro da sua dinamica, escolher o apoio. Ora os médicos tém estado, penso eu,
demasiado ocupados a resolver os grandes problemas e eu tenho dito sempre que
é preciso ndo ter miopia para estes problemas ... “EM2)

No entanto, os grupos de auto-ajuda, particularmente o movimento de apoio a
mulher mastectomizada, captam estas lacunas basicas, gerindo com elevado
grau de representatividade as clareiras de cuidados assistenciais no ambito da
gestdo social da doenga, que de forma alguma se estruturam no contexto
institucional. A incorporagdo desse trabalho nas fungdes do movimento do
voluntariado & concretizada com a elaboragdo de proteses provisérias que séo
entregues as doentes nas clinicas cirrgicas e de folhetos informativos que séo
distribuidos em varios momentos do percurso assistencial, bem como pela
venda posterior de proteses definitivas, efectuada de forma personalizada por
mulheres mastectomizadas em regime de voluntariado. As voluntarias
mastectomizadas, na sua condi¢do de doentes veteranas, constituem-se, de
resto, como fontes de informagao de grande credibilidade, verdadeiros
consultores naturais, adjuntos dos cuidados formais institucionalmente

prestados.
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A maioria dos estudos socioldégicos que analisam os doentes como
participantes activos no trabalho médico ou que discutem o poder dos doentes,
exceptuando-se o estudo de Johnson (1977) que apela para a existéncia de
competéncias técnicas nos doentes, apesar de circunscritos a situacbes de
doencga cronica e a sua especificidade médica e tecnolégica, delimitam o seu
campo de andlise a participacdo do doente como trabalhador na divisdo do
trabalho médico (Strauss et al.,1963,1982,1985 ; Fagerhaugh et al., 1986)
restituindo aos doentes o poder de participagdo na tomada de decisbes
médicas (Wiener ef al.,1980).

Neste registo analitico, Carapinheiro vai mais longe quando constroi a
categoria de “doente profissional” num duplo sentido. Por um lado, as doentes
acumulam conhecimentos e informagées resultantes da longa convivéncia com
a doencga. Ao longo de sucessivos internamentos e interacgées mudltiplas e
variadas com profissionais de salde, recolnem experiéncias sobre o fazer,
desfazer e refazer de diagnésticos, experimentam a utilizagdo de numerosas
técnicas complementares do exame clinico e acompanham o resultado de
multiplas intervencgbes terapéuticas que, no seu conjunto, dao forma sobre a
sua condicao de pessoa doente (1993 :276). Por outro, o “doente profissional”
ganha uma ’especializacdo” entendida como um corpus de savoir faire
adquirido na manipulagéo de situagdes de internamento. O conhecimento dos
espacos, dos tempos, dos procedimentos e dos circuitos hospitalares permite-
Ihe fazer a desmontagem dos mecanismos que compdem o aparato hospitalar
em torno dos doentes, dando-lhe acesso a uma representacao inteligivel do
funcionamento do hospital, ao mesmo tempo que lhe confere uma aptidao para
desvendar as relagbes de poder entre as diversas especialidades que
compdem o grupo profissional dos médicos. O “doente profissional” rentabiliza
estes conhecimentos através de uma gestdo mais habilidosa das suas
relages com os profissionais de saude e pela interacgdo com outros doentes,

divulgando e promovendo o uso das tacticas mais eficazes para a
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capitalizagdo das relagbes sociais ao longo de todo o processo assistencial
(1993 : 276-277).

Ja no capitulo anterior nos referimos as negociagdes estratégicas
protagonizadas pelos doentes com o objectivo ultimo de obter informagdes
sobre a sua situacdo clinica. Assim, a categoria de “doente profissional”
construida por Carapinheiro, acolhe no seu ambito os tragos dos “doentes
inquisidores”, que desesperadamente desenvolvem estratégias de
desocultagdo da informagao, dos doentes descritos como “actores
dissimulados”, que recorrem a mecanismos tortuosos para recolha de
informag@o que necessitam, bem como o figurino do “doente adivinho”, que
escrutina o seu diagnéstico e prognéstico mediante as trajectérias que percorre
na instituicdo, ou até mesmo aqueles doentes que se “especializam” nos
curricula profissional e pessoal dos cirurgioes, organizando processos de

categorizagdo dos profissionais de saude.

O doente oncoldgico, envolvido com a cronicidade da sua doenca, vé-se
obrigado a percorrer circuitos assistenciais multiplos com trajectorias cruzadas
que Ihe permitem ganhar uma “especializag&o” suportada num patriménio de
saber inerente a sua condigdo de doente. Era assim que uma das doentes, de
forma humoristica, ilustrava as vicissitudes dos tempos de espera demasiado

longos passados nas salas e nos corredores :

« . Desde que vim para este hospital também sou doutora... Tirei o curso
superior de espera ...
(nt.c.)

Por vezes os cirurgides eximia-se de prestar informacéo, defendendo-se com
a indeterminagdo do estadia :-to da doenga, adiando sistematicamente a
revelagdo do diagnostico apos a realizagdo da cirurgia, conferindo ao acto

cirirgico de per si a representacao inteligivel de um exame complementar de
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diagndstico infalivel e, como tal, determinante de uma eventual mastectomia ou

cirurgia conservadora.

Curiosamente, uma das doentes entrevistadas, assumindo a sua categoria de
“doente profissional”, procurava ultrapassar as barreiras de siléncio que se

instalavam a volta de um presumivel diagnéstico diferido:

“... Entio eu cheguei-lhe a dizer a ele... vocés s6 sabem depois de abrir e ca
estd... Ele dizia-me: Olhe, nds vamos-lhe tirar... tiramos o quisto, depois €
cortado as fatias para fazerem as anilises e depois € que vemos o que € que
vamos fazer... E eu disse : Ah!, vocés sdo muito espertos, s6 sabem depois de me
abrirem e tirarem... Assim também eu !. Por isso ja v€ o a-vontade que eu tinha
com ele... “ (ED g3 9)

No ambito da recuperacao pos-cirurgica, aconselha-se o encaminhamento das
doentes para os servigcos de fisioterapia e reabilitagdo, sendo necessaria a
prescricdo do tratamento pelo cirurgido que operou a doente. Assiste-se,
contudo, em termos institucionais a um “conflito informativo” na medida em que
alguns cirurgides manifestam uma atitude renitente em informar as doentes da
existéncia desta valéncia no contexto da prestagdo de cuidados que a

instituicdo disponibiliza. Ou seja, para alguns cirurgiées a fase de recuperagao

s

pos-operatéria é condicdo sine qua non, outorgando a doente toda a
responsabilidade e autonomia, autonomia essa que no acto cirargico é
“depositada nas maos do cirurgi&o”, da sua total recuperacgéo “funcional “ como

forma de participa¢do da doente no trabalho médico :

“ A doente quando vai fazer uma operagio entrega-se completemente nas maos
do cirurgido, entrega tudo, entrega a vida, entrega a doenga, fica morta durante
uns tempos e, por isso, € um acto de confianga completo e portanto ele prescinde
da sua autonomia, entregando-se completamente nas mios do cirurgido e
portanto € Gbvio que elas niio participam... Agora na fase de recuperagio, do
pos-operatdrio sdo elas que a fazem, nomeadamente sob o ponto de vista da
recuperagdo funcional.. Em relagdo a mama a recuperacdo funcional pos-
operatoria, sobretudo em relagdo ao membro superior que, volto a dizer, que € a
sequela mais importante que a cirurgia da mama tem, essa recuperagio s6 pode
ser feita pela doente. A gente s6 pode ajuda-las, manda-las a fisioterapia, pode
ensina-las a fazer... mas se elas tiverem medo, e se elas n3o quiserem, nio for um
objectivo delas recuperar completamente a mobilidade do membro... isso tudo vai
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depender delas.... Sobre isso nio ha dividas, a pessoa € auténoma e sO depende
dela o grau de recuperagdo ... “ (EM 7)

Porém, outros ha que retém deliberadamente a doente, receando que “o
virtuosismo técnico do especialista” seja posto em causa. Ao longo do trabalho
de campo foi possivel constatar que alguns cirurgides se sentem “controlados”
nos seus desempenhos pelo grupo profissional das fisioterapeutas, na medida
em que, indirectamente, a natureza funcional das suas tarefas determina
modalidades explicitas de inter-vigilancia do trabalho médico-cirargico. Na
opinido de uma das fisioterapeutas, o facto de alguns cirurgides nao prestarem
informac&o as doentes sobre a existéncia do servigo de fisioterapia podera ser

entendido.como prova de falibilidade do trabalho cirargico :

« _ Precisar de reabilitagiio é sinénimo de falha dos todo-poderosos ... “
(n.t.c.)

Nesta linha de entendimento, evidencia-se uma vez mais o recurso a tacticas
de omissdo de informagdo que apontam para o facto de alguns cirurgides se
assumirem como defensores do monopédlio do trabalho medico, desvalorizando
a inclus@o de saberes periféricos na abordagem multidisciplinar da producgao

dos cuidados de saude.

Por outro lado, a doente, assumindo a sua condicio de “doente profissional’
tenta, pelas vias informais do circuito informativo e recorrendo a uma gestao
mais habilidosa das suas relagdes com outros médicos, ultrapassar este
“preconceito técnico” que dificulta a recuperacéo pos-cirargica das doentes

menos “atentas” :

« .. E preciso estar a arrancar-lhe a saca-rolhas ds vezes as coisas... Para ja, o
Dr. X niio é muito de opinido... diz que todas as doentes operadas por ele ndo
precisam de fisioterapia. Basta fazer os exercicios em casa. E tinha-me dito, faca
ndo sei qué... Mas porque € que esta gente de cada vez que a pessoa € operada
ndo fornecem informagio ? Era a primeira coisa que deviam fornecer as



250

pessoas... Ninguém me disse nada. Quando fui & Dr* X, ai é que eu lhe
perguntei... Dr, o que é que acha do meu brago ? Esta preso, sera que eu nio
posso fazer ? ... E até lhe disse para fazer 14 fora porque nem sabia bem, nio
tinha conhecimento que aqui se podia fazer ... Mas entio também pode fazer
aqui... e até deve fazer aqui. E entdo foi ela que me passou, mas fui eu que a
alertei para isso.. E que se tem que estar atento... aqueles que estdo atentos, ndo é
? Eu pergunto, o que ¢ acontece aqueles que ndo estdo atentos ? ... “(ED g3 7)

Alias, é a mesma “doente profissional” que se insurge contra os movimentos de
altas compulsivas que se instalam nas consultas de cirurgia apds cinco anos
de consulta de follow-up, como resposta a sobrecarga clientelar da instituicao.
Cientes de uma especializagdo de saber adquirido, reclamam junto dos
cirurgiées a rejeicdo institucional a que estdo sujeitas e que as coloca sob a
vigilancia dos médicos de familia, percepcionados como “pouco qualificados”

no Ambito da especialidade oncolégica :

149

M : Conforme combinado, esta tudo dentro do normal... Eu vou escrever ao seu
médico de familia e tera que ser vista duas vezes por ano...

D : Mas 6 Sr. Doutor ! Mas o ginecologista nunca me apalpou... nem nunca me
viu... O de familia nem a tensio arterial me vé... Manda-me ir a farmacia...

M : Entdo o que é ele faz ?

D : Nada... Passa receitas...

(No final da consulta o médico recomenda & doente que faga a palpagdo todos os -

meses e no minimo uma ecografia de dois em dois anos. O auto-exame ndo €

“ensinado” mas “recomendado”, alertando-a também para vir & instituicio se

notasse algo de estranho)

(n.t.c)

Estas suspeitas da parte das doentes face a vigiléncia médico-clinica do curso
da sua doenca sob a responsabilidade dos médicos de familia, néo parecem
de forma alguma infundadas. S&o os proprios médicos da instituicado que
subscrevem a ideia de que os médicos de familia ndo detém uma experiéncia
pratico-clinica especializada, que lhes permita, pelo recurso a “sensibilidade “
de palpacdo da mama, detectar eventuais recidivas em estadios mais

precoces:
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« . Eles sabem palpar mas eu duvido que um médico que ndo tenha experiéncia
em palpar consiga detectar seja o que for. Ou € daqueles tumores que toda a
gente vé e ndo vale a pena palpar, porque € visivel... um batatdo que se palpa, ou
¢ um tumor pequenino que s6 uma pessoa que palpe imensas mamas, as
centenas, adquire aquela sensibilidade para fazer um diagnostico de soutien ...”
(EM 17)

Estes movimentos “compulsivos” de descentralizag&o institucional deveriam
passar fundamentalmente pela participac&o da doente na gestao social da sua
doenca. Ora, para que a doente possa participar na gestdo da sua doenga, tem
que ser adequadamente informada e “ensinada” em momentos cruciais, como
sejam o da alta hospitalar, de forma a poder avaliar em que momento devera
recorrer novamente a instituicdo na qual percorreu uma trajectéria assistencial.
Com efeitb, a énfase da fungéo educativa do médico no que respeita ao éuto-
exame da mama, permitindo assim que a doente participe na gestao da sua
carreira de doente cronico é radicalmente negligenciada no modelo da pratica

meédica institucional.

Sao estas relacdes informais de transmissdo de saberes que, ao serem
subestimadas, permitem que o auto-exame da mama seja “recomendado” e
nao “ensinado”, sob pena dos cuidados prestados a doente serem “tardios” e
“insuficientes”, conforme os dois depoimentos medicos seguintes parecem

confirmar :

«.. Hoje em dia, em que a medicina é uma medicina muito agressiva, em que as
doencas muitas vezes sdo crénicas e que tém periodos bons e periodos maus, em
que o doente tem que conhecer um pouco da doenga para saber os sintomas...
Para poder comunicar com o médico quando houver qualquer problema o doente
tem que estar educado, tem que estar informado. Nio basta ao medico dizer,
telefone se houver alguma coisa. Ndo € isso. O doente tem que perceber o que €
que se estd a passar com ele, sob pena dos cuidados que the forem prestados
serem maus, serem tardios, serem insuficientes ... “ (EM 11).

« . Ndo é a primeira doente que eu interrogo com cancro da mama que tendo
agora por exemplo o segundo cancro da mama... que recidiva por causa de ter
tido o primeiro e ndo ter sido informada correctamente. Sonegou seis a sete
meses 0 aparecimento de outro nodulo porque ndo queria reconhecé-lo como
cancro e, quando ca chegou desorientada porque agora quer mesmo viver, porque
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ja vive ha seis ou sete anos com o outro tratado, ela diz que so Ihe apareceu
aquilo ha duas semanas... “ (EM 2)

Na verdade, ao longo da sua carreira de doente crénico, a doente com uma
recidiva personifica a “doente profissional” por exceléncia. Obrigada a uma
estadia prolongada na instituicdo, em percursos de vai-vem assistencial, a
doente vai angariando e reconduzindo saberes e especializagdes, permitindo-
se negociar com os profissionais de salude a troca de saberes profissionais

com saberes leigos, intitulando-se uma doente “matriculada” na instituicao :

“... E ele disse : Agora ndo encontro nada. Entdo diga-me 14. E eu fiz assim no
peito (reproduz o gesto) E aqui !... E ele coitado foi, palpou e disse : De facto é !
Palpou-me toda, ele de facto consulta muito bem, dos pés a cabega. mas aquilo
era muito pequenino, s6 eu é que dava conta. Eu é que dei conta, eu ja sou
matriculada... “ (ED g3 5)

Ross designou de “expert informant “ (1963:312) os doentes que constroem o
estatuto de informadores privilegiados, especialmente face aos doentes que
entram pela primeira vez no hospital e aqueles com situagbes clinicas
semelhantes as suas, ou com situagées clinicas que, ndo sendo semelhantes,
ja foram por eles observadas em internamentos anteriores, na forma como sdo

tratadas.

Apesar dos profissionais de salde alertarem permanentemente a doente para
os efeitos “nocivos” da informag¢ao prestada através dos canais informais de
comunicacao da informacgao, algumas doentes, naturalmente insatisfeitas com
as fontes de informacéo institucionalmente previstas, nao deixam de recorrer a
estes doentes que actuam como informadores privilegiados sobre os
procedimentos terapéuticos adoptados e os percursos e circuitos hospitalares
inerentes as trajectérias percorridas pelas doentes na instituigéo. Alias, sdo
estes doentes que melhor se enquadram na categoria de “expert informant’,

que rivalizam com a autoridade médica, autoridade essa que, suportada na
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valorizagdo excessiva do saber formal, inviabiliza uma relagao pedagédgica

médico-doente.

Com efeito, a perspectiva da aprendizagem do doente tem sido completamente
ignorada pelo modelo biomédico, ignorando-se ao mesmo tempo as
potencialidades que adquire a participagdo do doente como um trabalhador na
sua trajectoria de doenca para O controlo e gestdo das doencas cronicas
(Carapinheiro, 1991:19).

As clinicas oncolégicas sem duvida que se configuram como lugares vitais nas
trajectérias percorridas pelas doentes ao longo da cadeia processual médica,
corresporidendo a zonas sociais de sobreposigdo em que sobrevivem nacleos
de doentes que assumem um protagonismo na relagdo de ensino-
aprendizagem que mais ninguém quer assumir. Assim, na ordem social dos
servicos, a posse destes conhecimentos corresponde a detengdo de
competéncias sociais que, associadas as competéncias técnicas, permitem
transformar recursos em poderes, dando forma ao poder-saber do “doente
profissional” que, no exercicio deste poder, & também um doente informador
privilegiado” (Carapinheiro, 1993 :277).

Registei nas minhas notas de trabalho de campo um episddio elucidativo do
papel destes doentes, que promovem uma relagdo de ensino inter-doentes

sem terem que recorrer a um discurso erudito e elaborado :

&

E : Em termos de quimioterapia, nada a impede de fazer a sua vida normal... E
necessario beber muita agua, é natural que a sua urina seja manchada de
vermelho...

D : Pois é, ha ali um senhor que me disse ainda agora que se levasse as injecgdes
brancas nio havia problema nenhum ...

(A enfermeira, sorrindo para a doente, dirige-se ao observador)

E : Ha estas doentes e as cores. Se a Sr* Dr* estivesse ali sentada na sala de
espera havia de ouvir o que eles dizem uns aos outros...Sabem tudo, os
efeitos e as cores da urina...

(A doente sorri perante © desabafo feito ao obervador e concorda com a

enfermeira) ‘

.('n.t.c.)
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E uma outra doente entrevistada acrescenta :

“ ... Eu informei as outras doentes... Alias, tenho informado sempre... Por
exemplo na quimio, quando vou fazer a quimio, quando ha pessoas da primeira
vez digo-lhes os comprimidos que elas devem tomar... Para beberem coca-cola
no primeiro dia para arrotarem, para nio se sentirem agoniadas... E que eles aqui
ndo dizem nada !... (ED g3 17)

O depoimento de um dos médicos entrevistados clarifica a construgdo social
do poder-saber do “doente profissional” que reside no perfil do “doente
adivinho” quando este, através das terapéuticas que lhe sdo prescritas, atribui

“os bons casos a cor do medicamento “ :

“... Os doentes falam e depois até é engragado porque dizem que a quimioterapia
¢ vermelha... Ha azul e mais cores... Elas sabem que nds, para tentarmos
convencer a doente muitas vezes dizemos: Olhe, a senhora vai fazer uma
quimioterapia, ndo € porque a senhora hoje esteja doente... ¢ adjuvante da
cirurgia, ¢ para completar a cirurgia... Daqui a seis meses acabou o seu
tratamento,e portanto o cabelo cresceu e vai se Deus quiser viver uma vida muito
grande sem problemas nenhuns, mas é fundamental que faca para curar e tal... J4
comega a haver um grupo de doentes que sabe que o facto da quimioterapia nio é
sinal de doenga de forma avangada, mas elas depois também sabem distinguir
que o facto que aquelas que fazem isso sdo as tais...ndo € a vermelha, € a ndo sei
quantos...atribuem logo os bons casos & cor do medicamento ... “ (EM 14)

A informacéo escrita veiculada as doentes ao longo do percurso assistencial
podera ser considerada escassa, na medida em que se restringe ao folheto
informativo elaborado pelas voluntarias mastectomizadas, a um guia de
acolhimento que fornece informacdo adicional, ja desactualizada, sobre o
funcionamento da instituicao e, finalmente, a um folheto informativo distribuido
pelo grupo de enfermagem as doentes em tratamento quimioterapéutico. Para
além disso, a entrega destas brochuras as doentes nao é efectuada de forma
personalizada e ndo complementa o momento informativo especifico a que

cada uma das brochuras se reporta.

Alias, o vazio institucional que envolve o modelo de informacao adoptado é de

tal forma clarividente que uma das assistentes sociais entrevistadas traga no
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nada se assemelha com as caracteristicas da informagao que é

prestada as

doentes em termos institucionais, ao longo do percurso assistencial :

« Ey continuo a achar que o modelo ideal continua a ser aquele que eu acho que
& 0 modelo misto... Que é misturar a informagao do médico com uma informagio
escrita. Porque aquilo que o médico diz, mesmo que o diga muito claramente e
adapte ao que o doente pode entender, acho que ¢ importante passar-lhe para a
mio alguma coisa escrita que ele possa digerir mais tarde, deixando-lhe espago
ainda para ele voltar a uma segunda conversa com o médico depois de ter lido em

casa alguma coisa com aqueles que estdo mais pro

os ou com aqueles que

escolheu para partilhar com ele aquela situagio. Penso que é o conjunto destas
duas coisas que me parece que torna a informagdo bastante proxima do
perfeito... € em que, ento, a doente consciente diga : Sim senhora, eu embarco

nisso, eu vou nessa ... “ (EAS 6)

A doente, por outro lado, nao se resigna perante as idiossincrasias da

informagao oral prestada, sendo a informacao escrita distribuida classificada

de “quase nada’, mostrando-se ineficaz para o estrato social das doentes

menos diferenciadas :

“... Acho que aquilo, pronto, esta & medida do nosso pais... Acho que esta curto,
bastante curto. E uma coisa que ndo chega a ser nada, ou quase nada... Acho que
devia haver um departamento com... em que realmente falassem mais com as
pessoas, elucidassem mais as pessoas, porque isto no que respeita as pessoas

menos diferenciadas, que tenham menos percepgdo das coisas, que o ler...

aquele

que acho curto, também se for muito complicado ou mais sofisticado, se calhar
as pessoas também ndo chegam l4... 0 que eu acho é que havia de haver mais

conversa com as pessoas... “ (ED g3 7)

A realidade da pratica médica hospitalar alimenta a “desertificagdo” do

processo informativo, sendo os critérios de decisdo geralmente invocados para

dar ou escamotear informagdo baseados em regras formais

e informais

formuladas em ideologias e estruturas institucionais. Todavia, as barreiras de

“esquiva a informac&o” conflituam com as necessidades informativas das

doentes que, desta forma, se sentem insatisfeitas com a informagéo que

recebem das fontes hospitalares :

«_.. Porque ha uma esquiva muito grande 2 informago, sabe ? O pior que ha e
que o proprio doente se queixa é a esquiva. Portanto, ele queixa-se muito menos
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de que o médico disse coisas mas, mas queixa-se muito mais de que o médico nio
fala com ele e isso € que é... “ (EM 2)

A “desertificacdo” do processo informativo no contexto social e institucional,
modelada pela organizagdo de uma vivéncia clandestina do doente no
hospital, rende-se de forma anacrénica ao impacto das accoes dos doentes na
ordem social do quotidiano hospitalar. Nas margens da incerteza e da
indeterminagdo, o ‘“doente vigilante “ impde-se, capturando os vazios
institucionais de um modelo de informacdo praticamente inexistente. E esse
doente especializado em estratégias de busca de informagéo que abre os
envelopes dirigidos aos médicos numa tentativa Gltima de vigilancia e controlo

da congruéncia informativa :

“... Abri... e hd pessoas que nio gostam... Eu abro. O corpo € meu, acho que
tenho o direito de saber e de ver o que é... E en perguntei ele explicou-me. Eu
disse : Oh Sr. Dr., ha aqui montanhas de palavras e isto para mim, eu nio perebo
porque ndo estudei. Mas Sr. Dr, faga-me assim um apanhado, palavras praticas,
diga-me o que € que eu tenho... “ (ED g3 10)

Curiosamente, os médicos parecem ser coniventes com a violagdo da
correspondéncia trocada entre os profissionais de satde que circula pelas
maos das doentes. Com efeito, aceitam de certa forma esta quebra de
conﬁdencialidéde e atribuem estes comportamentos a estratégias
reconfirmatérias desenvolvidas pelas doentes no sentido de detectar a

existéncia de uma eventual informagao contraditéria :

“... Normalmente, todas as doentes 1éem as cartas que a gente escreve para os
médicos, léem as requisicdes das analises e das radiografias... en nem lhas dou
fechadas que € para elas nfio terem que rasgar o envelope...Portanto, sobre esse
ponto de vista ndo tenho divida nenhuma. E se elas conseguirem perceber, e
muitas delas vao tentar perceber, se aquilo que a gente lhes disse ¢ igual ao que
esta a escrever ao médico... Eu penso que muitas vezes niio é para obter mais
informagio. Elas querem € confirmar a informacdo ... “ (EM 7).
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Ao longo dos ilhéus assistenciais que estruturam a cadeia processual médica
assiste-se a intervengao de uma panoplia de medicos em areas especificas de
intervengdo. Contudo, esta compartimentacdo de saberes e de competéncias
profissionais néo particulariza processos de informacao distintos & medida que
a informacao vai sendo prestada nos diversos momentos da cadeia processual

médica que a doente percorre.

Paradoxalmente, o processo informativo evidencia uma pseudo-congruéncia
informativa alicergada no principio da nao contradicdo, na medida em que 0S
contornos do modelo de informacao institucionalmente adoptado sao
sistematicamente formulados e reformulados por movimentos de camuflagem,
espartilhamento e fuga a informacéo, dissipando-se, assim, os vestigios de

ambiguidade e contradicao :

«... O que acontece c4 muitas vezes... 0 médico vé a primeira vez, nunca mais vé
o doente. E esse doente pode ser visto por mais 40 médicos que nunca outra vez
o primeiro. Porque vai para as mais variadissimas consultas, porque depois nem
sequer é operado por ele, depois ndo é seguido por ele... Depois o doente tem
alta, depois vem & consulta... ja nio é muitas vezes visto pelo médico que o
operou porque... ou porque nio estd, ou esta ndo sei qué... e & visto por outro
que depois o segue. Ndo ha informagdo ambigua ou contraditiria porque nos
lemos todos a mesma cartilha...nds jogamos todos a defesa ... “(EM 12)

Os doentes contornam esta cartilha desinformativa que subjaz a proliferagéo
de fontes de informagdo, percorrendo autonomamente as trajectorias

institucionais em circuitos de auto-gestéao informativa.

No ambito do trabalho de campo registei, a este propésito, o desabafo de uma
das doentes no decurso de entrevistas de esclarecimento pontualmente

efectuadas nas clinicas de oncologia médica pelo grupo de enfermagem :

% J4 falou mais comigo hoje do que durante 0s trés meses que ando aqui... 0
resto é tudo self-service ...”
(ntc.)



258

Por outro lado, as doentes imaginam que os médicos montam verdadeiras
campanhas orquestradas de desinformagdo que escamoteiam a possibilidade

de incongruéncia informativa :

“... Ah !, mas eles aqui nunca ha informagdo contraditéria porque eles estdo
todos de acordo. Eu acho que sim. Entdo diga-me 14, sdo colegas, um vai dizer
uma coisa ou vai fazer uma asneira... Vamos 14 a ser positivas, o outro nio vai
contra. Portanto, ndo vale apena... Vale a pena ,sim, la fora. Eu tive a ideia, e
passa-me hoje pela ideia, devia ter ido la fora. Pronto, nio fui... mas eles aqui
ndo se contradizem, nfo. Se um disser que é amarelo, pode ter a certeza absoluta
que € tudo amarelo... “ (ED g3 2)

Verifica-se, contudo, que existe um gradiente de informagéo que vai desde o
total conhecimento da doente sobre a sua doenca até & completa ignorancia,
passando peia suspeita ou pela informagdo de caracter ambiguo,
comprometendo a priori o caracter sistematico e gradual da informagéo que é
prestada a doente ao longo da cadeia processual médica. Alias, como o
extracto seguinte ilustra, sdo as proprias doentes que, por vezes, reclamam
dos profissionais de saude uma informacéo sequencializada e doseada de

acordo com a sua trajectoria individual :

“... Nunca se ¢ muito bem esclarecida. Eu queria saber cada coisa de sua vez,
portanto guardava aquilo em gavetinhas e ia tirando & medida que ia fazendo as
coisas, pronto. Se agora fazia um exame ao torax, pronto, era so nisso em que
pensava. Depois ia fazer uma anilise, era s6 nisso que pensava... E portanto
fazia aquelas divisSes muito bem feitas... Nao queria, assim, também saber tudo,
tudo de uma vez ... “ (ED g3 6)

Nesta tumultuosa convergéncia estratégica de movimentos reivindicativos e
nao reivindicativos da parte da doente como agente protagonista face a
informacéo que lhe é prestada, emergem os perfis do “doente informado” e do
“doente desinformado”, configurados na delimitagdo de balizas institucionais,

formal e informalmente estabelecidas.

Ao longo da sua trajectdria assistencial, no contexto da negociacéo entre os
actores e das estratégias adoptadas, revelam-se comportamentos tipicos de
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“doentes informados’ e de “doentes desinformados” que evidenciam a
existéncia real de diferengas de caracter individual das doentes perante a

informacao que lhes é prestada.

A proposito das diferencas de caracter individual Humphrey et al. (1992) '
num interessante estudo realizado com doentes oncolégicos no dominio da
comunicacdo médico-doente, em particular na fase de diagnostico,
estabeleceram um modelo que sobrepde o estilo de comunicagdo do médico
com o estilo de coping do doente. Neste estudo, as diferengas de caracter
individual foram igualmente conceptualizadas de acordo com 0 modelo de
procura versus evitamento de informagao. No polo procura de informagéao, 0s
doentes procuram obter toda a informacéo relacionada com a sua doenca €
respectivo tratamento e, por outro lado, tendem a acreditar que a informacéao
recolhida os ajudara a lidar melhor com a natureza da sua doenga. Como tal,
questionam frequentemente 0s profissionais de saude comparando as
respostas obtidas, visitam bibliotecas procurando de forma independente obter
cada vez mais informagdo e questionam habitualmente outros doentes em
situagéo clinica idéntica ou que tenham porventura sido sujeitos a um regime
semelhante de tratamento. No polo oposto, evitamento de informagao, 0s

doentes evitam activamente toda a informagdo que de algum modo possa

1 ¢f Miller, SM. e Mangan, C.E. (1983). Interacting effects of information and coping style in
adapting to gynecologic stress : Should the doctor tell all 2. Journal of Perconality and Social
Psychology, 45, 223-236. Neste trabalho de investigagio, a existéncia de diferencas de caracter
individual foi também posta em destaque, tendo os autores concluido que os doentes retiram maiores
beneficios quando a quantidade de informagfio que recebem se mostra congruente com as suas estratégias
de coping. Assim, para 0s “pesquisadores” de informagdo, uma informagiio completa evidenciava um
maior nivel de correlagio com a sua adptagdo psicossocial, enquanto que 0s “evitadores” de informagéo
obtinham maiores beneficios quando recebiam pouca ou nenhuma informaggio. O trabatho de Steptoe ef
al. fornece uma reflexdio adicional sobre a distingfio entre estas duas categorias. Estes autores referem
que, enquanto que os doentes que reportavam pouca compreensdo acerca da sua condigfo procuravam
mais informacfo, os que a evitavam revelavam habitualmente um maior nivel de compreensio sobre a
sua condigfio e maior grau de satisfacio relativamente & comunicagio médico-doente. Concluiu-se que 08
evitadores reportavam uma melhor compreensdo, ndo por serem detentores de um conhecimento factual -
a esse nivel mas porque o seu estilo de coping os conduzia no sentido da obtencfio de menos informacdo.
Por outro lado, os doentes que procuravam informacio mostravam-s¢ mMenos satisfeitos com a
comunicac¢io médico-doente € verbalizavam que haveria muito mais a saber sobre a sua condigio que
gostariam que o médico tivesse partilhado com eles. Cf. Steptoe, A. et al. (1991). Satisfaction with
communication, medical knowledge and coping style in patients with metastatic cancer. Social Science
and Medicine, 32, 627-632.
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contribuir para o esclarecimento da sua condigdo de doente. Por isso,
raramente formulam questoes, declinam sistematicamente a sua participacao
em programas de ensino / aprendizagem, evitam o contacto com outros
doentes em condicdes semelhantes e de forma alguma se dispdem a participar
nas tomadas de decisdo sobre aspectos relacionados com as terapéuticas
administradas, optando por delegar este tipo de decisbes a terceiros,

geralmente nos médicos.

No ambito desta pesquisa foi possivel detectar constrangimentos sociais e
institucionais que, acompanhando o processo informativo ao longo da cadeia
processual médica, determinam configuragées sociais especificas subjacentes
ao impacto da informacdo prestada a doente com cancro da mama e

estruturantes das modalidades de que a mesma se reveste.

Perante a existéncia de um modelo de informagdo fragmentado e quase
ilegivel, acaba por ser a doente que assume o papel de agente condutor do
processo informativo, accionando estratégias de captura de informacéao sobre

a sua doenca e terapéuticas prescritas.

Assim, é possivel encarar o perfil do “doente informado” como o doente que
assume o seu protagonismo no decurso da sua carreira de doente crénico,
desencadeando sistematicamente um monopdlio de estratégias de
desocultacdo da informacao, por vias informais ou formalmente instituidas.
Recorrendo a uma multiplicidade de informadores privilegiados,
institucionalmente legitimados ou até mesmo junto de outros doentes com
quem estabelecem uma relagdo de aprendizagem de igualdade entre pares,
sd0 estes mesmos doentes que se convertem em verdadeiros agentes activos
e vigilantes ao longo do seu percurso assistencial, adquirindo um grau de
especializacao sobre a sua doenca enquanto entidade bio-psico-social que lhe
permite dar forma ao poder-saber do “doente profissional” e do “expert

informant ” .
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Na vivéncia quotidiana da sua condicdo de doente nos cenarios hospitalares,
assumem a sua categoria de agentes pesquisadores de informacao,
convertendo a informagéo obtida em estratégias de ajustamento psicossocial a
sua condigao de pessoa doente. Com efeito, & a doente que se enquadra na
categoria de “doente informado” que se constitui como grande opositora da
“conspiracgao de siléncio “ que subverte o processo informativo, interiorizando a
faléncia informativa como uma ameaga a sua sobrevivéncia, na medida em que

nao lhe permite criar “defesas’ e adoptar uma atitude de prevencgao :

«... Quero saber a verdade... Que nunca me escondam nada. Eu acho que se me
esconderem qualquer coisa eu posso-me tornar desconfiada e ai fico irritada, o
que ndo é nada bom... Se eu souber tudo, eu posso prevenir 0 meu organismo
quanto a determinada situagéo. Se me esconderem... ndo me sei defender e assim
sei-me defender. Pronto, quando eu vou fazer determinado exame e nio percebo,
quero que ele me explique e mostre onde estdo os noédulos... Mostram-me tudo
nos exames. Eu acho que isso € Optimo para uma doente... eu ndo queria que
ninguém me omitisse nada porque €u acho que é uma defesa, desde o principio.
Eu acho que s6 assim € que eu posso criar defesas, se me contarem a verdade e
se me derem informagco... “ (ED g3 16).

Nesta leitura dialética de tragos de perfis de doentes, a doente que se
enquadra na categoria de “doente desinformado” assume uma atitude passiva,
relegando o seu protagonismo 3 autoridade do médico, retirando-se assim
tacitamente de todo e qualquer processo de decisdo informada e partilhada.
Quando confrontada com doentes estrategicamente posicionados nas salas de
espera, adoptava estratégias de evitamento e fuga deliberada, por forma a nao
romper o pacto com a incerteza e a duvida, refugiando-se assim nas

“vantagens” da ignorancia :

« Ey sou assim. Olhe, diz um ditado muito antigo chinés... que é mais feliz o
ignorante que o sabio. De maneira que eu... pronto, deixo andar. Eu ando aqui...
eles € que sabem, ndo pergunto nem falo com doentes... “ (ED g3 2)

E uma outra doente acrescenta :

«_. Ndo procurei saber nada. Fiquei assim melhor na incerteza, na duvida, e
fujo... Quando andei no cobalto eu por vezes fugia c4 para fora, porque eu tinha
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doentes que eu fingia... Entrava e ndo falava... eu ia-me sentar 14 ao fundo e as
duas por trés esses mesmos iam-se sentar ao pé de mim ... “ (ED g3 10)

Curiosamente, € o grupo das doentes que se identificam com o perfil de
“doente desinformado “ que recorre a estratégias de denegacgéo da informagéo
prestada, raramente formula perguntas sobre a sua situagdo clinica, optando
pelo recurso subliminar da linguagem eufemistica como expressdo de um

evitamento defensivo.

Os profissionais de salde enquadram estas duas categorias de doentes num
eixo dicotémico visivelmente diferenciado. A categoria de “doente informado”
refere-se & doente que participa no trabalho médico, apesar dessa forma de
participagdo ser encarada no sentido da categorizacdo de “doente
colaborante”. Por outro lado, estas doentes manifestam um elevado grau de
aderéncia as terapéuticas prescritas e uma predisposi¢do para tomadas de
decis&o partilhadas em que actuam como parceiros sociais intervenientes. A
doente que se intitula de “doente informado” procura, ainda, assumir o controlo
do processo informativo, revelando uma atitude inconformada perante a
auséncia de informagao, pelo que confronta normalmente os profissionais de

saude com questdes sobre a sua doenca :

“... Sim... fui informada. Talvez tenha sido mais informada porque eu pergunto...
Mas fui informada e eu fago as perguntas todas. Portanto, completo as
informagoes todas porque eu nio quero ficar sem saber... “ (ED g3 20)

No polo oposto, a categoria de “doente desinformado” corresponde a doente
que assume uma atitude “laxista” e que se “escusa” as terapéuticas
administradas, acabando por abandonar o seu percurso assistencial :

“... Eu acho que o doente informado e que pretende ser informado é um doente
muito mais interessado em participar nas decisGes terapéuticas e colaboram
muito mais facilmente connosco... O doente nio informado é um doente que
habitualmente cria uma relagdo mais laxa, mais débil connosco, mais ténue e que
habitualmente é um doente que se escusa mais as consultas, que falta mais as
consultas, que é capaz de dizer que, sim senhor, faz um tratamento e depois ndo
faz... Portanto eu julgo que, de facto, o doente informado € o melhor doente em
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todos os aspectos. Ndo acho que a informagiio para o doente tenha uma carga
negativa... Também, das centenas de doentes que eu tratei com cancro e como The
digo, pelo menos 90% dos meus doentes estdo informados da doenca que tém,
nunca nenhum se suicidou ... “ (EM 4)

Contudo, apesar de se registar uma certa unanimidade da parte dos médicos
no que respeita a colaboragéo do doente com O trabalho médico, que emerge
das estratégias de vigilancia desencadeadas pela doente como “observador
activo” da sua carreira de doente croénico, 0 mesmo nao se podera afirmar
quanto ao impacto negativo da informagao prestada em termos do ajustamento
psicossocial da doente. Na verdade, o anterior extracto de entrevista e o que
seguidamente se transcreve, ilustram opinides diversas no que respeita ao

impacto psicologico, positivo ou negativo, da informacao prestada as doentes :

&6
ae

O doente mal informado tem uma vantagem sobre 0 informado. Vive menos
preocupado, menos ansioso, menos deprimido. Quer dizer, é a chamada santa
ignorincia. Também ndo tem s6 vantagens, a informago... O doente informado €
um doente mais consciente, talvez mais cuidadoso, nio falta ao seu follow-up,
ndo deixa de fazer os exames, ndo deixa de aparecer... faz as mamografias todos
os anos. E um doente mais vigilante em relagdo 4 doenga... Pode fazer o seu dia-
a-dia perfeitamente se estiver bem informado... O outro nio. E um doente muito
mais baldas... que pode abandonar, que nunca mais vem buscar os comprimidos,
que deixa a terapéutica... Sdo as desvantagens da falta de informag3o ou da ma
informagdo...” (EM 5)

A doente que se enquadra na categoria de “doente informado” é normalmente
“temida” pelos profissionais de saiude que, por norma, se refugiam em
estratégias de fuga informativa, adoptando comportamentos defensivos, e que
vacilam perante as perguntas incomodas da doente, conforme se depreende

dos seguintes extractos de entrevistas de uma enfermeira e de um medico :

« _Se as pessoas tém conhecimentos para responder e respondem, nio tém

problema nenhum. Se a pessoa nao esti muito 4 vontade, tem medo do doente
informado !...“ (EE 14) :

“« _Para mim, é mais facil tratar um doente que ndo sabe do que um doente que
sabe. Se um doente sabe, eu fico cheio de medo do doente. Se o doente ndo sabe,
eu tenho muito mais a vontade, percebe?. Porque o doente que ndo sabe,
normalmente nio pergunta, mas ha aquele que faz imensas perguntas ... COmMO é...
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quantos meses... . Tenho um medo tremendo do doente que sabe.. Para mim sdo
pessoas que me causam problemas em termos de dialogo... “ (EM 12)

No entanto, algumas enfermeiras nos seus depoimentos deixam transparecer a
suspeita da existéncia de atitudes discriminatérias face a informagéo prestada
aos doentes que apelidam de “doentes especiais”, na medida em que sao
“doentes dos médicos” e nao “doentes do hospital” e, como tal, sob a al¢cada

do proteccionismo médico, beneficiam de determinados privilégios informativos

“... Claro, sdo doentes deles... Eles informam mais, informam os familiares,
conversam melhor, portanto sdo doentes especiais... Para mim sio chamados
doentes especiais a quem eles conseguem fazer compreender tudo. E eu revolto-
me com isso tudo porque para mim o doente, a palavra doente ¢ generalizada.
Portanto, ndo tem que ver se ela é familiar de um médico, de um enfermeiro, ou
de um cavador ou de um varredor. Para mim sdo doentes e, como sio doentes,
devem ter o mesmo direito ... na informagio como no resto...” (EE 15)

A institucionalizagdo de um modelo informativo que, na verdade, se revela
vazio ao longo do percurso assistencial, é obviamente relevante em termos da
qualidade global da prestagéo de cuidados de satde. A possibilidade de serem
lancadas as bases de um modelo adequado & satisfagcio das necessidades
informativas das doentes dependera naturalmente da concorréncia de factores
de ordem contextual, social e politica, aflorados, em parte, no seguinte extracto

de entrevista de um médico :

“ ... Qualquer sistema formal que torne obrigatorio a transmissdo de um dado de
conteudo informativo, quer na observagdo inicial, na avaliagdo inicial, quer no
diagnéstico quer no prognodstico terapéutico, é preciso, primeiro que tudo, tornar
as relagGes profissionais, profissionais. E isto € uma coisa de La Palisse, é uma
evidéncia, mas passa por cada um ser exigente consigo proprio e ter condi¢cdes de
uma certa dignidade no exercicio da sua actividade. O que passa claramente por
mudangas de atitude. Esse € um esforgo que deve ser promovido, julgo eu, pelos
responsaveis, por cada um, que deve ser promovido também pelas entidades
politicas responsaveis pelas instituigdes com capacidade de diagnosticar estes
problemas e de promover ac¢des no sentido de os transformar... “.(EM 11)
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Do lado dos doentes, longe de haver consenso, parece ser reclamado o direito
a uma informag&o congruente com as capacidades pessoais de ajustamento
psicossocial :

« .. Porque a pessoa vive na ignorancia... Acho que a pessoa tem de fazer da vida
dela o que quer.... tem todo o direito. Acho que as pessoas devem ser informadas
e depois tomar uma decisdo sobre a vida delas. Elas... € a vida delas, ¢ a nossa
vida... é a nossa vida que estd em jogo, € nos € que temos que ou querer ou nio
querer, ou ter esperanga ou ndo, ou vencer, batalhar, aquelas lutas todas que nos
temos. Temos uma luta sobrenatural, € preciso arranjar umas forgas muito
grandes... “. (ED g3 17)

Reclama-se, assim, um processo informativo formalmente (re)conceptualizado,
tendo em conta a existéncia real de diferencas de caracter individual das
doentes perante a informagao que lhes & prestada, na medida em que estas

modulam o caracter adaptativo ou desadaptativo da informacao.

Uma comunicagdo aberta, no seio da qual a informagao prestada possa
constituir um verdadeiro acto pedagogico (Dias,1995 :352) permitira a doente
uma melhor adaptagdo a sua situagao e melhorar a qualidade da sua
sobrevivéncia, potenciando a emergéncia de estratégias de promogéo de

saude.
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Conclusio

Concluida a elaboracdo do projecto de pesquisa cujo modelo analitico se
apresenta dissecado no decurso da segunda parte deste trabalho e suportados
no modelo tedrico e na estratégia metodologica adoptada, estao reunidas as
condicdes para a apresentagdo dos principais vectores interpretativos que

emergem como conclus&o deste trabalho de pesquisa.

Desde logo se podera afirmar que a identificagao de uma cadeia processual
médica como unidade social de estudo, enquadrada numa estrutura hospitalar
de cuidados especializados em patologia oncoldgica, constituiu um ponto de
partida de relevante valor sociologico, ao permitir o entendimento do acto de

informar como processo social e institucional de comunicagao de informacao.

O modelo de produgdo de cuidados que sobressai na cadeia processual
médica orienta-se para a prestagdo de cuidados médicos altamente
sofisticados, com recurso a tecnologias de ponta, na prossecugao de actos
clinicos de diagnostico e de terapéutica, como expressdo de uma vocagéo

médica hiperespecializada.

As sub-unidades que constituem a cadeia processual meédica assumem-se
como lugares privilegiados com configuragoes sociais especificas. A consulta
de decisdo terapéutica assume uma posi¢ao esfratégica de comando ao deter
o monopodlio de coordenacgdo e supervisido do trabalho médico praticado ao
longo da cadeia processual médica. Nesta consulta definem-se estratégias de
fechamento social do processo terapéutico institucionalmente balizado pela
existéncia de um protocolo de orientacao diagnostico-terapéutica, que

racionaliza a producéo de cuidados.
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A trajectéria percorrida pela doente ao longo da cadeia processual médica
confere um estatuto de dependéncia da Pessoa doente na relagdo com a
especializagcao do acto médico, no qual o cirurgido ocupa um lugar soberano.
De facto, o grupo dos cirurgides assume formalmente o comando técnico-
cientifico ao nivel da produgdo de cuidados, constituindo-se, em termos
terapéuticos, como um grupo estratégico face aos restantes grupos
profissionais de médicos envolvidos nas terapéuticas adjuvantes.
Estabelecem-se, assim, os fundamentos técnicos e sociais para a emergéncia

de uma hierarquia médica informal sobreposta a hierarquia médica formal.

Salientam-se, também, nesta pesquisa os resultados que dizem respeito a
emergéncia de processos informais de comunicacdo e a existéncia de cadeias
de processos negociativos ao nivel da informagao prestada as doentes que

contornam a estrutura de comunicagéo formalmente estabelecida.

A realidade da pratica médica hospitalar edifica a desertificagdo do processo
informativo, sendo os critérios de decisdo geralmente invocados pelos
profissionais de salde para prestar ou escamotear informagéo baseados em
regras formais e informais formuladas com base em ideologias e processos

institucionais.

Por um lado, a figura do meédico paternalista consubstancia a filosofia
institucional defensiva de encobrimento da verdade, como expressdo de um
modelo tradicional de relagdo médico-doente que desaloja a centralidade do
doente no plano da tomada de decisdo, fundamentando-se na assimetria
relacional onde persistem tragos impeditivos do protagonismo da doente. Por
outro lado, os critérios decisionais invocados pelo grupo profissional dos
meédicos prendem-se com variaveis de ordem estrutural e institucional. Os
médicos alegam indisponibilidade de tempo, justificada pela pressdo da
procura clientelar, para prestar informagéo aos doentes sobre a sua situacéo
clinica, sendo o tempo dispendido a comunicar com os doentes
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intrinsecamente sentido como uma ameaca 3 eficiéncia do sistema de

producao de cuidados.

A posigéo secundaria de mediagao assumida pelos grupos profissionais de
enfermagem e servi¢o social, denuncia a falta de autoridade informativa que
advem da posicao vulneravel destes profissionais, que se posicionam entre o
saber central dos médicos e o saber profano dos doentes. A desimplicagéo de
uma atitude informativa por parte destes grupos profissionais manifesta-se
através de frequentes retiradas estratégicas quando questionados pelas
doentes, que sao sistematicamente endossadas a autoridade médica,

potenciando de alguma forma o paternalismo médico.

Nestas diferentes formas de desinvestimento de uma atitude informativa
sobressaem as negociagbes estratégicas assumidas pelos doentes com 0
objectivo de receber informacao sobre a sua condicdo de doente. O
esvaziamento da fonte de informagdo privilegiada que a figura do meédico
personifica cria condigoes propiciatorias a “infidelidade” do doente, que, numa
tentativa de controlo sobre a sua condigéo, parte em busca de outras fontes
alternativas, nomeadamente outros doentes, como forma de colmatar as

lacunas inerentes a inexisténcia ou a inadequacao da informacgao.

Ao longo da cadeia processual médica emerge um processo informativo
caracterizado por mltiplas encruzilhadas de encobrimentos, que inviabilizam
os pressupostos basicos de um processo informativo alicercado em principios

de congruéncia, sequencialidade e sistematizagao da informagao prestada.

A demarcagdo estrutural da cadeia processual médica implica a
particularizagcdo de momentos informativos tipicos. Conclui-se, no entanto, que
essa particularizagdo € adulterada a favor de um modus operandi

estrictamente técnico-clinico, restringindo-se 0 processo informativo, na sua
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generalidade, aos momentos de definicdo de estratégias terapéuticas que

invadem as trajectérias percorridas pelas doentes.

Por outro lado, confirmou-se que o processo informativo evidencia uma
pseudo-congruéncia alicercada no principio da n&o contradicdo. Eventuais
vestigios de ambiguidade e contradicao sao dissipados através de movimentos
de camuflagem, espartiihamento e fuga a informacdo, que formulam e
reformulam os contornos do modelo de informagdo institucionalmente

adoptado.

Relativamente as estratégias dos doentes, confirma-se a existéncia de uma
franja de doentes que assumem uma atitude pro-activa face a este cerco
desinformativo, revelando o seu protagonismo no decurso da sua carreira de
doente ao desencadearem sistematicamente uma panoplia de estratégias de
desocultacdo da informagdo, quer pelas vias informais, quer pelas que estdo

formalmente instituidas.

Uma vez reconduzidos os polos de analise mais relevantes que lideram esta
pesquisa, resta acrescentar que este trabalho constitui uma via aberta a
realizacéo de futuras investigacdes sobre a problematica da informagéao aos

doentes oncologicos em contexto hospitalar.

A realidade policetada que o ambiente hospitalar contextualiza sugere uma
multiplicidade de novas e renovadas propostas de investigagao, alicercadas
em dimensdes referidas aos modelos de socializacdo dos profissionais de
saude e suas implicacdes na malha complexa de relagbes sociais presente nas

estruturas de satde.

Nesta linha de recomendacgdes, esta investigacdo podera igualmente constituir
um ponto de partida para futuros trabalhos que promovam o aprofundamento

das categorias de doentes cujos contornos foram desenhados nesta pesquisa.
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ANEXO 1



ENTREVISTAS A MEDICOS

Pontos de vista sobre o processo de informagéo

Ponto de vista relativo 4 produgdo de cuidados
¢ Factores de optimizagao do sistema de tratamento

o Especificidade dos cuidados médicos e sua repercussido na prestacao de
informagao ao doente.

e Grau de incerteza da patologia oncolégica e sua repercussao na prestacao
de informagao ao doente

Ponto de vista relativo a organizagio do trabalho, em termos de :

o Formas de participagéo do doente no trabalho médico

« Reconhecimento da distingdo entre participagoes propostas pelos medicos e
participagdes pedidas pelos doentes.

e Vantagens / desvantagens destas formas de participagdo nas relagoes
envolvidas no trabalho médico.

Adequagdo da informagdo prestada ao doente em termos das suas
caracteristicas e os momentos em que é prestada :

e Fase preparatoria para a elaboragéo do diag6stico

e Tipo de informacéao ~

¢ Modalidades de que se reveste a informacgéo (oral ; visual ;
escrita )

e Pedido de participacéo de outros profissionais.
Em que situagdes ?

e Momento de revelacao do diagnostico



¢ Tipo de informacgao
« Modalidades de que se reveste a informagéo ( oral ; visual ;
escrita )
« Pedido de participagao de outros profissionais de saude.
Em que situagoes ?
e Momento de definicdo da estratégia de tratamento
e Tipo de informag&o
o Modalidades de que se reveste a informagao ( oral ; visual ;
escrita)
« Pedido de participacéo de outros profissionais de saude.
Em que situagdes ?
e Momento em que é reconhecida a dimens&o social da gestao da doenca. A
quem é atribuida ?
Ponto de vista sobre os processos de comunicagao da informagao

e Reconhecimento dos procesos formais. Elementos para a sua
caracterizagao.

e Reconhecimento dos processos informais. Elementos para a sua
identificacao.

e Concepcao sobre o modelo “ ideal “ de informacao.

¢ Discrepancias entre o modelo “ ideal “ e o modelo “ possivel “ de informagao.

Ponto de vista relativo :

¢ Ao problema da revelagdo da verdade ao doente

e A especificidade da informag&o a prestar ao doente oncoldgico.
o A compreenséo pelo doente da informagao prestada

e A valorizacdo das estratégias adoptadas pelos doentes para obter mais
informacao.



Relagdes sociais a volta do processo de informar
« Ponto de vista sobre a “ fonte de informagao privilegiada “ do doente.
 Determinacéo da posigao dos médicos como fonte de informagao.

e Ao nivel da prestacdo de informagao, situagdes mais dificeis confrontadas
com:

os enfermeiros

os assistentes sociais

os auxiliares de ac¢do médica
os doentes

a familia dos doentes

e Face a eventual incongruéncia da informagdo ( ambigua e contraditoria )
prestada ao doente, situagdes mais dificeis confrontadas com :

elementos da equipa medica
outros profissionais de satde
profissionais do servico social
a familia dos doentes

e Ponto de vista sobre a relacdo medico - doente como relagéo pedagdgica.
¢ Perfil psicossociolégico do doente oncolégico.

o Situagbes mais dificeis confrontadas com doentes com este tipo de
patologia.

« Perfil do “ doente informado “ e do “ doente desinformado “.



ENTREVISTAS A ENFERMEIROS

Pontos de vista sobre o processo de informagao

Ponto de vista relativo a producéo de cuidados :

o Factores de optimizagdo do sistema de tratamento. Contribuicdo dos
enfermeiros para esta optimizacgao.

e Especifiildade dos cuidados de enfermagem e sua repercusséo na prestacao
de informacao ao doente.

« Grau de incerteza da patologia oncologica e sua repercussd@o na prestacao
de informagéao ao doente.

Ponto de vista relativo a organizagéo do trabalho :

« Formas de participagao do doente no trabalho de enfermagem.

e Comparagio desta forma de participagao com a forma de participagao no
trabalho médico.

o Reconhecimento da distincdo entre a participacdo proposta pelos
enfermeiros e a participagao pedida pelos doentes.

e Vantagens e desvantagens destas formas de participagdo nas relagoes de
trabalho.

Adequagdo da informagdo prestada ao doente em termos das suas
caracteristicas e dos momentos em que é prestada :

e« Fase preparatoria para a elaboragéo do diagnostico

e Tipo de informagao

e Modalidades de que se reveste a informagéo ( oral ; visual ;
escrita )

e Pedido de participagdo de outros profissionais.
Em que situagoes ?



¢ Momento de revelagao do diagnéstico
e Tipo de informagao
« Modalidades de que se reveste a informagéo ( oral ; visual ;
escrita )
o Pedido de participagao de outros profissionais.
Em que situagoes ?
e Momento de definicdo de uma estratégia de tratamento

e Tipo de informacg&o

« Modalidades de que se reveste a informagao ( oral ; visual ;
escrita)

o Pedido de participagdo de outros profissionais.
Em que situagdes ?

e Momento em que é reconhecida a dimenséo social da gestao da doenca. A
quem é atribuido ?

Ponto de vista sobre os processos de comunicagio da informagéo :

¢ Reconhecimento dos processos formais. Elementos para a sua
caracterizacao.

e Reconhecimento dos processos informais. Elementos para a sua
identificacao.

e Concepcéao sobre o modelo *“ideal “ de informagao.

e Discrepancias entre o modelo “ ideal “ e o modelo “ possivel * de
informacao.

Ponto de vista relativo :

e Ao problema da revelagio da verdade ao doente oncoldgico

e A especificidade da informag&o a prestar ao doente oncologico.



e A compreensao pelo doente da informacao prestada

o A valorizagdo das estratégias adoptadas pelos doentes para obter mais
informagao

Relagdes sociais a volta do processo de informar

« Ponto de vista sobre a * fonte de informacao privilegiada “ do doente

¢ Determinacgao da posigao dos enfermeiros como fonte de informagao.

e Ao nivel da prestagéo de informag&o, situagoes mais dificeis confrontadas
com :

os médicos

os doentes

os assistentes sociais

os auxiliares de acgdo médica
a familia dos doentes

e Face a eventual incongruéncia de informagdo ( ambigua e contraditoria )
prestada ao doente, situagdes mais dificeis confrontadas com :

outros profissionais de saude
elementos da equipa médica
profissionais do servigo social
as familias dos doentes

¢ Ponto de vista sobre a relagéo enfermeiro - doente como relagao pedagégica
e Perfil psicosociolégico do doente oncologico
e Situacdes mais dificeis confrontadas com doentes com esta patologia.

¢ Perfil do “ doente informado “ e do “ doente desinformado “.



ENTREVISTAS A ASSISTENTES SOCIAIS

Pontos de vista sobre o processo de informagao

Ponto de vista relativo a produc¢io de cuidados :

Factores de optimizagdo do sistema de tratamento. Contribuicdo dos
assistentes sociais para esta optimizagéao.

Especificidade do trabalho do servigo social e sua repercussao na prestacao
de informacao ao doente.

Suporte desempenhado pelo lar ao nivel da producéo de cuidados.

Grau de incerteza da patologia oncolégica e sua repercusséo na prestagéao
de informacgao ao doente.

Ponto de vista relativo a organizagao do trabalho :

Formas de participacdo do doente no trabalho dos assistentes sociais.

Comparacao desta forma de participagao com as formas de participagcdo no
trabalho médico e no trabalho de enfermagem.

Reconhecimento da distingdo entre a participacdo proposta pelos
assistentes sociais e a participagao pedida pelos doentes.

Vantagens e desvantagens destas formas de participacdo nas relagbes de
trabalho. -

Adequagdo da informagao prestada ao doente em termos das suas
caracteristicas e dos momentos em que é prestada :

Fase preparatoria para a elaboragéo do diagnéstico

¢ Tipo de informacao



o Modalidades de que se reveste a informacao ( oral ; visual ;
escrita )

e Pedido de participacéo de outros profissionais.
Em que situagbes ?

o Momento de revelagéo do diagnostico

¢ Tipo de informagéo

« Modalidades de que se reveste a informacao ( oral ; visual ;
escrita )

¢ Pedido de participacéo de outros profissionais.
Em que situagdes ?

e Momento de definigao de uma estratégia de tratamento

¢ Tipo de informagao

o Modalidades de que se reveste a informagao ( oral ; visual ;
escrita )

e Pedido de participac&o de outros profissionais.
Em que situacdes ?

e Momento em que é reconhecida a dimensao social da gestdao da doenca
oncolégica

o Reconhecimento, por parte de outros profissionais, do papel dos assistentes
sociais nesta gestao.

e Tipo de informagao prestada ao doente nesta forma de gestao.

Ponto de vista sobre os processos de comunicagéo da informagao : |

e Reconhecimento dos processos formais. Elementos para a sua
caracterizagao.

e Reconhecimento dos processos informais. Elementos para a sua
identificacao.

e Concepgao sobre o modelo *ideal * de informacao.



« Discrepancias entre o modelo * ideal “ e o modelo “ possivel * de
informagao.

Ponto de vista relativo :

e Ao problema da revelagao da verdade ao doente oncoldgico

e A especificidade da informacao a prestar ao doente oncoldgico.

e« A compreenséo pelo doente da informagao prestada

e A valorizacdo das estratégias adoptadas pelos doentes para obter mais
informacgao

Relagéesvsociais a volta do processo de informar
« Ponto de vista sobre a “ fonte de informagéo privilegiada “ do doente.
o Determinacgao da posicao dos assistentes sociais como fonte de informacgéao.

e Ao nivel da prestagdo de informac&o, situagoes mais dificeis confrontadas
com:

os médicos

os doentes

os enfermeiros

os auxiliares de accao médica
a familia dos doentes.

e Face a eventual incongruéncia de informacgao ( ambigua e contraditoria )
prestada ao doente, situagoes mais dificeis confrontadas com :

elementos da equipa medica
elementos da equipa de enfermagem
outros profissionais de saude

a familia dos doentes



Ponto de vista sobre a relagdo assistente social - doente como relacao
pedagogica.

Perfil psicossociolégico do doente oncolégico
Situag6es mais dificeis confrontadas com doentes com esta patologia.

Perfil do “doente informado “ e do “doente desinformado “.



ENTREVISTAS A DOENTES

GRUPO 1
Apés a consulta de cirurgia ( 1° @ 2° momentos )

1. Sinais e sintomas da doenga

o Como é que se apercebeu pela primeira vez de que alguma coisa estranha
se passava no seu peito ?

e O que a levou a procurar ajuda ?

Televisao

Leitura de jornais ou revistas

Contactos com pessoas em situagoes semelhantes
Conselhos de profissionais de saide
Recomendacao da familia

e Quanto tempo decorreu desde que se apercebeu da existéncia deste
problema até procurar ajuda medica ?

2. Processo institucional de comunicagio da informagao
e Ja foi dado algum nome & sua doenca:

Quando foi dado

Quem o forneceu

Como foi comunicado ( oral ; visual ; escrita )

Que tipo de informagao ( medico clinica ; gestao social da
doencga )

e Quais foram as maiores dificuldades sentidas na compreensao da
informacéao ?



3. Processo informal de comunicagio da informacgéo

Para além da informagéao recebida, procurou obter, por meios proprios, mais
informacao ?

e Que tipo de informagao conseguiu recolher ?

e Na procura dessa informagdo, com quem sentiu necessidade de falar :
Outros doentes

Enfermeiros

Assistentes sociais
Auxiliares de acgao medica

4. Protagonismo do doente
e Fez pérguntas aos médicos sobre o que desejava saber ?

o Considera que lhe foram dadas oportunidades de fazer todas as perguntas
que desejava ?

3

o Houve alguns aspectos concretos da sua doenca que gostaria de ter
discutido com os médicos ? Quais ?

5. Fontes de informagéo

e De quem recebeu informagao até este momento ?
e A informacao recebida foi :

Confusa

Estranha ( surpreendente )
Compreensivel

Demasiado cientifica
Por vezes contraditoria

o Na sua opinido, quem devera informar o doente sobre a sua doenca ?

e Até ao momento :



Com quantos médicos ja contactou
Deram-lhe sempre a mesma informagao

Foi sempre comunicada da mesma forma
Recebeu informagdo confusa ou contraditoria

6. As “verdades” da doenga

o Em caso de padecer de alguma doenga grave, gostaria de saber a verdade
?

e Qual pensa ser a causa da sua doenga ?



GRUPO 2
Apos a consuita de decisio terapéutica (CDT)
(2° e 3° momentos)

1. Sinais e sintomas da doene¢a

e Como é que se apercebeu pela primeira vez de que alguma coisa estranha
se passava no seu peito ?

¢ O que a levou a procurar ajuda ?

Televisao

Leitura de jornais ou revistas

Contactos com pessoas em situagoes semelhantes
Conselhos de profissionais de saude
Recomendacao da familia

e Quanto tempo decorreu desde que se apercebeu da existéncia deste
problema até procurar ajuda médica ?

2. Processo institucional de comunicagao de informagéo

« Qual foi o nome definitivo dado a sua doenca :

Quando foi dado

Quem o forneceu

Como foi comunicado (oral ; visual ; escrito )

Que tipo de informagéo ( médico clinica ; gestdo social da
doenga )

 Qual o tipo de tratamento que Ihe foi aconselhado ? Porqué ?
o Foram-Ine sugeridas outras alternativas terapéuticas ? Quais ?
Que informacao recebeu sobre 0 processo de tratamento que lhe foi indicado :

¢ Quando foi dada



¢ Quem forneceu

« Como foi comunicada ( oral ; visual ; escrita )

e Que tipo de informagéo (medico-clinica ; gestdao social da
doenca)

Quais foram as maiores dificuldades sentidas na compreensado da
informacéao ?
. Procesos informais de comunicagio da informacao

Para além da informagéo recebida, procurou obter, por meios proprios, mais
informacgéao ?

Que tipo de informagao conseguiu recolher ?

Na procura dessa informagao, com quem sentiu necessidade de falar :
Outros doentes

Enfermeiros

Assistentes sociais
Auxiliares de acgao médica

. Protagonismo do doente

Em sua opinido, foi-lhe dada oportunidade de participar na tomada de
decisdo sobre o tratamento ?

Recebeu informacéo suficiente para poder participar activamente na tomada
de decis&o sobre o tratamento recomendado ?

Fez perguntas aos médicos sobre o que desejava saber ?

Considera que lhe foram dadas oportunidades de fazer todas as perguntas
que desejava ?

Houve alguns aspectos concretos da sua doenca ( diagnostico e tratamento )
que gostaria de ter discutido com 0s médicos ? Quais ?



5. Fontes de informagéo
¢ De quem recebeu informagéo até este momento ?

¢ A informacéo recebida foi :

Confusa

Estranha ( surpreeendente )
Compreensivel

Demasiado cientifica

Por vezes contraditoria

e Na sua opinido, quem devera informar o doente sobre a sua doenca
(diagnéstico e tratamento ) 7

e Até ao momento :

Com quantos médicos ja contactou
Deram-lhe sempre a mesma informagao

Foi sempre comunicada da mesma forma
Recebeu informagdo confusa ou contraditoria

6. As “verdades* da doenga
e Quis saber a verdade sobre a sua doenca ?

e Qual pensa ser a causa da sua doenca ?



GRUPO 3
Apés cirurgia / quimioterapia / radioterapia

1. Sinais e sintomas da doene¢a

e Como é que se apercebeu pela primeira vez de que alguma coisa estranha
se passava no seu peito ?

¢ O que a levou a procurar ajuda ?

Televisao

Leitura de jornais ou revistas

Contactos com pessoas em situagdes semelhantes
Conselhos e profissionais de satide
Recomendacao da familia

e Quanto tempo decorreu desde que se apercebeu da existénia deste
problema até procurar ajuda médica ?

e Quanto tempo decorreu entre a consulta de decis&o terapéutica e o inicio do
tratamento ?

2. Processo institucional de comunicagdo da informagao

e Que informacdo recebeu sobre o seu processo de tratamento :

e Quando foi dada

e Quem forneceu

e Como foi comunicada ( oral ; visual ; escrita )

e Que tipo de informagdo (médico-clinica ; gestado social da
doenca)

« Antes da operagao foi-lhe dado conhecimento sobre :

¢ Tipo de intervengao cirurgica :
e Exercicios de reabilitagdo pos-operatoria



e Possivel cirurgia plastica
e Proteses mamarias

Foi previamente informada sobre :

o Efeitos secundarios do tratamento

e Previsivel duragéo do tratamento ou hospitalizagéo

e Consequéncias da doenga.
Quais foram as maiores dificuldades sentidas na compreensdo da
informacao ?

. Processos informais de comunicag¢io de informacgao

Para além da informacéo recebida, procurou obter, por meios proprios, mais
informacéo ?

Que tipo de informagao conseguiu recolher ?

Na procura dessa informagao, com quem sentiu necessidade de falar :
Outros doentes

Enfermeiros

Assistentes sociais
Auxiliares de acgao médica

. Protagonismo do doente

Em sua opiniao, foi-lhe dada oportunidade de participar na tomada de
decisao sobre o tratamento ?

Recebeu informacao suficiente para poder participar activamente na tomada
de decisio sobre o tratamento recomendado ?

Em sua opinido tem participado no seu processo de cura ? De que forma ?
Fez perguntas aos médicos sobre o que desejava saber ?

Considera que Ihe foram dadas oportunidades de fazer todas as perguntas
que desejava ?



e Houve alguns aspectos concretos da sua doencga e tratamento que gostaria
de ter discutido com os médicos ? Quais ?

5. Fontes de informagao

e De quem recebeu informagao até este momento ?
¢ A informacao recebida foi :

Confusa

Estranha ( surpreendente )
Compreensivel

Demasiado cientifica
Por vezes contraditoria

e Na sua opinido, quem devera informar o doente sobre a sua doenca
(diagnéstico e tratamento ) ?

¢ Até ao momento :

Com quantos médicos ja contactou
Deram-lhe sempre a mesma informagao

Foi sempre comunicada da mesma forma
Recebeu informacéo confusa ou contraditéria

6. As “verdades” da doenca

¢ Quis saber a verdade sobre a sua doenga ?

¢ Qual pensa ser a causa da sua doenca ?
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CODIFICAGAO DAS ENTREVISTAS

Meédico - . — . _EM

R e A T )

Doentes GRUPO 2~

[Nota de Trabalho de camp

I Doentes entrevistados apds a primeira consulta de cirurgia
2 Doentes entrevistados apos a consulta de decisdo terapéutica (CDT)

3 Doentes entrevistados no curso de uma estratégia terapéutica





