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    PREFÁCIO


    Era uma vez...


    Quem não se lembra de ficar fascinado pelas muitas possibilidades que surgiam na nossa imaginação quando, ainda crianças, ouvíamos alguém começar a contar: “Era uma vez...”


    Que gostoso! O (nosso) mundo crescia com mais aquela história, com mais aquela sabedoria...


    Este livro poderia também começar assim, pois nele estão 25 anos de experiências nos mais significativos aspectos da comunicação humana entre médico e paciente e entre médico e familiares – além de dimensões das relações entre a equipe multiprofissional.


    Na oncologia, comunicar­-se é difícil! A possibilidade ou a rea­lidade de um diagnóstico de câncer mobiliza muita emoção, muitos sentimentos. Há tensão, medo, dúvida, insegurança, surpresas... É também provável que a “suspeita” do diagnóstico não seja levantada por um oncologista, mas por outros especialistas que, assim como todos nós, não gostam de dar más notícias.


    Os profissionais de saúde adorariam só dar boas-novas. Porém, isso seria um conto de fadas, não a realidade humana. Nossa realidade é feita de desafios e, se respeito é um valor fundamental nas relações terapêuticas, é necessário que o paciente ou cliente receba todas as informações pertinentes para tomar decisões adequadas, de acordo com suas crenças, vontades, possibilidades, seu contexto pessoal, familiar e social. Portanto, quando refletimos sobre comunicação em oncologia, não se trata de dizer ou não a verdade, mas de como dizer o que é difícil de ser ouvido e vivido.


    O princípio de “não fazer mal” está presente desde sempre na Medicina. Mas gostei de ler quando o dr. Ricardo (com tanta propriedade) afirma que não existe a “boa” Medicina, pois a verdadeira não precisa do “boa”. É reduzir a profissão.


    Isso significa que os profissionais não podem se esconder atrás de técnicas, pois muito além delas está a capacidade deles de compreender a si mesmos como instrumento terapêutico, como “remédios” que podem acalmar, aliviar a dor, a ansiedade, o medo. Às vezes, ficamos demasiado presos às técnicas, e cada pessoa pode precisar de uma técnica diferente, ditada por suas necessidades particulares em determinado contexto de tempo e espaço.


    Na comunicação, o uso de técnicas é possível e necessário; porém, sejam elas quais forem, seu domínio depende do cultivo da sensibilidade, da atenção e da intenção da relação. Ricardo defende que o médico deve fornecer um diagnóstico verdadeiro, mas explica que seu talento consiste na capacidade de expor esse diagnóstico como um desafio (se for o caso de um câncer) e não como uma sentença. Ensina, assim, que precisamos aprender a reconhecer as dimensões da comunicação não verbal e a confiar nelas, pois a linguagem do corpo não é enganadora.


    Este livro nos leva a refletir sobre quanto tempo estamos gastando falando e ouvindo; quantas queixas dos pacientes são causadas, direta ou indiretamente, por uma comunicação inadequada; se esclarecemos expressões que são abstratas ou permitem mais de uma interpretação; como lidamos com o direito à autonomia das pessoas, cumprindo nosso papel de elucidar seus questionamentos e ajudá­-las a tomar decisões ao longo de todo o processo de tratamento e cuidado.


    A chance de conhecermos alguém (amigos, parentes, conhecidos) com diagnóstico de câncer é cada vez maior, segundo pesquisas mundiais. Daí também a importância deste livro, pois, à medida que cresce a nossa consciência sobre algo, reagimos menos e agimos mais. Aprendendo com esta obra, podemos agir em sintonia com os indivíduos, desenvolvendo vínculos que nos auxiliem nos vários momentos difíceis que marcam o acompanhamento do tratamento de uma pessoa com câncer.


    Cultivar o diálogo. Superar desavenças. Criar sintonia, confiança. Tudo isso é gratificante para quem tem essas habilidades e para quem se empenha em desenvolvê­-las.


    Este livro poderia começar com “Era uma vez...” porque, como em toda boa história, ficamos atentos até o final. Os relatos aqui presentes fazem­-nos lembrar da nossa existência e, por isso, proporcionam um grande aprendizado.


    Obrigada por isso, Ricardo. Este é um livro para mais de uma vez.


    PROFESSORA DOUTORA MARIA JULIA PAES DA SILVA


    Professora titular da Escola de Enfermagem da Universidade de São Paulo

  


  
    INTRODUÇÃO


    O câncer, cientificamente denominado neoplasia, não é uma única doença, mas um grupo muito distinto de várias enfermidades, inclusas num grupo maior, de doenças crônico­-degenerativas.


    O que caracteriza as neoplasias é a proliferação celular desordenada e descontrolada. Nas ditas benignas, essa proliferação é limitada ao sítio de origem do processo, enquanto nas malignas pode ocorrer a disseminação da doença no organismo, com a formação de metástases, comprometimento da função dos órgãos e óbito.


    Estimam­-se em mais de 600 os tipos de neoplasia, que são absolutamente distintas. A oncologia começou classificando­-as pelos órgãos de origem. Por exemplo, “neoplasia de mama”, “neoplasia de pulmão” etc. Em seguida, vieram as classificações histopatológicas: “adenocarcinoma”, “sarcoma”, “melanoma” etc., que se fundamentavam no tecido ou na célula que originava o processo. Acrescentaram­-se fatores prognósticos, geralmente definidos por imuno-histoquímica ou biologia molecular. Hoje, essa classificação é ainda mais subdividida com base nas “assinaturas gênicas”, ou seja, no conjunto de genes que estão expressos ou suprimidos em cada neoplasia. Agora falamos em “adenocarcinoma de pulmão com mutação do gene do Epidermal Growth Factor Receptor (EGFR) com ganho de função”, “Tumor estromal gastrintestinal com mutação no éxon 11 do c­-KIT”, “Carcinoma mamário HER2 (Human Epidermal Receptor – 2) positivo” etc. E, num futuro próximo, classificaremos de modo ainda mais detalhado as assinaturas gênicas, definindo, talvez para cada momento da doença, os processos celulares e as vias de sinalização que estão ativas ou suprimidas. Dessa forma, teremos um diagnóstico “molecular” das neoplasias.


    A expectativa de vida da população de vários países está aumentando rapidamente, sobretudo naqueles em desenvolvimento. Diversos fatores contribuem para isso e não os discutiremos aqui. O que nos interessa é que, à medida que a população envelhece, aumenta a incidência exatamente das doenças crônico­-degenerativas.


    A maior expectativa de vida também decorre do sucesso da medicina em combater as doenças infectoparasitárias e, mais modernamente, as cardiovasculares. O combate às causas predisponentes, o diagnóstico mais rápido e a intervenção precoce em relação a estas últimas reduziram de forma significativa o número de óbitos por essa condição. Em virtude disso, nos Estados Unidos, a mortalidade por câncer já supera as mortes por doenças cardiovasculares.


    Também é certo que a maior disponibilidade de diagnóstico reduz, em especial nos países em desenvolvimento, o número de óbitos por causas desconhecidas. Pacientes que morriam sem causa definida podem agora, com exames radiológicos, receber o diagnóstico de portadores de metástases cerebrais – portanto, neoplasia –, aumentando a incidência do câncer.


    Além do aumento da expectativa de vida e das facilidades diagnósticas, é certo que a modernidade trouxe uma maior exposição a fatores de risco, cada vez mais bem definidos, o que também contribui para parte do aumento da incidência. Ainda são poucos os métodos preventivos primários para reduzir a incidência das neoplasias, e sua utilização é incipiente.


    O resumo de tudo isso é que as neoplasias são cada vez mais frequentes. Dados estadunidenses estimam que a probabilidade de desenvolver uma neoplasia invasiva, de qualquer localização, ao longo da vida (desconsideram­-se as neoplasias in situ) é de 44,81% nos homens e 38,17% nas mulheres.1


    A boa notícia é que, no período de 2004 a 2010, a taxa de sobrevida em cinco anos (o que não significa obrigatoriamente a cura), nos Estados Unidos, aumentou para 68% para todas as neo­plasias, independentemente do diagnóstico e do estágio.2


    Ainda assim, as neoplasias são a principal causa de morte na maior parte dos países economicamente desenvolvidos e a segunda causa de mortalidade naqueles em desenvolvimento.3 Seu impacto vem aumentando nestes últimos em consequência do crescimento e do envelhecimento da população, assim como da adoção de estilos de vida associados ao câncer – incluindo tabagismo, sedentarismo e dietas “ocidentalizadas”. A Organização Mundial da Saúde (OMS) estima que o número de casos de neoplasia vá duplicar até o ano de 2023, principalmente nos países em desenvolvimento.


    Com base nas estimativas da Globocan4 2012, 14,1 milhões de casos novos e 8,2 milhões de óbitos por neoplasia ocorreram naquele ano. Entre eles, 48% dos casos e 65% dos óbitos ocorrem nos países em desenvolvimento econômico.5 A sobrevida, em casos de neoplasia, tende a ser pior nos países em desenvolvimento, principalmente por uma combinação de estádio avançado ao diagnóstico e acesso limitado e tardio ao tratamento padrão.6


    No Brasil, estimativas do Instituto Nacional do Câncer (Inca) para os anos de 2015 e 2016 apontam a ocorrência de aproximadamente 576.3580 casos novos de câncer por ano, incluindo os de pele não melanoma. Estima­-se um total anual de 302.350 casos novos para o sexo masculino e 274.230 para o feminino. Nos homens, os tipos mais incidentes seriam os cânceres de pele não melanoma, próstata, pulmão, cólon e reto e estômago; nas mulheres, os cânceres de pele não melanoma, mama, colo do útero, cólon e reto e glândula tireoide.7


    Muito provavelmente o diagnóstico não vai ser feito por um oncologista. Clínicos gerais, cirurgiões, médicos de família e da comunidade e os mais diversos especialistas em geral farão o diagnóstico e encaminharão esses casos a um oncologista. A este cabe explicar ao paciente o diagnóstico, o prognóstico e o tratamento. Porém, tudo que é dito ao paciente e a seus familiares pelos profissionais envolvidos traz grande impacto na comunicação entre eles.


    Aos oncologistas cabe conhecer em profundidade os meandros da comunicação dinâmica, que é, por si só, parte fundamental do tratamento. Os profissionais que participam do diagnóstico devem estar minimamente esclarecidos sobre a importância e o impacto que a comunicação exerce – tanto como alento quanto como sofrimento.


    Infelizmente, inúmeros dados mostram que os profissionais de saúde, inclusive e principalmente os médicos, estão muito mal preparados para estabelecer uma comunicação efetiva e terapêutica. Tal situação se agrava no momento de comunicar más notícias8, mesmo em especialidades como a oncologia, nas quais essa situação é quase rotina.9


    Desse modo, este livro lança luz sobre os aspectos mais significativos da comunicação entre médicos e pacientes com base em minha experiência de 25 anos de atendimento, não deixando de lado aspectos que envolvem toda a equipe de saúde e a família dos portadores de câncer.
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    6. Jemal, A. et al. “Global cancer statistics”. CA: a Cancer Journal for Clinicians, v. 61, n. 2, 2011, p. 69­-90.
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    9. Ford, S.; Fallowfield, L.; Lewis, S. “Can oncologists detect distress in their out­-patients and how satisfied are they with their performance during bad news consultations?” British Journal of Cancer, v. 70, 1994, p. 667­-70.

  


  
    1. POR QUE A COMUNICAÇÃO NA ONCOLOGIA É DIFERENTE?


    A comunicação é uma necessidade humana básica.1 No âmbito do cuidado à saúde, determina e efetua o atendimento da área expressiva de assistência ao paciente, sendo o denominador comum de todas as ações dos profissionais de saúde. Independentemente de sua área de formação, todos os profissionais que lidam com enfermos têm como base de seu trabalho as relações humanas. É impossível ao enfermeiro cuidar, ao médico tratar, ao fisioterapeuta reabilitar, ao psicólogo compreender e aconselhar ou qualquer outra ação na assistência ao ser humano sem lançar mão de habilidades de comunicação interpessoal.2


    Escrevi antes que é impossível ao médico curar. Tudo que podemos fazer é tratar, com a participação do paciente. Além de informar, a comunicação tem o papel de mobilizar para a “cura”. Minha amiga Rita Macieira contribuiu nesse esclarecimento com o pensamento de que, como disse Aristóteles, o principal fator de recuperação ou mecanismo de cura se encontra dentro do próprio paciente. Nesse sentido, todos nós, trabalhadores da saúde, cada um com seus métodos, cuidamos do paciente e o ajudamos a encontrar a cura, removendo as barreiras que impedem que ela aconteça. O cirurgião remove cirurgicamente os obstáculos, o clínico fortalece o sistema imunológico ou “elimina” os agentes invasores. Mas a cura não depende de nós, profissionais. Uma das causas do sentimento de fracasso do médico é ele tomar para si a responsabilidade de curar, quando na verdade é apenas um grande facilitador para a cura.


    Embora seja uma atividade comum e rotineira na área da saúde, a arte da comunicação assume um papel muito mais significativo em situações particulares em que a mobilização de grande quantidade de conteúdo emocional está em tela. Na oncologia, em especial, a comunicação se dá entre o profissional e um paciente que não gostaria de estar ali, que sabe que vai ouvir muitas coisas que não desejaria ouvir ou nega a doença que realmente tem. Se a comunicação já apresenta dificuldades, nessas circunstâncias ela se torna ainda mais desafiadora.


    Além disso, pela situação de vulnerabilidade emocional em que o paciente se encontra, há uma atenção seletiva a certos aspectos da comunicação em detrimento de outros, como o volume de informações. Por esse motivo, a informação deve ser gradual, acompanhando aquilo que o paciente consegue absorver. É preciso assegurar que ele guarde o que é mais importante para o momento.


    Para o leitor ter uma ideia de como as coisas são: às vezes, eu digo aos pacientes que me procuram por alterações de exames ou sintomas não significativos que eles não têm câncer e que espero nunca mais vê­-los. Claro que o tom da fala é modulado pelo bom humor; eles entendem o “espero nunca mais vê­-los” como um voto de que nunca venham a ter câncer e saem felizes. Só na oncologia alguém pode dizer que não quer vê­-lo nunca mais e deixá­-lo contente! Mas o não verbal é o mais importante, como ilustra a história a seguir.


    Uma amiga foi submetida a uma pequena cirurgia para retirar uma “pinta” na perna. Como é de praxe, o material foi enviado para exame anatomopatológico. O resultado saiu alguns dias depois, quando minha amiga voltou para consultar um cirurgião oncológico, seu conhecido de longa data. Ao entrar no consultório, ela reparou que ele estava sentado com a cabeça apoiada na mão. Ao ver aquela cena, ela pensou: “Pronto! Deu positivo. É câncer! E ele está com esse jeito porque não sabe como me contar o resultado...”


    O cirurgião levantou­-se para cumprimentá­-la e, vendo tanta ansiedade, foi logo comunicando que o resultado era uma lesão benigna, um nevus simples.


    Depois de tranquilizada, ela disse ao médico que qualquer atitude, olhar ou gesto que o profissional exiba precisa ser pensado, pois, quando o paciente chega para saber o resultado de uma biópsia, carrega um desejo e uma expectativa. O desejo de que o resultado seja negativo gera expectativa, que gera tensão, que gera medo, que gera conclusões antes mesmo da fala do médico.


    Assim é a comunicação na relação médico­-paciente em oncologia. Há sempre uma tensão no ar, uma premência. E mais: tal relação estende­-se muito além do verbal. Ambos estão presentes com todos os seus sentidos.


    PREMÊNCIA


    O mais comum nos dias atuais é que o paciente já chegue ao oncologista com o diagnóstico confirmado. Geralmente, o paciente tem uma queixa e procura seu médico primário, ou um clínico geral; dependendo da queixa, ele pode ir direto a um especialista relacionado ao problema que julga apresentar. Há pacientes que procuram o médico para avaliações gerais de saúde (checapes), mas a maioria das pessoas o faz por apresentar algum tipo de sintoma.


    Quando algo não vai bem no organismo, é natural que o indivíduo já elabore uma explicação, um diagnóstico próprio. Assim, o paciente que notou a presença de sangue nas fezes procura um gastroenterologista ou um proctologista imaginando tratar­-se de um caso de hemorroidas “internas” ou de colite.


    O médico procede à anamnese e ao exame físico e solicita exames complementares para a confirmação do diagnóstico. Essa é uma etapa muito importante do estabelecimento de vínculo. A maioria das pessoas nem sabe o que é uma anamnese – quanto mais uma bem­-feita. Algumas são mera inquirição a respeito da vida e de doenças pregressas, enquanto outras criam um ambiente favorável para que a própria relação seja curativa.


    O paciente demora certo tempo para realizar os exames e trazer os resultados, que podem confirmar o que ele imaginava ou mostrar algo mais grave, como um câncer, sendo talvez necessários uma cirurgia ou mais exames.


    Imagine agora uma senhora de 57 anos que procura seu ginecologista para realizar seu checape anual de rotina. Ela não sente nada, e o exame físico realizado pelo médico é normal. Mas, em função de sua idade, são solicitados exames complementares – entre eles, uma mamografia.


    No laboratório, o técnico pede que a paciente realize uma “chapa” a mais, além das quatro à que ela estava habituada. Isso é o bastante para a paciente achar que algo de errado está acontecendo. Ao levar o exame para seu ginecologista, ele diz que há uma lesão suspeita, sendo necessárias uma biópsia e a consulta a um especialista. A paciente já imagina que deve ser algo grave como um câncer, mas acha melhor pensar positivo.


    A punção é positiva para neoplasia e o mastologista confirma que será preciso realizar uma cirurgia. A paciente espera realizar um procedimento conservador, mas isso não é possível e é feita uma mastectomia total. Ela também espera que o tratamento termine por aí, mas é necessária a radioterapia e ela é encaminhada a um oncologista.


    Assim chega a paciente ao oncologista, informada de um diagnóstico, mas inconformada e sem compreendê­-lo em sua plenitude. Ciente de que um procedimento é necessário, mas com infinitas dúvidas sobre o tratamento, em função das várias opiniões de diferentes amigos, familiares e de tudo que leu no “Dr. Google”. Assustada, ansiosa, com medo do que pensa que vai escutar.


    Na primeira consulta com o oncologista, é preciso que ele interprete o diagnóstico, discorra sobre o prognóstico, explique o tratamento que será realizado e o porquê de sua necessidade, além dos benefícios esperados e dos efeitos colaterais. Ainda há todo um procedimento burocrático, e os familiares que acompanham a paciente também estão repletos de dúvidas. O que a paciente pode comer? Pode trabalhar? Deve manter a rotina? Em geral, o oncologista acaba lidando com o que chamamos de “unidade de cuidados paciente­-família”.


    Assim, a primeira consulta é marcada por uma avalanche de perguntas e respostas. Há premência em passar as informações principais para que o paciente entenda o mínimo essencial sobre o tratamento, sua necessidade e seus principais efeitos adversos. É absolutamente comum ouvirmos do paciente: “Eu não estava preparado para isso”. Mas quem está? Quem fica se preparando para ter câncer, para eventualmente ser atropelado, para sofrer um enfarte?


    Por isso, é nesse primeiro contato que o oncologista precisa ganhar a confiança do paciente. Dado o passo inicial, haverá muitas outras consultas e inúmeras oportunidades para que a sintonia dessa relação se afine. Mesmo porque, nesse primeiro contato, o que fica registrado na mente do paciente é o diagnóstico, que se concretiza e joga por terra o último fiozinho de esperança de que o exame estivesse errado, de que o médico não especialista tivesse se enganado. Dessa maneira, todas as informações que se seguem ao diagnóstico precisarão ser repetidas em outro momento e com o mesmo cuidado e atenção, moduladas de acordo com a capacidade de compreensão do paciente.


    A GRANDE DIFERENÇA DE REFERENCIAIS


    A hipótese da relatividade linguística diz que a estrutura da língua influi sobre os processos de pensamento do indivíduo porque afirma que o pensamento é relativo à língua em que se realiza.3 Porém, muito mais que pela língua, o discurso também é afetado pelas condições socioculturais que influem nos aspectos relacionados ao rendimento expressivo das escolhas linguísticas, tendo em vista os variados fins da comunicação verbal.4


    Segundo as teorias linguísticas, o discurso resulta de um tipo específico de atividade permeado por toda espécie de influência consciente, teleológica e intencional de sujeitos humanos, individuais ou coletivos, sobre seu ambiente natural e social.


    A diferença de referenciais está sempre presente, posto que duas pessoas nunca têm a mesma história de vida e a construção semântica é permeada por relações subjetivas e individuais. Por exemplo, você pode achar muito estranho se eu perguntar de que cor é seu dedo, ou se você tem dedo verde, mas a mensagem subliminar ficará clara para alguém que, como eu, tiver lido na infância o livro O menino do dedo verde – um clássico da literatura do gênero.5 Essa história, além de mostrar que cada pessoa tem um dom particular com o qual pode ajudar a mudar o mundo, é uma ótima leitura para ajudar crianças e adolescentes a lidar com a morte.


    Não se trata de uma leitura “de nível superior”, mas uma vivência de infância, que contribui para a criação de um referencial semântico particular. Não se trata de estabelecer referenciais melhores ou piores, mas de aceitar que as diferenças sempre existem e são marcantes e muito evidentes quando interagem o médico e um paciente. Tais diferenças também existem entre médicos de duas especialidades e até de uma só especialidade, pois a visão do especialista tornado paciente está distorcida pela presença de todo o contexto do adoecer, como bem assinalou Michael Balint.6 Nesse último caso, a diferença de referências se manifesta de forma significativa, sendo erro grave ignorar essa situação.


    PRINCÍPIOS FUNDAMENTAIS DA BIOÉTICA


    São princípios fundamentais da bioética, seus deveres prima facie, a autonomia, a sacralidade da vida, a não maleficência, a beneficência e a equidade, ou justiça.7 A autonomia do paciente só pode ser considerada uma vez que ele esteja plenamente ciente de sua condição e de suas opções. O ato de informar o paciente sobre seu diagnóstico e prognóstico deve, no entanto, acercar­-se do desejo de fazer o bem e, ao mesmo tempo, de evitar causar um mal maior com a informação.


    O princípio da autonomia pressupõe, então, os princípios do consentimento e do respeito às pessoas. John Stuart Mill (1806­-1883) afirmou: “Sobre si mesmo, sobre seu corpo e sua mente, o indivíduo é soberano”8. A mesma linha de raciocínio foi seguida na argumentação do juiz Benjamin Cardozo, em 1914, em Nova York, na sentença do caso Schloendorff, sobre uma cirurgia realizada com extensão superior à autorizada pela paciente. À época o magistrado disse: “Todo ser humano de idade adulta e com plena consciência tem o direito de decidir o que pode ser feito em seu corpo”9.


    Se o paciente é quem deve decidir, é lícito e necessário que ele receba todas as informações pertinentes para tomar decisões. Desse modo, a questão não é “o que se diz”, mas “como se diz”, sendo uma comunicação atenta, ativa e competente absolutamente necessária. Se o paciente participa dos planos de tratamento, o médico estimula sua corresponsabilização e sua adesão.


    PRINCÍPIO DE PRIMEIRO NÃO LESAR – PRIMUM NON NOCERE


    Existe um princípio ético que nos é inculcado durante todo o curso de Medicina: o primum non nocere, que significa basicamente: “em primeiro lugar, não lesar”. É o princípio bioético da “não maleficência”, de acordo com o qual a primeira preocupação do médico será nunca prejudicar o seu doente.
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