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RESUMO

A tese que aqui apresentamos resulta do estudo desenvolvido no ambito do
Doutoramento em Bioética do Instituto de Bioética da Universidade Catodlica Portuguesa. Esta
tese visa contribuir para a reflexdo e construcdo de um entendimento claro e organizado da
vulnerabilidade na doenca oncolégica, para o reconhecimento dessa vulnerabilidade na
abordagem teérica e pratica do principio do respeito pela autonomia e vulnerabilidade da
pessoa com doenca oncolégica, para a valorizagcdo e implementacdo da metodologia inerente a
decisdo bioética no contexto clinico, em oncologia, bem como para a sugestdo de medidas
concretas para a promocao e desenvolvimento da decisdo bioética em oncologia.

Organizamos esta tese em trés partes distintas, nas quais, cada uma, apresenta
capitulos que propdem a ilustracdo da relagcdo entre o tema central em estudo e os temas que
por ele sao abragados.

Inicia-se com o tema central da tese, abordando a vulnerabilidade na sua acesséo
filoséfica e conceptual. Prossegue-se com a descricdo acerca da saude, da doenca e da
vulnerabilidade no processo de doenca, descobrindo o caminho que permite descrever a
vulnerabilidade decorrente da doenga oncoldgica, ou seja, as dimensdes ou fatores de
vulnerabilidade, em andlise, no contexto dos cuidados em oncologia. A formulagao da ligacéao
entre a doenca cancro, a oncologia e a bioética permite-nos a identificacdo dos fatores de
vulnerabilidade da pessoa, com doenca oncolégica, e a compreensdo da imperiosidade da
bioética, como elemento essencial para a gestdo do cuidar, nesta area de especialidade.

Na terceira parte analisamos a relacdo entre a vulnerabilidade e a autonomia, em
oncologia, identificando a forma com os fatores de vulnerabilidade influenciam a autonomia da
pessoa doente e, desse modo, a necessidade da gestao bioética da autonomia, em situacdo. A
doenca oncolégica s6 pode ser acolhida e adequadamente cuidada enquanto «fator social
total», o que coloca elevadas exigéncias, ndo s6 a pessoa doente, mas também aos
profissionais de saude que delas cuidam. Integrar os multiplos fatores de vulnerabilidade, da
doenca oncolégica, numa resposta que prescreve a ética, a responsabilidade, o
profissionalismo e a exceléncia do cuidar é o desafio de qualquer profissional de salde a

trabalhar nesta area, por isso, assumindo essa premissa e no final do nosso estudo sobre
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vulnerabilidade e autonomia, apresentamos a nossa proposta de uma ferramenta de apoio a
decisdo (Bio)ética para o contexto dos cuidados em oncologia.

Terminamos a nossa tese com a proposta de um programa de formacgéo para a decisédo

bioética em oncologia.

Palavras-chave

Vulnerabilidade, Autonomia, Bioética, Decisdo Etica e Oncologia
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ABSTRACT

The results presented in this thesis are the outcome of a study developed in the
Bioethics PhD, at the Bioethics Institute of the Catholic University, Porto.

This work aims to be a contribute to the reflexion and construction of a clear and
organized understanding of vulnerability in oncology, to a recognizement of that vulnerability in
the theoretical approach and exercise of the principles of autonomy and vulnerability of the
person with oncologic illness, to increase the value of the bioethics decision-making in the
clinical context, in oncology, to promote it as a methodology, and also to contribute with a set of
measures to promote and develop the bioethical decision making, in oncology.

We have organized this thesis in three distinct parts, each one presenting chapters that
offer the illustration of the relationship between the main study focus and the themes by it
embraced.

Initially, it is done a philosophical and conceptual approach of vulnerability - the main
theme. We precede with a description about health, illness and vulnerability in the illness
process, unveiling the path that leads us to describe vulnerability in oncologic illness — the
analysis of vulnerability dimensions in oncology. The connection between cancer, oncology and
bioethics allows us, not only to identify the vulnerability elements of the person with oncologic
illness, but also to understand the mandatory presence of bioethics as an essential element in
caring, in this particular area.

In the third part, we analyse the connection between vulnerability and autonomy, in
oncology, identifying the influence of vulnerability elements in the autonomy of the ill person,
which led us to the need of bioethics management of autonomy. One can only face the
oncologic illness and receive adequate healthcare, if it is done holistically, and this demands a
lot from the ill person, but also from the healthcare professionals. The challenge to any
healthcare professional in this area is to combine the multiple vulnerability elements of the
oncologic illness in an answer that prescribes ethics, responsibility, professionalism and
excellence in caring. Therefore, taking that as a premise, and after our approach to vulnerability
and autonomy, we bring our proposal of tool to support the (Bio)ethical decision making in

oncology care.



Finally, our thesis also presents a training program proposal in bioethics decision

making, in oncology.

Keywords

Vulnerability, Autonomy, Bioethics, Ethical Decision and Oncology



UM CAMINHO, UM HORIZONTE: A BIOETICA

O conceito de horizonte deve ser aqui retido porque exprime a elevada amplitude de visdo que
deve ter quem compreende. Adquirir um horizonte significa sempre aprender a ver além do que
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INTRODUCAO

O ponto de partida para uma investigacdo assenta na existéncia de um ou mais
fenémenos® que incutem desassossego, produzem motivagdo, prescrevem cOmpromisso e
empenhamento ao investigador, de forma a ser capaz de seguir os vestigios, explorar as
possibilidades, compreender as dimensfes que o envolvem e procurar, finalmente, o ponto de
chegada, encontrando as tdo almejadas respostas para as questdes de origem.

Assim, o fendmeno em estudo funda-se, como elemento particular de um dominio de
conhecimentos adquirido ao longo da experiéncia enquanto profissional de salde, num
contexto oncologico. O percurso de vida Saude vs. Doenca, pessoal e familiar, bem como a
jornada académica de reflexdo em Bioética acerca da pessoa, da salde, da vivéncia da
doenca — e, nesta, especialmente o cancro —, do sofrimento e, consequentemente, da
vulnerabilidade da pessoa com cancro mereceram a atencdo, dedicacdo e proposito da
presente dissertacao.

Afirma OSSWALD (2007:9) no prefacio ao livro Bioética: Encontro e Relac;é\o2 “A
bioética € um novo caminho para a descoberta do outro”, por isso, no aprofundamento desta
descoberta, na abertura ao conhecimento do outro, no acolhimento da pessoa que tem uma
doenca oncologica e precisa de cuidado, tornou-se imperativo “ir mais além, comprometendo-
se na relacdo, expressa nos gestos de solicitude, de partilha, de acolhimento que assinalam o

concreto do quotidiano®™. Um caminho a ser pautado pela reflexdo, disciplina, rigor,

! Tudo o gue estd sujeito & acdo dos nossos sentidos, ou que nos impressiona de um modo
qualquer, fisica ou moralmente. In. Dicionario online de portugués, disponivel em:
http://www.dicio.com.br/fenomeno/ Acedido em 10 de Abril de 2014.

2 OSSWALD, Walter, In. Prefacio: BISCAIA, Jorge — Bioética: Encontro e Relacao — Edicao
Grafica Coimbra 2 — Publicacdes, Lda. Depésito legal n.° 252854/07. ISBN 978-972-603-387-5.
p. 9-10

® OSSWALD, Walter, In. Prefacio: BISCAIA, Jorge — Bioética: Encontro e Relagdo — Edic&o
Gréfica Coimbra 2 — Publicac¢des, Lda. Depdsito legal n.° 252854/07. ISBN 978-972-603-387-5.

p. 10



sensibilidade, mas sobretudo no amor pela vida, na ternura e na compaixao, percorrendo cada

experiéncia vivida e partilhada no quotidiano dos cuidados em oncologia.

O primeiro imperativo ético imposto pela profisséo médica®, sugerido por Levinas,’ é
“acolher a pessoa doente para simultaneamente lutar contra o sofrimento e contra a dor”;
portanto, cumpre-nos questionar, citando Biscaia (Biscaia: 2007, p.30), “ (...) estaremos
realmente dispostos a assumir esse imperativo que faz da profissdo médica uma permanente
resposta a angustia daqueles que sofrem e que se sentem sés e fechados no mundo desse

sofrimento?”

A resposta é afirmativa. Por isso, assume-se aqui, declarando clara e inequivocamente
a volicdo de ao longo deste caminho de escrutinio e reflexdo ética aceitar uma posicao de
abertura, “disponibilidade permanente e capacidade de aceitar o doente como ser diferente e
merecedor de atencdo” (Biscaia: 2007, p.30),6 bem como contribuir para a integracdo do
requisito ético do trabalho em equipa, ou seja, da imperiosidade duma ponderacgdo técnica,

cientifica e humana que nao se exclui, antes se complementa.

Refletir sobre os trilhos da doenca oncoldgica através dos multiplos testemunhos
vividos e partiihados no contexto clinico (com a pessoa doente e sua familia/pessoa
significativa) e das narrativas literarias, onde o foco da narrativa & a vivéncia da doenga
oncoldgica, faz-nos percorrer o complexo sentido da vida, da existéncia individual e em comum,
da relagdo do “eu” com “o outro” e com “os outros”, no mundo. O encontro com a doenga
oncoldgica transporta a pessoa, de forma inevitavel, para sentimentos muito fortes, emocgdes
que dominam todo o pensamento: medo, desanimo, dor, revolta, desilusdo. Quanto mais

predominantes, estes sentimentos transformam a realidade tornando a pessoa ainda mais

vulneravel. Ndo sendo possivel insensibilizar sentimentos fortes sem insensibilizar os afetos e

* Entenda-se, por analogia e extensdo do sentido atribuido pelos autores, a profissdo médica
como a representacdo das profissdes na area da salde, portanto, profissionais de saude.

® HIRSCH, Emmanuel, Entretiens avec le philosophe Emmanuel Levinas, Médicine et Ethique,
Cerf, 1990.

® BISCAIA, Jorge — Bioética: Encontro e Relacdo — Edi¢do Grafica Coimbra 2 — Publicacges,

Lda. Depdsito legal n.° 252854/07. ISBN 978-972-603-387-5. p. 30



as emocdes, entdo a alegria e a felicidade sdo também embotadas e todas as incertezas séo
tomadas como certas. Deste modo, e num mundo tornado extremamente vulneravel, seguem-
se acontecimentos incAgnitos, invasivos, pessoas e espagos hunca antes conhecidos ou
frequentados. As decisBes sobre o futuro apresentam-se como factos acabados e caminhos
unidirecionais. Relativamente a doenca, os sentimentos misturam-se com os da terapéutica e
respetivos efeitos secundarios e, deste modo, a vulnerabilidade, na medida da afetividade que
nos define, compromete a capacidade de, em situacdo, compreender de forma clara, e
racionalizar, a informacao recebida, de modo a permitir a participacéo, tao livre e esclarecida

guanto possivel, na decisdo e, portanto, em todo o processo terapéutico.

Assim, considerou-se fundamental desenvolver a presente dissertacdo, como objeto de
uma compreensdo alargada acerca da vulnerabilidade no doente oncoldgico e, nesta, da
deciséo ética como ferramenta indispensavel para o contexto dos cuidados de saude, em geral,

e em particular nas situagdes correspondentes a espectros de fragilidade mais intensos.

Pretende-se contribuir para a reflexdo e constru¢cdo de um entendimento claro e
organizado da vulnerabilidade na doenca oncoldgica; para o reconhecimento da mesma na
abordagem tedrica e pratica do principio do respeito pela autonomia e inseguranca da pessoa
(familia e pessoas significativas); para a valorizacdo e implementacdo da metodologia inerente
a decisdo ética no contexto clinico (em todas as etapas do processo terapéutico) em oncologia,
bem como para a sugestdo de medidas concretas para a promoc¢do da decisdo ética na

terapéutica oncologica.

O processo de tomada de decisdo ética € um elemento central para os cuidados de
salde e, consequentemente, para os profissionais de toda a equipa multidisciplinar. O grande
desafio ndo é apenas decidir, mas sobretudo decidir bem: e decidir bem é ser capaz de incluir,
além de todo o conhecimento cientifico relativo aos multiplos processos fisiopatolégicos, a
expressdo humana do sofrimento, os valores individuais e o sentido de cada projeto pessoal. A
natureza e a complexidade da decisdo modificaram-se consideravelmente ao longo dos
tempos, sobretudo com os avancos da tecnologia, o progresso cientifico, as novas formas de
gestdo hospitalar, os constrangimentos econémicos e o progresso civilizacional (crescente
expectativa e literacia dos consumidores dos cuidados). Esta tendéncia e o desenvolvimento

continuo dos contextos ligados aos cuidados de salde, a investigacdo biomédica e a



sociedade — cada vez mais informada e globalizada — atribuiram aos profissionais de salde

uma responsabilidade e um compromisso cada vez maiores e mais exigentes.

Atualmente a pessoa doente confronta-se com a necessidade de tomar um maior
namero de decisdes: talvez por estar mais informada — e, portanto, o confronto obrigar ao seu
reconhecimento — ou simplesmente por estar obrigada a assumir maior responsabilidade nas
decisbes individuais sobre a sua saude. Independentemente das razdes, o facto € que os
profissionais lidam mais com a natureza ética dos assuntos e, por isso, com exigéncias

crescentes.

A ética em cuidados de salde assume contornos Unicos e individuais, pois ela aplica-
se ao cuidar de cada pessoa vulneravel que clama ajuda. A maior parte dessas pessoas
desconhece os cuidados especializados de que necessita, portanto, € incapaz de identificar
claramente a boa prética profissional (boa deciséo), por oposi¢do a uma pratica potencialmente
desadequada. Esperam do profissional de saude um nivel de habilidade para o processo de
decisédo superior a do publico em geral (a sua ética e deontologia profissionais assim o ditam).
Embora a pessoa doente e sua familia/pessoas significativas, muitas vezes, tenham um
conhecimento técnico limitado, séo perfeitamente capazes de reconhecer as consequéncias de
uma mé opc¢ao (decisdo). A deciséo engloba, além de todos os pormenores técnico-cientificos,
correspondente aos factos, a exploracdo dos valores correspondentes a cada pessoa e para
cada situacdo ao longo do processo de doenga, bem como a ponderagéo dos deveres, a ética,
a moral e a lei, portanto. Uma decisédo desadequada, independentemente da fase do processo
terapéutico, representa, para a pessoa doente e sua familia/pessoas significativas,
transformac@es tantas vezes irreversiveis para a sua condi¢cdo de vida/saude/doenca. Portanto,
a questdo ética fundamental da decisdo, neste contexto dos cuidados, € como utilizar o
«poder» (conhecimento técnico, cientifico e humano) para interferir positivamente na vida do

doente oncolégico.

A cada momento o profissional de saude decide sobre as intervencgdes («o poder») que
deve realizar relativamente a um «outro»: portanto, visto que as consequéncias sao também
para o «outro», no seu direito & autonomia e autodeterminagéo, é necessario verificar se o
«outro» aceita e consente ou, por outro lado, recusa. O problema que se coloca é de natureza

ética, de valores e principio do «outro»; logo, é obrigatéria a participacdo do doente como



agente determinante no processo de deliberacdo. A decisdo ética em cuidados de saulde
considera, sempre, as partes interessadas nos resultados a atingir e os objetivos dos mesmos
devem, do mesmo modo, ser acordados entre as partes, sob pena de todo o processo falhar
pela base. A dimenséo cientifica da patologia € apenas uma pequena parte da vida da pessoa
que enfrenta uma doenga como o cancro. E imperioso que as novas formas de gest&o
hospitalar possam inverter este paradigma: que a pessoa doente possa assumir a centralidade

em todas as decisoes.

As necessidades em cuidados ndo sdo determinadas apenas pelos fatores
relacionados com a doenca, mas sobretudo com a pessoa que, além do cancro, pode ter
muitas outras doencas associadas (tendencialmente, em consequéncia das condi¢bes
sociodemogréaficas do nosso pais, assistiremos a um crescimento de todas as doencas
cronicas): terapéuticas que necessitam ser reajustadas face aos riscos de interacdo
medicamentosa ou mesmo agravamento de umas das patologias, situagdes sociais exigentes,
entre outras, com as alternativas que devem ser devidamente ponderadas e fundamentadas

para que a decisao ética possa acontecer.

Deste modo, e porque a capacidade de decisdo, em situacdo, € um dos maiores
desafios dos contextos clinicos (com particular énfase em contextos que se revestem de maior
densidade humana e vulnerabilidade, como a oncologia), torna-se fundamental a existéncia de
um método sistematico ou modelo’ gue permita apoiar os profissionais e, consequentemente, a
pessoa doente, sua familia e/ou pessoas significativas, na resolu¢cdo de problemas morais

(Siegler: 1982)°

Assumindo algumas das questdes colocadas através dos principios éticos da préatica da

medicina (respeito pela autonomia, justica, beneficéncia, ndo maleficéncia e insegurancga) qual

" “Um modelo opera como um dispositivo intelectual que simplifica e clarifica as fontes de

perplexidade moral e permite chegar a uma opc¢ao autodirigida.” Traducao livre de: Grundstein -
Amado R - Ethical decision-making processes used by health care providers. J Adv Nurs. 1993
Nov;18(11):1701-9. Pub Med. EBSCO.

8 SIEGLER M (1952) Decision making strategy for clinical ethical problems in medicine.

Archives of Internal Medicine 142, 2175-2179



a influéncia da vulnerabilidade na capacidade de decisdo do doente oncoldgico? Sera que a
decisdo ¢é “verdadeiramente” influenciada pela informacdo dispensada (requisitos do
consentimento Informado)? Quais os fatores que influenciam a capacidade de decisdo? Qual a
distingdo entre o valor soberano e intrinseco da autonomia, e a autonomia da pessoa, em
situacdo, no contexto dos cuidados em oncologia? Estard o imperativo da autonomia
corretamente formulado atendendo a vulnerabilidade? Como se relaciona esta e a autonomia,
em situacdo, no processo de decisdo em oncologia? Qual a acuidade da esperanca entre a
vulnerabilidade e a autonomia? Quais sédo as questdes éticas essenciais face a fragilidade do
doente em oncologia? De que forma a reflex@o ética pode ser considerada como uma fonte de
consolidagdo para os cuidados em situacdo de precaridade, particularmente em oncologia?
Quais os elementos éticos a afirmar para o cuidar em situagcdo de inseguranca e para a
adequada prossecucéo do processo de deliberagao ética, em oncologia? Qual o contributo da
bioética? Qual a proposta bioética para um modelo de apoio a decisdo ética, em oncologia?
Qual a proposta formal de apoio aos servicos de oncologia do nosso Servico Nacional de

Saude?

A vivéncia da vulnerabilidade, nas suas multiplas expressdes e implicacdes, foi desde
sempre uma preocupacdo que motivava (e motiva) uma atencdo especial pela situacdo de
desigualdade/desvantagem e em busca da dignidade, do respeito, da responsabilidade e da
justica. A busca do aconchego do ser da pessoa, da sua/nossa identidade — para além da
doenca, para além do corpo fisico (mas incluindo-0) — a existéncia individual — tantas vezes
objetivada e reduzida a um ser impessoal, desenraizado, sé, “vazio de si mesmo”, no processo

assistencial de doenca — constitui 0 nosso repto.

O «enigma do mal», o enigma do «irredutivel sofrimento» de que fala Ricoeur®, citado

por Enzo Bianchi e Luciano Manicardi (2012)10 suporta “toda a sabedoria e sanciona o fracasso

° RICOEUR, Paul - Il male. Una Sfida alla filosofia e alla teologia. Morceliana, Bréscia. 1993,
pp.9 e 56.

19 BJANCHI, Enzo e MANICARDI, Luciano — Ao lado do doente: O sentido da doenca e o
acompanhamento dos doentes. Colecéo Cuidar & Curar. Editora Paulinas. Fevereiro de 2012.

ISBN 978 — 989 — 673 — 221 - 9. p 9-10



de cada discurso, sobretudo o conceptual.” Estes autores relembram uma premissa que, em
nosso entender, é essencial para 0 acompanhamento do doente e, consequentemente, para 0
encontro e relacdo inerentes a qualquer processo deliberativo. Afirmam eles: “mais do que falar
de doenca, seria preciso observar e escutar o doente, aquele que, na sua situacdo de
sofrimento, tem verdadeiramente alguma coisa a dizer -nos e a ensinar-nos, aquele que pode
revelar-nos a nds mesmos, colocando-nos em grandes dificuldades acerca do «sentido» da

vida™.”

Deste modo, e parafraseando as palavras dos autores, € com grande zelo, respeito,
abertura e humildade que ousamos pronunciar-nos sobre o adoecer, a doenca e o sofrimento
que reveste a experiéncia individual no contexto dos cuidados em oncologia, na certeza,
porém, de que o sentido do nosso trabalho é encontrar caminhos de sentido, conforme afirma
BADENHAUSER, J.C. (1991)12: “é essencial arriscar uma palavra sobre esta realidade que faz
parte de cada vida humana, porque, se a palavra € que especifica 0 homem, é no ato de falar

que podemos inventar caminhos de sentido.”

Assim, e conscientes do repto — ndo esgotado neste trabalho, mas sobretudo
perpetuado em cada ser humano que experiencia o processo de doenca — admite-se que “
«dizer uma palavra sobre a doenca» € um desafio perene que o homem deve sempre
novamente recolher, com a consciéncia de que se trata ndo de «dar a resposta» mas de fazer
sua uma busca inexaurivel, contudo tdo essencial a humanizacdo do homem quanto a

pergunta: «Quem sou?» "**

. Acrescenta ainda: “o Homem humaniza-se interrogando-se sobre
si mesmo, e a pergunta e a reflexdo sobre a doenca e, mais geralmente, sobre o sofrimento, é
inerente ao trabalho de tornar-se homem.” Deste modo, o trabalho proposto edifica-se nesta

busca do homem, pelo homem, num contexto de particular relevo, pois pressupde o encontro

com a dimenséo individual da vulnerabilidade: condi¢do, caracteristica e principio.

™ |bidem Enzo Bianchi e Luciano Manicardi (2012). Pag 9.

12 BADENHAUSER, J.C — Ambivalence de souffrance — In Christus 152 (1991), p.392.

3 BIANCHI, Enzo e MANICARDI, Luciano — Ao lado do doente: O sentido da doenca e o
acompanhamento dos doentes. Colecéo Cuidar & Curar. Editora Paulinas. Fevereiro de 2012.

ISBN 978 — 989 — 673 — 221 - 9. p.10



“Surpreender-se, estranhar, é comecar a entender'”

, portanto, a confirmacdo de que
as decisdes sobre assuntos relacionados com a vida, com a salde, com a doenca e com 0
sofrimento assumiam contornos muito peculiares e individuais (quer do ponto de vista legal,
quer humano, para a pessoa, seus familiares/pessoas significativas e profissionais de saude)
sobretudo nas populacdes e situacdes que ocultam maior vulnerabilidade, determinou 0 nosso
sentido de vontade em explorar caminhos que possam apoiar e desenvolver a gestao ética das

decisdes no contexto da doencga oncoldgica bem como reconhecer e incluir o discurso da

esperanca neste processo.

Fortalecer e apoiar a pessoa e a sua familia, especialmente vulneraveis, e ajudar o
profissional de salde que diaria e permanentemente se confronta com decisdes delicadas,
complexas e rigorosas, sobre um outro igual a si mesmo, mas diferente, que clama o seu
reconhecimento, o seu cuidado, a sua atencdo, disponibilidade, solicitude, a sua
hospitalidadel‘r’, representa 0 nosso desafio ao longo das paginas que se seguem. Nesta
relacdo estabelecida com o outro, na capacidade de reconhecimento, no acolhimento, no
cuidado, no ser para o outro, o profissional de saude redescobre-se e reconhece-se a si
mesmo, criando espacgo para um agir portador de sentido, cuidador da pessoa e capaz de
restituir-lhe o seu “humano” perdido por entre as linhas dos monitores, os longos corredores, 0
medo dos profissionais e o siléncio ensurdecedor do sofrimento, da dor e muitas vezes da

solidao.

Desta maneira, no ambito do 3° Doutoramento em Bioética da Universidade Catdlica
Portuguesa, Instituto de Bioética, Porto, pretendemos concretizar este projeto numa tese sobre
a Vulnerabilidade e a autonomia: a decisao bioética em oncologia. Exploramos e apresentamos
as dimensf@es da vulnerabilidade Humana, da fragilidade na doenca e da fraqueza na doenga

oncologica. Na ultima parte dedicamo-nos & precaridade e a gestdo bioética da autonomia, em

% Ortega y Gasset, in 'A Rebelido das Massas'

!> Como nos advertiu Levinas “O principio ético absoluto é o cuidado do outro, de que decorre
uma responsabilidade incondicional e infinita como estrutura fundamental da subjetividade”. In.
MARCOS, Maria Lucilia; CANTINHO, Maria Jodo e BARCELOS, Paulo (Orgs.) — Emmanuel

Levinas Entre Reconhecimento e Hospitalidade. Edi¢cdes 70, LDA. Fevereiro de 2011. p. 7.

10



oncologia, explorando as vicissitudes da autonomia, «em situacdo», bem como a esperanca
como corolario entre a vulnerabilidade e a autonomia da pessoa doente. Reconhecendo todas
as dificuldades em operacionalizar o principio do respeito pela autonomia da pessoa com
doenca oncologica, em situacdo, bem como a necessidade de criar processos pedagégicos
gue apoiem os profissionais de sadde na decisé@o ética e, consequentemente, proporcionem
um processo de deliberagdo e decisdo éticos, face a inseguranca, sugerimos um modelo de
apoio a deliberacéo e deciséo (bio)ética, para a oncologia, tal como um programa de formagcéo,

destinado aos profissionais de saude, a trabalhar em oncologia.

Este € um estudo de base qualitativa16 gue desenvolve o0 pensamento bioético numa
atividade de interpretacao e reflexdo critica permanente que visa, através da analise narrativa e
da argumentacgdo, aprofundar e clarificar as seguintes questdes de investigacdo: Quais 0s
fatores de vulnerabilidade, na doenca oncoldgica? Qual o contributo da bioética para a gestédo
ética da autonomia, em oncologia? Qual a proposta formal da bioética para apoiar e promover

a deliberacao (bio)ética nos cuidados de salde, em oncologia?

Ao longo da nossa exposicdo a atitude sera de questionamento e reflexdo permanente
e, por isso, algumas respostas remetem para novas questdes, logo novas possibilidades®’.
Todos gostamos de novas ideias e de inovacdo; mas sera que estamos dispostos a mudar? A

evidéncia cresce rapidamente mas a implementacgédo e a integragdo nos servigos de saude sao

16 up investigacdo qualitativa designa qualquer investigacdo em ciéncias humanas e sociais
tendo por objetivo compreender os fendmenos tal como eles se apresentam no meio natural
(...) tem em atencao a natureza qualitativa das coisas mais do que o seu especto mensuravel e
que conduz a exposicdo de um relato ou a formulagdo de uma teoria” . Paillé (1996) citado por
FORTIN, Marie — Fabienne — Fundamentos e etapas do processo de investigacao.
Lusodidacta. ISBN 978 — 989 — 8075 — 18 — 5.p. 25.

" Em Bioética podemos falar de questBes emergentes e questdes persistentes. Estas Ultimas

sdo o alvo da presente dissertacdo, por isso, recordamos as palavras de Albert Einstein, “To
raise new questions, new possibilities, to regard old problems from a new angle, require

creative imagination and marks real advance in science.”
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distantes. Previsivelmente os Sistemas de Satde'® confrontam-se com novos desafios que se
traduzem na exigéncia crescente de competéncias técnicas cientificas e humanas para as
equipas de cuidados. Deste modo, encontrar os elementos éticos essenciais a “gestdo ética
das decisbes para o contexto da doenga oncolégica”, ou seja, compreender “a decisédo bioética

em oncologia” representa um desafio para:

1) Aperfeicoar a pratica clinica em oncologia através do ensino do procedimento de
tomada de decisdo ética aos profissionais e, consequentemente, da humanizacdo dos

processos terapéuticoslg;

18 “Os sistemas de satde enquanto instrumentos sociais fundamentais na protecao a doenca

das populacdes que servem sdo entidades abertas e sujeitas a realidade onde estéo inseridas
e sua dindmica evolutiva. Estes encontram-se inseridos num mundo cada vez mais onde a
mudanca acontece de forma mais frequente e r4pida exigindo uma postura de pré-atividade e
flexibilidade de adaptacdo a um ambiente contingencial das formas organizacionais, sejam elas
de natureza politica, social ou econémica. Neste contexto de complexidade global, os novos
problemas inerentes ao processo de mudanca interferem decisivamente nos sistemas de
salde, colocando-lhe novos desafios, moldando as suas caracteristicas estruturantes.”

In. Relatério do Grupo de Trabalho criado para a definicdo de proposta de metodologia de
integracdo dos niveis de cuidados de salde para Portugal Continental. Trabalho realizado no
ambito do Despacho n.° 9567/2013, de Sua Exceléncia o Secretario de Estado Adjunto do
Ministro da Salde, de 10 de Julho, publicado no Diario da Republica, 22 série, n.° 139, de 22 de
Julho de 2013. Fevereiro de 2014.

¥ 0s processos terapéuticos sdo, na maior parte das vezes, e face a fragilidade do doente,
encarados como questfes estritamente médicas, problemas clinicos e, portanto, a procura de
uma resposta da medicina, como ciéncia. Contudo, o processo terapéutico, entendido numa
perspetiva bioética deve contemplar uma visdo integrada da componente fisiopatoldgica —
medicina como ciéncia — mas também, e sobretudo, deve responder a expressdo humana da
situacdo de doenca. A resposta, ou seja, a decisdo sobre as medidas terapéuticas a
implementar, deve corresponder as possibilidades oferecidas pelo desenvolvimento técnico e
cientifico, a prudéncia medida pelo racio risco-beneficio favoravel, de tais medidas, bem como

Nno supremo respeito e interesse da pessoa doente; deve igualmente permitir que ao longo das
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2) Promover a literacia em oncologia (a decisdo partilhada promove a troca de
informac@o — doente e profissional de salde, tornando possivel uma decisdo centrada na

pessoa doente);

3) Contribuir para a melhor utilizagdo dos servicos de saude (a literacia afeta o uso dos

servicos);

4) Assumir o doente no centro da tomada de deciséo incluindo-o na definicdo de metas

e objetivos terapéuticos — Decisao partilhada em oncologia;

5) Promover a seguranca e a satisfacdo do doente com autonomia comprometida ou
potencialmente comprometida, portanto, ampliar o conhecimento acerca da importancia e

extens&o da vulnerabilidade e da responsabilidade na doenca.”

A razéo de escolhermos a Bioética como disciplina de trabalho para esta temética esta
relacionada com a sua natureza transdisciplinar, a sua extensédo permitir a ponte entre os
diferentes saberes e os valores humanos, bem como a sua aplicagéo, Bios e ethos, ou seja, a
ética aplicada as ciéncias da vida. Recordando as palavras de Jorge Biscaia®' relativamente a
ideia que esteve na origem do neologismo hioética: “estabelecer uma ponte entre as ciéncias e
as humanidades questionando o caminho (...).” Biscaia acrescenta ainda que o conceito
evoluiu e a sua disposi¢cdo contemporanea € o regresso “a uma abordagem de caracter trans
multi e interdisciplinar, que procura tomar decisdes a luz de valores e principios morais, para
uma gestao responsavel da pessoa humana, da sua vida e da sua morte, face aos conflitos de

valores num mundo de intervencdo biomédica (p.59).” E nesta dtica que a aplicagdo da

diferentes fases do processo (diagnéstico, tratamento, alteracdes e reajustes das estratégias
terapéuticas - com base na resposta esperada, alteragdes decorrentes do curso da doencga ou
desconfortos indesejados por parte da pessoa - follow-up, recaidas, fase terminal da vida, ...)
cada pessoa possa continuar a escrever as paginas do livro da sua vida, ou seja, possa viver
de acordo com o0 seu sentido de vida e objetivos, realizando ao maximo os seus valores.

% Tema escolhido para o 3° Congresso da APASD - Associagdo para a Seguranca dos
Doentes, realizado em Novembro de 2015 no Porto. http://apasdcongresso.ufp.edu.pt/

L BISCAIA, Jorge — Bioética: Encontro e relagdo. Gréfica Coimbra 2 — Publicacbes, Lda. ISBN

978 — 972 — 603 — 387 — 5. 2007. p.57
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bioética, no contexto da «decisdo/deliberacdo em oncologia» e da gestdo bioética da
autonomia, em oncologia, representa um valor acrescentado para os cuidados de salde,
podendo traduzir-se em ganhos em salde face aos conflitos de valores com origem na
“crescente utilizagdo das tecnologias e dos rapidos e complexos progressos bioldgicos que elas
tornam possivel, ndo s6 sobre o individuo, a familia e a «sociedade global», mas também em
todo o mundo biolégico e por extensdo em toda a natureza”. (BISCAIA:2007)* Consideramos a
elaboracdo de uma ferramenta [programa de formac&o e treino] de apoio a deciso (Bio)Etica
em oncologia, o reconhecimento do contexto clinico como elemento de vulnerabilidade e a
identificacdo dos fatores de fragilidade da pessoa com doenga oncoldgica, ndo apenas como
um meio de contribuir para o desenvolvimento da consciéncia ética dos profissionais, acerca da
experiéncia da doenca e da fraqueza humana, em oncologia, como também para o
reconhecimento das exigéncias do exercicio profissional nesta area e consequente
necessidade de um olhar ético permanente. A bioética revela-se uma disciplina que promove a
humanizacédo dos servi¢os de saude, mas também uma ferramenta fundamental para a gestéo
dos servicos e dos cuidados, assegurando a eficiéncia sob a forma de valor dos cuidados, ou

seja, dos resultados baseados nas reais necessidades de cada pessoa doente.

Ao longo da componente tedrica da nossa tese usamos o testemunho de autores como

ca523 4 24 2:25 H 26 . : 27
Manuel Forjaz®™, Antonio Lobo Antunes™, Lev Tolstoi””, Ken Wilber™ e Sofia Lisboa™ para
ilustrar os conceitos em analise, 0 que se distingue da parte empirica do nosso estudo, ainda

gue possam e devam complementar-se.

?2 |bidem. ** BISCAIA, Jorge — Bioética: Encontro e relagdo. Pag. 59

?® FORJAZ, Manuel — Nunca te distraias da vida — Oficina do livro — Sociedade Editorial, Lda.
Fevereiro de 2014. ISBN: 978 — 989 — 741 — 126 - 7.

# ANTUNES, Anténio Lobo — Revista Expresso. 16 de Outubro de 2010 e Revista Visdo n.°
921 de 28 de Outubro a 2 de Novembro de 2010 -entrevista com Ricardo Araujo Pereira

> TOLSTOI, Lev — A morte de Ivan lliitch — Classicos Reldgios D"agua. Novembro de 2007.

*® WILBER, Ken — Graga e coragem — na vida e morte de Treya Killam Wilber. Editora
Estrelapolar. 12 Edicdo: Agosto de 2006.

" LISBOA, Sofia; PEREIRA, Natélia H., - Nunca Desistas de Viver, Lua de Papel. Novembro de

2014.205.p.
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Apenas uma nota para dizer que, ao longo das paginas apresentadas, e porque
estamos perante a relacdo de uma pessoa com doenca oncoldgica e sua familia/pessoas
significativas/representante legal, num servico de oncologia, seja em regime de ambulatério ou
de internamento, sera acolhido o termo “profissional (ais) de saude” para designar os diferentes
elementos que compdem as equipas multidisciplinares e estdo envolvidos na relagédo

profissional com a pessoa e sua familia/pessoas significativas/representante legal.
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“Foi algures sobre a costa noroeste do Brasil,

Sobre Fortaleza, uma cidade da qual nada sei,
Exceto que esta cheia de gente-

Cada vida um mistério

Maior do que a Amazonia —

Foi ali, enquanto o avido de brincar no monitor de voo
Se encostava ao equador

Virando para oeste em direcdo a Marraquexe,

Que comecei de novo a pensar em maos,

Qudo estranho as nossas vidas —

A vida da rapariga francesa ruiva a minha esquerda,
A vida do rapaz argentino a minha direita,

A minha vida e as vidas dos passageiros que dormitavam,
Levados velozmente pela escuriddo

Sobre o Atlantico enegrecido —

Todas essas vidas séo agora seguradas

Pelas maos do piloto,

E penso noutras méos que podem segurar as nossas vidas,
As maos do cirurgido

Que vou encontrar de novo quando coltar a casa,

As maos da enfermeira inteligente de cabelo preto
Que desenrolou o corddo umbilical do meu pescogo,
As maos macias da minha mae,

As maos daqueles outros

Que me amaram,

Até parecer quase

Que a vida humana é isto mesmo:

Ser passado de mdo em mao,

Ser transportado, incertamente, sobre um oceano”.

Moya Cannon, «M&os»Traducdo de Diana V. Almeida®

% n. Org. FERNANDES, Isabel; CABRAL, Maria de Jesus; CASAL, Teresa et al, - Contar

(com) a medicina, Editado por ULICES / Edi¢6es Pedago, 2015.
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PRIMEIRA PARTE

A VULNERABILIDADE HUMANA
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A VULNERABILIDADE HUMANA

A primeira parte deste trabalho pretende contextualizar a analise do tema
“Vulnerabilidade e autonomia: a decisdo Bioética em Oncologia” demonstrando a sua
atualidade e pertinéncia (MESQUITA, A e CORREIA, A;; 201329), quer para os cuidados de
saude em oncologia, quer para o contexto politico, social e econémico do Servico Nacional de
Saude, em Portugal.

Organizamos em trés partes distintas, cada uma das quais apresenta capitulos que
prop6em a ilustracdo da relacdo entre o tema central em estudo e os temas que por ele sdo
abracados.

A revisao de literatura exposta é tedrica e empirica, dando uma perspetiva da génese,
evolucao histérica, progresso de cada assunto e das questdes a considerar face a sua
atualidade e desenvolvimento futuro. Inicia-se com o tema central da tese, a vulnerabilidade na
sua acessao filosofica e conceptual — a Vulnerabilidade Humana. A vulnerabilidade enquanto
caracteristica, condicdo e principio da existéncia humana, deixando prever algumas das
dimensdes da fragilidade, a explorar nos capitulos finais. Prossegue-se com a descri¢do acerca
da salde, da doenca e da precaridade no processo de doenca, descobrindo o caminho que
permite descrever a fraqueza decorrente da doenca oncolégica, ou seja, as dimensdes ou
fatores de vulnerabilidade, em andlise para o contexto dos cuidados em oncologia. A
formulacdo da ligacdo entre a doenca cancro, a oncologia e a bioética permite-nos a
identificacdo dos fatores de fragilidade da pessoa com doenga oncoldgica e compreender a
imperiosidade da bioética, como elemento essencial para a gestao do cuidar.

Na terceira parte analisamos a relagdo entre a vulnerabilidade e autonomia, em
oncologia, identificando a forma com os fatores de fragilidade influenciam a autonomia da
pessoa doente e, dessa forma, a necessidade da gestdo bioética da autonomia, em situacao.

Pela articulacdo da inseguranca e da autonomia da pessoa com doenc¢a oncolégica, sugerimos

?® CORREIA, Ana maria e MESQUITA, Anabela — Mestrados & Doutoramentos. Estratégias
para a elaboracéo de trabalhos cientificos: o desafio da exceléncia. Editor Vida Econémica —

Editorial, SA. ISBN: 978-972-639-5. p. 14
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no ultimo capitulo uma ferramenta de apoio a decisdo bioética, em oncologia e terminamos
com a proposta de um programa de formacgéo para a decisdo hioética em oncologia.

No final deste trabalho indicamos ferramentas orientadoras para a gestdo ética da
deliberacéo no contexto da oncologia, dirigido aos profissionais da equipa de cuidados saude
(modelo transdisciplinar, com foco nas necessidades da pessoa com doenca oncolégica). A
proposta apresenta a sugestdo de uma metodologia de implementacéo: programa de formagéo
e treino para a deliberagéo, em oncologia.

Iniciar uma reflexdo e conceptualizacdo acerca da Vulnerabilidade é como abrir uma
caixinha de Pandora e dela ver sair muitas contrariedades, libertar muitos sofrimentos ocultos,
imprevisiveis e tantas vezes asfixiantes. Uma das primeiras dificuldades e sofrimentos é ser
capaz de perceber o significado auténtico da palavra «vulnerabilidade» e, nesse entendimento,
enquadra-la no contexto do cuidar em oncologia, ou seja, das especificidades que dela
decorrem, para o cuidar nesta area de especialidade da medicina.

O que é a vulnerabilidade? Quem sdo os vulneraveis? O que significa ser/estar vulneravel?
Qual a importancia de compreender a vulnerabilidade? Em situacdes de doenca oncoldgica
existe um aumento da vulnerabilidade da pessoa que esta doente? Porqué? Como se expressa
a autonomia da pessoa, neste contexto, e quais 0s seus principais constrangimentos? Quais 0s
fatores de vulnerabilidade que podem ser identificados na pessoa com doenga oncologica?
Quais as medidas suscetiveis de ser promovidas, no contexto dos cuidados em oncologia, para
que a vulnerabilidade da pessoa doente possa ser acolhida, a autodeterminacdo afirmada e o
respeito pelo principio da autonomia a expressao humana do cuidar? Qual a responsabilidade

dos profissionais? Qual a contribuicdo da bioética nesta trajetéria?
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CAPITULO 1

A EXISTENCIA VULNERAVEL

Se Penso, Existo

Se penso, existo; se falo, existo para 0s outros, com 0s outros.

A necessidade é o lugar do encontro. Procuro os outros para me lembrar que existo. E existo,
porque 0s outros me reconhecem como seu igual. Por isso, a minha vida é parte de outras
vidas, como um sorriso é parte de uma alegria breve.

Breve é a vida e o seu rasto. A posteridade é apenas a memoria acesa de uma vela efémera.
Para que a memoéria ndo se apague, temos que nos dar uns aos outros, como elos de uma

corrente ou pedras de uma catedral.

A necessidade de sobrevivéncia € o pado da fraternidade.

O futuro é uma construcao coletiva.

Antonio Arnaud, in 'As Noites Afluentes'
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A EXISTENCIA VULNERAVEL

«A morte é certa, a sua hora incerta»

Fernando Gil*®

«Mors Certa, Hora Incerta», um ensaio que cunhou a reflexdo acerca do tema da morte,
ou talvez da vida, conforme exp8e Fernando Gil, e, por isso, 6timo adagio de partida para a
reflexdo acerca da vida, da condicdo humana, da existéncia vulneravel. O argumento
apresentado por este professor e filésofo do conhecimento reside na certeza acerca da
inevitabilidade deste acontecimento da vida, a morte. Afirma, “a morte é certa, esta no termo do
nosso futuro ndo é um facto contingente, mas necessario, ndo é possivel ndo morrer. (...) Nao
€ a morte enquanto tal que é irrepresentavel, mas a morte enquanto anulacao do possivel31”.
Pensar ou falar na morte é da vontade e agrado de muito poucos. No entanto, "enquanto
cessacdo da vida define-se em relagdo com a vida ou a existéncia” (RENAUD:2005)32, logo,
estar vivo, existir, &, por vontade ou ndo, condi¢cdo de todos nos para a morte.

Por um lado, a morte, como nos adverte MAGALHAES®® (2007:9) “impde-se-nos; mas por
outro, visceralmente rejeitamo-la”. Apresenta-se como um paradoxo ou talvez por uma vontade

de “Estar Vivo até a Morte”, como nos ensinou Ricoeur*® (2011;33): “pela necessidade e

dificuldade de fazer o luto de um querer existir depois da morte? pela alegria — néo, antes, pela

% GIL, Fernando — Mors Certa, Hora Incerta. In. MATOS, Anténio Coimbra et al. A Condic&o
Humana, Etica Salde e Interesse Publico. Fundagdo Luso-Americana para o Desenvolvimento.
Publicactes Dom Quixote. 12 Edi¢do. Janeiro de 2009. p. 587

%! |bidem. GIL, Fernando — Mors Certa, Hora Incerta. p. 587

%2 RENAUD, Michel; Antropologia da Morte. Texto da Conferéncia no Coléquio do Instituto de
Bioética da Universidade Catodlica Portuguesa. 20/05/2005

% MAGALHAES, Vasco Pinto e PEREIRA, Henrique Manuel; Pensar a morte. 8 Palavras;
Edicbes Tenacitas. Coimbra, Novembro de 2007. P4g.9

% RICOEUR, Paul. Vivo até a Morte Seguido de Fragmentos. Biblioteca de Filosofia

Contemporéanea. Tradugédo e Notas: Hugo Barros e Gongalo Marcelo. Edi¢gdes 70. Setembro de

2011. p. 33-35.
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boa disposicao juntamente com a graca esperada de existir vivente (exister vivant) até a
morte?” Ou seja, a morte, enquanto acontecimento presenciado pela alteridade — assistimos a
morte de outros entes, ndo a do Ser pessoal — torna-se alheia a pessoa, ao «si mesmo», logo,
elemento do conhecimento visivel e vivido através da experiéncia da morte do outro, mas nao
da sua prépria morte “porque a minha relagdo com a morte que ainda ndo teve lugar esta
obscurecida, obliterada, alterada pela antecipacdo e interiorizacdo da questdo do que
acontecera aos mortos ja mortos. E o morto de amanh3, no futuro anterior, por assim dizer, que
eu imagino. E é esta imagem do morto que eu seria para 0s outros que quer ocupar 0 espaco,
com a sua carga de questdes: o que sdo, onde sdo, como sdo os mortos?” (Ricoeur; 201 1)35.

Nesta perspetiva, RENAUD* (2005) relembra, numa perspetiva filosofica, as duas faces
do fim (morte): “uma faceta temporal — é o fim do tempo -, e uma faceta nao temporal, dado
que é o fim do tempo, para quem morre.” Entre o tempo e o ndo tempo, entre o «meu tempo»
para 0 «ndo tempox», entre 0 Meu espago e 0 meu hdo-espago apresenta-se a morte do outro,
por mim observada e a minha propria morte, perspetivada, pensada, refletida, ou ndo, mas
nunca experienciada na primeira pessoa. Assim, citando RENAUD (2005) “a mortalidade
contém mais do que um saber cientifico; o mistério da morte provém da associacdo entre um
saber quanto a minha mortalidade e a impossibilidade de antecipar a experiéncia vivida da
minha morte”.

Neste caminho paradoxal qual o conteddo a reter, qual o sentido a acolher para a vida
humana? “Podera esta tenséo, este paradoxo, querer dizer-nos ou revelar-nos algo de nos
proprios, de verdadeiramente importante sobre a vida e a condicdo humana” (MAGALHAES;
2007)37. Lev Tolstéi na sua obra “A morte de Ivan lliitch” inicia a narrativa com o «fim do
tempo» (lvan lliitch morreu). A sua descrigcdo pormenorizada revela «o fim no tempo» para os
gue o acompanham e assistem a este momento. Rapidamente conduz-nos, como se pela sua

mao fossemos, a uma viagem através da vida, por si vivida (vivo até a morte) para, no final,

% |bidem. RICOEUR, Paul. Vivo até & Morte Seguido de Fragmentos. P.35

% RENAUD, Michel; Antropologia da Morte. Texto da Conferéncia no Coléquio do Instituto de
Bioética da Universidade Catolica Portuguesa. 20/05/2005.

¥ MAGALHAES, Vasco Pinto e PEREIRA, Henrique Manuel; Pensar a morte. 8 Palavras;

Edicdes Tenacitas. Coimbra, Novembro de 2007. p.9
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retomar o momento inicial da histéria, «morreu Ivan llitch»! Este movimento circular dos
acontecimentos demonstra a indispensabilidade de pensar a vida e pensar a morte (como
também acautela Vasco Pinto Magalhéles38 nas suas obras: «pensar a morte® e pensar a
vida4°>>): dois fendmenos entrelacados e apenas separados no viver, na existéncia e, por isso,
“se a morte é o fim da vida, o sentido do fim é determinado por tudo aquilo que o precede”
(RENAUD:2005)41 consagrando, de acordo com 0 mesmo autor, a mortalidade uma “qualidade

existencial da vida humana”.

Toda a historia de Ivan lliitch reveste-se de uma certa antitese literaria: da morte e da

vida, da saude e do mal do corpo, da riqueza por sobreposi¢édo a simplicidade, da exterioridade

% MAGALHAES, Vasco P. e PEREIRA, Henrique M. — Pensar a Morte. 8 Palavras. Edicdes
Tenacitas. Novembro de 2007. Coimbra. 182 Pp. & MAGALHAES, Vasco P. e PEREIRA,
Henrique M. — Pensar a Vida. 8 Palavras. Edi¢cdes Tenacitas. Novembro de 2007. Coimbra. 212
% “Pensar na morte ndo é do agrado nem primeira escolha de ninguém. E, contudo, a morte,
esta sempre ai, presente.” Adverte-nos o primeiro autor na apresentacdo da obra. Mais a frente
(Pp10) acrescenta “na morte, nem pensar! Mas ela antes de ser o fim da vida, mais ou menos
longinquo, é o avesso da vida que nos acompanha sempre. Comecamos a morrer quando
nascemos!

0. Acerca desta obra o segundo autor em nota de apresentagdo escreve: "Pensar € juntar e
acertar o que trazemos dentro e quanto nos rodeia ou por nds passa. E ir construindo mapas
de nés e do mundo (...) Pensar é discernir, procurar o acerto, a afinagdo do muito que em vos
vive (sentidos, razdo, emocédo, sexualidade, inconsciente, etc.), procurando uma harmonia
capaz de afastar as fontes de ruido ou de as usar com deliberada vontade, convertendo-as em
efeitos, por entre dias de sol e de chuva (p.9)".

Continua lembrando que “0 homem néo é causa de si mesmo, nem comeca por ser senhor de
si mesmo, nem muito menos, € transparente a si mesmo. Nascemos homens, mas tornamo-
nos humanos (Pp.9)” Deste modo, no exercicio de pensar regista ainda que “pensar a vida
exige dialogo, connosco e com os outros. Outros olhos descobrem paisagens diferentes das
que vemos. S§o dialogos, ou conversas (...) (p. 10)”

“I RENAUD, Michel; Antropologia da Morte. Texto da Conferéncia no Coléquio do Instituto de

Bioética da Universidade Catdlica Portuguesa. 20/05/2005
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do corpo a sua interioridade, a esperanca e o desalento, formalidade e afetividades, vida
publica e vida privada. Este tipo de formulagdo traduz uma tensdo naturalmente humana em
Ser, ou ndo Ser, entre o sonho, o desejo e a realidade; uma tensdo que, em si, é
intrinsecamente contraditéria — ela complementa e exclui-se — contudo é esta mesma tensdo
que faz o homem avancar, auto-aperfeicoar-se e adaptar-se. De acordo com Renaud (2005)42
‘podemos dizer que o sentido da morte é determinado pela qualidade daquilo que foi
subjetivamente vivido durante os anos de vida”; portanto, para a qualidade da vida subjetiva
contribui, ndo apenas a avaliacdo individual, mas sobretudo dos outros entes com quem a vida
foi partilhada, vivida (familia, amigos, colegas, etc). “A pessoa humana define-se por aquilo que
ela é em si ou nela mesma, assim como pelas relagbes que tem ou mantém com os outros”.

“}(Renaud, 2005)

A vivéncia intersubjetiva e o carater finito e vulneravel da condi¢do humana constroem
o0 sustentaculo desta reflexdo sobre a fragilidade humana e, nesta, sobre a existéncia precéria

da pessoa humana, do Ser.

Apenas um breve apontamento para recordar que a fragilidade humana e, portanto, a
existéncia vulneravel sobre a qual nos debrugamos, perscruta os caminhos da medicina e da
ciéncia; por isso, além da compreenséo individual e social, “trata-se entdo de compreender que
o verdadeiro futuro da ciéncia implica também a aceitacdo da insuperavel finitude e
vulnerabilidade da existéncia humana” (RENAUD: 2008)*, ou seja, “o desejo de conhecimento
exaustivo da pessoa que anima a ciéncia s6 pode ser louvavel se evita entrar na légica

mortifera do «tudo ou nada»” (RENAUD:2008)*.

“21dem, p.

3 RENAUD, Michel; Antropologia da Morte. Texto da Conferéncia no Coléquio do Instituto de
Bioética da Universidade Catodlica Portuguesa. 20/05/2005

“ RENAUD, Michel; A pertinéncia do conceito filoséfico de «identidade pessoal» para a
investigacdo biomédica. In. SILVA, Paula Martinho (Coord.) Investigacdo Biomédica -
Reflexdes éticas. CNECV. 12 Edicao: Setembro de 2008. p. 265

> |bidem. RENAUD, Michel; A pertinéncia do conceito filoséfico de «identidade pessoal» para a

investigagcdo biomédica. In. SILVA, Paula Martinho (Coord.) Investigacdo Biomédica. Pag. 265
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Deste modo, regressando ao aforismo inicial “Mors certa, hora incerta’® e

considerando os trilhos da nova medicina, considera-se pertinente mostrar uma outra leitura
acerca do mesmo ensaio. SOARES (2010)47 apresenta, com a interpelac@o «ou hora certa?», a
mudancga entre o “misto de destino e contingéncia que, outrora, bem descrevia a condi¢do
humana” (Mors certa, Hora incerta) e a qual, com “o progresso cientifico, a evolu¢do dos
costumes e as mudancas nos valores” pode transformar-se em “hora certa?”, isto €, a evolugéo
das ciéncias da medicina e da tecnologia tornou possivel, hoje, mais do que outrora, por um
lado a escolha da “hora certa” (antecipando ou protelando aquele que corresponde ao
processo fisiolégico natural), ou seja, de acordo com SOARES (2010) as razdes que
estabelecem o momento de morrer: “o poder do médico e (...) a gestdo da morte, ou seja,
aquilo que pode converter a «mors certa, hora incerta» em «mors certa, hora certa», ho sentido

em que a morte ocorre num momento determinado, por vontade de terceiro.

No final do artigo o autor sublinha, baseando-se no ensaio de Fernando Gil®®, a
importancia da ética da responsabilidade. “A sua norma é a solidariedade («fagamos de tal
maneira que»), 0 seu modo a compaixdo e os seus valores a precaridade da vida. A ética da
responsabilidade ndo deriva do principio da autonomia, como acontece com a ética da
liberdade nem do principio da heteronomia das éticas da obediéncia. Muito do que se advoga a
respeito dos bons modos de lidar com a doenga e a morte inspiram-se na solidariedade, no
comprometimento e na forma de ingeréncia na liberdade alheia a que podemos chamar

compaix&o ativa e fraternal” (SOARES;2010)*.

*® |bidem. GIL, Fernando — Mors Certa, Hora Incerta. In. MATOS, Anténio Coimbra et al. A
Condicdo Humana, Etica Saude e Interesse Publico. p. 587

*" SOARES, Jorge — Mors Certa, Hora Incerta (ou hora certa?) Valores, Direitos, Escolhas.
Coimbra Editora. 2010.

8 GIL, Fernando — Mors Certa, Hora Incerta. In. MATOS, Anténio Coimbra et al. A Condic&o
Humana, Etica Salde e Interesse Publico. Fundagdo Luso-Americana para o Desenvolvimento.
Publicacdes Dom Quixote. 12 Edi¢do. Janeiro de 2009. p.587 — 603.

* SOARES, Jorge — Mors Certa, Hora Incerta (ou hora certa?) Valores, Direitos, Escolhas.

Coimbra Editora. 2010
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Apbs esta breve exposicao acerca da morte torna-se possivel compreender a razéo da
sua abordagem, a vida, pela razao essencial que a ela preside - ndo € possivel «estar vivo até
a morte» sem ter a nogcdo permanente do horizonte™ temporal que ela comporta - e, deste
modo, o caminho inexoravel para a morte. A vivéncia intersubjetiva do sujeito envolve
inevitavelmente o seu corpo — corpo objeto e corpo vivido: é através do corpo que o sujeito vive
e experiencia o0 mundo (no tempo, espaco e pessoa a que se refere), edificando-se como
pessoa humana na sua multidimensionalidade, contudo, o corpo, como nos adverte
FIGUEIREDO (2010)** é também “o lugar dos paradoxos que motiva fenémenos de alegria e
prazer, mas também de dor, angustia, sofrimento e tensao na alteridade.”

O corpo, a pessoa, 0 ser humano na sua permanente relacdo e abertura a alteridade e
ao mundo é matéria, fonte e hospedeiro(a) da vulnerabilidade. De modo a clarificar o conceito
filosofico e operacional da fragilidade humana, da existéncia insegura, apresenta-se, de

seguida, a perspetiva histdrica e os sentidos da vulnerabilidade.

*® O conceito de horizonte deve ser aqui retido porque exprime a elevada amplitude de visdo
que deve ter quem compreende. Adquirir um horizonte significa sempre aprender a ver além do
que estd préximo, demasiado préximo, ndo para afastar o olhar, mas para ver melhor, num
conjunto mais vasto e em propor¢des mais atuais. Hans Georg Gadamer

*! FIGUEIREDO, Abilio Madeira — Tese de Doutoramento intitulada Corpo, siléncio e desejo.
Hermenéutica do siléncio e da palavra na relagao cuidativa. Universidade Catélica Portuguesa.

Junho de 2010.
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1.1 A PERSPECTIVA HISTORICA E OS SENTIDOS DA
VULNERABILIDADE

“Vulneravel é a vida humana. Desprovido de armaduras que o protejam, nascido indefeso e
carente, enfrentando infecdes e hostilidades do meio ambiente e até das proprias células, que
podem multiplicar-se desordenadamente no tumor maligno ou atacar outras, na doenca auto-
imune, o corpo humano €, desde a concecao até a morte, precoce ou tardia, extremamente
vulneravel. Mas também o espirito que 0 anima nao esta isento de suscetibilidades e

fragilidades (...) Mas hé situacGes especialmente apelantes, em que a vulnerabilidade passa de

eventual acontecimento a permanente realidade. Seres especialmente vulneraveis (...)52”.

CARVALHO, Ana Sofia (2008)

“Vulnerabilidade” € um termo bastante recente no vocabulario comum tendo ganho
especial enfoque através da ética biomédica, principalmente na Ultima década, apdés a
Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos da UNESCO (2005) ter declarado o
“respeito pela vulnerabilidade humana e integridade pessoalss” como principio ético que se veio
juntar aos quatro principios classicos da ética médica (Beneficéncia, N&o-Maleficéncia,
Respeito pela Autonomia e Justica).

Vulnerabilidade é uma palavra de origem latina, deriva de vulnus (vulneris), que
significa “ferida”, ou seja, declara a possibilidade de ser ferido, a suscetibilidade, um hiato para

a ferida através do seu «lado mais fraco», ou seja, situacdes em que o ser humano possa estar

2 CARVALHO, Ana Sofia (Coord) — Bioética e Vulnerabilidade — Edicdes Almedina SA.
Coimbra. Fevereiro de 2008, p. 7

53 Declaracao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (UNESCO, Outubro de 2005) Artigo
8° Respeito pela vulnerabilidade humana e integridade pessoal — “Na aplicagdo € no avango
dos conhecimentos cientificos, da pratica médica e das tecnologias que Ihes estdo associadas,
deve ser tomada em consideracdo a vulnerabilidade humana. Os individuos e grupos
particularmente vulneraveis devem ser protegidos, e deve ser respeitada a integridade pessoal

dos individuos em causa.”
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mais exposto, mais fragil e, por isso, sob maior risco de ser ferido (capacidade reduzida para se
proteger a si e aos seus interesses).

De acordo com NEVES™ “esta significagao etimolégica — conceitual, originaria e radical
— mantém-se necessariamente em todas as evocacgdes do termo, tanto na linguagem corrente
como em dominios especializados.” Implicitamente a vulnerabilidade “afirma a fragilidade do
ser a que se refere” (NEVES:2006), ou seja, neste caso particular, a fragilidade do ser humano,
da pessoa, do seu corpo, do seu ser, da sua existéncia, da sua condi¢éo.

Este conceito € filosoficamente desenvolvido e discutido na década de 70 do século

passado por Emmanuel Levinas® (1905 -1995) e por Hans Jonas 56(1903 —1993). Apenas na

* NEVES, Maria do Céu Patrdo — Sentidos da vulnerabilidade : caracteristica, condicao,
principio. Revista Brasileira de Bioética. Volume 2 — Nimero 2 — 2006. Sociedade Brasileira de
Bioética, p.158.

°® Cf. BRITO, Henrique Silveira — De Atenas a Jerusalém: A subjetividade passiva em Lévinas.
Universidade Catélica Portuguesa. Lisboa. 2002. P4g. 13. Emmanuel Lévinas nasceu a 12 de
Janeiro de 1906 em Kaunas, na Lituania, numa familia judia e culta, o seu pai era livreiro).
“Desde crianca, foi marcado pela Biblia hebraica e pela leitura dos classicos russos. Quando da
Revolugéo bolchevique, vivia em Kharkov, Ucrania, para onde a familia se tinha deslocado
devido a Primeira Guerra Mundial. Em 1923 parte para Franca, fixando-se em Estrasburgo, em
cuja Universidade inicia os seus estudos de filosofia. Passa o ano letivo de 1928/1929 em
Friburgo de Brisg6via, onde segue os cursos de Husserl e é admitido no seminario de
Heidegger.” Foi um dos principais introdutores da fenomenologia em Franca. Esteve nos
campos de concentragdo da Segunda Guerra Mundial, tendo conseguido escapar ao
exterminio nazi por ser oficial do exército francés. Depois de terminar a guerra regressa a Paris
e assume a direcdo da Escola Normal Israelita Oriental até 1961. Foi professor nas
Universidades de Poitiers, Paris-Nanterre e Paris-Sorbonne. Jubilou-se no ano letivo de 1975-

1976. (BRITO:2002)

*® Hans Jonas nasceu na Alemanha (1903-1993). Foi aluno de Husserl e de Heidegger. Foi
professor em Jerusalém, no Canada, em Nova lorque e em Munique. Numa conferéncia em

Outubro de1986, na Universidade de Heidelberg, Hans Jonas, descreve a sua vida intelectual
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em trés momentos principais: o primeiro em 1921 quando, ainda recém-formado frequentou a
Universidade de Freibur e assistiu as aulas do seu mestre Martin Heidegger. Em 1924,
Heidegger transfere-se para a Universidade de Marburg e Jonas acompanha-o. Em 1934 o
filésofo abandona a Alemanha em funcdo da ascensdo do nazismo ao poder. O segundo
momento foi em 1966 com a publicacdo da obra "The Phenomenon of Life, Toward a
Philosophical Biology". Nesta obra define os par&metros para uma filosofia da biologia,
tornando evidente a sua preocupacdo com as questdes éticas e sociais criadas pela evolugéo
tecnoldgica. Estabelece, assim, um novo caminho para a reflexdo sobre a vulnerabilidade da
vida humana, a estrutura basilar da reflexdo bioética. Hans Jonas procura mostrar que a
sobrevivéncia humana depende do nosso esforcos para cuidar do planeta e, assim, assegurar
o futuro das geracgbes vindouras. No epilogo da obra refere: “Somente uma ética fundada na
amplitude do ser pode ter significado." O terceiro momento relaciona-se com o seu percurso de
busca de uma nova ética, uma ética “fundada na amplitude do ser”, por isso, a sua meta
concretiza-se com a publicacdo, em 1979 "Das Prinzip Verantwortung - Versuch einer Ethic fur
die Technologische Zivilisation" traduzido para o inglés somente em 1984 e em francés em
1990. Durante a Segunda Guerra Mundial alista-se no exército britdnico para lutar contra o
nazismo. Dessa época, de acordo com a fonte consultada, existe o seguinte relato: "Cinco anos
como soldado no exército britanico na guerra contra Hitler (...) Afastado dos livros e de toda
paraferndlia da pesquisa (...) Mas algo mais substantivo e essencial estava envolvido. O estado
apocaliptico das coisas, a queda ameagadora do mundo (...) a proximidade da morte (...) tudo
isto foi terreno suficiente para se dar uma nova reflexdo sobre as fundacdes do nosso ser e
para rever os principios pelos quais guiamos 0 nosso pensamento sobre elas. Assim, de volta
as minhas préprias origens, fui arremessado de volta a missao basica de filésofo e do seu
empreendimento nato, que é pensar." A proximidade da vivéncia com a morte alimentou a
preocupacdo do filésofo para com a vida. Vide José Eduardo de Siqueira - Hans Jonas e a
ética da responsabilidade, disponivel em:

<http://www.estig.ipbeja.pt/~ac_direito/hansjonas_siqueira.pdf>
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década de 90 comeca a ser disseminado na discusséo e pensamento bioético, sobretudo pelo
filésofo francés Paul Ricoeur®” (1990), o qual apresenta a sua reflexdo tendo como eixo central
uma ética do cuidado, privilegia o conceito de vulnerabilidade por contraposicdo a uma ética
liberal, assente no conceito de autonomia. Retomaremos Paul Ricoeur, mais adiante, para
clarificar o didlogo entre o cuidado, a solicitude e a fragilidade e compreender a importancia da
vulnerabilidade como principio da bioética.

Avancemos, deste modo, com a compreensdo histérica e dos sentidos da
vulnerabilidade. E desta enquanto caracteristica, condicdo e principio, até a analise da sua
pluridimensionalidade: sentido ontoldgico, fenomenoldgico, natural, médico, cultural e social.
Procuraremos expor de forma clara, o significado que este conceito deve assumir ao longo das
paginas que se seguem, para a presente investigacdo e, consequentemente, no seio da
bioética aplicada ao contexto dos cuidados de saude, em geral, e em oncologia, em particular.
Para atingir este propdsito, recorreremos a documentos e textos que marcaram a reflexdo Etica
e Bioética acerca da vulnerabilidade, ao longo dos tempos, bem como determinam, o seu

sentido pratico, na contemporaneidade.

>" paul Ricoeur foi um dos principais pensadores do pés-guerra, herdeiro da fenomenologia de
Husserl e do existencialismo cristdo. Nasceu em Valence, Franca, em 1913. Foi 6rfdo de mae
desde muito cedo (pouco apds o seu hascimento) e, com apenas dois anos de idade, 6rfdo de
pai que morreu na batalha de Marne - Primeira Guerra Mundial: de 5 de Setembro a 12 de
Setembro de1914. A vitéria franco-britAnica foi alcancada, sobre a Alemanha. Foi um dos
momentos mais importantes da Primeira Grande Guerra Mundial) Foi Catedratico em Filosofia
e doutor em Letras. Tornou-se professor em 1933. Foi prisioneiro de guerra durante a Segunda
Guerra Mundial. Trabalhou para o Centro Nacional de Pesquisa Cientifica (CNRS), antes de se
tronar professor na Faculdade de Estrasburgo e dar aulas na Sorbonne. Foi membro do comité
da revista Esprit, e decano da Faculdade de Letras da Universidade de Nanterre. Nos Estados
Unidos deu aulas na Universidade de Chicago e foi diretor da Revista de Metafisica e Moral.
Morreu em Chétenay-Malabry, regido de paris, aos 92 anos de idade, a 20 de Maio de 2005.
Escreveu diversas obras entre as quais destacamos aquelas que servirdo de apoio para a
presente reflexdo: Soi-Méme comme una utre (1990); Ethique et Morale (1990); Le juste 1 e Le

Juste 2:
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Na verdade, a grande maioria da literatura da particular relevo ao periodo da Il Guerra
Mundial (1939 — 1945) e pds Guerra, apés terem sido tornadas publicas algumas das muitas
atrocidades cometidas, sob o manto do valor supremo do conhecimento, como momento de
reconhecimento da importancia da protecao dos ditos mais frageis (varios documentos foram
elaborados e aplicados, nesse sentido). No entanto, uma breve viagem pela histéria demonstra
a relevancia atribuida ao Consentimento Informado, mesmo antes da publicacao e aplicacéo do
Codigo de Nuremberga®®. Durante o julgamento dos médicos nazis, envolvidos nas multiplas
experiéncias em seres humanos, os discursos defensivos repetiam-se, evocando a inexisténcia
de orientac8es relativamente a investigacdo em seres humanos. O Cédigo de Nuremberga era
tido como o primeiro documento regulador das préaticas éticas na investigagdo em seres
humanos, baseado na exigéncia do Consentimento Informado para todos os sujeitos
envolvidos. Contudo, a introducdo da metodologia cientifica experimental, na medicina, no
decorrer do século XIX, constituiu um requisito para o aumento da investigagdo em seres
humanos, particularmente na area da bacteriologia, imunologia e psicologia (VOLLMANN:
1996). A investigacdo era feita, sobretudo, em doentes hospitalizados, sem o0 seu
consentimento, em nome da «ethos of science®» e do progresso da medicina. Desta forma, e
como resultado de alguns danos provocados em doentes, submetidos a metodologias de
investigagdo ndo terapéuticas, surgiram polémicas e debates publicos fundados na ética e
experimentacao humana®.

Deste modo, em 1891, o governo prussiano tornou publica uma diretiva para todos os
estabelecimentos prisionais relativamente ao uso da tuberculina no tratamento da tuberculose:

«em nenhuma situacdo deve ser usada, contra a vontade do doente®» A primeira regulacao

% Vollmann J, Winau R. Informed consent in human experimentation before the Nuremberg

code. BMJ 1996; 313:1445-1447.

% vollmann J, Winau R. Informed consent in human experimentation before the Nuremberg
code. BMJ 1996;313:1445-1447.

% | ederer SE. Subjected to science. Human experimentation in America before the Second
World War. Baltimore: Johns Hopkins University Press, 1995.

®1 Official Regulations as to Tuberculin in Germany and Italy. JAMA 1891;16:492.
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especifica relativa a investigacdo nao-terapéutica, na medicina ocidental, surgiu em 1900, “por
ordem de um ministro do governo prussiano” (NEVES, 2016)62 gue detinha os pelouros da
religido, educacdo e medicina. Esta regulagdo surgiu, depois de uma discussao publica,
especialmente critica acerca do caso «Neisser (1898)63». A diretiva era aplicavel a todos os

hospitais e clinicas®. Estabeleceu-se, assim a base juridica do Consentimento Informado.

(Original German publication:Ministerial-Blatt fur die gesamte innere Verwaltung in den
Koniglich Preu(beta)ischen Staaten 1891;52:27.)

®2 NEVES, Maria do Céu Patrdo — O admiravel horizonte da BioEtica — 12 Edic&o, Abril de 2016.
Edicéo Glaciar, 2016. p. 32

® |n 1898 Albert Neisser, discoverer of the gonococcus and professor of dermatology and
venereology at the University of Breslau, published clinical trials on serum therapy in patients
with syphilis. In order to find a method of syphilis prevention he injected cell free serum from
patients with syphilis into patients who were admitted for other medical conditions. Most of these
patients were prostitutes, who were neither informed about the experiment nor asked for their
consent. When some of them contracted syphilis Neisser concluded that the “vaccination” did
not work. However, he argued that the women did not contract syphilis as a result of his serum
injections but contracted the disease because they worked as prostitutes. Liberal newspapers
published these and other cases, triggering public debate.

In. Vollmann J, Winau R. Informed consent in human experimentation before the Nuremberg
code. BMJ 1996;313:1445-1447.

® “Medical directors were advised that all medical interventions other than for diagnosis,
healing, and immunisation were excluded under all circumstances if “the human subject was a
minor or not competent for other reasons” or if the subject had not given his or her
“unambiguous consent” after a “proper explanation of the possible negative consequences” of
the intervention. All research interventions could be performed only by the medical director or
with his or her authorisation. In all cases fulfilment of these requirements as well as all further
circumstances of the case had to be “documented in the medical history.” Despite all this,
however, the directive was not legally binding and little is known of its impact on human
experimentation.” In. Vollmann J, Winau R. Informed consent in human experimentation before

the Nuremberg code. BMJ 1996; 313:1445-1447.
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Mais tarde, em 1931, atendendo as criticas apontadas a falta de ética na investigacao
desenvolvida, a presséo politica no parlamento, bem como, num contexto de reforma do codigo
civil na Alemanha, o governo elaborou orientagBes detalhadas: «Guidelines para as novas
terapias e investigacdo em seres humanos»®. A distingdo entre investigacao-terapéutica
(novas terapias) e investigacao ndo-terapéutica era clara e identificava precaucfes especificas.
A regulac;éo66 baseava-se nos principios da beneficéncia, ndo—maleficéncia e autonomia
(consentimento informado e informacgao ao doente). Reconhecia a importancia da investigacéo,
contudo, identificava os requisitos éticos para a sua pratica.

Assistimos, desta forma, a pré-histéria da bioética, numa fase onde o método cientifico
€ apurado e reconhecida a sua imprescindibilidade para o avanco do conhecimento das
ciéncias médicas; contudo, e concomitantemente, temos também o assumir de riscos inerentes
a tais praticas, a possibilidade de causar danos irreversiveis ao homem e, portanto, ser
necessario, ainda que sem cariz vinculativo, o respeito de determinadas orientagfes: requisitos
éticos e cientificos, para a pratica da investigacdo biomédica, em seres humanos. E curioso e
paradoxal compreender este fendémeno: exatamente onde nasce a base juridica do
consentimento informado para a investigacdo em seres humanos, cometem-se as maiores
crueldades contra a vida e a dignidade do ser humano®’, em nome de um bem, apontado, por

alguns, como maior: a evolugao da ciéncia médica e a prossecucao do conhecimento.

% vollmann J, Winau R. Informed consent in human experimentation before the Nuremberg
code. BMJ 1996; 313:1445-1447

® Besides the principles of beneficence and nonmaleficence, the regulations were based on
patient autonomy and a legal doctrine of informed consent. “New therapy may be applied only if
consent or proxy consent has been given in a clear and undebatable manner following
appropriate information. New therapy may be introduced without consent only if it is urgently
required and cannot be postponed because of the need to save life or prevent severe damage
to health....” In those cases a written report must clearly outline the preconditions. But non-
therapeutic research was “under no circumstances permissible without consent.”8 18 Written
documentation and a clear structure of responsibility for each clinical trial were required.

" VIDE: BERNADAC, Christian — Os Médicos Malditos; Experiéncia Médicas em Seres

Humanos nos campos de concentracdo. 22 Edicdo. Editorial Inova. Porto. Traducao de Eduardo
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Ingressando no periodo que descreve a histéria da bioética, a Il Guerra Mundial,
encontramos a revelacdo de muitas praticas médicas em grupos classificados, posteriormente,
como vulneraveis (pessoas ou grupos que possuem condi¢des sociais, culturais, politicas,
étnicas, econdémicas, educativas e/ou de saude desfavoraveis e, por isso, estdo mais sucetiveis
a ser «feridos»: apresentam maior fragilidade). De uma forma cronoldgica, finda a Il Guerra
Mundial, e apés tais revelagdes, surgiram varios documentos (mantém-se até a atualidade) que
procuraram regular as préaticas da investigacdo em seres humanos, sobretudo os ditos «mais
vulneraveis», portanto, o conceito de vulnerabilidade, na sua funcao adjectivante, ou seja, este
como caracteristica de alguns grupos ou individuos, carece de protecédo, logo, do plano
descritivo, passa para o plano prescritivo. O respeito pela autonomia da pessoa, sob a forma do
seu consentimento (esclarecido, informado e voluntario) € o meio de reduzir, ou mesmo
eliminar, essa caracteristica: a vulnerabilidade.

Em 1947 aparece o Cdodigo de Nuremberga®; em 1948, a Declaracdo Universal dos
Direitos Humanos®® (ONU); em 1964, a Declaracdo de Helsinki’ - Assembleia Médica Mundial
(esta adotada pela 18.2 Assembleia Geral da AMM, Helsinquia, Finlandia, junho 1964, e
corrigida pela 29.2 AG da AMM, Toquio, Japao, outubro 1975; pela 35.2 AG da AMM, Veneza,
Itdlia, outubro 1983; pela 41.2 AG da AMM, Hong Kong, setembro 1989; pela 48.2 AG da AMM,
Somerset West, Republica da Africa do Sul, outubro 1996; pela 52.2 AG da AMM, Edimburgo,
Escocia, outubro 2000; pela 532 AG da AMM, Washington 2002 - acrescentado
esclarecimento ao paragrafo 29; pela 552 AG da AMM, Téquio 2004 — acrescentado
esclarecimento ao paragrafo 30; pela 59.2 AG da AMM, Seul, Coreia, outubro 2008 e pela 64.2

AG da AMM, Fortaleza, Brasil, outubro 2013.). Estes documentos, nas suas versdes iniciais’*,

Alberto de Gouveia Aguiar. 271Pp. (Titulo original: Les Médicins Maudits, 1976, Editions France
— Empire, Paris.)

68 Disponivel em: <https://history.nih.gov/research/downloads/nuremberg.pdf>

% Disponivel em: <http://www.un.org/en/universal-declaration-human-rights/>

" Disponivel em: <http://www.wma.net/en/30publications/10policies/b3/>

e Apenas na revisdo de 1996 surge o termo vulnerabilidade (ausente nas anteriores) no artigo
8°, classificando «sujeitos de investigacdo em termos particulares e relativos e enunciando a

necessidade da sua adequada protecdo». (NEVES:2006). As versbes subsequentes
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nao faziam mencédo especifica do termo vulnerabilidade; contudo, o seu fim, na exata medida
da protecdo dos sujeitos e potenciais sujeitos de investigacdo, adivinhava a nocao deste termo,
0 qual surge em 1978 (78 anos depois da tentativa alema de regular a préatica da investigacao
em seres humanos), com um valor ético particular, no Relat6rio de Belmont.

Arquitetando uma linha histérica, relativamente ao aparecimento da vulnerabilidade
com significacéo ética especifica”, podemos classificar, como ponto de partida, o Belmont

Report: Ethical Principles and Guidelines for the Protection of Human Subjects of Research”.

mantiveram-se, e na ultima verséao, revisdo de 2013 da Declaracdo de Helsinquia, pode ler-se
«Grupos e Individuos Vulneraveis» - «Vulnerable Groups and Individuals; 19. Some groups and
individuals are particularly vulnerable and may have an increased likelihood of being wronged
or of incurring additional harm. All vulnerable groups and individuals should receive specifically
considered protection. 20. Medical research with a vulnerable group is only justified if the
research is responsive to the health needs or priorities of this group and the research cannot be
carried out in a non-vulnerable group. In addition, this group should stand to benefit from the
knowledge, practices or interventions that result from the research. »

Disponivel em: http://www.wma.net/en/30publications/10policies/b3/ Acedido em 19 de Agosto
de 2016.

2 Neves MCP. Sentidos da vulnerabilidade: caracteristica, condicdo, principio. Revista
Brasileira de Bioética 2006;2 (2):157-72

" O «Belmont Report» surge num periodo pos Il Guerra Mundial e apés terem sido tornadas
publicas algumas atrocidades cometidas, em periodo homélogo e mesmo findo o periodo da
Guerra. Tais acontecimentos diziam respeito a utilizacdo de seres humanos como «cobaias»,
em investigacdes, ao abrigo do avanc¢o da medicina enquanto ciéncia e do saber cientifico
como valor absoluto. O Relatério foi concluido em Setembro de 1978 e publicado em Abril de
1979, como resposta formal aos acontecimentos escandalosos, relacionados com experiéncias,
em seres humanos, desde o inicio da Il Guerra Mundial. Procurava-se, neste trabalho,
identificar a melhor forma de proteger o ser humano (sobretudo os mais vulneraveis) da
investigagdo biomédica, definindo, para isso, limites éticos a sua pratica, bem como tornando
clara a distingdo entre a pratica do ato médico e a pratica da investigacao com seres humanos,

levadas a cabo por médicos.
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Este relatorio foi o produto final do trabalho iniciado, em 1974, pela «National Comission for the
Protection of Human Subjects of Biomedical and Behavioral Research», a pedido do Governo e
do Congresso Norte-Americano. O objetivo desta comisséo foi a identificagdo dos principios
éticos basicos’™ a serem considerados na investigacdo que envolvesse seres humanos.

O conceito de vulnerabilidade nasce, portanto, no sentido técnico preciso, expresso nos
grandes textos da bioética e tem legitimacdo na fundamentacao filosdfica. NEVES (2006)75
recorda que “a nocgao de vulnerabilidade é introduzida no Relatério Belmont para classificar, de
forma particular (apenas alguns sao ditos vulneraveis) em termos relativos (comparativamente
aos ditos ndo vulneraveis), tanto pessoas singulares, na secc¢do sobre voluntariedade, como

populacfes, na seccdo dedicada a «avaliagdo sistematica de riscos e beneficios», que se

Recordamos, aqui, apenas trés dos casos que motivaram este trabalho: a) em 1963 foram
injetadas células cancerigenas em idosos doentes — Hospital Israelita de Nova York; b) Entre
1950 e 1970 injetaram o virus da hepatite em criangas com atraso de desenvolvimento -
hospital de Willowbrook (NY); c¢) Caso de Tuskegee study - desde 1932 e 1972 (apenas
descoberto em 1972) ou estudo da sifilis ndo tratada no Estado de Alabama; foram utilizados
cerca de 400 homens negros, com diagnéstico de sifilis e privados de qualquer tratamento de
modo a poderem estudar o curso natural desta doenca. Belmont Report. Disponivel em:
<https://archive.org/stream/belmontreportethOOunit#page/n3/mode/2up>

Parece-nos igualmente importante, destacar a participacdo, neste grupo de trabalho, do filésofo
Tom L. Beauchamp que, no mesmo ano publica, juntamente com James F. Childress a primeira
edicdo de «Principles of Biomedical Ethics», a primeira estruturagdo conceptual, anglo-
saxOnica, dos principios da ética médica, a apresentacdo ao mundo, daqueles que tém
constituido a base de reflexdo da bioética, com os quatro principios classicos do principialismo
médico, o principio do respeito pela autonomia; o principio da Beneficéncia; o principio da Nao
Maleficéncia e o principio da Justica.

" Os principios éticos basicos, a orientar qualquer investigacdo que envolva seres humanos
sdo: a) o principio do respeito as pessoas; b) o principio da beneficéncia; c) e o principio da
justica. Disponivel em: <https://archive.org/stream/belmontreportethOOunit#page/4/mode/2up>
® Neves MCP. Sentidos da vulnerabilidade: caracteristica, condicdo, principio. Revista

Brasileira de Bioética 2006;2 (2):157-72
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encontrem numa situacdo de exposicdo agravada e que possam vir a ser «feridas», isto &,
serem prejudicadas nos seus interesses pelos interesses de outrem no dmbito da pesquisa
biomédica e, mais especificamente, no da experimenta¢do humana.”

Este termo, embora tenha emergido, inicialmente, num plano descritivo, como
caracteristica, facto (apenas alguns sao ditos vulneraveis), ou seja, com um valor
axiologicamente neutro (sem importdncia moral), ela implica uma acdo, uma conduta
especifica, no sentido da defesa e protecéo dessa propriedade substantiva (a vulnerabilidade);
logo, passa de um plano descritivo para um plano prescritivo76, obriga a uma moral, um
procedimento que permita o respeito por essa condi¢do. O Relatorio Belmont, ao analisar as
caracteristicas dos sujeitos considerados vulneraveis, adverte para o risco relacionado com a
dependéncia e compromisso da capacidade, que permita expressar 0 seu consentimento
informado, livre e esclarecido, portanto, determina que devem ser protegidos contra o perigo de
ser envolvidos em investigagBes, apenas por conveniéncia e pela facilidade em ser
manipulados, em consequéncia da sua condigéo”.

A valorizacdo da vulnerabilidade como caracteristica € acentuada, por exemplo, na
declaracdo de Helsinquia e na Declaracao Universal do Genoma Humano (1997) — prética da
solidariedade (vulnerabilidade como caracteristica de alguns individuos, familias e grupos
populacionais). O Consentimento Informado é a medida apontada como forma de respeitar a
vulnerabilidade e promover a autonomia. Assim, e considerando 0s principios éticos basicos’®,

apresentados neste documento — a) o respeito pelas pessoas (pag. 4 - 6), b) a beneficéncia

" Ibidem.

" VIDE, section 3. Selection of subjects: «One special instance of injustice results from the
involvement of vulnerable subjects. Certain groups, such as racial minorities, the economically
disadvantaged, the very sick, and the institutionalized may continually be sought as research
subjects, owing to their ready availability in settings where research is conducted. Given their
dependent status and their frequently compromised capacity for free consent, they should be
protected against the danger of being involved in research solely for administrative
convenience, or because they are easy to manipulate as a result of their illness or
socioeconomic condition.» https://archive.org/stream/belmontreportethOOunit#page/4/mode/2up

'8 Disponivel em: <https://archive.org/stream/belmontreportethOOunit#page/4/mode/2up>
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(pdg. 6 - 8) e c) a justica (pag. 8 - 10) — estava determinada a obrigatoriedade ética,
relativamente aos mais vulneraveis, tendo como estrutura basilar, respetivamente, duas
convicgdes éticas (imperativos morais): o reconhecimento de cada pessoa como autdnoma e o
dever de protecdo das pessoas com autonomia diminuida.”

Relativamente ao primeiro principio ético basico, seguindo a mesma fonte documental,
recorda que nem todas as pessoas tém a capacidade de autodeterminacdo que configura o
exercicio da autonomia. Esta capacidade de acéo, de decidir por si mesmo, ndo € igual ao
longo da vida, amadurece e, algumas pessoas perdem essa capacidade, devido a situacdes de
doenca, transtornos mentais ou outras circunstancias, que limitam drasticamente a sua
liberdade. Afirma, entdo, que em ambas as circunstancias, devem ser protegidas. O respeito
pelas pessoas e pela sua autonomia configura, assim, a obrigatoriedade ética do
consentimento informado (esclarecido, livre e informado), bem como o seu caracter voluntéario e
revogavel a qualquer momento.

O segundo principio ético basico — a beneficéncia — determina a obrigatoriedade de
«primum non nocere», 0 principio hipocratico da medicina, «acima de tudo nao fazer o mal» e
sempre que possivel maximizar os beneficios possiveis, minimizando os danos causados.

O terceiro principio — a justica — obriga a uma distribuic&o justa e equitativa. Real¢a a
importancia da justica ao nivel da sele¢do dos sujeitos de estudo bem como, no caso de
investigagOes levadas a cabo com financiamento publico, da justa distribuicdo dos beneficios
(novas terapéuticas, procedimentos).

O Relatério de Belmont delineia, desta forma, o contexto da vulnerabilidade para a
bioética — experimentacdo humana (tema originario da bioética) — bem como, o sentido mais
frequentemente assumido — como caracteristica.** O documento avanca, de igual forma, com
as principais medidas — ac¢des — conducentes a sua protecdo, superacdo ou eliminagéo.

Citando NEVES (2006)81 “a qualificacdo de pessoas e populagdes como vulneraveis impde a

0 Disponivel em: <https://archive.org/stream/belmontreportethOOunit#page/4/mode/2up>
8 Neves MCP. Sentidos da vulnerabilidade: caracteristica, condicdo, principio. Revista
Brasileira de Bioética 2006;2 (2):157-72

8 Ibidem.
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obrigatoriedade ética da sua defesa e protecdo para que nao sejam «feridas», maltratadas,
abusadas”.

E também no ano de 1979 publicada a primeira edicdo de «Principles of Biomedical
Ethics» por Tom L. Beauchamp e James F. Childress. Uma obra que marca o inicio da reflexdo
bioética estruturada, aplicada no contexto anglo-saxénico, mas estudada e adaptada, um
pouco por todo o mundo. Identifica uma base de andlise ética das situagfes inerentes aos
contextos clinicos e apresenta propostas alternativas aos modelos classicos absolutistas
(Immanuel Kant e John Stuart Mill), como poderemos ver, mais adiante, na abordagem sobre a
autonomia e esta e a sua relagdo com a vulnerabilidade.

Esta obra, de acordo com NEVES (2006),82 veio “reforcar a ideia de que a
vulnerabilidade, que caracteriza particular e relativamente pessoas ou grupos populacionais,
deve ser combatida e estas devem ser protegidas”. Veio igualmente consolidar o conteudo ja
expresso nos varios documentos, anteriormente mencionados e que, da mesma forma,
reiteravam a importancia do respeito pelas pessoas, nomeadamente pela sua vontade, ou seja,
a importancia do principio do respeito pela autonomia da pessoa, em Beauchamp &
Childress®.

Este principio vem reforcar e estruturar a pratica do consentimento informado aplicada
ao contexto da medicina e, consequentemente, em toda a investigacdo biomédica, pois o
“caracter provisorio da vulnerabilidade, desde sempre inerente a sua acecdo como
caracteristica, é agora reforcado de modo paralelo e proporcional ao reforgo da autonomia das
pessoas e grupos vulneraveis”, ou seja, como acrescenta, “pelo seu «empowerment» ”
(NEVES:2006)%.

A vulnerabilidade redige, assim, a sua biografia, com inicio na década de 70, enquanto
termo, como j& vimos anteriormente (Emmanuel Levinas e Hans Jonas) e expande-se durante

a década de 90, como tema, tornando-se amplamente analisada em varios documentos

8 |bidem.

8 Beauchamp, T & Childress, J. Principles of biomedical ethics, Oxford: Oxford University
Press, 2001, 5th edition, p.57-112.

84

Neves MCP. Sentidos da vulnerabilidade: caracteristica, condi¢do, principio. Revista

Brasileira de Bioética 2006;2 (2):157-72
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considerados “fundamentais, de indole ético-juridica e de alcance internacional®”. Além dos
documentos, j& mencionados, estruturantes da histéria da bioética e, consequentemente do
percurso e valorizacdo da vulnerabilidade, sobretudo no que diz respeito a experimentacao
humana, mas também na assisténcia em cuidados de salde, iremos apresentar aqueles que
sdo considerados essenciais e podem ajudar-nos a compreender este conceito no ambito da
bioética, dos cuidados de saude e, nestes, de populagdes especificas atendendo a natureza e
especificidade dos contextos: ou seja, 0 conceito de vulnerabilidade, que tomaremos como fio
condutor de toda a nossa analise, ao longo desta dissertacao.

Assim, comecamos por apreciar o documento que surge no dominio da
experimentacdo humana, e € fruto da colaboracdo entre a Organizacdo Mundial de Saude
(OMS)* e 0 Conselho de Organizacdes Internacionais de Ciéncias Médicas (CIOMS)?’, as
Guidelines internacionais para a investigacdo biomédica com seres humanos (1982, 1993,
2002 e 2015 - data da ultima reformulac;éo)gg. Neste documento que redne 25 orientacdes
(«Guidelines»), as quais a investigacdo biomédica em seres humanos deve responder,
podemos encontrar, desde a versédo de 1993, referéncia a vulnerabilidade como caracteristica
de determinados grupos. A duas Ultimas versfes (2002 e 2015) conservam o seu sentido
adjectivante e valorizam-na, na medida em que adicionam orientacdes especificas para a
investigagdo que envolva pessoas vulneraveis.

Na versdo de 2002 podemos verificar uma clara extensdo da preocupacdo em reforcar
a protecdo do recurso a pessoas vulneraveis para investigacdo, sobretudo na Guideline 13
(G13)® (pessoas vulneraveis), G14 (criancas), G15% (incapazes para consentir), G17

(gravidas).

% |bidem. NEVES MCP. Sentidos da Vulnerabilidade (2006)

8 WHO (World Health Organization)

8 Council for International Organizations of Medical Sciences

% |nternational Ethical Guidelines for Biomedical Research Involving Human Sciences.

8 “Research involving vulnerable persons: Special justification is required for inviting vulnerable
individuals to serve as research subjects and, if they are selected, the means of protecting their
rights and welfare must be strictly applied.” Disponivel em:

http://www.recerca.uab.es/ceeah/docs/cioms.pdf. Acedido em 19 de Agosto de 2016.
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Na versdo de 2015 encontramos novamente 0 mesmo sentido, alargando-se, mais
uma vez, a extensdo a algumas pessoa e/ou grupos, como é o caso dos adolescentes, das
mulheres em processo de amamentacdo e situacdes de crise. Desta forma, temos a G15
(pessoas vulneréveis)gl, G16 (Sujeitos incapazes de dar o seu consentimento informado), G17
(criangas e adolescentes) e G19 (mulheres gravidas ou em periodo de amamentacéo) e G20
(em situagdes de calamidade: epidemias, terramotos, tsunamis, conflitos miIitares...)gZ.

Em jeito de coroléario, a vulnerabilidade, enquanto caracteristica de algumas pessoas,
grupos, populagbes ou comunidades®, torna-se alvo de cuidado, preocupacdo e,
consequentemente, de especial atencdo, sobretudo ao nivel da investigacdo biomédica;
contudo, é necessario realcar, conforme nos adverte Neves (2006), que este termo permanece
no vocabulario da bioética “como uma caracteristica, particular e relativa, contingente e
provisoria, de utilizagdo restrita ao plano da experimentagdo humana, tornando-se cada vez
mais frequente na constatacdo de uma realidade que se pretende ultrapassar ou mesmo
suprimir por meio da atribuicdo de um poder crescente aos vulneraveis”®

Com o desenvolvimento Europeu da Bioética (Dec. 80), a vulnerabilidade ganha novos
sentidos, tornando-se mais ampla, e ingressa no discurso filoséfico. Da Vulnerabilidade como

«caracteristica, particular e relativa, contingente e proviséria», passamos a Vulnerabilidade

% “Research involving individuals who by reason of mental or behavioral disorders are not
capable of giving adequately informed consent”.

Disponivel em: http://www.recerca.uab.es/ceeah/docs/cioms.pdf

%8 “When vulnerable individuals and groups are considered for recruitment in research,
researchers and research ethics committees must ensure that specific protections are in place
to safeguard the rights and welfare of these individuals and groups in the conduct of the
research.” Disponivel em: <http://www.recerca.uab.es/ceeah/docs/cioms>.

92 Disponivel em: <http://www.cioms.ch/final_draft_CIOMS_guidelines-10_september_2015-
WITH_WATERMARKS.>

% Apenas um breve apontamento para trazer a colacdo a Declaracdo Universal do Genoma

Humano, 1997, que apelando a préatica da Solidariedade, evoca a vulnerabilidade como

caracteristica de alguns individuos, familias (dominio da genética) e grupos populacionais.

% |bidem. NEVES MCP. Sentidos da Vulnerabilidade (2006).
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como Condicdo Humana, portanto, um plano universal e permanente, ndo sujeito a
especificidades decorrentes das circunstancias, mas sim da condi¢cao de existente humano.

O conceito de «vulnerabilidade» afirma-se na filosofia levinasiana através de Autrement
qgu’étre ou au — dela de I'essence, obra onde o filésofo afirma a necessidade de pensar a
humanidade além do ser porque «a humanidade, a subjetividade (...) significam a explosdo
desta alternativa — ser — ndo ser -, 0 um — no — lugar — do - outro®» e da obra L"humanisme de
I"autre homme (1972)%. Assim, a subjetividade encontra-se muito além do ser e do nao ser, por
isso, na sua relacdo com o Outro, ndo pode reduzir-se a sua identidade. BRITO (2002:213)
explica que, “pensada em termos de ser, a subjetividade € uma identidade fechada sobre si, o
que impossibilita a diferenca na pluralidade, uma vez que o ser implica uma autonomia em que
a heteronomia nao pode ter lugar’. Em Autrement qu’étre ou au — dela de I"essence afirma que
«esta rutura da identidade — esta mudanca do ser em significacéo, quer dizer em substituicdo —
€ a sua subjetividade do sujeito ou a sua sujeicdo a tudo — a sua suscetibilidade, a sua
vulnerabilidade, quer dizer a sua sensibilidade®’».

Lévinas em L'Humanisme de |autre homme define a vulnerabilidade como
subjetividade%. A subjetividade, citando BRITO (2002:214) “é designada por sensibilidade
porque é substituicdo, isto é, ndo é um em si nem por si, mas um exposto ao Outro, um para o
Outro, um no lugar do Outro em que o Outro ndo € absorvido pelo eu; ele é exterioridade
suportada pelo que a «subjetividade — lugar e ndo lugar desta rutura — acontece como uma

passividade mais passiva que toda a passividade» ” Esta abertura do «eu» ao «outro», aos

% Cf. BRITO, José Henrique Silveira — De Atenas a Jerusalém: A subjetividade passiva em
Lévinas. Universidade Catdlica Portuguesa. Lisboa. 2002. Pags. 213 — 235. (A sensibilidade é
vulnerabilidade)

% LEVINAS, Emmanuel, L"Humanisme de |"autre homme. Livre de Poche. Biblio essais. Fata
Morgana, 1972. ISBN 978 — 2 — 253 — 04115 — 3. 1" publication LGF Pages. 102 — 106.
(Subjetivité et vulnerabilite)

" Cf. BRITO, José Henrique Silveira — De Atenas a Jerusalém: A subjetividade passiva em
Lévinas. Universidade Catdlica Portuguesa. Lisboa. 2002. Pag. 213

% Vide LEVINAS, Emmanuel, L'Humanisme de |'autre homme - Subjetivité et vulnerabilité.

Pags. 102 — 106.
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«outros», pode ser entendida em diferentes sentidos, nomeadamente na intencionalidade da
consciéncia, como uma exaltagdo do ser, «Extase de [ek-sistence», em Heidegger.
Consciéncia, essa, conhecida como a «abertura original da esséncia do outro (du Sein)®».
LEVINAS'® apresenta um terceiro sentido para a «abertura», «Iouverture’®». De uma forma
simbolica compara esta «abertura ao outro» a exposicao corporal, 0 nu, a exposi¢ao da pele, a
sua fragilidade e abertura a possibilidade de ser ferido, ao sofrimento. Esta possibilidade nédo é
passiva: ela é, pelo simples facto de existir, uma consequéncia, portanto, o corpo esta, de
forma permanente exposto a possibilidade de ferir e de ser ferido. A «abertura» representa a
vulnerabilidade da pele ferida, muito além daquilo que é possivel revelar e daquilo que a
esséncia do ser pode expor para compreensdo e celebragdo. Deste modo, a sensibilidade,
expde um «nu», mais nu do que a pele; a sensibilidade, muito além de qualquer vontade,

qualquer ato, qualquer declara¢éo ou tomada de posicao, € a propria vulnerabilidade.

% LEVINAS, Emmanuel, L'Humanisme de |"autre homme. Livre de Poche. Biblio essais. Fata
Morgana, 1972. ISBN 978 — 2 — 253 — 04115 — 3. 1" publication LGF. Page. 102.

Texto original: «Extase de |"ek-sistence — selon Heidegger, animant la conscience, |"aquelle est
appelée, par I'ouverture originelle de I'essence de |"étre (du Sein), a un role dans ce drame de
["ouverture.

190 EVINAS, Emmanuel, L'Humanisme de |'autre homme. Livre de Poche. Biblio essais. Fata
Morgana, 1972. ISBN 978 — 2 — 253 — 04115 — 3. 1" publication LGF. Page 103-104

191 |hidem. LEVINAS, Emmanuel. 1972. «L ouverture peut avoir un troisiéme sens. Ce n’est
plus I'essence de I"étre qui s"ouvre pour se montrer, ce n’est pas la conscience qui s’ouvre a la
présence de I'essence ouverte et confiée a elle. L' ouverture, c’est la dénudation de la peau
exposée a la blessure et a I'outrage. L ouverture, ¢ est la vulnérabilité d"une peau offerte dans
I'outrage et la blessure, au-dela de tout ce qui peut se montrer, au-dela de tout ce qui, de
I'essence de I'étre, peut s"exposer a la compréhension et a la célébration. Dans la sensibilité,
«se met a découvert», s’expose un nu plus nu que celui de la peau qui, forme et beauté, inspire
les arts plastiques ; nu d’une peau offerte au contact, a la caresse qui toujours, et méme dans
la souffrance de "autre. A découvert, ouverte comme une vile déclarée ouverte a |"approche de

I"’ennemi, la sensibilité, en dega de toute volonté, de tout acte, de toute déclaration, de toute

prise de position — est la vulnérabilité méme» (p. 103-104)
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Desta forma, Levinas afirma a primordialidade do «outro», da alteridade, os «outros»,
sdo sempre anteriores. Os «outros» ja existiam e reclamam 0 «eu», OU seja, 0 «eu» & sempre
posterior ao «outro». A alteridade € sempre anterior, quando o «eu» surge fica exposto e esti
na dependéncia do «outro» (necessita de cuidado, é fragil e estda num mundo desconhecido). E
0 outro que o faz Ser, logo, o «eu» é vulnerabilidade, sempre relacionado com o outro e,
portanto, a vulnerabilidade é constitutiva da subjetividade. Ser sujeito é ser vulneravel, ndo ha
possibilidade de uma subjetividade n&o vulneravel. Nao existe «eu» independente, é na relagdo
nao violenta entre 0 «eu» e 0 «outro» que se inscreve a responsabilidade de responder ao
«outro» a vulnerabilidade do «outrox», por isso, a presenca de cada um a vulnerabilidade é uma
responsabilidade, um apelo, logo, a liberdade € posterior a responsabilidade.102

NEVES (2006:164)"% conclui, com base no mesmo filésofo, que “toda a subjetividade é
em relacdo, a relagdo com o outro, na dependéncia ao outro que o faz ser. A subjetividade é,
pois, originaria e irredutivelmente dependéncia, exposicdo ao outro e, por isso,
vulnerabilidade.” Acrescenta ainda que “a subjetividade ao surgir em resposta ao chamamento
do outro, apresenta-se como vulnerabilidade, podendo ser ferida pelo outro, e como
responsabilidade, respondendo positivamente ao outro, e sempre como apelo a uma relacao
n&o violenta. E esta a condicdo humana.” Desta forma, assistimos a entrada da vulnerabilidade
no vocabulario filosofico, como condicao universal do ser humano. A vulnerabilidade, além de
caracteristica €, ela propria, constitutiva do ser humano e convoca a responsabilidade, antes de
qualquer liberdade. A “vulnerabilidade” é assumida na terminologia filoséfica, de acordo com
NEVES (2006:275)*** “como realidade intrinseca ao humano, condicdo da humanidade do

homem, na medida em que ele s6 é em relacao”

102 LEVINAS, Emmanuel, L"Humanisme de |"autre homme. Livre de Poche. Biblio essais. Fata

Morgana, 1972. ISBN 978 — 2 — 253 — 04115 — 3. 1" publication LGF. p.103-104
193 |hidem. NEVES MCP. Sentidos da Vulnerabilidade (2006).
1% Neves, Maria do Céu Patrdo — Etica e experimentacdo humana: novas vulnerabilidades.

Cadernos de Bioética. Revista Portuguesa de Bioética. Grafica Coimbra. Ano XVII. N.° 42,

Pp269-283.
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Hans Jonas (1903-1993)'%, como declaramos previamente, afirma a importancia da
vulnerabilidade no contexto filoséfico, recordando o facto de todo o existente (humano e nédo
humano) ser perecivel, logo, nessa condicdo de finitude, de mortalidade, surge a
vulnerabilidade. No seu tratado sobre o principio da responsabilidade106 clarifica a importancia
do significado filoséfico da vulnerabilidade, “amplia a sua realidade a toda a natureza e
especifica 0 seu sentido como caracter perecivel do existente. Todo o existente, pelo simples
facto de existir, é perecivel e nisto consiste a sua vulnerabilidade. O homem é pois vulneravel.
NEVES (2006:275)107”. A condigao ontoldgica do ser humano, a sua finitude €, assim, apontada
como um dos requisitos de vulnerabilidade; no entanto, além deste, Hans Jonas considera que
o homem “possui 0 poder de atingir os outros seres na sua vulnerabilidade, inclusive os outros
homens, e por isso também o dever, incumbido pelo poder, de responder pela vulnerabilidade
dos outros seres”. NEVES (2006:275)'%

A mesma autora (2006: 275)109 conclui que “estabelecida a relagdo entre o “poder” e o

“dever” (quem pode, deve), a vulnerabilidade jonassiana ganha uma significagéo ética positiva,

1%0s registos biograficos de Hans Jonas permitem-nos constatar que toda a sua vivéncia

durante a | e Il Guerras Mundiais, o confronto com Hitler como soldado — afastado da reflexao
conceptual, mas a viver momentos de grande riqueza humana - o sofrimento e proximidade da
morte, o triunfo das novas tecnologias e da técnica, foram experiéncias promotoras da reflexdo
acerca dos potenciais efeitos nefastos do desenvolvimento nas sociedades, ndo apenas nas
sociedades humanas, mas também ambientais, ou seja, a responsabilidade de garantir a
sustentabilidade das geracgdes vindouras — o principio da responsabilidade.

1% JONAS, Hans — Le principe responsabilité (trad. Francesa por Jean Greish de Das Prinzip
Verantwortung. Frankfurt, a. M., 1979), Paris, Cerf, 1995.

197 Neves, Maria do Céu Patrdo — Etica e experimentacdo humana: novas vulnerabilidades.
Cadernos de Bioética. Revista Portuguesa de Bioética. Gréafica Coimbra. Ano XVII. N.° 42,
Pp269-283.

1% |hidem Neves, Maria do Céu Patrdo — Etica e experimentacdo humana: novas
vulnerabilidades. p. 275

109

Ibidem Neves, Maria do Céu Patrdo — Etica e experimentagdo humana: novas

vulnerabilidades. p. 275
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isto é, decreta uma obrigacédo efetiva: a de defender e proteger, cuidar e responsabilizar-se
pelo que é vulneravel. Em Jonas, a «vulnerabilidade» é fundamentalmente «solicitude,
reconhecida como dever», é responsabilidade perante uma vulnerabilidade que, ameacada, se
torna objeto de cuidado” A gradagéo é proporcional ao poder, os que tém mais poder tém a
obrigac@o de proteger os mais vulneraveis; contudo, como nos adverte NEVES (2006)110, “a
dimensédo ética permanece especifica do homem. (...) Apesar de toda a natureza ser
vulneravel, é apenas ao homem, que tem o poder para destruir todo o existente, que compete a
responsabilidade de zelar pela vulnerabilidade, de responder de modo proporcional ao seu
poder, de cumprir o seu dever de solicitude face a ameaca de deterioracdo e morte, que
compete cuidar pela vulnerabilidade”.

O poder de vulnerabilizacéo deve, deste modo, ser entendido como o potencial de acdo
que permite proteger o outro, cuidar do outro e interceder para que a vulnerabilidade (ja
intrinseca) — caracteristica e condicdo — possa ser acolhida e transformada em acao
conducente a promocédo da equidade, solidariedade, justica e do bem comum. Sobre este
aspeto, ambos os filésofos, Lévinas e Jonas, estdo de acordo afirmando a vulnerabilidade
como condicdo universal e indelével do homem a qual, apenas uma acao responsavel, pode
ser a solugdo.™*

A vulnerabilidade €, desta forma, a expressdo maxima da humanidade. Pela
vulnerabilidade reconhecemo-nos, individualmente e como parte integrante de determinada
cultura, grupo ou comunidade. Pela vulnerabilidade, condi¢éo inalienavel e substantiva do ser
humano, compreendemos a importancia da relacdo néo violenta e responsavel para com o
outro, para com os outros (logo, connosco). A vulnerabilidade, no plano descritivo, mas
sobretudo prescritivo, recorda-nos 0 «qué», 0 «quem» e 0 «como». O que somos? Quem
somos? Como somos? Como queremos ser? Para onde vamos? O que vai ser de nés? Estas
guestdes ajudam-nos a compreender, na procura das suas respostas, a responsabilidade ética
(de natureza antropoldgica) por cada acdo que seja levada a cabo e, nela, possa implicar o

outro. A vulnerabilidade, encontrada na resposta a cada uma das questdes expostas, permite-

nos olhar para 0 outro como um «si» mesmo e, nesse encontro original, de reconhecimento e

19 |bidem. NEVES MCP. Sentidos da Vulnerabilidade (20086).

1 bidem. NEVES MCP. Sentidos da Vulnerabilidade (2006).
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reciprocidade, pensar no sentido da responsabilidade, do cuidar, da solidariedade, muito antes

da liberdade, mas sim, sobretudo, como condicao para essa mesma liberdade™?.

12 A liberdade pode ser entendida em diversos sentidos, contudo, recorrendo as palavras de

RENAUD (2004), “em geral, ao falar-se de liberdade, o primeiro e, em nédo raros casos, Unico
sentido no qual se pensa € a liberdade de escolha, a liberdade enquanto livre-arbitrio. O
principio de autonomia que esta a frente dos principios de bioética parece-se referir
exclusivamente ao sentido da liberdade de escolha. Mas o sentido filosoficamente mais rico da
liberdade n&o é o da liberdade de escolha, mas da liberdade enquanto realizacéo de si mesmo.
Noutros termos, a liberdade de escolha é o momento inicial de uma liberdade cuja riqueza
consiste em realizar-se”. Vide: RENUAD, Michel — Liberdade e Consenso — Cadernos de
Bioética, n.° 36. Dezembro de 2004.P4g.39-45.

Deste modo, e face ao exposto, podemos concluir que a realizacdo de si mesmo, assente na
relagdo néo violenta com o outro, convoca a responsabilidade, a solicitude, a solidariedade e,
portanto, a possibilidade dessa liberdade e da «riqueza» dessa realizacdo de si. O ser humano
realiza-se reconhecendo-se na sua forma substantiva de vulnerabilidade e reconhecendo no
outro (que lhe permite ser) um «igual a si», diferente, que o interpela e, no tempo, permite
realizar-se. A condicao de liberdade assume, assim, um papel bastante mais importante do que
a simples possibilidade de escolha e exercicio da autodeterminacédo, da autonomia, o que,
transpondo para o contexto biomédico assume particular relevo. O principio do respeito pela
autonomia, apontado como fundamental e assegurado, sobretudo, através da informagédo e
consentimento informado livre, como resposta a vulnerabilidade (prote¢cdo dos mais
vulneraveis), na sua funcéo adjectivante, evidencia-se, desta forma, como insuficiente quando
analisamos a vulnerabilidade como condicéo universal e, desse modo, como possibilidade de
realizacdo de si mesmo. O principio do respeito pela autonomia alcanca, desta forma, o seu
expoente maximo para o contexto biomédico, ele determina o respeito pela autonomia,
informada, livre e esclarecida (Consentimento Informado), mas remete de igual modo para este
conceito de liberdade enquanto realizacdo de si mesmo, logo, para a necessidade do respeito
pela autonomia da pessoa doente e, muitas vezes, vulneravel, ir muito além das premissas de
um consentimento informado. As escolhas que permitem a realizacdo de si mesmo, no tempo

(e ndo as escolhas em si) estdo para além das opcdes, estritamente clinicas ou cientificas,
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Para NEVES (2006)"*® “a vulnerabilidade exprime, pois, 0 modo de ser do homem, a
sua humanidade, e exige um modo especifico de agir na resposta ndo violenta de cada um ao
outro, uma acdo responsavel e solidaria, instaurando uma ética de fundamentagéo
antropoldgica: 0 modo como devemos agir decorre do modo como Somos e como gqueremos
ser, sendo a nossa comum vulnerabilidade que instaura um sentido universal do dever na acédo
humana”.

Os Sentidos da vulnerabilidade permitem-nos, desta forma, caminhar na analise da
existéncia vulneravel convocando, para esta reflexdo ética, a responsabilidade, a solicitude e o
cuidar. O cuidar, como j& referimos anteriormente, € uma disposicdo permanente para agir,
para conhecer e acolher o outro: aceita-lo, respeita-lo, dar-lhe sossego e repouso. Viver é,
portanto, aceitar a vulnerabilidade como parte integral e constituinte de todos os seres
humanos e, nesse sentido, integrar atitudes éticas que permitam a realizagdo de cada ser,
além de toda a vulnerabilidade e, sobretudo, como parte indissociavel de uma fragilidade que
nos caracteriza e constréi, a cada momento. Assumir a responsabilidade que cada ser tem, em
relacdo ao outro e aos outros no mundo, é essencial para manter a sustentabilidade da vida e a
esperanca na felicidade.

Um breve apontamento sobre um filésofo contempordneo que também deu o seu
precioso contributo para a andlise da vulnerabilidade como condigdo humana, Jirgen

114 4

Habermas.™™™ Afirma que o ser humano € vulneravel, portanto, essa condicdo determina o

acerca de determinado tratamento, elas incluem cada ser, individualmente (narrativa biografica)
e como parte de um todo universal, ou seja, valores, principios, crengas. Respeitar o principio
da autonomia implica, pois, que em cada escolha seja oferecida a possibilidade de realizacio
de si mesmo como um todo, opcdes terapéuticas, valores pessoais, principios, crengas e
normas. A liberdade de poder fazer determinadas escolhas é tanto mais importante quanto a
possibilidade de permitir que o ser possa sentir-se feliz caminhando nesse sentido de vida,
mesmo perante situacdes de grande sofrimento.

13 |pidem. NEVES MCP. Sentidos da Vulnerabilidade (2006).

14 Jirgen Habermas nasceu em Dusseldorf, a 18 de junho de 1929, atualmente com 87 anos

de idade. Estudou filosofia, Historia e Psicologia nas universidades de Gottingen, Zurique e

Bona. Doutorou-se em Filosofia (1954). Nasceu com uma fenda palatina (divisdo no labio
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cuidado. Segundo este autor, nenhum ser humano pode viver s@, desinserido de um grupo
(comunidade, sociedade, povo, ...). Pertencer a grupos sociais, desde a familia a sociedade
mais alargada, € um principio, ndo apenas da sobrevivéncia material, mas sobretudo de
identidade, desenvolvimento intelectual e equilibrio emocional. “O corpo humano €&, desde a

concecdo até a morte, precoce ou tardia, extremamente vulneravel™*

, logo, é no seio da
familia, na sociedade onde esta inserido que tera condi¢cdes de cuidado que lhe permitam a
sobrevivéncia fisica, a constru¢do de uma identidade e, nela, ver desenvolver as suas
capacidades intelectuais e emocionais. O fundamento do cuidar é a vulnerabilidade, e esta
situa-se no centro do cuidar. Deste modo, a vulnerabilidade deve ser colocada como cerne do
comportamento ético, ou seja, como fundadora da moralidade e instauradora de valores como
a solidariedade e a justica. A solidariedade, no seu entendimento, ndo deve ser compreendida
apenas como um valor humanista que se atribui aos outros e a comunidade, mas, sobretudo,
como condic&o pratica da sobrevivéncia de uma sociedade. E uma construgéo social e cultural
bastante fragil. Para Habermas a justica e a solidariedade sao consequéncia da condi¢éo de
simetria e das expectativas de reciprocidade inseridas no didlogo em sociedade. A
solidariedade é a condicdo do processo de individuacéo e didlogo, portanto, a condicdo para a
sobrevivéncia dos individuos™*®.

Assim, conseguimos compreender “como a vulnerabilidade, enquanto condicdo da

humanidade do homem, assume uma diferente natureza em cada um dos dois universos

superior, entre a boca e o nariz, que ocorre porque as duas partes do rosto do bebé nao se
uniram adequadamente durante o periodo de gestagdo. Os tipos de labio leporino variam
desde uma pequena fenda no labio superior a total separa¢do nos dois lados do l4bio,
atingindo até o nariz). Foi operado duas vezes durante a infancia, e costuma dizer que as suas
dificuldades, na fala, fizeram-no pensar de forma diferente acerca da importancia da
comunicacao (recorde-se que é o autor da teoria da agdo comunicativa).

® CARVALHO, Ana Sofia (Coord) - Bioética e Vulnerabilidade — Edicdes Almedina, SA.
Fevereiro de 2008. p. 7.

116

HABERMAS, Jirgen, (1989), Consciéncia moral e Agir Comunicativo. In: Consciéncia moral

e agir comunicativo. Rio de Janeiro: Tempo Brasileiro, p. 143-233.
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filoséficos: iminentemente descritiva em Levinas e estruturalmente prescritiva em Jonas''’” e

Habermas. Esta dimensdo prescritiva da vulnerabilidade torna, assim, possivel a sua
operacionalizacdo no campo da ética biomédica, ou seja, a vulnerabilidade no contexto da
pratica dos cuidados de saldde traduz um imperativo de acdo, de protecdo, de
responsabilizacéo, de cuidar daquele que esta mais fragil, mais indefeso, mais vulneravel, ou
seja, prescreve a vulnerabilidade como principio ético.

Poderia questionar-se qual a pertinéncia de uma abordagem do imperativo ético do
cuidar, da responsabilidade da protecdo no seio dos cuidados de salde: ndo sera essa a sua
missdo estrutural e estruturante? Sim e nao! Depende. Talvez de uma forma paradoxal
possamos dizer que o objetivo fundamental dos cuidados de saude e missdo essencial dos
profissionais de salde é exatamente essa; contudo, a evolugdo técnica e cientifica, além de
todos os beneficios e saberes que permitem dar uma cada vez melhor resposta as
necessidades do ser humano, traz igualmente ameagas que o colocam em risco e para 0S
guais carece de protecdo e cuidado. Deste modo, “a vulnerabilidade compreende-se na sua
inter-relagdo com o «poder» e o «dever», numa triade indissolivel. E o poder de uns que
define a vulnerabilidade de outros e é a implicacdo entre o «poder» e 0 «dever», estabelecida
por Jonas, que permite enunciar a vulnerabilidade como principio”. NEVES (2006: 276)''8

A vulnerabilidade foi, até ao momento, apresentada em dois sentidos distintos: um mais
restrito e facilmente circunscrito e outro, mais amplo e abrangente. Caracteristica e condicéo,
respetivamente, funcdo adjetiva e substantiva. E essencial entender a vulnerabilidade como
parte integrante da condicdo humana e, a partir dessa condi¢do, compreender que a vida
proporciona acontecimentos que podem originar o agravamento ou alivio dessa condicao.

Determinadas caracteristicas da nossa vida, hum periodo mais curto ou mais longo, podem

U7 |bidem Neves, Maria do Céu Patrdo — Etica e experimentacdo humana: novas

vulnerabilidades. p. 275
18 Neves, Maria do Céu Patrdo — Etica e experimentacdo humana: novas vulnerabilidades.

Cadernos de Bioética. Revista Portuguesa de Bioética. Grafica Coimbra. Ano XVII. N.° 42. p.

269-283.

52



significar uma fragilidade acrescentada. E, por isso, conforme recorda BISCAIA (2006)'*° que
“ndo se podera falar de modo util do principio bioético da Vulnerabilidade sem assumir
plenamente essa caracteristica natural da vida humana que nos faz enfrentar a nossa
dependéncia dos outros, a nossa fragilidade, os nossos limites que se estendem mesmo ao
modo como somos capazes de aceitar a nossa propria morte”.

Na dialética proposta por Jonas, entre 0 «poder» e «dever», entre a vulnerabilidade na
sua funcdo adjectivante e substantiva, emerge a mesma como principio da bioética. A
centralidade da reflexdo Bioética sobre o principio da fragilidade humana foi-nos apresentada,
em Portugal (1997), ainda antes da sua apresentacdo em Barcelona, decorrente do projeto
BIOMED'. RENAUD (1997)'*" expds a relacdo entre a vulnerabilidade e a solicitude,
demonstrando a sua centralidade para o cuidar, bem como para «as exploracbes de ética
aplicada ao campo da bioética». Aquela’® para RENAUD (1997)'* “evoca o «vulnus», a
ferida, mas a ferida pelo menos de modo simbdlico, evoca por sua vez a abertura sangrenta,
dolorosa, sofrida. Ela faz parte do sofrer o qual aparece como a vertente ligada ao agir. Agir e
sofrer, atividade e passividade, delineiam, assim, a estrutura de base da reflexdo sobre a
vulnerabilidade».

BISCAIA (2006)*** esclarece: “a nogdo de que cada ato implica um condicionamento
que limita e lhe d4 um caracter contingente mostra a nossa fragilidade de que resulta um sofrer
que participa de qualquer um dos nossos atos criadores. Mas € esse sofrer que vai ser capaz

de nos tornar sensiveis a vulnerabilidade dos outros e, simultaneamente nos faz participantes

119 BISACAIA, Jorge - Principio — Vulnerabilidade. Cadernos de Bioética. Revista Portuguesa

de Bioética. Grafica Coimbra. Ano XVII. N.° 42. Pag. 295-302.
120

«Basic Ethical Principles in European Bioethics and Biolaw»

! RENAUD, Michel, Cadernos de Bioética. N.° 13, Abril de 1997. Ed. CEB.
122 Este mesmo artigo foi, mais tarde, incluido numa obra coordenada por Ana Sofia Carvalho,
em 2008: RENAUD, Michel. Solicitude e Vulnerabilidade. In. CARVALHO, Ana Sofia (Coord) —
Bioética e Vulnerabilidade — Edigdes Almedina SA. Coimbra. Fevereiro de 2008. Pags.11 — 20.
% |bidem. RENAUD, Michel, Cadernos de Bioética. N.° 13

124

BISACAIA, Jorge - Principio — Vulnerabilidade. Cadernos de Bioética. Revista Portuguesa

de Bioética. Grafica Coimbra. Ano XVII. N.° 42. Pag. 295-302
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dela para, deste modo, a podermos compreender e ajudar’. E nesta exposi¢do ao outro, aos
outros que nos tornamos capazes de compreender a sua vulnerabilidade, conforme ja
referimos anteriormente, acerca do significado de cuidar: «ter intimidade, senti-las dentro,
acolhé-las, respeita-las, dar-lhes sossego e repouso»125. O encontro com o outro, a abertura ao
outro, mostra-nos um «eu» potencial que carece de atencdo: “s6 entdo seremos capazes de

126 Contudo, e conforme

descobrir 0s gestos e as palavras do cuidar que aliviam o sofrimento
0 mesmo autor nos adverte, o contato, a abertura ao sofrimento do outro, a vivéncia e partilha
da sua dor torna-nos igualmente vulneraveis e faz-nos mergulhar na imensidao dos sentidos da
fragilidade, nas palavras de RENAUD (1997)127 “nessa terra desconhecida da vulnerabilidade”.
A enunciagdo da Vulnerabilidade como principio retne, desta forma, a sua formulacdo como
caracteristica e condicdo humana, prescreve a nossa atencdo ao outro, 0 nosso cuidar do
outro, a nossa preocupacéo, empatia, compaixao, portanto, veio transformar, ou talvez apenas
recordar, que na esfera do existente, somos pereciveis, logo, somos vulneraveis. Essa
fraqueza sera tanto menor quanto cada um de ndés permitir a abertura e acolhimento a
alteridade, aos mais frageis, mais dependentes, seja por fatores genéticos, sociais,
econdmicos, fisicos, religiosos, emocionais ou cronoldgicos.

A vulnerabilidade, nestes termos, devolve o ser humano a si mesmo, a busca do
sentido, a reflexdo sobre os valores fundamentais e, fundamentalmente, a responsabilidade
face ao outro que se nos apresenta. O rosto daquele que esta em sofrimento interpela e
compromete, cada ser humano, na procura de respostas, na transferéncia de vivéncias e,
consequentemente, na experiéncia, ainda que numa vivéncia secundaria, desse sofrimento.

Esta exposicdo a dor do outro é, portanto, uma oportunidade de humanizacéo, de acolhimento,

compaixao, crescimento e, sobretudo, de responsabilizacdo 128

1% BOFF, Leonardo — Saber Cuidar. Etica do humano — compaix&do pela terra. Editora Vozes.

Petrdpolis, 1999. ISBN 85.326.2162-7. 199P4&g.

126 |pidem. BISCAIA, Jorge — O principio — Vulnerabilidade (2006).

" RENAUD, Michel, Cadernos de Bioética. N.° 13, Abril de 1997. Ed. CEB.
128 A vulnerabilidade, entendida de forma abrangente, esta presente em todos os dias da nossa

vida. Com a globaliza¢do, o mundo tornou-se numa pequena aldeia global e, a cada momento,

0s meios de comunicagdo, as redes sociais encarregam-se de fazer chegar imagens de
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Para compreender a vulnerabilidade como principio da BioEtica, retomaremos um

documento fundamental e incontornavel na (Bio) Etica contemporanea, europeia e mundial: a

Declaracéo de Barcelona (2000)*%.

profundo sofrimento, sejam elas relacionadas com guerras, atos de terrorismos, catastrofes
naturais, intolerancias religiosas ou situagbes de doencas graves que afetam toda a
humanidade. Do choque, a indignagao, frustragdo, medo, raiva... Todos nos sentimos afetados
por estes «tempos sombrios» nas palavras de Hannah Arendt (1906 — 1975) na sua obra
«Homens em tempos sombrios, 1987». Assistimos diariamente a situagcdes dramaticas, no
entanto, contrariamente ao esperado, estamos cada vez mais indiferentes, ndo apenas aos
acontecimentos grandiosos (a sua dimensao parece ndo estar ao alcance do ser individual),
mas surpreendentemente, banalizamos o mal que estd ao nosso lado, aquele face ao qual
poderiamos ter uma palavra, um gesto, uma acgdo. Assistimos, retomando Arendt, a
«banalizacdo do mal». A mesma fild6sofa afirma, na obra ja mencionada, que os «tempos
sombrios ndo sdo novos» e «ndo constituem uma raridade na histéria». Contudo, «mesmo no
tempo mais sombrio temos o direito de esperar alguma iluminacgdo, e que tal iluminacdo pode
bem provir, menos das teorias e conceitos, e mais da luz incerta, bruxuleante e frequentemente
fraca que alguns homens e mulheres, nas suas vidas e obras, fardo brilhar em quase todas as
circunstancias e irradiardo pelo tempo que lhes foi dado na terra». Arendt (1987: pag. 7). Esta
«banalizacdo do mal» deve fazer-nos refletir acerca da vulnerabilidade humana, além da sua
funcdo adjetiva e substantiva, como principio. Assumir a responsabilidade individual face a
cada situacdo e a cada momento. ARENDT, Hannah, - Homens em Tempos Sombrios. S&o
Paulo: Companhia das Letras, 1987.

12 Entre os anos de 1995 e 1998, um grupo de 22 especialistas, com formacdes
interdisciplinares distintas (Filosofia, Direito, Teologia, Sociologia, Medicina e Biologia) e
diferentes nacionalidades, ao nivel europeu, estiveram juntos a trabalhar num projeto intitulado
BIOMED - «Basic Ethical Principles in European Bioethics and Biolaw». Foi um projeto apoiado
pela Comisséo Europeia e coordenado por dois filésofos dinamarqueses: Peter Kemp e Jacob
Rendtorff. O objetivo deste grupo de estudo foi identificar os principios éticos, considerados
fundamentais, para a definicdo das linhas gerais de uma Bioética e um Biodireito, de matriz

europeia. E importante salientar que o eixo central, e para o qual os resultados foram
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Este trabalho pretendeu ajudar no debate democratico, informado e esclarecido, em
sociedade, sobretudo entre pessoas e instituicdes. Com a sua abordagem filoséfica, legal e
politica possibilitou a identificacdo de eixos de acgédo, claros, inequivocos e atualiziveis, que
procuram apoiar a tomada de decisdo em questdes delicadas e exigentes, como a intervengéo,
por acdo do homem, no desenvolvimento natural de qualquer forma de vida. Os autores
optaram por enunciar cada principio, a sua natureza, ambito e extenséo, de tal modo que a sua
interpretacdo, nos diversos contextos, preservasse a riqueza dos multiplos contributos, durante
os debates que Ihe deram origem (consensos horizontais). A sumula apresentada na
Declaracédo de Barcelona reune, desta forma, a estrutura base na qual o processo de tomada
de decisdo ética, no ambito da biomedicina, especialmente em sujeitos vulneraveis, deve
assentar. Clarifica os conceitos, operacionalizando-os per si e entre si, e vem consolidar a
abordagem centrada em principios, ja iniciada na década de 70: anos de 1978-1979, data da
concluséo do Relatdrio de Belmont e data da publicagdo do mesmo Relatério e da 12 edicéo da
obra «Principles of Biomedical Ethics» de Tom L. Beauchamp e James F. Childress, os
principios da ética médica, respetivamente.

Pode considerar-se um modelo de apoio a tomada de decisdo ética — “modelo de
raciocinio ético procedimental, tendo sido desenvolvido na segunda metade do séc. XX para

fazer face ao pluralismo moral das sociedades contemporaneas, perigosamente proximas de

orientados, foi 0 bem comum das sociedades europeias, expresso ao nivel das representacgoes,
costumes e do direito, nos diferentes paises europeus. O produto final deste projeto multiplicou-
se em varias publicacbes, destacando-se, aqui, o0 documento fundamental, a sumula do
trabalho, a Declaracdo de Barcelona (0o documento recebeu esta nomenclatura por adotar o
nome da cidade onde decorreu a ultima reunido do grupo de trabalho europeu, Barcelona).
Este documento assumiu, deste modo, uma matriz de reflexdo e orientagdo pratica, ao nivel da
Bioética humana e, por isso, € um documento essencial para a presente dissertagdo. Sera o
ponto de partida, andlise, reflexdo e sugestdo de um modelo Bio (Etico) que procura

fundamentar as ac¢des no contexto do cuidar em oncologia.
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um relativismo sem substrato”. (COSTA, 2014)"*°. A mesma autora esclarece ainda que a
Declaragao de Barcelona, “elaborada a partir da criagdo de consensos horizontais, e ndo da
imposicao vertical de modelos de atuacdo, € um exemplo paradigmatico das virtualidades de
abordagens classificadas por bottom-up (por oposicdo a top-down) em matéria de
responsabilidades éticas e legais respeitantes a manipulagdo biotecnoldgica da vida nas suas
diversas manifestagdes.” (COSTA, 2014)"*" Os modelos de natureza procedimental, acrescenta
ainda, permitem atenuar a lacuna entre o campo teérico da reflexdo e os contextos da pratica,
contribuindo, indubitavelmente, para uma maior eficacia, eficiéncia e facilidade na
operacionalizacdo das suas propostas. Outro aspeto muito importante destes modelos é

facilitarem a aproximacdo entre “ peritos e académicos dos atores e das realidades que

reclamam intervencgao e cujas especificidades importa conhecer” (COSTA:2014).

E neste documento que a vulnerabilidade, considerada como a «expressao universal
da condicdo humana» (Levinas, 2008)'* ¢ apresentada, pela primeira vez, como principio.
Surge no relatério, elaborado para a Comissao europeia - «Basic Ethical Principles in European

133

Bioethics and Biolaw. Autonomy, Dignity, Integrity and Vulnerability (2000)"». A Autonomia, a

Dignidade, a Integridade e a Vulnerabilidade™, foram identificados como referenciais

fundamentais, concebidos enquanto modelos reguladores, sugeridos para a conduta humana,

1% COSTA, Magda Carvalho (2014), O Ambiente (também) é um desafio ético: da
universalidade dos principios aos particularismos insulares. Boletim do Nucleo Cultural da
Horta, 23: 55-69.

131 |bidem. COSTA, Magda Carvalho (2014).

132 ) gvinas, E. Totalidade e Infinito, Ensaio Sobre a Exterioridade. 32 ed. (Biblioteca de filosofia
contemporanea; 5). Edi¢bes 70, Lda. Traducéo de José Pinto Ribeiro. Revisdo de Artur Morao.
Junho de 2008. Pp.305.

133 RENDTORFF, Jacob Dahl. Basic ethical principles in European bioethics and biolaw:

Autonomy, dignity, integrity and vulnerability — Towards a foundation of bioethics and biolaw;

Medicine, Health Care and Philosophy. October 2002, Volume 5, Issue 3, pp 235-244.

13 KEMP, Peter; RENDTORFF, Jacob Dahl -The Barcelona Declaration. Towards an Integrated

Approach to Basic Ethical Principles. 46, 239-251. Disponivel em: http://hrcak.srce.hr/file/58331
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no que diz respeito a questdes suscitadas pela bioética. Ou seja, estes principios, enunciados
nestes termos, sdo considerados «guidelines» para a tomada de decisdo ética nas questdes
que digam respeito a bioética e ao desenvolvimento biotecnoldgico. A vulnerabilidade emerge,
na Declaragdo de Barcelona, “ao lado da autonomia, da dignidade e da integridade,
consideradas conjuntamente como os «principios basicos” da bioética e bio-direito europeus”
(NEVES:2006)**. O principio da vulnerabilidade, aqui apresentado, estabelece, em
conformidade com o anteriormente exposto, duas conceg¢des: a vulnerabilidade como condicao
universal humana (funcdo substantiva) e a mesma como caracteristica especifica de alguns
(fungdo adjetiva). “A vulnerabilidade diz respeito a integridade enquanto principio basico de
respeito e protecdo da vida humana e ndo-humana (...). A ideia de protecdo da vulnerabilidade
pode, contudo, criar uma ponte entre «estranhos morais™*®» numa sociedade pluralista (...). O
respeito pela vulnerabilidade ndo é um requisito para uma vida perfeita e imortal, mas o
reconhecimento da condi¢céo de finitude da vida e, especialmente do sofrimento terreno dos

seres humanos.”®’

1% |bidem. NEVES MCP. Sentidos da Vulnerabilidade (20086).

1% «Moral strangers» foi um conceito cunhado por Hugo Tristram Engelhardt: “persons who do
not share sufficient moral premises or rules of evidence and inference to resolve moral
controversies by sound rational argument, or who do not have a common commitment to
individuals or institutions in authority to resolve moral controversies.” Engelhardt, H.T. (1996)
The Foundations of Bioethics, 2nd edn. Oxford University, New York. p. 7)

137 VIDE. KEMP, Peter; RENDTORFF, Jacob Dahl -The Barcelona Declaration. Towards an
Integrated Approach to Basic Ethical Principles. 46, 239-251. Disponivel em:
http://hrcak.srce.hr/file/58331

Basic ethical principles and the Barcelona Declaration: 4. Vulnerability concerns integrity as a
basic principle for respect for and protection of human and non-human life. It expresses the
condition of all life as able to be hurt, wounded and killed. Vulnerability concerns animals and all
self-organising life in the world, and for the human community it must be considered as a
universal expression of the human condition. The idea of the protection of vulnerability can
therefore create a bridge between moral strangers in a pluralistic society, and respect for

vulnerability should be essential to policy making in the modern welfare state. Respect for
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Para NEVES (2006: 168)'*® a Declaracdo de Barcelona, além de confirmar a
impossibilidade da autonomia, anular a vulnerabilidade, afirma que é esta dimens&do do ser
humano — a vulnerabilidade, ou seja, a suscetibilidade a ser «ferido» - que estabelece o dever
de ndo «ferir». E também claramente determinada a necessidade de cuidado para os
vulneraveis, particularmente, para os mais vulneraveis. Sobre este aspeto pode ler-se, no
documento: “a vulnerabilidade exprime duas ideias basicas: a) Exprime a finitude e fragilidade
da vida que, naqueles capazes de autonomia, fundamenta a possibilidade e a necessidade
para toda a moralidade; b) a vulnerabilidade é o objeto de um principio moral que requer
cuidado para os vulneraveis e os vulneraveis sdo aqueles cuja autonomia ou dignidade ou
integridade podem estar ameacgadas.”™*® Deste modo, “a assungio da vulnerabilidade como
principio, relne, pois, de forma harmoniosa, os dois sentidos anteriormente identificados”
(NEVES:2006;168), caracteristica e condigdo. A vulnerabilidade é caracteristica enquanto parte

integrante da condi¢cdo humana universal!

vulnerability is not a demand for perfect and immortal life, but recognition of the finitude of life
and in particular the earthly suffering presence of human beings.

138 |bidem. NEVES MCP. Sentidos da Vulnerabilidade (2006).

%% VIDE. KEMP, Peter; RENDTORFF, Jacob Dahl -The Barcelona Declaration. Towards an
Integrated Approach to Basic Ethical Principles. 46, 239-251. Disponivel em:
<http://hrcak.srce.hr/file/58331>

“C. Articulations - Vulnerability expresses two basic ideas. (a) It expresses the finitude and
fragility of life which, in those capable of autonomy, grounds the possibility and necessity for all
morality. (b) Vulnerability is the object of a moral principle requiring care for the vulnerable. The
vulnerable are those whose autonomy or dignity or integrity are capable of being threatened. As
such all beings who have dignity are protected by this principle. But the principle also
specifically requires not merely non interference with the autonomy, dignity or integrity of
beings, but also that they receive assistance to enable them to realise their potential. From this
premiss it follows that there are positive rights to integrity and autonomy which grounds the

ideas of solidarity, non-discrimination and community.”
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A vulnerabilidade é igualmente enunciada e afirmada, como principio da bioética, na
Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos da UNESCO (2005)'*, Art.8° **. O
principio exprime o respeito pela vulnerabilidade inerente a todos os seres humanos como
garantia para a ndo exploracdo ou abuso. A apresentac¢do e afirmacéo da vulnerabilidade como
principio reformulou a sua abordagem, pois um principio submete a agdo. “Todo o principio
exprime uma obrigagdo que, como tal, se imp8e a consciéncia moral sob a expressdo de um
dever, de um dever a ser cumprido. Assim sendo, o aspeto fundamental da afirmacdo da
vulnerabilidade como principio ético € o formular uma obrigagdo da agdo moral”
(NEVES:2006;169)142. A Vulnerabilidade, como principio convoca, forcosamente, uma
resposta. Como «caracteristica» particular obriga “a prote¢cdo adequada dessa fragilidade
acrescida, numa acao positiva que varia de acordo com as necessidades especificas; Como
condicdo universal, obriga ao reconhecimento de que todas as pessoas séo, de algum modo,
vulneraveis, podendo todas serem «feridas» por outrem, pelo que, todas exigindo respeito no
seu modo de ser, numa acéo negativa, no distanciamento ou absten¢do de qualquer prejuizo,
mas também positiva, na exigéncia de zelo, do cuidado, da solicitude para com a
vulnerabilidade” (NEVES:2006;169).

Em suma, o «principio do respeito pela vulnerabilidade humana e integridade pessoal»
trouxe implicacdes fundamentais nos diferentes contextos da sua aplicagdo. Como teremos

oportunidade de explorar, mais adiante, a compreensdo da Vulnerabilidade, como principio,

149 bisponivel em: <http://unesdoc.unesco.org/images/0014/001461/146180>

1 vide. <http://lunesdoc.unesco.org/images/0014/001461/146180> Art°® 8°. Respeito pela
vulnerabilidade humana e integridade pessoal». Determina que «na aplicacéo e no avango dos
conhecimentos cientificos, da pratica médica e das tecnologias que lhes estdo associadas,
deve ser tomada em consideracdo a vulnerabilidade humana. Os individuos e grupos
particularmente vulneraveis devem ser protegidos, e deve ser respeitada a integridade pessoal
dos individuos em causa.» Parece-nos importante referir que a fundamentacdo do principio da
vulnerabilidade humana e da integridade pessoal, apresentada pela UNESCO foi elaborada por
Maria do Céu Patrdo Neves, CAPITULO 10. Vide:
http://unesdoc.unesco.org/images/0017/001798/179844, p. 154 - 164.

142 bidem. NEVES MCP. Sentidos da Vulnerabilidade (2006).
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abriu novas paginas para a reflexdo e acdo da bioética. Desde o contexto da investigacédo
biomédica, a experimentacdo em seres humanos, aos cuidados de saude, bem como as
politicas de gestdo e da salude. Compreender a vulnerabilidade, como principio orientador da
acdo, obriga a um reposicionamento relativamente aos restantes principios e valores da
bioética, nomeadamente relativamente aos principios classicos da ética médica (respeito pela
autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia e justica).

Os sentidos da vulnerabilidade encerram a pluridimensionalidade™*® do ser humano: a)
dimensdo ontolégica (finitude da condicdo humana) e dimensdo fenomenoldgica b)
Recetividade humana (0 homem é recetivo ao que lhe aparece — vulnerabilidade); ¢) Dimensao
natural (Fragilidade e caracter insubstituivel da natureza humana); d) Dimensdo médica
(Fragilidade da vida do doente); e) Dimensdo cultural (Fragilidade das tradicbes e dos
costumes sociais); f)Dimensdo Social (Vulnerabilidade de grupos particulares e das pessoas
mais desfavorecidas).

Deste modo, tomaremos como nocao de vulnerabilidade, a aplicar ao longo da
presente dissertacdo, aquela que nestas linhas foram apresentadas e que integram o0s seus
trés sentidos: caracteristica, condicdo e principio. Parece-nos que apenas a andlise destes trés
sentidos pode constituir uma base de reflexdo que permita uma aplicacdo pratica ao contexto

da pratica clinica, em oncologia. (rever)

1.2 A EXPERIENCIA DA VULNERABILIDADE

“(...) Deveria ser-nos facil descobrir 0 vulneravel a partir duma reflexdo sobre a nossa
prépria fragilidade de humanos”.

Jorge Biscaia, 2006 ***

A experiéncia da vulnerabilidade reenvia-nos para a andlise, efetuada previamente, dos

sentidos da precaridade humana, reconhecendo, na condigédo ontol6gica do ser humano e em

143 Kemp, P., J. Rendtorff and N. Mattsson: 2000, Bioethics and Biolaw, Vol. I-Il. Copenhagen:

Rhodos International. Publishers.

144 bidem. BISCAIA, Jorge — O principio — Vulnerabilidade (2006).
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todos os contingentes da vida bioldgica, social, cultural, espiritual e emocional, a necessidade
de “uma continua aprendizagem de superacao pessoal, realizada no encontro com os outros”
(Biscaia:2006;299)145. A experiéncia vivida de cada um de nés, ao longo do tempo, permite
atribuir um sentido a experiéncia de fragilidade. Aprendemos a olhar o sofrimento do outro
como um “eu” potencial e, em situacdo, a compreender a fraqueza através do sentimento de
limite, de finitude e, sobretudo de extrema dependéncia fisica, emocional e/ou espiritual do

«eu», «do outro» e «dos outros», no mundo.

Em situacdo, os elementos em analise aparecem-nos como uma neblina que ofusca o
olhar, obnubila o pensamento, assombra a razdo e a capacidade (cognitiva e emocional) de
analisar a informacé@o recebida!l A experiéncia vivida transforma o cenério introduzindo
“variaveis parasita” como um filtro entre o «coragdo», a técnica, a situagdo concreta e a
consequente necessidade de tomada de decisdo sobre a «sua» salde, a «sua» vida.
ANTUNES (2010),'*® reportando-se & sua experiéncia de fragilidade na doenca, e & obra
«Sbbolos Rios que vio»,’ assumiu a necessidade de criagdo de uma terceira pessoa, de um
«jogo com os tempos», 0 que traduz como a interposicdo de «um filtro de técnica entre o
coragao e a paginar. Justifica dizendo: “porque a carga emocional era tdo forte que tinha de
me servir de uma série de artificios técnicos para me ser menos penoso escrever. Para ndo me

comover tanto, para ndo me emocionar tanto, para ndo sofrer tanto.”

Esta antitese do ndo sofrer tanto, sofrendo, da necessidade de criar um «eu» que pode
sofrer por mim enquanto eu assisto ao seu sofrimento e a outra parte de mim pensa/questiona,
como é que aquele «outro», 0 «eu», é capaz de suportar tamanha «ferida», evoca,
efetivamente, a vulnerabilidade na confrontacdo com o nosso Ser mais profundo, com a nossa
condicdo humana, as nossas esperancas, as expectativas, os medos, a dor, o pudor, o

desénimo, as angustias, a morte. Obriga ao confronto com o «eu» que, emocionalmente

145 |bidem. BISCAIA, Jorge — O principio — Vulnerabilidade (2006).

146 Anténio Lobo Antunes e Ricardo Araujo Pereira: Uma conversa surpreendente sobre a vida,
a morte e os livros. Novembro de 2010. Revista Visdo. N.° 921. Pag. 128-136.

147

ANTUNES, Anténio Lobo; Sébolos Rios que vao. Publicacdes Dom Quixote. 22 Edicao:

Outubro de 2010, p. 199
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desejamos eliminar: contudo, racionalmente, imp&e-se como realidade. Procura-se
«insensibilizar» a vulnerabilidade e, dessa forma, também os afetos, as emocdes e sentimentos
como a alegria, a gratiddo e a felicidade. A metéfora utilizada por Anténio Lobo Antunes, «um
filtro de técnica entre o coracdo e a pagina», proporciona-nos um breve comentario que se
anuncia essencial na compreensdo da «existéncia vulneravel». Este 6rgdo é tantas vezes
referido, ao longo da trajetdria da vida, para evocar sentimentos, afetos, positivos ou negativos,
bons ou maus. O «coragdo enquanto 6rgao do corpo foi revestido de um sentido simbdlico
gracas ao qual os homens queriam dizer mais do que o sabiam ou julgavam saber sobre o seu
funcionamento orgéanico. (...) O coragao foi compreendido como a sede ou a origem da vida
mental**®». Um facto curioso é analisarmos a importancia e descricdo do corac¢do para 0 povo
egipcio: para eles «é no coragdo que reside a inteligéncia, a vontade assim como os

149

sentimentos». Desta analogia podemos entender a importancia dada aos sentimentos e as

1“8 RENAUD, Isabel; O coracdo e a razdo no acompanhamento dos doentes terminais.
Cadernos de Bioética. - Coimbra. - N.° 29 (Ago. 2002), p. 21-28

199 Esta conviccao € reafirmada no livro que mudou o conceito de inteligéncia, de Daniel
Goleman — Inteligéncia emocional. [Vide: GOLEMAN, Daniel. Inteligéncia Emocional. Tradugao:
Mario Dias Correia. 12 Edicdo: Junho de 1997. 375 Pags.] Na resposta a questdo «Para que
servem as emogBes?», GOLEMAN (1997:25) relata a historia de um casal [Chauncey] que vivia
completamente dedicado a filha, com paralisia cerebral. Numa viagem de comboio tiveram um
acidente e a carruagem acabou por afundar-se num rio. Antes de a carruagem estar totalmente
submersa conseguiram salvar a filha. Ambos morreram. Este ato, como o préprio autor
descreve é, além de heroico, de profundo amor. Sublinha: «enquanto revelacdo sobre o
propoésito e poder das emocdes, este ato exemplar de heroismo parental testemunha o papel
do amor altruista — e de todas as emoc¢des que sentimos — na vida humana. Sugere que 0s
nossos sentimentos mais profundos, as nossas paixdes e desejos, sdo guias essenciais e que
a nossa espécie deve uma grande parte da sua existéncia ao poder dos sentimentos, paixdes e
desejos nos assuntos humanos». (Idem, p.25.) A primazia do coracao sobre a razéo (cérebro)
€ também sublinhada por sociobiélogos quando procuram explicar as razées que estiveram na

origem desta mudanca de paradigma com a hegemonia das emocdes e a sua centralidade

para a psiqgue humana. Goleman reconhece que «as nossas emoc¢fes afirmam, guiam-nos
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emocdes, bem como a sua interferéncia em todas as acdes humanas. A inteligéncia do
coracdo (inteligéncia emocional) é encarada como preponderante, o coracdo como sede dos
sentimentos € também sede da vontade, reconhecendo, desta forma, as emog¢es como a forga
motriz para toda a acéo e, deste modo, para as delibera¢gBes, enquanto acbes instigadas pela

150

vontade™", pelos sentimentos e estabelecidas pelos valores individuais: morais, sociais,

juridicos, culturais, etc (a agdo objetiva o valor).

Ainda sobre o sentido e interpretacéo do coracé@o, ndo no sentido fisiolégico de 6rgéo
vital (amplamente relatado nos tratados de anatomia e fisiologia humana), mas sobretudo,

como RENAUD, lIsabel (2002:22)"' apresenta, «numa palavra, o coracdo designa a

guando temos de enfrentar situacdes e tarefas demasiado importantes para serem deixadas
apenas ao cargo do intelecto — perigo, grandes desgostos (...) fundar uma familia. Cada
emocao representa uma diferente predisposicdo para acgédo; (...) Uma visdo da natureza
humana que ignore o poder das emogdes é tristemente miope». Relativamente a natureza das
decisBes este autor lembra que «quando se trata de formular as nossas decisdes ou as nossas
agdes, o sentimento conta tanto, e muitas vezes mais, do que o pensamento. [...] para o
melhor e para o pior, a inteligéncia pode ndo ter o minimo valor quando as emocdes falam».
(Idem,p.26.) Apenas um apontamento para recordar que nas palavras de ANTOINE DE SAINT-
EXUPERY, O Principezinho «sé se vé bem com o coracdo. O essencial é invisivel para os
olhos...», mais uma vez, 0 «coracdo» é evocado como sede do essencial nos momentos onde
€ necessario compreender os factos, de tal modo que essa valoracdo permite estabelecer as
linhas de acéo: «- Os homens ja ndo se lembram desta verdade — disse a raposa. — Mas tu nao
te deves esquecer dela. Ficas responséavel para todo o sempre por aquilo que cativaste».

150 (Jatim voluntas, -atis); Substantivo feminino.

1. Faculdade comum ao homem e aos outros animais pela qual o espirito se inclina a uma ac¢a
0; 2. Desejo; 3. Acto de se sentir impelido a; 4. Animo, espirito; 5. Capricho, fantasia, veleidade;
6. Necessidade fisica;7. Apetite;8. Arbitrio, mando, firmeza de caracter;

9. Zelo, interesse, empenho. "Vontade", in Dicionério Priberam da Lingua Portuguesa [em
linha], 2008- 2013, https://www.priberam.pt/dlpo/vontade [consultado em 03-12-2016].
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RENAUD, Isabel; O coracdo e a razdo no acompanhamento dos doentes terminais.

Cadernos de Bioética. - Coimbra. - N.° 29 (Ago. 2002), p. 21-28
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interioridade espiritual e moral do ser humano». O coracdo, segundo a mesma filésofa «é este
lugar retraido no qual podemos ser atingidos na nossa vulnerabilidade», ou seja, apresenta-nos
0 «coracdo como sede da afetividade e igualmente a sede da nossa vulnerabilidade afetiva
intima». Neste Ultimo aspeto, retomamos a experiéncia da vulnerabilidade, a vivéncia do risco
do ser e do estar ferido, do sofrimento inerente a esta exposi¢do, portanto, do potencial de
ferimento inerente a afetividade intima do ser humano, na sua intensa fragilidade. Para
RENAUD, Michel™ (2008:17) “antes de compreender este «sofrer» como ferida, é preciso
discernir nele a faceta de fragilidade”, ou seja, “a possibilidade de destruicdo ou de «fratura»
gue a fragilidade enuncia seré tanto mais importante e dramatica quanto maior e mais brilhante
for a agéo realizada.” Neste sentido, explica que a agao acabada transforma-se num facto e
este, por sua vez, por ser um facto ligado ao agente da acdo assume a mesma fragilidade de
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todo e qualquer facto ou situagao “criada pelo seu autor™. O caminho entre estas duas ideias

essenciais, «a fragilidade e a grandeza da ac&o'*

», iluminam o nosso estudo acerca da
experiéncia da vulnerabilidade. RENAUD (2008:17) diz-nos ainda que “o né desta interligacéo
desvenda-se como vulnerabilidade da forca e, de certo modo, como pobreza da riqueza”,
dando vérios exemplos, nomeadamente no ambito da vida psicoldgica e ética onde reconhece
“a presenca de uma semelhante relagdo dialética entre riqueza e vulnerabilidade”. A riqueza a
que se refere ndo é a dos bens materiais mas sim a da interioridade, ou seja, conforme
exemplifica, “os seres humanos «sensiveis» sdo mais frageis, precisamente porque a sua
sensibilidade os torna mais facilmente a presa da agressdo de seres desprovidos de
sensibilidade e movidos pela violéncia” RENAUD (2008:17). Deste modo, conclui, “toda a
rigueza psicoldgica deve ser protegida na medida em que ela faz do seu detentor um sujeito de

sofrimento.”**®

A vulnerabilidade, além de significar uma abertura a «ferida», portanto, uma

possibilidade de ser ferido, significa, ela mesmo, um sinal de debilidade, ou seja, a «fraqueza

12 RENAUD, Michel. Solicitude e Vulnerabilidade — Pégs.11 — 20. In. CARVALHO, Ana Sofia
(Coord) — Bioética e Vulnerabilidade — Edi¢6es Almedina SA. Coimbra. Fevereiro de 2008.

%3 |dem, p.17.

% | dem, p.17.

%5 1dem,p.17.
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da riqueza». Entendida deste modo, é também a identidade do ser a que se refere e, por isso,
integra a memodria de factos, acontecimentos que encerram, em si, e nesta dimenséo da
inseguranca, o sofrimento. “A vulnerabilidade tece entdo com o «vulnus», com a ferida, uma
ligacdo intima e indissociavel™*®. Para ilustrar este caminho na experiéncia da precaridade
recorremos a uma obra classica de Tolst6i*>’, «a morte de Ivan lliitch™*®». Numa breve incursdo
sobre a obra, podemos dizer que lvan lliitch € um juiz que vivia na Rissia czarista na segunda
metade do século XIX. E a personagem central da histéria de Lev Tolst6i que configura a
analise de algumas questdes fundamentais acerca da pessoa humana, da sua condi¢do e
sentido de vida. Ou seja, através da experiéncia do “mal do corpo”, do sofrimento, das relagdes
nao afetivas com a familia e amigos e, por Ultimo, do caminho até ao fim, a morte, Ivan lliitch
tem a possibilidade de reviver a vida e compreender o vazio, a tristeza, a soliddo e a propria
morte da vida, em vida e saudavel. A morte evoca aqui o renascimento para a vida, pois o fim

evoca a Paz e o sentido é encontrado.

Ivan lliitch tinha uma vida burguesa, dividindo o seu tempo entre o trabalho, o convivio
com a familia e o0 jogo regular com os amigos. Uma vida sem muitos sobressaltos ou
dificuldades, até que um dia, ao subir um “escadote para mostrar ao mestre como queria o

cortinado, deu um passo em falso e caiu (...) batendo apenas de lado no puxador da janela. O

156 Idem,p.18.
157 Lev Tolst6i, também conhecido como Léon Tolstéi (9 de Setembro de 1828 — 20 de
Novembro de 1910), é hoje reconhecido como um dos maiores escritores de todos os tempos.
Além de se destacar como escritor, Tolstéi ficou igualmente conhecido por se ter tornado, ja em
idade avancada, num pacifista, cujas ideias e textos colidiam com a Igreja e governos.
Defendia uma vida simples e préxima da natureza. Ao lado de Fiédor Dostoiévski, Gorki e
Tchecov, Tolstoi foi um dos grandes da literatura russa do século XIX. Algumas das suas obras
mais famosas sdo Guerra e Paz, sobre as campanhas de Napoledo na Russia e Anna
Karenina, onde denuncia o ambiente hipécrita da época e realiza um dos retratos femininos
mais profundos e sugestivos da literatura. Tolstéi morreu aos 82 anos de idade, vitima de uma
pneumonia.

18 TOLSTOI, Lev — A morte de Ivan llitch — Classicos Relégios D agua. Novembro de

2007.110 p.
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choque doeu-lhe um pouco, mas passou logo”.**® A partir dai comegou a sentir, “por vezes, um

sabor estranho na boca e um desconforto do lado esquerdo do abdémen”*®

. A dor, que parecia
passageira e sem importadncia, ndo sO persistiu, como se intensificou, resistindo aos
tratamentos analgésicos e outros. O diagnostico nao era especifico, nem revelado a Ivan lliitch.
Este referia-se a diversas possibilidades como: “rim flutuante”, “um problema no estémago”,
“apendicite” (do lado esquerdo seria dificil'). Juntamente com a dor ha o emagrecimento e uma
crescente degradacdo fisica, o corpo de Ivan llitch comeca a desfigurar-se. Deixa de conseguir
olhar-se ao espelho. A imagem de beleza, robustez, elegéncia, em tempos cultivada e
admirada, passa a ser motivo de inveja, raiva, revolta, confronto com a sua autoimagem e com
a sua real situacdo de saude, bem como, com a sua condicdo humana, nunca antes refletida.
Progressivamente vai tomando consciéncia da gravidade do seu quadro clinico e de quanto a

sua antiga vida vai ficando cada vez mais para tras; o automatismo da vida convencional é

destruido pela desintegracao do corpo fisico e consequentemente psicoldgica e social.

A medida que a narrativa avanca, somos conduzidos, por Tolst6i, a partilhar o
sofrimento da personagem. Sem dar conta, comecamos a ver as personagens, o médico, a
familia e os amigos, com os olhos do doente. Tolst6i, com a sua genialidade, convida-os a
ocupar "o lugar do doente", a viver a experiéncia do adoecer, do sofrimento, a experiéncia de
vulnerabilidade naquela situagdo, na sua situagédo. Esse “lugar do doente” € um lugar terrivel
por varias razdes que se alimentam e se reforcam mutuamente, criando um campo de
sofrimento insuportavel. Primeiro, a dor fisica persistente e crescente. Depois, a perda de
autonomia. A rotina de trabalho de Ivan deixa de ser possivel; 0os jogos com os amigos, que
vao escasseando, o convivio com a familia, que j& ndo era bom, torna-se cada vez mais
longinquo e dificil. Mas o sofrimento de Ivan llitch ndo fica por aqui. Além da dor e da perda de
autonomia, o doente vive o tormento desmesurado do medo da morte, do medo de morrer. A
morte materializa-se de tal forma que assume uma presencga fisica e, deste modo, passa a
conviver diariamente com a morte. A vivéncia do mal do corpo, do sofrimento, da dependéncia

fisica, do medo da morte num contexto hostil de solidao e sem ter ninguém que quisesse ou

%9 TOLSTO!I, Lev — A morte de Ivan lliitch — Classicos Relégios D agua. Novembro de 2007,
p.35-36

%9 1dem, p. 41.
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fosse capaz de compreendé-lo (incomunicabilidade com os outros) tornava cada dia, um
verdadeiro inferno. Ninguém parecia ser capaz de compreender a sua experiéncia dolorosa, a
sua vulnerabilidade. Os médicos, porque insistiam numa linguagem técnica, preocupados em
encontrar um diagnéstico para a doenca e respetiva terapéutica. A mulher e os filhos
expressavam pena161 e culpa ao vé-lo naquela situacéo. Ele sabia que era um «fardo» para a
familia. Todos Ilhe mentiam e fingiam nao haver agravamento do seu estado geral. Os seus
«encontros» com o espelho eram dramaticos, quase intoleraveis. A imagem que via, em nada o
fazia lembrar o homem de outrora. Invejava a vitalidade e a autonomia dos que ndo estavam

doentes.

Dada a situagcdo, entra em cena uma nova personagem: Guerassim, um servical
(camponés russo) analfabeto, o qual é designado para ajudar o patrdo quando ele ja ndo é
capaz de auto-cuidar-se nas atividades de vida diaria. Guerassim faz a higiene de Ivan lliitch
guando ele vai a casa de banho, ajuda-o a levantar-se e acomodar-se na cadeira ou na cama,
traz as refeicbes. Ivan llitch descobriu, sozinho, que deixar as pernas em posi¢cdo mais alta,
descansando sobre uma almofada, lhe trazia algum alivio para a dor. Um dia, como a dor ndo
havia cedido suficientemente, com a elevacdo proporcionada pela almofada, pensa em
experimentar usar, antes, duas almofadas. Pede a Guerassim que levante as suas pernas para
colocar mais uma almofada. O empregado atende e Ivan llitch descobre, entdo, que a dor
praticamente desaparece quando as pernas sdo levantadas pelo servical. Pede que Guerassim
mantenha as pernas bem erguidas durante mais algum tempo. Este experimenta apoia-las no

seu ombro. A sensacdo de alivio experienciada por llitch € maravilhosa, a primeira

"intervencao terapéutica" eficaz, dizia ele. O procedimento terapéutico passa a repetir-se nos

181 Assinalamos o facto de sentir «pena» ser diferente de sentir «compaixdo». A primeira

apenas como expressao de conforto para o outro, 0 medo € maior e a soliddo afirma-se;
«tristeza, piedade: ter pena de alguém» Disponivel em:<https://www.priberam.pt/DLPO/>; a
segunda, como «piedade; sentimento de pesar, de tristeza causado pela tragédia alheia»; Este
sentimento «desperta a vontade de ajudar o préximo, de confortar quem padece de algum mal»
Disponivel em: <https://www.dicio.com.br/compaixao/>. A auséncia de compaixdo € um dos

elementos em analise e apontados: «0 mais torturante para Ivan llitch era o facto de ndo haver

compaixao semelhante 8...)» p.68
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dias subsequentes e constitui a base para uma intimidade inimaginavel entre “um senhor” e um
servo na Russia czarista do século XIX. O servo continuou a dar provas de ser o Unico que ndo
mentia e tudo indicava que também era o Unico a compreender, em plenitude, o que se

passava, nao considerando necessario oculta-lo: " (...) por amor de Deus. (...) Nao tenho

162n

problemas em dar-lhe a minha serventia. O senhor esta doente Um dia, incitado a ir

descansar, disse com toda franqueza: "todos havemos de morrer. Por que ndo havia de o

servir?'®"

. Disse, explicitamente, que ndo considerava um fardo tratar de um moribundo e
confiava que mereceria 0 mesmo quando chegasse a sua vez. Pela primeira vez, alguém nédo
Ihe mentia, e parafraseando Tolstdi, "além da mentira, ou em consequéncia da mentira, 0 mais
torturante para Ivan lliitch era o facto de ndo haver compaixdo semelhante (...) depois de um
longo periodo de sofrimento, Ivan lliitch gostaria que alguém tivesse pena dele como uma
crianca doente. Apetecia-lhe que o acarinhassem, que o beijassem, que chorassem por ele,

como quem acarinha e consola as criancas'®*".

A doenca progride implacavelmente e os médicos revelam-se cada vez mais incapazes
para encontrar uma solucdo. Permanecia a mentira acerca da real situacdo e perante a
afirmacao de “esta tudo na mesma, horrivel. A dor ndo passa, ndo desiste. Dé-me ao menos
alguma coisa!”, o médico retorquiu: “pois, vocés, os doentes, sdo todos assim'®. A sua esposa
diz ao médico que Ivan llitch ndo cumpre o esquema terapéutico e a revelia, com a ajuda do
servigal, fica numa posicdo que possivelmente € prejudicial: pernas em elevagdo. Ao que o
médico responde: "Nada a fazer, estes doentes inventam as vezes cada asneira; mas temos de

lhes perdoar™®®".

A histéria termina com o momento da morte, vivida na perspetiva do doente. Um
momento de libertagdo dos medos e alivio da dor: "De subito ficou claro para ele que tudo o

gue o atormentava e ndo se resolvia comegava agora a resolver-se, de uma vez por todas, dos

%2 1 dem, p. 64.
183 |dem, p. 68.
184 1dem, p.68.
1%5 |dem, p. 74.

1% 1dem, p. 75.
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dois lados, dos dez lados, de todos os lados (...) é preciso fazer com que nédo sofram. Liberta-
los e libertar-me destes sofrimentos. Que bom e que simples pensou. E a dor? — Perguntou-se
— Onde a meto? Entdo dor, onde estas?'®™". Até o medo paralisante da morte desapareceu,
“Procurava no seu interior o habitual medo da morte e ndo o encontrava. Onde esta ela? Qual
morte? N&o havia medo porque ndo havia morte. Em vez da morte, havia luz. (...) Disse em voz

168» - Assim, Tolstdi retoma o momento inicial da histéria, «morreu Ivan lliitch».

alta: que alegria
Este movimento circular dos acontecimentos evidenciam a necessidade constante de pensar a
vida e pensar a morte (como também nos adverte o Padre Vasco Pinto Magalhdes nas suas
obras: “pensar a vida e pensar a morte"m), dois fendmenos entrelacados e apenas separados
no viver. Toda a historia reveste-se de uma certa antitese literaria, da morte e da vida, da
salide e do mal do corpo, da riqueza por sobreposi¢cdo a simplicidade, da exterioridade do
corpo a sua interioridade, a esperanca e o desalento, formalidade e afetividade, vida publica e
vida privada. Este tipo de formulacéo traduz uma tenséo naturalmente humana em Ser, ou ndo
Ser, entre o sonho, o0 desejo e a realidade; uma tensdo que, em si, é intrinsecamente

contraditéria: ela complementa e exclui-se; contudo é esta mesma tensdo que faz o homem

avancar, auto aperfeicoar-se e adaptar-se, num mundo em permanente transformacao.

Esta narrativa mostra-nos, recuperando a antitese do «néo sofrer tanto, sofrendo», da
necessidade de «um filtro de técnica entre o coragdo e a pagina», que de acordo com
RENAUD, lIsabel (2002: 28) “a dimensdo do corpo expressivo € mais originaria que a
compreenséao cientifica e médica do corpo objetivo. Mas esta dimensao expressiva interliga
elementos de natureza comunicativa e outros de natureza emocional. A primeira forma de

acompanhamento situar-se-4 a este nivel basico, em que o corpo fala através do seu

%7 1dem, p. 95
188 |dem, p. 95
1% pensar a vida, ou talvez, pensar a morte obriga a uma visdo continua de um processo em
permanente construgdo, de uma estrutura inacabada, talvez imperfeita e incompleta, a procura
de novas solucdes neste «admirdvel mundo novox». A salde € um corolario entre 0 momento

da concecdo da vida e o momento do seu termo, portanto, uma estrutura que carece de ser

considerada a cada momento, a cada situacéo e por cada um de nés, todos.
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sofrimento (...)""”

. A mesma filésofa acrescenta ainda a afetividade como o cerne da resposta
auténtica a experiéncia de vulnerabilidade daquele que esta em sofrimento. A afetividade
determina a forma como podemos ser afetados pelos acontecimentos, situacBes, mas
sobretudo pela acdo do outro (cuidado, zelo, respeito ou, pelo contrario, indoléncia,
desinteresse, desrespeito) com quem temos (ou ndo) um encontro humano. Noutros termos, a
afetividade é uma das dimensdes da vulnerabilidade e, nas palavras de RENAUD, Michel
(2008:19) “embora possamos a primeira vista, ser afetados pelas coisas e pelos factos, é na
medida em que esses factos incidem sobre o curso da existéncia humana que somos atingidos

na nossa afetividade'""”

. O valor e o significado (campo valorativo) que atribuimos aos varios
acontecimentos da nossa existéncia (bons ou maus) constroem, no campo da afetividade, um
espectro de afecdo (espectro da vulnerabilidade), sendo a sua importdncia diretamente
proporcional a forma como somos por eles afetados e, consequentemente, ao sofrimento que
nos pode ser incutido, logo ao potencial de nos vulnerar. Deste modo, o ato de cuidar é
também, em si, uma abertura a possibilidade de ser ferido. O cuidar implica proximidade,

intimidade, afetividade, logo, conforme nos adverte RENAUD (2008:18)""2

quem manifesta um
maior cuidado pelo outro sofre mais por ele, no duplo sentido do termo «sofrer»: ele € mais
afetado pela atitude, ativa e reativa, do outro, sendo atingido mais fortemente pelo impacto do
agir dele’”™. Neste sentido, as nossas emocg0es, valores, principios, a nossa sensibilidade &,
antes de mais a forma como nos relacionamos com o0s outros e com o mundo, logo, “a
afetividade compromete-se com seres humanos (...) 0 que mostra que a nossa capacidade de
sermos afetados culmina — tem a sua finalidade — na afetividade pela qual nos deixamos abrir a

174y

presenca de outros seres humanos ™. Assim, e por que 0 «eu» reivindica um «tu», um

1% RENAUD, Isabel; O coracdo e a razdo no acompanhamento dos doentes terminais.
Cadernos de Bioética. - Coimbra. - N.° 29 (Ago. 2002), p. 28.

"1 RENAUD, Michel. Solicitude e Vulnerabilidade — Pags.11 — 20. In. CARVALHO, Ana Sofia
(Coord) — Bioética e Vulnerabilidade — Edi¢cBes Almedina SA. Coimbra. Fevereiro de 2008.

1”2 RENAUD, Michel. Solicitude e Vulnerabilidade — Pags.11 — 20. In. CARVALHO, Ana Sofia
(Coord) — Bioética e Vulnerabilidade — Edi¢6es Almedina SA. Coimbra. Fevereiro de 2008.

13 1dem, p.18.

" 1dem, p.19.
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«outro» podemos declarar que a existéncia humana se desenvolve sobre uma forte
contingéncia e fragilidade e é essa fragilidade, essa forma especifica de abertura ao outro (nas
palavras de Ricoeur, «a ipseidade”s»), essa possibilidade de ser ferido/afetado (em
circunstancias especificas e diferentes de pessoa para pessoa), essa vulnerabilidade, que
estabelece o ténue limite que simultaneamente nos unifica e distingue, mas sobretudo que nos

176 «

caracteriza e identifica. Nas palavras de BISCAIA (2005:140)" " “desde sempre, toda a pessoa,
gue se vai realizando, em relacéo, até ao momento da sua morte biolégica, € uma construcéo
feita através de diferencas. Mesmo ela prépria €, de certa forma, uma alteridade entre o seu
corpo biolégico e genético e as suas mdultiplas outras espécies de subidentidades, psicolégicas,
ou temporais, diferenciadas pelos seus planos de vida e descoberta de sentido”. Contudo,
apesar do contexto destas alteridades intrinsecas poder, a primeira vista, ser separador, tem
um fator agregador, identificado por RENAUD, Michel ( 2000)'"’ como «a identidade ética», ou
seja, «a sua liberdade realizada». Acrescenta, «se fossemos totalmente condicionados pelo

substrato biolégico da nossa existéncia, pelas predisposi¢cdes psicoldgicas, ou pelo contexto

familiar e social, ndo haveria espaco para a identidade ética». Deste modo, retomamos

5 parece-nos importante clarificar, ainda que brevemente, o conceito de ipseidade e

Mesmidade em Paul Ricoeur. Para este fildsofo o homem participava em duas dimensdes
essenciais, a social e a moral. Em ambas o fator comum que o identificava como pessoa era a
linguagem. A linguagem permitia-lhe pensar, interpretar, descrever e aprender. Desta forma,
para caracterizar o ser social Ricoeur desenvolveu a nocdo de Mesmidade, ou seja, as
caracteristicas que fazem com que determinado sujeito seja identificado como pertencente a
determinado grupo social (atividades, linguagem, nome); Para caracterizar o ser moral
desenvolveu o conceito de ipseidade, ou seja, o que faz de cada sujeito Unico, muito além das
caracteristicas que o identificam como pertenca de determinada parte «igual» (Mesmidade),
mas diferente e inigualdvel. Noutros termos, a ipseidade é aquilo a que Paul Ricoeur designa
COMO 0 «Si Mesmo», um «Si» Como «0 outro», mas Unico e inigualavel.

176 BISCAIA, Jorge. Ao Encontro da Ternura. Grafica de Coimbra 2 — Publicacdes, Lda. 181Pp.
2005.

177

RENAUD, Michel. Clone Humano, Pessoa ou ndo Pessoa, cadernos de Bioética. Abril 2000,

n. 22: 83-94.
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Ricoeur, na nota sobre o conceito de ipseidade e Mesmidade e concordamos com BISCAIA
(2005:141)178 relativamente a representagdo do mesmo conceito. Afirma “o «Ipse», o «self» ou
0 «Si mesmo», representa a identidade especifica de cada ser humano, ndo s6 na medida em
que ele é um individuo diferente do vizinho, mas enquanto a sua individualidade se realiza num
conjunto de atividades, passividades, de acontecimentos, de escolhas forcadas e escolhas

livres, formando a trama duma experiéncia que se constitui como Unica”.

A experiéncia de fragilidade reveste-se desta dimensdo da abertura ao outro que, na
medida da sua humanidade, trds consigo a capacidade de afetar-me, de poder ferir-me e,
portanto, “aceitar o outro numa atitude de cuidado implica que se aceite também a
vulnerabilidade que faz, indissociavelmente, parte dela'’®. A vivéncia pessoal da precaridade
encontra uma estratégia de “sobrevivéncia” fisica e emocional através da esperanga. A
esperanca, algumas vezes mediada pelo desejo de cura, outras no ndo sofrimento, na relacéo
com o outro, na companhia, na confianga, no respeito pela sua autonomia, pela sua dignidade,
na partilha do amor pela vida; num olhar, numa palavra, num gesto de amor, numa existéncia,

ainda que fragil, dolorosamente vivida e vulneravel, humana.

Deste modo, “a experiéncia pessoal de vulnerabilidade que cada um pode vivenciar,
deveria fazer-nos mais atentos aos momentos de soliddo, de dependéncia fisica, psicoldgica ou
mesmo psiquiatrica, daqueles que nos rodeiam™®®. Noutros termos, a experiéncia pessoal de
fraqueza afigura-se como a afirmagéo da funcéo adjetiva, substantiva e sobretudo prescritiva
da fragilidade, ou seja, esta como imperativo de acdo, de responsabilidade (responder ao
outro) de toda a acdo que permita o respeito por essa mesma vulnerabilidade, como principio
da vida boa, numa relacdo ndo violenta com o outro. Esta partilha, como recorda BISCAIA
(2006:300) apresenta duas vertentes essenciais: a) “realiza-se através da compreenséo de que

a nossa grande responsabilidade é ser solidario com os outros, alargando esta

178 BISCAIA, Jorge. Ao Encontro da Ternura. Grafica de Coimbra 2 — Publicacdes, Lda. 181Pp.

2005.
179 1dem, p.19.
180 BISCAIA, Jorge; Principio — Vulnerabilidade. Revista Portuguesa de Bioética.

Vulnerabilidades. Ano XVII. N.° 42. Dezembro de 2006. Pag. 295-302.
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responsabilidade aos que h&do-de suceder no mundo futuro”; b) é na “fragilidade pessoal que
nos devemos apoiar para reconhecer que s6 podemos ser alguém se nos realizarmos com o0s
outros e para os outros”. Acrescenta ainda o facto de ser impossivel “ser pessoa sozinho, visto
que por natureza ela se concretiza na relagao” e “o bem da pessoa nao é realizavel contra o
bem comum. Esta fragilidade fundamental que muitas vezes nos esforcamos por esquecer &

recordada pelo natural evoluir da vida de cada um, sujeito como esta a contingénciaml”.

Nesta fragilidade fundamental chamamos a colacéo a vulnerabilidade, na sua funcéo
adjectivante, como afirma RENAUD (2005)182 “a fragilidade e a vulnerabilidade fazem parte da
condicdo humana. (...) ”. Como parte integrante da condigdo humana, refere-se “a existéncia
de cada ser humano na sua individualidade mais concreta, isto €, na sua singularidade”. Deste
modo, e evocando a fragilidade e a precaridade, logo, a existéncia vulneravel “diz respeito a

cada um de nés, sem que ninguém |Ihes possa escapar” (RENAUD, Isabel;2005).

Enquanto profissional de saldde, com experiéncia na area da oncologia o autor pode
reconhecer que a relacéo, o envolvimento, a comunicagao, a partilha, a vivéncia do sofrimento
e da dor evoca, convoca e reenvia cada profissional ao “mergulho” na sua condi¢ao universal:
a vulnerabilidade, a sua fragilidade. O reconhecimento desta e o sentimento de identificacédo
implica, no campo da acdo, uma atencdo ao outro; ao outro, segundo BISCAIA™ (2006:296)
“(...) mais dependente, mais limitado pela idade, pela doenga, pela menor capacidade mental,
pela soliddo, pela menor riqueza ou pela marginalizacdo que atinge certos povos e certas

classes”.

A experiéncia da vulnerabilidade, no contato com o outro que sofre, interpela o nosso
ser, recorda-nos, na relacdo com e para o0 outro, da sua (também nossa) fragilidade e é esse

sofrer, segundo BISCAIA™* (2006: 296) “que vai ser capaz de nos tornar sensiveis a

181 | dem, p. 300.

182 RENAUD, Isabel — Fragilidade e Vulnerabilidade. Cadernos de Bioética. Revista Portuguesa
de Bioética. Ano XVI n.° 39. Dezembro de 2005, p 405 — 416.

18 BISCAIA, Jorge; Principio — Vulnerabilidade. Revista Portuguesa de Bioética.
Vulnerabilidades. Ano XVII. N.° 42. Dezembro de 2006 p. 296.

84 1dem, p.296.
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vulnerabilidade dos outros e, simultaneamente, nos faz participantes dela para, deste modo, a

185 “ter uma

podermos compreender e ajudar” contudo, adverte-nos RENAUD, Isabel (2005:405)
certa experiéncia concreta de fragilidade ainda ndo é compreender o que ela &, na sua
expressdo maior. E por isso que na base da experiéncia que enfermeiras e enfermeiros tém —
ou que todos nds podemos ter — da fragilidade convém refletir sobre ela™®. O distanciamento
relativamente ao acontecimento, a experiéncia de fragilidade, em si mesma, transforma-se em
experiéncia vivida, ou seja, permite-nos procurar compreender essa experiéncia, a sua
representacdo afetiva e inseri-la num contexto pessoal particular, atribuindo-lhe um sentido e
significado. Porém, essa compreensdo serd sempre limitada pelo corpo enquanto “lugar

"187 ou seja, o corpo que “é ao mesmo tempo o que possuo de modo

privilegiado de paradoxos
eminentemente proprio, € 0 que me escapa permanentemente; (...) 0 meu corpo segrega uma
imagem que 0 outro possui e que se distdncia de mim, como se se acentuasse a auséncia de
coincidéncia, e eventualmente a rutura, entre 0 meu corpo vivido e a imagem deste corpo para

"188 A fronteira que separa 0 meu corpo, corpo objetivo, da imagem que tenho desse

0 outro.
corpo e da imagem desse corpo na relacdo com o outro, constitui uma fonte, fundamental, na
compreensdo do fenémeno do sofrimento humano, bem como do cuidar como elemento
essencial da natureza humana. A existéncia vulneravel perscruta este caminho, entre a
objetividade e a subjetividade, entre 0 que consideramos iminentemente nosso (da forma e
vida ao nosso eu) e aquilo que nos transcende e, portanto, escapa, a cada momento (essa
forma vivida a luz dos acontecimentos de vida individuais). Objetivamente, a nossa existéncia €
percecionada, pelo outro, através de uma forma fisica, objetiva e perfeitamente descrita pela
disciplina de anatomia humana. Contudo, essa existéncia distingue-se do corpo objetivolgg, ela

abraca a complexidade do nosso «eu» e, portanto, do mundo subjetivo e de toda a

subjetividade, “sou o «meu corpo» e simultaneamente um corpo entre tantos outros

18 RENAUD, Isabel — Fragilidade e Vulnerabilidade. Cadernos de Bioética. Revista Portuguesa
de Bioética. Ano XVI n.° 39. Dezembro de 2005. P. p 405 — 416.

1% |bidem. RENAUD, Isabel (2005).

18 RENAUD, Isabel. O corpo vivido. Cadernos de Bioética. N.° 27. Ano de 2001. Pag. 77-87.
'8 |bidem. RENAUD, Isabel (2001).

189 Dualidade Cartesiana.
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«iguaiS»lgO”

. Ou seja, experienciamos o corpo nesta dupla faceta, entre a condicao de
objetividade e a condicdo de subjetividade e, é nesta estrutura que procuramos, a cada

momento, integrar e individualizar os acontecimentos de vida.

De acordo com RENAUD (2001)'®!, esta unido “enquanto ja dada ou constituida,
escapa ao meu poder, na medida em que ndo a domino, ndo me separo dela nem posso abolir
a sua complexidade interna. O corpo proprio inclui uma dimensao pela qual, na eminente
proximidade que esta «préprio-idade» implica, ele foge ao meu poder. Ele é dotado de uma
estrutura que, com certeza, me permite agir, mas que, ao mesmo tempo e em virtude desta
quase fuga longe dos meus poderes, o torna passivel, sofrivel e vulneravel’. Assim, o corpo
proprio situa-se numa atividade dindmica entre a atividade e a passividade e, é nesta Ultima,
gue se inscreve o0 sofrimento e, consequentemente a existéncia vulneravel. Este sofrimento
estrutura-se na sua dupla acessdo, “uma recetividade fundamental e um sofrimento

inevitavel™*?

A experiéncia humana da vulnerabilidade conduz-nos, deste modo, e indubitavelmente
a reflexdo acerca do sofrimento humano, da “dor humana e o mistério do sofrimento”.’** De
facto, a experiéncia do sofrimento humano, na sua esséncia mais profunda, permanece um
«mistério», no campo do indizivel, na poesia das palavras, que procuram de forma incansavel
descrever este fendmeno. A dor, considerada contemporaneamente como o 5° sinal vital, esta
devidamente identificada, cientificamente descrita'* e pode ser facilmente medida (as multiplas

escalas'® de avaliacdo da dor); contudo, o sofrimento ndo se esgota na dor que o corpo diz

19 |pidem. RENAUD, Isabel (2001)

191 RENAUD, Isabel. O corpo vivido. Cadernos de Bioética. N.° 27. Ano de 2001. Pag. 77-87.
192 |hidem. RENAUD, Isabel (2001

198 SERRAO, D. - A dor humana e o mistério do sofrimento. Dor Oncoldgica e Unidades de Dor.
Fundé&o. 1999. 83-88.

194 ver os mecanismos neuro-bio-quimicos da dor: SERRAO, D. - A dor humana e o mistério do
sofrimento. Dor Oncolégica e Unidades de Dor. Fund&o. 1999. 83-88.

195

Apesar da dimensdo de mensurabilidade, do longo e louvavel caminho realizado nos

cuidados de saude e na multiplicagdo de Unidades de tratamento da dor, para o qual
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sentir, afeta toda a existéncia individual, nas palavras de SERRAO:'*® “sabemos muito sobre a

substancia da dor e muito pouco sobre a sua natureza essencial e 0 seu lugar na economia do
viver humano, como sofrimento”. A realidade dos contextos dos cuidados diz-nos que as
escalas formais sdo pouco utilizadas e que o registo da dor, enquanto 5° sinal vital*’, continua

a ser parcolgs. Na perspetiva da pessoa doente, com dor, “as escalas constituem uma maneira

reconhecemos o inestimavel contributo da Associacdo Portuguesa para o estudo da dor
(http://www.aped-dor.org/ ), o caminho permanece longo. Conforme somos advertidos por José
Manuel  Caseiro - Coordenador da  Biblioteca da dor  (http://www.aped-
dor.org/index.php/publicacoes/biblioteca-da-dor) - “ (...)ainda que hoje seja possivel tratar com
sucesso 90% das situagdes de dor aguda pés-operatdria, pds-traumatica ou oncoldgica, 50%
da populacéo continua a ndo obter o alivio necessario. Pior ainda se nos debrugcarmos sobre a
dor crénica ndo-maligna, onde a taxa de sucesso se mantém com dificuldade em ultrapassar
uns dececionantes 10%, numa altura em que, potencialmente, seria de esperar uma taxa de
alivio na ordem dos 70%” (Vide: Prefacio - Biblioteca da dor; Multidisciplinaridade e
Organizacdo das Unidades de Dor Croénica; Disponivel em: <http://www.aped-
dor.org/images/biblioteca_dor/documentos/Multidisciplinaridade_e_Organizacao_das_Unidades
_de_Dor_Cronica.>.

1% SERRAO, Daniel, - A dor humana e o mistério do sofrimento. Dor Oncoldgica e Unidades de
Dor. Fundéo. 1999. 83-88.

197 Circular normativa n.° 9 DGCG - «A Dor como 5° sinal vital. Registo sistematico da
intensidade da Dor». Disponivel em:
<http://www.aped-dor.org/images/documentos/dor_5_sinal_vital/Circular_Dor_5_Sinal_Vital>. A
dor é considerada um fendémeno individual, subjetivo e multidimensional, e, por isso, a Dire¢ao
Geral de Saude (DGS) elaborou o Plano Nacional de Luta Contra a Dor, reconhecendo-a como
quinto (5°) sinal vital, devendo ser avaliada e monitorizada através de escalas, procurando
objetiva-la. (DIRECCAO GERAL DE SAUDE — Plano nacional de luta contra a dor, Circular
Normativa n.°9/DGCG 2003. Disponivel em: <www.dgsaude.pt>.

1% MERSKEY, H; BOGDUK, N. Classification of chronic pain — description of chronic pain

syndromes and definitions of pain terms. 2 ed Seattle: International Association for the Study of

Pain; 1994. Disponivel em:
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de declarar a importancia do sintoma que vivem e de importantizar a seriedade do problema
gue sentem, lamentavelmente, as vezes, de modo continuado™®. Ainda que sem aprofundar o
tema, parece-nos importante, para a compreensdo da experiéncia de vulnerabilidade, a
definicdo do sintoma e da doenca. A dor, de acordo com a International Association for the
Study of Pain®® é uma experiéncia multidimensional desagradavel abrangendo, ndo s6 um
componente sensorial mas também um componente emocional, e que se associa a uma lesao
tecidular concreta ou potencial, ou é descrita em funcdo dessa lesdo. A dor &,
incontestavelmente, uma experiéncia pessoal, Unica, intransmissivel e carece do sujeito que a
sente, na sua pluridimensionalidade, para ser apreendida. A natureza quantitativa (componente
bioquimica) e qualitativa da dor (componente afetiva-emocional), bem como as mudltiplas
afecdes dela decorrente (sofrimento global, incapacidade fisica, dependéncia de terceiros,
comprometimento das atividades de vida diaria, da atividade laboral, afecdo psicolédgica e
emocional, declinio da qualidade de vida pessoal e familiar, entre outras), transforma a

experiéncia da dor “numa doenga em si mesma "'

. Deste modo, compreendemos, com
facilidade, conforme nos adverte a Associagdo Portuguesa para o Estudo da Dor, que “a dor
nao é apenas uma simples sensa¢do mas sim um fenédmeno complexo que envolve emocdes e

outros componentes que Ihe estdo associados, devendo ser encarada segundo um modelo

biopsicossocial’. Para a compreensao global da dor também é importante saber que a dor é

<http://www.iasp-pain.org/files/Content/ContentFolders/Publications2/FreeBooks/Classification-
of-Chronic-Pain.>.

199 pINA, Paulo Reis; Manuel de Dor crénica. Capitulo I: Generalidades e especificidades sobre
a dor crénica. Pag. 26

2% pisponivel em:<http://www.europeanpainfederation.eu/people-with-pain/#Pain>

201 A Associacgdo Internacional para o Estudo da Dor (IASP) e a Federacao Europeia da IASP
declaram a dor como o maior problema de salde no mundo. Acrescentam ainda que embora a
dor aguda possa ser considerada como sintoma de uma doenca ou lesdo, a dor crénica e
recorrente € um problema de salde especifico, uma doenca em si mesma. Disponivel em:
<http://www.iasp-

pain.org/files/Content/ContentFolders/GlobalYearAgainstPain2/20042005RighttoPainRelief/pain

asadisease.>
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diferente de pessoa para pessoa, mesmo quando falamos de idénticos processos
fisiopatolégicos e que, mesmo perante o0 mesmo processo patolégico (lesdo, doencga, etc) a
mesma pessoa tem reacdes distintas, estando esta reacéo, este comportamento diretamente
relacionado com as circunstancias de vida, 0os acontecimentos a existéncia individual a cada
momento. Este facto € curioso e ajuda-nos a assimilar o que ja declaramos anteriormente,
relativamente a afetividade como uma das dimensdes da vulnerabilidade humana, ou seja,
recordando as palavras de RENAUD, Isabel (2002: 28)**” “a dimens&o do corpo expressivo &
mais originaria que a compreenséo cientifica e médica do corpo objetivo. Mas esta dimenséo
expressiva interliga elementos de natureza comunicativa e outros de natureza emocional’”,
sendo estes Ultimos o cerne da compreenséo da dor enquanto fendmeno multidimensional do
ser humanao.

Assim, o corpo, de acordo com as ideias anteriormente expostas, e recorrendo a

203 “yvem construir um novo sentido

contribuicdo da fenomenologia, citada por NEVES (2997:7),
da subjetividade: uma subjetividade encarnada” ideia esta, também, ja exposta por Isabel
Renaud. A mesma autora refere-se ao fenomendlogo contemporaneo, Merleaud-Ponty, na sua
mais conhecida obra, a fenomenologia da perce(;5102°4, citando-0: «eu sou 0 meu Corpo».
Desenvolve o seu pensamento afirmando que “o corpo ndo € mais objeto (e, como tal

suscetivel de posse) mas é ele proprio sujeito enquanto corpo vivido, «corpo préprio», unidade

radical e originaria corpo e consciéncia; do mesmo modo a consciéncia nao € mais pura

202 RENAUD, Isabel; O coracdo e a razdo no acompanhamento dos doentes terminais.

Cadernos de Bioética. - Coimbra. - N.° 29 (Ago. 2002), p. 28.
203 NEVES, Maria do Céu Patrdo; O sentido da dor na vida humana. O doente com dor: aspetos
éticos. Disponivel em: http://www.mpatraoneves.pt/media/pub/paper/O_sentido_da_dor.pdf
Acedido em:4 de Dezembro de 2016.

204 Phénoménologie de la perception. (1945). Merleau-Ponty recorda-nos o papel unificador da
percecdo, entre a fungcdo motora e afetiva e sublinha a importancia de estarmos voltados para
existéncia. “A consciéncia, segundo este fenomendlogo, jamais € plena, mas estad sempre “por

fazer, ou seja, por realizar na existéncia” (2006;341). MERLEAU-PONTY, M. A estrutura do

comportamento. Sao Paulo: Martins Fontes, p. 341, 2006.
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interioridade, espirito, mas encontra-se irredutivelmente associada a um corpo, € uma

consciéncia encarnada” NEVES (2997:7).

A experiéncia da vulnerabilidade vem inscrever-se neste sentido da subjetividade, a

subjetividade encarnada.

1.3 O CUIDADO, A SOLICITUDE E A VULNERABILIDADE

“(...) a liberdade esta no horizonte de toda a solicitude, como resultado que se promove na
reciprocidade dos seres humanos que vivem no contexto do cuidado ativamente oferecido ou
recebido (...) a liberdade encontra-se no fundamento que unifica vulnerabilidade e solicitude”
Michel Renaud (2008)*%°

Perscrutar os caminhos da vulnerabilidade no Cuidar transporta-nos ao sentido de cada

projeto individual, cada sonho de crianga, cada conquista, desafio, obstaculo, passo-a-passo,
dia-a-dia, uma comunidade, uma familia, uma pessoa, a vida, o fim dessa vida, a morte, as
memorias indeléveis daqueles que jamais vao perecer e a sua perenidade através daqueles
que ficam e testemunharam essa existéncia (fragilidades e potencialidades). Nesta senda, o
Cuidado e o Cuidar, na sua dimensdo ontol6gica, sucedem-se como uma espontaneidade
prescritiva da vulnerabilidade, a cada momento, da jornada humana. O Ser ao longo do tempo,

»206

nos mdultiplos acontecimentos da vida, “O Ser e o Tempo (Sein und Zeit2°7) € um tema

amplamente analisado pelo grande filésofo do cuidar, Martin Heidegger (1889 — 1976).

2% Michel Renaud, In. CARVALHO, Ana Sofia (Coord) — Bioética e Vulnerabilidade — Edi¢des
Almedina SA. Coimbra. Fevereiro de 2008. Pag. 16

2% HEIDEGGER, Martin - Ser e Tempo. Parte |. 152 edicdo. Traducdo de Marcia de Sa
Cavalcanti. Petrépolis: Vozes. 2005

HEIDEGGER, Martin - Ser e Tempo. Parte Il. 132 edicdo. Tradugcdo de Marcia de Sa
Cavalcanti. Petropolis: Vozes. 2005

7 HEIDEGGER, Martin . Sein und Zeit. Achtzehnte Auflage. Tiibingen : Max Niemeyeer

Verlag. 2001.
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O Cuidado (Sorge) é definido como o Ser do Dasein: ou seja, para Martin Heidegger, o
Cuidado tem uma funcdo essencial na formacdo do ser humano e, desse modo, é
ontologicamente estruturado na e pela temporalidade. Recordemos que, para Heidegger, ha
uma distingdo ontologica fundamental entre o Ser (das Sein) e o ente (Das Seiende). Ente é
tudo o que vemos e reconhecemos a nossa volta. O Ser é a fonte de onde provém os entes,
enquanto exteriorizagcdes do Ser; por isso, 0 Ser ndo “¢” como “é” o ente, ou como “sao” as
demais coisas. Para ndo correr o risco de transformar o Ser num ente (erro da Metafisica
classica) é preferivel dizer, em vez de, o Ser “é”, afirmar que o Ser “se da” (Es gibt sich): como
abertura originaria, ele revela-se como fonte oculta de toda a visibilidade, onde se tornam

evidentes todos os entes como manifestacdes do Ser.

Para Heidegger, entre os diferentes entes — manifestacées do Ser — distingue-se o
Dasein, 0 ser humano. Segundo este filésofo, este ente, o ser humano, tem supremacia sobre
0s outros entes porque é um ente que fala, pensa e, portanto, o Unico capaz de questionar o
sentido do Ser, o sentido de si mesmo. Este fil6sofo aleméo, do século XX, caracteriza o ser
humano, de acordo com RENAUD?® do seguinte modo: “o homem é este ente que vive o ser

ou o ser ha modalidade da compreenséo do ser”.

Nesta abertura do Ser ao mundo (“o Ser se da”), na sua exposi¢do ao outro e na sua
primazia sobre outros entes (capacidade de questionar o sentido do Ser), torna-se visivel o
invisivel do ser humano e o seu Ser, como manifestacdo de e em relagdo com os diferentes
entes, dando forma e contetdo a fragilidade como condicéo ontolégica e caracteristica do Ser
humano, em si mesmo, e em relagdo com outros entes, bem como ao imperativo originario do
cuidar, do cuidado, corporizando, assim, a solicitude como corolario da vulnerabilidade

humana.

Vérias questBes emergem, na nossa mente: poderemos analisar o cuidar e o cuidado,
na sua acecao ontolégica, e transpb-lo para a vida humana concreta, para a vida ordinaria?

Esta reflexdo existe nos contextos clinicos, que acolhem a pessoa e a sua doenc¢a? Dito de

%% RENAUD, Michel; A pertinéncia do conceito filoséfico de «identidade pessoal» para a
investigagdo biomédica. In. SILVA, Paula Martinho (Coord.) Investigacdo Biomédica -

Reflexdes éticas. CNECV. 12 Edicao: Setembro de 2008. P4g. 266.
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outro modo: sera que, na existéncia comum, o homem goza desta espontaneidade do encontro
e da relacdo? Qual o lugar do cuidado, da solicitude e da vulnerabilidade no encontro humano,
entre os profissionais de salde e a pessoa, face a doenca, e ao sofrimento, no contexto dos
cuidados de saude, especialmente em oncologia? Qual o caminho para incrementar a reflexao

e a apropriagdo dos conceitos operacionais destas dimensdes no adoecer humano?

O Cuidado entrou no nosso vocabulario desde as primeiras palavras; desde entdo, o
seu significado foi enriquecido na harmonia com o mundo, com as coisas, com 0S outros; o
cuidar técnico ajudou a aperfeicoar o cuidado com o coracgdo. Citando BOFF?*° (1999: 96):
“Cuidar implica ter intimidade, senti-las dentro, acolhé-las, respeita-las, dar-lhes sossego e
repouso. Cuidar € entrar em sintonia com, auscultar-lhe o ritmo e afinar-se com ele”. Deste
modo, o cuidar ergue uma narrativa individual em dois lugares distintos: o da pessoa que é
cuidada e aquela que presta cuidado. Estabelece-se, assim, uma relacéo de necessidade do
outro, de partilha, de proximidade, de confiangam, de acdo, de compromisso onde ambos o0s
sujeitos — pessoa doente e profissional - cooperam, na medida das suas capacidades
(cognitivas, emocionais, legais e em medicina/bioética), para o resultado final pretendido -

identificado pelo sujeito cuidado, acolhido e transformado em acéo, pelo sujeito que cuida.

Neste “sentimento de seguranca, de certeza, tranquilidade e sossego daquele que
confia na probidade” do outro, a narrativa constréi-se. E nas palavras do Ser que fala — pessoa
doente - que, com capacidade para 0 questionar, nelas inscreve o seu sentido, desenhando

verbal e ndo verbalmente, o mais fielmente possivel, o caminho para que dele, o outro Ser — o

299 BOFF, Leonardo — Saber Cuidar. Etica do humano — compaixdo pela terra. Editora Vozes.

Petropolis, 1999. ISBN 85.326.2162-7. 199, p.
19 Relembramos que etimologicamente a palavra confianca deriva “do Latim CONFIDENTIA,
“confianga”, de CONFIDERE, “acreditar plenamente, com firmeza”, formada por COM,
intensificativo, mais FIDERE, “acreditar, crer”, que deriva de FIDES, “fé”. O seu significado no
dicionario on-line de portugués é: “s.f. Esperanca firme em alguém, em alguma coisa: ter
confianga no futuro.

Sentimento de seguranca, de certeza, tranquilidade, sossego daquele que confia na probidade

de alguém.” Acessivel em: http://www.dicio.com.br/confianca/
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profissional de salide — possa abeirar-se, acolher, ajudar e cuidar. O cuidar revela, na esséncia
do ser humano, um modo de ser, uma existéncia de cuidado: nas palavras de BOFF 21
(1999:89) “n&do temos cuidado. Somos cuidado. Isto significa que o cuidado possui uma

dimens&o ontoldgica que entra na constituicio do ser humano. E um modo-de-ser singular do

homem e da mulher. Sem cuidado deixamos de ser humanos”.

O cuidado apresenta-se numa dupla acecéo: ou seja, o cuidado é parte integrante da
condigdo ontoldgica do ser humano, de toda a sua existéncia, e o cuidado é, também, o modo
de agir do préprio ser humano que nasce, que se desenvolve e morre, em sociedade. Assim, a
sua coexisténcia relaciona-se de forma direta com a sua existéncia: o cuidado constitui-se
como estruturante do Ser que a cada humano se refere. Heidegger brindou-nos, também, com
o imperativo da reflexdo acerca de um cuidado auténtico e genuinamente humano, destacando
que o cuidado, o processo do cuidar, em cuidados de salde, estd muito além de todos os
aspetos tecnoldgicos. A palavra cuidado deriva «do latim cogitatum, "reflexdo; pensamento'»;
significa, ainda, «atencdo», «cautela, precaucdo»; portanto, além das competéncias
estritamente técnicas, inerentes a cada érea de especialidade, é necesséario fundamentar cada
decisdo — “pensamento”, na resposta as necessidades do outro, que esta a ser cuidado. A
«reflexdo», 0 «pensamento», a «atengdo», a «precaugdo» implicam, indubitavelmente, para o
cuidado, a capacidade de, com base em todo o conhecimento e possibilidades técnicas
contemporaneas, envolver a pessoa doente no centro da sua acéo, do cuidar, ou seja, ser
capaz de escutar atentamente a sua historia, as suas preocupacdes, as suas dificuldades, a
sua dor (componente fisica, emocional, psicolégica e espiritual) e, em sintonia com a pessoa —
numa abordagem global, holistica e integrada — encontrar as melhores respostas, para cada
um dos seus problemas: permitindo, deste modo, a pessoa cuidada, realizar ao maximo os
seus valores, e ao cuidador, a exceléncia da agéo, a obtencdo de resultados que permitem a
criagdo de valor, para a pessoa doente. Promover o cuidado, no seu sentido originario, sem
divagacbes ou perversdes semanticas implica, portanto, o compromisso, a relacdo, a
proximidade, a confianga. O cuidar implica um “pacto de tratamento” no qual a vulnerabilidade

€ convocada pela solicitude e prescreve o cuidado: logo, uma acdo humana, de humanos e

' BOFF, Leonardo — Saber Cuidar. Etica do humano — compaixdo pela terra. Editora Vozes.

Petrdpolis, 1999. ISBN 85.326.2162-7. 199.Pp
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para humanos. Qualquer acdo que implique apenas uma programa¢do mecanica prévia e
execucdo, independentemente do Ser a que se refere, ndo corresponde a uma acao do
cuidado, ao cuidar em si mesmo, mas sim a execu¢do de uma tarefa técnica que, a ser
utilizada, devera sempre ser supervisionada por um Ser pensante, capaz de ler, interpretar e

apropriar, a cada situacéo concreta do Ser que é cuidado.

Martin Heidegger na sua obra “Ser e Tempo”??, citado por BOFF (1999: 89)%*%,
demonstra de que forma “realidades tdo fundamentais como o «querer» e o «desejar» se
encontram enraizados no cuidado essencial. O cuidado é «uma constituicdo ontologica»
sempre subjacente a «tudo o que o Ser humano empreende, projeta e faz; o cuidado é o solo
onde se move toda a interpretagdo do ser humano”. Desta forma, Heidegger define a
«constituicdo ontoldgica» como aquilo que entra na definicdo essencial do ser humano e
estrutura a sua pratica. Assim, seria de esperar que a a¢do de cuidar, noutros termos, a
natureza do cuidar, independentemente do contexto existencial, fosse estruturada desta forma,

facultando a interpretacédo e o entendimento humano?*.

12 HEIDEGGER, Martin - Ser e Tempo. Parte |. 152 edicdo. Traducdo de Marcia de Sa
Cavalcanti. Petrépolis: Vozes. 2005.

HEIDEGGER, Martin - Ser e Tempo. Parte Il. 132 edicdo. Traducdo de Marcia de Sa
Cavalcanti. Petrépolis: Vozes. 2005

213 |bidem. BOFF, Leonardo — Saber Cuidar. Etica do humano — compaixao pela terra. Pa4g.89
214 «O entendimento humano» foi um tema amplamente estudado por dois grandes fildsofos,
David Hume - «Investigacdo Sobre o Entendimento Humano» - e Jonh Locke - «Ensaio sobre o
entendimento humano». No primeiro, encontramos uma reflexdo acerca de uma questédo
persistente da bioética, «os limites do conhecimento», bem como o questionamento acerca da
«ciéncia do homem enquanto base de todos os ramos do saber»; Jonh Locke apresenta uma
reflexdo, mostrando a sua posi¢éo e oferecendo os seus argumentos, relativamente as ideias e
capacidades inatas do ser humano. Foi um defensor e promotor da educacdo como forma do
homem desenvolver a sua inteligéncia e capacidades, adequadamente. Para este filosofo, «o

homem cria e inventa por acdo da sua prépria inteligéncia e esse patrimonio € passado atraves

das geracdes pela educacéo». Disponivel em: https:/felipepimenta.com/2013/07/24/resenha-
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215 na “sua

Alguns autores derivam cuidado do latim, cura. Segundo BOFF (1999:91)
forma mais antiga, cura em latim escrevia-se coera e era usada num contexto de relagfes de
amor e de amizade. Expressava a atitude de cuidado, de desvelo, de preocupacgdo e de
inquietagdo pela pessoa amada ou por um objeto de estimagao”. Cuidado significa “desvelo,
solicitude, diligéncia, zelo, atengdo, bom trato” BOFF (1999: 91), ou seja, uma disposi¢éo
natural e essencial para agir em funcéo do bem do outro, uma responsabilidade pelo outro, por

2% Esse

cuidar do outro que € o centro da minha preocupacéo e através do qual eu me realizo
outro encontra-se, forcosamente ligado a mim por lacos de afetividade, emocdes, sentimentos

e fragilidade, logo, reconheco no outro um eu, igual a mim, mas diferente de mim.

do-ensaio-sobre-o-entendimento-humano-de-john-locke/ . A educacdo assume um papel
estruturante para que cada ser humano possa desenvolver o seu potencial e participar,
ativamente, na vida coletiva, em decis6es de diferentes naturezas, incluindo, acrescentamos,
as decisdes sobre a sua saude, sobre a sua doenca. A privacdo da educagédo, noutros termos,
da informacdo que permite a pessoa uma educacdo em determinada area especifica e,
portanto, uma participacédo esclarecida (ainda que a participacéo possa ser ndo querer decidir,
participar, pronunciar-se, € uma decisdo e ndo uma ndo decisdo, por desconhecimento,
afastamento, descriminagéo, julgamento de incompreenséo, etc) encerra uma dimensao da
vulnerabilidade que deve ser permanentemente atendida, acolhida e respeitada. A educacgéo
para a saude, nas diferentes areas de especialidade, esta na base do comportamento ético de
todos os profissionais de salde, numa intervengdo primaria, secundaria ou terciaria. No caso
das doencas crénicas, como € o caso da doencga oncoldgica, este facto torna-se ainda mais
importante, visto ser o desenvolvimento das capacidades individuais e das estratégias
individuais de adaptacdo a doenca, fundamentais para a gestdo eficaz da doenca, (fisica,
emocional, social) nas diferentes fases, de cada processo individual.

215 |bidem. BOFF, Leonardo — Saber Cuidar. Etica do humano — compaix3o pela terra. Pag. 91
?1% |sabel Renaud, no seu artigo «A pessoa humana e o direito & salide», propde uma definicéo
de pessoa: “A pessoa € o ser consciente que se realiza pelo outro, isto €, mediante a relagao

com o outro”. Vide. RENAUD, Maria Isabel Carmelo Rosa; A pessoa Humana e o Direito a

Saulde. Brotéria 139. 1994. Pag. 324
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Para melhor ilustrar a relacdo entre o cuidar, a afetividade e a vulnerabilidade,
RENAUD? (1994:330) diz-nos que “(...) a afetividade é o afeto, o qual ndo significa
imediatamente o amor, ou a ternura, mas o0 modo como sou afetado pelas coisas, pelo mundo
e pelos outros homens. Este modo de ser afetado faz-me viver sob a luz da minha
incompletude: é como se tudo o que sinto se transformasse em mim numa ferida, que me
expbe de modo vivo e aberto ao mundo e aos seres. A incompletude torna-se fragilidade nessa
«afegcao», neste «ser afeto», que em mim desenvolve uma profundidade especifica”. Os
valores humanos, ancorados nos afetos, nas emoc¢des e nas relagdes intersubjetivas com o
outro, com 0s outros e com o mundo sdo o cerne da exposi¢cdo humana, dirilamos da sua nudez
ontolégica e, portanto, a estrutura basilar da solicitude enquanto corolario entre a

vulnerabilidade e o cuidado.

Deste modo, o cuidado, como expressao maxima do respeito pela existéncia do outro,
exteriorizado através da solicitude, bem como a afetividade, anunciam a vulnerabilidade como
condicdo humana, indelével. A cada Ser no tempo corresponde uma histéria, uma narrativa que
permite dar a conhecer a sua relagdo com os “entes”, com 0 mundo, com as coisas. Apresenta
a expressao do invisivel - interioridade (valores, principios, emocdes, sentimentos, crencas,
expectativas, esperanca, conhecimento, medos,...), permitindo um espaco de abertura,
privilegiado, e de encontro com o outro. A Vulnerabilidade (condi¢éo, caracteristica e principio)
configura uma oportunidade para o encontro humano auténtico, despido de artificialismo,
tecnologia ou qualquer outra grandeza, além da eminentemente humana. A vivéncia da
vulnerabilidade suscita no ser Humano a valoracdo da vida, a disposicdo natural de voltar-se
para o outro, de encontra-lo, de reconhecé-lo, respeita-lo e, nesse encontro, procurar

encontrar-se a si mesmo e em si mesmo.

O cuidar da pessoa doente implica atencao, zelo, interesse; compreende a solicitude®®

e o cuidado como resposta a vulnerabilidade: portanto, o doente, como pessoa, dependente,

! RENAUD, Maria Isabel Carmelo Rosa; A pessoa Humana e o Direito & Satde. Brotéria 139

(323-342). 1994.
218

s.f. Empenho, cuidado ou zelo com que se pretende fazer ou obter algo. Diligéncia;

demonstragdo de interesse, de atencao para cumprir um pedido ou uma solicitagdo da melhor
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vulneravel, nas palavras de Biscaia (2007:222)*'° ¢ “alguém que exige e quase sempre espera

tanto de nés que nos torna dificil aceitar os nossos limites e viver como pobres, disponiveis
para o servico dos outros, plenamente conscientes da nossa prépria fragilidade”. A
vulnerabilidade e o cuidado encontram-se como constituintes do Ser Humano, esséncia e
condicdo ontolégica, numa existéncia comum. O Ser é vulnerabilidade e € cuidado: portanto,
ndo podendo deixar de Ser, nem vulnerabilidade, nem cuidado, a questdo fundamental refere-
se a como viver aquela de tal forma que este seja fonte de protecéo e forga, no respeito,

dignidade e valor que a cada Ser se refere. As palavras de Renaud (2008:11)220

, acerca da
relacdo entre a solicitude e a vulnerabilidade, ajudam-nos neste entendimento, portanto,
procuraremos avancar, na reflexdo, integrando o cuidado, a solicitude e a vulnerabilidade, na

compreenséo da existéncia vulneravel, concluindo, assim, a primeira parte do nosso trabalho.

Numa reflexdo rapida e empirica, talvez possamos dizer que a solicitude e a
vulnerabilidade se encontram quando o cuidado declara, na sua expressao de «preocupacao;
atencdo maior em relacdo a; ele necessita de cuidados®'», a existéncia do outro gue interpela,
do outro que manifesta o seu amor, do outro que cuida, do outro que esta mais fragil. Conforme
recorda Renaud (2008:12):222 “a solicitude evoca a relagcdo de sujeito a sujeito, mas nas
relagdes curtas que marcam o encontro de um «eu» com um «tu».” Neste encontro humano —
o qual ndo se confunde com o encontrar uma multiddo de pessoas, por exemplo, numa sala de
conferéncias, encontrar quatrocentos amigos nas redes sociais, encontrar todos os colegas de

trabalho, ou ainda do encontro de si para consigo — ou seja, nas palavras de Renaud

forma possivel. Esmero ou zelo ao dar qualquer tipo de ajuda ou assisténcia. Caracteristica do
gue é solicito ou de quem oferece prontamente ajuda. (Etm. do latim: sollicitudo.inis).
Disponivel em Dicionario online de Portugués: https://www.dicio.com.br/solicitude/

219 BISCAIA, Jorge. Bioética: Encontro e Relacdo. Edicdes Grafica Coimbra. 2007. ISBN 978 —
972 — 603 — 387 — 5. P4g.222

220 RENAUD, Michel. Solicitude e Vulnerabilidade — P4gs.11 — 20. In. CARVALHO, Ana Sofia
(Coord) — Bioética e Vulnerabilidade — Edig6es Almedina SA. Coimbra. Fevereiro de 2008

221 Dicionario Online de Portugués, disponivel em: https://www.dicio.com.br/cuidado/

22 RENAUD, Michel. Solicitude e Vulnerabilidade — Pags.11 — 20. In. CARVALHO, Ana Sofia

(Coord) — Bioética e Vulnerabilidade — Edi¢Bes Almedina SA. Coimbra. Fevereiro de 2008
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(2008:12), “nao se fala de solicitude de mim para comigo; este tipo de atencéo centrado sobre
0 «ego», atencdo que ndo se pode confundir com o egocentrismo, precisa de se abrir a
alteridade de um outro em carne e em 0ssos, para se descentrar e se tornar solicitude”. Toda a
solicitude requer, deste modo, que o Ser a que se refere possa sair de si mesmo para, no
encontro, abrir-se a existéncia do outro, do outro, na presente analise, mais fragil, do outro cuja
existéncia, vulneravel, em si, convoca a sua atencdo, a sua solicitude, o seu cuidado. Deste
modo, “a solicitude manifesta-se com e pelo descentramento do sujeito considerado na sua

autonomia ética (Renaud;2008:pag.13)*%.

Conforme explica o mesmo autor, este
descentramento apenas € possivel porque os seres humanos tém, ao contrario dos animais, a
possibilidade de dirigir a sua ateng¢éo para outras coisas além de si mesmo, ou seja, “na vida
animal, o eu nédo existe reflexivamente para ele préprio, mesmo se ele se vive nesta ocupacao.
Em sentido oposto, 0 homem tem esta capacidade de viver a sua identidade projetando-se nos
objetos da sua ocupacéo, mas dispde da capacidade reflexiva de saber que é ele que esta em

24 E nesta

causa no seu modo de se projetar para 0s objetos e 0s resultados das suas a¢des
relacdo dialética e intersubjetiva que reencontramos o cuidado e a vulnerabilidade, dito de
outro modo, os dois conceitos pré-éticos, de acordo com RENAUD (2008:13), “o de ocupagéao e

o de reconhecimento”. Conforme ja analisamos anteriormente e retomando a andlise de

Heidegger, aqui citada por Renaud (2008:13) “a ocupagdo humana €& especificamente humana

223 Conforme podemos encontrar a remissédo, no texto de Renaud (2008:13), para a obra de

Paul Ricoeur, Ié-se, sobre a solicitude e a norma: “De la méme fagon que la sollicitude ne
s’ajoute pas du dehors a I'estime de soi, de méme le respect dii aux personnes ne constitue
pas un principe moral hétérogéne par rapport a |"autonomie du soi, mais en déploie, au plan de
I’obligation, de la régle, la structure dialogique implicite. / La justification de cette thése se fera
en deux temps : on montrera d’abord par quel lien la norme du respect di aux personnes
demeure rattachée a la structure dialogale de la visée éthique, c’est-a-dire précisément a la
sollicitude. On vérifiera ensuite que le respect di aux personnes est, au plan moral, dans le
méme rapport a I"autonomie que la sollicitude I'est a la visée de la vie bonne au plan éthique. »
RICOEUR, Paul; Soi-méme comme un autre. Paris, Seuil, 1990. Pag. 254.

24 RENAUD, Michel. Solicitude e Vulnerabilidade — Pags.11 — 20. In. CARVALHO, Ana Sofia

(Coord) — Bioética e Vulnerabilidade — Edi¢Bes Almedina SA. Coimbra. Fevereiro.2008. p. 13.
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quando se torna pré-ocupacio”>”

. A preocupacgao implica, deste modo, que o ser humano
assuma e reconhecga a presenga do outro, “de um outro «eu»” (Renaud;2008:14) além de si
mesmo e, portanto, “assim entendida, a preocupagéo evoca o cuidado. O cuidado ativo é a
atividade que se enxerta sobre a preocupacédo, que Ihe da uma dimensdo pratica e nao
somente tedrica®®®. Deste modo, conclui Renaud (2008:14), “o cuidado é a expressao ética,
ativa e axiologicamente positiva da relacao intersubjetiva”. Noutros termos, o cuidado encerra a
dimensd@o da autonomia ética, individual, no encontro humano: ou seja, € na realizacdo da

minha autonomia individual que decido ir ao encontro do outro «eu» €, nesse encontro,

deliberado e auténtico, poder dedicar o meu cuidado.

O conceito de «autenticidade?'», e do «ser auténtico», como também refere RENAUD
(2008:14) é estruturante, nesta nossa reflexdo acerca do trinébmio cuidado, solicitude e
vulnerabilidade. Ser auténtico, ser verdadeiro, no encontro com 0 «outro», é a condicao basilar
para que o cuidado possa realizar a solicitude humana, face as miltiplas dimensdes da
existéncia vulneravel. A autenticidade, enquanto acdo moral e virtude ética ndo pode limitar-se
a desempenhar funcdes da estética do discurso, da criacdo de uma imagem ilusoria,
transportando em si, apenas, interesses particulares, pessoais, institucionais ou politicos. Ser
auténtico implica a verdade do ser a que se refere e, portanto, as suas ideias e acdes devem,

em Ultima instancia, expressar essa verdade®®.

225 A Sorge, a preocupacdo, o cuidado, conforme exposto anteriormente na analise

Heideggeriana.

26 RENAUD, Michel. Solicitude e Vulnerabilidade — Pags.11 — 20. In. CARVALHO, Ana Sofia
(Coord) — Bioética e Vulnerabilidade — Edi¢Bes Almedina SA. Coimbra. Fevereiro. 2008. p. 14.
227 A autenticidade, ou seja, a qualidade do que é auténtico, verdadeiro, conforme podemos
encontrar no Dicionéario Priberam da Lingua Portuguesa [em linha], 2008-2013, Disponivel em:
<https://www.priberam.pt/dlpo/autenticidade>.

2 Sobre a nocdo de «verdade», fazemos, agora, um breve apontamento, do seu sentido
filosofico para, mais adiante, compreendermos e aplicarmos o tema da verdade, ao contexto

dos cuidados de saude, em oncologia. Este tema foi desenvolvido e entendido, na nossa

cultura ocidental, sob uma forte influéncia do pensamento filoséfico classico. Verdade
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Neste sentido Renaud (2008:15)** evoca, de forma muito clara: “tudo se faz em nome
da autenticidade; em contrapartida, a vida social, econ6mica e politica verifica hoje, mais do
gue nunca, que o modo de se apresentar tem mais forca que a qualidade do conteddo ou da
verdade proposta”. Face a esta perversdo do sentido ético da autenticidade, afirma ainda que
“a solicitude desapareceu por detras da sua mascara; o outro que esta a espera do meu

cuidado, que estd «a meu cuidado» j& ndo existe realmente, mas somente como motivo para

[MACHADO, José Pedro. Dicionario etimologico da lingua portuguesa. Lisboa 1990: Livros
Horizonte, vol. V. p.387.] “s. Do lat. veritate -, «a verdade, o verdadeiro; a realidade; a verdade
em pronuncia — as regras» ". NEVES (1993) [Verdade em Saude. Cadernos de Bio-
ética [Coimbra, Centro de Estudos de Bio-ética], 5: 49-59] diz-nos que “a nogéo de «verdade»
foi predominantemente entendida, na cultura ocidental, tradicionalmente moldada pelo
pensamento filoséfico, como sinénimo de «realidade», daquilo que é e que como tal existe, por
oposicdo ao «aparente», «ilusorio», «irreal-» ou «inexistente» ”. Acrescenta ainda, “ «verdade»
designa, entdo, o0 que é e que permanece como €&, fixo e imutavel na sua realidade, realidade,
esta que ndo é apreendida pelos sentidos, mas captada pela inteligéncia. A «verdade»
identifica-se, assim, a um s6 tempo, com «realidade» e «ser» ”. Estabelecendo a ligagdo com a
importancia da «autenticidade», anteriormente referida, do «ser auténtico» compreendemos, de
forma ainda mais clara, o sentido atribuido pelo termo grego, citado por Neves (1993:52),
Aletheia, “refere-se as coisas tal qual elas sdo, o0 que alids, se torna necessario descobrir,
desvendar, ocultas que estdo sob o «véu» da transparéncia (...)”. A verdade pode ser
entendida no seu sentido ontoldgico, ou seja da realidade do ser a que se refere, bem como, a
verdade que se reporta ao conhecimento, por isso, NEVES (1993:52) afirma que “a nogao de
«verdade» vai-se progressivamente restringindo ao dominio do conhecimento, ndo obstante
manter ainda na modernidade o ideal de identificacdo do pensamento com o seu objeto ja
contido, afinal na remota compreensdo grega da identidade verdade/realidade/Ser e
posteriormente como adaequotio rei et intellectus, ou seja, adequacgédo da coisa, do objeto e do
intelecto, do pensamento”.

229 RENAUD, Michel. Solicitude e Vulnerabilidade — Pags.11 — 20. In. CARVALHO, Ana Sofia
(Coord) — Bioética e Vulnerabilidade — Edi¢cdes Almedina SA. Coimbra. Fevereiro de 2008.

p.15.
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que eu obtenha dele um reconhecimento — na verdade, enganado — da minha solicitude
ficticia”. Deste modo, e se tomarmos como exemplo os cuidados de salude — e, nestes, 0s
profissionais de saude, os quais tém a seu cuidado os doentes — entendemos facilmente as
possibilidades infinitas de perverter o verdadeiro sentido do cuidado, do bem?®®, da solicitude e,
assim, comprometer a resposta ética a vulnerabilidade humana e ao sofrimento, que tantas

vezes esta encerra.

Para melhor entender a solicitude, tal como nos é apresentada por Ricoeur, torna-se
necessario recuar a distingdo, apresentada em «Soi-méme comme una autre»®*!, entre ética e
moral. De acordo com Ricoeur (1990:200)232 “‘um vem do grego, o outro do latim e ambos
remetem a ideia intuitiva de costumes, com dupla conotacao, do que é tido como bom e do que
se impde como obrigatdrio. E, portanto, por convencdo que eu reservei os termos «ética» para
a perspetiva de uma vida concluida, e «moral» para articulagdo dessa perspetiva em normas
caracterizadas ao mesmo tempo pela pretensdo a universalidade e por um efeito de

constrangimento. Reconhecemos facilmente na distin¢cdo entre perspetiva e norma a oposi¢ao

entre duas herangas: uma aristotélica, em que a ética é caracterizada pela sua perspetiva

%0 Em Aristoteles, Etica a Nicomaco [ARISTOTELES. Etica a Nicomaco. Traducao, prefacio e

notas de Anténio de Castro Caeiro. Lisboa. 52 Edicdo. Quetzal textos classicos. 2015.] I1é-se
“também Platdo refuta a tese de que o prazer é o bem. E uma melhor escolha a vida de prazer
em combinacédo com a sensatez do que sem ela. Ora se a vida mista € melhor do que o prazer
isolado, este Ultimo ndo pode ser o bem. Nao ha nada que tenha de ser acrescentado ao bem
em si mesmo para fazer dele uma melhor escolha, pois é evidente que se o bem se tornar uma
melhor escolha pela sua combinacdo com alguns bens em si proprios nao sera outra coisa
sendo o bem em si préprio.” Este excerto ilustra o exemplo dado relativamente a autenticidade
e as mascaras que, sob a sua égide, escondem a solicitude e transformam o «bem», quando o
bem, em si, a solicitude, a autenticidade, ndo necessitam que nada seja acrescentado, para

gue essa seja a melhor opcéo.

281 RICOEUR. Paul, Soi-méme comme un autre. Paris. Edition du Seuil, 1990. pp. 200-203
%2 RICOEUR. Paul, Soi-méme comme un autre. Paris. Edition du Seuil, 1990. Pag. 200

(traducéo livre).
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teleoldgica, e uma heranca Kantiana, em que a moral € definida pelo caracter de obrigacdo da

norma, portanto, por um ponto de vista deontolégico®>”.

A solicitude ganha, deste modo, uma dupla explicagdo: como télos, por um lado, refere-
se ao que é perfeito e nada falta para Ser, portanto, ao encontro humano, auténtico, como
realizacdo da autonomia individual e da liberdade, na reciprocidade, no respeito e
reconhecimento do outro; e, por outro lado, com uma dimensdo normativa, que obriga. Noutros
termos, talvez seja possivel entender a solicitude ética como a felicidade Ultima, o fim Gltimo
gue pode ser alcancado através da exceléncia da acdo humana, da exceléncia do caracter do
Homem, da «exceléncia ética®'». Assim, o pensamento de Aristoteles, e assumindo a
disposicao tedrica e a disposicao ética da exceléncia, clarifica: “a primeira encontra no ensino a
maior parte da sua formacgdo e desenvolvimento, por isso requer experiéncia e tempo; a
disposicdo permanente do caracter resulta, antes, de um processo de habituacdo”. Assim,
conclui afirmando que “nenhuma das exceléncias éticas nasce connosco por natureza. (...) As
exceléncias, entdo, ndo se geram em nds nem por natureza, nem contra a natureza, mas por
sermos constituidos de tal modo que podemos, através de um processo de habituacdo, acolhé-

las e aperfeicoa-las®®®".

Desta forma, as «exceléncias» estdo acessiveis a todo o ser humano, na medida em
que este recebeu a “sua condicdo de possibilidade”; contudo, essa condicdo tera de ser
“acionada”, ou seja, posta em «pratica». Conforme refere ARISTOTELES (2015:48):%¢ “¢

assim também que fazemos com as restantes pericias, porque ao praticar, adquirimos o que

2% Ricoeur, no capitulo VII propde-se a estabelecer: 1) o primado da ética sobre a moral; 2) a
necessidade para a perspetiva ética, de passar pelo crivo da norma; e 3) a legitimidade de um

recurso da norma a perspetiva, quando a norma conduz a impasses praticos (tradugcéo nossa).

234 As formas de exceléncia éticas sdo desenvolvidas nos livros Il — IV: ARISTOTELES. Etica a

Nicomaco. Tradugéo, prefacio e notas de Anténio de Castro Caeiro. Lisboa. 52 Edi¢do. Quetzal
textos classicos. 2015.
% ARISTOTELES. Etica a Nicomaco. Traducao, prefacio e notas de Anténio de Castro Caeiro.

Lisboa. 52 Edicao. Quetzal textos classicos. 2015. p. 47.

% 1dem, p. 48.
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procuramos aprender. Na verdade, fazer é aprender”. A solicitude, tal como o cuidado,
encontram, desta forma, o seu terreno fértil, ou seja, todo o ser humano recebe essa condi¢ao
de possibilidade sedno que a decisdo de aciona-la €, efetivamente, a realizacdo da autonomia
individual, na relac&o e encontro com o outro e é nessa agio que reside o aperfeicoamento. E
a tocar bem um instrumento que um musico se transforma num verdadeiro artista e € a tocar
mal que nunca sera um artista, de verdade: por isso, € tdo importante ter um bom professor, de
outro modo, “todos se tornavam a partir de si préprios bons ou maus, a respeito de qualquer

atividade. O mesmo acontece com as exceléncias®"".

Outro aspeto fundamental nessa construcdo e desenvolvimento € o seu caracter
mutavel: isto €, ao agir, no encontro com o outro, tornamo-nos «justos ou injustos». Noutros
termos, “é a respeito das mesmas situagdes que se definem comportamentos contrarios, ou
seja, que é possivel portarmo-nos de modos diferentes. Assim, numa palavra, as disposi¢cdes
permanentes do caracter constituem-se através de acdes levadas a préatica em situacbes que

2% Sobre este ultimo aspeto parece-nos importante sublinhar

podem ter resultados opostos
gue o «habito», ou seja, a pratica repetida, no tempo, contexto e pessoa, aperfeicoa e faz toda
a diferenca. Esta incursdo, ainda que breve, acerca das «disposicdes do caracter» e das
«exceléncias», é essencial na andlise dos contextos de intervencdo, em oncologia, ou seja, na
promo¢do da qualidade e da exceléncia dos servicos pois, recorrendo novamente a
ARISTOTELES (2015:49)239, ‘nao examinamos a exceléncia para sabermos o que ela é — 0
gue néo teria nenhuma utilidade -, mas para nos tornarmos excelentes; é necessario examinar
0 que diz respeito as agdes”. Ou seja, aquilo que efetivamente importa é “a forma como tém de
ser levadas a préatica. E que as acgbes sdo decisivas para a producdo das qualidades das

disposi¢cdes permanentes do caracter. O agir tem de ser estabelecido de acordo com um

sentido orientador [pratico] ”. Isto €, de um plano de ag&o projetado a partir de principios.

37 |dem, p.48.
2% |dem, p.49.

9 1dem, p.49.
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Retomando a solicitude, em Ricoeur, na sua segunda formulacdo, a moral, ou seja,

12 torna-se

“enquanto é suportada pelo peso e pela forga da racionalidade diretiva da lei mora
essencial assimilar que, apesar da forca imposta pela norma, pelo imperativo legal, a solicitude
moral ndo pode ser separada da sua extensdo ética e, sobretudo, teleolégica. RENAUD
(2008:15)*** explica, utilizando o imperativo categorico kantiano, ou seja, diz: “ao enunciar o
imperativo moral como a necessidade de tratar o homem sempre como fim em si € nunca como
um meio, Kant liga a dimensédo formal da universalidade com o discernimento do contetdo da
humanidade do homem, isto &€, com o facto de ser um fim em si”. A ética é o a priori da acéo
humana que, quando pervertida pela imperfeicdo do caracter e pela escassa producdo de
qualidades das disposi¢cdes permanentes do caracter, carece da lei moral. Esta, reconhecendo
0 seu sentido primeiro e teleologico, determina a sua realizagdo. Noutros termos diremos,
refor¢cando as palavras de RENAUD (2008:15), que “a solicitude ética se torna lei moral quando
encontra um obstaculo”. A solicitude ética pode ser experienciada de diversas formas, sendo o
amor parental, fraternal e a amizade intima, os exemplos que facilmente nos conduzem a
imagens representativas do cuidado, da preocupacdo (Sorge), como expressdo clara da
solicitude, muito além de qualquer lei moral ou imperativo de acdo externo. Por outro lado,
temos de aceitar que a solicitude, como dissemos anteriormente, ndo é possivel com todas as
pessoas que, na caminhada da vida, acabamos, por ineréncia dos diferentes papéis
desempenhados, encontrar. Deste modo, e reproduzindo o exemplo dos profissionais de
salde, verificamos estar perante a solicitude moral: ou seja, o cuidar da pessoa doente (ou
saudéavel) corresponde a uma ac¢do imposta deontologicamente, decorrente de uma funcao
especifica, plasmada num regulamento do exercicio profissional, de uma qualquer profisséo, da
area dos cuidados de saude. O profissional “esta na situacéo de «dever» prestar um servi¢co de
«solicitude», ndo necessariamente por amor, para com a pessoa do outro, mas por obrigacdo

profissional”. (RENAUD;2008:15)

%0 RENAUD, Michel. Solicitude e Vulnerabilidade — Pags.11 — 20. In. CARVALHO, Ana Sofia
(Coord) — Bioética e Vulnerabilidade — Edi¢des Almedina SA. Coimbra. Fevereiro de 2008.
p.15.

1 1dem, p.15.
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Desta forma, o profissional de saude, independentemente das condicfes pessoais
(desagrado, insatisfacdo, cansaco, revolta, etc), das suas preferéncias, do seu caracter ou
temperamento, deve recordar, e nunca esquecer, que «a solicitude enquanto dever existe» e
deve estar sempre presente. Ndo € um elemento de menor importancia, acessoério ou

suscetivel de ser ignorado (voluntaria ou involuntariamente242), pois os cuidados de saude nao

2 ARISTOTELES (2015:65) no Livro 1l define a agéo voluntaria e a agdo involuntaria, que nos

parece pertinente esclarecer, face a analogia efetuada relativamente a solicitude, enquanto
dever para os profissionais de saude. Este filésofo justifica dizendo: “Sendo a exceléncia
constituida a respeito das afecdes e das ac¢bes, havendo louvores e repreensbes apenas
relativamente a agbes voluntérias — porque relativamente a a¢des involuntérias, as vezes ha
perdao, outras vezes compaixao (...). Involuntarias sao, assim, aquelas a¢des que se geram
sob coagao ou por ignorancia. (...) As caracteristicas do ser «voluntario» e «involuntario» s6
podem ser determinadas em fungédo do tempo em que a acdo é executada. Ora s6 quem se
encontra em determinada circunstancia € que age, de facto, voluntariamente. Isto &, quando
tem em si préprio o principio (motivador) da acdo, acionando assim os elementos instrumentais
da acdo. Quando o principio motivador se encontra no préprio agente, € dele que depende o
serem levadas a pratica ou ndo. Acdes deste género sdo, pois, voluntarias, mesmo que
resultem da forca das circunstancias. Ainda assim, podem, por outro lado, ser consideradas
involuntérias, porque, noutras circunstancias, ninguém teria decidido leva-las a pratica (...)".
(Idem, p.66). As acdes realizadas sob coagdo sdo, de acordo com a mesma fonte “todas
aquelas acdes que tém o seu principio em circunstancias extrinsecas ao agente, sem que este
contribua em nada no que quer que seja para as levar a préatica. (Ildem, p.67) Mas poderemos
nés desresponsabilizar-nos das nossas acgdes, alegando fatores externos como razdo para a
nossa acao? Aristételes (p.67) diz-nos que “é ridiculo invocar causas exteriores como principios
das nossas acdes involuntarias, realizadas sob coacdo, e ndo nos responsabilizarmos a nés
por elas, como se fossemos meramente vitimas das circunstancias”. “(...) um ato é realizado
sob coacgdo quando o seu principio € exterior, sem que quem estiver a ser coagido faca o que
quer que seja em vista da sua realizagdo”. Terminamos com a acéo feita por ignorancia, “é toda
ela ndo voluntaria, apenas é involuntaria quando provoca sofrimento e alteracdo do objeto de

preocupagdo, ou seja, alteragdo da conduta, a quem a praticou. [...] As acbes feitas por
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se reportam a mera execucdo de procedimentos, eles envolvem o encontro humano, muitas
vezes, em situacdes onde a humanidade aparece como ferida e extremamente vulneravel:
portanto, o lugar onde a solicitude deve ser afirmada e reafirmada, a cada momento, com cada
pessoa e sua familia/pessoas significativas, como resposta ética ao sofrimento, a
vulnerabilidade e, sobretudo, na procura de restituir a cada ser a sua identidade, 0 seu «Eu»,

no encontro, na relacdo e pelo simples facto de Ser.

O cuidado, na sua dimensao auténtica, inclui a solicitude, numa resposta que convoca
a responsabilidade e prescreve o respeito, na relacdo do cuidar. Nesta tensdo entre o «poder»
e o0 «dever», procuramos analisar a relacdo entre a solicitude, a vulnerabilidade e a
responsabilidade. Nas palavras de RENAUD (2008:16)243 “a solicitude enquanto dever
corresponde a um cuidado provindo de uma opcéo feita por mim préprio, na dependéncia da
minha autonomia ética; esta op¢do nao sofre nem tolera entdo o duplo jogo da mascara e da
ficgcdo do cuidado. A autenticidade esta deste modo implicada na solicitude como cuidado”.

A Vulnerabilidade aparece, desta forma, como o terceiro vértice do tridngulo (cuidado,
solicitude, vulnerabilidade) como condi¢éo, caracteristica, a priori, mas também com o poder,
prescritivo, da responsabilidade, ou seja “a vulnerabilidade evoca «o0 vulnus», a ferida; mas a
ferida, pelo menos de modo simbdlico, evoca por sua vez a abertura, sangrenta, ligada ao agir.
Agir e sofrer, atividade e passividade delineiam assim a estrutura de base da reflexdo sobre a

vulnerabilidade®**".

ignorancia sao assim de dois modos. Por um lado, a acéo é involuntaria quando o agente se
arrepende - altera a sua conduta. Por outro lado, caso ndo se arrependa, a sua acao sera
designada néo voluntaria” (Idem, p.68).

243 RENAUD, Michel. Solicitude e Vulnerabilidade — Pags.11 — 20. In. CARVALHO, Ana Sofia
(Coord) — Bioética e Vulnerabilidade — Edi¢cBes Almedina SA. Coimbra. Fevereiro de 2008.
p.16.

%4 RENAUD, Michel. Solicitude e Vulnerabilidade — Pags.11 — 20. In. CARVALHO, Ana Sofia
(Coord) — Bioética e Vulnerabilidade — Edi¢cdes Almedina SA. Coimbra. Fevereiro de 2008. Pag.

16
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Compreender a base conceptual da vulnerabilidade implica a compreensao de uma
ac;é0245 permanente entre o «sofrer», que se expde na abertura ao outro, e o «sofrimento» que
da conta do quéo dificil e dolorosa é aquela. Deste modo, “a vulnerabilidade pode ser ferida e
sofrimento enquanto exposta a uma passividade e a uma recetividade ndo suscetivel de ser
inteiramente transformada em ag¢do” (RENAUD;2008:16).

Desta forma, podemos constatar que permanecer na esfera do cuidar e do cuidado determina a
vivéncia permanente da tensdo entre a atividade, a passividade e a afetividade pois o “cuidado
€ vulneravel, e vulneravel enquanto exposto a reacéo do outro, objeto do nosso cuidado®®”. E
serd tanto mais fragil, quanto maior for a afetividade, pois serd exatamente na medida da
afetividade que a abertura ao outro acontece; ou seja, que permitimos ser afetados, deixarmo-
nos expostos a essa possibilidade. Noutros termos, a constatacdo do sofrimento do outro
desencadeia afei¢cdo, compaixao, amor, sofrer com, isto €, suscita solicitude. Assim, da andlise
ética do cuidado e da solicitude decorre, indubitavelmente, e de forma indelével, a
vulnerabilidade, pois “aceitar o outro numa atitude de cuidado implica que se aceite igualmente

24 Esta «abertura», de acordo com

a vulnerabilidade que faz indissociavelmente parte dela
RENAUD (2008:19) “¢ uma metafora que dirige a nossa atengdo para o tema ético da
«exposicdo; é pelo facto de «nos expormos» ao outro que deixamos a possibilidade de nos
afetar e que ele possa a contar aos «olhos» da nossa afetividade”. A solicitude surge entéo

como a riqueza ética, pelo potencial associado a afetividade: noutros termos, “se a solicitude se

descobre vulneravel, em sentido contrario, a vulnerabilidade torna-se o indice da nossa riqueza

%5 Como referido anteriormente, as acOes dizem respeito a quem as leva a pratica, em

determinado momento e circunstancias, “ndo existe, a nivel humano nenhuma acgéo pura,
totalmente desligada de condicionamentos ou de «circunstancias envolventes”, deste modo,
RENAUD (2008:16) reformula dizendo: “todo o agir humano implica a dimensao do sofrer, toda
a acado se erige sobre condicionamentos forcosamente aceites, toda a criagdo humana surge
de um fundo de passividade”.

246 RENAUD, Michel. Solicitude e Vulnerabilidade — Pags.11 — 20. In. CARVALHO, Ana Sofia
(Coord) — Bioética e Vulnerabilidade — Edi¢des Almedina SA. Coimbra. Fevereiro de 2008.
p.18.

7 1dem, p.18.
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afetiva. A solicitude é assim um modo privilegiado de desenvolver a riqueza afetiva, através e
além dos sentimentos que espontaneamente podem nascer em nds. Reciprocamente, a
vulnerabilidade ndo é uma falta a pagar, mas provavelmente a expressdo ética do caracter
lacunar do nosso desejo, da sua tensdo nunca saturada que nos define como seres humanos

conjuntamente isolados e abertos uns aos outros.”*®”

Daqui resulta a importancia de
analisarmos o conceito de cuidado, da solicitude (e da afetividade) e da vulnerabilidade em
conjunto, pois estes caminham juntos e, por isso, esta deve ser vista, ndo como um obstaculo a
liberdade, mas sobretudo como o terreno fértil para a realizacdo auténtica de cada ser humano.

A vulnerabilidade reveste-se, deste modo, simultaneamente, de fragilidade e
capacidade. A fragilidade pela exposicao, pelo risco, suscetibilidade, e pela possibilidade de
ser ferido, mas também a capacidade na medida em que, em si, na sua abertura, na sua
«exposicdo» representa a oportunidade de realizagao ética do ser humano, na medida da sua
afetividade e liberdade. Em suma, parafraseando RENAUD (2008:20) no seu desejo e
convicgao: “que o vulnus, que a ferida e que toda a vulnerabilidade seja fonte de liberdade. [...]
a liberdade esta no horizonte de toda a solicitude, como o resultado que se promove na
reciprocidade dos seres humanos que vivem no contexto do cuidado ativamente oferecido ou
recebido. Noutros termos, a liberdade encontra-se no fundamento que unifica vulnerabilidade e
solicitude”.

E bom que o cuidar, enquanto acdo voluntaria, ativa e criadora de valor, possa sempre
enriquecer-se no acolhimento, no dialogo e reciprocidade do encontro ético com o proximo; que
cada um dos agentes do cuidado possa entender a solicitude como um exercicio permanente
de abertura, de desapego de si mesmo, em direcdo ao outro; que, face a assimetria de
«poder» dos agentes envolvidos no processo do cuidar, a solicitude possa ser o caminho ético
para a promocédo da simetria na relacdo, procurando sempre o restabelecer da igualdade, como
oportunidade de cuidado (preocupacéo) e atengéo ao outro, objeto do seu cuidado.

O encontro ético, entre o cuidado, a solicitude e a vulnerabilidade humana resgata a
qualidade das relagdes humanas, através da sua atencao e preocupac¢do, auténtica, com o

outro.

8 1dem, p.18.
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CAPITULO 2

SAUDE, VULNERABILIDADE E DOENCA

“A doenga é o lado sombrio da vida, uma cidadania bem pesada. Ao nascer, todos nés
adquirimos uma dupla cidadania: a do reino da saude e a do reino da doenca. E muito embora
todos preferissemos usar 0 bom passaporte, mais tarde ou mais cedo cada um de nos se vé

obrigado, ainda que momentaneamente, a identificar-se como cidad&o da outra zona.”

Susan Sontag®*®

«A Doenca como Metéfora. A Sida e as suas Metaforas (2009:11)»

%9 SONTAG, Susan, — A doenca como metafora — A Sida e as suas Metaforas — Traducéo de

José Lima. Quentzal Editores. 2009.
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SAUDE, VULNERABILIDADE E DOENGA

SONTAG (2009:11)*° recorda-nos que “ao nascer, todos nés adquirimos uma dupla
cidadania: a do reino da saude e a do reino da doenga. E muito embora todos preferissemos
usar o bom passaporte, mais tarde ou mais cedo cada um de nés se vé obrigado, ainda que
momentaneamente, a identificar-se como cidadao da outra zona”. Esta afirmagdo convoca a
uma reflexdo acerca da vida, da saude, da vulnerabilidade, ao longo da trajet6ria da vida e,
como corolario, a doenca, a ameaca permanente a salde e, portanto, a experiéncia da
fragilidade decorrente das situagBes de doenca. Quando se trata de falar da salde e da
doenca — «Muita vida e salde»; «A salde é o bem mais precioso da nossa vida»; «Nada
compra a salide»; «Nao ha dinheiro que pague a salde», entre outros adagios populares — ao
olhar simples, mas sabio, do cidaddo comum a saude é o primeiro de todos os valores e pode

ser considerada, até, como um dom de Deus™>.

Mas entdo, o que significa este reino da
salde? E o da doenca? Vida, saude, precaridade e doenca sdo elementos que acompanham a
histéria da humanidade e ilustram o caracter dindmico e subjetivo da vida, individual e coletiva.
Talvez os elementos que reenviam o ser humano de regresso a si mesmo, no confronto com a
sua condi¢cdo ontolégica, recordando a sua fragilidade, mas também as suas capacidades, a
sua resiliéncia e recordando a importancia do outro, nessa trajetéria. O nosso proposito nao
reside em descrever extensivamente cada um dos conceitos, mas sobretudo, reconhecer cada
um deles, compreender a relacdo que estabelecem entre si e apresentar o conceito da

2525

“circulagao entre a vida e a vulnerabilidade para, mais adiante, descrever algumas das

dimens@es da vulnerabilidade, face a doenca e, nesta, da doenca oncoldgica.

0 SONTAG, Susan — A doenca como metéafora — A Sida e as suas Metaforas — Traducéo de
José Lima. Quentzal Editores. 2009

1 SERRAO, Daniel, - Procurar a Sabedoria, Partilhar o conhecimento, Porto: Cofanor. 2010.
p.105.

2 RENAUD, lIsabel, - Satde e Vulnerabilidade, Cadernos de Bioética. Ano XI n. 24.
Dezembro 2000, p.72. Servimo-nos deste conceito de «circulagdo entre vida e vulnerabilidade»

exposto por Isabel Renaud, acerca do tema da «Salde e da Vulnerabilidade» e faremos

apenas um apontamento. O percurso de «circulagdo» em dois sentidos, entre a vida e a
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Embora a definicdo dada pela «Organizacdo Mundial de Saude» (OMS) seja pouco
inteligivel, ela é incontornavel e ajuda-nos a fixar o horizonte do nosso pensamento. Saude &,
deste modo, definida pela OMS, em 1948, como “um estado de completo bem-estar fisico,
mental e social e ndo apenas a auséncia de doenca e incapacidade”. Varias criticas foram
expostas, dada a sua inoperancia quanto a possibilidade de vir a estabelecer metas, objetivos
e politicas de salde. Deste modo, em 1986, anunciaram uma redefinicdo, ou seja, a saude é
tida como “a extensdo em que um individuo ou grupo é, por um lado capaz de realizar as suas
aspiracfes e satisfazer as suas necessidades e por outro lado, de lidar com o meio que o

envolve®”

. Chamamos a atengdo para o conceito de saude e doenga apresentado por
Hipocrates (séc.lV a.C.) e por Jean-Charles Sournia (1985), presidente da Sociedade

Internacional de Histéria da medicina®*. No primeiro caso um enfoque no equilibrio da

vulnerabilidade, e o seu inverso. A luz da andlise do conceito de salde, da OMS, ¢é
demonstrada como a saude e a vulnerabilidade séo, simultaneamente, o ponto de partida e de
chegada, ao longo das diferentes fases do ciclo da vida. A saude como fim Ultimo, desejado e
procurado incessantemente, e a vulnerabilidade como a fragilidade da vida, no risco e na
doencga, mas também do encontro humano, através da relagdo de dependéncia com o outro,
que lhe restitui o humano que ha em si. Isabel Renaud afirma “a vida € um bem finito e
enquanto tal vulneravel; esta vulnerabilidade manifesta-se em vérias frentes, desde a doenca
até as eventuais precaridades das condi¢des socioeconémicas que podem afetar o bem-estar.
O momento paradigméatico desta vulnerabilidade vive-se na consciéncia da idade que
inexoravelmente progride, deixando pouco a pouco em nds a suas marcas.” Deste modo,
conclui: “é a vida que segrega entdo a sua vulnerabilidade assim como a consciéncia desta”.
(p.72) Voltaremos ainda a este conceito, mais adiante, neste capitulo.

% MELO, Maria da Luz, - Comunicacdo com o doente, certezas e incégnitas. 12 Edicao.
Lusociéncia. 2005,p.29.

254 Hipdcrates (séc.lV a.C) definia: “A saude é o estado no qual as substancias constituintes
(humor viscoso, bilis amarela, bilis negra) estdo numa proporcao correta em relagdo umas as
outras, tanto em forca como em quantidade, estando bem misturadas. A doenca aparece
guando uma destas substancias é ou deficitaria, ou excedentaria, ou se encontra separada no

corpo e nao misturada com as outras”. Jean-Charles Sournia (1985), presidente da Sociedade
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totalidade e no desequilibrio como sin6nimo de doenca, no segundo, um conceito,

naturalmente mais contemporéneo e ainda em pratica, no seu sentido mais lato.

Comentando, ainda que brevemente, este conceito, reconhecemos, desde logo, que o
indicador «bem-estar», ainda amplamente utilizado em todos os relatérios nacionais e
internacionais sobre a salde e sobre a doencga, é muito subjetivo e deixa-nos com alguma
dificuldade em descrever objetivamente e para cada Ser individual essa qualidade do «bem» a
qual se pode chamar o «reino da saude». Este é um conceito lato que integra um estado
particular, ou seja, evoca sentimentos e emocdes individuais que permitem identificar os
estados de bem-estar e, deste modo, aumenta ainda mais a dificuldade de caracterizacdo
especifica de «saGde». SERRAO®® acrescenta dizendo que “parecendo concreta esta
definicdo é abstrata, porque refere a um estado intimo, ou de autopercep¢ao, para o qual ainda
nao se descobriu um suporte material, designadamente cerebral” e, portanto, dirige esta
compreensao para a obra de Damasio®®, ou seja, carece da compreensao daquilo que é a

emocao e o sentimento.

257 «

Para Damasio os sentimentos de emogao sdo percegdes compostas daquilo que

acontece no corpo e na mente quando sentimos emocgdes. No que diz respeito ao corpo, 0s

Internacional de Histéria da medicina dizia: “A doenca nao tem existéncia em si, € uma
entidade abstrata & qual o homem da um nome. A partir das indisposi¢cdes sentidas por uma
pessoa, 0s médicos criam uma nogdo intelectual que agrupa os sintomas de que sofre o
«doente», 0s sinais que um observador pode constatar, as lesdes anatdmicas, por vezes uma
causa ou um germe causal, e a este conjunto aplicamos uma etiqueta chamada diagndstico, do
qual decorre um tratamento destinado a agir sobre os sintomas e, se possivel, sobre a causa”.
In. MONIZ, L. Joyce; BARROS, Luisa, - Psicologia da doenc¢a para cuidados de saude,
desenvolvimento e intervencao, Porto: Edicdes ASA.2005, p. 18.

?® SERRAO, Daniel, - Procurar a Sabedoria, Partilhar o conhecimento, Porto:Cofanor. 2010.
p.105.

6 DAMASIO, Anténio, - O livio da Consciéncia, a construcdo do cérebro consciente.
Traducdo: Luis Oliveira Santos, Jodo Quina Edi¢bes. Setembro de 2010.

7 |bidem, p.143.
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sentimentos sdo imagens de percecdes executadas em mapas cerebrais”. Acrescenta ainda
que “enquanto as emocdes sdo acbes acompanhadas por ideias e modos de pensar, 0s
sentimentos emocionais sdo sobretudo percecdes daquilo que o nosso corpo faz durante a
emocao, a par das percecdes do estado da nossa mente durante o mesmo periodo de tempo”.
Noutros termos, cada pessoa sente o seu corpo e atribui-lhe um sentido, um significado
especifico, num determinado momento e em determinadas condic¢des, e isso corresponde ao
que Damasio chamou de «feeling of what hapens®®», sendo este «feeling» um sentimento de
emocao, responsavel pela sensacédo de bem-estar. A forma como o ser humano se relaciona
com o outro, com 0s outros e com o mundo marca, de forma indelével, a sua historia e
estabelece um sentido: atribui-lhe um valor que se enraiza na sua estrutura pessoal, no seu «si
mesmo»», no ser emocional e no ser racional, portanto, influencia, indubitavelmente, tudo aquilo

que sente e faz. De acordo com SERRAO*®

, “os seres humanos entram em relagdo com o
mundo que os envolve — mineral, vegetal, animal e humano — conhecem-no, representam-no e
memorizam a representacao, atribuem-lhe um sentido e memorizam esta atribui¢céo; que pode
ser de um sentido estético, ético e racional”. Desta forma, explica SERRAO (2010:106),
qualquer percecdo que possa desagradar ao ser humano ou cujo teor seja inaceitavel, ou que
a sua inteligéncia reflexiva considere contréria aos interesses imediatos e/ou futuros, impede-o
de se sentir em estado de bem-estar, logo, estara sem saude. Serrdo reconhece, deste modo,
e sugere que, na perspetiva de Damasio, o conceito de bem-estar envolve uma “componente

estética, inclui uma avaliagdo ética e resulta, finalmente, de uma ponderacao racional®®®”.

De facto ndo é possivel estabelecer, de uma forma rigida, as fronteiras entre os dois
reinos, apontados por Susan Sontag, o da saude e o da doenca. De uma forma geral, a salde
procura inserir-se na busca permanente entre o equilibrio (distribuicao proporcional, igual) e a
perfeicdo (introduzindo aqui o conceito de beleza sugerido por Serrdo) entre a pessoa e a sua
circunstancia, na trilogia de Ricoeur, entre 0 «eu», 0 «outro» e 0s «outros», no mundo, de tal

modo que a propria condicdo ontoldgica do ser humano € desafiada. O ser humano, ao longo

258 SERRAO, Daniel, - Procurar a Sabedoria, Partilhar o conhecimento, Porto:Cofanor. 2010.
p.105
%9 |bidem, p.106.

289 |bidem, p.106.
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dos tempos, e insatisfeito com o seu processo normal de desenvolvimento, ao longo do ciclo da
vida, tem procurado empenhar-se nas diferentes possibilidades de fazer face ao seu caminho
inexoravel através do envelhecimento, da doenca e na morte; nas palavras de Susan Sontag,
tem procurado utilizar apenas o bom passaporte. Acerca da rejeicdo, pelo homem, da sua
propria existéncia vulneravel, da sua imortalidade BICHAT®®" dizia “temos que compreender

gue ndo morremos por estarmos doentes, adoecemos porque Somos mortais®®*”".

A medicina, a ciéncia e a tecnologia, ha sua busca incessante pela resposta a todas as
situacdes que limitam a vida humana, quer em qualidade, quer em quantidade, tem realizado
avangos significativos, alguns mesmo impensaveis ha algumas décadas atras, como é o caso

das multiplas utilizacdes da robética®®®. Assim, hoje, mais do que nunca, é possivel uma vida

261 Marie Francois Xavier Bichat, patologista francés, pai da patologia e histologia moderna. Foi

0 pioneiro na elaboragédo da teoria que sustentou que as doencgas acometiam os tecidos em
vez de todos 6rgdos. Viveu no Século XVIII, passagem para o Século XIX. Com base na sua
teoria afirmava que o corpo humano era uma classe de membranas em que 0s 0rgdos eram
apenas maquinas que obedeciam a principios mecanicos, a sua desregulacao introduzia a
doenca. In. SOURINA, Jean-Charles, - Histdria da medicina. Lisboa, Instituto Piaget. 1995. p.
230.

22 TUBIANA, Maurice, - Histéria da Medicina e do Pensamento Médico, Lisboa. Teorema,
2000. p.12.

263 Atualmente discute-se a multiplicidade de &mbitos da vida humana, nos quais o recurso aos
robots representaria um aumento da produtividade, da eficacia, eficiéncia e, no ambito da
assisténcia em salde, nomeadamente em servicos de urgéncia, uma diminuicdo dos tempos
de espera por parte dos doentes, um enfoque dos profissionais de saude nas fun¢des que lhe
sdo especialmente confiadas, e ndo em tarefas repetitivas e administrativas; S8o apontados,
apesar do reconhecimento do tempo de adaptacdo, da mudanca cultural necesséria, bem
como do investimento ao nivel da formacédo profissional, como medidas para fazer face ao
envelhecimento global (portanto, escassez de mdo de obra em determinados sectores de
atividade), bem como indicadores de criagdo de valor em sadde. Robots de companhia, robots
semiautomaticos para entrega de refeicdes ao domicilio, bebés robots para aumentar a taxa de

natalidade, veiculos automético, robots educativos, robots que asseguram servigos na area da
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longa®®*, contudo, a nossa preocupacao vai muito além dos anos de vida ja ganhos. A questdo
gue se deve colocar — dito de outro modo, o indicador de qualidade a ser apresentado, quando
falamos de saude, de vulnerabilidade e de doenca — é da esperanca média de vida com
qualidade, ou seja 0 aumento da esperanca de vida «com saude» e «sem deficiéncia®®». Em
termos mais precisos, a esperanga de vida saudavel aos 65 anos de idade®®. Esses sdo os

dados que permitem fazer uma avaliacdo da eficacia, da eficiéncia, e sobretudo do valor

restauragdo, robots que brincam com criancas, robots que fazem avaliagdo de parametros
vitais, sugestao de diagnosticos clinicos, emitem receitas e documentacéo de alta hospitalar,
etc. Ndo vamos deter-nos sobre estes aspetos, contudo, parece-nos prudente referir que estas
serdo questdes para o futuro da humanidade, portanto, questdes em que a ética devera estar
na dianteira, procurando que a chegada de novas ferramentas possam garantir o respeito pelos
seres humanos e pelos seus direitos fundamentais. [Vide: a future that works: automation,
employment, and productivity. Copyright © McKinsey & Company. Janeiro de 2017]

%4 Em 2014 a esperanca média de vida, em Portugal é de 81,3 anos, semelhante a realidade
na europa, que é de 80,9 anos. Disponivel em:
http://www.pordata.pt/Europa/Esperan%C3%A7a+de+vida+%C3%A0+nascen%C3%A7a+total+
e+por+sexo-1260; Portugal surge com uma esperanca média de vida de 81,1 anos, em décimo
terceiro lugar na tabela europeia, ao mesmo nivel da Finlandia e da Bélgica e a frente de
paises como a Alemanha, a Dinamarca ou a Grécia. A esperanca média de vida global, em
todo o mundo, foi em 2015 de 71,4 anos.

265 Programa-Nacional-Saude-Pessoas-ldosas-2006.  Disponivel em: http://nocs.pt/wp-
content/uploads/2016/04/Programa-Nacional-Saude-Pessoas-ldosas-2006.pdf

260 A esperanca de vida saudavel aos 65 anos é em Portugal, em 2012 de 9,9 anos para
homens e de 9,0 anos para as mulheres (Fonte: EUROSTAT) valor este inferior ao melhor valor
dos paises da Unido Europeia em 2011 de 13,9 anos para homens e de 15,2 anos para
mulheres na Suécia. A projecao linear a 2020 identifica que os valores a atingir neste indicador
serdo de cerca de 12,9 anos para os homens e de 11,7 anos para mulheres. Disponivel em:

http://1nj5ms2lli5hdggbe3mm7ms5.wpengine.netdna-cdn.com/files/2015/06/Plano-Nacional-de-

Saude-Revisao-e-Extensao-a-2020.
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adicionado, para a salde e para a doenca dos cidaddos, de todo o investimento técnico,

cientifico e humano ao nivel dos cuidados de saude, em Portugal.

Os factos mostraram que os cidadados portugueses «perderam» cerca de trés anos de
esperanca de vida saudavel, em 2014, face ao ano anterior. Estes fendmenos sdo multifatoriais
e apenas uma analise cuidada, utilizando indicadores compostos avangadosW, com uma
metodologia especifica, permitiriam avancar com algum comentario. A Direcdo Geral da Saude
(DGS) reconheceu e identificou, como prioridade, no Plano Nacional de Salde Revisdo e
extensdo 2020 (PNS): “aumentar em 30% a esperanca de vida saudavel aos 65 anos em 2020”
0 que, na pratica, determinaria que passassemos de cerca de nove anos de vida saudavel,
apos os 65 (a média que tinhamos atingido em 2013) para 12 anos de vida sem incapacidades,
em 2020. A quebra de 2014 alterou, totalmente, este panorama e, portanto, € essencial, além
de compreender as razbes efetivas para tal fenédmeno, identificar linhas estratégias que
considerem a assisténcia na saude, mas também na doenca, sobretudo nas doencas crénicas,

268

onde, conjuntamente com o envelhecimento demografico,”™ tem ocorrido um aumento

27 Os Indicadores compostos avancados tornam-se fundamentais, em sadde, para podermos

compreender os varios indicadores individuais (sintomas, limitagdes funcionais e de qualidade
de vida, etc.), que funcionam como ferramentas de progndstico apresentando um
comportamento avanc¢ado, sdo compilados num Unico indice.

68 «“gegundo a Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU), a tendéncia é que os idosos [0
envelhecimento pode ser compreendido como um processo natural, e pode variar de individuo
para individuo. Dada a complexidade em definir e determinar uma idade a partir da qual a
pessoa se torna idosa e ndo havendo uma norma especifica a nivel nacional para tal,
adotamos uma das convencdes existentes pelo INE, considerando pessoa idosa todo o
individuo com 65 e mais anos] se tornem cada vez mais numerosos em relacdo as pessoas
mais jovens. Em 2050 as pessoas idosas ascenderdao a dois mil milhdes (20% da populacao
mundial), sendo que o nimero de pessoas com mais de 60 anos superara a populagédo de
jovens com menos de 15 anos. Em Portugal e segundo as projecdes do Instituto Nacional de
Estatistica (INE) para populacéo residente no periodo compreendido entre 2012 e 2060, prevé-
se um declinio populacional de 22% (10,5 milh8es para 8,6 milhdes de habitantes) e esperam-

se também alteracdes da estrutura etaria da populagéo, resultando num continuado e forte
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marcado. Reconhecemos que “o PNS pressupde que os ganhos em saulde resultardo da
melhor adequacédo entre necessidades de salde e servi¢os, e da melhor relacdo entre recursos
e resultados, ou seja, do melhor desempenho, tendo em vista a melhoria da saude da
populagdo, a sustentabilidade do Sistema de Saldde e o envolvimento e participacdo das

comunidades e das suas organizag(”)eszeg”

, Objetivos com 0s quais ndo poderiamos estar mais
em concordancia; contudo, também reconhecemos que persistem questfes éticas
fundamentais no que diz respeito as barreiras aos cuidados de salde que carecem de
solucBes. Desde ja, e de uma forma muito breve, mas fundamental para compreendermos do
que falamos quando referimos a salde, a doenca e a vulnerabilidade, no que concerne as
barreiras, falamos em determinantes da disponibilidade dos cuidados: nimero de utentes sem
médico de familia, salde oral, tempos de espera, produtos de apoio, cuidados continuados,
cuidados paliativos; determinantes da proximidade: distribuicdo assimétrica de recursos;
barreiras arquitetdnicas; determinantes da qualidade: agendamento eletrénico, horarios de
atendimento, espacos de espera, preferéncia dos utentes, entre outros. E necessario,
sublinhamos, conhecer e reconhecer os fundamentos éticos das prioridades em saude, bem
como compreender a natureza, extensdo e alcance do principio da justica distributiva, da

equidade e do respeito pelo ser humano, como fim em si mesmo, que tudo o que seja feito

possa ser justo.

As necessidades em salde dizem respeito a saude e & doenca no ser humano e — do
mesmo modo que devemos considerar que “ndo ha doencgas, ha doentes”, como afirmou Daniel
Serrao®”® e tantas vezes ouvimos nos contextos da pratica da medicina — é necesséario refletir

sobre os valores e, nestes, sobre a ética que preside a tomada de decisdo sobre os assuntos

envelhecimento demografico”. In. Portugal Idade Maior em Numeros — 2014, disponivel em;
https:/iwww.dgs.pt/estatisticas-de-saude/estatisticas-de-saude/publicacoes/portugal-idade-
maior-em-numeros-2014.aspx

?%% plano Nacional de Satide, Revisdo e extensdo a 2020. Maio de 2016. p.13. Disponivel em:
http://1nj5ms2llisShdggbe3mm7ms5.wpengine.netdna-cdn.com/files/2015/06/Plano-Nacional-de-
Saude-Revisao-e-Extensao-a-2020.pdf.pdf

270

SERRAO, Daniel, - Procurar a Sabedoria, Partilhar o conhecimento, Porto:Cofanor. 2010.

p.107.
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relacionados com a salde, com a doenca, com o ser humano, tantas vezes em situacdo de
grande vulnerabilidade, portanto, uma atividade que comporta sobretudo um comportamento
moral para com o outro e 0s outros no mundo. Nas palavras de SILVA (2011:25)271 “ndo é
possivel estar envolvido nos cuidados de saude sem ter preocupacgfes fundamentais sobre a
natureza dos valores e da Etica enquanto parte integrante de qualquer reflexdo e de qualquer

pratica relacionada com a salde e, bem assim, ndo perceber como eles perpassam e

enformam a politica da saude”.

E imperativo, para podermos obter «ganhos em satde», que o desenvolvimento dos
planos nacionais na salde e na doenca possam considerar os determinantes da saude, ou

seja, “os fatores que influenciam, isto é, que afetam ou determinam a saude dos cidadaos e

272 273

dos povos®'” - estima-se que 70% dos determinantes da salde”’” estejam fora do sector da
salde — o que determina uma abordagem e avaliacdo global, integrada e descentralizada da
saude. Reconhece-se a influéncia, positiva e negativa, que 0s determinantes em salde tém
para a saude e/ou para a doenca individual, familiar ou comunitaria e, apesar de controverso

(atendendo a ponderacdo externa de 70%) o sistema de salde € o elemento dominante, em

2L gILVA, Miguel Oliveira da; Etica nas prioridades da satde. Fundamentos Eticos nas

prioridades em Salde. Colec¢do Bioética, 14. Ciclo de conferéncias CNECV. Lisboa.
Novembro de 2011.

" GEORGE, Francisco — Sobre Determinantes da Salde. Lisboa, setembro de 2011.
Publicado a 11 de marco de 2014, em www.dgs.pt

2" Francisco George agrupa-os nas seguintes categorias: “fixos ou bioldgicos (idade, sexo,
fatores genéticos); sociais e economicos (pobreza, emprego, posicdo socioecondmica,
exclusé@o social); ambientais (habitat, qualidade do ar, qualidade da &gua, ambiente social);
estilos de vida (alimentacdo, atividade fisica, tabagismo, alcool, comportamento sexual);
acesso aos servicos (educacao, salde, servigos sociais, transportes, lazer) ”. Afirma ainda que
“todos os determinantes mencionados influenciam, num ou noutro sentido, o estado de saude

individual, familiar ou comunitério. Se é certo que o sentido dessa influéncia € compreensivel,

ja tem sido dificil ponderar o peso especifico de cada um deles”. Ibidem.
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todo o conjunto®”*

. Reconhecendo a qualidade estratégica dos relatérios e outros documentos
que tém sido produzidos e disponibilizados, em matéria de recomendacdes e orientacdes para
a salde, gostariamos ainda de recordar e sublinhar a importancia do acompanhamento e
avaliacdo, em situacdo, das estratégias de implementacdo. Na verdade, do ponto de vista
tedrico podemos ter documentos fantasticos que, em teoria, correspondem e respondem, aos
desafios da saude e da doenca; contudo, a questdo importante a colocar € se a sua
implementacéo e as praticas profissionais honram os documentos e traduzem resultados que
respeitam e acolhem as necessidades de cada pessoa, familia ou comunidade, permitindo o
respeito pela sua dignidade, integridade, pela sua autonomia, pela sua vulnerabilidade e

garantindo a justica distributiva, tdo importante, em matéria de cuidados de salde, quer em

termos de disponibilidade dos cuidados, quer no seu acesso.

Em suma, os conceitos de salde e de doenca constroem-se no tempo, retratam as
alteracBes dos contextos histéricos, filoséfico, cultural, social, cientifico?” e, portanto, tornam-
se essenciais para que as praticas clinicas possam estar alinhadas com as necessidades
socioculturais de determinada populacdo, em determinado momento da sua histéria. MELO
(2005:29) relembra que o caracter subjetivo destes conceitos, entre profissionais de saude e
entre estes e as pessoas doentes, tem como conclusdo inequivoca a necessidade de
“compreender a perspetiva do doente [...] como requisito indispensavel para uma boa pratica
profissional”. sem escutar e auscultar 0 que realmente Iimporta para a
pessoal/familia/comunidade, torna-se perverso falar destes conceitos, pois s6 fazem sentido
enguanto parte de uma matriz que se situa no tempo, espaco e pessoa. Para mais e/ou melhor
salilde para todos, todos temos a responsabilidade de intervir proactivamente, tal como
podemos encontrar no relatério da «Plataforma da Gulbenkian - Um Futuro para a Saulde,

Todos temos um papel a desempenhar’®». Deste relatério, no qual tivemos a honra de

214 GEORGE, Francisco — Sobre Determinantes da Salde. Lisboa, Setembro de 2011.

Publicado a 11 de marco de 2014, em_www.dgs.pt

2’ MELO, Maria da Luz, - Comunicacdo com o doente, certezas e incognitas. 12 Edicédo.
Lusociéncia. 2005,p.29.
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O relatério Um Futuro para a Saude, da Fundagdo Calouste Gulbenkian, em Novembro de

2014, [https://gulbenkian.pt/project/um-futuro-para-a-saude/] “assentou no desafio de criar uma
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participar, resultaram algumas recomendacdes que nos parecem essenciais para uma saude
para todos, garantindo a qualidade no processo assistencial na saude e na doenca, na qual os
fundamentos éticos das decisdes, em cuidados de saude, sdo evidentes, bem como a
necessidade de um novo pacto para salde. Apenas desta forma conseguiremos gerir de forma
eficaz, eficiente e ética as determinantes da salde no sentido da obtengcdo de ganhos em

277

satde global”’’. E necessario questionarmos sempre qual o valor dos resultados alcancados,

visdo para a saude e para os cuidados de saude em Portugal, para os proximos 25 anos,
descrevendo o0 que isso poderia significar na pratica, nomeadamente em termos de
implementacdo e sustentabilidade. Este documento propde uma visdo simples, caracterizada
pelo empowerment (empoderamento) dos cidadaos, pela participacéo ativa da sociedade e por
uma procura continua de qualidade, apelando a um novo pacto para a Saude. O modelo de co-
producdo de saude refere que por um lado a Governagdo para a Salde partilhada pelos
diferentes sectores da sociedade, incluindo a administragcdo publica e a Governagédo da Salde,
prestacao de cuidados de saude contribuem em simultaneo para o estado e ganhos em saude
na populagdo, como ilustrado”. [Plano Nacional de Saude, Revisédo e extensdo a 2020. Maio de
2016. p.6. Disponivel em: http://1nj5ms2lli5shdggbe3mm7ms5.wpengine.netdna-
cdn.com/files/2015/06/Plano-Nacional-de-Saude-Revisao-e-Extensao-a-2020.pdf.pdf

2" Conforme pode ser lido em «Nota prévia da Comissdo» (p.7): “Delinedmos uma viso
simples caracterizada pelo empoderamento dos cidadaos, pela participacdo ativa da sociedade

e por uma procura continua de qualidade, apelando a um novo pacto para a Salde. Este

apoia- se numa nova abordagem da implementacdo que, literalmente, atribui a todas as

pessoas um papel na melhoria da salde e do bem-estar e na criagdo e manutencdo de um
sistema de salde para o futuro. Este objetivo ir4 exigir uma liderancga visionaria e corajosa,
capaz de unir as pessoas em torno de um novo pacto para a Saude, estabelecer a rota a seguir
e concitar apoio politico e da opinido publica”. Além do «novo pacto para a saude, o relatério
procura sublinhar a importancia da participacdo dos cidaddos, da contribuicdo dos diversos
sectores da sociedade, da procura permanente da melhoria da qualidade e da aplicacdo do
conhecimento e da tecnologia, a necessidade de alterar o paradigma dos cuidados de salde,
de um modelo centrado nos profissionais e assente no trabalho individual, para um sistema de

saude centrado nas pessoas e baseado no trabalho em equipa. Identifica a necessidade de
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com as intervencdes levadas a cabo, para a pessoa, na salde e na doenca. O valor
acrescentado para o doente € o elemento essencial, ou seja, a “medicdo dos cuidados de
salde baseada em valor”, conforme foi possivel assistir na conferéncia ICHOM em Portugal*’®.
A conferéncia destacou o interesse e necessidade de considerar, na medicdo dos resultados
de saulde, os destinatarios dos cuidados, as pessoas, na salde e na doencga, no centro das

decisbes, em satude®”.

Os cuidados de saude e, nestes, sobretudo os profissionais de salde sdo 0s agentes
da salde e da doenca; contudo, para podermos compreender o que é a salde e o0 que € a
doenca, é necessario, primeiro, compreender a historia e cultura de cada época e, depois, a
narrativa individual de cada pessoa, a luz do seu enquadramento sociocultural, pois, como nos

281

recorda MORRIS? “a doenca define-nos de alguma forma”. Serrdo®' reafirma este aspeto

existir um redefinicdo de funcbes nos diferentes agentes dos cuidados, bem como a
importancia da lideranga e da sustentabilidade financeira. Disponivel em:
https://gulbenkian.pt/project/um-futuro-para-a-saude/

28 Disponivel em: http://ichomportugal.org/

"9 O coordenador desta conferéncia, Professor Doutor Jodo Gomes Marques, CEO da Nova
Healthcare Initiative, investigador de Gestdo e Economia da Saude, na Nova SBE e um dos
promotores desta Conferéncia, recorda-nos: “quando pensam na sua atividade, as empresas
pensam no cliente. No caso da Salde, pensa-se muito pouco no cliente, que é o doente. Por
isso, quando falamos em medir os resultados de Saulde, o que nos interessa € perceber qual é
o valor que acrescentamos para o0 nosso cliente, ou seja, o doente. Por exemplo, um hospital
pode fazer 100 cirurgias numa semana e outro hospital realizar apenas 20. Contudo, o hospital
que realiza mais cirurgias pode ter uma taxa de reincidéncia de 75%, enquanto o outro hospital
nao tem taxa de reincidéncia. Nesta perspetiva, o sistema passa a ter o doente no centro da
decisdo e ndo qualquer outro tipo de medicdo. O que nos interessa é o0 bem-estar que
efetivamente acrescentamos ao doente, no seguimento do ato médico”.

80 MORRIS, David, - Histéria da Medicina e do Pensamento Médico. Lisboa, Teorema, 2000,
p.11.

81 SERRAO, Daniel, - Procurar a Sabedoria, Partilhar o conhecimento, Porto: Cofanor. 2010.

p.107.

112



dizendo que “de facto a presencga ou a auséncia de saude como estado de bem-estar € um
acontecimento rigorosamente biografico”, portanto, um aspeto intimamente ligado ao Ser que
vive, sente e que, a cada situacdo, tem uma experiéncia Unica, a sua, em func¢éo de si mesmo,

do outro e do mundo onde esta inserido.

Desta forma, prosseguimos com a exposi¢éo acerca do Ser da pessoa que, no reino da
salde, em determinado momento da sua narrativa biografica, «mais tarde ou mais cedo», vé-
se obrigado, momentaneamente ou continuamente, a identificar-se como cidadé@o do reino da
doengca, com uma nova histéria, numa nova viagem, utilizando, desta feita, o «mau
passaporte». Por este «mau passaporte» entendemos representar a metafora do sofrimento na
doenca, por oposi¢do ao do «reino da saude», do equilibrio e ndo apenas a doenga como o
«mau», ainda que ndo «desejada». Conhecer a jornada do Ser pessoal, da pessoa que tem
uma doenca, tantas vezes considerada apenas na sua doenca e esquecendo a sua dimenséo

global, constitui 0 nosso objetivo.

2.1 DO SER DA PESSOA A DOENCA: A IDENTIDADE E A EXISTENCIA

“A vida é um verdadeiro mistério”, afirma RENAUD (2013)*®*>. Quando pensamos nas
varias teorias da origem do universo, no sistema solar, no nascimento da vida, incluindo o
aparecimento da vida humana, nas condi¢des para o seu desenvolvimento ao longo dos varios
periodos da histéria e, atualmente, nas possibilidades da sua extingdo, face aos multiplos
fenomenos que tém vindo a deteriorar e colocar em risco a sua permanéncia no nosso planeta,
cremos ser facil compreender a nossa incapacidade em visualizar e, portanto, permanecermos
no campo da abstragéo, pois “a vida é apenas um dos mudltiplos fendmenos que nos fazem
perder o pé, se de repente a nossa atencdo se vira para a consciéncia de si que caracteriza o

ser humano®®”.

?82 Renaud, Michel, - Do Ser da pessoa a doenca existencial; Revista Brotéria, Vol 177. Julho
de 2013.

283 Ipdem.
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Sobre estes temas, BRYSON, (2011:15)*®*, na introducdo & sua obra recorda-nos a
sorte com que devemos olhar para o caminho percorrido; ou seja, para que hoje possamos
estar aqui a redigir esta tese, e a |Ié-la, “foi preciso que bilides de atomos errantes tenham
conseguido juntar-se, numa danga intrincada e misteriosamente coordenada, de forma a” criar-
nos, a nés. Acrescenta ainda que “trata-se de uma combinag&o t&o Unica e especializada que
nunca foi feita antes, e s vai existir desta vez. Durante muitos anos futuros (esperemos), estas
particulas minUsculas irdo dedicar-se sem qualquer queixume aos mil milhdes de habeis e
articulados esforcos necessarios para manter intacto e deixa-lo(s) desfrutar da experiéncia
supremamente agradavel, mas geralmente subestimada, a que chamamos existéncia”.

Tao incrivel quanto espantoso, contudo, na verdade, quando paramos para refletir e
tomar consciéncia da nossa existéncia, nas suas multiplas dimensdes, sobre a vida que
testemunhamos, na terra, desde o nascimento até a morte, nas diferentes fases do ciclo da
vida — incluindo, aqui, os acontecimentos de vida, sejam eles felizes ou infelizes — facilmente
reconhecemos o nosso lugar, ou seja, “a fugacidade da existéncia de cada um de nds, o
contraste entre os milhdes de anos da vida na terra e os setenta, oitenta ou, na melhor das
hipéteses, noventa anos que nos sdo reservados, tornam ainda mais impressionantes a série
desses contrastes”.?®®

E curioso pensarmos na dimensdo da globalidade e da pluralidade da existéncia
humana, da sua grandeza e, por consequéncia, da nossa limitagdo e contingéncia. Contudo o
gue nos parece particularmente desafiante, singular e sublime é a compreenséo focal do ser
singular, desta unicidade que «sO vai existir desta vez», ou seja, conforme afirma BRYSON

(2011:15)286 ser os autores que escrevem esta tese, “ndo é propriamente compensador”. Ora

284 BRYSON, Bill, - Breve Histdria de quase tudo, Uma viagem pela ciéncia, divertida, pratica e
muito bem fundamentada. Tradug&o de Daniela Garcia. 132 Edicdo. Bertrand Editora. Lisboa.
2011. p.15.

2% Renaud, Michel, - Do Ser da pessoa a doenca existencial; Revista Brotéria, Vol 177. Julho
de 2013.

2% BRYSON, Bill, - Breve Histdria de quase tudo, Uma viagem pela ciéncia, divertida, pratica e

muito bem fundamentada. Traducdo de Daniela Garcia. 132 Edicdo. Bertrand Editora. Lisboa.

2011. p.15.
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vejamos, “apesar da atencdo que lhe dedicam, os atomos ndo se preocupam” convosco — “na
verdade, nem sequer sabem que” existem. “Nem mesmo que eles proprios existem. Nada mais
sdo do que particulas sem consciéncia, e nem sequer tém vida propria. Ndo deixa de ser
ligeiramente impressionante pensar que, se” tentassemos dissecar-nos a nds mesmos “com
uma pinga, atomo a atomo, nada mais iriamos conseguir do que um monte de fina poeira
atémica, da qual nem um gréo alguma vez tivera vida, mas que, toda junta”, eramos nés. “E, no
entanto, durante todo o periodo da nossa existéncia, a Unica preocupa¢do dessas particulas
sera a de responder a um Unico impulso incontornavel: fazer com que” cada um de nds “seja
quem &"%'.

A andlise dos atomos também nos responde a questdo da condi¢cdo ontoldgica e de
vulnerabilidade do ser humano, “os atomos s&o inconstantes e o seu periodo de dedicacado a

uma causa é passageiro.”®®

Mesmo tendo como expectativa os 80, 85 a 90 anos, que nos
dizem os indices demograficos, ou seja, “até uma longa vida humana n&do dura mais do que
umas 650 mil horas. E quando este modesto marco é ultrapassado, ou por volta dessa altura,
por razBes desconhecidas os seus atomos vao dispersar em siléncio, para se tornarem noutras
coisas. E é o fim da histéria para si®®*. Ora a razdo pela qual os atomos se juntam nessa
danca singularmente intrincada e misteriosamente organizada para darem origem ao Ser Unico
no universo aparece-nos, tal como a sua desintegracdo e dispersdo para se transformarem,
como um verdadeiro mistério.

Assim, assumindo todas as nossas limitagbes de compreensdo universal, desde

Lucy®® até ao homo sapiens a evolugdo ocorreu de forma rapida e cumprindo os principios

afirmados por Charles Darwin, com a sele¢éo natural e sobrevivéncia dos mais aptos. O género

%7 Ibdem.
2% |bdem.
%89 1dem,p.16.
2% Nome atribuido pela equipa de Ives Coppens, ao que restou de um esqueleto, encontrado
em 1974, no Afar Etiope, e que deve 0 seu nome a uma cancao dos Beatles (Lucy in the sky
with Diamonds), a que os etiopes chamam Birkinech, que significa «pessoa de valor». Cf.

REEVES, Hubert; ROSNEY, Joel, COPPENS, Ives e SIMONET, Dominique — La plus belle

histoire du monde. Edition du Seuil, 1996.
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humano existe desde que foi conquistada a posicado ereta e o homem se tornou capaz de
fabricar os utensilios necessarios & sua sobrevivéncia. De acordo com a mesma fonte®** os
vestigios, com mais de 2 milhdes de anos apontam e reconhecem a necessidade primitiva e
essencial de se relacionar com o outro semelhante, de partilhar com vista a sobrevivéncia, da
necessidade de seguranga marcando um espaco. Do homo erectus passamos ao homo
sapiens, ou seja, o0 homem como o conhecemos na atualidade, que fala, pensa e cria, num
mundo onde ele préprio é simultaneamente produto e produtor. Nesse mundo, portanto, nos
nossos dias, 0 homem, apesar de todo o desenvolvimento técnico e cientifico, mantém a sua
estrutura primitiva, as emocgfes, os sentimentos, a relacdo, a partilha, a abertura e o
reconhecimento do outro como um igual a si mesmo, mas Unico em si e, por isso, insubstituivel
no mundo que simultaneamente, por ser 0 «outro», Ihe restitui o seu Ser, 0 seu «si mesmo». A
consciéncia da sua fragilidade fa-lo vulneravel e cria sofrimento antecipado pela perda, pela
possibilidade da passagem ao ndo-existir, ao ndo - Ser do seu corpo e do corpo do outro.

O ser humano é, desde 0 nascimento até a sua morte, extraordinariamente
vulneravel.”®* O seu desenvolvimento é um processo que envolve um conjunto de fenémenos

bioldgicos, desde o ovo até ao estado adulto (ontogénese®?

). Ap6s a fase adulta, de uma
forma geral mas ndo cessa o crescimento contudo, continuam a ocorrer multiplos processos de
diferenciacdo e renovacao celulares, com intensidades diversas, chegando a Ultima fase da

vida, a da velhice e depois o fim dessa vida, da sua histéria.

%! Cf. REEVES, Hubert; ROSNEY, Joel, COPPENS, Ives e SIMONET, Dominique — La plus
belle histoire du monde. Edition du Seuil, 1996

292 “\/ulneravel é a vida humana. Desprovido de armaduras que o protejam, nascido indefeso e
carente, enfrentando infecdes e hostilidades do meio ambiente e até das préprias células, que
podem multiplicar-se desordenadamente no tumor maligno ou atacar outras, na doenca auto-
imune, o corpo humano é, desde a concecdo até a morte, precoce ou tardia, extremamente
vulneravel”. CARVALHO, Ana Sofia (Coord), - Bioética e Vulnerabilidade, Edigdes Almedina,
SA. Fevereiro de 2008. P.7.

2% Ontogénese (do grego ontos = ser + genesis = gerac&o)
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Deste modo, desde a sua concecdo o ser humano encontra-se na dependéncia da

2% Desde a

vontade (ou ndo), do desejo (ou nélo)294 de dois seres humanos do sexo oposto
fase embrionéria que comeca com a fecundacdo (unido do gameta feminino com o gameta
masculino), até a primeira célula, o ovo, inicia-se todo o processo de desenvolvimento de um
ser humano. Portanto, na vida intra-uterina, o futuro bebé vé o seu desenvolvimento bioldgico
outorgado aos seus progenitores, mais diretamente a sua progenitora296 e ao cuidado consigo
mesma e para com o seu bebé. ApGs o nascimento, a crianca, durante os primeiros anos de

vida, até adquirir a sua autonomia esta igualmente confinada, para sua protecdo, seguranca, e

realizacdo das Atividades de Vida Diaria (AVD’s), com vista ao seu bem-estar, ao seu meio

%4 Independente mente do desejo ou da vontade dos progenitores em ter um filho, o novo ser

nasce pela juncao dos seus gametas.
295 Pressupondo a concec¢éo classica do ser humano, mas admitindo igualmente as situacdes
de casais (hétero ou homossexuais) que recorrem a Procriagdo Medicamente Assistida
(recentemente a Assembleia da Republica aprovou o Projeto de Lei 36/XIll que garante o
acesso de todas as mulheres a Procriagdo Medicamente Assistida (PMA) e regula o acesso a
gestacao de substituicdo, procedendo a segunda alteragéo a Lei n.° 32/2006, de 26 de julho,
alterada pela Lei n.° 59/2007, de 4 de setembro), independentemente da técnica, importa
realcar a necessidade da juncdo de dois gametas diferentes: xx e xy, um do sexo feminino e
outro do sexo masculino, respetivamente.

2% Exclui-se aqui as situacbes de maternidade de substituicdo, ainda sem regulamentacéo
aprovada, em Portugal. A Lei n.° 25/2016 de 22 de agosto, publicada em Diario da Republica,
1.2 série — N.° 160 — 22 de agosto de 2016, aguarda ainda a respetiva regulamentacao.
Sobre o projeto de decreto regulamentar referente a regulamentacéo da lei n.° 25/2016, de 22
de agosto, que regula o acesso a gestacio de substituicdo, o Conselho Nacional de Etica para
as Ciéncia da Vida (CNECV) emitiu o parecer 92/CNECV/2017, em Janeiro de 2017. Disponivel
em:
http://www.cnecv.pt/admin/files/data/docs/1485453986_Parecer%2092_2017%20Proj%20DL%
20Regulamentacao%20GDS.pdf

mas em discussdo publica e politica, estando em avaliagdo na Assembleia da Republica

(Marcgo de 2014).
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familiar, numa primeira fase, e ao seu meio social, cultural, histérico, politico, econémico,
ecolégico e comunitario, em fases posteriores.

No decorrer das diferentes fases de desenvolvimento — etapas e acontecimentos de
vida - a sua relagdo com o mundo é de reciprocidade, de partilha, de abertura para o novo,
para a novidade, para o outro, para 0s outros, para 0 mundo, para o conhecimento, mas
igualmente de veiculo que transporta em si todo o potencial desse mundo (caracteristicas
genéticas - patriménio bioldgico, influencia do meio cultural, social, econémico, etc): logo, uma
existéncia pautada por alegria, sucesso, felicidade, salde mas também pela desilusdo, pelos
éxitos ndo concretizados, pelo sentimento de busca constante pela felicidade (insatisfacéo),

pela doenca. Abragcando o conceito exposto por VIEIRA (2002)297 “

Vulneravel diz-se do que, ou
de onde, se pode ser ferido. E vulneravel aquele que pode ser afetado. E todo o ser humano é
vulneravel, embora aparentemente, uns mais que outros. Ou melhor, cada afecdo é sempre
Unica e irrepetivel”, tal como a existéncia individual e, portanto, nela, a vulnerabilidade de cada
pessoa, num determinado tempo cronolégico, pessoal, histérico e narrativo.

Cada ser humano encerra uma caminhada individual marcada por diferentes fatores:
familiares, pessoais, culturais e ambientais, que marcam, fisica e psicologicamente, uma vida,
a existéncia, na sua dimensdo mais restrita (Ser individual) e de uma forma mais abrangente
(Ser de e em relagdo). Assim, desde a concecao inicia-se uma histéria Unica e irrepetivel,
conforme acautela DOMINGUES (2008) 298 «q partir do potencial genético, dos caracteres
prevalentes e recessivos herdados, dos elementos congénitos e dos problemas de gestacéo e
parto, além dos mudltiplos acidentes e traumas que ao longo da vida atingem a integridade do
ser pessoal, dado que somos constituidos como unidade substancial, que se manifesta no ser

e agir de cada um”. Na diversidade de vivéncias e experiéncias, no culto de crengas, valores e

principios especificos, nos estilos de vida familiares e pessoais, inscreve-se uma biografia que

27 VIEIRA, Margarida Maria da Silva — A vulnerabilidade e o respeito no cuidado ao outro.
Lisboa: UNL, 2002 (Tese de doutoramento). P4g. 19.

2% DOMINGUES, Bernardo, O.P. Complexidade do eu, tu e o outro: alguns efeitos das doencas
na vida da pessoa. In. CARVALHO, Ana Sofia — Bioética e Vulnerabilidade. Fev. 2008.

Almedina. Pp.21.
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pode facilmente ilustrar diferentes conceitos de qualidade de vida, bem-estar, de salde e de
doenca, bem como, de elementos que podem agravar ou preservar a vulnerabilidade de cada
trajetéria sendo, por isso, alvo da nossa atencdo e preocupacdo, no cuidar. Todos o0s
elementos de uma Unica narrativa sao fundamentais para compreender a suscetibilidade aos
acontecimentos da vida e, sobretudo, o potencial de reagcdo em cada momento: ou seja, a
resiliéncia humana, avaliada pela habilidade de superar situacdes complexas e indesejadas, de
encontrar estratégias de ajustamento face ao inesperado, de encontrar um sentido para a sua
vida, singular e Unica e, portanto, em mudanca constante, a cada momento, para cada

circunstancia que se apresenta e de acordo com as possibilidades que estdo ao seu alcance®.

GADAMER (2002)300 oferece-nos também um contributo precioso, acerca do modo
como nos devemos regular, no que diz respeito ao essencial da vida, na doenca e na salde.
Afirma que “é indubitavel na experiéncia da saiude e da doenca assoma parte de uma
problematica geral que ndo se pode referir apenas a posicao especial da ciéncia médica dentro
das ciéncias naturais modernas. Seria, por isso, muito conveniente tomar consciéncia das

diferencas existentes entre a medicina cientifica e a verdadeira arte de curar. Em ultima

299 acerca do conceito de resiliéncia, de procura de sentido no sentido da adaptacdo parece-

nos importante sublinhar o contributo de Viktor Emil Frankl, pai da logoterapia ou terapia pelo
sentido. Toda a sua obra revela, na sua esséncia, a resiliéncia humana perante os
acontecimentos mais inesperados, dolorosos e capazes de destruir qualquer Ser. O autor narra
a sua experiéncia nos campos de concentracdo, ao longo da Il Grande Guerra e mostra-nos,
como, no seu dia-a-dia, encontrou estratégias de sobrevivéncia fisica, emocional e psicoldgica.
Fala-nos do sentido da vida, da esséncia da existéncia, do significado do amor, do significado
do sofrimento e da transitoriedade da vida. Recorda-nos que “a busca de sentido por parte do
Homem é a motivagcdo essencial da sua vida e ndo uma «racionalizagdo secundéaria» de
impulsos instintivos. O sentido € Unico e especifico na medida em que tem de ser preenchido, e
pode ser preenchido, somente por ele; sé entdo assume um significado capaz de satisfazer a
sua propria «vontade de sentido». FRANKL, Viktor E, - o Homem em Busca de Sentido,
Traduzido do Inglés por Francisco J. Gongalves. 12 Edicdo. Setembro de 2012. p. 102-103.

%% GADAMER, Hans-Georg, - O mistério da Satde, O cuidado da salde e a arte da medicina.

Traducéo de Anténio Hall. Edi¢cdes 70. 2002. P.101
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instancia, trata-se da diferenca entre o conhecimento das coisas em geral e as aplicacdes

concretas desse conhecimento ao caso unico.”

Noutros termos, Gadamer procura questionar a imposi¢cdo da modelagem pela cultura
cientifica da era moderna e deixa a questdo: “Como ndo perder a coragem para modelar a
propria vida?” Critica o normativo da «qualidade de vida» quando “um dos mais antigos temas
do homem reside na questdo de que cada um deve «conduzir» a sua prépria vida, e deve
perguntar-se como fazé-lo".**" Esta ideia da «conducdo» do seu caminho vai ao encontro do
sentido, descrito por Frankel, como Unico e especifico e, portanto, apenas suscetivel de ser
satisfeito pelo proprio. Gadamer verifica que os esforgos da ciéncia da medicina sao sobretudo
no sentido de uma ciéncia da doenca, pois “a doenca € o que aflora como perturbador, ou
perigoso, aquilo com o que € preciso acabar”. Todos os esforgos sdo feitos para dominar a
doenca e contrariar a «dispersdo dos atomos» que deixam de estar numa «danga intrincada e
coordenada». Através da investigacdo clinica, da experimentacdo cientifica, a natureza foi
forcada a dar respostas, organizando-se dentro de especialidades e subespecialidades, de tal
modo que a compartimentacdo conduziu & necessidade de recordar a importadncia da
«totalidade»: ou seja, “teve, primeiro, de se impor de tal modo, na medicina, o pensamento
metodico da ciéncia matematico-experimental que dai surgiu a perplexidade em pleno labirinto

das especialidades e a perda da orientacéo para a totalidade®**”.

A totalidade é, deste modo, o objetivo Ultimo dos cuidados de salude, na salde e na
doenca, para qualquer intervencdo na pessoa humana, por qualquer um dos agentes que
intervém neste caminho do «mistério da salde». Ainda assim GADAMER (2002:103)
reconhece que, “lamentavelmente, o avango da ciéncia foi acompanhado pelo retrocesso no
cuidado geral da salde e na prevencdo das doencas”.’® Assim, a separacdo em diferentes

partes e se¢Bes, da medicina enquanto ciéncia e da ciéncia em si mesma, comporta esforcos

acrescidos, no sentido da manutencao e/ou recuperacao de uma viséo integrada das respostas

1 1 dem, p.102.
%2 GADAMER, Hans-Georg, - O mistério da Satde, O cuidado da salde e a arte da medicina.
Traducéo de Anténio Hall. Edi¢cdes 70. 2002. p.103

%3 |pdem.
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as necessidades da singularidade do Ser pessoal, na sua totalidade, ou seja, obriga, depois da
separacdo, ao reconhecimento da visao interdisciplinar como elemento agregador, ndo apenas
do conhecimento, mas sobretudo da pessoa, a qual se dirige a resposta. Este conceito de
«totalidade» “é uma expressdo inteligente que, devido ao seu contra-conceito, o de

3045

«especializagdo», se tornou necessario e significativo™ "~ De facto, “é a doenga, e ndo a salde,

gue se auto-objectiva, quer dizer, que aflora, que importuna”sos.

A doenca tem vindo a ganhar terreno a pessoa e, portanto, assiste-se a uma
sobrevalorizagdo do processo fisiopatolégico, da técnica que permite medir com exatiddo, da
medicina dos ndmeros - quantitativa (desta forma, a medicina enquanto arte e ciéncia, €
preterida pela medicina como um negoécio) e, deste modo, a expressdo humana de
determinado processo patoldgico e mesmo a saude (o &mago da medicina e a esséncia do ser
humano) assume um papel secundario na pratica da medicina (ndo é mensuravel)*®
agravando a exposicdo a possibilidade de ser ferido, portanto, a vulnerabilidade da pessoa, e
desvalorizando o cuidar na sua aquiescéncia ontolégica, ética e deontolégica. A saude, como
recorda GADAMER (2002:105) ndo pode ser medida, “na realidade, porque se trata de um

estado de conveniéncia interna e de concordancia consigo mesmo, que ndo pode submeter-se

a outro tipo de controlo”. E, por isso, sublinha que faz todo o sentido “perguntar ao paciente se

%% Ibdem.

3% 1dem, p.104.

3% "If We Can't Measure It, It Doesn't Exist", expressdo proferida pelo professor Abraham
Verghese, no “First Stanford Symposium on Bedside Medicine”. O artigo versa sobre a
importéncia (reconhecida por um pequeno grupo de médicos) do exame fisico ao doente,
mesmo perante a tecnologia e imagem de ponta. Citamos: “Everyone agreed to this aspect of
the exam, the importance of ritual. Then why is it that we so rarely emphasize the importance of
the ritual when trying to defend and preserve what is a threatened craft? | think it is because this
ritual (like love, steadfastness, loyalty, courage) is not easily measured, and in a medical world
that seems to be ruled by psychometricians, if it ain't measured it doesn't exist.” Acedido em

25/07/2014; disponivel em: http://www.unz.org/Pub/AtlanticWeb-2009sep-00919
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sente doente™"”. Sobre este aspeto é interessante verificar a procura da estandardizagdo dos

conceitos e a sua materializacdo em modelos, dos quais destacamos, por afirmar a questéo

38 O modelo

colocada por Gadamer, o “Modelo de Relagdo entre a Saude e a Doencga
desenvolve-se a “partir de dois eixos: bem-estar elevado versus mal-estar, assim como doenga
grave e auséncia de doenga”. O modelo esta ilustrado por duas linhas: uma horizontal que
opbe a «doenca grave» e a «auséncia de doenga» e outra vertical que se cruza,
perpendicularmente e opde o «bem-estar elevado» e 0 «mal-estar». Nao sdo pontos
equidistantes. Assim, pela leitura deste modelo, reafirmamos a importancia de saber, junto do
doente, como se sente, e de como essa avaliacdo, boa ou m4, interfere com o seu bem-estar,
ou seja, segundo este modelo, “a pessoa pode sentir-se doente na auséncia de doenga, ou
sentir-se bem estando gravemente doente, o que s por si aponta para a complexidade entre

os conceitos de bem-estar elevado/mal-estar e a satde/doenca®®.

A Pessoa’™, a salde e a doenca ndo sdo variaveis a analisar isoladamente mas sim

em particular sintonia, abertura, empatia, acolhimento, cuidado e compaixao. Compreender o

%7 GADAMER, Hans-Georg, - O mistério da Satde, O cuidado da salde e a arte da medicina.
Traducéo de Anténio Hall. Edi¢cdes 70. 2002. p.104.

3% MELO, Maria da Luz, - Comunicacdo com o doente, certezas e incégnitas. 12 Edicdo.
Lusociéncia. 2005,p.30.

%9 MELO, Maria da Luz, - Comunicacdo com o doente, certezas e incognitas. 12 Edicao.
Lusociéncia. 2005,p.30

39 Um breve apontamento para sublinhar que ao longo do presente trabalho quando nos

referimos a pessoa, referimo-nos a Pessoa Humana. O conceito de pessoa assumiu a
centralidade do pensamento moral no ocidente, apresentando raizes duplas, o direito (romano)
e a religido (tradigdo judaico-cristd). E apenas no seculo XVIII que este conceito assume uma
natureza filoséfica, com Immanuel Kant. Procura na sua obra «Metafisica dos costumes» uma
tentativa de fundamento racional para a acdo moral, contudo, a sua filosofia moral situa-se no
dominio daquilo que o homem, como ser livre e racional deveria ser e ndo no dominio do real,
ou seja, daquilo que efetivamente €. A racionalidade pura apenas é concebida num mundo

ideal e, talvez por isso, esta obra (Fundamentacao da Metafisica dos Costumes — 1785) tenha

sido escrita num tempo (entre a publicagdo da «Critica da Razédo Pura - 1781» e a «Critica da
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Raz&o Prética - 1788) e forma que permitiam a introdugéo da «Razéo Préatica» e, portanto, de
uma aproximacao da vida pratica (dimensao do real), além da «Razédo Pura» (ideal racional).
Deste modo, e para Kant, o ser humano, enguanto ser racional era a pessoa, portanto, nesta
obra procura identificar uma ética da pessoa. Entendemos, para a compreensao do conceito de
pessoa, aplicavel a presente tese, que seria importante transcrever um paragrafo da sec¢éo
segunda desta obra: «Os deveres de virtude para com 0s outros homens, oriundos do respeito
que se lhes devex:

“(...) Todo o homem tem uma legitima pretenséo a respeito dos seus semelhantes e
também ele esta obrigado ao esmo, no tocante a cada um deles. A propria humanidade é uma
dignidade; de facto, 0 homem (nem pelos outros, nem sequer por si mesmo) pode ser utlizado
sé como meio, mas sempre ao mesmo tempo como fim, e nisto consiste justamente a sua
dignidade (a personalidade), em virtude da qual se eleva sobre todos os outros seres do
mundo que ndo sdo homens e que, contudo, sdo sucetiveis de uso; eleva-se, por conseguinte,
sobre todas as coisas. Logo, assim como ele se ndo pode auto-alienar por pre¢o algum (o que
se oporia ao dever de autoestima),também ao poder agir contra a também necessaria
autoestima dos outros, enquanto homens; ou seja, esta obrigado a reconhecer praticamente a
dignidade da humanidade em todos os outros homens, portanto, radica nele um dever que se
refere a respeito que se ha-de necessariamente mostrar a qualquer outro homem”. (Vide
Immanuel Kant — Metafisica dos Costumes Parte Il. Principios Metafisicos da Doutrina da
Virtude. Traducao de Artur Morao. Textos Filosoficos. Edi¢Ges 70. Lda. Pag. 108.

Desta transcricdo podemos enunciar alguns dos principios fundamentais que permanecem até
a atualidade e clarificam o conceito em analise, como o facto de 0 homem ser um fim em si
mesmo (diferente de ser um meio para atingir um fim); o homem é uma pessoa, ndo € uma
coisa. Deste modo, considerar o homem como fim em si mesmo € considerar cada homem
COmo uma pessoa, ou seja, como um valor absoluto, em si mesmo, (ndo como um meio,
meramente ao servico de um fim). Esta clarificacdo parece-nos essencial para, mais adiante
compreendermos a pessoa doente, vulneravel como fim, em si mesma, e como merecedora de
respeito, independentemente da sua condigao de salde ou contexto, das suas capacidades ou
limitacbes, um ser humano, uma pessoa. E também esta analise que nos permite afirmar,

aplicando esta maxima Kantiana ao longo de toda a reflexdo: «Age sempre de maneira que
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trates a humanidade quer na tua pessoa quer na pessoa do outro, sempre e a0 mesmo tempo
como um fim e nunca simplesmente como um meio.»

Como ja referimos, este conceito tem sido amplamente problematizado nas diferentes areas do
saber, com maior enfoque na filosofia e no direito, & semelhanca e com ele relacionado, do
conceito de «ser humano». Assim, Isabel Renaud (1994) no seu artigo - «A pessoa Humana e
o Direito a salde» (Vide ISABEL RENAUD: A Pessoa Humana e o Direito a Saude. Revista
Brotéria n.° 139.Pags. 323 — 342) diz-nos que “a pessoa € 0 ser consciente que se realiza
passando pelo outro, isto é, mediante a relacdo com o outro”. Relativamente ao respeito pela
pessoa humana diz-nos que “a pessoa € antes de mais respeitada quando a sua singularidade,
a sua individualidade sao respeitadas”. Relativamente ao tema da pessoa e numa perspetiva
do direito, logo, intimamente relacionado com o conceito de «sujeito de direito» é interessante
perceber se afinal «a luta pela pessoa...», como afirma Ana Ferreira (Vide, ANA ELISABETE
FERREIRA:”A vulnerabilidade humana e a pessoa para o direito — Breves notas”; In. RIDB, Ano
3 (2014), n.° 2, 1023-1053 / http://www.idb-fdul.com/ ISSN: 2182-7567), é uma luta do direito?
A este respeito acrescenta: “ Se o Direito ndo quiser ser um mero regulativo social, mas um au-
téntico «projeto ético» para a realizacdo da autonomia e da responsabilidade, compreendera
gue o problema da desigual-dade humana no acesso ao estatuto de pessoa — o problema de o
conceito de pessoa, intimamente imbricado no conceito de sujeito de direito, ser um conceito
evolutivo, permeavel as con-cecdes ideolégicas e filosoficas de cada época, mas também as
suas exigéncias pragmaticas mais elementares — € um problema seu.” (Pag. 1023)

Michel Renaud (2008) em «A pertinéncia do conceito filoséfico de «identidade pessoal» para a
investigagdo biomédica», (Vide, MICHEL RENAUD: A pertinéncia do conceito filoséfico de
«identidade pessoal» para a investigacdo biomédica. Investigacdo Biomédica, Reflexdes
Eticas. CNECV. Gradiva. Setembro de 2008.) recorda que “o rapido percurso através da
histéria do conceito de pessoa leva a consideracdo da dimensdo temporal da identidade
pessoal, consideracao essencial para compreender o ser da pessoa, do inicio até ao fim da sua
existéncia (2008;pag.265)”. Parece-nos fundamental trazer para a reflexdo a importancia,
apresentada por este filésofo, acerca do conceito de pessoa ser simultaneamente um conceito
ontolégico e ético, “tal como mostra a analise do respeito e do reconhecimento”. Contudo, e

para este entendimento, torna-se fundamental saber qual o significado especifico do
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«reconhecimento ético da pessoa». Dito de outro modo, e nesta dissertacdo, trata-se de
compreender em que medida o conceito de pessoa e de identidade pessoal pode ajudar na
compreenséao da vulnerabilidade humana e, nesta, do modo como a gestéo ética da autonomia,
em oncologia, pode ser conduzida face a a vulnerabilidade decorrente de todo o contexto e
vivéncia total da situacéo de doenca. Para este efeito, socorremo-nos, na linha deste mesmo
filosofo (Vide: RENAUD, Michel:2008; 267), da nocao classica de «pessoa», recordando que a
filosofia, na Grécia antiga, procurava compreende-lo a luz do termo «homems» («antrdpos»).
Este conceito tem a sua proveniéncia no latim «persona», latim persona, -
ae, mascara, personagem - Vide: "pessoa”, in Dicionario Priberam da Lingua Portuguesa [em
linha], 2008-2013, http://www.priberam.pt/dipo/pessoa. O conceito «pessoa», marcado pelo
direito romano, refere-se, primeiramente ao “sujeito de direito, 0 que a expressao atual «pessoa
juridica» ainda conota, com a possibilidade de se referir a uma entidade coletiva (é possivel
que o vocabulo grego prosdpon-face-mascara tenha s6 tardiamente adquirido o sentido de
«pessoa», precisamente soba influéncia do latim persona, como se tivesse havido uma
retroversdo do latim para o grego” — cfr. A. ERNOUT, A. MEILLET, et al, citado por RENUD
(2008:268). E, contudo, e como referimos inicialmente, na tradicdo judaico-cristd que
assistimos a revalorizacdo do conceito de «pessoa». Todas as questfes em torno da pessoa,
da identidade pessoal e personalidade de Deus regressam e assumem a centralidade nas
discussdes acerca das questdes trinitarias. Boécio, citado por RENAUD (2008:268) “definiu a
pessoa como «substancia individual de natureza racional»”, 0 que, segundo o0 mesmo autor, vai
ao encontro da definicdo aristotélica: "o homem é um animal racional.” Sdo Tomas de Aquino,
enunciado por RENAUD (2008:265) reconhece “a pessoa, como ser racional”’, deferindo-a
“‘como um ser de relacdo (esse ad)’. O conceito de pessoa foi, deste modo, primeiramente
aprofundado no seio da reflexdo religiosa para depois ser acolhido pela filosofia moderna. E
nesta modernidade que podemos enquadrar a maxima Kantiana relativamente a pessoa ser
entendida com «fim em si» mesma e nunca como um meio para atingir fins. Nesta analise é
necessario sublinhar que o que importa, verdadeiramente, € a acdo, ou seja, conforme cita
RENAUD (2008:269) acerca da teoria Kantiana “é o campo do agir que requer a determinagao
do sentido da «pessoa», e ndo a andlise do modo como se deve pensar o que € o ser humano

no seu ser”. Dito de outro modo, é a a¢do daquele que cuida (acolhimento, respeito, empatia,
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compaixao, solicitude, etc) da pessoa que esta em situacdo de particular vulnerabilidade, que
reclama a determinacdo do sentido da «pessoa», ou seja, € na acdo que a reflexdo sobre toda
a amplitude do Ser deve estar contida. A acdo deve ser, em si, reveladora da importancia do
Ser a que se refere, independentemente de qualquer reflexdo acerca da pessoa, em si. Kant,
ao contrario de Hume (David Hume: Tratado da Natureza Humana,1738) considera que a razdo
tem um papel meramente instrumental como guia das a¢fes. Hume acredita que as acdes
nunca derivam apenas da razéo, pois considera a existéncia de fontes ndo racionais para guiar
as acdes. Para terminar, esta ja longa nota, recorremos a uma das correntes que também
marcou a reflexdo sobre «a pessoa», 0 personalismo de Emmanuel Mounier (MOUNIER,
Emmanuel — O personalismo — Edi¢Bes Texto&Gréfica. 12 Edicdo. Janeiro de 2010). Acerca da
emergéncia do universo pessoal, a pessoa humana, afirma que “este ndo detém a histéria da
Natureza insere-se na histéria do homem, sem inteiramente lha sujeitar” (MOUNIER:2010;
Pag.29). Identifica trés consequéncias desta emergéncia, das quais destacamos a segunda e a
terceira, respetivamente. “O personalismo ndo é um espiritismo, muito pelo contrario. Capta
todo o problema humano em toda a ampliddo da humanidade concreta, desde a mais humilde
condicdo material a mais elevada possibilidade espiritual.” Nesta segunda consequéncia afirma
que “a ciéncia e a reflexdo apresentam-nos, cada vez mais, um mundo que nao pode dispensar
o0 homem e um homem que nao pode passar sem o0 mundo”. A terceira consequéncia diz que
“ha que repetir, no plano da agéo, o que acabamos de dizer no plano da explicagdo. Em todo o
problema pratico € necessario garantir a solucdo no plano das infraestruturas bioldgica e
econdmica, se pretendemos que sejam viaveis as medidas tomadas noutros planos
(MOUNIER:2010;Pag.30). Do mesmo modo, recorda, “a solugao biolégica ou econdmica de um
problema humano, por proximo que esteja das necessidades elementares, é incompleta e
fragil, se ndo se atender as mais profundas dimensdes do homem. O espiritual € também uma
infraestrutura. As desordens psicologicas e espirituais ligadas a uma desordem econdmica
podem minar, durante muito tempo, as solu¢des alcancadas no plano da economia. E a
estrutura economica mais racional, se for estabelecida com desprezo das exigéncias
fundamentais da pessoa, tras em si a sua ruina”. (MOUNIER:2010;30) A pessoa deve ser
acolhida na sua multidimensionalidade, na sua totalidade e é a integracdo harmoniosa das

suas dimensdes que reconhece e identifica a sua existéncia, como pessoa, nas palavras de
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processo fisiopatolégico da doenca implica o escrutinio cuidadoso dos multiplos processos
humanos na doenca — “da doenca a pessoa”: portanto, torna-se importante compreender o
significado da natureza humana, visto este ser um conceito dindmico e ndo estatico no qual
todo o ser pode descobrir o seu sentido através da andlise dos diferentes elementos que o
compBe — “a identidade e a existéncia”. Sabe-se, por exemplo que o0 giz serve para escrever
311

visto que os ingredientes de que € composto, a isso se destinam. Citando CAMARGO

(1981), a filosofia antiga traduz este pensamento com o famoso principio: “O agir depende do

MOUNIER (2010:pag.31) “sou pessoa desde a minha existéncia mais elementar e, longe de me
despersonalizar, a minha existéncia encarnada é um fator essencial da minha base pessoal’. O
ser humano é, deste modo, um ser em relacdo com o outro, com 0s outros e com o mundo que
o rodeia e, é nesta abertura ao outro, que constréi a sua interioridade enquanto consciéncia
encarnada, sendo a relacédo estabelecida sempre Unica, no tempo, espaco e pessoa com quem
partiiha o momento da existéncia. Regressando a Renaud (2008;pag. 271), “o ser humano é
consciéncia encarnada, isto €, abre-se ao mundo de modo sempre especifico. O mundo néo é
a natureza material que nos circunda, mas o mundo interiorizado tal como cada consciéncia o
vive. (...) O conceito de mundo ndo se refere a exterioridade comum, mas a vivéncia pré-
reflexiva ou reflexiva”, deste modo, na analise da vulnerabilidade humana, da vulnerabilidade
na doenca e subsequentemente da vulnerabilidade na doenca oncolégica é, ontoldgica e
conceptualmente mandatario que a andlise seja alargada as vivéncias reflexivas e que néo
figuem circunscritas a exterioridade comum. A exterioridade comum das situac@es de doenca —
0 modo como cada consciéncia vive a dor, o sofrimento, a alegria, a esperan¢a, o amor - de
vulnerabilidade podem, mais facilmente, ser acedidas, pertencem a uma cultura exterior
simbdlica, a um saber no tempo, contudo, para a compreensao bioética do ser humano face a
estas circunstancia e acontecimentos de vida, é imperativo alargar a compreensédo a «vivéncia
pré-reflexiva ou reflexiva», pois s6 e apenas assim poderemos compreender os fenémenos
existenciais e, deste modo, procurar utlizar o poder (conhecimento) para influenciar
positivamente a consciéncia que habita cada ser (ajudar a que cada pessoa doente possa

realizar o maximo dos seus valores) e ser feliz, em cada dia da sua vida.

¥1 CAMARGO, Marculino — Etica Vida e Satde — 62 edicéo, Editora vozes, Petrépolis 1981, 1-

14P.p
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ser’. Segundo o mesmo autor, a este “ser’” ou “conjunto de elementos” designamos por
“natureza”. Contudo, esta nomenclatura pode ser entendida em dois sentidos distintos. Um
primeiro sentido seria chamado de “estatico” ou mesmo “popular’, no qual “natureza” designaria
tudo o que é oposto a artificio, ou seja, tudo aquilo que conserva o seu estado natural e ainda
ndo sofreu a agdo do homem. O segundo sentido seria atribuido ao “dindmico” ou “filoséfico”,
no qual o conceito de natureza implica um conjunto de leis, forcas ou energias que nascem de
um ser e do qual se pressupde o0 seu crescimento, aperfeicoamento e desenvolvimento. Este

processo de transformacao pode ser levado a cabo por si préprio, ou por outro.

A “natureza humana” é entendida, portanto, neste segundo sentido, pois, para
conhecermos o sentido da vida humana é necessario explorar o contetdo do ser de uma forma
ndo estatica, mas sobretudo dindmica, capaz de transformac@o e sucessivas adaptacdes
enquadradas numa circunstancia, sendo que, se aplica a tradicional definicdo da ética como

“ciéncia do que o homem deve ser em funcdo daquilo que ele é” CAMARGO (1981)312.

A questao da moral reafirma-se como consequéncia légica do facto de “ser homem”. A
moral imp8e-se a todo o ser humano; ela constrange, ndo obriga, mas degrada; negar a sua
ética ou moral deveria ser para 0 homem a sua préopria negagao. A verdadeira ciéncia do
“ethos” funda-se na andlise do Ser humano e culmina na sua realizacao, pois, 0 Homem € o

Unico animal a (pre)ocupar-se, ocupar-se de si préprio, do outro e dos outros, no mundo.

Enumeram-se, de seguida, os elementos da natureza humana: contudo, ndo sem antes
salvaguardar que nenhum dos elementos pode ser analisado isoladamente pois sé o conjunto
nos permite compreender o seu valor completo e Unico. O homem é um ser vivo; € um ser
racional, isto €, uma pessoa, um ser dotado de razéo e liberdade para coordenar a sua vida; o
homem é membro de uma espécie, ou seja, ele é sexualidade; o homem é um ser social,
portanto, chamado a viver em sociedade; o homem é um ser espiritual *** (CAMARGO: 1981).
Todo o ser humano, em todos os tempos e lugares tiveram, tém e terdo sempre um nudcleo

comum, através do qual podemos designa-lo por “homem”.

%12 |bidem, CAMARGO, Marculino, p. 11.

¥3 CAMARGO, Marculino — Etica Vida e Salde — 62 edicdo, Editora vozes, Petrépolis 1981,

pp.1-14.

128



Deste modo, e tendo em conta a natureza dindmica do homem, quer relativamente ao
conhecimento, quer a realizac@o pessoal, existira sempre a influéncia de fatores individuais da
pessoa, caracteristicas genéticas ou historicamente adquiridas, bem como, a relacdo com a
circunstancia (pessoas, coisas e factos). Em suma pode-se dizer que existe um sentido para a
vida humana; contudo, cabe a cada um, individualmente ou em grupo, descobri-lo, descrevé-lo
e vivé-lo. Renaud (2013)*", invocando Pierre Teilhard de Chardin®® recorda que “o ser
humano é feito de um entrelacamento de atividades e de passividades. As atividades que nos
constroem provém dos nossos projetos que conseguimos realizar, das iniciativas que
contribuem para a edificagdo de um mundo mais humano. Mas ndo h& atividades sem
passividades e, se olharmos com atencdo, o campo das passividades é consideravelmente
mais extenso do que o reino das atividades. As passividades abrangem tudo aquilo que nos
constitui sem a nossa intervencéo e que recebemos, ndo a maneira de um sofrimento, mas

como base involuntaria da nossa identidade”.

%4 Renaud, Michel, - Do Ser da pessoa & doenca existencial; Revista Brotéria, Vol 177. Julho de 2013.
31> pierre Teilhard de Chardin (1 de Maio de 1881 - 10 de Abril de 1955) era padre jesuita,
filésofo e também paleontdlogo. Cassiano Reimado diz-nos: “morreu no exilio e praticamente
inédito. Para além de certos meios cientificos e religiosos, poucos o conheciam. Mas foi depois
da sua morte que rapidamente se tornou uma grande figura do pensamento mundial, & medida
que foram sendo publicadas as suas obras de matriz cientifica, filoséfica e teoldgica”. Teilhard
de Chardin procurou, pela sua experiéncia e conhecimento oferecer uma visédo integradora e
reconciliadora entre a ciéncia e da religido, contudo, conforme nos diz Reimao, “ndo quiseram
ver. Nunca lhe deram oportunidade de trazer a publico os resultados da sua intui¢do. Por causa
das suas ideias 0s seus superiores eclesiasticos retiraram-no do ensino, impediram-no de
ocupar a catedra de Paleontologia no College de France e desterraram-no para a China. Foi-
Ihe proibida a publicagdo das duas Unicas obras que deliberadamente escreveu como livros (0
Fenémeno Humano e O Meio Divino). Os seus escritos circulavam as escondidas. [REIMAO,
Cassiano (Organizacao), - Teilhard de Chardin Evolugéo e esperanca, Antropologia e Filosofia.
Coloquio no 50° aniverséario da morte de Theihard de Chardin. Universidade nova DE Lisboa,

2005. p.7.]
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A forma como vivemos e percecionamos o mundo € Unica e individual, pois 0 mundo
resume-se ao que cada consciéncia € capaz de dar sentido (0s outros, as coisas, as situacdes
e tudo aquilo que nos transcende): a consciéncia € a capacidade do ser humano se abrir ao
mundo, de dar um sentido a sua existéncia e coexisténcia, ou seja, ao que esta diante de si e
em si (o “si” implica “o outro”). A consciéncia e o mundo tém entdo um meio ou local de
encontro através do corpo, sendo neste que passa a consciéncia e ao mundo. O corpo
mundano (consciéncia mundana) e o corpo corporeo (consciéncia corpérea) constituem o ser

humano e, deste modo, todo 0 mundo é um corpo consciente e é a experiéncia desse contacto.

Deste modo, afirma Teilhard de Chardin, citado por RENAUD (2013) “recebo-me muito
mais do que me faco. [...] Em ultimo lugar, a vida profunda, a vida «fontal», a vida nascente,
escapa-nos absolutamente”. A vida acontece-nos, simplesmente e, como adverte RENAUD
(2013) “a liberdade é finita, enraizando-se num mundo inescrutivel de condigBes passivamente
recebidas e que solicitam a nossa livre adesdo. Eis 0 momento importante: a nossa adeséo, o
nosso consentimento as limitag6es é imprescindivel, mas livre e ndo obrigatério; se ndo lha
damos, nada muda objetivamente, mas subjetivamente a existéncia corre o risco de se nos
manifestar como absurda. E por isso que o exercicio saudavel da liberdade exige o

consentimento aos seus proprios limites®®”.

Os avancos e conquistas da nova medicina, sobretudo no campo da investigacéo
cientifica e tecnoldgica atingiram niveis prodigiosos, tal como ja enunciamos anteriormente
quando lembramos o ensaio de Fernando Gil «Mors Certa, Hora incerta» e a sua
transformacgédo, proposta por Jorge Soares, face a nova medicina, em «Mors Certa, Hora
certa». Procuram-se todas as formas de combater a morte, de lutar pela imortalidade e, deste
modo, afirmar o triunfo da inteligéncia humana na medicina, a capacidade de superar-se face a
sua propria natureza, contudo, acompanhando o pensamento de GADAMER (2002:13) “sera

toda a pratica uma aplicacéo da ciéncia? Apesar de toda a pratica implicar a aplicacdo da

%16 Renaud, Michel, - Do Ser da pessoa a doenca existencial, Comunicacdo de 30 minutos
apresentada no dia 27 de Maio de 2013, no 1° Encontro de Oncologia e Bioética do Instituto
Portugués de Oncologia de Lisboa, a pedido da Sr® Enfermeira Mara Freitas, do Centro de

Formacao do IPO.
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ciéncia, ndo sdo ambas idénticas. Pratica ndo significa apenas fazer tudo o que se pode fazer.
A pratica € sempre, também, escolha e decisao entre possibilidades. Tem sempre uma relacéo

com o «ser» do homem>*””

e, diriamos, nessa relagdo com o «ser do homem» o caminho ainda
€ de compreensao limitada e misteriosa, classificada como inatingivel ao método cientifico e a
propria experiéncia humana, enquanto facto passivel de ser reproduzido. Tal como
apresentado no inicio do capitulo, a justificacdo da existéncia como agregacdo atomica e da
sua finitude como a dispersao, o inicio e o fim da vida permanecem mistérios indissolUveis: por

isso, recordamos a célebre afirmacdo de Pascal, citada por RENAUD (2013)318

“O que é o
homem na natureza? Um nada relativamente ao infinito, um tudo relativamente ao nada, um
meio entre nada e tudo. Infinitamente afastado de compreender os extremos, o fim das coisas e

0 seu principio sdo para ele invencivelmente escondidos num segredo impenetravel,

igualmente incapaz de ver o nada de onde foi tirado, e o infinito no qual estd mergulhado”.

2.2 O SOFRIMENTO A DOR E A VULNERABILIDADE NA DOENCA

“A ética da vulnerabilidade deve fazer-nos olhar para o mundo como algo muito fragil, como
uma realidade viva que necessita de cuidados especiais e de protecdo permanente. Como

afirma Darryl Macer, e eu estou com ele, “Bioethics is love of life.”

Daniel Serrdo**°

%7 GADAMER, Hans-Georg, - O mistério da Satde, O cuidado da satde e a arte da medicina.
Traducéo de Anténio Hall. Edi¢cdes 70. 2002. p.13.

8 Renaud, Michel, - Do Ser da pessoa & doenca existencial, Comunicacdo de 30 minutos
apresentada no dia 27 de Maio de 2013, no 1° Encontro de Oncologia e Bioética do Instituto
Portugués de Oncologia de Lisboa, a pedido da Sr2 Enfermeira Mara Freitas, do Centro de
Formacéo do IPO.

%19 SERRAO, Daniel - Vulnerabilidade: uma proposta ética - disponivel em:

http://www.danielserrao.com/gca/index.php?id=124
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Etimologicamente sofrimento®°, s. do lat. sufferre, «suportar, tolerar; aguentar».

Doenca®* significa “do lat. dolentia, «dor». Tal como descrevemos anteriormente a existéncia
humana continua envolta em grandes mistérios. No ponto anterior referiamo-nos «ao fim das
coisas e o seu inicio» como um mistério inexplicavel e, no entanto, como teremos oportunidade
de verificar, encontramos outros momentos, neste intervalo entre o inicio e o fim, que se
revestem, igualmente, de grande mistério, como a dor humana e o sofrimento®?. A dor®®, “do
lat. Dolo r-, «dor fisica, sofrimento; dor moral, pena, desgosto, tormento, aflicdo, tristeza; causa
de dor». De facto, como nos recorda a afirmacdo de Susan Sontag no inicio deste capitulo, a
«a doenga é o lado sombrio da vida, uma cidadania bem pesada [...] mais tarde ou mais cedo
cada um de nés se vé obrigado [...] a identificar-se como cidad&do da outra zona». Pensar sobre
a vulnerabilidade humana, sobre a condi¢do existencial do ser humano, implica considerar
cada trajetoria individual e (nica e procurar saber o que significa, além dos conceitos de saude
e bem-estar — subjetivos e dindmicos, como verificamos anteriormente — 0 que é para cada
pessoa o sofrimento, a dor, a doenca.

A dor e o sofrimento correspondem a sintomas de mal-estar ontolégico do Ser
Humano, ou seja, se por um lado a dor encerra um fenémeno fisico — o 5° sinal vital e,
portanto, um sintoma que carece de ser avaliado e registado, quanto a sua presenca e
intensidade, pelos profissionais de saude — o sofrimento corresponde a dimensdo néo
mensuravel, descrita como o0 «sofrer»: a capacidade de cada pessoa suportar 0s
acontecimentos fisica, emocional e psicologicamente. Apesar desta separacdo, na realidade

concreta, a dor nunca é detetada como uma sensacao separada; é sempre acompanhada de

320 MACHADO, José Pedro, - Dicionario etimolégico da lingua portuguesa. Lisboa 1990: Livros
Horizonte, vol. V., p.219.

321 MACHADO, José Pedro, - Dicionario etimolégico da lingua portuguesa. Lisboa 1990: Livros
Horizonte, vol. Il., p.2352

%22 SERRAO, Daniel. - A dor humana e o mistério do sofrimento. Dor Oncoldgica e Unidades de
Dor. Fundédo. 1999, 83-88.

323 MACHADO, José Pedro, - Dicionario etimolégico da lingua portuguesa. Lisboa 1990: Livros

Horizonte, vol. V., p.357.
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emocao e encerra um significado na narrativa individual: por isso, cada dor é tnica®**. A dor,
sendo sobretudo atribuida ao corpo fisico, ndo se deixa aprisionar e envolve, como nos
recordou Gadamer, a totalidade do Ser; logo, tras consigo toda a riqueza e complexidade da
pessoa humana, do ser, em si, e da sua abertura ao outro, aos outros e ao mundo; 0S seus
valores, a sua cultura, os seus habitos, 0s seus costumes, as suas crencas.

Como nos recorda PERROTIN e DEMAISON (2002:73)%** “o sofrimento integra a dor
porque o psiquismo inclui a corporeidade onde o sujeito emerge”. Ricoeur, citado por
PORTOCARRERO (2001:203),°® afirma: “ndo sou uma alma separada nem um corpo
simplesmente biolégico mas uma mistura (...) um ser intermediario feito de finitude que se
transcende ou de infinitude que se restringe, logo, um ser que nada sendo sem corpo, ndo se
reduz, no entanto, a uma coisa, nem se identifica totalmente com o que é”. SERRAO (1999),327
no seu artigo sobre «a dor humana e o mistério do sofrimento», reforga, por um lado, a
importancia da compreensdo da natureza Ultima do sofrimento humano e por outro, a
constatacdo de que os amplos conhecimentos acerca dos mecanismos fisicos e
fisiopatolégicos da dor*?® ndo incluem a compreenséo dos seus significados. No seu artigo diz-
nos que utiliza “a palavra mistério num sentido muito particular e sem conotacao religiosa,
metafisica ou transcendental. O que quero dizer é que sabemos muito sobre a substancia da
dor e muito pouco sobre a sua hatureza essencial e o seu lugar na economia do viver humano,

como sofrimento”. Afirma ainda que “a dor humana é uma realidade biolégica, quase uma

%24 WALL, Patrick, - Dor a Ciéncia do Sofrimento, Porto, Ambar. 2002, p.49.

%5 PERROTIN, Catherine, DEMAISON, Michel, - La douleur e la Souffrance, paris. LES
Editions du Cerf. 2002, p.73

3% Ct. PORTOCARRERO, Maria Luisa, - Corpo Préprio, Sofrimento, Meméria, In. A Dor e o
sofrimento: Abordagens, Maria José Cantista (Org), Campo das Letras, Porto. 2001, p.203-214
327 SERRAO, Daniel. - A dor humana e o mistério do sofrimento. Dor Oncoldgica e Unidades de
Dor. Fundéo. 1999, 83-88.

28 A Associacdo Portuguesa para o Estudo da Dor, define dor, de acordo com a International
Association for the Study of Pain, como “uma experiéncia multidimensional desagradavel,
envolvendo ndo sé um componente sensorial mas também um componente emocional, e que

se associa a uma leséo tecidular concreta ou potencial, ou € descrita em funcdo dessa lesdo”.
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banalidade, comum aos grandes metazoarios e ao homem. Mas afirmo também que o
sofrimento humano partiiha do que ainda é o mistério da consciéncia reflexiva ou
autoconsciéncia, qualidade especifica dos seres humanos”. Dor e sofrimento nem sempre séo
possiveis de isolar: caminham muitas vezes como sinénimos e estabelecem uma continuidade
entre si*%°.

N&o podemos falar de sofrimento sem falar das suas origens religiosas; ou seja, a
resposta classica ao sofrimento humano vai encontrar as suas raizes na heranca judaico-crista.
A dimensao religiosa integra o sofrimento humano na medida em que é o caminho para a vida
além da morte. Na Biblia pode ler-se: “qualquer [...] mal sob todas as suas formas inclui a dor e

30 O sofrimento ndo é

o sofrimento [...] sera definitivamente eliminado no fim dos tempos
causado por Deus; ele surge, primeiramente, quando o homem comete o pecado original e é
expulso do paraiso: 0 homem transgride as leis do Senhor sendo por isso condenado: “Porque
. comeste da arvore que eu te probira de comer, maldito é o solo por causa de ti! Com
sofrimento dele te nutrirds todos os dias da tua vida” (Gén. 3, 17).
Relativamente ao mistério da salde e da doenca, ele é expresso pelo sofrimento de
Job, um homem justo e que tem de suportar a doenca, que lhe causa sofrimento, como ato de
salvacéo dos outros. Por ultimo, com a morte de Cristo, o sofrimento surge como meio e fim de
ultrapassar o pecado e passar para a vida eterna®'. MAUSS (2001),%** no seu ensaio sobre a
«Dadiva» refere que a troca € um denominador comum heterogéneo das atividades sociais e,

na sua estruturacao, existiriam trés imperativos: dar, receber e recompensar. O valor da troca

nao é igual porque as dadivas de chegada sdao sempre superiores as de partida. Deus ao

329 PERROTIN, Catherine, DEMAISON, Michel, - La douleur e la Souffrance, paris. LES
Editions du Cerf. 2002, p.7.28

330 ct. PORTOCARRERO, Maria Luisa, - Corpo Préprio, Sofrimento, Memoria, In. A Dor e 0
sofrimento: Abordagens, Maria José Cantista (Org), Campo das Letras, Porto. 2001, p.203-214
%1 FARIAS, José, - O sofrimento: Enigma e Mistério, uma aproximacao Teoldgica, In Dor e
Sofrimento: Abordagens, Maria José Cantista (Org.) Porto, Campo das letras, Porto,

2001,p.291-308.

%32 MAUSS, Marcel, - Ensaio sobre a Dadiva, Lisboa. Edicdes 70. 2001, p.59-141.
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conceder o dom da vida ao Homem, apds a transgresséao, deu-lhe o sofrimento como condicao
de ele poder alcancar a vida eterna.

O lluminismo marcou a afirmacdo da razdo e a valorizagdo da ciéncia como
conhecimento absoluto. O saber cientifico e o desenvolvimento das tecnologias procuraram
sobrepor-se e substituir Deus. A dor e o sofrimento assumiram dimensdes estritamente
racionais, objetivas e ndo misteriosas ou sagradas. A fé divina € substituida pela fé na
medicina, pelo seu endeusamento, como resposta para todos os males da pessoa e da
sociedade. Desta forma, os profissionais de salde, especialmente os médicos, sdo arrastados
pela corrente racionalista que pensa sobretudo o corpo objetivo, afastando-se da subjetividade
individual. A ciéncia médica surge assim, de acordo com BISCAIA (2005:153),** “como uma
panaceia que, afastando a doenca, nos faz regressar ao paraiso perdido onde o tempo fluia
sem envelhecimento nem mal-estar”.

A dor e o sofrimento sdo analisados minuciosamente numa perspetiva racional,

34 sublinha, sobre esta matéria, a

contudo a pessoa que sofre é esquecida. SERRAO (1999:80)
obrigacdo e responsabilidade do médico em acolher a pessoa humana como “unidade
substancial de corpo e de espirito”. Refor¢a a importancia das suas competéncias cientificas e
técnicas como meio de conhecer as dimensBes do corpo biolégico e quimico; contudo,
acautelada desde logo o facto de toda e qualquer formacdo somente cientifica e técnica ndo
Ihe permitir compreender, de forma coerente, “a pessoa que esta sentada a sua frente, no
momento magico da primeira consulta e se queixa porque sofre”. Acrescenta ainda que “a
genética é um programa, ndo é uma explicacdo. Entre a possibilidade e o ato, fica um vazio
que ndo sabemos, ainda, preencher’. Deste modo, importa efetivamente compreender nao

apenas as razfes do sofrimento humano, mas acima de tudo a forma como o ser humano sofre

e quais as respostas a essas formas de sofrimento.

333 BISCAIA, Jorge, - Ao Encontro da Ternura, Grafica de Coimbra 2. 2005, p.153.
334 SERRAO, Daniel. - A dor humana e o mistério do sofrimento. Dor Oncoldgica e Unidades de

Dor. Fundédo. 1999, 83-88.
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CANTISTA (2001:63)*° lembra que o sofrimento, em dltima instancia, esta
“relacionado com o sentido da finitude e contingéncias humanas, a menor das quais nao sera,
sem duvida, a realidade da morte. Morte que nos advém, muitas vezes, como doenca mortal ou
incuravel, mas que nos convoca de surpresa, inesperadamente, em «pleno estado de saude»”.
GAMEIRO (1999:29)**® reconhece que “a doenga é uma fonte importante de sofrimento
humano, porque constitui uma ameaga real ou imaginaria a sua integridade e lembra-lhe a sua
fragilidade e a sua finitude”.

As exposicbes realizadas anteriormente, acerca do conceito de salude ajudam-nos,
agora, a compreender o conceito de doenca. Este é caracteristicamente reconhecido, na
medicina ocidental, como “um conjunto de alteragdes patoldgicas que séo avaliadas a partir de

um conjunto de sintomas e sinais>>"

. O conceito de «normalidade», que varia de sociedade
para sociedade e historicamente na mesa sociedade, “tem um papel crucial no modo como a
medicina define a doencga. Na verdade, o conceito de normalidade assenta novamente mais em
aspetos sociais do que biolégicos e é concebido como o que é considerado aceitavel ou
desejavel*®. Assim, a doenca deve ser acolhida pelo profissional de satude, ndo apenas na
sua aquiescéncia médica, mas incorporando a dimensdo particular que torna cada doenca
Unica. Dito de outro modo, cada pessoa tem a sua doenga, na qua, ainda que esteja descrita,
cientifica e tecnicamente de forma semelhante, o fator de diferenciagdo €, sem duavida, a sua
experiéncia pessoal, enquanto pessoa, ou seja, a forma como a doenca afeta a sua existéncia
individual. E curioso verificar que a lingua inglesa estabelece claramente a distingdo entre
«estar» doente, «ser» doente» ou «proceder como doente», ou seja, Disease, lliness e

Sickness, respetivamente. Os conceitos dizem-nos, na mesma ordem, que «Disease» diz

respeito a “um acontecimento biolégico, caracterizado por mudangas anatdmicas, fisiolégicas,

335 CANTISTA, Maria José,- O segredo do sofrimento ou o sofrer em Segredo, In Dor e

Sofrimento: Uma perspetiva Multidisciplinar, Michel Depuis, et col., Porto. Campo das Letras,
2001,p.63.

%% GAMEIRO, Manuel, - Sofrimento na Doenca, Coimbra, Quarteto. 1999, p.29.

%7 MELO, Maria da Luz, - Comunicacdo com o doente, certezas e incégnitas. 12 Edicao.
Lusociéncia. 2005,p.32.

338 |dem, p.33.
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bioquimicas ou por uma sua combinagdo [...] lliness é um acontecimento psicossocial, sem
componente biolégica, que consiste numa configuracdo de desconforto e desorganizacdo
psicossocial, resultante da interacdo do individuo com o seu meio [...] Sickness é analisado
como identidade social, um estatuto ou papel assumido por pessoas que foram rotuladas como
nao saudaveis®®”. O Francés refere-se apenas a doenca (maladie) e ao doente (malade).

Na lingua portuguesa, os termos utilizados s@o sobretudo «sou doente» ou «estou
doente», sendo o primeiro utilizado, maioritariamente, em situagdes de cronicidade — quando a
pessoa se refere a doenca como parte integrante de si, uma realidade permanente, com mais
ou menos gravidade — e o0 segundo, em casos episddicos, em que a situacao é passageira e,
portanto, considerda pela pessoa como uma realidade externa e marcada no tempo. Para
compreender o sofrimento humano, a dor, face aos processo e situacbes de doenca €
necessario ir além da doenca, além do processo fisiopatologico e envolver a pessoa na sua
totalidade; ou seja, sublinhando o anteriormente mencionado, a compreensdo da
vulnerabilidade na doenca e no sofrimento pessoal envolve as vivéncias reflexivas, a
exterioridade comum, mas também a vivencia pré-reflexiva. O impacto psicolégico da doenca
fisica na pessoa assume um papel central na gestdo da doenca e consequentemente do
sofrimento adstrito: noutros termos, os profissionais de satude sdo chamados a compreender,
além das reagdes emocionais a doencga, “os desafios que a doenga e tratamento representam

para o doente®®”

. MELO (2005:33) esclarece, ainda que “de modo global, o desafio surge da
incerteza que a doenca introduz na vida do doente; esta incerteza resulta ndo s6 do curso da
doenca e do tratamento em si, mas também da exposicdo a pessoas, procedimentos e
ambientes desconhecidos”.

A experiencia do sofrimento esté intimamente relacionada com as situagdes de dor e

de doenca, contudo ndo devemos esquecer que ndo se esgota nestas e que podem ser

%9 MELO, Maria da Luz, - Comunicacdo com o doente, certezas e incognitas. 12 Edicédo.
Lusociéncia. 2005,p.32
%% MELO, Maria da Luz, - Comunicacdo com o doente, certezas e incégnitas. 12 Edicao.

Lusociéncia. 2005,p.33
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agravadas ou atenuadas em funcdo de outras dimensdes individuais. RENAUD (2008: 10)**

lembra, como vimos no capitulo anterior, que “a nossa vulnerabilidade marca-se na
possibilidade de sermos atingidos na nossa recetividade, de modo tal que as melhores relacdes
humanas, as relagbes mais valiosas, sejam fonte de sofrimentos”; deste modo, aponta como
possiveis formas de sofrimento a “decegao, a desilusao, a frustragao das nossas expetativas
em relacdo aos seres que mais prezamos”. Noutros termos, esta chamada de atengao diz-nos
gue além das situagbes de sofrimento do corpo fisico, com experiéncia de dor, a
vulnerabilidade humana, ja atingida face a essas dimensdes, pode ser ainda mais agravada,
pela forma como somos, ou ndo, capazes de gerir as expectativas relativamente aos elementos
externos como a doenca em si e, nesta, a relagdo emocional e cognitiva: ou seja, “a nivel
emocional, as formas de coping usadas pelo individuo podem ajudar ou impedir o ajustamento
a doenca e ao desafio que esta imp&e. A nivel cognitivo, 0 modo como o doente procura e
processa a informacéo relacionada com a doenga, podera ou ndo atenuar 0 seu impacto
psicoldgico®*?”.

As relacdes que estabelecemos com o outro, sobretudo quando ja nos encontramos
numa situacao de particular fragilidade, como numa situacéo de doenca, de dor e sofrimento —
sejam com os mais proximos, os profissionais de saude, ou outros — podem ser uma fonte
abundante de vulnerabilidade na medida em que “somos reenviados para a nossa solidao, a

3435

gual aparece como experiéncia fundamental, de natureza ontologica™”, remetendo-nos para a

nossa finitude. Desta forma, a soliddo, o sofrimento e a propria fragilidade caminham juntas,
“crescem paralelamente, porque é o aprofundamento da propria identidade na soliddo que
torna possivel a sua superacao pelo enriquecimento do encontro com o outro. Mas é também

344”

esta riqueza do encontro que nos torna mais vulneraveis™ . A Vulnerabilidade é fonte de

%1 RENAUD, Michel, - Vulnerabilidade e Espiritualidade, Revista portuguesa de Bioética.
Suplemento n.° I, Homenagem a Jorge Biscaia. 2008. p.10.

%2 MELO, Maria da Luz, - Comunicacdo com o doente, certezas e incognitas. 12 Edicéo.
Lusociéncia. 2005,p.33.

%3 RENAUD, Michel, - Vulnerabilidade e Espiritualidade, Revista portuguesa de Bioética.
Suplemento n.° I, Homenagem a Jorge Biscaia. 2008.p.10.

%4 1dem,p.10.
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rigueza no encontro humano, face a doenca e a soliddo, e, simultaneamente, de mais
vulnerabilidade que se transforma em sofrimento e dor, apenas passivel de ser acolhida na
reciprocidade e na resposta ética a esse sofrimento. Deste modo, “a solidao é vivida como a
vulnerabilidade que se metamorfoseou em sofrimento, o sofrimento da desiluséo que se
encontra marcada pela incapacidade de atingir o ideal da relagdo ou de permanecer nele” 3%
Diante da doenca e do sofrimento que esta pode encerrar, sabemos que algumas
pessoas sdo particularmente vulneraveis, na medida em que a sua integridade (fisica,
emocional e espiritual), as suas relagdes com o outro, com os outros e com o mundo, as suas
expectativas relativamente aos projetos de vida, a sua vida profissional, o seu papel social e/ou
familiar, a sua imagem corporal, o seu futuro estéo particularmente ameacados. E por isso, que
SERRAO**® nos diz que “os seres humanos, em situacdo, ndo sdo iguais ha sua capacidade
para suportar as relagdes com o mundo natural e com os outros seres humanos, pelo que é
eticamente aceitavel uma discriminagéo positiva em favor dos mais fracos, ou seja, dos mais
vulneraveis”. Foi também esta constatacdo que levou, como vimos no primeiro capitulo, a

%7 como referencial particular da

formulacdo do principio do respeito pela vulnerabilidade
Bioética; desta forma, como SERRAO (1999:81)348 assegura, “a grande proposta para o
entendimento da condicdo humana, na qual o sofrimento ocupa, ha milénios, um lugar central,
€ a proposta bioética [...]: o sofrimento humano s6 pode ser compreendido nesta nova
disciplina, nesta nova perspetiva”. A razdo apontada por Daniel Serrdo reside na natureza do
sofrimento humano, isto €, na sua componente do «bio», a dor e 0 componente do «ethos», 0s

elementos afetivos e racionais inerentes ao sofrimento humano. “Os trés ingredientes, do

sofrimento humano — o estimulo sensitivo, a valorizacéo afetiva e a interpretacao racional — vao

¥ 1dem,p.11.
3% Serrao, Daniel: In. Revista: Autopoética. Sentir, Pensar e Agir — Vulnerabilidade: uma
proposta ética. Disponivel em:

http://www.danielserrao.com/gca/index.php?id=124

347 KEMP, P, RENDTORFF,J, - Basic principles in bioethics and biolaw: Autonomy, dignity,
integrity, and vulnerability. 1998.

38 SERRAO, Daniel. - A dor humana e o mistério do sofrimento. Dor Oncoldgica e Unidades de

Dor. Fundao. 1999, p.81.
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ter um peso relativo muito diverso, consoante a natureza e a intensidade do estimulo
consoante a tensdo maior ou menor do campo afetivo e ainda consoante a decisdo racional

resultante da andlise do estimulo e da coloracdo afetiva”, conclui SERRAO*.

MOOS&TSU*?° apresentam a doenca fisica como um momento de crise para e pessoa
e para a sua familia, com repercussdes inevitaveis do ponto de vista psicoldgico. No caso das
doencas graves, a crise tende a agravar-se pelo sentimento e percecdo de ameacas reais e
potenciais para a pessoa, desde a separacdo da familia relacionada com potenciais
internamentos, o medo da perda da sua identidade, dos papéis sociais, familiares,
profissionais, as transformacdes funcionais e fisicas, com possibilidade de dependéncia e
sentimentos incémodos, relativamente a si mesmo. MOOS&TSU (1977) identificaram sete
estratégias de adaptagéo para o pepel de doente e sublinham a avaliagcao cognitiva da pessoa
sobre o seu desenvolvimento. MELO (2005:34)*" diz-nos que a selecdo de “estratégias de
coping — conjunto de estratégias as quais o individuo recorre para fazer frente a uma
solicitag8o externa ou interna avaliada como constrangedora — determinard o modo como a
pessoa ira recuperar da sua doenga”, ou, diriamos nés, adaptar-se a sua situacdo de doenca,
procurando desenvolver o seu maximo potencial de bem-estar e qualidade de vida, na doenca.
Relativamente a avaliagdo cognitiva da pessoa doente e a sua pertinéncia, esta psicéloga diz-
nos que, “por exemplo, na sua relacdo com os profissionais de saude, o individuo pode nao
saber o que perguntar, ter dificuldades em interroga-los sobre a medicacdo e em expressar
sentimentos negativos, como a tristeza e a célera, relativamente a doenca, ao tratamento ou
aos préprios profissionaisssz”. A mesma autora esclarece os principais fatores para a avaliagao

cognitiva e os «coping skills»: sdo eles “0 meio envolvente e as caracteristicas pessoais, os

%9 1dem,p.82.
%% MOSS, Rudolf. H., & TSU, Vivien Davis, - Coping with physical illness. New York: Plenum

Medical Company. 1977

*1 MELO, Maria da Luz, - Comunicacdo com o doente, certezas e incégnitas. 12 Edicao.
Lusociéncia. 2005,p.34-35.

%2 1dem, p.34.
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3 As sete tarefas do doente sdo

fatores relacionados com a doenca e o ambiente fisico
estabelecidas em duas areas distintas: as relacionadas com a doenca e as gerais. Assim, nas
tarefas relacionadas com a doencga, temos: “1. Lidar com a dor e com a incapacidade; 2. Lidar
com o meio hospitalar e com procedimentos de tratamento especifico; 3. Desenvolver relagbes
adequadas com os técnicos de saude”. Nas tarefas gerais: “4. Preservar o equilibrio emocional;
5. Preservar uma auto-imagem satisfatéria; 5. Preservar a relagdo com a familia e com os

amigos; 7. Preparar-se para um futuro incerto®>".

A resposta individual a doenga, as suas manifestacdes e implicagcdes €, como ja vimos,
individual e Gnica e, na individualidade, diferente para cada momento. A forma como cada
pessoa lida com uma situacdo concreta modifica-se ao longo da sua vida, de acordo com
multiplos fatores de ordem pessoal, social, emocional, psicoldgica, social, politica, historica.
Sobre estes aspetos, e porque o foco do nosso trabalho é a vulnerabilidade e a autonomia,
gostariamos de associar breves apontamentos para reflexdo, tais como o facto das dificuldades
cognitivas, sentidas pelos doentes, serem tanto maiores quanto maior for o grau de
diferenciacdo da situacdo de doenca que a pessoa estiver a enfrentar: € que a literacia em
sallde vai muito além da fungcdo cognitiva, pois trata-se de uma linguagem hermética,
minuciosa e especializada, apenas acessivel pela comunicacdo adequada entre o profissional,
o doente e sua familia. Consideremos, como exemplo, um doente com cancro ao qual é
proposto uma determinada linha de quimioterapia (QT). Quantos doentes tém a capacidade de
simultaneamente gerir o impacto desta doenca na sua existéncia e participar nas decisdes
acerca das opc¢Oes terapéuticas.? Quantos saberdo o que perguntar? Quantos saberdao quais
as questdes a colocar face a um caminho que prevé a realizagdo de varios ciclos de QT, com
associacdo de varios citostaticos? Quais os exames que deverdo ser feitos? Certamente, a
percecdo individual conduzira aos registos, muitas vezes dramaticos das histérias dos amigos,
vizinhos, das historias que nos chegam através da comunicacdo social, das redes sociais, da
literatura. Ainda assim, a avaliacdo cognitiva, face a experiéncia de emocdes téo fortes,

assume contornos que carecem de respostas diferenciadas e integradoras, e sobretudo da

%3 1dem.

%4 1dem,p35.
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resposta dos profissionais de salde no que diz respeito a comunicacao ética, a empatia e a

compaixao.

GOLEMAN®®® clarifica esta relacdo entre a mente e a medicina, depois de ilustrar uma
situacdo de suspeita de cancro®®, dizendo: “na terra dos doentes, as emocdes reinam como
soberanas; o0 medo esta sé a um pensamento de distancia. Se ficamos tdo emocionalmente
fragilizados quando estamos doentes € porque 0 nosso bem-estar mental se baseia em parte
numa ilusdo de invulnerabilidade. A doenca — em especial uma doenca grave — desfaz essa
iluséo, atacando a premissa de que a nossa vida pessoal esta a salvo e em seguranca.

Subitamente, sentimo-nos fracos, impotentes e vulneraveis®"

. A adaptagcdo a doenga é
fortemente condicionada por fatores individuais, pela resiliéncia, pela capacidade de adaptar-se
de forma positiva e com sentido; ainda assim, as respostas externas reinem 0s meios através
dos quais poderd tornar-se mais facil ou mais dificil, cada trajetéria de adaptacdo. Neste
caminho, especialmente os profissionais de salde desempenham um papel de extrema
importancia e devem estar conscientes do impacto emocional das situacdes de doenca, na
pessoa e na sua familia, para poderem cuidar, para através do seu cuidado poderem devolver-
Ihes a seguranca, a confianca, a estima de si e serem capazes de metamorfosear o encontro

humano, na doenca, a relacdo entre os profissionais e os doentes, num momento de

aprofundamento da existéncia e compreensdo do Ser, muito além de um corpo fisico. O

%5 GOLEMAN, Daniel, - Inteligéncia Emocional, Tradugdo de Mario Dias Correia. Janeiro de
2014p.186-190.

%0 “Uma vaga dor numa virilha levou-me ao médico. Tudo parecia normal, até que apareceram
os resultados das andlises. Havia vestigios de sangue na minha urina. — Quero que va ao
hospital fazer alguns testes... fungées renais, citologia... - declarou, num tom profissional. Ndo
me lembro do que disse a seguir. A minha mente pareceu congelar ao ouvir a palavra citologia.
Cancro. Tenho uma recordacdo enevoada de ele me ter explicado quando e aonde deveria ir
fazer os testes. Eram instrucbes o mais simples possivel, mas tive de pedir-lhe que as
repetisse trés ou quatro vezes. Citologia — a minha mente ndo saia daquela palavra. Sentia-me
como se acabasse de ser assaltado a porta de casa. Porque teria reagido tdo fortemente?”

%7 GOLEMAN, Daniel, - Inteligéncia Emocional, Traducéo de Mario Dias Correia. Janeiro de

2014, p.186.
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sofrimento, a dor e a vulnerabilidade na doenca prescrevem a responsabilidade do profissional,
muito além da deontologia, mas sobretudo como um A priori ético, de oferecer uma resposta
humana ao outro que sofre. GOLEMAN (2014:186)358 afirma que “muito frequentemente, os
cuidados médicos modernos sofrem de falta de inteligéncia emocional” e, acrescentamos, falta
de inteligéncia ética, ou seja, a escassez de adequacdo da agdo as circunstancias; dito de
outro modo, a ética dos costumes, da conduta, a ética pratica, a ética do quotidiano. E
necessario desenvolver a consciéncia dos nossos comportamentos e das nossas acgbes. A
Unica resposta possivel ao sofrimento e a vulnerabilidade é-nos dada, como afirmamos
anteriormente, nas palavras de Serrdo, pela Bioética, deste modo, cremos ser essencial

regressar a ética como um saber a aplicar, a viver.

E essencial que os contextos clinicos, os cuidados de saide, mas também a
sociedade, sobretudo as familias, possam ganhar tempo para a reflexdo sobre a agéo, sobre
cada ser individual, sobre 0 seu «Si mesmo como 0 outro», sobre as razdes do nosso sentido
de vida, das nossas acdes, mas também da nossa letargia face aos acontecimentos do mundo
global e da vida em particular. Escutar-se, sentir-se, olhar-se e ver a fragilidade que nos
constitui, caracteriza também a fragilidade que nos distingue e potencia, como seres humanos,
como pessoas. E necessario que cada pessoa seja capaz de colocar-se no lugar do outro,
compreendendo-o muito além daquilo que sabe e pensa sobre ele. E necessario que o outro
nos interpele pela simples razdo de existir, de viver, de ser. A sua experiéncia existencial
enriguece-nos: aprendo com a sua sabedoria, com a sua experiéncia, principalmente
emocional e relacional. E imprescindivel desenvolver a “determinacéo reflexiva das condi¢cdes

359,

da acdo humana boa, do lugar onde repousa a finalidade do agir™”; noutros termos, &

necessario desenvolver a «consciéncia bioética»>*° para e no cuidar.

%8 |dem,p.186.
%9 Machado, C. (2005). Etica: da e na formacéo. Revista Portuguesa de Pedagogia, 39(3), pp.

129-134

%0 A Consciéncia Bioética e o cuidar, foi um tema amplamente trabalhado por Ana Paula

Franca, sobretudo com o enfoque na formacéo da consciéncia bioética e 0 modo como emerge

na pratica de cuidados de enfermagem. Essa consciéncia bioética, parece-nos poder ser
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Urge pensar nas familias, na sociedade, na politica, na economia, nos cuidados de
salde e em muitos outros conceitos, como pessoas, como seres Unicos que se relacionam com
0 outro, com 0s outros e neles sdo capazes de reencontrar-se e ndo apenas como algo
objetivo, artificial, automatizado e desprovido de qualquer emocdo ou sentimento.
GOLMENAN®** reconhece que o problema surge quando “o pessoal médico ignora como os
doentes estdo a reagir emocionalmente, embora tratando da sua condicdo fisica. Esta
desatencédo a realidade emocional negligencia um crescente corpo de provas demonstradas de
gue os estados emocionais das pessoas podem por vezes desempenhar um papel significativo
na vulnerabilidade a doenga e no decurso da convalescenga”. Sublinha ainda a importancia do
encontro humano no decorrer dos cuidados, pois, “para o paciente, qualquer encontro com
uma enfermeira ou um médico pode ser a oportunidade de conseguir informacdes

tranquilizadoras, conforto, alivio — ou, se mal conduzido, um convite ao desespero”sez.

Nesta caminhada entre a salde e a doenca, com um potencial de mudanca cada vez

maior, num e noutro sentido, e com todas as consequéncias e/ou beneficios resultantes de um

alargada aos profissionais de salde, que ndo apenas enfermeiros, pois, como a propria
escreve, trata-se de procurar “uma compreenséo filoséfica sobre a formacdo da consciéncia
bioética e o modo com esta emerge na prética [...] com um duplo propésito [...] iluminar o
pensamento [...] com os conhecimentos da moral, da ética e também da bioética, que possam
ser uteis [...]; acima de tudo aumentar o conhecimento filosoéfico através da reflexdo sobre os
dilemas bioéticos, que as pessoas que cuidam de pessoas enfrentam na sua pratica
profissional, reflexdo que permita orientagbes mais precisas [...]". FRANCA, Ana Paula, - A
consciéncia Bioética e o Cuidar, Edicdo: FORMASAU - Formacdo e salde, Ida. 12 Edicao,
Maio de 2012. 294.pp.

%1 GOLEMAN, Daniel, - Inteligéncia Emocional, Traducdo de Mario Dias Correia. Janeiro de
2014, p.186.

%2 GOLEMAN, Daniel, - Inteligéncia Emocional, Traducéo de Mario Dias Correia. Janeiro de

2014, p.187.
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agir prudente, responsavel e cuidador é fundamental compreender a “complexidade do eu, tu e

363y 3641

0 outro™™", bem como, dos “efeitos da vulnerabilidade e das doencas na vida da pessoa

A resposta ao sofrimento deve assegurar, deste modo, uma abordagem
transdisciplinar, especializada e sobretudo humanizada, pois “ndo chega o saber neurolégico,
ndo basta a empatia afetiva ou o rigor racional interpretativo; é necessario saber cruzar estes
conhecimentos e atitudes e perceber que a morfina pode bloquear a reacéo afetiva negativa,
face ao estimulo doloroso, mas ndo exerce nenhum efeito sobre a componente racional do
sofrimento (a menos que anule a autoconsciéncia) ”. E necessario colocar a pessoa, na sua
totalidade, como centro de toda a acéo profissional, com empatia, compaixdo, profissionalismo,

eficiéncia e respeito.

2.3 A PESSOA DOENTE E O CUIDAR: A NECESSIDADE DO OLHAR
ETICO

“A DOENCA DO TEMPO E DA PALAVRA...
O que mais a desgostou no decurso deste internamento?

- A falta de tempo, de todos, para me ouvirem... creio que nunca disse tudo o que gostaria de
dizer a ninguém... Nenhum esteve, em momento algum, disponivel para me ouvir até ao fim...
Cortam-nos a palavra... E tudo a contra rel6gio... parece que o que temos para dizer ndo é
importante.

Pensam por nés... Decidem por nos... as vezes sédo deselegantes, alguns grosseiros. Nao
percebo muito disto, mas acho que se ndo nos ouvem, nao podem decidir bem, ou... Mais bem
dito, se nos ouvissem com mais tempo e atencao, decidiriam melhor. Ah, por vezes ndo me
parece que seja por falta de tempo, porque ndo nos ouvem, mas de seguida vao galhofar uns

com os outros. A principal doenca desta casa é a doenca do tempo e da palavra.”

Testemunho de um doente.

%3 DOMINGUES, Bernardo, O.P.,- Complexidade do eu, tu e o outro: alguns efeitos das
doencas na vida da pessoa. In. CARVALHO, Ana Sofia — Bioética e Vulnerabilidade. Fev. 2008.
Almedina. Pp.21.

%4 |bidem, DOMINGUES, Bernardo
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Iniciamos esta reflexdo com o testemunho de um doente que ilustra a necessidade,
descrita no ponto anterior, da resposta, na doenca e sofrimento, dever ir muito além do
conhecimento formal e técnico, dos processos biolégicos, quimicos, mas sobretudo de esse
conhecimento assentar na interpretacdo e na sensibilidade daquilo que € vivido, isto é, da
necessidade do conhecimento do outro com quem me relaciono, na sua complexidade, nas
suas limitacbes, na suas potencialidades, na sua singularidade. Apenas nessa premissa se
torna possivel compreender qualquer fenémeno de doen¢ca e sofrimento, pois é essa
singularidade que lhe d& o caracter definitivo e Gltimo com o qual os profissionais de salde tém

de trabalhar, procurando encontrar a melhor resposta, a cada momento, para cada situacao.

Na medicina365, a vulnerabilidade, o cuidar, o encontro, a abertura, o acolhimento e a

relagdo assumem um fundamento peculiar e indispensavel, sendo de esperar, dados os

imperativos deontolégicos e originarios da ciéncia da medicina, que o Ser humano®®, numa

%5 “Arte ou ciéncia que tem como obijetivo prevenir, curar ou atenuar as doengas e promover a
salde. In Infopédia [Em linha]. Porto: Porto Editora, 2003-2014. [Consult. 2014-07-25].
Disponivel em WWW: <URL: http://www.infopedia.pt/lingua-
portuguesa/medicina;jsessionid=4SZI18B0gm6Wig+bNKd4PPA

3% A questdo “o que é 0 homem?” acompanha o ser humano desde o inicio da sua capacidade
de reflexdo e vai sendo modificada ao longo dos tempos. Michel Renaud no seu artigo sobre a
pertinéncia do conceito filoséfico de «identidade pessoal» para a investigagdo biomédica [In.
SILVA, Paula Martinho (Coord.) Investigacdo Biomédica — Reflexdes Eticas. CNECV. 12
Edicao: Setembro de 2008, p.265.] explora a pertinéncia do conceito filosofico de «identidade
pessoal» para a investigacdo biomédica, contudo, no presente estudo, consideramos
pertinente, a luz desta mesma nocédo de «identidade pessoal», reconhecer a sua importancia
para a compreensdao da vulnerabilidade humana e, nesta, da vulnerabilidade da pessoa doente.
Acompanhando o texto do artigo de Renaud revela-se fundamental compreender a nocao de
«pessoa humanax. Etimologicamente a palavra grega deriva do “latim «persona» é «prosépon»
(-..) que significa a face, o rosto, o que se apresenta a vista;” (pag.268). Assim, facilmente se
compreende a derivacdo do sentido da mascara do teatro (personagem representada pelo

ator). O termo pessoa, sob o designio do direito romano, refere-se a “um sujeito de direitos”

(pag. 268). Boécio, depois do Concilio de Niceia (pag. 25), com a fixagdo da doutrina trinitaria
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situacdo de agravamento da sua condi¢do natural de vulneravel (especialmente vulneravel)
encontre um cuidado diferenciado do cuidado original, mas que o inclua, preservando a sua

esséncia e procurando sempre a realizacéo e a felicidade do ser ao qual se refere o cuidado.

definiu a pessoa como «substancia individual de natureza racional». Esta definicdo, segundo
Renaud, no mesmo artigo, coaduna-se com a no¢do apresentada por Aristoteles: «o homem é
um animal racional». Estas definicdes de pessoa, determinadas a partir da raz&o, atravessam a
Idade Média. Para Tomas de Aquino, “a pessoa, como ser racional, define-se como um ser de
relacédo (esse ad)”. (pag. 268) Atualmente a problematica da pessoa, adverte-nos o autor, no
campo da bioética, “centra-se no ser, prioritariamente ao agir: 0 que «é» a pessoa?” (pag. 272)
Sobre este aspeto € interessante compreender que “a tradicdo filosofica costuma perguntar
pelo ser humano antes de se debrugcar sobre a pessoa” (pag. 272). Desta forma, uma
compreensdo ontolégica do ser humano implica uma visdo dindmica (ser humano — ser
individual — ser pessoal). A bioética trouxe para a ribalta a enfase no estatuto da pessoa, em
vez de, como em outrora na tradicdo filoséfica, a interrogacédo ontoldgica fundacional incidir
sobre o Ser do Ser Humano — nocéo tradicional de «Ser Humano». Deste modo, esta dindmica
veio “sublinhar que ndo ha interrogacéo sobre o ser humano sem introduzir a perspetiva ética
do «agir como pessoa» “. Assim, antes de terminar esta pequena incursdo sobre o conceito de
pessoa consideramos pertinente apresentar de forma genérica (explorada mais adiante) o
contributo de Ricoeur para a riqueza deste conceito e a sua operacionalizacdo prética,
nomeadamente no contexto da vulnerabilidade. A sua obra Soi-méme comme un autre é ela
mesma, conforme nos explica, no mesmo artigo, Michel Renaud, “a relagéo entre a identidade
humana e a alteridade intersubjetiva”, ou seja, “0 ser humano ndo atinge nem compreende a
sua identidade de modo imediato, isto €, sem passar por uma série de mediagdes”.(Pag.
273).0 ser humano, enquanto identidade pessoal, existe em relacdo com uma alteridade,
também ela subjetiva e dindmica, por isso, o caminho para si mesmo é mediado pela
alteridade, na subjetividade e ao longo do tempo. A vulnerabilidade edifica-se entdo entre a
identidade pessoal e a alteridade intersubjetiva. [Cf. RENAUD, Michel; A pertinéncia do
conceito filosofico de «identidade pessoal» para a investigacdo biomédica. In. SILVA, Paula
Martinho (Coord.) Investigacdo Biomédica — Reflexdes éticas. CNECV. 12 Edigdo: Setembro de

2008. pp. 265-293.
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O encontro da-se entre Seres humanos com igual primazia, dignidade, capacidade de
guestionar o sentido, contudo, acontece em condi¢des de desigualdade entre as partes: isto €,
uma das partes é o profissional da medicina — Ser humano que além da sua condi¢édo
essencial e transversal a todos os seres humanos, retne (deve reunir) conhecimento (acerca
da pessoa, da fisiopatologia da sua doenca e de todos os meios técnicos e terapéuticos que
possam constituir uma resposta efetiva as necessidades identificadas) necessario para poder
ajudar/cuidar (de forma diferenciada) — e a outra parte, 0 Ser humano, pessoa que esta doente
e necessita de ajuda, de cuidado. Assim, assumindo uma assimetria na relacdo onde, de um
lado temos o profissional habilitado e com poder/capacidade de influenciar positivamente a
vida, e do outro o doente, a outra parte da relacdo, o qual, dados os acontecimentos de vida,
se encontra ao cuidado do profissional, portanto, dependendo e confiando na sua competéncia
profissional para obter ganhos em sadde. Ambos necessitam, indubitavelmente, um do outro
para que, de forma reciproca, se cumpra a missao e desiderato do cuidar, restituindo cada um

a si mesmo.

BISACAIA (2007:30)*’ recorda que “a nossa capacidade de ser médicos sera medida,
muito para além da nossa competéncia médica, pela vontade permanente de ndo deixar o
outro entregue a sua soliddo e a sua morte, sem ninguém que o faca sentir humano”, afirmacéo
que entendemos ser extensivel a todos os profissionais da equipa de cuidados de salde.
Conhecer a histdria do Ser que é cuidado é a pedra basilar na qual o conhecimento cientifico e
técnico pode fazer caminho, sendo por isso necessario que o Ser humano regresse a si mesmo
para ai ser capaz de compreender o valor e objetivo fundamental do conhecimento. De facto a
medicina, enquanto ciéncia, € um campo fértil de progressos, novas descobertas que surgem a
uma velocidade vertiginosa, novas técnicas e tecnologias, novos medicamentos, inovacédo e
empreendedorismo. Serdo estes avancos, esta sede de conhecimento, sedimentados nas
necessidades em saude das sociedades e, nestas, dos seus cidaddos? Qual o caminho desta

nova medicina?

%7 BISCAIA, Jorge. Bioética: Encontro e Relaggo. Edicdes Grafica Coimbra. 2007. ISBN 978 —

972 — 603 — 387 — 5. PAG.30
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A este propdsito, ANTUNES>®® (2012:10) manifesta a sua preocupacao: “ndo sei o que
nos espera, mas sei 0 que me preocupa: € que a medicina empolgada pela ciéncia, seduzida
pela tecnologia e atordoada pela burocracia, apague a sua face humana e ignore a
individualidade (nica de cada pessoa que sofre, pois embora se inventem cada vez mais
modos de tratar, ndo se descobriu ainda a forma de aliviar o sofrimento sem empatia ou
compaixao”. Este autor reconhece, contudo, os beneficios de tal progresso €, em parte, revela
0 seu otimismo relativamente & preservacdo dos valores fundamentais da medicina. Nao
obstante, considera fundamental um acompanhamento atento, pois “ndo é possivel reduzir a
doenca a uma questdo sollvel apenas por esta tecnociéncia hegemédnica, que reduz cada
doente a um caso e ignora a dimensao psicolégica, espiritual e até religiosa, do sofrimento”
(ANTUNES:2012, pag.11). O grande desafio para as equipas de cuidados de saude é a
organizagdo dos cuidados e a gestdo das respostas as necessidades apresentadas por cada
doente. Os resultados em saude (outcomes) devem ser calculados com base nas
necessidades apresentadas por cada pessoa doente, de acordo com a sua situacao de doenca
(s), ao invés de ser calculado tendo como foco a doenca — gestdo pensada em funcdo de
critérios fisiopatologicos, nas palavras de Sir William Osler (1849-1919), citado por Lobo

Antunes (1944 - 2016):** «It is more important to know the patient that has illness, than to know

%8 ANTUNES, Joso Lobo, — A nova Medicina — Ensaios da Fundacédo Francisco Manuel dos
Santos. Relogio D"Agua Editores. Deposito Legal n.° 337382/11. 2012. p.9.

%9 Escrevo esta nota, um dia apés a sua morte (27 de Outubro de 2016) e, por isso,
acrescentei a sua cronologia. Foi com muito pesar, nostalgia, mas também com enorme
responsabilidade que recebi a noticia da sua partida. Confesso que tém sido horas de reflexao
sobre a existéncia, sobre a vida e sobre o que é realmente importante. Nao posso deixar de
expressar a minha gratiddo por todo o seu legado, as muitas reflexdes que, como professor,
conferencista e escritor deixou a todos, especialmente aos seus alunos. Também néo
esquecerei uma conferéncia, em 2010, na Fundag&o Calouste Gulbenkian em que, na parte
final da sua exposigéo falou das suas inquietagfes e, dessa feita, falou da esperanca face a

vulnerabilidade, com especial enfoque na oncologia (doenca que conhecia bem de perto)

nesse momento olhei para o meu orientador, nessa altura o senhor professor Jorge Soares, e
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the illness the patient has»>"

. A pessoa vai muito além da sua doenca e os profissionais devem
atender as exigéncias individuais de cada doente, ou seja, 0s resultados devem estar
centralizados no doente (patient-centered 0utcomes)371. Facamos, por exemplo, um exercicio
simples. Comparar as necessidades em cuidados, identificadas pela equipa de cuidados de
salide e as necessidades identificadas pelo préprio doente. Serdo elas iguais? Que diferencas

poderdo ser observadas?®’?

A leitura deste estudo, em doentes com Parkinson, mostra-nos a
importéancia de estarmos atento e conhecermos as expectativas dos doentes relativamente aos
seus tratamentos e, deste modo, podermos identificar corretamente os critérios para obter
resultados de sucesso ndo sO para a pessoa doente a para os profissionais de saude mas

também, em Ultima instancia (ou primeira), para as instituicdes de salude e para o Servico

Nacional de Saude ou servicos de saude privados. Conhecer a narrativa individual, a sua

sorrimos. Posteriormente, tivemos uma longa conversa e, por isso, ndo tive davidas que este
era o caminho que queria trilhar e, aqui estou eu.

370 “E mais importante conhecer o doente gue tem a doenca do que conhecer a doenca que o
doente tem”. ANTUNES, Jo&o Lobo, — A nova Medicina — Ensaios da Fundacéo Francisco
Manuel dos Santos. Reldgio D"Agua Editores. Deposito Legal n.° 337382/11. 2012, p.11.

%1 NISENZON, Anne, ROBINSON, Michael, et al; Parkinsonism and Related Disorders 17.
Measurement of patient-centered outcomes in Parkinson’s disease: What do patients really
want from their treatment? 2011. Pp.89 — 94.

%2 Sobre este assunto, e apesar deste estudo ser realizado com doentes de Alzheimer,
pareceu-nos pertinente trazé-lo para o nosso caminho de reflexdo, pois demonstra que as
necessidades identificadas pelos doentes sdo substancialmente diferentes das necessidades
identificadas estritamente pelo médico, logo, os planos terapéuticos também serdo diferentes.
Citamos a conclusdo geral do estudo: “We empirically examined treatment success from the
Parkinson Disease patient’s view as opposed to clinician judgment alone, thereby broadening
the set of criteria by which to evaluate outcome. Findings from this exploratory study may guide
future treatment emphases and guide patient-provider communication via clarification of patient-
defined success.” In. NISENZON, Anne, ROBINSON, Michael, et al; Parkinsonism and Related
Disorders 17. Measurement of patient-centered outcomes in Parkinson’s disease: What do

patients really want from their treatment? 2011. p. 89 — 94.
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histéria, afigura-se como o Gnico caminho para, efetivamente, responder aos anseios da
pessoa doente e sua familia/pessoas significativas. N&o encontrdmos nenhum estudo
especifico para a oncologia, contudo insistimos na conclusdo de ser importante “reforgar o
didlogo entre doentes e profissionais para, desse modo, criar um ambiente de melhor
compreenséo, sobretudo, um contexto mais adequado para educacdo do doente e respetivas

estratégias de tratamento”.>"

Em dltima analise, parece-nos fundamental que a inovacgao
cientifica e técnica, que apresenta um desenvolvimento vertiginoso — todos queremos inovar,
mas poucos estdo disponiveis para mudar — possa ser acompanhada das mudancas
necessarias para que a sua implementacéo seja concretizada de forma harmoniosa; ou seja,
para que a evidencia e a préatica ndo continuem a seguir em linhas paralelas distantes, mas sim
gue possam seguir no mesmo caminho, acrescentando valor aos cuidados que prestamos aos

374

doentes e, consequentemente, a sua vida. Nado existe, ainda™'", evidéncia dos custos globais

373 Traducéo livre de: “(...) we aim to encourage a dialogue between patients and providers,

thereby creating an environment of greater understanding and, ultimately, more appropriate
patient education and treatment strategies.” Ibidem. NISENZON, Anne, ROBINSON, Michael, et

al (2011).

374 O Instituto Portugués de Oncologia do Porto Francisco Gentil (IPO Porto) apresentou, no dia

28 de novembro de 2016, “o primeiro e 0 mais inovador modelo de avaliagdo de tecnologias de
saude desenvolvido em Portugal”, apresentado também no dia 10 de Fevereiro na conferéncia
ICHOM (International Consortium for Health Outcomes Measurement) Portugal. Esta
organizagdo resulta de um consorcio entre a Harvard Medical School (HMS), o Karolinska
Institutet (Kit) e o The Boston Consulting Group (BCG), a partir de um modelo desenvolvido
pelos investigadores Michael Porter e Elizabeth Teisberg, ambos da Universidade de Harvard.
Em Portugal a parceria tem vindo a ser construida entre a Nova School of Business and
Economics, da Nova Medical School e do Centro Hospitalar de Lisboa Central. A metodologia,
denomina-se por «Cancer Value Label (CAVALA)». “Foi desenvolvida pelo IPO Porto e assenta
em trés pressupostos fundamentais das melhores praticas em gestéo de valor, em cuidados de
oncologia. O objetivo deste projeto é assegurar que os recursos do sistema, nomeadamente,
os financeiros, proporcionam o maximo de beneficios para a saude”. Disponivel em:

https://www.sns.gov.pt/noticias/2016/12/06/cavala-cancer-value-label/ Neste &ambito e mais
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que uma pratica centrada no valor dos cuidados, na decisdo partilhada, poderia traduzir;
contudo, parece-nos fundamental que os cuidados de saulde, a gestdo dos cuidados de saude,
sejam redefinidos tendo como unidade central o doente, isto é a criagdo de uma competicao

baseada em valor e resultados para o doente.

E sob esta égide que pretendemos evoluir o pensamento, assumindo o progresso
como necessario e fundamental nas multiplas areas do conhecimento cientifico e da vida em
sociedade, mas sobretudo mantendo um olhar atento e zeloso relativamente aos meios através
dos quais tais progressos sdo conquistados. Afirmar a integridade dos avancos cientificos e
tecnoldgicos, testemunhar a sua alianga com os valores humanos a cada momento, e em cada
situacdo, e promover os cuidados de saude personalizados séo, para nos, elementos chave da

375

medicina como uma arte”’” que permitird colocar a ciéncia a disposicdo do ser humano sem

recentemente, sabemos que Portugal vai abracar uma experiéncia-piloto relacionada com a
avaliacdo dos cuidados de salde. Esta experiéncia vem revolucionar o modelo atualmente em
vigor no Servico Nacional de Saude (SNS). E modelo de avaliagéo proposto pelo ICHOM. O
modelo devera ser implementado, pela primeira vez, em Portugal, no Centro Hospitalar de
Lisboa Central, que integra os hospitais de S. José, Curry Cabral, D. Estefania, Santa Marta e
Santo Anténio dos Capuchos. Esta metodologia, parece-nos ser um primeiro passo para a
mudanca de paradigma nos cuidados de salde, em geral, em particular na oncologia. Apesar
de estar centrada no valor econémico permite avaliar os resultados com base no valor
acrescentado para o doente, ou seja, se determinada intervencdo correspondeu as
necessidades da pessoa e ndo limitar-se, como outras metodologia de avaliacdo da qualidade,
em avaliagdo de numero de procedimentos técnicos, ainda que ndo se saiba dizer se esses
mesmos procedimentos foram a expressao do sucesso ou insucesso.

37> Corroborando as palavras de Lobo Antunes, parece-nos importante real¢ar o significado de
ter uma “arte profissional”. Esta palavra — arte — é tantas vezes apontada como um eufemismo
ou ainda como um elemento de estética do discurso. Em nosso entender, trata-se apenas de
compreender o conceito e poder aplica-lo com propriedade e zelo, ou seja, compreender que
as referéncias a medicina como uma arte, ou a arte da medicina, encerram o exercicio de
determinadas fungfes — contetdo profissional, pratica profissional -, como se fossem arteséaos,

ou seja, como profissionais que cultivam a pericia e a exceléncia em cada gesto, em cada acao
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que exista uma inversdo perigosa de papéis. E esta arte, conforme afirma (ANTUNES; 2012,

376 “

pag.34)™"" “que capta o contexto cultural e social da medicina cientifica e da sua pratica, e guia
a interpretacdo dos factos no caso singular. E, por isso, uma filosofia em ac&o, plastica,
adaptavel, diferente em cada situacéo e em relagdo a cada individuo. (...) esta Nova medicina é

cada vez mais eficaz, mas também mais dificil, mais complexa e mais perigosa.”

E certo que o ser humano é vulneravel, que o respeito, a dignidade, a autonomia, a
abertura ao outro, o acolhimento, a hospitalidade, o cuidado, a confian¢ca, 0 compromisso, a
relacdo, a virtude de fazer o bem e a justica sdo imperativos éticos que, sendo comumente
aceites (pelo sociedade em geral e pela medicina), ndo sdo castradores da liberdade, mas
antes o espaco de liberdade onde nos movemos, logo, o espaco no qual assumimos a
responsabilidade desses mesmos imperativos, éticos e deontolégicos. BISCAIA (2007: 30)
afirma: “uma resposta positiva pressupde uma disponibilidade permanente e uma capacidade
de aceitar o doente como ser diferente e merecedor da nossa atencdo” e, considerando,
acrescenta, “a pessoa como alteridade, a profissdo médica esta no vértice de toda a concec¢éo
de pessoa ja que se a deixarmos sé, mergulhada na sua dor, ela deixa de o ser em toda a sua

plenitude, num dos momentos essenciais da sua vida”.

Um dado curioso, e até paradoxal, mas facilmente compreensivel a luz dos contextos
clinicos e da realidade individual de cada pessoa doente, é o facto de todos os avancos e
progressos da biomedicina terem contribuido para aumentar a incerteza relativamente a
decisdo médica. ANTUNES (2012:28)*" diz-nos “que esta incerteza resulta ndo sé de um
conhecimento imperfeito ou incompleto daquilo que ja se sabe (ou seja, da ignorancia), mas
também das limitagdes do conhecimento médico disponivel”. E imperioso reconhecermos as

limitagbes do conhecimento cientifico em cada caso individual; os profissionais, iludidos pelo

que conduz a um resultado final. Todos o0s gestos/acdes no decorrer do processo de arte
afetam a obra de arte final.

3% ANTUNES, Jodo Lobo, — A nova Medicina — Ensaios da Fundacéo Francisco Manuel dos
Santos. Reldgio D’Agua Editores. Deposito Legal n.° 337382/11. 2012. p.34.

377 ANTUNES, Jodo Lobo, — A nova Medicina — Ensaios da Fundac&o Francisco Manuel dos

Santos. Reldgio D"Agua Editores. Deposito Legal n.° 337382/11. 2012. p.28.
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manancial técnico, procuram documentar-se ao maximo, esquecendo, e muitas vezes
procurando fazer uma otimizacdo do escasso tempo disponivel, os dados de observacéo direta,
da clinica, Unica para cada situacdo e a Unica forma de compreender as diferencas do
processo de doenga amplamente descrito nos livros. “Na Nova Medicina a imagem quase
aboliu a narrativa da doencga, em parte porque o médico ndo tem tempo para ouvir (ha um
estudo que revela que o médico tende a interromper o discurso do doente em média dezoito
segundos depois de ele comecar!), e porque o préprio doente tem dificuldade em explicar as
suas queixas e acha que a doenca esta claramente revelada nas imagens obtidas”
(ANTUNES:30)378. E ultimo aspeto, identificado por Lobo Antunes — o doente considerar que a
doenca esta claramente revelada nas imagens - &, diriamos nds, o resultado de uma pratica
centrada na doenca e ndo no doente que tem a doenca. O doente ndo tem de saber explicar as
queixas de acordo com nenhum protocolo especifico: sdo os profissionais que devem
cuidadosamente conduzir as questdes, num ambiente de partilha e interesse, permitindo, além

da expressédo das queixas fisicas e biolégicas, as queixas emocionais e espirituais.

Perante o médico ou outro profissional de salde, o doente, por considerar ndo ter
conhecimento cientifico especifico valido (e por essa ser a cultura vigente em muitas
instituicdes e, portanto, ninguém incentivar a pessoa a falar de si, na situacdo de doencga) fica
reprimido, muitas vezes apavorado, tem medo de perguntar por ndo sentir-se preparado para
as respostas, ndo quer fazer questfes que possam ser consideradas patetas, sente vergonha
e, portanto, ndo encontrando esse estimulo nos contextos da pratica da medicina, adota uma

postura passiva.

E talvez por esta razdo que a narrativa foi novamente convidada a ocupar os palcos do
exercicio da medicina. Nao porque seja uma novidade, ndo o é de todo, mas sim porque
permite retomar a compreensdo dos fendmenos em cada doente. O espag¢o da narrativa, a

competéncia narrativa®®, ou seja, 0s elementos que permitem descrever a histéria de doenca

378 |dem,p.30
39 A narrativa faz parte das atividades inerentes ao exercicio dos profissionais da medicina, ou
seja, numa primeira abordagem a pessoa que estd doente, e sempre que existam alteracdes

ao seu estado geral, procedem a colheita de dados (e atualizagdo) — anamnese — ou avaliagédo
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de cada pessoa sdo estruturantes da acdo profissional e, portanto, fundamentais para o
processo de tomada de decisé@o e deliberacdo. A decisdo reporta-se a um «si» e, portanto, as
estratégias terapéuticas, para que sejam alcancadas, com sucesso, devem refletir esse ser a
que se refere. A «medicina narrativa», nas palavras de Rita Charon, citada por ANTUNES
(2012:30) é a “medicina praticada com competéncia narrativa para reconhecer, absorver,
interpretar e ser tocado emocionalmente pelas histérias da doenga” e é por isso que sublinha o

conselho de william Osler: «ouve o doente» (listen to the patient).

Como afirma BISCAIA (2007:31)%*° “A evolucdo dos cuidados de satde naturalmente
ligados aos progressos da medicina, tornou possiveis algumas distor¢ées”. A «seducdo da
técnica» é apontada, pelo mesmo autor, como a primeira distorcdo. Afirma: “a tecnologia que
hoje permite alguns dos grandes éxitos da medicina pode ser desumanizante”. (BISCAIA;
2007:31)®" Assim, medicina e narrativa, com os avancos da ciéncia e tecnologia e, nela, da
medicina tém vindo a distanciar-se: “toda a técnica € naturalmente separadora. Afasta as
pessoas, substitui a quentura da mdo que palpa, pela frieza do monitor que conta e faz soar
alarmes®?". Aceitar a diferenca assume-se como uma missio gue convoca 0 h0SSo respeito

pelo outro, a nossa autenticidade, a nossa compaixdo, a nossa solicitude. Aceitar o outro é,

inicial e posteriores atualiza¢des da histdria clinica da pessoa. Declara-se histéria clinica da
pessoa precisamente porque o fio condutor deste processo de colheita de dados pessoais sédo
orientados pelo raciocinio clinico e pretendem explicar um fenédmeno, a doenca que a pessoa
apresenta (histéria da doenca). Por outro lado a histéria de vida da pessoa, sentimentos,
emocOes, medos, principios e valores sdo o alicerce onde se ira erguer qualquer intervengéo
reveladora de cuidado, portanto, a narrativa € uma ferramenta da medicina desde tempos

remotos que deve ser promovida e valorizada.

30 BISCAIA, Jorge. Bioética: Encontro e Relagso. Edicdes Grafica Coimbra. 2007. ISBN 978 —
972 - 603 — 387 — 5. PAG.31
%81 BISCAIA, Jorge. Bioética: Encontro e Relagdo. Edi¢des Grafica Coimbra. 2007. ISBN 978 —
972 — 603 — 387 — 5. PAG.31
332 BISCAIA, Jorge. Bioética: Encontro e Relacgo. Edicdes Grafica Coimbra. 2007. ISBN 978 —

972 — 603 — 387 — 5. PAG.31
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segundo BISACAIA,**® (2007:30) “ser capaz de o ouvir, de tentar perceber as suas
circunstancias, de Ihe mostrar o0 nosso estar com, muito antes de fazer um diagnéstico, tentar
uma terapéutica, pensar num prognéstico”, muito antes de estabelecer qualquer plano
terapéutico, cuidar da pessoa em si, das suas inquieta¢fes, daquilo que verdadeiramente nos

quer falar e efetivamente o/a (pre) ocupa.

Assim, reconhecendo a “complexidade da relagdo entre o «eu, o tu e o outro»” no
cuidar em situacdo de doenca, procuramos compreender alguns dos efeitos da vulnerabilidade
e da doenga, na vida concreta da pessoa, analisando, no final, alguns principios que devem
presidir a toda acgdo que tem como fim Ultimo o cuidar, noutros termos a «necessidade do olhar
ético» no cuidar da pessoa doente, em situacéo de vulnerabilidade. O fio condutor desta nossa
reflexdo sera o texto de DOMINGUES (2008:20)***. Concluiremos identificando as questdes da
ética pratica, do quotidiano do cuidar, para as quais se torna fundamental «ouvir com outros
olhos®*®*», a narrativa na medicina e o «agir a procura de atitudes éticas» face a «situacdes do

corpo e a ética do cuidado®*®».

Como ja tivemos oportunidade de verificar, cada um de nds, desde o inicio até ao fim
da vida, transporta uma histéria Unica e irrepetivel. Tudo o que nos acontece fica assinalado
num mapa pessoal, através do qual é possivel identificar elementos afirmativos de apoio,
elementos disruptivos e fraquezas, quer a nivel fisico, quer psicolégico ou emocional, contudo,
cada evento marca de forma indelével a totalidade do ser individual, isto é, “atinge sempre a

totalidade do ser pessoal, dado que somos constituidos como uma unidade substancial que se

33 BISCAIA, Jorge — Bioética: Encontro e Relacdo. Coimbra: 2007. Gréafica Coimbra 2 —

Publicagdes, LDA. P4g.30. ISBN 978-972-603-387-5
%4 DOMINGUES, Bernardo, O.P.,- Complexidade do eu, tu e o outro: alguns efeitos das
doencas na vida da pessoa. In. CARVALHO, Ana Sofia — Bioética e Vulnerabilidade. Fev. 2008.
Almedina. p.21-27.

%5 ANTUNES, Jodo Lobo, - Ouvir com outros olhos. Ensaios Gradiva. 32 Edicéo, Janeiro de
2016. Pp.199.

%% RENAUD, Isabel, - Situacdes do Corpo e a ética do cuidado, Cadernos de Bioética. Ano Xil,

n.° 36. Dezembro de 2004. p.5-15.
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manifesta no ser e agir de cada um®”

. O mapa pessoal auxilia na constru¢do de diferentes
perspetivas de vida, do seu sentido, valor e alcance. A salde e a doenca, o bem-estar e o mal-
estar, a seguranca e 0s riscos para a saude individual, as multiplas experiéncias vividas, os
sucessos, as casualidades da vida. “Tudo pode concorrer para a definicdo da pessoa saudavel
ou enfermica. Mas ha situagdes imprevisiveis, ha doencas que nos atingem, por vezes de
repente e gravemente, e que desencadeiam ruturas que nos marcam negativamente de modo

mais ou menos profundo e estavel acelerando a entropia negativa®®®”.

A intensidade afetiva de cada experiéncia pessoal, boa e m4, fica gravada no mapa
pessoal para, ao longo da trajetéria da vida, ao longo de cada histéria individual, ser recordada
como “a nossa memodria a histéria arquivada com especial impacto [...]”. Sdo os eventos
significativos da nossa vida que tragam um marco existencial entre o que somos antes, durante
e apos determinado acontecimento, da nossa histéria individual. Na verdade, a intensidade
afetiva com que vivemos determinadas situa¢cfes transforma o nosso ser mais profundo e
guando recordamos, necessariamente, fazemo-lo “num tempo, um «antes» e um «depois»389".
O percurso existencial do ser humano estd repleto de surpresas, de desassossegos, de
situacOes inesperadas que, repentinamente, podem instalar a desordem, o desequilibrio e para
0s quais, a pessoa tera de encontrar, a cada momento, pontos de apoio, mecanismos de
coping que possam, paulatinamente, devolver o equilibrio. Os acontecimentos de vida que
determinam situacdes de doenca grave, muitas vezes irreversiveis e causadoras de grande
sofrimento, “tendem a desencadear a melancolia e depressbes, a baralhar os conceitos do
significado das coisas e dos valores, a p6r em questao o sentido do sofrimento, da vida e da

390»

morte™”. A doenga pde um fim a «ilusdo» da invulnerabilidade e recorda-nos a “fragilidade do

%7 DOMINGUES, Bernardo, O.P.,- Complexidade do eu, tu e o outro: alguns efeitos das

doencas na vida da pessoa. In. CARVALHO, Ana Sofia — Bioética e Vulnerabilidade. Fev. 2008.
Almedina. p.21.

%% |pidem.

%9 1dem, p.22.

30 1dem, p.22.
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31" 5 confronto com o vazio

nosso corpo, do corpo doente, ferido, angustiado, da sua finitude
existencial que resgata o questionamento acerca do sentido e valor da vida humana: “todo o
nosso mundo simbdlico e projetado é posto em quest&o. E doloroso o contraste entre o prazer,
a satisfacdo, a alegria da criatividade, as experiéncias de vida com sucesso e a situagcédo de
limite, de sofrimento, de angustia, de vazio insignificante, medo do futuro e a eventualidade da

desagregacao pela morte®*®”.

“Fragil, adj. do lat. Fragilis -, «fragil, débil, fraco; fig., de fraca duracdo, perecivel,
crepitante. [...] Fragilidade, s. Do lat. fragilitate-, «fragilidade; fig., fraqueza; curta durag&o»>*>".
A fragilidade aparece-nos, desta forma como o estar fraco, debilitado, mas também com o
risco, a possibilidade de ser quebrado, pela fraqueza, por estar crepitante; a possibilidade de
perecer, pela «fraca duracdo». Na doenca, a fragilidade envolve a dimens&o do corpo fisico
que esta fraco, pode ser agredido, desrespeitado, mas também “a fragilidade dos
comportamentossg“”. DOMINGUES (2008:22) sublinha que “temos consciéncia de que 0 nosso
corpo nao é tudo, mas tudo passa por ele: a consciéncia de existir em si e de poder relacionar-
se com outros passa pelo corpo; no e pelo corpo acontece e se manifesta a nossa situacdo na
historia e no espaco, mas também é nele e por ele que se revelam e manifestam as

»395

fragilidades e capacidades™. O corpo € interioridade e € exterioridade, € ser e é existéncia de

e em relacdo com o outro e com o mundo, € pelo e no corpo que reconhecemos o outro e

%91 RENAUD, Isabel, - Situa¢Bes do Corpo e a ética do cuidado, Cadernos de Bioética. Ano XlI,
n.° 36. Dezembro de 2004. p.5-15

%92 DOMINGUES, Bernardo, O.P. - Complexidade do eu, tu e o outro: alguns efeitos das
doencas na vida da pessoa. In. CARVALHO, Ana Sofia — Bioética e Vulnerabilidade. Fev. 2008.
Almedina. p.22.

393 MACHADO, José Pedro. Dicionario etimoldgico da lingua portuguesa. Lisboa 1990: Livros
Horizonte, vol. lll. p.83.

394 RENAUD, Isabel, - Situacdes do Corpo e a ética do cuidado, Cadernos de Bioética. Ano XII,
n.° 36. Dezembro de 2004. p.7.

%5 DOMINGUES, Bernardo, O.P.,- Complexidade do eu, tu e o outro: alguns efeitos das
doencas na vida da pessoa. In. CARVALHO, Ana Sofia — Bioética e Vulnerabilidade. Fev. 2008.

Almedina. p.22.
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somos reconhecidos (a identidade e a intimidade também passam pelo corpo) e, por isso,
gqualquer ameaca ao corpo, a sua integridade, como acontece com a doencga, recorda, em si, a
precaridade da sua condicdo e a vulnerabilidade da pessoa humana. “A doencga altera os
nossos conceitos de ser senhor de si e introduz o de precaridade e que o meu corpo se torna
outro, dependente dos outros, incapaz de servir e até de complicar a vida dos que me
servem®®. A doenga € um acontecimento que reenvia a pessoa para o desconhecido, para a
imprevisibilidade, para a inseguranca existencial. A ddvida em encontrar a solu¢do para o
elemento perturbador da salde e do bem-estar, 0 medo de nao ser respeitado, o0 medo de ser
ferido, o receio de ter dor, do sofrimento, do afastamento da sua familia, do seu trabalho, do
seu papel familiar e social. O medo de morrer. A vida da pessoa, tal como a conhecia, fica em
suspenso, na expectativa de encontrar solucbes, respostas, mas sobretudo de encontrar

cuidado, amor, compaix&o e solidariedade. RENAUD (2004:7)%’

afirma que “a crianga que vai
chorar para junto da mae porque caindo no chédo fez um aranhdo j4 se vé atingida na
inconsciente propensédo para a permanéncia da sua integridade fisica” e a sua caminhada

imediata para o «outro» encerra a necessidade fundacional do ser humano no acolhimento da

dor e do sofrimento, através do amor, da empatia, do aconchego.

O corpo € a condi¢éo da possibilidade do Ser para o mundo e deste para o Ser, a sua

abertura ao outro e ao mundo, que na doencga € perturbada: “é uma espécie de retiro, de
retrac@o sobre si ou de inversdo da tendéncia que empurrava a nossa consciéncia para o
mundo [...] em vez de ser um puro instrumento décil [...] o corpo «grita» faz sentir
dolorosamente a sua presenca e reclama uma atengao que ele costuma dispensar”.398 E aqui
que, segundo a mesma filésofa, emerge a questdo do verbo escolhido para descrever o
acontecimento de vida que alterou a homeostasia, que serd para sempre um marco biografico
na narrativa pessoal e prevalecera na memoria: «ter» ou «ser»? “Temos o corpo doente, temos

uma doenga, temos febre [...] temos um cancro, como se 0 que temos se autonomizasse e

como se tentdssemos expulsar para fora de ndés o que nos invadiu e perturbou”. Esta

%% |bidem.
%7 RENAUD, Isabel, - Situacées do Corpo e a ética do cuidado, Cadernos de Bioética. Ano XII,
n.° 36. Dezembro de 2004. p.7.

3% |dem,p.8.
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passagem do «ter» para o «ser» acontece no decorrer do processo de doenca, da sua
permanéncia, no tempo, na pessoa, hos espacos de cuidados. Os sintomas, o corpo doente e
todas as alteragBes decorrentes do acontecimento de doenca passam de um acontecimento

casual a uma realidade permanente: “ «somos» um corpo doente, toda a doenga invade a

nossa consciéncia, sou «eu» que estou doente e ja nao é s6 0 meu corpo399”

. Nas situagdes de
doenca crénica ouvimos, com muita frequéncia, «sou um doente respiratério», «sou um doente
oncoldgico», «sou um doente cardiaco», «sou um doente»... A doenc¢a determina a vida da
pessoa, as suas atitudes, os seus comportamentos, pensamentos, as suas capacidades e de
cada vez que 0 seu ser pessoal procura afasta-la, recusar essa condi¢do, negar a sua nova
realidade - quase que a provar a si mesmo de que é capaz e procurando adaptar-se - o corpo,

ferido, fragil, com medo, angustiado e todas as limitagGes decorrentes da doenga, aparece com

maior forga, devolvendo o ser a sua realidade, agora permanente.

SERRAO (2004) acerca do adoecer humano e de como esse processo interfere no ser
pessoal diz-nos que “quando uma pessoa se declara doente e pede ajuda, ela esta a confessar
um estado de rotura do eu consigo proprio e do eu com os outros e com o mundo. E todo o seu
projeto de vida que esta ameagado, € um futuro que se Ihe apresenta fechado, como um tdnel
sem saida, € uma rotura quase total dos afetos. O campo da autoconsciéncia fica totalmente
ocupado por um s6 afeto que é o de se considerar doente, de se sentir doente, e de referir a
este Unico afeto negativo, todas as perce¢bes e todas as ideias, geradas pela inteligéncia

reflexiva”.

As situacdes de doenca convocam o cuidar e o respeito como cerne da fragilidade e da
vulnerabilidade e, como nos diz LAZURE, (1994:51)'® “respeitar uma pessoa ¢é acreditar
profundamente que ela € Unica, e que devido a essa unicidade s6 ela possui todo o potencial
especifico para aprender a viver da forma que lhe é mais satisfatéria”. O cuidar, o principio do
respeito pela pessoa humana e a humanizacéo dos cuidados domina as culturas do ensino nas

diferentes areas do saber, da medicina, e das instituicbes de salde; mas sera que nesta

39 RENAUD, Isabel, - Situa¢des do Corpo e a ética do cuidado, Cadernos de Bioética. Ano XII,
n.° 36. Dezembro de 2004. p.8.

0 | AZURE, H. Viver a relagéo de ajuda. Lisboa: Lusodidacta,1994.p.51.
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passagem do «ter» para o «ser» doente o cuidado ndo desempenha um papel importante? Os
servicos de saude estdo organizados tendo como foco da sua atencdo os processos de
doenca, a resposta a situacdo de doenca fisiopatolégica4°1, a maioria das vezes com processos
instituidos, rigidos e sem abertura para a mudanca. As praticas organizam-se em fungédo dos
profissionais e de toda a dindmica da instituicdo, contrariando a origem da palavra hospital402
como local de acolhimento de hdspedes (peregrinos) “a acolher de forma personalizada e
dedicando-lhes os cuidados ajustados as suas necessidades fisicas, psiquicas e morais™®.
Contrariando a natureza do cuidado. “O que se opde ao descuido e ao descaso € o cuidado.
Cuidar é mais que um ato; é uma atitude. Portanto, abrange mais que um momento de
atencdo. Representa uma atitude de ocupacgdo, preocupacdo, de responsabilizacdo e de

envolvimento afetivo com o outro®®*”.

A hospitalizagdo configura quase sempre uma certa despersonalizagéo, sujeita a um
«despir-se» de si mesmo para entrar no palco da doenca, para a representacdo do doente,
onde para quase tudo existem normas, o horério para dormir, comer, tomar banho, receber

visitas dos que |he sdo mais queridos, esté estabelecido e excecionalmente € adaptavel, ndo

“1 Ao longo dos anos a preocupagdo com os aspetos psicoldgicos, com a saude mental, ao

longo do ciclo de vida tem sido crescente e, por isso, praticamente todas as instituicdes
dispdem de departamentos de psicologia. Ainda assim, sdo escassos para as necessidades,
sobretudo em areas como a oncologia, portanto, a psico-oncologia.

92 “Hospital, s. Do lat hospitale (domus), «(casa) de hdspedes»|...] A base da Ordem (fundada
em Jerusalém, depois da sua conquista pelos Cruzados em 1099) estava na casa religiosa
naquela cidade por alguns mercadores de Amalfi, em 1048; pouco depois edificou-se junto
dela, e sob a sua dependéncia, um hospital destinado aos peregrinos, com capela prépria, da
inovacdo de S. Jodo Baptista”. In MACHADO, José Pedro. Dicionario etimolégico da lingua
portuguesa. Lisboa 1990: Livros Horizonte, vol. lll. p.244.

‘%3 DOMINGUES, Bernardo, O.P.,- Complexidade do eu, tu e o outro: alguns efeitos das
doencas na vida da pessoa. In. CARVALHO, Ana Sofia — Bioética e Vulnerabilidade. Fev. 2008.
Almedina. p.23.

‘%4 BOFF, Leonardo, - Saber Cuidar, Etica do humano — compaix&o pela terra. Editora Vozes,

Petrépolis. 1999, p.33
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sem antes ser reforcado que € uma excec¢do «a sua filha ter ficado mais 20 minuto para além
do horério da visita», por exemplo, ou “o horario para poder falar com o médico do seu pai é as
tercas-feiras entre as 12h e as 13h”, em situa¢des onde o médico simplesmente ndo comunica
qualquer informagédo ao doente e os familiares vivem a quilémetros de distancia. O doente esta,
além de fragilizado, s6, sem o seu espaco, sem as pessoas que ama, confinado a uma cama, a
rotinas, pessoas desconhecidas, procedimentos invasivos, ao medo, a incerteza e a todas as
expectativas relativamente ao seu porvir. As horas transformam-se em dias e os dias em
meses. A dimensdo tempo associada a “uniformidade, o anonimato, a dependéncia das
magquinas sinistras, as frequentes recolhas de matérias biolégicas para testes ou andlises, e a
pouca disponibilidade para serem escutados, agrava a ansiedade e a sensacdo de perda da
propria identidade que se traduzia no modo personalizado como assumia a sua vida anterior —

com um papel, uma funcéo e estatuto, reconhecidos e apreciados*®”.

A pessoa doente, hospitalizada, ou num processo inicial de doenca, numa fase inicial
recebe, quase sempre, muitas visitas, é questionada acerca do seu estar, do andamento dos
tratamentos, contudo, com o passar do tempo e/ou com o agravamento da doenga, ou com a
simples manutencado da sua doenga, comecam a escassear («o0 que vou dizer», «ele esta cada
vez pior», «ndo tenho coragemy», «prefiro ficar com a imagem que tenho», «ndo quero estar
sempre a perguntar 0 mesmo», «vamos poupa-lo a ter que estar sempre a falar do mesmo»,
etc), limitando-se aos mais chegados. Os sentimentos de perda sdo somados: a perda da
saude, das suas fungdes socias e familiares, dos seus amigos, “sob a capa de nao fatigar, de
economizar energias, de ndo perturbar o doente, pode instaurar-se o regime de criar distancias
sistematicas. E nestas situacbes que o doente tende a alhear-se (...)". A vivéncia da fragilidade
do corpo na doenga e no sofrimento assinala o momento em que “o saber passa através do

4065

corpo para se fixar na afetividade™”, ou seja € o momento da tomada de consciéncia, no aqui

e no agora, da nossa condi¢do ontoldgica: “a finitude como sinete do fim marcado em cada

)407u

dimensao da nossa vida, surge do interior do nosso ser (... . A experiéncia da fragilidade do

% |bidem.
“% RENAUD, Isabel, - Situacdes do Corpo e a ética do cuidado, Cadernos de Bioética. Ano XII,
n.° 36. Dezembro de 2004. p.10.

407 | pidem.
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corpo, o confronto com a sua finitude reenvia a pessoa doente para 0 corpo amargurado e o
vazio existencial, ou também, como refere RENAUD*®, “o corpo angustiado e a existéncia do
nada”. Na sua reflexdo ontolégica em Heidegger diz-se: “dado que ndo temos nenhuma
experiéncia pessoal do morrer previamente a propria morte, a antecipacdo da morte investe a
angustia, a qual recebe deste modo uma significagdo ontologica além da sua carga psicologica.

O amago da angustia provém portanto, antes de mais, ndo de uma Psique debilitada, mas da

vivéncia do nada na vida”.

O nada é uma realidade, uma existéncia ndo experienciada e, portanto, o nada
representa um buraco existencial inexpressavel e incorporado na afetividade humana como
uma habilidade para viver com tudo o que nos causa sofrimento, através da alteridade e do
caréter finito da vida e, por isso, o cuidado pelo outro, como afirmou SERRAO (2004)**° “que
pede ajuda, tem de ser um ato de amizade. Amizade no sentido mais profundo que esta
palavra pode ter, sentido que inclui empatia, respeito, curiosidade, afeto, benevoléncia,
compreensdo e verdade. O dever ético do cuidado deve levar-nos a agir e ndo apenas a
filosofar ou refletir’. Deste modo, torna-se evidente a necessidade do «olhar ético» no cuidar da
pessoa doente, fragil e vulneravel. Como cuidar sem perder de vista o «olhar ético»? Como
cuidar permitindo ao outro a maxima realizacdo dos seus valores, de si mesmo, em todas as
etapas da sua doencga e de todos os momentos da sua vida? Como promover o cuidado como
«modo-de-ser essencial», sem o qual deixa de ser humano? Diriamos que a atitude do cuidar
transporta consigo esse «olhar ético», como ja desenvolvemos anteriormente. Ainda assim,
parece-nos fundamental identificar alguns elementos éticos que devem estar presentes no
cuidar da pessoa doente, fragil e vulneravel, quer seja num hospital, num centro de salde ou
no seu domicilio. Estamos conscientes que o exercicio que aqui fazemos, de identificar e
descrever os elementos éticos que devem intervir face a vulnerabilidade da pessoa doente, fica

aquém das exigéncias do agir, em situacdo, no cuidar concreto de uma existéncia particular.

408 | dem, p.12.
409 SERRAO, Daniel, - Para uma Nova Cultura da Saude, XVIII Encontro Nacional da Pastoral
da Saude. 1 de Dezembro de 2004. Disponivel em:

http://www.danielserrao.com/gca/index.php?id=172
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Mesmo assim, parece-nos essencial construir ferramentas de apoio e reflexdo para a pratica

dos cuidados, assim como instrumentos de apoio a formacéo dos profissionais.

Na estruturacdo dos elementos para o «olhar ético» no cuidar da pessoa doente e
vulneravel apoiamo-nos na reflexdo anteriormente exposta e no pensamento de RENAUD
(2004)"°, FRANKL (2012)**' DOMINGUES (2008)*** e ANTUNES (2012)**®. Consideramos

também, fundamental, reconhecer, conforme nos adverte SERRAO (2002),**

que “no universo
do relacionamento humano a Etica é anterior & Deontologia e esta é anterior ao Direito”, logo
0S conceitos operacionais dos principios da ética nas relagbes humanas de cuidado devem

estar na vanguarda.

RENAUD (2004)**® propde linhas éticas adequadas ao agir, face & doenca do corpo, &
fragilidade e a vulnerabilidade, em contexto de cuidados intensivos, o que parece adequar-se a
uma das dimensdes do cuidar, em situacdo de doenca oncolégica. Assim, partimos desta
andlise e progredimos em outras dimens@es do cuidar, sem perder o foco das especificidades
que decorrem do contexto do cuidar, da pessoa com doenca oncologica e das subtilezas que

este encerra.

1% RENAUD, Isabel, - Situacdes do Corpo e a ética do cuidado, Cadernos de Bioética. Ano XlI,
n.° 36. Dezembro de 2004. p.5-15.

1 FRANKL, Viktor E, - 0 Homem em Busca de Sentido, Traduzido do Inglés por Francisco J.
Gongalves. 12 Edicdo. Setembro de 2012. p. 102-135.

“2 DOMINGUES, Bernardo, O.P.,- Complexidade do eu, tu e o outro: alguns efeitos das
doencas na vida da pessoa. In. CARVALHO, Ana Sofia — Bioética e Vulnerabilidade. Fev. 2008.
Almedina. p.21-26.

3 ANTUNES, Jodo lobo — A nova Medicina — Ensaios da Fundacdo Francisco Manuel dos
Santos. Reldgio D"Agua Editores. 2012. Depdsito Legal n.° 337382/11. p 48-62.

4 SERRAO, Daniel, - A Etica numa Sociedade Plural. Porto. Outubro de 2002. Disponivel em:

http://www.danielserrao.com/

15 RENAUD, Isabel, - Situacdes do Corpo e a ética do cuidado, Cadernos de Bioética. Ano XlI,

n.° 36. Dezembro de 2004. p.13.
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O primeiro elemento encontra-se na «Etica do Sentido» e na procura da resposta a
questdo: serd que “a experiéncia vivida e quase visceral da finitude tem um sentido ético*'®?”
Seriamos tentados a dizer que sim reportando-se as mdltiplas situacdes de doenga‘m,
sofrimento e confronto com a condi¢@o ontolégica do ser humano, que acompanhadmos: em
oncologia, sabemos que, no imediato, as rea¢des sao multiplas e a revolta domina a maioria
dos processos, nos quais ouvimos muitas vezes que a vida ndo tem qualquer sentido:
«nascemos, damos tanto trabalho aos nossos pais, crescemos, fazemos um curso superior,
casamos, temos filhos e, de repente tudo acaba, percebemos que o tudo é nada e que no nada
temos de procurar encontrar confianca»; «nada faz sentido nenhum»; «como é que a vida de
uma pessoa pode mudar assim, num minuto, num toque de telemével? O relégio parou e,
guando voltou a mover-se, as cores do mundo tinham mudado, tudo me parecia cinzento, triste.
A realidade tinha modificado a nossa vida para sempre (...) os sonhos de um jovem casal, que

h& pouco mais de umas horas se estava a preparar para receber uma crianga, que ha muito

desejava» (LISBOA:2014)"8,

Por outro lado, também conseguimos identificar situacbes em que a pessoa

rapidamente nos diz: «a doenca ajudou-me a compreender o que realmente importa na vida»;

1 |bidem.
17 Jorge Biscaia recorda-nos que “ a doenga, quando com certa gravidade nos atinge a nés, ou
a alguém que nos esté ligado de perto, contém em si mesma uma ameaca previsivel de morte.
Se para além disso implica uma situagédo de cronicidade, se € invalidante ou simplesmente
demorada, obrigada a uma nova formulagdo da vida e a uma reflexdo sobre o futuro”. In.
BISACAIA, Jorge, - Ao encontro da ternura, Gréafica Coimbra. 2005,p.155.

“8 palavras de Sofia Lisboa, vocalista da banda portuguesa, dos Silence 4 no momento em
que descobre ter uma leucemia linfoblastica aguda (LLA). Sofia e o seu companheiro, depois
de um longo caminho para conseguir conceber uma crianc¢a, finalmente tinham conseguido.
Estava gravida de 14 semanas. Estava feliz. De repente, por entre analises de rotina
decorrentes do seu estado de graca descobre que tem cancro e quando, assutada, pergunta: E
a bebé? Ouve uma resposta dura e cruel: “Ndo é viavel. A Sofia, primeiro, vai para a

maternidade, resolver essa situagao e, depois, vai para o IPO, para Lisboa. In. LISBOA, Sofia;

PEREIRA, Natalia H., - Nunca Desistas de Viver, Lua de Papel. Novembro de 2014.p.15-16.
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« (...) viver é realmente o que mais importa, sabe, senhora enfermeira, diga todos os dias
aqueles que ama, que os ama; abrace-o0s, diga o quanto sdo importantes para si; talvez sé
agora eu tenha percebido que amanha posso ndo estar c4 e ndo lhes disse nada daquilo que
sinto; o verdadeiro sentido da vida € o amor (...)». Assim, como afirma RENAUD (2004), “a
este nivel, a resposta € ou afirmativa ou negativa: ao sentido afirmado op8e-se a proclamacéo
do absurdo. As duas hipoteses sao possiveis. Sobre a importancia do sentido, ndo podemos
deixar de trazer a colagédo a "defesa de um otimismo tragico”, tema introduzido por Viktor Frankl
com a logoterapia. A questdo, na sua perspetiva coloca-se em “como é possivel dizer sim a
vida apesar de tudo isso? Pode a vida reter o seu potencial de sentido apesar dos seus
aspetos trégicos?“g” Este psicoterapeuta apresenta-nos, além do seu testemunho vivido nos
campos de concentracdo, onde é possivel identificar a fragilidade do corpo, o corpo doente,
fragil, ferido, angustiado, a possibilidade de «vazio», mas apresenta-nos sobretudo as suas
estratégias para permanecer pela «opg¢édo do sentido» e «contra o absurdo». Afirma a vida
humana e, nesta, o sentido como sintoma da nossa humanidade. Expde a triade tragica, ou
seja, a dor, a culpa e a morte, demonstrando que “o sentido da vida é incondicional, € no
entanto, acompanhado pelo valor incondicional de todas as pessoas. E isso que assegura a
qualidade indelével da dignidade do Homem?”. Sublinha, ainda, o valor da vida no sentido da
dignidade humana pois, “assim como a vida permanece potencialmente significativa sob
quaisquer condi¢des, até mesmo nas mais miseraveis, assim também o valor de cada pessoa
permanece com ela, e isso porque se baseia nos valores que realizou no passado, ndo
dependendo da utilidade que essa pessoa possa reter no momento presente”. Diriamos que o
valor de cada pessoa, além do que ela realizou, esta no valor em si mesmo e no valor da sua

vida.

Desta forma, a dimensao ética do sentido — num conceito operacional e para os
cuidados, em oncologia - afirma-se na e através da relacdo com o outro, com 0s outros e com
o mundo: "dentro e apesar da finitude e da fragilidade do nosso corpo, ndo se vive no

isolamento. Precisamos do apoio dos que se ocupam de nés, ainda: precisamos, nas situacdes

19 FRANKL, Viktor E, - o0 Homem em Busca de Sentido, Traduzido do Inglés por Francisco J.

Gongalves. 12 Edicao. Setembro de 2012. p.135.
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420" £ interessante

limites do corpo de ver e encarar a existéncia através dos olhos dos outros
perceber, no caso de Viktor Frankl, que nos momentos mais dificeis procurou “viver para o
futuro, e foi buscar forcas a pensamentos de amor pela mulher e ao seu profundo desejo de

"2 Nos olhos do amor pela familia, das possibilidade do

terminar o livro sobre logoterapia
futuro, do sentido de ajudar os outros a encontrarem um sentido, portanto, as relacdes, os
lagos séo fundamentais e, por isso, a exigéncia ética do cuidar e ajudar o outro a encontrar um
sentido reside na presenca, no olhar [através do olhar devolvemos o humano perdido nas
angustias e no medo de nao ser] na empatia, que nao pode ser confundida com a simpatia,
embora possa nela estar contida, na disponibilidade para escutar, na responsabilidade que a
sua vulnerabilidade convoca na minha existéncia ontolégica e, secundariamente [a lei e a
deontologia séo posteriores a ética], mas essencial e normativo, na responsabilidade que me é
atribuida em resultado da minha opgédo de ser profissional de salde e dedicar o meu cuidado
ao outro, numa determinada instituicdo de saude. Nas palavras de RENAUD (2204), “que o
olhar animador e presente do médico e do enfermeiro se substituam ao olhar enfraquecido que

422 A ética do sentido ou o

o ser humano na doenca ja ndo pode ter com a mesma forca
sentido da existéncia como elemento ético do cuidado designa, desta forma, a
responsabilidade do ser pessoal que vive a situacdo em encontrar o seu sentido e na
responsabilidade do profissional em n&o abandonar, em estar presente, em estabelecer com a
pessoa doente e sua familia uma relacdo que permita, face ao sofrimento, a dor e a finitude, a

permanéncia de si mesmo: isto é, que possa estar vivo, em cada dia da sua vida, preservando

a sua identidade.

E quando a finitude é vivida como o sofrimento do corpo e da alma? Quando a pessoa
doente, face a fragilidade do seu corpo, a perda de capacidade fisica, a perda de faculdades

cognitivas relacionadas, por exemplo, com tratamentos de quimioterapia, a perda de

20 RENAUD, Isabel, - Situa¢Bes do Corpo e a ética do cuidado, Cadernos de Bioética. Ano XII,
n.° 36. Dezembro de 2004. p.14.

2L ERANKL, Viktor E, - o0 Homem em Busca de Sentido, Traduzido do Inglés por Francisco J.
Goncgalves. 12 Edicdo. Setembro de 2012. p.153.

22 RENAUD, Isabel, - Situacdes do Corpo e a ética do cuidado, Cadernos de Bioética. Ano Xil,

n.° 36. Dezembro de 2004. p.14.
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capacidade para levar a cabo as atividades de vida diaria, sente a consequente dependéncia
de terceiros para satisfazer as suas necessidades humanas bésicas. Pensemos nos prefixos
gue expressam sentimentos negativos: «in» «im»: intranquilidade, incapacidade,
insignificancia, insatisfacdo, inutilidade, impoténcia, ineficacia, inabilidade, insuficiéncia,
impossibilidade. A integracdo destes sentimentos na sua estrutura pessoal e existéncia apenas
€ possivel pelas maos e através dos olhos de todos os agentes do cuidado, profissionais de
salde e cuidadores informais, sejam ou ndo familiares. A aceitacdo e a integracdo das
limitacdes impostas pelas circunstancias do corpo doente e em sofrimento, numa existéncia
com sentido é, em si, a tarefa ética. Ser capaz de, pelo cuidado, ajudar a pessoa a reaver a sua
tranquilidade, encontrar outras capacidades e adaptar as impostas, a encontrar o seu sentido e
valor, além de toda a utilidade do fazer. Tudo isto, a cada momento, ao seu ritmo, sem
julgamentos, mas com todo o respeito e compaixao pelas exigéncias que o processo encerra e
pelo sofrimento da pessoa. Acreditamos que isso significa estar presente, escutar, manifestar a
sua preocupacgdo, o seu cuidado e ajudar, com o seu conhecimento cientifico, técnico e
humano, a encontrar caminhos alternativos que permitam adaptar-se e caminhar em direcéo a

423

aceitacao e a sua integracdo na sua existéncia. RENAUD (2004)™, recorda-nos que “enquanto

a lucidez o permite, a serenidade é objeto de conquista ética”.

Progredimos, deste modo, para o ultimo nivel de andlise proposto por RENAUD (2004):
qual “o limite quer da ajuda, quer da experiéncia do nada”? - E responde-nos: “é a solidao”.
N&o podemos estar mais de acordo, face ao sofrimento, ao corpo que ja ndo é mais o seu, nem
tdo pouco aquele que conhecemos, apenas a ética da presenca e do acolhimento da dor e do
sofrimento, na angulstia e no vazio existencial, pode consolar*?*. Nao podemos extrair o
sofrimento do outro (sejam aqueles que cuidados por ineréncia das fun¢bes profissionais,
sejam os nosso familiares e pessoas significativas) e passa-lo para nos; nao podemos separar
a pessoa, do seu corpo e, portanto, do sofrimento que dele é manifesto: isto €, do ponto de

vista técnico restam-nos as competéncias humanas, o potencial humano que existe em cada

23 RENAUD, Isabel, - Situacdes do Corpo e a ética do cuidado, Cadernos de Bioética. Ano XlI,
n.° 36. Dezembro de 2004. p.14.
424

A medicina, como tantas vezes ouvimos e queremos aqui sublinhar, pode curar algumas

vezes, aliviar quase sempre, mas consolar, pode consolar sempre.
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um de nés, no cuidar do outro, no ser para o outro e através do outro: “na realidade, se o
homem esta vocacionado para uma relacado, talvez seja essa relacdo que sirva de critério para

425  Como sublinha

definir a vida como um bem ou como um objetivo ndo concretizado
RENAUD (2004),*° “ndo somente fisicamente ao lado, mas «ao lado» gracas a uma atitude
ética de acolhimento do sofrimento do outro. Esta simples atitude de acolhimento, temos a

intuicdo que ela pode constituir a medigcao que permite a este outro aceitar a sua solidao”.

A singularidade de cada pessoa, na doencga, resiste a cada processo, afasta-se das
doutrinas, estimula o conhecimento e desafia todas as verdades Ultimas. Os profissionais de
salide, no decorrer do seu exercicio profissional sdo chamados a recorrer ao saber cientifico
rigoroso, na sua interdisciplinaridade, saber esse em constante transformacgéo e atualizacéo,
portanto, de caracter transitorio e contingente. Dirifamos que o maior desafio profissional e
humano estd na aplicagdo deste saber a cada caso singular de doenca e, nessa altura,
referimo-nos ao potencial humano de cada profissional, noutros termos, ao trabalho nédo
técnico, nem cientifico, mas que sem ele o0 sucesso destes ndo poderd ser alcancado. A arte da
medicina, tantas vezes ouvida nas conferéncia e aulas, existe quando o profissional € capaz de
aplicar o seu saber técnico e cientifico, exatamente como aprendeu nos livros, e modela-lo na
sua acao junto do outro, do doente e sua familia/pessoas significativas, numa relagéo, também
ela singular, Gnica, de ajuda, que, em si mesma, é um espaco de comunicacgao ética, através
do qual ambos caminham, com confianca, respeito, competéncia, abertura, reciprocidade
humana, conhecimento, histéria pessoal, emocbes, responsabilidade e disposi¢cdo reciproca

para identificar os melhores planos terapéuticos, para cada situag¢éo, a cada momento.

CARDOSO (2012:5),*" sobre 0 ato clinico enquanto processo de ajuda, destaca que “o

doente ndo pede ajuda apenas para a sua luta pela sua integridade fisica. Porque é toda a sua

%5 BISACAIA, Jorge, - Ao encontro da ternura, Gréafica Coimbra. 2005,p.159.

% RENAUD, Isabel, - Situa¢des do Corpo e a ética do cuidado, Cadernos de Bioética. Ano XII,
n.° 36. Dezembro de 2004. p.15.

2" CARDOSO, Rui Mota (Coord), - Competéncias Clinicas de Comunicacéo; Edicdo: Unidade
de Psicologia Médica Departamento de Neurociéncias clinicas e Saude Mental da Faculdade

de Medicina da Universidade do Porto. 2012.
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individualidade que esta em risco, em reacdo e em sofrimento, pede ajuda para defesa da sua
integridade fisica mas também psicoldgica, social, moral, espiritual e humana. Pede ajuda para
a defesa da sua autonomia, que perdeu no proprio ato de pedir ajuda, da sua
autodeterminagéo, do seu direito de saber decidir, finaimente da sua dignidade. E todo o
individuo, em crise, que pede ajuda (...) pede ajuda para a defesa e manutengcédo de tudo
aquilo que a doenga Ihe esta a ameacar: Integridade, seguranca, controlo, informacao, decisao,

dignidade, autonomia, expressao e comunicac¢éo e orientacdo no tempo e no espaco”.

Assim, torna-se imperativo, na procura das acfes éticas, falar também na importancia
das competéncias de comunicacao dos profissionais de saude, uma competéncia transversal a
todo o processo do cuidar e a Unica ferramenta que permite transformar a medicina, de uma
mera aplicacdo técnica e cientifica, sem sentido ético e humano, numa verdadeira arte que
cuida verdadeiramente e acolhe o outro que pede ajuda, por isso, 0 mesmo autor diz-nos “nao
€ uma questdo de bom senso ou dom natural; ndo se resume a simples escolha de palavras
adequadas ou interven¢fes mais ou menos felizes. Mais até do que competéncias linguistica,
comega por ser uma questdo de autoconsciéncia e autoconhecimento, onde o clinico compete,
antecipa o efeito no doente de um gesto ou palavra seus e, cuidadosamente, segue 0 rasto
dessa tentativa de comunicagdo, a0 mesmo tempo que perscruta no doente a intencdo do

gesto e da sua palavra”.

Como referimos atrds, estamos convictos que construimos matéria para reflexdo,
aprofundamento, mas sobretudo matéria-prima ética (a ética faz-se na acdo) para orientar a
acdo, o fazer, ou seja o agir profissional, portador de sentido e cuidador da pessoa humana e,
portanto, “é a soliddo do outro que nos lanca desafio de ndo fugir face a ela, mas de

428 E pelo fazer que

reconhecer nela o eco, proximo ou longinquo, da nossa prépria soliddo
aperfeicoamos a ac¢do: por isso, permitamo-nos sentir, escutar, olhar e acolher com respeito,
empatia e compaixdo 0 outro que clama a nossa atencdo, o nosso cuidado para que, a cada

dia, e a cada momento, possa ser uma oportunidade de afirmar o caracter ético da vida

humana.

28 | pidem.
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Todos nés, mais cedo ou mais tarde, vamos utilizar os dois passaportes, o da salde e
o da doenca e, de entre nds, aqueles que ja os utilizaram conhecerdo, certamente, 0s seus
sabores, “como meninos sozinhos, com medo do escuro, vamos cantando no receio do futuro,

429 Em dltima instancia, a doenca e o

mas na esperanca duma presenca que nos console
sofrimento ndo tém apenas aspetos negativos. Paradoxalmente sdo momentos de dor e
sofrimento que resgatam a nossa humanidade, que recordam a nossa vulnerabilidade e
procuram ajudar-nos a olhar o caminho com os olhos do ser, muito além de qualquer ter. A
doenca, no seu sentido Ultimo, se estivermos disponiveis e despertos para procurar entender,
pode trazer-nos muita riqueza ética, na medida em que se servir “para manter, aumentar, ou
tornar mais claro este clima relacional, a doenga, qualquer doenca, pode ser um caminho e

uma descoberta do Grande Pobre**”.

Estes trés niveis do agir ético, “da admiravel atitude ética do cuidado™", sdo a

estrutura perante a qual todos os restantes principios da ética dos cuidados de saude
assentam e adquirem uma significacdo ética especifica, face aos contextos e em funcédo de
cada situacdo particular. Neste sentido, DOMINGUES (2008)*** identificou os principios a

respeitar para o cuidar humano, sem uma ordem hierarquica estabelecida:

A autonomia possivel (liberdade e responsabilidade a assumir); a beneficéncia ou
busca do bem maior ou do mal menor, em situacdes negativas; a ndo maleficéncia, a si mesmo
Ou aos outros por agdo ou omissado; a justica comutativa e distributiva na base da equidade e
da limitagcdo de bens disponiveis; a igualdade de oportunidades, sem fazer acecdo das
pessoas a cuidar; a exceléncia e eficiéncia cuidativa que implica competéncia, honestidade e

vigilancia no diagnostico, prognostico e proporcionado plano de cuidados; a confidencialidade

29 BISACAIA, Jorge, - Ao encontro da ternura, Grafica Coimbra. 2005,p.166.

30 1dem.p.167.

“31 RENAUD, Isabel, - Situa¢des do Corpo e a ética do cuidado, Cadernos de Bioética. Ano XII,
n.° 36. Dezembro de 2004. p.15.

32 DOMINGUES, Bernardo, O.P. Complexidade do eu, tu e o outro: alguns efeitos das doencas

na vida da pessoa. In. CARVALHO, Ana Sofia — Bioética e Vulnerabilidade. Fev. 2008.

Almedina. Pp.26-27.
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ou seja o sigilo natural, prometido e profissional com atitude respeitadora dos direitos
reciprocos e da solidariedade; A informacao prévia e o consentimento explicito e personalizado
entre o emissor e o recetor, entre o profissional de saude e o utente/cliente/enfermo. Havera
sempre situacdes de eventual davida: na busca da verdade com lealdade e respeito, procurem
a unidade ou convergéncia no essencial, respeitando as diferencas que sdo do dominio do
opinavel, segundo as normas e consciéncia ética bem informada e formada, sempre fiel a

pessoa e ao seu valor intrinseco de ser Unico e irrepetivel”.

A exceléncia ética no cuidar esta, assim, dependente da capacidade de cada agente do

cuidado desenvolver e aperfeigoar, continuamente:

“A maturidade intelectual, afetiva e social para saber discernir, ponderar e decidir com
razéo e coracdo, a tempo e horas e efetiva estabilidade emocional; bem desenvolver a cortesia,
a empatia e a sintonia possivel para poder comunicar e promover a convergéncia no essencial
e desenvolver a cultura do suficiente; tornar-se competente e acessivel para desenvolver as
capacidades de acolhimento, discernimento e saber distinguir o que € urgente do que pode
esperar; aprofundar o caracter de fidelidade e fiabilidade, capaz de desenvolver o dialogo
conclusivo, sem preconceitos ou resisténcia as justas e aconselhdveis mudancas; A
autoimagem fundamentada na capacidade para perceber as situacBes e responder com
verdade e flexibilidade ajustada as necessidades de cada necessitado; desenvolver a ciéncia,
apurar a consciéncia profissional para superar o pessimismo e desenvolver a esperanca
fundamentada na base da verdade a que vamos tendo acesso de modo a transmitir a verdade
possivel, para cada pessoa assumir e gerir as proprias responsabilidades e limitagdes,
auxiliando-a a prevenir as dependéncias; devemos superar 0s preconceitos, 0 egocentrismo ou
individualismo e as dependéncias, sempre com efetivo respeito pelas diferencas aceitaveis
enquanto fundamentadas, sem fazer acecdo de pessoas, fazendo por elas o que «fariam se

soubessem, pudessem e quisessem» ”.

Gostariamos apenas de acrescentar a relacdo entre as virtudes e 0s principios

morais*® apresentada por BEAUCHAMP & CHILDRESS (2008) por nos parecerem

33 BEAUCHAMP, Tom L., CHILDRESS, James F., - Principles of Biomedical Ethics, Fifth

Edition.2001.p.39.
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fundamentais na andlise dos elementos éticos para o processo do cuidar, em situacdo de
vulnerabilidade agravada pela doenca. Estes autores apresentam um esquema e identificam a
correspondéncia entre algumas virtudes e 0s principios ou regras morais. Reconhecem a
limitacdo relativamente as virtudes; contudo referem que nem todas as virtudes morais tém
uma correspondéncia direta com um principio moral de obrigacdo. A compaixdo, o cuidar, a
simpatia, a coragem, a modéstia e a paciéncia sdo exemplos de virtudes as quais nao
corresponde uma norma ou obrigagdo, o que, conforme clarificam, é perfeitamente aceitavel

1.4 Assim,

visto que as virtudes e as obrigacbes desempenham fungdes distintas na vida mora
ao principio do respeito pela autonomia, corresponde a virtude do respeito; ao principio da ndo
maleficéncia, corresponde a virtude da ndo malevoléncia; ao principio do respeito pela
beneficéncia, corresponde a virtude ser benevolente; & norma da veracidade corresponde a
virtude de ser verdadeiro; a norma da confidencialidade corresponde a virtude da
confidencialidade; & norma da privacidade, corresponde a virtude do respeito pela privacidade;
a norma da fidelidade, corresponde a virtude da fidelidade (ser absoluto) as a¢des adequadas:

perdédo, generosidade, compaixao e gentileza correspondem, igualmente, a virtude de perdoar,

ser generoso, ter compaixao e ser gentil.

Concluimos afirmando a imprescindibilidade do «olhar ético» no agir face a pessoa
doente e vulneravel, pois, retomando as palavras de ANTUNES (2012:62), nunca é excessivo
sublinhar que "a doenca é um acontecimento espiritual que agarra o corpo e o espirito, e que a
ambos perturba, e a visdo redutora e mecanicista da medicina moderna néo é satisfatéria. E
por isso legitimo falar de uma ética de sentimentos onde cabem a decéncia, a amabilidade, a
empatia, a devogdo, o servigo, a generosidade, o altruismo, o sacrificio, e - porque nao
menciona-lo? -, o amor ao préoximo. Nunca esqueci a resposta que me deu um velho

neurologista americano a quem perguntei qual a razdo do seu enorme sucesso: «i like people!»

434 | pidem.
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SEGUNDA PARTE

A VULNERABILIDADE NA DOENCA ONCOLOGICA

“There can be little understanding of the person’s behavior and responses to cancer without
understanding the meaning of illness in their lives”

(Howell, 1998, p.12)**

% HOWELL, D. (1998). Reaching to the depths of the soul: Understanding and exploring

meaning in illness. Cancer Oncology Nursing Journal,8 (1), p.12-23.
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A VULNERABILIDADE NA DOENGA ONCOLOGICA

“A doenca é o lado sombrio da vida”, lembra Susan Sontag no seu livro «A Doenca
como Metéfora***». Por outro lado, CARDOSO (2012:11)*" diz-nos, que “os doentes nao tém
doencas. Estdo doentes. Ndo sdo meros portadores de um padrdo patolégico que o saber
médico reconhece como doenca. Estdo, como diria Barahona Fernandes®?, dolentes, em
processo de sofrimento e de reacao, alterados e perturbados, ameacados e em crise”, portanto,
«ndo h& doencas ha doentes». A doenga é, forcosamente, uma das causa do sofrimento
humano que, ao longo dos tempos, a medicina tem procurado amenizar, controlar e erradicar.
A condi¢&o de estar doente constitui sempre uma ameaga, representa um risco e uma condicdo
de especial fragilidade: do corpo, da mente, das emocdes, das crencas, das relagbes. Nem
sempre a expressao da doenca e do sofrimento, que esta encerra, € claro. O recurso a
metaforas, como encontramos acerca da tuberculose e do cancro, em Susan Sontag, como
expressédo do sofrimento, sdo frequentes e dificultam o conhecimento e interpretacéo, por parte

daqueles que cuidam.

O departamento de Salde Publica da Comissdo Europeia diz-nos que as doencas
cronicas e de alta prevaléncia — definidas como as que afetam pelo menos 50 em cada 100
000 pessoas — sdo responsaveis por 87% das mortes na Unido Europeia. Quando analisamos
os dados de prevaléncia, verifica-se que a doenca oncolégica, o cancro, estd em segunda
posicdo, apenas atras das doencas cardiacas. As formas mais frequentes da doenca, na

Europa, séo o cancro do célon e do reto, cancro da mama, prostata e cancro do pulmdo. No

% SONTAG, Susan, — A doenca como Metéafora — A Sida e as suas Metéforas — Traducéo de
José Lima. Quentzal Editores. 2009,p.11.

3" CARDOSO, Rui Mota (Coord), - Competéncias Clinicas de Comunicacéo; Edicdo: Unidade
de Psicologia Médica Departamento de Neurociéncias clinicas e Saude Mental da Faculdade
de Medicina da Universidade do Porto. 2012.

“%® FERNANDES, B, - Medicina Humana No Signo de Hipdcrates. Lisboa; 1958. Cit.
CARDOSO, Rui Mota (Coord), - Competéncias Clinicas de Comunicac¢édo; Edi¢cao: Unidade de
Psicologia Médica Departamento de Neurociéncias clinicas e Saude Mental da Faculdade de

Medicina da Universidade do Porto. 2012.
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homem, o cancro do pulméo é aquele que apresenta maior mortalidade. Na mulher é o cancro
da mama. Em ambos os géneros, o cancro do colon e reto € a principal causa de morte**°.
Deste modo, e apesar de todos os esforgos, o cancro mantém-se como um dos principais
problemas de salde publica, para a sociedade europeia e, mais concretamente, para 0 n0sso
pais. Talvez este aspeto mereca uma reflexdo politica e estratégica, a nivel macro, na medida
em que a «luta» contra o cancro tem revelado um fracasso técnico, cientifico e,
consequentemente, humano, na desilusédo pelo fracasso, mas sobretudo no nimero de vidas
perdidas em idades precoces (com cargas de sofrimento enormes) e nos anos perdidos de
vida, como nos dizem os indicadores dos anos de vida potencialmente perdidos (AVPP). Na
verdade, os determinantes da salde, como descrevemos anteriormente, estdo muito além dos
tratamentos disponiveis (convencionais e inovadores), da investigagdo clinica em termos
celulares, moleculares, biolégicos e de respostas terapéuticas (quimicas, biologicas e
imunolégicas) reconhecendo - evidentemente a sua importancia — das metaforas bélicas tantas
vezes usadas e alimentadas, quase propagandisticamente. Como ja varios relatérios
apontaram, é urgente que possamos olhar para os determinantes da salde e compreender 0s

440

niveis de atuacdo a desenvolver. As desigualdades sociais na salde™ sdo gigantescas e

3 Dados disponiveis em:

https://ec.europa.eu/health/major_chronic_diseases/diseases/cancer_en
40 0 Relatério de Primavera de 2016 revela-nos os dados acerca das desigualdades sociais na
salide, bem como o seu impacto na salude e sobretudo nas doencas cronicas. Pode ler-se:
“Comparando 2014 com 2005/2006,0bservamos a existéncia de desigualdades que
desfavorecem as pessoas com menor nivel educacao (odds ratios superiores a 1) para os trés
indicadores de saude nos dois periodos). Em particular, a desigualdade é muito elevada na ma
salde reportada, sendo que em 2014 as pessoas sem formacg&o tém um risco de ter ma salde
6 vezes superior em comparagcdo com as pessoas com mais formacao (ensino secundario ou
mais). Para o mesmo indicador, a desigualdade parece ter aumentado no intervalo de 10 anos,
tal como para a de doencga crénica. (...) O risco de doenga crénica é 4 vezes superior nas
pessoas sem educacado e o risco de limitagdes mais de 3 vezes superior” Disponivel no sitio

internet do  Observatério Portugués do Sistema de Saude (OPSS), em:

http://www.opss.pt/node/488
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estas, além de constituirem o ponto de partida central para uma melhor saldde para todos, sao
~ 7ae . . . 441 , . . , . . .
uma questao de ética social, de justica™ ™ em saulde. A justica, em saude, diz também respeito
as decisbes, as decisbes por acdo e por omissdo, pois ndo fazer é, em si, uma decisdo,
consequéncia de uma ponderacdo. Reconhecendo que o diagnéstico de situacdo esta

corretamente identificado, onde estéo as a¢bes?

N&o vamos deter-nos sobre estes aspetos. Contudo, numa época onde assistimos a
questdes de possibilidade de interrupcéo da producédo de alguns medicamentos utilizados em
larga escala e com evidéncia cientifica, seguranca e resultados, no tratamento do cancro,
apenas porque ndo sédo «lucrativos», ndo podemos deixar de perguntar: qual a «luta» que
nestas situagfes esta a ser travada? Nao nos parece, certamente, uma luta pela doenga, nem
tdo pouco pela pessoa que tem esta doenga ou pela sua familia, quando as alternativas sao
praticamente inexistentes e as disponiveis ndo oferecem a seguranca e eficiéncia dos

«velhinhos» medicamentos.

Atrevermo-nos a falar de vulnerabilidade e autonomia em oncologia reveste-se,
também, destas pequenas, mas essenciais subtilezas. As especificidades que envolvem toda a
area da prevencéo e tratamento do cancro sdo enormes e extremamente diferenciadas, o que
significa que apenas uma pequena parcela, muito pequena, pode efetivamente compreender
as implicacdes e o impacto de determinadas medidas ou da sua auséncia. E curioso fazer o
exercicio de acompanhar o &mbito da decisdo politica, muitas vezes confinada aos relatorios e
orientagfes: a sua chegada as instituicées de salide, como documentos orientadores da pratica
- que tém a sua primeira paragem nos Conselhos de Administracdo e posteriormente nas
chefias dos servigos clinicos - nestas algumas vezes morre, e quem esta na linha da frente dos
cuidados — ou seja aqueles que fazem efetivamente a diferenca na abordagem da pessoa com
cancro e na qualidade dos cuidados — nem teve acesso, leia-se, acesso informado com

planeamento estratégico especifico para aquela instituicdo, naquele servico.

*1 Uma reflexdo mais aprofundada acerca do tema da justica foi realizada no artigo: Justica:

Perspetiva Filosoéfica e Bioética na Esteira de Rawls, In. FREITAS, Mara, - Justica: Perspetiva
filoséfica e da bioética, Revista Portuguesa de Bioética. - Porto. - ISSN 1646-8082. - Ano

XX/60, n.°. 21 (dezembro 2014), p. 89-101
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A pessoa que descobre ter cancro descobre-se na imensiddo das incertezas, da
imprevisibilidade, dos sentimentos de injustica, ameaca e perda de controlo sobre si, sobre a
sua vida e sobre a sua morte. “Integridade, seguranga, controlo, informacdo, deciséo,
dignidade, autonomia, expressao, comunicagdo e orientagdo no tempo e no espago”, estéo
ameacados e carecem de protecdo. KLEINMAN (1988:20) diz-nos: “Perhaps most
fundamentally, cancer symbolizes our need to make moral sense of «why me»? those scientific

explanations cannot provide***”

. A pergunta «porqué eu?» ndo nos parece ser uma pergunta a
procura de resposta externa, mas sobretudo remeter para o espaco da interioridade, do
guestionamento do sentido e da existéncia no confronto com a sua propria vulnerabilidade,

com a sua finitude, com o seu sofrimento.

A vulnerabilidade na doenca oncoldgica, tal como o sofrimento s6 podem ser
conhecidos quando existe o “entendimento da doenca como um «facto social total***”; desse
modo, as representacfes e atitudes que expressa dependem das alteracées da unidade do
«eu» consigo e com a sociedade que o rodeia. O sofrimento do doente com cancro € definido,

444 como “um estado de desconforto severo

do ponto de vista psicolégico por MCINTYRE (1995)
associado a uma ameaca a integridade da pessoa como ser biopsicossocial, envolvendo a
construgdo de significados profundamente pessoais, acompanhados de uma forte carga

afetiva, e que sdo passiveis de modificar esse sofrimento”.

42 KLEINMAM, Arthur, - The lliness Narratives: Suffering, Healing & Human Condition, United
States of America, Basic Books, 1988,p.20.

43 CRESPO, Jorge, - A Histdria do corpo, Lisboa,Difel, 1990, p.43-44

“4 MCINTYRE, Teresa MENDONCGCA, - Abordagens Psicoldgicas do Sofrimento do Doente”, In
O sofrimento do doente: Leituras Multidisciplinares, Teresa Mendong¢a Mcintyre, Carsmo Vila-

cha Braga, Associagdo Portuguesa de Psicologos (APPORT), 1995,p.26.
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CAPITULO 3

A DOENCA CANCRO, A ONCOLOGIA E A BIOETICA

“Cancer begins and ends with people. In the midst of scientific abstraction, it is sometimes
possible to forget this one basic fact...Doctors treats diseases, but they also treat people, and

this precondition of their professional existence sometimes pulls in the two directions at once”

June Goodfield
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A DOENCA CANCRO, A ONCOLOGIA E A BIOETICA

O cancro, a oncologia, a vulnerabilidade e a bioética; a doenca, a ciéncia, a ética e a
vida. Compreender o significado desta doenca, da sua narrativa, da sua representacdo, do seu
valor, na vivéncia singular — bem como, numa perspetiva mais concreta, das ciéncias na
oncologia, numa perspetiva hiolégica, ainda que de forma abreviada — torna-se essencial para
compreender de que forma o contexto clinico e global da pessoa com cancro, e da sua
familia/pessoas significativas/representante legal, constituem um elemento de vulnerabilidade
e, portanto, de que forma podemos considerar as doengas oncoldgicas — e nestas as pessoas
com doenca oncoldgica — uma populagdo vulneravel. Em Gltima analise, qual a importancia da
bioética na oncologia, em geral, na doenca oncoldgica e, sobretudo, na pessoa com cancro,
particularmente vulneravel, para que seja possivel realizar a0 maximo o «conhecimento

biolégico e os valores humanos**»?

O desenvolvimento humano, como ja foi possivel verificar anteriormente, acolhe ao
longo do ciclo natural da vida mdltiplas transformacdes, sendo importante realgcar que, para
este estudo, a populacdo considerada sdo os adultos** e Idosos**’, com doenca oncoldgica.
FONSECA (2008:195)**® recorda que “o facto de que ao avanco da idade corresponde uma
tendéncia crescente de vulnerabilidade e limitacdo.” Ou seja, o autor chama a atencgao para a
importancia de “termos a consciéncia de que o desenvolvimento comporta um caracter finito,
nao propriamente em termos de um «fim previsivel» (0 aumento da longevidade do ser humano
mostra que o desenvolvimento ndo cessa nesta ou naquela idade pré-determinada), mas
provavelmente em termos de uma acentuada diminuicdo do potencial de desenvolvimento e
consequente aumento de vulnerabilidade, devida a fatores simultaneamente bioldgicos e

evolutivos.”

442 potter, 1970

448 Adulto = maior de idade; > 18 anos.

*7 Mais de 65 anos de idade.
“8 FONSECA, Anténio — Psicologia do envelhecimento e vulnerabilidade — In. CARVALHO,

Ana Sofia (Coord) Bioética e Vulnerabilidade. Edicdes Almedina, SA. Coimbra. Fevereiro de

2008. Pp194 — 217.
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O entendimento acerca do desenvolvimento individual e das diferencas de
desenvolvimento entre as pessoas, assente numa "perspetiva de ciclo da vida”, foi exposto por
FONSECA** (2008) e pareceu-nos pertinente para aprofundar a compreensdo destes
fenomenos nos processos de doenca oncoldgica. De acordo com este autor, “esta perspetiva
preconiza que 0s acontecimentos da vida humana podem ser entendidos segundo diversos
niveis existenciais (biolégico, psicoldgico, social, comunitario, cultural, histérico, ecologico, etc)
e através de uma interacdo dinamica, por meio da qual tais niveis influenciam-se de modo
reciproco, podendo cada um dos niveis ser um produto da acdo dos outros e, a0 mesmo
tempo, dar-lhes origem”. A cada momento — acontecimento da vida - é necessério identificar
com clareza, e individualmente, os niveis existenciais em interacdo e na forma como interagem
(quais os resultados dessa interacdo?), o que facilita a formulacdo de respostas mais
apropriadas ao contexto e a vivéncia desse acontecimento, naquele momento, para aquela

pessoa e sua familia/pessoa significativa, para cada um de nds, seres humanos.

"Eu sou eu e minha circunstancia, e se nao salvo a ela, ndo me salvo a mim," afirmou

José Ortega y Gasset™°

(1914:52) no seu trabalho de reconhecimento da dimenséo individual
do ser humano, da vivéncia, dificuldade e problemas que cada pessoa experimenta ao longo
do ciclo da vida, mas sobretudo na sua viséo de agédo individual e intervengéo sociopolitica; na
segunda parte desta frase, “se nado salvo a ela (circunstancia) nao salvo a mim” — isto &, o ser
humano na sua existéncia vulneravel, na sua circunstancia (vida vivida) — esta
permanentemente numa relacdo dindmica com 0s outros, com as coisas, com a sua
circunstancia. Essa realidade - a circunstancia - é diferente de si, mas integra-o, constitui-o e €,
por si, constituida: entdo, como salva-la, como me salvar? De acordo com o mesmo autor

«salva-la» encerra o sentido da existéncia, a compreensao; e compreender € levar a plenitude

do seu significado, € permitr uma existéncia em plenitude, harmonia e relagdo

449 FONSECA, Antoénio, — Psicologia do Envelhecimento e Vulnerabilidade. In. CARVALHO,
Ana Sofia (Coord) Bioética e Vulnerabilidade. Edicdes Almedina, SA. Coimbra. Fevereiro de
2008, p.195-217.
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GASSET, José Ortega y. Meditagdes do Quixote. Comentérios por Julidn Marias. Livro

Ibero-americano Ltda. Traducéo de Gilberto de Mello Kujawski. S&o Paulo, 1967. P4g. 52.
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(“ligacdo/conex&o”), tal como apresenta nas paginas iniciais da sua obra®™': “O amor é um

divino arquiteto que veio para o0 mundo - segundo Platdo, «a fim de que tudo no universo viva
em conexdo». A inconexdo é o aniquilamento. O 6dio fabrica inconexdo, isola e desliga,
atomiza o orbe e pulveriza a individualidade”. Esta relagdo quer-se dindmica e de
reciprocidade, ideia também amparada na linha de Paul Baltes e seus seguidores452, citados
por FONSECA (2008: 196)*°. A atualmente designada, “psicologia desenvolvimental do ciclo
da vida” edificou-se, segundo estes, de acordo com um conjunto de preceitos sobre a “natureza
do desenvolvimento humano.” Destacam, contudo, dois deles: a presenga de uma “integracéo”
dos fendmenos centrais da vida humana e a presenga de uma “interacdo dindmica” entre as
varidveis e 0s processos inerentes a cada um dos niveis.

O conceito de «integracdo» pretende “afirmar que os diferentes acontecimentos da vida
podem ser entendidos e analisados em diferentes niveis existenciais (bioldgico, psicoldgico,
social, cultural, historico, etc).” Com o conceito de «interagdo dindmica» “defende-se que tais
niveis ndo funcionam em paralelo, independentes, mas influenciam-se de modo reciproco.”*

FONSECA (2008) afirma que numa perspetiva da psicologia da saude, também
oferecida por MONIZ, L. Joyce e BARROS, Luisa (2005)*°, em vez de psicologia da doenca a
abordagem correta deveria ser «psicologia do doente». E a pessoa doente que revela a doenca
e nos ajuda a compreendé-la e no o seu inverso*®. Desta forma, FONSECA (2008:196) diz-

nos que “tomadas em conjunto, «integracdo» e «intera¢éo dindmica» fazem abandonar a ideia

1 |bidem. GASSET, José Ortega y. MeditagBes do Quixote (1914) pag.38

52 Baltes & Smith, 2004; Baltes, Lindenberger & Staudinger, 2006

53 FONSECA, Anténio — Psicologia do Envelhecimento e Vulnerabilidade. In. CARVALHO, Ana
Sofia (Coord.) Bioética e Vulnerabilidade. Edi¢cdes Almedina, SA. Coimbra. Fevereiro de 2008.
Pag. 196.

%% |bidem. FONSECA, Anténio — Psicologia do Envelhecimento e Vulnerabilidade. In.
CARVALHO, Ana Sofia (Coord.) Bioética e Vulnerabilidade. pag. 196

55 MONIZ, L. Joyce e BARROS, Luisa — Psicologia da doenca para cuidados de salde -
Desenvolvimento e intervencao. Guia metodologico dirigido a psicologos, médicos, enfermeiros

e outros técnicos de saude. Edicdes ASA. Janeiro de 2005./12 Edigéo.

% |bidem, MONIZ, L. Joyce e BARROS, Luisa; 2005 p. 13 .
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de que cada nivel existencial possa dar-nos por si, isoladamente dos restantes, uma
compreenséo global do desenvolvimento; na verdade, cada nivel influencia e é influenciado
pelos restantes.” Cada pessoa, ao longo do processo de desenvolvimento do ciclo da vida,
percorre diferentes niveis existenciais; € influenciado e influencia cada etapa de acordo com as
suas caracteristicas biologicas, a sua capacidade de adaptacéo, resiliéncia, suporte emocional,
afetivo, social, economico, contexto cultural, histérico, politico e de acordo com o seu
potencial/capacidade individual para a mudanca. Reflete-se assim, de acordo com o
pensamento de FONSECA™’ (2008:pag.197) “as relacdes dinamicas que entre si estes fatores
estabelecem, bem como a respetiva evolu¢do ao longo dos tempos.”

Para Baltes, Staudinger & Lindenberger (1999), citado por FONSECA*® (2008: 202), “o
ser humano é simultaneamente produto da biologia e da cultura, sendo a cultura fundamental
para compensar e superar as fragilidades e desajustamentos de tipo bioldgico que se vao
acentuando com o avanco da idade.” Adverte ainda para o fato de “através da cultura, os
individuos tenderem a adaptar-se mais eficazmente ao meio social envolvente e, dado que ao
longo do ciclo da vida o papel da biologia diminui, o papel da cultura tende a aumentar como
variavel reguladora do funcionamento psicolégico e social do individuo.”

Com o passar do tempo — ciclo de desenvolvimento da vida — o ser humano confronta-
se com uma diminuicdo das funcdes bioldgicas que comprometem a sua capacidade (fisica,
psicolégica, emocional, intelectual) em adaptar-se as multiplas transformagfes que vao
ocorrendo no seu corpo e no contexto onde estd inserido. Baltes (1997), citado por
FONSECA™® (2008:203), lembra que “a plasticidade biolégica atinge o seu expoente maximo
na juventude e inicio da vida adulta, para depois diminuir no decurso do restante ciclo de vida.”
Este autor reflete, ainda, sobre a forma como o ser humano gere “esta perda de eficacia no
funcionamento bioldgico (traduzida em vulnerabilidade crescente) e, sobretudo, de que forma

procura compensa-/a”, assumindo claramente que com o passar dos anos — ciclo da vida — séo

457 FONSECA, Antoénio, — Psicologia do Envelhecimento e Vulnerabilidade. In. CARVALHO,
Ana Sofia (Coord.) Bioética e Vulnerabilidade. Edigdes Almedina, SA. Coimbra. Fevereiro de
2008, p.197

8 |bidem p. 202

9 |bidem p. 203
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necessarios mais “recursos de natureza cultural e tecnoldgica para se usufruir do potencial
inerente ao genoma humano”. Além dos condicionamentos naturalmente oferecidos ao longo
do ciclo da vida e para os quais a pessoa, a sua cultura e a sociedade terdo de colaborar, com
vista a uma existéncia e coexisténcia harmoniosa, é necessario lembrar que alguns
acontecimentos de vida, como o surgimento de uma doenca e nesta, a doenga oncoldgica,
podem contribuir para um desequilibrio e consequente aumento da vulnerabilidade.

A ligacdo entre vulnerabilidade e acontecimento de vida tem sido estudada por Felner,
Farber & Primavera (1983)*® citados por FONSECA (2008)*!. Estes autores sugerem “um
conjunto de critérios que deverdo ser atendidos ao pretender-se estudar a associacao entre
acontecimentos de vida e a ocorréncia de perturbacdes de natureza fisica ou psicologica.”
Enumeram os seguintes critérios: a) o efeito cumulativo e de interagdo mutua entre diversos
acontecimentos de vida; b) a maior ou menor previsibilidade e/ou desejabilidade de ocorréncia
de um acontecimento de vida especifico; ¢) a resiliéncia/vulnerabilidade pessoal aos
acontecimentos (medida pela percecéo de controlo); d) a maior ou menor capacidade individual
para antecipar e prevenir as consequéncias provaveis e eventualmente negativas decorrentes
de tais acontecimentos.”

O ciclo da vida est4 recheado de transformacdes, de mudancas, umas de cariz natural
e normal, de acordo com a fase de desenvolvimento em que cada pessoa se encontra, outras
de natureza patologica e inesperadas como é o caso das doencas, das altera¢des ecologicas e
ainda as mudancas constantes e sucessivas ao nivel sociocultural, politico e econémico que,
nesta relagdo dindmica, se influenciam de forma reciproca. A adaptacdo torna-se tanto mais

dificil quantos mais forem os acontecimentos da vida para gerir, bem como a fase do ciclo da

“0 FELNER, R., Farber, S., PRIMAVERA, J. (1983). Transition and stressful live events: a
model for primary prevention. In R. Felner, S. Farber & J. Primavera (Eds.), Preventive
psychology. New York: Pergamon Press.

1 FONSECA, Anténio, — Psicologia do Envelhecimento e Vulnerabilidade. In. CARVALHO,
Ana Sofia (Coord.) Bioética e Vulnerabilidade. Edigbes Almedina, SA. Coimbra. Fevereiro de

2008, p.210
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vida onde a pessoa se encontrar, como vimos anteriormente, por isso, GLOVER*® (1998)
refere que a velhice “requer «habilidade para ser flexivel» o que é bastante dificultado em
grande medida devido ao facto de o individuo ter necessidade de lidar com mais de um
acontecimento em simultaneo”.

Utilizando como exemplo os critérios supracitados para analisar a relagdo entre
acontecimentos da vida e vulnerabilidade proposta por Felner, Farber & Primavera (1983),
citados por FONSECA (2008), e do ponto de vista objetivo, torna-se mais facil entender a
“existéncia vulneravel”: isto é, o ser humano desde o nascimento até a morte, no decorrer do
seu processo de desenvolvimento, é vulneravel. A vulnerabilidade surge como condi¢cdo
inerente & sua ontologia, como caracteristica que Ihe permite ao longo do tempo uma maior ou
menor plasticidade na adaptacdo aos diferentes acontecimentos de vida, surgindo também
como principio a respeitar numa vida partiihada por outros seres humanos iguais a si e
diferentes de si e em si. Deste modo, se adaptarmos os critérios para a compreensao entre a
vulnerabilidade e um acontecimento especifico na vida de uma pessoa, tal como é o
diagnéstico de cancro, é necessario procurar compreender o efeito cumulativo e de interacédo
mutua entre esse acontecimento e outros acontecimentos de vida dessa pessoa (1° critério),
sejam eles independentes ou decorrentes do mesmo. A pessoa é jovem, adulta ou idosa; vive
sozinha, tem amigos, estd empregada, reformada, foi mde recentemente, ficou vilvo/a, tem
alguma outra doenca, tem familiares proximos ou pessoas significativas doentes? Tem
experiéncias positivas ou negativas com a doenca oncoldgica, em amigos ou familiares?
Compreender os diferentes niveis existenciais da pessoa e a intera¢do dindmica dos mesmos
torna-se fundamental para implementar medidas que potenciem a resiliéncia e
consequentemente abreviem a vulnerabilidade individual.

O 2° critério apresenta a “previsibilidade para esse acontecimento”, excetuando as
situacBes de risco familiar, portanto, com diagndstico genético mais ou menos previsivel, bem
como a “desejabilidade de ocorréncia” da doenga. A doenca n&do é desejada nem prevista: ela

simplesmente acontece na vida de alguém, invade a sua existéncia e torna-se parte de si.

%2 GLOVER, R. (1998). Perspectives on aging: Issues affecting the latter par of the life cycle.

Educational Gerontology, 24, 325 — 329.
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Quanto ao 3° critério — “resiliéncia e vulnerabilidade pessoal aos acontecimentos” —
parece-nos, utilizando a medida sugerida (percecdo de controlo), que a primeira percecéo é de
descontrolo sobre o acontecimento e grande incerteza relativamente ao futuro com esse novo
facto. FORJAZ, Manuel*® (2014:20) deixou-nos o seu relato:

“Caros amigos, (...) Nao estive em Xangai, nem em férias! Depois de alguns dias a
pensar se vos contava ou néo (...) No fim de um processo de meses, ha algumas semanas foi-
me diagnosticado um ndédulo pulmonar. Feito um PET (tomografia por emissao de positrons)
descobriu-se que podia ndo ser bom. No dia 5 de Maio fui operado (...).” (Pag.19)

“Estou em casa desde ontem e sinto-me meio triste, confuso, vulneravel, mas otimista
(...)". Pag.20

“Nunca abro os envelopes com os resultados dos exames. Ndo € uma mania, € uma
regra. Gosto de me centrar nas coisas que controlo, que consigo dominar. Mas s6 aprendi isso
mais tarde, a custa da anglstia e da desorientagdo que experienciei perante informacdes
incompreensiveis, muitas vezes assustadoras. Naquele dia de Margo de 2010, (...) abri o
envelope, retirei a pagina impressa com o relatério da imagiologia e li todas as palavras do
médico, de pé, ali mesmo.” (pag.23) “Gelei. Nem sequer pensei na possibilidade do nddulo ser
benigno. Cancro: a doenca que matou o meu pai e consumia também o pulm&o do meu irméo
era agora também minha. Nao chorei.” (Paf.24)

Deste modo, a percecao de controlo, num acontecimento de vida como o diagnéstico
de cancro, talvez ganhe corpo a medida que o tempo vai passando e 0 acontecimento se

transforma numa realidade permanente, com forma (informacdo especifica, alternativas de

%3 FORJAZ, Manuel — Nunca te distraias da vida — Oficina do livro — Sociedade Editorial, Lda.
Fevereiro de 2014. ISBN: 978 — 989 — 741 — 126 — 7. p.19-25. Esta é uma obra que nos fala do
cancro e da experiéncia do «viver todos os dias com a doeng¢a» procurando manter o equilibrio
da dimenséo total da existéncia individual. Escrito na primeira pessoa com a intencdo de
procurar, na partilha, ajudar outras pessoas que se encontrassem nas mesmas condicdes, bem
como os familiares ou amigos de pessoas com cancro. Um homem, como o prépria descreve
gue tem uma «enorme fé em Deus e na ciéncia» e que sabe que »mais tarde ou mais cedo, o
cancro podera mata-lo, mas ndo conseguira nunca impedi-lo de viver a vida enquanto existir

vida para viver». Manuel Forjaz morreu dia 6 de Abril de 2014.
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tratamento, acompanhamento, rotinas ...). Paulatinamente, a pessoa consegue controlar as
atividades que decorrem do acontecimento mas ndo o acontecimento em si ou as suas
consequéncias (fisicas, psicoldgicas, emocionais,...). FORJAZ, Manuel (2014: 25) diz:
“Continuava incrédulo. (...) Fui ao médico, quis saber o que se passava, mas nunca, em
momento algum, pensei em cancro. (...) 0 meu pai, 0 meu irmao e agora eu?!? Era mau
demais para ser verdade. Mas continuei a ler, consumir toda aquela informagédo, pagina apés
pagina, e a pensar na cirurgia e na urgéncia de resolver a questao”. (pag.25)

A “resiliéncia e vulnerabilidade pessoal aos acontecimentos”, medida através da
percecdo de controlo também deve ter em atencdo se a percecdo € real (informada e
esclarecida) e ndo uma percegéao ilusoria, ou seja, como afirma FORJAZ (2014: 26) “nunca
nesta fase, me passou pela cabeca que tinha uma doenca. Eu ndo tinha uma doenca, tinha um
cancro, que era preciso tratar — e, independentemente do que tivesse de fazer, a minha
capacidade de trabalhar, de dar aulas e de dar conferéncias nédo seria afetada. Era nisso que
eu acreditava (o que obviamente mostrava a minha total ignorancia sobre os efeitos da
quimioterapia...), tinha essa ideia de super-homem (...)".

O 4° critério, a “capacidade individual para antecipar e prevenir as consequéncias
provaveis e eventualmente negativas decorrentes” do diagnéstico de cancro podem estar
relacionadas com a vivéncia deste acontecimento em familiares proximos e/ou pessoas
significativas (exemplo supracitado da narrativa de Manuel Forjaz), no entanto, no caso da
doenca oncoldgica, é possivel haver uma projecdo no campo das possibilidade, do “se”, ndo
sendo possivel antecipar nem prevenir exatamente qualquer consequéncia negativa.

A mesma patologia manifesta-se de forma diferente em cada pessoa. Por isso, MONIZ,
L. Joyce e BARROS (2005:13)464 afirmam: “sdo 0s processos psicolégicos do doente que
ajudam a antecipar ou prever a orientacdo dos processos somaticos da doenc¢a.” Tal facto,
contudo, esclarecem os mesmos autores, “ndo implica uma qualquer preponderancia do

psicolégico, nem o inverso, € nem sequer uma interdependéncia definida A priori, mas

%4 MONIZ, L. Joyce e BARROS, Luisa — Psicologia da doenca para cuidados de salde -

Desenvolvimento e intervencdo. Guia metodoldgico dirigido a psicologos, médicos, enfermeiros

e outros técnicos de saulde. Edicbes ASA. Janeiro de 2005./12 Edicao
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simplesmente que 0s processos somaticos e psicolégicos evoluem construindo-se
mutuamente, ou construindo-se em interacdo continua.” (2005:13)"%

O tempo, o espaco e a pessoa definem-se a cada momento, a cada experiéncia, no
respeito pelos referenciais humanos, éticos, religiosos, espirituais, filoséficos, histéricos e
cientificos que reiterem uma existéncia e sobrevivéncia do ser humano em harmonia, deste o
seu nascimento até a sua morte. A vulnerabilidade, enquanto condicdo e caracteristica
humana, é prescritva do seu principio — prescreve o0 respeito por essa condicdo de
vulnerabilidade, fragilidade — de outra forma tornar-se-ia, paradoxalmente uma arma “letal” para
0 ser humano.

Segundo, PAIS (2004 25),466 a doenca oncoldgica € talvez a doenca mais temida pelo
homem, induzindo na pessoa e sua familia/pessoas significativas uma grande carga emocional
relacionada com o sofrimento, o0 medo, a angustia, a dor e a morte. O diagnostico expbe a
vulnerabilidade da vida humana e nela da pessoa que esté doente.

As dificuldades enfrentadas ao longo do processo de doenca sdo midltiplas e
extensiveis, ao meio familiar, aos amigos, ao contexto profissional, as condi¢cdes econémicas,

467

logo, causadoras de grande desassossego fisico e emocional. PAIS (2004: 25)™" afirma que “o

significado do cancro para cada um é pessoal, esta relacionado com as experiéncias
anteriores, com a idade, os preconceitos culturais e até as informagfes transmitidas pelos

meios de comunicagdo social (...). A doenga oncolégica ndo é vista como as outras doengas,

esta ligada a imagens e emogdes que transmitem visodes (...)".

% |bidem. Pag. 13.

% PAIS, Fernando. Implicacdes da doenga oncoldgica no doente e familia. In. Enfermagem
Oncolégica. REGATEIRO, Fernando J.; BILRO, Maria Ercilia et al; Coordena¢édo De Edigéo:
Maria Ercilia Simdes Bilro e Arménio Guardado Cruz. Editora Formasau — Formacgéo e Saude,
LDA. 12 Edi¢8o. Coimbra. 2004. ISBN 972 — 8485 — 41 — 7. 228 P4gs.

5" PAIS, Fernando. Implicacdes da doenca oncoldgica no doente e familia. In. Enfermagem
Oncolégica. REGATEIRO, Fernando J.; BILRO, Maria Ercilia et al; Coordenagdo De Edigéo:
Maria Ercilia Sim&es Bilro e Arménio Guardado Cruz. Editora Formasau — Formagédo e Saude,

LDA. 12 Edi¢&o. Coimbra. 2004. ISBN 972 — 8485 — 41 -7, p. 25.
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A revista “Fortune”, em Margo de 1937 publicou a seguinte frase que ampara o ponto
de partida para o esclarecimento concreto dos termos: “Thus, for 3.000 years and more, this
disease has been known to the medical profession. And for 3.000 years and more, humanity

has been knocking at the door of the medical profession for a “cure”®®

. O cancro representa,
assim, um dos maiores desafios da humanidade ao longo dos tempos (e em todos os tempos)
e um imperativo de responsabilidade ainda maior a comunidade cientifica, especialmente a
medicina, demonstrando a pertinéncia da questdo de partida do prémio “Pubitzer 2011” — The
emperor off all maladies — a biography of cancer — de Siddhartha MUKHERJEE: “Is cancer’s

end conceivable in the future? Is it possible to eradicate this disease from our bodies and

societies forever?*¢®”

Como afirma o mesmo autor na nota inicial, «o cancro ndo é uma doenca, mas
muitas»; portanto as diferentes manifesta¢des clinicas do cancro requerem um conhecimento
amplo e especializado que, cumulativamente a complexidade dos fenémenos humanos que
encerram, representam o apanagio fundamental da pratica da medicina nesta area, da
oncologia. Do desejo da cura ( «expulsando esta entidade tenebrosa do corpo do ser humano e
da vida dos Homens»), a esperanca na vida, o confronto com o sentido, a consciéncia da
finitude, a expectativa da qualidade de vida, a confian¢ca ou desconfianga nos profissionais, a
relacdo como elemento que une e fortalece, ou como elemento de rutura, a vulnerabilidade, a
espera pela ciéncia, a cura, a recaida, a progresséao lenta ou repentina, a perda da esperanca
ou a esperanca até ao fim, tudo isto sdo elementos que acompanham a nossa reflexdo que
comeca na historia, evolui com a representacéo, passa pela vivéncia e termina, com a «chave
de ouro»: a bioética no horizonte da oncologia e a vulnerabilidade como exigéncia da

exceléncia ética da acéo, na gestao, na investigagdo e no cuidar.

“%8_ The Emperor of all maladies, a biography of cancer — Fourth Estate. London. 2011. p. 37

%9 MUKHERJEE, Siddhartha; The Emperor of all maladies, a biography of cancer. Fourth

Estate. London. 2011. xiii
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3.1 AHISTORIA E A REPRESENTACAO DA DOENCA ONCOLOGICA

A narrativa do cancro é frequentemente apresentada como a de uma doenca
contemporénea: contudo, os dados existentes revelam que é tdo antiga quanto a histéria da

humanidade, calcorreando no tempo até Imhotep*™.

Edwin Smith*"*, em 1862, proprietario de um papiro, entdo recuperado e traduzido,
divulga — através dos quarenta e cinco casos descritos de forma cientifica e objetiva (pouco
frequente na época, onde imperava a magia e a religido) — o cancro como uma doenca
diferenciada de todas as outras. A descricdo dos casos contidos no papiro eram
excecionalmente bem elaboradas, construidas como “questdes médicas, em vez de se
considerar que resultam de fenémenos ocultos e cada um tem os seus proprios glossarios

anatémico, diagnose, resumo e prognéstico” (MUKHERJEE: 2012, pag. 72)*".

Na descricdo do ultimo caso, o0 n.° 45 Imhotep sugere:

7% Um grande médico egipcio que viveu por volta do ano 2625 a. C. Um dos escassos egipcios

que viveu no Antigo Império e que, ndo pertencendo a realeza, chegou, ainda assim, aos
nossos dias. In. MUKHERJEE, Siddhartha, - O Imperador de todos os males — Uma biografia
do Cancro. Tradugdo de Miguel Coutinho e Raquel Lopes. Bertrand Editora. Lisboa 2012. p.71.

1 Edwin Smith era uma personagem especial, parte pela sua literacia, parte vendedor
ambulante, falsificador de antiguidades e egiptologo autodidacta. Reza a histéria que comprou
(h& quem diga que roubou) um papiro de quatro metros e meio de comprimento a um vendedor
de antiguidades, em Luxor, no Egipto. O papiro estava em mas condi¢bes de conservacgao e
escrito com caracteres egipcios cursivos. Julga-se este ser um papiro escrito no séc. Vlla. C. e
ser a transcricdo de um manuscrito datado de 2500 a. C. Este papiro foi traduzido em 1930 e
cré-se que o0 seu conteddo corresponda aos ensinamentos coligidos por Imhotep.
(MUKHERJEE: 2012, pag.71)

472

MUKHERJEE, Siddhartha, - O Imperador de todos os males — Uma biografia do Cancro.

Traducéo de Miguel Coutinho e Raquel Lopes. Bertrand Editora. Lisboa 2012. 724. pp.
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“Quando examinamos um caso de massas protuberantes no peito e descobrimos que
estas se espalham pelo peito do paciente; quando lhe apalpamos os peitos e os sentimos frios,
sem que haja qualquer estado febril quando Ihes tocamos e sem que apresentem granulacdes
ou liquidos ou sem que haja descarga de fluidos, porém sentimos protuberancias ao tocar-lhes,
devemos dizer, no que a eles concerne: eis que me deparo com um caso de massas
protuberantes... Tumores protuberantes no peito indicam a existéncia de inchagos volumosos,
duros e em expansao nessa zona do corpo. Tocar-lhes é como mexer numa boa de trapos.

Também os podemos comparar ao fruto hemat verde, que é duro e frio ao toque”m.

Como recorda Siddhartha, “dificiimente teriamos uma descricdo mais clara do cancro

da mama*"

. Este papiro, além da descricdo pormenorizada de cada caso, distinguia-se ao
fazer acompanhar-se do resumo de cada tratamento, mesmo quando a situacdo era apenas,
para 0s nossos tempos, «paliativa». E igualmente surpreendente que relativamente ao Gltimo
caso — cancro da mama — o cirurgido da antiguidade se tenha resignado ao siléncio e, no
espago a preencher com o tipo de tratamento a implementar, estivesse a frase: “Nao existe

nenhum”. Depois desta afirmagao, e segundo a histdria, o cancro desapareceu «virtualmente»

da medicina antiga.

Assim, num intervalo de mais de dois milénios, apds Imhotep, ndo se ouviu falar desta

doenca.

O seu regresso aconteceu da mesma forma que o seu surgimento (caso 45, “sem
tratamento”) “envolvido em siléncio, uma vergonha suportada discretamente”
(MUKHERJEE:2012, p4g. 72). Esta doenga, silenciada e muda, foi ilustrada pelo historiador

grego Herddoto (440 a. C), quando nos seus livros relata a histéria de Atossa*’”.

3 0 cancro surge pela 12 vez como doenca distinta pela mao de Imhotep no papiro de Smith.

In (MUKHERJEE: 2012, p4g.72)
*"* MUKHERJEE, Siddhartha, - O Imperador de todos os males — Uma biografia do Cancro.
Traducéo de Miguel Coutinho e Raquel Lopes. Bertrand Editora. Lisboa, 2012,p.72.

475

Filha de Ciro e esposa de Dario, imperadores agueménidas sucessivos que reinaram em

terras desde o Mediterraneo até ao golfo Pérsico. A meio do seu reinado Atossa notou um
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Além dos exemplos apresentados, outros dados objetivos de descricbes de cancros

podem ser encontrados no passado longinquo. Em 1990, Arthur Aufderheide*”®

, um tumor
maligno nos 0ssos e 0 mais antigo, um cancro abdominal encontrado em Dakhleh, no Egipto,

datado de cerca do ano 400 a. C. (MUKHERJEE: 2012, pag.76)

Assim, o cancro, longe de ser uma doenca moderna € das mais antigas, se ndo a mais

antiga, das doencas testemunhadas na espécie humana.

Susan Sontag477, vérias vezes referenciada ao longo do nosso trabalho, ilustra a no¢éo
do cancro como uma doenga do século XX. Na sua obra — A doenca como metéfora®’® - afirma
que ambas as doengas (tuberculose e cancro) eram igualmente obscenas, “no sentido original
da palavra: agourenta, abominavel, repugnante para os sentidos” (SONTAG:2009, pag. 16).
Prossegue a analogia lembrando que “ambas roubam a vitalidade, ambas prolongam o
encontro com a morte, e, em ambos 0s casos, mais do que a propria morte, é a agonia que
define a doenca”. Contudo, apesar das semelhangas, a tuberculose é histéria do século
passado, associada ao romantismo vitoriano. (MUKHERJEE: 2012, pag.69) O cancro ergue-se

a vista a transbordar de imagens, sentimentos e vivéncias bastante contemporaneas.

caroco sangrante no peito (cancro da mama, tipo particularmente agressivo, dito inflamatério).
Atossa, em vez de procurar tratamento remeteu-se ao siléncio e a soliddo. (MUKHERJEE:
2012, pag.73)

4% Arthur Aufderheide, era professor da Universidade do Minnesota. Patologista, com
especialidade em paleopatologia. Numa visita ao cemitério chiribaia, executou, em improviso,
140 operagdes. Num dos corpos Arthur encontrou uma “massa bolbosa” dura no seu braco
esquerdo. Tratava-se de um osteossarcoma, un cancro com mil anos, preservado no interior de
uma mumia. (MUKHERJEE: 2012, pag.75)

" Uma das mais importantes e influentes intelectuais norte-americanas da segunda metade do
século XX. Foi professora Universitaria, ativista da defesa dos direitos das mulheres e dos
direitos humanos em geral. Foi ficcionista e ensaista.

"8 SONTAG, Susan, — A Doenca como Metafora — A Sida e as suas Metaforas — Traduc&o de

José Lima. Quentzal Editores. 2009.
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MUKHERJEE (2011:37)*"° define o cancro da seguinte forma: “(...) Modern biology
encourages us to imagine the sell as a molecular machine. Cancer is that machine unable to
guench its initial command (to grow) and thus transformed into an indestructible, self-propelled

automaton (...)".

Como escreveu Sherwin Nuland, cirurgido e escritor citado por MUKHERJEE (2012:
68)480 “a célula cancerigena é uma individualista desesperada, uma inconformista em todos os
sentido”. Portanto, a figura do cancro como maquina, incapaz de cancelar o seu comando
inicial (multiplicagdo) — logo, a célula, inconformada em estar sé — multiplica-se e desenvolve-
se, garantindo a manutencgédo da espécie. Essa multiplicacdo é denominada tecnicamente como
“metastase”; isto &, a propria palavra transporta consigo uma mistura de «meta» com «stasis» —
do latim, «inquietude», do grego [metastatis — mudancas de lugar, transferéncia]. Assim, a
partir de um aglomerado de células “anémalas” com determinada localiza¢do anatémica — o
tumor primario — coexistem fenémenos de migracdo e multiplicagcdo noutros locais, com origem
na fonte primaria mas sem, necessariamente, serem contiguos. A “inquietude” da célula
tumoral e a sua transmutacao resultam no processo de metastiza¢do tumoral, no agravamento
da doenca e progressao do processo fisiopatolégico, favorecendo o aparecimento, muitas
vezes silencioso, de sintomas fisicos bastante incapacitantes, mutilantes que, paulatinamente,
comprometem a capacidade (fisica, cognitiva, emocional, espiritual, econémica e social) de
suportar a situagdo. Complicam a adaptacdo a doenca, a adesdo ao regime terapéutico, a
qualidade de vida da pessoa doente e sua familia/pessoas significativas e, consequentemente,
a prossecucdo das atividades de vida diaria, conduzindo, lentamente, & degradagéo fisica do
corpo, ao «corpo fragil e ferido», ao confronto com o sentido, com a finitude e com o nada, o

vazio existencial, ja abordado no capitulo anterior.

Este «desassossego», que tdo bem caracteriza a natureza das células cancerigenas,
na medida da sua instabilidade, impermanéncia e do seu inesperado comportamento,

assemelha-se, em tudo, a vivéncia da doenca na pessoa com cancro. Desde a suspeita de

"9 MUKHERJEE, Siddhartha, - O Imperador de todos os males — Uma biografia do Cancro.

Traducéo de Miguel Coutinho e Raquel Lopes. Bertrand Editora. Lisboa, 2012,p.36.

% 1dem,p.68.
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doenca, aos multiplos exames auxiliares de diagnéstico, as varias consultas, o momento do
diagnéstico, os tratamentos e a gestado de toda a terapéutica de suporte, o acompanhamento e
gestdo de todo o impacto da doenca na vida pessoal, familiar, profissional, social, a
possibilidade de ocorréncia de recidivas ou rapida progressao da doenca de base, os novos
tratamentos, as propostas de ensaios clinicos, os cuidados paliativos até a inevitabilidade da
vida, a morte do corpo doente, ferido, fragil, denunciam a pessoa particularmente vulneravel.
Tudo acontece sob os olhos desta instabilidade e a incerteza clinica e humana. Nada é exato
ou absoluto. A pessoa sente-se sequestrada de si mesma, sem controlo sobre nenhuma das
varidveis do seu mundo interno ou externo. O seu corpo sofre uma série de transformacdes
fisicas que a tornam, ao espelho, estranha a si e necessitada do outro, pois, na sua
vulnerabilidade, na sua existéncia em relagdo com o outro e com o mundo, sO a solicitude &
capaz de erguer um sentido, uma esperanca, um gesto de paz e serenidade, um sorriso, um

verdadeiro aconchego humano, o consolo de nao estar so.

MUKHERJEE (2012: 80)*" diz-nos: “até um monstro antigo precisa de um nome”;
portanto, torna-se imperativo, ainda que de forma breve, compreender como foi dado o nome a
esta doenga que tem a representacao de um “pesadelo”. Segundo o mesmo autor “dar nome a
uma doenca é descrever determinado tipo de sofrimento. E, portanto, um ato literario, antes de
se tornar um ato médico”. A histéria da palavra cancro, como de todas as outras doencas,
comega por ser uma narrativa da pessoa que se sente doente e confidencia ao seu
médico/profissional de salde o que o estd a atormentar. Pessoa doente e profissional de salde
iniciam assim uma caminhada — a relagédo entre a pessoa que procura ajuda e o profissional
que vai procurar responder ao seu pedido. A pessoa doente, ainda sem um nome para 0 seu
sofrimento procura explicar a “histéria da sua vida” na esperanga de contribuir o melhor
possivel, nesta relacédo, para encontrar o problema e assim poder receber, do profissional em
guem confiou e se entregou, a melhor resposta ao seu apelo. O nome das doengas, neste
caso, da doenca, estd muitas vezes, desde o primeiro instante na mente da pessoa. Os
sintomas surgem e, apesar de todos os medos, da representacdo social e de todas as

metaforas associadas a doenga, o acesso ao conhecimento na era das novas tecnologias de

81 MUKHERJEE, Siddhartha, - O Imperador de todos os males — Uma biografia do Cancro.

Traducéo de Miguel Coutinho e Raquel Lopes. Bertrand Editora. Lisboa, 2012,p.80.
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informacdo é bastante facilitado e, portanto, a narrativa tende a ser cada vez mais orientada
para o problema, real ou potencial, fisico ou imaginario, mas revelador do sofrimento e da

vulnerabilidade individual que procura acolhimento e protecao.

A palavra que representa o cancro surgiu pela primeira vez no Iéxicon médico no tempo
de Hipdcrates®, cerca do ano 400 a. C. (MUKHERJEE (2012: pag. 81). O mesmo autor
esclarece que se tratava de um termo «Karkinos», proveniente “da palavra grega que
significava «caranguejo», devido aos vasos sanguineos inchados em forma de patas de
crustaceo que o rodeiam, o cancro lembrava a Hipécrates um caranguejo enterrado na areia

com os membros espalhados em circulo®®®".

Esta analogia do cancro com o caranguejo
suscitou, ao longo dos tempos (e ainda suscita), multiplas comparagdes, quer por parte da
comunidade cientifica, quer das pessoas com cancro e seus familiares/pessoas significativas.
As descri¢cbes faziam-se e continuam a ser feitas com base em caracteristicas fisicas e
comportamentais deste crustaceo: ou seja, evoca-se, por exemplo, as caracteristicas da
carapaca do caranguejo, a sua dureza e resisténcia assemelham-se a resisténcia do cancro no
corpo e veeméncia dos seus sintomas; outros vém nos tentaculos do caranguejo, a progressao
da doenga através das metateses, a sua capacidade de “deslocar-se” no corpo; outros ainda,

os sentimentos de aprisionamento e desespero pela doenga, como que se pelos tentaculos do

caranguejo fossem atacados e ndo conseguissem libertar-se.

SONTAG (2009)484 recorda que “existe uma crescente literatura e investigagcdo em
apoio da teoria das causas emocionais do cancro” que determina uma forte influéncia na
representacédo da doencga e sobretudo na sua vivéncia. Diz ainda que se citam “investigagdes —
as mesmas na maior parte dos artigos — nas quais em varias centenas de pacientes, dois

tercos ou trés quintos afirmam estar deprimidos ou insatisfeitos com a vida, ter sofrido a perda

482 Hipdcrates (460 a.e.c. - 370 a.e.c), considerado o pai da Medicina contemporanea e autor

do Corpus hippocraticum, no qual se inclui o juramento de HipGcrates, usado até a atualidade.

8 MUKHERJEE, Siddhartha, - O Imperador de todos os males — Uma biografia do Cancro.
Traducéo de Miguel Coutinho e Raquel Lopes. Bertrand Editora. Lisboa, 2012,p.81.
% SONTAG, Susan, — A Doenca como Metafora — A Sida e as suas Metaforas — Traduc&o de

José Lima. Quentzal Editores. 2009. p.61.
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(por morte, rejeicédo ou separacao) dos pais, do namorado, da esposa ou de um amigo préximo.
Mas é muito provavel que em vérias centenas de pessoas que ndo sofram de cancro se
apurassem 0s mesmos sentimentos depressivos e de traumas do passado: é a isto que se

chama a condicdo humana*®®

. Assim, algumas investigacbes conduzidas por médicos, no
século XIX evidenciavam a relacdo entre doenga oncoldgica e as queixas acima descritas.
Associavam como fatores predisponentes para a doenga “a tristeza, a ansiedade (que registam
como sendo mais aguda entre os homens de negécios e as maes de familias numerosas), as
dificuldades econémicas, as bruscas viragens da fortuna e o excesso de trabalho — ou, no caso
de se tratar de escritores ou politicos de sucesso, o ressentimento, a raiva, o esfor¢o intelectual
excessivo, a ansiedade que acompanha a doenca devido a sua hiperatividade e
hipersensibilidade. Como se estivessem cheios de emocdes que tinham de moderar*®®”.
Considerando esta relacdo e toda a representagdo cognitiva e emocional do cancro, “um
médico inglés aconselhava os pacientes a «evitarem abusar das suas forgas e a suportarem as

agruras da vida sem se alterarem e sobretudo a ndo ceder a tristeza®®"»”.

Na verdade, a teoria que sustenta que as emocdes sdo a causa do cancro e de que
determinadas emocgdes sdo responsaveis pelo surgimento de determinadas doengas atravessa
a historia até aos nossos dias. A importancia das emoc¢des na salde e na doenca sao
amplamente conhecidas, ndo assumindo, contudo, de forma absoluta, nem a sua prevencéo,
nem a sua causa, mas antes elementos de andlise para o estabelecimento do plano

terapéutico individual.

Existe ainda um outro termo que figura na biografia do cancro, e que releva para o
surgimento da terminologia da “ciéncia do cancro”, a palavra «Onkos». Esta era, casualmente,
utilizada na descricdo dos tumores e esteve na origem da moderna denominacdo de

«oncologia». Este termo era empregue para designar uma «massa» OU uma «carga» ou

% 1dem, p.61.
% 1dem,p.63.

87 |dem,p.64.
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«fardo*®®

». A palavra, como o0 mesmo autor nos diz, “era mais presciente do que eles poderiam
imaginar. O cancro é de facto a carga incorporada no nosso genoma, o chumbo que
contrabalanca as nossas aspiraces a imortalidade*®*”. Viajando ainda mais atras na histéria e
no tempo e regressarmos a “ancestral linguagem indo-europeia, a etimologia da palavra onkos
altera-se. Onkos provém da antiga palavra nek. E nek, ao contrario da estatica onkos, é a
forma ativa da palavra carga. Significa carregar, transportar o fardo de um sitio para o préximo,

carregar algo durante uma longa distancia e leva-lo para um lugar novo*®®

. Esta pequena
viagem pelo significado da palavra constréi a imagem que é capaz de descrever perfeitamente
a célula cancerigena, a sua capacidade de deslocar-se, nos processos de metastizacao, mas

também o longo caminho da pessoa com cancro.

Assim, aquele que procura a medicina para dar um nome ao seu sofrimento, identificar
a doenca, e o resultado é o cancro, sabe logo no primeiro momento que carrega um fardo bem
pesado para o resto da vida. E igualmente curioso o facto deste mesmo vocabulo — onkos — ter
sido utilizado no teatro grego para “caracterizar uma mascara tragica muitas vezes
«sobrecarregada» com um grande peso em forma de cone, que simbolizava a carga psiquica

da personagem que carregava®®'”

Deste modo, a oncologia, especialidade da medicina
concebida para encarregar-se do estudo, tratamento e acompanhamento do cancro anunciava
ser uma subespecialidade da medicina de elevada exigéncia cientifica, técnica e humana, um
verdadeiro desafio profissional e humano. Compreender o processo fisiopatoldgico do cancro e
encontrar uma cura? Encontrar tratamentos para aumentar o tempo de vida apdés o

diagnéstico? Produzir medicamento para o controlo eficaz da doenca e seus sintomas?

Descobrir um ponto de equilibrio entre tratamentos e qualidade de vida do doente com cancro?

88 MUKHERJEE, Siddhartha, - O Imperador de todos os males — Uma biografia do Cancro.
Traducdo de Miguel Coutinho e Raquel Lopes. Bertrand Editora. Lisboa, 2012,p.81.

**% 1dem, 619.

% |dem.619
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Traducéo de Miguel Coutinho e Raquel Lopes. Bertrand Editora. Lisboa, 2012,p.81.
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Acompanhar e cuidar da pessoa com diagnostico (ou em risco de) de cancro em todos
os periodos da doenca e da sua vida. Para este acompanhamento, no processo de doenca,
como ja varias vezes menciondmos, o profissional necessita conhecer, além dos elementos
fisiopatolégicos, dos meios técnico, a representacdo emocional e cognitiva da doenca, para o
doente. Sabemos que para a representacao da doenga oncoldgica concorre a importancia do
significado do bindbmio «salde-doenga» para cada pessoa, “a forma como interpreta os sinais e
sintomas, as causas atribuidas e a imagem criada para a representar. Esta posicdo esta em
conformidade com as suas crenc¢as sobre os comportamentos relacionados com a salude e a

492”

interpretacdo dada as consecutivas ameacas sentidas no dia-a-dia”“”, conforme pudemos

analisar no capitulo precedente. Cuidar da pessoa com cancro, da sua familia/pessoa
significativa ou representante legal, vai muito além do cuidar da doenga. A doencga oncologica
envolve toda uma linguagem simbdlica especifica a qual WILBER (2006:64) chamou: patologia

493

e enfermidade™", testemunhando, desta forma, que a doenca — e nesta a doenga oncoldgica -

492 SANTOS Celia, - Doenca Oncoldgica, representacdo, coping e qualidade de Vida,
Formasau — Formagéo e Saude, Lda. Porto, Dezembro de 2006, p.41.

9 Ken Wilber é um dos pioneiros da psicologia transpessoal e um dos primeiros psicélogos
ocidentais a realizar o mapa da consciéncia. Fundou em 1988 o “Integral Institute” que
atualmente desenvolve trabalho, sob o enfoque integral de teorias e metodologias praticas na
area da psicologia, negécios, politica, medicina, educacgdo, direito, arte, ecologia e
espiritualidade. E o autor da obra “Graga e coragem — na vida e morte de Treya Killam Wilber”,
reunindo os testemunhos relatados na 12 pessoa por Treya (diario que escreveu durante o seu
processo do adoecer e de doenca oncolédgica) e relatando de forma reflexiva o seu caminho
espiritual no acompanhamento de todo esse processo. Consideramos pertinente fazer a
distincdo que o préprio descreve na obra quanto ao significado da “patologia e da
enfermidade”. Assim, segundo este autor “em qualquer doenga uma pessoa é confrontada
com duas entidades distintas. Em primeiro lugar, a pessoa encara 0 proprio processo da
doenca — um osso partido, um caso de gripe, um ataque de coragcdo, um tumor maligno.
Chamemos «patologia» a este aspeto da doencga. O cancro, por exemplo, € uma patologia,
uma doenca especifica com dimensdes médicas e cientificas. A patologia estd mais ou menos

livre de juizos de valor; ndo é verdadeira nem falsa, nem boa nem ma, simplesmente é — tal
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€ “algo mais abrangente e idiossincratico, do que o simples diagndstico de uma alteragao

soméatica com padres biolégicos conhecidos**”:

envolve a totalidade da pessoa e
corresponde a dimensao da subjetividade individual, sobre a qual a resposta a doléncia tem de

ser construida.

SANTOS (2006:48)*® diz-nos que “a percegdo de sinais (como uma hemorragia ou
uma alteracdo cuténea) ou de sintomas (como dor, fadiga ou falta de apetite) é em geral, o
primeiro contato com a doenga”, considerando, nesta fase, a «possibilidade» da doenga e,
portanto, a ativagdo dos elementos cognitivos e emocionais. Ainda assim, “as evidéncias
sugerem que, apenas uma parte dos relatos da experiéncia de sintomas deriva de recetores
fisiolégicos, correspondendo a restante a perce¢do momentanea dos doentes sobre o seu

estado fisico, e ndo o estado fisico objetivo em si**®”".

Baumann, Cameron, Zimmerman, & Leventhal H., 1989; Bradley, Calvert, Pitts,
&Redman, 2001; Cameron, Zimmerman, & Leventhal, H., 1993; Diefenbach & Leventhal, 1996;
Leventhal, H., Diefenbach,& Leventhal, E., 1992, citados por SANTOS (2006:48),"*” recordam

que “os sinais e sintomas da doenca sao o elemento essencial para a elaboragdo de uma

como uma montanha ndo é boa nem ma4, limita-se a ser uma montanha. Mas, em segundo
lugar, a pessoa também encara a forma como a sua sociedade ou cultura lida com essa
patologia — com todos os juizos de valor, medos, esperancas, mitos, histérias, valores e
significados que uma determinada sociedade vincula a cada patologia. Chamemos a este
aspeto da patologia, «enfermidade». O cancro ndo é s6 uma enfermidade, um fenémeno
cientifico e médico; também é uma enfermidade, um fendmeno carregado de sentidos culturais
e sociais” In. WILBER, Ken, — Graca e coragem — na vida e morte de Treya Killam Wilber.
Editora Estrelapolar. 12 Edi¢cdo: Agosto de 2006.p.64.

4% SANTOS Celia, - Doenca Oncolbgica, representacdo, coping e qualidade de Vida,
Formasau — Formagé&o e Saude, Lda. Porto, Dezembro de 2006, p.48.

% |bidem.

% Bishop (1994), citado por SANTOS Célia, - Doenca Oncoldgica, representacdo, coping e

gualidade de Vida, Formasau — Formacao e Salde, Lda. Porto, Dezembro de 2006, p.48.

497 | pidem.
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representacdo da doenga, representacao essa que serve de guia para a agdo” porém, 0s
sintomas nao sdo sempre 0s mensageiros do doente oncol6gico. Noutros termos, por vezes, a
doenca oncolégica ndo se faz anunciar através de sintomas fisicos explicitos e identificados
pela pessoa: ela chega silenciosa e misteriosamente e surpreende, provocando uma
incongruéncia pessoal face a avaliacéo entre a sensibilidade individual, os sintomas efetivos e
a sua correspondéncia aos factos. Noutras situacbes a pessoa, sem sintomas fisicos claros,
pressupde a sua existéncia com base na «enfermidade», isto &, “acedendo apenas as

cogni¢cdes, mensagens sociais e emogdes que a situagao evoca”*®.

O aparecimento de
determinados sintomas, habitualmente (sobretudo na era da informacdo onde o mundo global
se transformou numa aldeia global, a distdncia de um click), leva a pessoa a procurar um
«nome», ou seja, a atribuir um substantivo a sua dor, ao seu mal-estar, a sua doenca. Do
mesmo modo, estar doente esta associado ao potencial aparecimento de uma qualquer
sintomatologia. A esta relacdo Diefenbach e Leventhal (1996), citados por SANTOS
(2006:49),499 designou de «simmetry rule”. A mesma autora adverte para a importancia da

percecao de vulnerabilidade pessoal como fator a ser considerado na investigacdo acerca dos

determinantes da protecao especifica contra o cancro.

O impacto do cancro, como «enfermidade», sobrepde-se mostrando a importancia da
abordagem da doenca como facto social total: “a representagéo criada sobre a doenga inclui,
ndo so a informacéo da doenga «per si», mas também os esteredtipos que as pessoas tém ou
tiveram sobre a doenca. [...] a opinido de outros significativos, com as suas representacdes
préprias e acedendo em conjunto a exemplos de outras pessoas conhecidas, influenciam essa
percegéosoo”. A resposta a doenga, ao cancro, é individual e Unica: cada percurso existencial,
pessoal e familiar representa uma forma, ndo ha respostas ajustadas ou desajustadas, apenas
distintas, singulares e que procuram respostas adequadas ao seu tempo, ao seu ritmo e as
suas necessidades primarias ou secundarias. Ter um diagnostico de cancro ndo € um

acontecimento vulgar (apesar dos dados de incidéncia e prevaléncia) e, portanto, por mais

% 1dem,p.49.
499 Ipbidem.

0 Ipidem.
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descricdes de critérios de «normalidade» que possam ser nomeados, cada pessoa tera

sempre, em determinado momento, uma reacao singular.

Cada resposta deve ser interpretada em fungéo das experiéncias passadas, sobretudo
com pessoas proximas, da idade da pessoa, dos aspetos culturais, das informag6es veiculadas
nos meios de comunicagdo social — social media - redes sociais (cada vez mais 0 acesso a

informacdo é ilimitado e a sua idoneidade um aspeto critico a refletir5°1), bem como da

1 Sobre a construcdo das representacfes acerca da doenca e do sofrimento, nomeadamente

através dos diferentes meios de comunicacao disponiveis — as imagens - com um forte impacto
nas sociedades contemporaneas, gostariamos de identificar uma obra essencial para a
reflexdo acerca das multiplas imagens — fotografias - que todos os dias nos sao “impostas” por
via dos diferentes meios de comunicacéo e redes sociais. A reflexdo acerca daquilo que existe,
efetivamente, e 0 que corresponde a uma interpretacdo pessoal, construida intencionalmente,
ou nao, distorcida, ou ndo, ainda assim, aquela que é recebida por toda a sociedade, como um
facto e nem sempre o é. O facto que € retido na memoria, pela inteligéncia e mais tarde
recordado, construindo as representagfes cognitivas e emocionais de cada pessoa, acerca dos
mais variados assuntos, nestes caso, particular, sobre o sofrimento humano e sobre a doenca.
Susan Sontag, em «Olhando o Sofrimento dos Outros» apresenta uma reflexdo sobre o poder
das imagens, nestas, o poder da fotografia, do fotojornalismo, ou seja, sobre o «Ser espectador
de calamidades», do sofrimento humano, das Guerras, etc. SONTAG (2015:32) diz-nos: "As
fotografias, clama Woolf, «<ndo sdo argumentos; sdo simplesmente uma crua afirmacgéo de facto
dirigida ao olhar». A verdade é que ndo sao nada «simplesmente» e ndo sdo decerto olhadas
apenas como factos, por Wolf ou por quem quer que seja. Porque, como ela de imediato
acrescenta, «o olho esté ligado ao cérebro; o cérebro ao sistema nervoso. Este sistema envia a
sua mensagem num 4apice através de toda a memodria passada e de todo o sentimento
presente». Este verdadeiro passe de magia permite a fotografia ser simultaneamente registo
objetivo e testemunho pessoal, simultaneamente uma cépia fiel ou transcricdo de um efetivo
momento da realidade e uma interpretacdo dessa realidade (...)". Fala, por exemplo, na
memoria da Guerra e na importancia de romper o seu circulo imediato, a sua dimensao local,
para que se possa tornar um assunto de atencéo e interesse global. Para isso, diz “tem de ser

vista como um caso excecional e representar mais do que o mero choque de interesses dos
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informacdo transmitida pelos préprios profissionais de salde, na generalidade. Desconstruir
conceitos errdneos, informar, esclarecer, ndo emitir juizos de valor e respeitar as crencas e
histérias individuais, integrando-as no cuidado, é o repto que se coloca ao nivel desta
determinante da doenca oncolégica que condiciona todo o percurso existencial individual e
familiar e, consequentemente sera veiculo de influéncia social local. E essencial que as
equipas de cuidados, em oncologia, possam acolher a diferenca transformando-a em cuidado,
pois os considerados «desajustes» sao expressfes claras de pedidos de ajuda, de
incapacidade para gerir e, portanto, da vulnerabilidade que deve convocar a solicitude e a

responsabilidade do profissional face a situagdo concreta.

Nesta singularidade de sentido, significado e representacdo surgem sempre alguns
padrdes de resposta idénticos, entre os quais destacamos um elemento considerado anélogo e
amplamente descrito, quer na literatura, quer na vivéncia direta dos cuidados em contexto de
doenca oncoldgica - a vivéncia de uma incerteza global - ou seja, o futuro surge como uma
neblina que impede o olhar sobre os projetos e sonhos idealizados. A doenca impde uma

consciéncia objetiva da finitude, do limite, ainda que nessa objetividade residam todas as

beligerantes”. Noutros termos, “as intengdes do fotéografo nao determinam o sentido da
fotografia, que terd a sua prépria carreira, impulsionada pelas paix6es e fidelidades das
diferentes comunidades que a utilizem”. (Sontag; 2015:43). Esta intelectual norte-americana
retoma a «banalidade do mal», em Hannah Arendt e afirma: “afogados em imagens do género
das que antes costumavam chocar e suscitar indignacdo, estamos a perder a nossa
capacidade para reagir. A compaixao, esticada até aos limites, esta a ficar embotada; [...] a
nossa capacidade de reagir as nossas experiéncias com frescura emocional e pertinéncia ética
estd a ser sapada pela infatigavel difusdo de imagens vulgares e revoltantes; [...] vivemos
numa «sociedade do espetaculo». Cada situacdo tem de se transformar em espetaculo para
ser real — quer dizer, interessante — para nés. As proprias pessoas aspiram a transformar-se
em imagens: celebridades. A realidade abdicou. Apenas ha representagdes: media”.
(SONTAG;2015:104-105)

SONTAG, Susan, Olhando o sofrimento dos outros, Tradugdo: José Lima. Quetzal Editores. 12

Edicao, Julho de 2015.
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duvidas e incertezas, pois “0 cancro nao € apenas outra doenga crénica, ela evoca muitos

medos profundos da humanidade®*®”.

A doenca oncoldégica, apesar de comecar, em alguns dominios da especialidade, a ser
denominada como doenca crénica — que o é, efetivamente, nalguns casos — envolve
dimensbes da existéncia humana que a distingue, como tal requerendo, portanto, um olhar
préprio, especializado e capaz de devolver a serenidade, possivel, a cada momento. Ignorar
este facto é ignorar parte essencial da resposta a doenca oncolégica, a sua componente

psicossocial e comprometer a dimenséo global do cuidar.

3.2 DA POSSIBILIDADE DO DIAGNOSTICO DE CANCRO, A SUA
VIVENCIA

Falar em “oncologia” significa evocar a possibilidade de um diagnéstico de cancro. O
préprio termo «oncologia» remete para a doenca, os seus mlultiplos significados e
representacdes, mas sobretudo, o medo de, no final de todas as indeterminagbes e
ambiguidades, relacionadas com um quadro de sintomas, a conclusdo ser: Cancro! Nas suas
diferentes formas, terminologias e estadios. Conhecemos bem os significados atribuidos as
consultas que, aparentemente insuspeitas, sdo encaminhadas, apenas para esclarecimento,
para um instituto de oncologia. O cancro recorda a vulnerabilidade humana e a dificuldade em
gerir situacdes de doenca que, em si mesmas, podem ter um impacto enorme na vida pessoal,
familiar, profissional e social. A doenca ndo afeta apenas o proprio, pelo contrario, toda a carga
emocional atinge também a familia/pessoas significativas acarretando, muitas vezes, situacdes

de conflito e rutura que complicam ainda mais a situag&o individual.

A oncologia carrega consigo, diriamos, o respeito pela condi¢gdo humana, a compaixao

face ao sofrimento, os gestos suaves, delicados e concisos, a voz harmoniosa e segura que

%2 WEISMAN AD; WORDEN JW, - Journal of Psychosocial Oncology (J PSYCHOSOC

ONCOL), Jun. 1986; 3 (4): 5-16. (12p).
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acolhe, informa, envolve, esclarece e guia, a resposta que cada um de nds, ao conceber essa

possibilidade, espera poder descobrir.

Um ser fragil, intimidado e inseguro que ndo quer sofrer, que tem medo de sofrer, que
ndo quer morrer. A tempestade de emocgdes € visivel em cada rosto, nos corredores dos
institutos de oncologia, durante a realizacdo dos exames auxiliares de diagnéstico [procuram
incessantemente todos os elementos de comunicacdo verbal e ndo verbal dos profissionais],
nas salas de espera para consulta, nas conversas com outros doentes e familiares que também

5034

esperam. O esperar, nas palavras de SERRAO (2014:48) >**o primeiro verbo da vida”, pois o

“crer e amar sdo emergéncias da esperanca, no tempo """

. Esperam a boa noticia, aquela que
permitiria colocar um ponto final no sofrimento existencial e que representa o passaporte de
volta para a vida dos projetos, dos sonhos, do amor, tal como a conheciam. O fim do pesadelo,
como é relatado, pois o cancro, apesar de todas as conquistas, mantém-se no imaginario das
pessoas na dimensdo de doenca terrivel, que causa sofrimento para o resto da vida, seja ela

ainda longa ou mais curta, mas que apds um diagnéstico parece consideravelmente abreviada,

Como se a sentenga trouxesse um «prazo» incluido.

Na verdade, como veremos no ponto seguinte, a dimensdo do «terrivel» varia de
diagnéstico para diagndstico e de acordo com o estadiamento da doenca. Apesar de esse nao
ser o foco da nossa analise, é fundamental assumir que o significado, a representacao, a
reacdo ao diagnéstico, o coping e adaptacdo sdo diferentes de acordo com cada cancro. O
cancro do péancreas, por exemplo, carrega consigo um desenlace tenebroso, tal como um
cancro do pulmdo em estadios avancados; todavia, existem situagfes que — atendendo aos
avancos da medicina, aos dados de incidéncia e de prevaléncia, bem como de morbilidade e
mortalidade, apesar de toda a representacdo psicossocial — ja sdo consideradas com uma

atitude mais positiva, quer pelas pessoas, quer pelos profissionais de saude. OTTO (2000:893)

%3 SERRAO, Daniel, - Esperar — 0 primeiro verbo da vida, Revista Portuguesa de Bioética.
Edicao do Centro de estudos de Bioética. Grafica Coimbra, n.° 19, Marco de 2014. p.48.

4 Ibidem.
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% reforca que “o tipo de cancro e o tratamento necessario apresentam desafios (nicos a

serem enfrentados e influenciam potenciais respostas. As alteracdes fisicas visiveis podem
acentuar o impacto pessoal e social. As diferen¢as fundamentais na resposta, surgem ainda da
extensdo da alterac&o na atividade quotidiana. Com o tempo e a experiéncia, o significado e as
implicacbes do diagnoéstico evoluem, mas as adaptacdes e a incerteza permanecem como

constantes desafios”.

E na dimens&o do tempo que os mdltiplos significados, representacfes e a vivéncia
concreta do cancro se constroem, numa dupla perspetiva: a do tempo até ao diagndstico e a do
tempo da pessoa. Por um lado, como ja vimos, o desassossego, a inquietude (tal como a célula
tumoral), “os varios niveis de preocupagéo, variando de um nivel baixo de suspeita, associada
a exames de rotina, a uma ansiedade crescente e suspeita, associada a procedimentos de
diagnéstico sequenciais. O individuo e familia vivem, inicialmente, o choque de um diagnéstico

insuspeito ou a dor da configuracdo dos seus piores medos**®”

. Por outro lado, o tempo da
pessoa, 0 momento em que este evento acontece na narrativa individual, ndo apenas no
estadio de desenvolvimento padronizado socialmente (infancia, adolescéncia, adulto, idoso),
mas sobretudo a fase da vida correspondente. “A idade e a fase da vida afetam as percecgoes,

07 Assim, existem determinadas fases da vida,

a compreensdo e a aceitacdo
correspondentes, na maioria dos casos, a periodos de mudanca e transformacgéo pessoal —
quer em termos de vivéncia, quer de identidade, como sejam, o casamento, 0 estar de
«esperancas», 0 hascimento de um filho (particularmente o primeiro), o luto por um ente
querido, o desemprego, um divércio, a entrada da reforma, o inicio de uma relacdo amorosa
forte e hd muito desejada: todos estes elementos interpdem-se, podendo exacerbar e

condicionar, forcosamente, as respostas e a adaptacdo a situagdo de doenga. “O tempo

influencia o papel do impacto atribuido por cada individuo envolvido. O peso dos cuidados

5 OTTO, Shirley E., - Enfermagem em oncologia; Trad. Sociedade Portuguesa de
Enfermagem Oncoldgica. - 32 ed. - Loures: Lusociéncia, 2000, 966.p.
°% |dem, p. 893.

7 Ibidem.
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pode levar os familiares a debaterem-se com sentimentos de culpa, ressentimento ou angustia.

Os papéis podem ser drasticamente alterados®®”.

A dimenséo tempo - o tempo que decorre entre 0s primeiros sintomas e o diagnoéstico —
tem também outro aspeto a ressalvar, pois este também varia de cancro para cancro, de
acordo com processos celulares descritos e reconhecidos pela biologia e que condicionam,
igualmente, todo o processo. Sobre este aspeto queremos apenas reconhecer que é mais um
fator a ser tido em consideracéo para o processo de adaptacdo e cooping e que o significado
inicial do diagndstico de cancro, o seu impacto na pessoa e sua familia/pessoas significativas,
ndo deve ser nunca subestimado ou desvalorizado. WEISMAN e WORDEN (1984)°%
denominaram a resposta inicial ao cancro de «condi¢cao existencial», pois no decorrer dos
primeiros cem dias, apds o diagnostico de cancro, verificaram um disposicdo para agir em
conformidade relativamente as grandes questdes da vida, da morte, da propria existéncia e do
seu sentido, e relativamente ao acontecimento, o diagnéstico de cancro. OTTO (2000)510 diz-
nos que “durante esse tempo, o individuo encara um plano de tratamento e simultaneamente
comeca a aprender a lidar com a recuperacdo dos procedimentos cirlrgicos e os efeitos

secundarios das terapéuticas do cancro”.

O diagndstico de cancro, ou seja, 0 momento em que o médico transmite a concluséo
de toda a investigacdo, € um momento vivido com muita ansiedade, choque, desespero, como
se, de repente 0 tempo parasse e a pessoa se auto-transportasse para outro local, com outro
cenario; a objetividade desaparece e o cérebro torna-se incapaz (numa tentativa de protecéo e
de esquecimento) de processar a informacdo. Como se a morte tivesse chegado naquele

instante, na vida. Treya Wilber, esposa e personagem principal do livro «Graca e coragem5”>>,

%% 1pidem.

%9 WEISMAN AD; WORDEN JW, - Journal of Psychosocial Oncology (J PSYCHOSOC
ONCOL), Jun. 1986: 3 (4): 5-16. (12p).

*% OTTO, Shirley E., - Enfermagem em oncologia; Trad. Sociedade Portuguesa de
Enfermagem Oncoldgica. - 32 ed. - Loures: Lusociéncia, 2000, p.894.
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WILBER, Ken — Graga e coragem — na vida e morte de Treya Killam Wilber. Editora

Estrelapolar. 12 Edi¢cao: Agosto de 2006. 487.p.
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de WILBER" (seu marido), j4 mencionado anteriormente, expressa esta “tempestade” de
sentimentos quando recebe a confirmacdo de um cancro da mama: “...) o Dr. Richard
murmurou algo como, lamento muito mas o tumor é maligno. Estou chocada, quase
imobilizada. Nao choro. Numa calma entorpecida, fago varias perguntas inteligentes, tentando
aguentar-me, ainda sem olhar para Ken. Mas quando o Dr. Richards sai para chamar uma
enfermeira, entéo, e s6 entdo, viro-me para olhar para Ken, chocada. Desfagco-me em lagrimas,
tudo se dissolve & minha volta. Dou por mim fora da cadeira de rodas e nos seus bracos, a
chorar, a chorar™.” O seu marido, ha apenas dez dias, diz: “acontecem coisas estranhas a
mente quando a catastrofe se abate sobre nés. Parecia que o universo se transformara numa
fina folha de papel e que alguém simplesmente a rasgara a meio perante os meus olhos. Eu

estava tdo aturdido como se nada tivesse passado*’.

Treya reconhece: “s6 me lembro de pedacos do que aconteceu a seguir. Ken abracgou-
me enquanto eu chorava [...] As lagrimas caiam como uma resposta automatica, um reflexo

biolégico & palavra CANCRO®*.” Procurando um momento de tranquilidade e reconciliagéo,

Esta obra é um “relato de uma auténtica experiéncia de amor sagrado. Em 1983, o filésofo Ken
Wilber conheceu Terry Killam, e imediatamente se produziu entre eles um "reconhecimento”
mutuo. Apdés um breve namoro, casaram, mas a sua felicidade desvaneceu-se quando foi
diagnosticado um cancro a Treya (Terry). A sua lua-de-mel decorreu num hospital, iniciando-se
assim o atribulado périplo de cinco anos que o casal viveria até a morte desta excecional
mulher. Em Graca e Coragem, as reflexdes de Ken entrelagcam-se com o diario de Treya,
dando lugar a um relato profundamente humano que transmite o impacto que esta experiéncia
tem na vida do casal e que os leva ao questionamento das suas convic¢des espirituais perante
a realidade da enfermidade e da morte.

*12 Ken Wilber “¢ um dos mais influentes pensadores americanos. E um dos pioneiros da
psicologia transpessoal, foi um dos primeiros psicélogos ocidentais a realizar um mapa da
consciéncia e a ter uma visao global da mesma.”

3 WILBER, Ken — Graga e coragem — na vida e morte de Treya Killam Wilber. Editora
Estrelapolar. 12 Edicdo: Agosto de 2006, p. 55.

*% |dem,p.56-57.

*% |dem,p.57.
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consigo e com a doenga, relata: “uma dor terrivel atravessa-se 0 coracdo, aperta-me a
garganta. Medo. De qué? Reparo na minha mao que descansa sobre o meu seio direito,
tocando nas ligaduras, sentindo os pontos por baixo delas. Lembro-me. Oh, ndo, ndo. Os meus
olhos cerram-se com forga, a minha cara contorce-se, a minha garganta fecha-se de medo.
Sim, lembro-me. Nao me quero lembrar, ndo quero saber. Mas esti aqui. Cancro. O cancro
desperta-me na serenidade desta noite escura (...) Ken esta deitado ao meu lado,; posso sentir
a sua presenca confortante, quente e forte. Mas, de repente, sinto-me terrivelmente sé. Tenho
cancro. Tenho cancro da mama. Acredito que isto seja verdade mas, ao mesmo tempo, nao

acredito; ndo consigo assimila-10>*°".

Na unidade de quimioterapia e nos servicos de assisténcia em oncologia tivemos a
oportunidade de partilhar, vivenciar e acompanhar a densidade humana destes momentos -
entre «a possibilidade do diagndéstico de cancro e a sua declaragdo» - de dor, de sofrimento, do
guestionamento acerca de si, do sentido da sua existéncia; da auséncia e abandono de si por
longos periodos, num olhar vazio e ausente, num rosto triste e humedecido pelas lagrimas,
num corpo fragil e com medo, numa voz entorpecida e angustiada. Como muitas das pessoas a
fazer tratamento com quimioterapia referiam: uma coisa é pensar em abstrato na possibilidade
de isto acontecer (a minha mée ja teve; o meu pai e avo tiveram...), outra é algo assim suceder
de facto. “Nesse momento, nesse preciso instante e durante muito tempo (quando recebemos o

veredicto: tem cancro), descobrimos que nunca estamos preparados™"”

A chegada aos servicos de oncologia é sempre acompanhada de uma grande
vulnerabilidade: medo, tristeza, angustia, dor, sofrimento. S&o rostos sem luz, sorrisos
escondidos num olhar distante e opaco, voz trémula, gestos inseguros e desorientados a
procura de um porto seguro. A procura de respostas. A procura de cuidado. «Como?»
«Porqué?» «Porqué a mim?» «O que vou fazer?» «O que vai acontecer?» «N&o quero
acreditar!» «N&o pode ser verdade!» E um misto de antiteses que assombram a mente e o

coracdo da pessoa que estd doente, um ndo saber, sabendo, um acreditar negando no mais

*1% |dem,p.61-62
> WILBER, Ken — Graca e coragem — na vida e morte de Treya Killam Wilber. Editora

Estrelapolar. 12 Edicdo: Agosto de 2006. 487Pp
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intimo de si, é “fogo que arde sem se ver, uma ferida que déi e ndo se sente®'®”, sentindo no

mais profundo do seu eu, do seu corpo e da sua alma. Treya diz-nos: “é¢ um choque de vida no

mais intimo de mim prépriaSlg”.

A pessoa com cancro inicia uma nova histéria, num mundo desconhecido e acelerado —
0 da oncologia — sem tempo para refletir sobre si mesma, sobre os acontecimentos, sobre o
significado da doenca e das propostas que lhe sdo apresentadas, sem tempo para reconstruir
um novo sentido e poder criar uma imagem mental do cancro diferente daquela que permanece
através das metaforas e na sociedade em geral. Rapidamente é conduzida para uma fonte
inesgotavel de procedimentos técnicos, muitos deles invasivos e, num curto espaco de

tempo°®

é, forcosamente, encaminhada a conhecer muitas pessoas que passardo a fazer
parte do seu percurso de doenga, da sua vida (médicos, enfermeiros, assistentes técnicos,
assistentes operacionais, entre outros); a quantidade de informacgéo € grande e muitas vezes

h& uma nova linguagem para assimilar, um mundo totalmente novo e assustador para aquele

gue esta extremamente vulneravel e algumas vezes sozinho. Nas palavras de Treya:

“Estou agora a cordada, terrivelmente acordada. Sozinha com o meu choque e o meu
medo. Que fazer? Nao tenho fome, ndo consigo meditar, ler parece irrelevante. De subito,
lembro-me do pacote de informacdo que a enfermeira me deu, a enfermeira do centro de
educacdo em satde da mama. Claro, claro. E isso que vou ler. Parece-me um salva vidas, algo
de relevante para ler, algo para acalmar o meu medo, algo para reduzir a ignorancia que
alimenta o medo; [...] Quantas mulheres, interrogo-me eu, terdo também acordado a meio

desta mesma noite, com este conhecimento frio e implacavel? [...] Quantas mulheres ouviram

*18 | uis Camdes, poema

% WILBER, Ken — Graca e coragem — na vida e morte de Treya Killam Wilber. Editora
Estrelapolar. 12 Edicao: Agosto de 2006, p.28.

520 Relembrando Lewis Carroll (1832) autor da obra-prima “Alice no Pais das Maravilhas”, cuja
obra toca em tanto do que é fantastico, absurdo e abstrato do ser humano, no simples
diadlogo: Alice - “Quanto tempo dura o] eterno?”

Coelho - As vezes apenas um segundo." Os segundos s&o eternos, o sofrimento toca o

horizonte, o tempo néo existe, apenas as pessoas.
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esta palavra CANCRO a bater dentro das suas cabecas como um interminavel ritmo de tambor,
inflexivel e inexoravel. CANCRO.CANCRO.CANCRO. Isto ndo pode ser desfeito, isto ndo pode
ser apagado. CANCRO. Uma nuvem de vozes, imagens, ideias, medos, histérias, fotografias,
anuncios, artigos, filmes, programas de televiséo ergue-se a minha volta, vaga, informe, mas
densa e agoirenta; [...] Na verdade, sei muito pouco sobre cancro, mas estas histérias contam-
me que é algo terrivel e doloroso e incontornavel e misterioso e poderoso, especialmente no
seu mistério. Ninguém o compreende, a este crescimento descontrolado. Nao ha forma de o

parar ou de o orientar ou, em Ultima andlise, de o limitar2*”.

Tudo acontece, cronologicamente, muito rapido, mas num tempo infinito para a pessoa
e sua familia, o tempo de uma vida, a vida que a viu nascer, crescer, trabalhar com todo o
empenho na construgdo de novos projetos, a vida que a viu casar, ter filhos e continuar a
sonhar e, de repente, a mesma vida que, repentinamente e sem mais explica¢gfes, parece
parar: a sua vida esta doente. Retomando as famosas perguntas da Critica da Raz&o Pura: “O
que posso saber’; O que devo fazer”; “O que é que me é permitido esperar?” e “0 que é 0
homem”, a pessoa revé toda a sua histéria, esforga-se por encontrar um sentido nos
acontecimentos, por encontrar uma explicacdo, uma razao para o seu sofrimento, um sentido
para a sua dor e, de alguma forma, compreender o significado Ultimo da sua existéncia “o que

vai ser de mim”.

Assim, a oncologia, no seu sentido mais objetivo (o processo fisiopatoldgico) e
subjetivo (a pessoa com esta patologia e a propria patologia) retoma e integra, no exercicio da
sua pratica profissional, o sentido mais amplo da vida, da doenga e do sofrimento humano, com
interrogagfes tao importantes, quanto perturbantes e determinantes: “quem sou eu?, o que &

que sou?, o que é o homem?”°#

A rotina diéria (muitas pessoas nunca estiveram doente e o hospital € para elas um

local abstrato) é substituida por toda a envolvéncia da doenga, pelo ambiente hospitalar

2L WILBER, Ken — Graga e coragem — na vida e morte de Treya Killam Wilber. Editora

Estrelapolar. 12 Edi¢cdo: Agosto de 2006, p.62.
522

ENTRALGO, Pedro Lain — Corpo e Alma, Estrutura Dindmica do Corpo Humano -

Almedina, 2003. pag. 7.
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(profissionais de saulde, edificios amplos, corredores extensos e com cheiro caracteristico,
muitas pessoas doentes e por vezes com alteracdes da imagem corporal decorrentes da
doenca, histérias que se ouvem nas salas de espera ou simplesmente o siléncio que grita
dentro de cada um, sozinho, olhando em seu redor e a espera da sua consulta, do seu
tratamento, dos resultados do seus exames) onde impera o sentimento de medo, o
desconhecido, a ansiedade e a impoténcia. Como tdo bem explicou GRUNDY (2000),°* a

pessoa, “ainda ndo tendo sido capaz de compreender o diagnostico, é obrigada a lutar contra

os efeitos secundarios dos tratamentos.”

MUKHERJEE®* reforca esta ideia evocando o romance de Aleksandr Solzhenitsyn’s —
“Cancer War”, onde N. Rusanov, um russo de quarenta anos descobre que tem um tumor no
pescoco e é rapidamente hospitalizado num servigo de oncologia; a este propdsito apresenta a

seguinte reflexdo que corrobora as ideias anteriores:

“The diagnosis of cancer — not the disease, but the mere stigma of its presence —
becomes a death sentence for Rusanov. The illness strips him of his identity. It dresses him in a
patient’s smock (a tragicomically cruel costume, no less blighting than a prisoner’s jumpsuit)
and assumes absolute control of this actions. To be diagnosed with cancer, Rusanov discovers,
is to enter a borderless medical gulag, a state even more invasive and paralyzing than the one

that he has left behind (...).”

O diagnéstico de uma doencga oncoldgica “provoca alteragdes profundas, quer a nivel
individual, quer em relagdo a estrutura familiar. O cancro € uma doenca que ameaca a fragil
condi¢cdo do ser humano, pde em causa a imortalidade, e estimula o individuo a procurar um

sentido para a vida, a questionar as suas atitudes, os seus valores e as suas crengas525". Esta

°% GRUNDY, Maggie (2000), - Nursing in hematological oncology. Edinburgh: Bailliére Tindal e

Royal College of Nursings.

% MUKHERJEE, Siddhartha - The Emperor of all maladies, a biography of cancer — Fourth

Estate. London. 2011. p. 4
°%> GRUNDY, Maggie (2000), - Nursing in haematological oncology. Edinburgh: Bailliére Tindal

e Royal College of Nursings.
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autora acrescenta ainda que cabe a cada pessoa, de forma individual e Unica, tentar encontrar
a melhor compreensdo para a situagdo que estad a vivenciar e dar-lhe um sentido na sua
existéncia, “a adaptagdo ao diagndstico de doenga oncoldgica requer tempo, energia e
compromisso pessoal. A resposta de cada individuo € sempre Unica para ele e para a sua

familia/pessoas significativassze”.

Nas narrativas sobre o cancro, mais concretamente acerca do tempo que medeia o
pressentimento, a desconfianca e o seu diagnéstico, o tempo de espera é referido como um
tempo de ansiedade e simultaneamente de esperanca, de expectativa, implicita ou
explicitamente, de voltar & sua vida anterior. De uma forma geral, os modelos utilizados nas
varias narrativas da doenca, vividas e literarias, assentam na coexisténcia da confianca na
medicina, da religido e da espiritualidade como fontes de esperan¢ca em si mesmo e numa

entidade superior que os ajuda a superar as dificuldades.

Antes de terminar este ponto de andlise do nosso trabalho consideramos essencial
apresentar, ainda que sucintamente, a «Teoria da Crise», as «areas de preocupacdes
predominantes» dos doentes com cancro e das suas familias, bem como o «estadiamento
psicossocial do cancro», propostos por OTTO (2000),°*’ pois parecem-nos importantes para
compreender e identificar o modo como a pessoa com cancro e sua familia/pessoas
significativas experienciam o tempo através dos diferentes momentos deste acontecimento de

vida: a «saude», a «suspeita», o diagnéstico e a sua vivéncia.

A autora designa de «crise», “um estado provocado numa pessoa quando enfrenta um
obstaculo importante em relagdo aos seus objetivos de vida e, por um periodo de tempo,
considera-o intransponivel com a utilizacdo dos métodos comuns da resolucdo de

528”

problemas™™. Acrescenta ainda que, “nem todos os acontecimentos resultam em crise ou

doenca, mas representam uma alteracdo ao estado estavel, a crise ocorre, como resposta

%2 |bidem.
2’ OTTO, Shirley E., - Enfermagem em oncologia; Trad. Sociedade Portuguesa de
Enfermagem Oncoldgica. - 32 ed. - Loures: Lusociéncia, 2000, p.899.

28 Ipidem.
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emocional, numa situacdo de ameaca™ . Esta teoria identifica trés fases de resposta: a fase

de pré-crise, a fase de crise e a fase de pds-crise.

De uma forma sumaria, na primeira fase, fase de pré-crise, da-se a procura do
equilibrio face as alteracdes de vida e ao surgimento do problema, ou seja, a gestdo do
impacto do acontecimento. E a resposta ao problema que desencadeia a crise. A autora
exemplifica dando o exemplo do cancro da mama, “a resposta a crise inicia-se ndo pela

confirmagao do diagndstico, mas pela consciéncia da ameaga"53°.

A fase da crise € caracterizada pela desorganizacéo, desordem e confuséo, na qual
sdo experimentadas tentativas de resolugdo do problema, com ou sem sucesso.
Exemplificando, podemos ter trés situagdes distintas: a) a mulher com cancro da mama tenta
ignorar o nddulo (com as consequéncias adstritas); b) a mesma procura minimizar o sucedido e
adia a procura de ajuda; c) ela procura uma avaliacdo médica imediata (envolve-se ativamente

No pProcesso).

Na terceira fase, a fase pds-crise, podem surgir varios cenarios: a) o problema resolve-
se contribuindo para a influéncia positiva em futuras situacdes de crise; b) se na fase de pos
crise persistem limitagdes fisicas ou emocionais, estas podem perdurar e a pessoa ficar num
nivel considerado, ao momento, abaixo ao do estado pré-crise; c) face a persisténcia de
alteracGes sera necessario implementar medidas de readaptacdo funcional apés a doenca,
para que a mulher com cancro da mama possa passar a gozar do melhor bem-estar possivel,

num nivel superior aquele em que se encontra (coping e maturagao pessoal).

Relativamente ao impacto psicossocial nos doentes com cancro, WEISMAN

& WORDEN (1986)°*, citados por OTTO (2000),>** identificaram os temas que os doentes e

*2 Ibidem.

*% bidem.

1 WEISMAN AD; WORDEN JW, - Journal of Psychosocial Oncology (J PSYCHOSOC
ONCOL), Jun. 1986: 3 (4): 5-16. (12p).

2 OTTO, Shirley E., - Enfermagem em oncologia; Trad. Sociedade Portuguesa de

Enfermagem Oncoldgica. - 32 ed. - Loures: Lusociéncia, 2000, p.899.
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familias revelaram como causas de preocupacdo. As preocupacfes predominantes,
identificadas foram sete: 1. Preocupacdo com a sua salde (relacionado com o estadio da
doenca e os sintomas relativos as terapéuticas instituidas — efeitos secundarios); 2.
Autoavaliagdo (alteragdes de natureza fisica, o impacto na autoestima, na imagem corporal ou
as potenciais alterag6es relacionadas com o emprego); 3. Trabalho e situagdo econdmica
(incapacidades fisicas, alteragdes no emprego - tempordrias ou permanentes, impacto nas
alteracbes/condicbes econdmicas); 4. Familia e amigos (restricbes nas relacdes, quer de
natureza sexual, quer por forca das oscilacbes do humor; a possibilidade de afastamento
relacionada com a doenca,; ruturas); 5. Religido (elemento fortalecedor ou de enfraquecimento,
para a pessoa doente); 6. Amigos e parceiros; 7. Preocupacdes existenciais (a vivéncia da

doenca determina a luta individual contra a finitude e a abrevia¢éo do tempo de vida).

Completando a analise, os mesmos autores descrevem o estadiamento psicossocial,
salvaguardando que “tal como os objetivos da terapéutica sdo ajustados ao estadio de
progressdo da doenca, da mesma forma, os cuidados de apoio sdo ajustados aos Varios
estadios psicossociais da resposta da doenca®**”. WEISMAN & WORDEN (1986)°*, citados

por OTTO (2000),535 descreveram, deste modo, “quatro estadios psicossociais, que podem ser

considerados em conjunto com o estado fisico da doenca®*®":

Estadio I: Compromisso Existencial. Corresponde aos primeiros cem dias ap6s o
diagnéstico, o «distress» de impacto. Desde o impacto inicial do diagnéstico até ao ajustamento
relativamente ao plano terapéutico instituido, as rotinas dos tratamentos, a gestdo dos
cuidados diarios — AVD’s, terapéuticas em curso (tratamentos de quimioterapia, radioterapia,

hormonoterapia, terapéuticas de suporte aos tratamentos — gestao dos efeitos secundarios dos

>3 Ibidem.

% WEISMAN AD; WORDEN JW, - Journal of Psychosocial Oncology (J PSYCHOSOC
ONCOL), Jun. 1986; 3 (4): 5-16. (12p).

°% OTTO, Shirley E., - Enfermagem em oncologia; Trad. Sociedade Portuguesa de
Enfermagem Oncoldgica. - 32 ed. - Loures: Lusociéncia, 2000, p.899.

*3% Ipidem.
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tratamentos e da doenca - e respetivos efeitos secundarios, de ambos. O medo da morte

durante este periodo permanece entre avangos e retrocessos.

Estadio Il: Mitigacdo e Acomodacao. Este estadio acompanha os temas enfrentados
durante a remissdo ou 0 tempo necessario a cura. Os ajustes associam-se aos efeitos
secundérios de longo prazo ou permanentes e ao medo da recorréncia, da recaida da doenca
e de novo pesadelo. Os ajustamentos considerados, genericamente, «de sucesso» incluem
viver com a minima énfase nas alteracdes relacionadas com a doenca e ser capaz de
regressar ao seu nivel de atividade anterior a doenca (capacidades e competéncias). A
reintegragdo no padrdo de vida habitual — pré-doenca — acontece simultaneamente com o

tracar de planos para o futuro.

Estadio Ill: Declinio e Deterioracdo. Quando existem sinais de recaida da doenca,
identificando e definindo um prognéstico limitado, pelo tempo. A consciencializagdo do regresso
da doenca pode relacionar-se com a intensidade e frequéncia dos sintomas experienciados. A
esperanca de vida, face a recaida, permanece incerta, introduzindo apenas a consciéncia da
possibilidade da sua abreviagéo, face ao estadio anterior. Este estadio pode durar muito tempo

ou progredir rapidamente para a fase pré-terminal.

Estadio IV: Pré-terminal e Terminal. Este estadio comporta o inicio do processo de
morte. O foco esta no controlo sintomatico e nas escolhas daquilo que para a pessoa doente é

importante, a cada momento.

A compreenséo da dindmica da morte e do morrer foi claramente identificada e descrita

por Kubler-Ross®*’, conhecida pelo seu trabalho com criancas e idosos, em fase terminal de

*3 Elizabeth Kubler-Ross, psiquiatra suica, radicada nos EUA, ficou famosa mundialmente pelo

seu trabalho na area do fim da vida. Descreveu o processo de luto (qualquer tipo de perda
importante na vida, seja ela por: separagdes, doenca, mudancas significativas, amputacoes,
etc.) em cinco fases: 1. Negacdo e Isolamento; 2. Raiva; 3. Negociacdo; 4. Depresséo; 5.
Aceitacéao.

KUBLER-ROSS, Elizabeth, — Acolher a Morte. On Death and Dying. Estrela Polar. Edi¢cdo 11

06 0038. Traducao: Pedro Soares. Depdsito legal n.° 269 421/08.p.324.
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doenca e doentes com SIDA. Kubler-Ross identificou, no processo da morte e do morrer, cinco

538

estadios: Primeiro Estadio: «Negacido e Isolamento®®»; Segundo Estadio: «Ira®*»; Terceiro

Estadio: «Negociacdo®%»; Quarto Estadio: «Depressdo®'» e Quinto Estadio: «Aceitacio®?».

Os estadios descritos por Kubler-Ross devem ser entendidos de forma fluida e sem
gualquer ordem ou obrigacdo. S&o guias orientadores para os profissionais de saude que
acompanham pessoas doentes, em fase final da vida. Nem todas as pessoas tém,
obrigatoriamente, de passar por todos os estadios no decorrer do seu processo de doenca,
mais precisamente no processo da morte e do morrer. O profissional tem o dever de
reconhecer cada um dos estadios e através deles poder ajustar o seu cuidado, as suas acges,
assistindo a pessoa a fazer o seu caminho pessoal e Unico, sem juizos, preconceitos ou
imposicfes de caracter cientifico, apenas procurar assessorar e procurar que cada momento

seja vivido com a serenidade, possivel, para todos os envolvidos neste processo

O trabalho de Kubler-Ross teve continuidade com Kavanaugh, citado por OTTO
(2000),543 gue descreveu duas grandes tarefas a serem cumpridas no processo da morte. A
primeira tarefa é para que a pessoa que esta a morrer receba permissao para morrer de uma
pessoa importante que deixa para tras. A segunda tarefa destina-se a pessoa que esta morrer
para se libertar voluntariamente de todas as pessoas importantes e da posse de alguém

querido®**”.

Conhecer este processo e identificar a sua importadncia na adequacdo dos planos
terapéuticos individualizados é fundamental para quem cuida da pessoa com doenga

oncoldgica e da sua familia/pessoas significativas, ao longo de todo o processo do adoecer, da

*% |dem, p.53-65.

>3 1dem,p.67-100

0 |dem,p.101-104

> |dem,p.105-132.

%42 |dem,p.133-160.

*3 OTTO, Shirley E., - Enfermagem em oncologia; Trad. Sociedade Portuguesa de
Enfermagem Oncoldgica. - 32 ed. - Loures: Lusociéncia, 2000, p.900.

> Ibidem.
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doenca e do morrer, da morte. Os fatores que nos permitem identificar o contexto da doenca
oncolégica como elementos de vulnerabilidade na doenca oncolégica sdo caracterizada ao
longo de cada um dos estadios, acima descritos: desde a teoria da crise, correspondente ao
momento inicial a «possibilidade» e a consciéncia do risco que Ihe é inerente, por cada histéria
singular, até ao impacto do diagndéstico da doenca, a gestdo da «nova vida» confinada a uma
nova realidade, ameacadora e limitante, nos momentos de remissédo, onde persistem as
alteracbes decorrentes da doencga e dos respetivos tratamentos, bem como a fragilidade
permanente inerente ao medo da recaida, a0 momento da confirmacao cientifica da recaida,
progressdo da doencga, envolvimento maior ou menor de 6rgéos e sistemas. O regresso de
sinais interiores e exteriores de doenca e de todos os medos, agora agravados pela
consciéncia de ndo cura, da negacdo da sua vida anterior, do confronto com a sua finitude de
uma forma mais objetiva, ainda que totalmente subjetiva. Em todos os momentos a pessoa
com doenca oncoldgica encontra-se particularmente vulneravel, como vimos no inicio da
presente disserta¢do, nos diferentes sentidos da fragilidade humana e, portanto, é por isso que
vemos como essencial que o cuidar em oncologia seja assistido pela reflexdo ética
permanente, num duplo papel, o de cuidar da pessoa doente e da sua familia/pessoas
significativas e o do cuidar dos profissionais. O Cuidar da pessoa com cancro e da sua
familia/pessoas significativas envolve as ciéncias exatas, as ciéncias humanas e as ciéncias
bioldgicas e nenhuma destas ciéncias deve ser eliminada ou estar omissa nas respostas as
situacBes de doenga que atingem o ser humano. As ciéncias bioldgicas e as ciéncias exatas
oferecem um espaco de maior seguranca aos profissionais, pois a sua natureza € mais
normativa, permite-lhes a aplicacdo de algoritmos testados e validados, portanto, apontados
como «certos» ou «errados», contudo, o grande desafio da medicina esta em ser capaz de
desafiar os conceitos de eficiéncia e eficacia num espacgo onde todas as ciéncias que envolvem
o ser humano, estdo presentes. E certo que é um espago de inseguranca — existem
orientagfes gerais, ndo especificas — mas esse € precisamente o desafio da «arte médica», tal
como nos apresentou William Osler, um dos fundadores do Johns Hopkins Hospital, citado por

ANTUNES (2012:33),>* «a medicina é uma arte baseada em ciéncia». Sobre esta questio

> ANTUNES, Jodo lobo — A nova Medicina — Ensaios da Fundacdo Francisco Manuel dos

Santos. Reldgio D" Agua Editores. Depésito Legal n.° 337382/11. p.33.
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Lobo Antunes>*® questiona: “Bastara esta medicina cientifica e tecnoldgica para cuidar da
pessoa doente na sua totalidade? Sera que os médicos estdo a complicar inutiimente o seu
oficio, pois quem esta habituado a fazer coisas complicadas tende a complicar as situacdes
mais simples?”. Relativamente ao conceito de arte, tantas vezes banalizado e apontado como

estética do discurso, explica:

“De facto, ha ainda muito a preservar desta arte, que, no conceito classico de uma
«arte profissional», ou seja, praticada por artesdos, significa o culto da pericia e da exceléncia
na sua aplicacdo. E a «arte médica» que capta o contexto cultural e social da medicina
cientifica e da sua pratica, e guia a interpretacdo dos factos no caso singular. E, por isso, uma
«filosofia em acéo», plastica, adaptavel, diferente em cada situacdo em relacdo a cada
individuo. Nao devemos ter duvidas sobre este facto muito simples: esta nova medicina é cada

vez mais eficaz, mas também mais dificil, mais complexa e mais perigosa®*"”.

Acrescentariamos apenas que a arte médica apenas é possivel se ndo assumirmos a
medicina cientifica, exata e biolégica, como dominante nos percursos profissionais, na
valorizacdo académica e na pratica profissional, mas considerarmos as ciéncias sociais e
humanas partes integrantes e fundamentais do paradigma da nova medicina, portanto,
igualmente integradas nos percursos académicos e com o correspondente valor para a
compreensdo dos fendmenos humanos, cada vez mais exigentes e complexos. De facto,
qualquer aluno, num curso de medicina, enfermagem, fisioterapia, servico social, psicologia,
tecnologias da saude, entre outros, néo tera sucesso na sua formacao de base se nao tiver os
conhecimentos da anatomia, biologia, fisiologia, fisiopatologia, bem sedimentados. Sera que o
mesmo se verifica relativamente aos aspetos das ciéncias sociais e humanas? Se um aluno
ndo apresentar competéncias, na pratica, ao longo dos ensinos clinicos, para comunicar, para
integrar as dimensBes psicossociais na salde e na doenga, portanto, determinantes

importantissimas nas respostas em cuidados de salde, sera prejudicado?

*° |bidem.
" ANTUNES, Jodo lobo — A nova Medicina — Ensaios da Fundacéo Francisco Manuel dos

Santos. Reldgio D" Agua Editores. Depésito Legal n.° 337382/11. p.33-34.
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A Nova Medicina deve preocupar-se com estas determinantes, pois a exigéncias sao
crescentes e se continuarmos a privilegiar as ciéncias exatas e biologicas estaremos a
responder a um modelo de desenvolvimento profissional que estd gravemente doente e
centrado nos profissionais, nas instituicdes e nas doencas. E urgente e imperativo que as
ciéncias sociais e humanas possam acompanhar a salde e a doenca no planeamento, na
gestdo integrada e na acdo quotidiana do cuidar e dos cuidados de saude e ndo apenas nos

discursos.

3.3 A ONCOLOGIA, A VULNERABILIDADE E A BIOETICA

Depois da histdria, da representacdo e da vivéncia da doenca oncoldgica, nas suas
multiplas formas de cancro, aprofundemos seguidamente o conhecimento acerca da realidade
da «oncologia», do reconhecimento do contexto clinico, na doenca oncolégica, como elemento

de vulnerabilidade e, deste modo, a sua relacdo com a bioética.

Tal como a histéria do cancro o caminho da oncologia € longo; a sua historia é tao

antiga quanto a do ser humano, havendo registos desde a época da pré-historia®®”. A

9

Oncologia®® significa “ (do grego onkos (6ykog), tumor + l6gos, tratado), s.f. estudo dos

tumores”. Ou seja, € um ramo especializado da medicina que estuda o cancro e a forma como

%% “Encontraram-se relatos e fragmentos de esqueletos humanos com indicios de cancro: apés

a exploragdo dos tumulos encerrados nas piramides do Egipto; com a decifracdo das tabuas
com caracteres da biblioteca de Ninive, capital do Império Assirio (1700-610 a.C.) que existiu
na antiga Mesopotamia (atual Iraque); por ocasido da descoberta dos monumentos funerarios
etruscos; em mumias peruanas. Varios tipos de cancro foram identificados em muamias
egipcias: mama, 0sso, bexiga, figado. Hipdcrates (460-370 a.C.), de acordo com as numerosas
e precisas descri¢cdes que fez das diferentes enfermidades, tratava de pacientes com cancro.”
Disponivel em http://adescobertadaoncologia.blogspot.pt/2009/10/historia-da-oncologia.html,
acedido em 6 de Agosto de 2013.

>* Dicionario da Lingua Portuguesa, Universal Texto Editores
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este se desenvolve no corpo humano de forma a poder sugerir e desenvolver estratégias,
mecanismos e instrumentos de apoio a prevencao, diagndstico precoce e tratamento desta

doencga.

E uma especialidade da medicina que acolhe a pessoa com doenca oncolégica, nos
seus diferentes estadios, agindo em beneficio da pessoa e sua familia/pessoas significativas e
perscrutando padrées de qualidade que integram a pessoa doente na sua
multidimensionalidade face ao processo do adoecer humano, da doencga oncoldgica (vista na
maior parte das vezes como potencialmente fatal e sinénimo de grande e prolongado
sofrimento fisico, emocional e espiritual)®*°. Quando MUKHERJEE (2012)°*" esclarece que “o
cancro ndo é uma doenga, mas toda uma familia de doengas”, refere-se as doencas
oncoldgicas, a oncologia, pois é a ciéncia que se dedica as varias familias pertencentes, com
um laco comum, sdo uma forma de cancro. De acordo com este oncologista as doencas

oncoldgicas caracterizam-se da seguinte forma:

“Estas encontram-se interligadas a um nivel biolégico fundamental. Caracterizam-se
pela proliferacédo patoldgica das células — por vezes trata-se de células que ndo sabem morrer,
mas sdo sempre células que ndo sabem parar de se dividir. Este crescimento anémalo e

incontrolavel das células é um processo que, regra geral, se inicia numa s6 célula e que depois

%0 “Ha duas doencgas que tiveram de suportar, de modo espetacularmente analogo, o julgo da
metafora: a tuberculose e o cancro. Os fantasmas que no “seculo XIX a tuberculose inspirou,
tal como hoje o cancro, séo reagbes a uma doenca considerada intratavel e caprichosa — ou
seja, uma doenca incompreensivel — numa época em que o primeiro postulado da medicina € o
de que todos os males tém cura. (...) Nos nossos dias coube ao cancro a vez de se tornar a
doenca que entra sem se anunciar, assumindo o papel de uma doenca vivida como uma
invasao dissimulada e impiedosa — papel que continuar4 a desempenhar até ao dia em que a
sua etiologia se torne tdo clara e o seu tratamento tdo eficaz como veio a acontecer com a
tuberculose.” In. SONTAG, Susan — A Doenca como Metafora: a sida e as suas metaforas —
2009. Quetzal. Editores. Pag. 13

551

MUKHERJEE, Siddhartha — O Imperador de todos os males, uma biografia do cancro —

Bertrand Editora. Lisboa. 2012, p.713.
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se multiplica vezes sem fim; e cada geracéo celular produz um pequeno ciclo evolutivo que
resulta em células cada vez mais desenvolvidas. Porém, apesar de haver um profundo ponto
de encontro entre o cancro da préstata, o cancro da mama, a leucemia, apesar de estarem

ligados ao nivel celular, cada cancro tem um rosto diferente®>”".

A doenca oncolégica pode ser, metaforicamente falando, comparada a figura mitologica
do Adamastor evocada em “Os Lusiadas” de Luis de Camdes ou por Fernando Pessoa no
poema «O Mostrengo» “[(...) Que morro onde nunca ninguém me visse/ E escorro os medos do
mar sem fundo? (..)]". A figura do Adamastor representa as for¢gas da natureza contra Vasco da
Gama, sob a forma de uma grande e assustadora tempestade, ameacava a destruicdo
daqueles que tentassem dobrar o Cabo da Boa Esperanca e penetrassem no Oceano indico,

dominio inexoravel do Adamastor.

Assim, as multiplas formas de cancro simbolizam a imagem, sem nada de tenebroso,
de uma entidade conhecida, mas ao mesmo tempo desconhecida - ndo experienciada - que
assombra a sociedade em geral e em especial aqueles que tiveram de enfrentar as forcas da
natureza, a ameacga de destruicdo (fisica, emocional, espiritual, social, familiar...), a
«tempestade», «os medos do mar sem fundo» com o diagnéstico de doenga oncolégica, e
intentam dobrar o cabo da «Esperanca», enfrentando medos, sofrimento, dor, mas confiando

553

na vitéria — vencer o cancro antes de ser vencido™". Sobre o conceito de vitdria € indispensavel

> |bidem.
*% O cancro, como afirma Siddhartha “ndo € um campo de concentracdo, mas partilha essa
caracteristica de aniquilacdo: nega a possibilidade de vida fora e para além dele; submete toda
a vida. o quotidiano de um paciente concentra-se com tanta intensidade na sua doenca que o
mundo se desvanece. Cada réstia de energia é despendida com a doenca. «Arranjar forma de
0 superar tornou-se a minha obsesséo», escreveu Max Lerner acerca do linfoma que tinha no
baco. «Se ia haver um combate, eu tinha de me atirar com tudo o que tinha — conhecimento e

estratégias, acbes abertas e camufladas.»” In. MUKHERJEE, Siddhartha — O Imperador de

todos os males, uma biografia do cancro — Bertrand Editora. Lisboa. 2012, P.534.
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considerar na reflexdo, as palavras de Treya Wilber, na introducéo a segunda edi¢cdo da obra

de Ken Wilber™*:

“(...) a histéria de Treya é, simplesmente, a histéria de qualquer pessoa. [...] Treya
combateu valorosamente com todas essas sombras... e, independentemente da nossa
definicao da palavra «vitéria», ela venceu. A histéria de Treya encontra eco em cada um de nés
porque ela foi de cabeca erguida ao encontro desses pesadelos, com coragem e dignidade e
graca. E deixou-nos os seus diarios que nos dizem exatamente como conseguiu. [...] «Nao
estou a tentar derrotar a minha doenca; estou-me a permitir entrar nela, a perdoa-la.

Prosseguirei, ndo com ira e amargura, mas com determinagéo e alegria’.

A utilizacdo de metéforas bélicas para referir-se aqueles que tém uma doenca
oncolégica é frequente e parece ampliar o impacto das noticias. Na verdade, como o relato
anterior pode esclarecer, 0 «combate» tem sempre duas faces: 0 sucesso ou 0 insucesso, ou
seja a derrota; quando estamos a referir-nos a um doente, a batalha que procura vencer é a da
sua vida e ndo apenas a de vencer a doenca e superar a morte. Deixar que o foco seja apenas
a derrota da doenca e a superacdo, ilusoria, da finitude, pode gerar, erradamente e com efeitos
bastante negativos, sentimentos de frustracéo e incapacidade, por parte do doente. A batalha
contra a doenca tem sido tarefa ardua da ciéncia que procura incessantemente a sua

565,

destruicdo, como podemos verificar em MUKHERJEE (2012)°°":

“A ciéncia incorpora o desejo humano de compreender a natureza; a tecnologia alia
esse desejo a ambicéo de controlar a natureza. S&o impulsos relacionados — podemos tentar
compreender a natureza para conseguirmos controld-la — mas o incitamento a intervencgéo é
exclusivo da tecnologia. Assim, a medicina é, fundamentalmente, uma arte tecnoldgica; na sua
esséncia existe um desejo de melhorar as vidas humanas intervindo na propria vida. Em
termos conceptuais, a batalha contra o cancro leva a um extremo a ideia da tecnologia, pois o

objeto submetido a intervencdo € o nosso genoma. N&o é certo que seja sequer possivel uma

** WILBER, Ken — Graga e Coragem — na vida e morte de Treya Killam Wilber. Editora

Estrelapolar. 12 Edicdo: Agosto de 2006. p.15-16.
555

MUKHERJEE, Siddhartha — O Imperador de todos os males, uma biografia do cancro —

Bertrand Editora. Lisboa. 2012, p.613.
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intervengéo que descrimine entre crescimento maligno e normal. [...] Talvez o cancro defina o

limite externo inerente da nossa sobrevivéncia [...] .

Para apresentar os avan¢os da ciéncia no tratamento da doenca oncoldgica, a nivel

internacional, este oncologista americano - MUKHERJEE (2012)°%°

- apresenta uma «viagem
no tempo», ou seja, vai até a origem da doenca em Atossa, a rainha Persa, conforme
descrevemos anteriormente que, apesar das davidas relativamente ao diagndstico (o cancro
nesta época ndo era compreendido nem qualificado), presumivelmente teve um cancro da
mama em 500 a.C. Consideramos a apresentacao destes dados importantes para a reflexdo
acerca dos elementos que constituem o contexto clinico da oncologia, bem como das
expectativas da sociedade relativamente a medicina nesta area de especialidade: noutros

termos para podermos identificar alguns elementos que melhor caracterizam a natureza e o

contexto desta pratica:

Comecga a viagem: “imaginemo-la a viajar no tempo — aparecendo e reaparecendo
numa era apo6s a outra. Ela é o «Dorian gray» do cancro: a medida que avanca pelo arco da
historia, o seu tumor, congelado no estadio e no comportamento que apresentava, mantém-se
idéntico. [...] Como se alteraram o tratamento e o progndstico de Atossa nos ultimos quatro mil

anos e o que acontecera a rainha mais tarde, no novo milénio?”

Nesta viagem557, apresenta-nos, desde Imhotep, que tem um nome para a doenca, faz
o seu diagnéstico, contudo, ndo havia tratamento possivel, o caso encerrava-se. 500 a.C.
Atossa prescreve, a si mesma, uma mastectomia primitiva que é executada por dos seus
escravos. Duzentos anos mais tarde, Hipdcrates identifica o tumor — Karkinos. Claudio Galeno,
em 168 d.C., explora a hip6tese de uma causa universal para a doenca: «uma sobredosagem

sistémica de bilis negra — melancolia presa a escapar-se como um tumor».

% MUKHERJEE, Siddhartha — O Imperador de todos os males, uma biografia do cancro —
Bertrand Editora. Lisboa. 2012, p.614-617
557

MUKHERJEE, Siddhartha — O Imperador de todos os males, uma biografia do cancro —

Bertrand Editora. Lisboa. 2012, p.614-617.
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“Passam mil anos; a bilis negra é purgada do corpo de Atossa, mas o tumor continua a
crescer, a reincidir, a invadir e a metastizar-se. Os cirurgi6es medievais compreendem pouco
sobre a doenca de Atossa, mas esculpem-lhe o cancro com facas e bisturis. Alguns oferecem-
Ihe, como tratamentos, sangue de ra, placas de chumbo, excrementos de cabra, agua benta,
pasta de caranguejo e quimicos causticos*®”. Finalmente, “em 1778, na clinica de John Hunter,
em Londres, é atribuido um estadio ao seu cancro da mama — cancro da mama localizado,

559

numa fase inicial, ou avancado e invasivo No primeiro caso é sugerido a Atossa uma

cirurgia localizada, no segundo «simpatia remota®®».

No século XIX Atossa depara-se com novas respostas, ja tinha a sua disposicédo a
“mastectomia radical com uma grande excisdo do tumor e remogéo dos musculos profundos do
peito e dos nddulos linfaticos nas axilas e sob as claviculas. No inicio do século XX «, radio-
oncologistas tentam obliterar o tumor localmente com raios X. Por volta de 1950, outra geracao
de cirurgibes aprende a combinar as duas estratégias [...]. O cancro de Afossa é tratado
localmente com uma mastectomia simples, ou uma tumorectomia a que se segue radioterapia.
Na década de 1970, emergem novas estratégias terapé@uticas. A cirurgia de Atossa segue-se
uma combinagdo adjuvante de quimioterapia, para diminuir a probabilidade de uma recaida. o
teste que é feito ao tumor revela que este é de recetor de estrogénios positivo. Acrescenta-se
também tamoxifeno, o anti estrogénio, para prevenir uma recaida. Em 1986, descobre-se ainda
gue o tumor tem Her-2 amplificado. Para além da cirurgia, da radiacdo, da quimioterapia
adjuvante e do tamoxifeno, ela é ainda tratada com terapia direcionada, com Herceptim. E
impossivel enumerar o impacto preciso destas intervengbes na sobrevivéncia de Atossa. [...] o
tratamento direcionado teriam provavelmente acrescentado entre dezassete a trinta anos a sua
sobrevivéncia. [...] Em meados de 1990, a gestao do cancro da mama de Atossa sofre outra
viragem. E diagnosticada num estadio inicial e a sua linhagem levas os médicos a perguntarem
se terd uma mutacao no gene BRCA-1 ou no BRCA-2. O genoma de Atossa € sequenciado e,
de facto, é encontrada uma mutagdo. Ingressa num programa intensivo de despistagem para

detetar o aparecimento de um tumor na mama ainda saudavel. As suas duas filhas também

8 |pidem
%9 Ipidem

%0 Ipidem.
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sdo testadas. Descobrindo-se que tém o BRCA-1 positivo, é-lhes oferecida a escolha entre
vigilancia intensiva e mastectomia bilateral profilatica, ou tamoxifeno para evitar o
desenvolvimento de cancro da mama invasivo. [...] Fagamos agora Atossa avangar para o
futuro. Em 2050, Atossa chegard a clinica do seu oncologista com uma memoria USB
contendo toda a sequéncia do genoma do seu cancro, em que estardo identificadas todas as
mutagbes em todos os genes. Essas mutagbes serdo organizadas em caminhos chave. [...] Ela
comecara a tomar a combinagdo de farmacos direcionados, prevendo-se que mude para um
segundo cocktail quando o cancro sofrer uma mutacdo e para o terceiro... Isto, sem davida é
progresso. Contudo, antes que fiqguemos demasiado estonteados com a sobrevivéncia de
Atossa, vale a pena colocarmo-la em perspetiva. Se atribuirmos cancro pancreético a rainha, é
pouco provavel que o seu prognostico se altere mais que alguns meses ao longo de dois mil e
quinhentos anos. Se desenvolver cancro da vesicula biliar que ndo possa ser removido através
de cirurgia, a sua sobrevivéncia sofre mudangcas irrisoria ao longo dos séculos. Até o cancro da
mama demonstra uma notéria heterogeneidade no desfecho. [...]. Parte da imprevisibilidade da
trajetdria do cancro no futuro assenta no nosso desconhecimento das bases bioldgicas desta
heterogeneidade. Ndo somos ainda capazes de perceber, por exemplo, 0 que torna o cancro
pancreético ou o cancro da vesicula biliar tdo diferentes da Leucemia ou do cancro da mama

de Atossa™®”,

No final da sinuosa viagem, o investigador e oncologista admite que “é pouco provavel
que, mesmo com o conhecimento da biologia do cancro, se consiga erradica-lo por completo
das nossas vidas. [...] sera preferivel concentrarmo-nos no prolongamento da vida do que na
eliminacdo da morte. Esta Guerra ao cancro podera obter a sua melhor «vitéria» ao redefinir a

estratégia aplicada>®®".

A doencga oncolégica, o cancro, carrega consigo, apesar de todos 0s avan¢os técnicos
e cientificos, quer ao nivel do diagnéstico, quer ao nivel do tratamento, um estigma metaférico

secular, “(...) an ancient disease — once a clandestine, “whispered-about” illness — that

! |bidem.
*%2 MUKHERJEE, Siddhartha — O Imperador de todos os males, uma biografia do cancro —

Bertrand Editora. Lisboa. 2012, p.617.
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metamorphosed into a lethal shape-shifting entity imbued with such penetrating metaphorical.
Medical, scientific, na political potency that cancer is often described as the defining plague of

our generation (...)***".

SONTAG (2009:22)564 acrescenta: “metaforicamente, o cancro nao é tanto uma doencga
do tempo como uma doenca ou patologia do espaco. As suas metaforas principais tém
conotacbes topograficas (o cancro ‘alastra” ou ‘prolifera” ou “espalha-se; os tumores sao
cirurgicamente (“extirpados’), e a sua consequéncia mais temida, além da morte, é a mutilagdo
ou amputacdo de parte do corpo.” A mesma autora, referindo-se a distingdo da morte da

565 «

pessoa com cancro, acrescenta (2009: 24) a morte do canceroso é retratada como tendo-o

roubado de todas as suas capacidades de se transcender, humilhado pelo medo da agonia”.

MUKHERJEE (2012:17)566 desenvolvendo a afirma¢édo «o cancro ndo é uma doenca,
mas muitas», esclarece: “... chamamos “cancro” a todas porque partilham uma caracteristica
fundamental: o crescimento anormal das células. E, para la das caracteristicas biolégicas
comuns, existem ainda questdes culturais e politicas profundas, transversais a todas as

encarnagoes do cancro, que justificam a narrativa uniforme”.

“Disease desperate grow by desperate appliance are relieved. Or not at all” (William
Shakespeare, Hamlet)567, “Para males desesperados, s6 remédios poderosos, ou nenhuns”. Ao
longo do seculo XX, em Portugal, observou-se uma mudanca no padrdo das doencas, havendo

uma passagem da prevaléncia de doenga aguda, para a doenga cronica, persistente e

%3 MUKHERJEE, Siddhartha — The Emperor of all maladies, a biography of cancer — Fourth

Estate. London. 2011. 571 Pp.

*¥SONTAG, Susan — A Doenca como Metafora: a sida e as suas metaforas — 2009. Quetzal.
Editores. p. 22.

%5 SONTAG, Susan — A Doenca como Metafora: a sida e as suas metaforas — 2009. Quetzal.
Editores. p. 24.

% MUKHERJEE, Siddhartha — O Imperador de todos os males, uma biografia do cancro —
Bertrand Editora. Lisboa. 2012, p.17.

567

MUKHERJEE, Siddhartha — The Emperor of all maladies, a biography of cancer — Fourth

Estate. London. 2011. Pag. 1
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recidivante, requerendo, deste modo, tratamentos mais prolongados (PIMENTEL: 2006)°%.

Naturalmente, com os avancos cientificos e tecnoldgicos, a oncologia comecou a oferecer uma
sobrevida na doenca oncoldgica bastante superior, bem como uma melhor qualidade de vida.
“Para muitos doentes o cancro deixou de ser uma doencga rapidamente fatal, tornando-se numa
doenca crénica que dura meses ou anos, com tratamentos complexos e muitas vezes téxicos”

(PIMENTEL: 2006)°%°.

O cancro, na sua origem e termo apresenta 0 mesmo sujeito e objeto de estudo: a
pessoa, 0 cancro daquela pessoa, naquela situagéo especifica; os profissionais de salide lutam
para debelar as doencas mas, simultaneamente, tém de cumprir esse legado na pessoa, no
seu corpo; portanto, o equilibrio entre riscos e beneficios, vantagens e desvantagens, a
vontade da pessoa e o interesse Ultimo na preservacao do seu bem-estar e qualidade de vida

séo perentérios.

A realidade da doenca oncolégica, como vimos, modificou-se substancialmente ao
longo dos tempos, desde Sydney Farber, o pai da moderna quimioterapia e Mary Lasker que a

570

ele se juntou na “guerra contra o cancro’ . Uma histéria, como o mesmo autor a intitula, “em

que o adversario é multiforme, intemporal e subtil®"*”

. Nesta luta, como naquela que todos os
profissionais de saude d&o continuidade, no dia-a-dia de trabalho em oncologia, “existem
vitérias e derrotas, herois e atrevimento, sobrevivéncia e resisténcia...e, inevitavelmente,

feridos, condenados, esquecidos, mortos... No final (...) o cancro surge verdadeiramente como

“0 imperador de todos os males”, o rei do terror’’®”.

A oncologia ganhou terreno técnico e cientifico, acrescentou saber a experiéncia,

descobriu novas formas de cancro e novos tratamentos; contudo, em todas as sociedades

°% PIMENTEL, Francisco Luis — Qualidade de Vida e Oncologia — G.C. — Grafica de Coimbra,
Lda. Setembro de 2006. p.9.

%9 |bidem, PIMENTEL, Francisco Lufs, p.9.

"% MUKHERJEE, Siddhartha — O Imperador de todos os males, uma biografia do cancro —
Bertrand Editora. Lisboa. 2012, p.18.

*™ |bidem, MUKHERJEE, Siddhartha, p.18.

>2 |bidem, MUKHERJEE, Siddhartha, p.18.
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assiste-se a um aumento da mortalidade por cancro. As razbes apontadas sdo mdltiplas e
amplamente conhecidas, nomeadamente, fatores ambientais, modificacdo dos estilos de vida,
o envelhecimento ativo da populacdo e o aumento da esperanca média de vida a nascenca.
PIMENTEL (2006:9) refere que “nos paises industrializados o cancro € a segunda causa de
morte logo apds as doencgas cardiovasculares™’®, Este autor acrescenta ainda que “nos 25
estados membros da Unido Europeia (EU) ocorreram em 2000 um milh&o e 122 mil mortes por
cancro, sendo esperado para 2015 um milhdo e 405 mil novos diagnésticos de cancro e em

2020 cerca de 20 milhdes novos diagnésticos de cancro nos paises industrializados”.

MUKHERJEE (2011)°" afirmou: “In 2010, about six hundred thousand Americans, and
more than 7 million humans around the world, will die of cancer. In the United States, one in
three women and one in two men will develop cancer during their lifetime. A quarter of all
American deaths, and about 15 percent of all deaths worldwide, will be attributed to cancer. In

some nations, cancer will surpass heart disease to become the most common cause of death.”

A realidade portuguesa insere-se neste mesmo panorama: “ a patologia oncolégica
representa uma causa importante de morbilidade e mortalidade, diagnosticando-se anualmente
entre 40 a 45 mil novos casos de cancro, com um ligeiro predominio no sexo masculino (...); o
cancro foi a segunda causa de morte (213, 2 por 100 000 habitantes). Em Portugal o cancro
mais frequente é o da mama, com uma taxa de incidéncia padronizada para a idade de 70,04

pessoas por cada 1000. 000 habitantes.”"

Assim, a doenca oncoldgica é considerada, em
Portugal, como reafirma PIMENTEL (2006:11)°°, “um grave problema de satde publica, com
custos pesadissimos, ndo s6 econdémicos, mas também sociais. A nivel individual ndo existe

nenhuma dimensdo da vivéncia que ndo seja afetada. O cancro muda a forma como os

>3 PIMENTEL, Francisco Luis — Qualidade de Vida e Oncologia — G.C. — Grafica de Coimbra,
Lda. Setembro de 2006. p. 9.

" MUKHERJEE, Siddhartha — The Emperor of all maladies, a biography of cancer — Fourth
Estate. London. 2011.

°> |bidem, PIMENTEL, Francisco Luis. P4g. 10.

*"® PIMENTEL, Francisco Luis — Qualidade de Vida e Oncologia — G.C. — Gréfica de Coimbra,

Lda. Setembro de 2006. Pag. 9.
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individuos percecionam o ambiente que os rodeia e as experiencias associadas a ele resultam
num desequilibrio espiritual. Esta doenca esta associada a perdas e o seu diagnéstico e
tratamentos tém consequéncias psicolégicas com importantes repercussdes na qualidade de

Vida577.”

Apesar do consideravel aumento da taxa de sobrevivéncia dos doentes com cancro e,
consequentemente, da sobrevida em oncologia, esta doenca continua a ser entendida como
uma sentenca de morte, imputando mudltiplas e significativas alteracdes na vida quotidiana do
doente e sua familia/pessoas significativas. Infelizmente, ainda ndo é possivel, garantir a cura
as pessoas com cancro que recorrem aos servicos de oncologia e, como nos recorda
Siddhartha, o importante é continuar a desenvolver o conhecimento que permite responder as
necessidades das pessoas com doenga oncoldgica, dar-lhes respostas progressivamente mais
adequadas, aos aspetos bioldgicos e ao impacto psicossocial da doenga, deste a prevencao,
ao diagnéstico, ao acompanhamento na doenca, o0 acompanhamento apés a alta nos casos de
remissdo e/ou cura e no acompanhamento dos casos, quer do ponto de vista psicossocial,
descrito anteriormente nos modelos psicossociais e de Kubler Ross, quer do ponto de vista

técnico, ao nivel do controlo de sintomas e conforto com Cuidados Paliativos®’®

. Quando ndo
existe mais nada a fazer do ponto de vista técnico, cientifico, para a cura, existe tudo a fazer do
ponto de vista humano, para permitir a cada pessoa viver com qualidade e dignidade, até a sua

morte.

" PIMENTEL, Francisco Luis — Qualidade de Vida e Oncologia — G.C. — Grafica de Coimbra,
Lda. Setembro de 2006. p.11.

*"8«Cuidados paliativos» os cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e
equipas especificas, em internamento ou no domicilio, a doentes em situacdo em sofrimento
decorrente de doenca incuravel ou grave, em fase avancada e progressiva, assim como as
suas familias, com o principal objetivo de promover o seu bem -estar e a sua qualidade de vida,
através da prevencéao e alivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual, com base na
identificacdo precoce e do tratamento rigoroso da dor e outros problemas fisicos, mas também

psicossociais e espirituais (...)" In. Lei n.° 52/2012 de 5 de Setembro, Lei de Bases dos

Cuidados Paliativos
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A oncologia trabalha com base em estatisticas®’®, nimeros, dados epidemioldgicos que
oferecem orientacdes e tendéncias relativamente a cada uma das doencgas e ao seu conjunto.
Revelam-se importantes na medida em que permitem uma gestdo aproximada dos recursos e
necessidades em salide das populagfes, bem como permitem aos doentes uma visdo geral do
estado da ciéncia, contudo, ndo respondem a questdes individuais, especificas da pessoa que
tem um cancro. No dominio da oncologia, segundo dados do Programa Nacional para as
Doencas Oncolégicas,”® os desafios a enfrentar na préxima década na area da oncologia
serao extremamente importantes para a sociedade. O mesmo documento relata: “na Unido
Europeia, a previsdo realizada pela International Agency for Research on Cancer (IARC), e
tendo como base apenas o envelhecimento da populacdo, determina um aumento dos novos
casos de cancro em 13,7%.” Em Portugal o cenario é analogo “apontam para um acréscimo de

12,6%.”

579 Treya Wilber descreve no seu diario a dimensao das estatisticas a sua representacao para a
situagao concreta que vivia, o cancro da mama. Descreve: “Sei que n&o saber alimenta o meu
medo, que torna a nuvem a minha volta bilides de vezes maior. Por isso, leio. Sobre a mulher
que descobriu o seu caroco quando ele era do tamanho de uma semente de maca. O meu
tinha 2,5cm. [...] Sobre taxas de sobrevivéncia, esses numeros cruciais para os pacientes com
cancro. Estes numeros significam pessoas, como eu. Apds cinco anos, tantos e tantos por
cento sobrevivem, tantos e tantos por cento morrem. Onde estarei eu? Em que percentagem?
Quero saber agora. N&o consigo suportar esta ignorancia, este tatear no escuro, este
estremecimento na noite. Quero saber agora. Devo preparar-me para viver? Ou devo preparar-
me para morrer? Nao seu. Ninguém me sabe dizer. Podem dar-me nimeros, mas ninguém me
sabe dizer. [...] Em breve, isto vou ser eu. Estou prestes a tornar-me uma paciente e,
eventualmente, uma estatistica de cancro”. In WILBER, Ken — Graca e coragem — na vida e
morte de Treya Killam Wilber. Editora Estrelapolar. 12 Edi¢cdo: Agosto de 2006, p.63.

%% portugal — Doencas Oncoldgicas em niimeros — 2015. Programa Nacional para as Doencas
Oncoldgicas. ISSN: 2183-0746. Disponivel em:

http://www.apah.pt/media/publicacoes_tecnicas_sector_saude_2/Doencas_Oncologicas.pdf
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81 “mantém a tendéncia de envelhecimento

Portugal, segundo dados do INA
demografico, com a reducdo dos efetivos populacionais jovens, como resultado da baixa da
natalidade, a par com o acréscimo do ndmero de pessoas idosas, devido ao aumento da

esperanca de vida®®. Em resultado destas alteragGes, o indice de envelhecimento aumentou

de 103 para 128 idosos por cada 100 jovens, entre 2001 e 2011”. Além do fenémeno

°% Estatisticas Demograficas 2011. Edicdo 2015. Instituto Nacional de Estatistica, IP. ISSN:

0377-2284. ISBN: 978-989-25-0169-7. Disponivel em: www.ine.pt
*82 Segundo a mesma fonte — INE (Pp62 — 63) — “a esperanga média de vida a nascenca para a
populagéo portuguesa mais do que duplicou em menos de um século: em 1920, a esperanca
média de vida era de 35,8 anos e 40,0 anos, respetivamente para homens e mulheres, sendo,
no final do século XX, de 73,03 anos 79,69, respetivamente. Os ganhos na esperanca de vida
a nascenca sdo mais evidentes na primeira metade do século XX, resultantes, sobretudo, do
declinio acentuado da mortalidade nos primeiros anos de vida. Nas Ultimas décadas, verificou-
se uma reducdo progressiva no ritmo de crescimento deste indicador, beneficiando, cada vez
mais, de ganhos provenientes do aumento da sobrevivéncia em idades avangadas. (...) Para o
periodo 2009-2011, a esperanca média de vida a nascenca foi estimada em 79,55 anos para
ambos 0s sexos, sendo de 76,47 anos para homens e 82,43 para mulheres. A esperanca
média de vida aos 65 anos atingiu, neste periodo, 18,75 anos para ambos o0s sexos. Os
homens de 65 anos de idade poderdo esperar viver em média mais 16,92 anos e as mulheres
mais 20,20 anos.

Os dados do INE - Estatisticas Demograficas 2015, Edi¢do de 2016, para o periodo entre 2013-
2015, dao conta que a esperanca de vida & nascenca foi estimada em 80,41 anos para ambos
0s sexos, em 77,36 para os homens e em 83,23 para as mulheres, o que representa um ganho
de 1,19 e 1,04 anos, respetivamente, comparativamente com os valores estimados para 2008-
2010. As melhorias na esperanca de vida derivam sobretudo, em particular no caso das
mulheres, dos ganhos sobre a mortalidade em idades cada vez mais avangadas. Dados
disponiveis em:
https://www.ine.pt/xportal/xmain?xpid=INE&xpgid=ine_publicacoes&PUBLICACOESpub_boui=

275533085&PUBLICACOESmModo=2
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demogréafico o Programa Nacional para as Doencas Oncolégicas, em 2013°%

recordou que a
sobrevivéncia dos doentes com cancro continua a aumentar em mercé do desenvolvimento
cientifico, bem como do empenhamento dos profissionais de salde. Assim, torna-se premente
considerar, do ponto de vista dos cuidados em oncologia, ao nivel politico-estratégico, social e
econémico uma “nova populagdo, 0s sobreviventes de cancro, com problemas clinicos e
sociais particulares”, confirmando os dados apontados por Pimentel (2006) ***. Em 2015, o
Programa Nacional para as Doencas Oncolégicas — Doengas oncolégicas em nimeros>®,
alerta para a “transformagéo epidemiolégica da Oncologia”. O numero de novos casos por ano
tem crescido, bem como a idade média da populagdo afetada. O aumento de incidéncia,
explicam, “deve-se maioritariamente aos ganhos de esperanca de vida da populagédo
portuguesa. As modificacdes dos estilos de vida, para além de influenciarem as variagbes de
incidéncia, contribuem para mudangas relativas entre as diversas neoplasias” (p.7).
Relativamente aos doentes, e paradoxalmente em nosso entender, |é-se “temos
doentes com maiores necessidades de informagdo e atencdo”. Serdo os doentes mais
exigentes ou estardo mais informados? A necessidade de informacéo e atencdo nao tem sido
transversal a atividade do cuidar, ao longo dos tempos? Por outro lado acreditamos também
que as consciéncias profissionais reconheceram a importancia dessa informacdo e dessa
atencd@o em todo o processo terapéutico. O cancro, nas suas multiplas formas, logo, a doenca
oncoldgica é, segundo a mesma fonte, “uma das doengas do futuro (e do presente) que para
além duma perspetiva clinica multidisciplinar, reclama uma abordagem politica e social
concertada, que se estende para além dos muros das estruturas de saude”. Sublinha, desta
forma, a «doenca como um facto social total», reforcando a mensagem Siddhartha
MUKHERJEE, acerca da necessidade de «redefinir a estratégia aplicada», conforme referimos

anteriormente.

583 Portugal — Doencas Oncoldgicas em nimeros — 2013. Programa Nacional para as Doencas

Oncolégicas. ISSN: 2183-0746. Disponivel em www.dgs.pt

%% PIMENTEL, Francisco Luis — Qualidade de Vida e Oncologia — G.C. — Gréfica de Coimbra,
Lda. Setembro de 2006.
585

Disponivel em:

<http://www.apah.pt/media/publicacoes_tecnicas_sector_saude_2/Doencas_Oncologicas.pdf >
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A caracterizacdo do fenédmeno da doenca oncol6gica confrontada com o fenémeno do
envelhecimento da populagéo portuguesa (e europeia) permite-nos, desde ja, identificar alguns
caminhos onde a existéncia vulneravel do ser humano, a vulnerabilidade na doenga oncoldgica
encontra fatores predisponentes ao seu incremento, pelo que deverd ser esperada uma
intervencdo dirigida, local e transdisciplinar aos mais variados niveis da sociedade (politicas de
salde e estratégias de gestdo, politicas sociais, planos estratégicos e cuidados de saude que
permitam uma visdo e acdo integradora, dindmica e sustentavel, capaz de responder, em
guantidade e qualidade, aos reptos ansiados e revelados com os avancos da ciéncia e da
tecnologia). Nao basta colher os frutos cientificos e ilustrar o sucesso: é for¢oso - porque o
processo € humano e a prudéncia deve predominar - prever e compreender os resultados, a
sua extensao, natureza e implicagdes (humanas, sociais, econémicas, politicas) de tal forma
gue as metas em saude possam determinar fortes medidas de apoio as novas vulnerabilidades
suscitadas. E essencial que o desenvolvimento cientifico aconteca como ferramenta de apoio
as necessidades dos individuos, das pessoas doentes, das populagbes e da sociedade em
geral.

A doenca oncoldgica transforma-se assim num assunto que diz respeito a todos, que
envolve, comove e deve mover cada um de nés de forma interessada, proactiva e empenhada,
independentemente das crencas, ideologias ou motivag6es, todos somos poucos para devolver
a cada um o valor que lhe é merecido quando enfrenta uma “tempestade” que ameaga a sua
vida, a sua identidade, a sua existéncia, estremecendo todo o sentido da sua vida. Sobre este

assunto, relembramos uma produc&o cinematografica «The Bucket List>®®

» (a lista da bota ou a
lista do que fazer antes de bater a bota, traduzida para portugués como “Nunca é tarde
demais”, com os autores Jack Nicholson e Morgan Friedemann (o mecénico educado).
Quando Jack Nicholson (bilionario irrascivel) descobre que tem cancro proclama: “somewhere

a fortunate man is having a heart attack”.®’ Toda a producéo revela a subtileza da entrada da

doenca oncoldgica na vida de duas pessoas com histdrias de vida bem distintas,na formacao,

586 Disponivel em: <https://www.youtube.com/watch?v=rHYsvN5rWV0>
%" |deia apresentada na conferéncia da Professora Doutora Lucilia Nunes, 1° Encontro de
Oncologia e Bioética do IPOLFG, EPE — Oncologia, comunicagdo e Bioética, na senda da

Humanizacdo. 27 de Maio de 2013.
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cultura e ideologias; no entanto, na sua esséncia, depois de mdltiplas distincdes de caracter
social e econdmico, ambos compreendem que a doenca, no seu curso natural afeta da mesma
forma o ser humano. Autonomia, vulnerabilidade, identidade, amor, esperanca, dor, sofrimento,

cuidado, aconchego, finitude e morte séo palavras com denominador comum, o homem.

A condicdo ontoldgica do ser humano assume 0 seu expoente maximo na doenca
oncoldgica, pois o confronto com o diagnéstico, por mais ténue que possa ser, devolve a
pessoa a sua fragilidade, a precaridade da sua existéncia fisica, a “insustentavel leveza do

r588”

se , a vulnerabilidade do ser humano, na sua multidimensionalidade e sentidos.

Depois de termos compreendido as exigéncias colocadas a pessoa doente e aos
profissionais de salde, em oncologia, resta-nos identificar os elementos da vulnerabilidade, no
cuidar em oncologia, e a sua pertinéncia a luz da Bioética. Quais as dimensbes da
vulnerabilidade nos cuidados em oncologia? Poder4 a Bioética assumir-se como elemento
essencial a pratica da oncologia? Procuraremos integrar, nesta fase, 0s conceitos operacionais
da vulnerabilidade na pessoa com doenca oncoldgica e, no ambito da mesma, identificar a

funcdo inalienavel da bioética para o cuidar na area da oncologia. E curioso verificar que

encontramos mais orientagdes relativamente a gestédo ética da vulnerabilidade associada ao

% Reflexdo acerca da leveza e do peso, explorada no romance de KUNDERA, Milian — A

insustentavel leveza do ser. Publicacdes Dom Quixote, Lda. Lisboa.1994. p.189. A reflexdo
apoia-se na filosofia de Parménides de Eléia (cerca de 530 a.C.-460 a.C.), filésofo pré-
socratico. Concentrou a sua reflexdo em torno das dualidades ontolégicas do Ser. A dualidade,
porém, por for¢ca da sua perspetiva unitaria de Ser, surge da presenca e da auséncia de uma
entidade. Neste sentido, o frio € apenas a auséncia de calor, 0 ndo-calor. As trevas sao a
auséncia de luz, a ndo - luz. Kundera desloca a dualidade do peso e da leveza para uma
perspetiva existencial, juntando-a ao problema da liberdade humana, numa perspetiva proxima
a do existencialismo. Para o autor do livro, a leveza decorre de uma vida levada sob o teto da
liberdade sem limites. A leveza segue-se do ndo-comprometimento, aproximando-se, nesse
sentido, das ideias de Jean-Paul Sartre sobre a condicdo humana. A leveza despe a vida do
seu sentido. O peso do compromisso € uma ancora que da a vida uma razéo de ser, construida

numa perspetiva existencialista.
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contexto da investigacdo com seres humanos (clinica e néo clinica) — efeitos histoéricos - do que
a mesma associada aos contextos dos cuidados de saude, onde a pessoa esta, quer no
acompanhamento na saude mas sobretudo nos processos de doenca crénica,

permanentemente exposta a potenciais fatores de vulneragéo.

Numa perspetiva pratica, a definicdo de «vulnerabilidade» é dificil, pois este é um
conceito construido socialmente (Moore & Miller 1999)589. Silva (1995), citado por
LIAMPUTTONG (2007),590 sugere que a pessoa vulneravel é aquela que experiencia uma
diminuicdo de autonomia relacionada com fatores fisiolégicos, psicolégicos ou desigualdades
sociais. Com base na definicdo de Silva (1995), Moore & Miller (1999: 1034) consideram que as
pessoas vulneraveis sdo aquelas que «perderam a capacidade de fazer escolhas, de tomar
decisbes, de manter a sua autonomia e a sua autodeterminagdo». Contudo, explicam, as
pessoas vulneraveis podem «experienciar um perigo potencial ou real e precisar de medidas de

protecéo para garantir que 0 seu bem-estar e os seus direitos sdo protegidos».

As populac@es precarias, de acordo com Jacquelyn Flaskerud & Betty Winslow (1998),
citados por LIAMPUTTONG (2007)*", s&o «grupos sociais que tém um risco ou suscetibilidade
aumentada a resultados desfavoraveis na saude». Nesses grupos vulneraveis, de acordo com
Nyamathi (1998), Flatskerud e Winslow (1998), Flatskerud e Winslow (1998), Russell (1999) e
Weston (2004) citados pela mesma fonte, incluirdo entdo aqueles que estdo «empobrecidos,
privados de direitos e/ou sujeitos a discriminacgdo, intolerancia, subordinacéo e estigma». Com
base nessas descri¢cbes, podemos incluir as criancas, os idosos, as comunidades étnicas, 0s
imigrantes, os profissionais do sexo, 0s «sem-abrigo», 0s homossexuais e as mulheres.
Adeline Nyamathi (1998: 65), citada por LIAMPUTTONG (2007), declara que, historicamente,

as pessoas que sofrem de doencas crénicas, os doentes mentais e os cuidadores de doentes

cronicos sdo também referidos como populagdes vulneraveis.

9 MOORE, L.W., MILLER, M. (1999),. - Initiating Research with Doubly Vulnerable
Populations. Journal of Advanced Nursing 30 (5): 1034-40.
0 | IAMPUTTONG, Pranee, - Researching the Vulnerable, A Guide to Sensitive Research

Methods. SAGE Publications Ltd, 2007. p.2.

*1 Ibidem.
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Moore & Miller (1999)°%? apresentam o conceito de dupla vulnerabilidade. Estariam
nestas circunstancias, por exemplo, pessoas com doencas crénicas - doenca oncolégica - que,
cumulativamente apresentassem uma situa¢do econdémica adversa e outras circunstancias de
natureza social, psicolégica, emocional, fisica ou ambiental. Outros autores também
apresentam este conceito de varias «estratos» de fragilidade, como «vulnerabilidade
multifacetada» ou «margem de sobreposicdo». Relembramos o exemplo, abordado
anteriormente, proposto por FONSECA (2008),°% relativamente a «relacdo entre

vulnerabilidade e acontecimentos de vida».

A vulnerabilidade, de acordo com STANHOPE, Marcia e LANCASTER Jeanette (1999:
682),594 € muitas vezes confundida com o conceito de risco. E o risco, segundo as mesmas
autoras, “baseia-se no modelo da histéria natural da doenca.” O modelo da vulnerabilidade
“explica como certos aspetos da fisiologia e do meio ambiente, incluindo habitos pessoais, meio
social e meio fisico, tornam mais provavel que uma pessoa venha a desenvolver problemas de
saude especificosSgS". Portanto, no nosso estudo, trata-se de compreender o modo como 0s
aspetos relacionados com a doenga oncoldgica — processo fisiopatoldgico da doenga, o estadio
da doenca, repercussoes fisicas, emocionais, sociais, profissionais, psicolégicas e existenciais
da doenca — o contexto dos cuidados em oncologia — 0 ambiente fisico, a duragdo/tempo de
atendimento, a relacéo pessoa doente — equipa de cuidados, a informacao, o esclarecimento, a
comunicacao, a escuta, a atitude dos profissionais, a presenca junto da pessoa doente e sua
familia, pessoas significativas, a disponibilidade, o respeito no sofrimento e a empatia e o meio
sociopolitico — formacado cientifica e humana dos profissionais de salude a trabalhar em

oncologia, envolvimento dos profissionais na identificagdo de necessidades, decisdes e

2 MOORE, L.W., MILLER, M. (1999),. - Initiating Research with Doubly Vulnerable
Populations. Journal of Advanced Nursing 30 (5): 1034-40.

%% FONSECA, Anténio — Psicologia do envelhecimento e vulnerabilidade — In. CARVALHO,
Ana Sofia (Coord) Bioética e Vulnerabilidade. Edigbes Almedina, SA. Coimbra. Fevereiro de
2008, p194 — 217

4 STANHOPE, Lancaster, — Enfermagem Comunitaria: promocdo da salde de grupos,
familias e individuos. 42 ed. Loures: Lusociéncia, 1999. 1225p. ISBN 972-8383-05-3.

*% |dem, p.682

239



planeamento estratégico, em oncologia, a acessibilidade dos cuidados, o envolvimento da
pessoa doente e sua familia/pessoas significativas/representante legal nos cuidados e
decisbes, o acompanhamento da pessoa pela sua familia ao longo de todo o processo —
podem afetar a pessoa que tem cancro, agravar ou atenuar a vulnerabilidade.

Um estudo publicado em 2013, levado a cabo por ALMEIDA; RODRIGUES e ESCOLA
(2013),596 reuniu o conhecimento de profissionais de saude (médicos, estudantes de medicina,
enfermeiros e estudantes de enfermagem) acerca da representacdo da vulnerabilidade
humana em cuidados de salide, a construcao e validacdo de uma escala, para a zona Centro e
Norte de Portugal. A escala apresenta as categorias relativas ao «conhecimento da
vulnerabilidade intrinseca», 0 «conhecimento da vulnerabilidade extrinseca», a «experiéncia da
vulnerabilidade» e a «percecdo de situacdes de vulnerabilidade». Nesta (ltima categoria

destacamos os enunciados nomeados:

“‘Na pessoa doente, a vulnerabilidade vive-se sobretudo no nivel psicolégico, levando
inclusive a manifestacfes fisicas dessa fragilidade; As pessoas mais frageis do ponto de vista
psicologico sdo as mais doentes; O que realmente provoca sofrimento no doente é a sensacao
de derrota pela consciéncia de que ja nada pode ser feito; E, sobretudo, o afastamento da
familia e do seu ambiente do dia-a-dia que torna o doente mais fragil; A vulnerabilidade da
pessoa doente resulta da perda das suas rotinas e habitos diarios (sociais, familiares,
profissionais etc.); A pessoa doente que recorre aos cuidados de saude é vulneravel porque,
muitas vezes, se vé na sua soliddo; A maior fragilidade da pessoa doente é, muitas vezes,
provocada pelo fato de, nas instituicdes de saude, ser tratado como um ser despersonalizado;
Muitas vezes a pessoa doente torna-se fragil quando, no internamento, é tratada de forma
“rotineira”, sentindo a perda da sua identidade pessoal; A fragilidade da pessoa doente
manifesta-se tanto fisica como social ou psicologicamente; Muitas vezes, a maior

vulnerabilidade da pessoa doente resulta de ndo ter ninguém com quem partilhar o seu

% Almeida CMT, Rodrigues VMCP, Escola JJJ. A representacdo da vulnerabilidade humana

em cuidadores de saude - construcdo e validacdo de uma escala. Rev. Latino-Am.
Enfermagem [Internet]. Jan.-fev. 2013 [acesso em:7.Jan.2014];21(Spec):[09telas].Disponivel

em: http://www.scielo.br/pdf/rlae/v21nspe/pt_05.pd
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sofrimento; Por vezes, a maior vulnerabilidade da pessoa doente resulta do sentimento de que

ja ndo é capaz de controlar a sua vida”.

Analisando apenas estes elementos diriamos que podemos estabelecer uma relacéo
direta entre os elementos aqui apresentados e os elementos da vulnerabilidade, em oncologia,
reconhecendo e sublinhando uma das conclusées do estudo que é a importancia entre a
vulnerabilidade e o cuidar, bem como, o reconhecimento de que a representacdo da fragilidade
humana, nos profissionais de salde, pode influenciar positivamente a prestacdo de cuidados

de saude.

KIPNIS (2003)*" reconhece sete tipos de vulnerabilidades distintas que podem,
potencialmente, afetar a permissdo para participar num estudo e, deste modo, apesar de
aplicadas a populacéo pediatrica, parecem-nos poder contribuir para o0 nosso constructo sobre

598 x

a fragilidade da pessoa com doenca oncolégica. As categorias da vulnerabilidade™" séo

transformadas em questdes que devem ser colocadas pelo profissional:

- Incapacitagdo: Falta ao candidato a capacidade para deliberar e decidir a
participacdo no estudo?

- Juridica: Estd o candidato sujeito a autoridade de terceiros que possam ter
um interesse independente nessa participacao?

- Deferéncia/Condescendéncia: O candidato exibe padrdes de comportamento
deferente/condescendente que podem mascarar uma vacilagéo/relutancia em
participar?

- Social: O candidato pertence a um grupo cujos direitos e interesses foram
socialmente desvalorizados?

- Situacional/Contextual: Esta o candidato numa situacdo na qual a
«emergéncia medica»/necessidade de intervencdo imediata impede a

educacao e deliberacao necessarias a decisdo de participar no estudo?

7 KIPNIS, Kenneth, - Seven Vulnerabilities in the pediatric research; Kluwer Academic
Publishers. Theoretical Medicine 24: 107-120, 2003.

*% |dem. Traducao livre do artigo original
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- Médica: O candidato foi selecionado porque tem uma condicdo de saude
grave para a qual ndo existe tratamento satisfatorio?
- Alocacdo: Falta ao candidato bens sociais importantes que serdo

posteriormente atribuidos como consequéncia da participagdo no estudo?

MISZTAL (2011)°*, na sua obra acerca dos «desafios da Vulnerabilidade, a
investigacdo de estratégias para uma vida social menos vulneravel» descreve trés formas de
precaridade: a primeira forma de vulnerabilidade®®: a «dependéncia dos outros», enraizada na
dependéncia fundamental do ser humano; a segunda forma de vulnerabilidade®": a «situacao
de imprevisibilidade» sobre o futuro [«improbabilidade infinita» da acdo, de Hannah Arendt]; e a

terceira forma de vulnerabilidade®®: a «irreversibilidade» de acOes e experiéncias passadas.

De uma forma muito sucinta, a primeira forma de vulnerabilidade “esta enraizada na
dependéncia fundamental do ser humano. Dizer que uma pessoa € particularmente fragil é
dizer que os seus interesses sdo fortemente afetados pelas acbes e escolhas do outro. A
dependéncia das pessoas em relacdo aos outros e, portanto, a sua vulnerabilidade altera-se de
acordo com as suas diferentes capacidades para alcancar e manter o equilibrio entre
autonomia e dependéncia e devido a varias formas pelas quais eles se tornam dependentes
uns dos outros. A nossa dependéncia, entendida como a necessidade de ser cuidado e nao
estar sozinho no mundo [Ex. Fargilidade emocional e fisica do bebé], o cerne da experiéncia
humana. Esta forma de vulnerabilidade constréi bases para a sobrevivéncia, para o
reconhecimento humano e para a interligacdo da vida social e para a nossa individualidade.
NOs somos nos nossos sentimentos e a luta/sobrevivéncia faz-nos mutuamente dependentes e

naturalmente sociais.

%9 MISZTAL, Barbara A., - The Challenges of Vulnerability In Search of Strategies for a Less

Vulnerable Social Life; Palgrave Macmillan. 2011,p.51.

%0 |dem,p.51-74.
%1 |dem,p.75-94.

%92 |dem. 95-114.
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A segunda forma de vulnerabilidade sublinha a incerteza do ser humano sobre o futuro
e manifesta-se como uma «improbabilidade infinita» da ac&o, tal como identificou Arendt
(2011)*®. Enquanto a primeira forma é concebida no angulo da interdependéncia entre as
pessoas, a segunda forma de vulnerabilidade esta associada a imprevisibilidade da experiéncia
e da a¢cdo humanas. Considerando que a dependéncia das pessoas em relagdo aos outros e,
portanto, a sua fragilidade, difere em grande parte de acordo com as suas diferentes
capacidades para alcangar e manter o equilibrio entre autonomia e dependéncia, as pessoas
diferem na sua vulnerabilidade a «imprevisibilidade da acdo», principalmente porque a
fiabilidade das suas redes de apoio social é variavel e porque o grau de bem-estar e protecao
do mercado de trabalho, numa sociedade também se modifica. Muitos séo os fatores que estao
por detras da «imprevisibilidade da experiéncia humana», que é uma caracteristica inevitavel
da condicdo humana: pois "a caracteristica mais destacada de nossa agdo é a sua
imprevisibilidade", portanto, qualquer acdo publica esthd sujeita a uma «fragilidade

generalizada» (ARENDT:237)°*.

A terceira forma de vulnerabilidade baseia-se na «irreversibilidade de acgbes e
experiéncias passadas» e esta relacionada com o facto de que ndo podemos libertar-nos das
consequéncias de traumas passados, sofrimentos ou acdes erradas. A situacdo de
«irreversibilidade» confere uma vida comum a dor e ao sofrimento passados, limitando assim a
capacidade de autoprotecdo e colaboracdo com os outros. Essa terceira forma decorre de
experiéncias dolorosas que diminuem as capacidades emocionais dos individuos, abreviam as
possibilidades de realizar a sua individualidade e reduzem as possibilidades de manter
relacbes com outros que sao vistos como responsaveis pelos traumas e pela fragilidade
emocional, bem como pelas «feridas». Sem o «poder de perdoar» face a «irreversibilidade» -

«a irreversibilidade e o poder de perdoar» (ARENDT:288)%” a capacidade de recuperacéo dos

%03 ARENDT, Hannah, - A condicdo Humana, Traducdo: Roberto Raposo.Titulo Original: The
Human Condition (1958). Relégio D" Agua Editores, Junho de 2001, p.224 - 300.

%% |dem,p.237.

%5 ARENDT, Hannah, - A condicdo Humana, Traducdo: Roberto Raposo.Titulo Original: The

Human Condition (1958). Rel6gio D"Agua Editores, Junho de 2001, p.288.
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traumas, do sofrimento e das acbes erradas e voltar a estabelecer relagdes com os outros seria

muito limitada.

Assim, enquanto a primeira forma de vulnerabilidade esta relacionada com as
dependéncias presentes, a segunda forma da mesma refere-se a insegurancgas futuras, sendo
gue a terceira vulnerabilidade estd associada a a¢des passadas que desencadeiam processos
gue ndo podem ser revertidos ou destruidos. Esta Ultima forma recorda que, no ciclo natural da
vida, qualquer um de nés, pelo menos uma vez, experimenta uma grande dor causada por
outras pessoas. Citando Martha Nussbaum, diz: “Grande parte da Vulnerabilidade Humana nao
resulta da estrutura essencial da vida humana, ou de alguma necessidade misteriosa da
natureza. E o resultado da ignorancia, da ganancia, da malevoléncia e de varias outras formas
de maldade”. Assim, a terceira forma de vulnerabilidade emerge das agdes prejudiciais dos
outros e apreende a raiva, a amargura e a hostilidade da vitima, magoa e hostilidade, que séo
acompanhadas por um sentimento de desconfianca e incredulidade (sera que aconteceu

mesmo?).

A vulnerabilidade é ainda caracterizada como extrinseca ou intrinseca. A primeira esta
relacionada com as circunstancias externas a pessoa doente, como sejam os fatores
socioecondmicos, a acessibilidade, a iliteracia e a escolaridade e a escassez de recursos. A
intrinseca, como o proprio nome indica, diz respeito as caracteristicas da pessoa, como por

exemplo, a sua situacdo de doenca crénica (ou doencas), a sua idade, a sua condicdo familiar.

Cumpre-nos ainda dizer que as teorias da vulnerabilidade ndo sdo comumente aceites:
alguns autores, como por exemplo Furedi (2004, 2005), citado por MISZTAL (2011)°%,
consideram que a narrativa de vulnerabilidade desempenha a funcdo de promover a
passividade das pessoas e refigio na sua intimidade, implica uma falta de acdo ou
responsabilidade e, dessa forma, contribui para sentimentos de fragilidade e indefesa. Para
outros autores, como Petersen e Wilkinson (2008), citado na mesma fonte, o discurso da
vulnerabilidade discrimina as pessoas que estdo sujeitas a uma intervencédo ou impde um dever

aos que sdo classificados como vulneraveis para tomar medidas preventivas. Assim, apesar

%% MISZTAL, Barbara A., - The Challenges of Vulnerability In Search of Strategies for a Less

Vulnerable Social Life; Palgrave Macmillan. 2011,p.223..
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das criticas, consideramos que a compreensdo da vulnerabilidade humana em relacdo com os
diferentes contextos, nomeadamente ao contexto dos cuidados de saude, é fundamental para
sermos capazes de compreender as causas e consequéncias da precaridade e, dessa forma,
procurarmos encontrar estratégias que permitam melhorar as préaticas profissionais, 0s
contextos de cuidados e, sobretudo o melhor bem-estar possivel da pessoa que tem uma

doenca desta natureza.

Consideramos importante oferecer uma visdo abrangente e integradora da
vulnerabilidade, no geral e em particular para a oncologia para, dessa forma, mostrar a

pertinéncia do tema e justificar a importancia da introducéo ferramentas de apoio a mudanca.

A Vulnerabilidade no cuidar em oncologia coloca-se, deste modo, em relacéo ao facto
das pessoas com doenca oncoldogica e atendendo aos fatores de ordem existencial —
arelacionados com a representacdo da doenca, com a «irreversibilidade de acfes e
experiéncias passadas» e os fatores Biolégicos inerentes a propria doengca, a sua
imprevisibilidade, assim como do futuro da pessoa doente, as manifestacdes clinicas, a
dependéncia de outros (profissionais de salde e outros cuidadores informais), fatores
individuais (fisicos, psicolégicos, emocionais, sociais, profissionais, familiares, econémicos,
relacdes, valores) e da assisténcia no processo de doenca (dependéncia de outros,
conhecimento, espaco fisico estranho, rotinas institucionais, perda de controle sobre os
acontecimentos, processos de cuidar ndo individualizados, relagdo com profissionais,
comunicacdo) — se encontrarem expostas a um maior risco de poderem vir a ser feridas,
vulneradas e, portanto, serem consideradas uma populagéo vulneravel. Daqui resulta que a
assisténcia, o cuidar em oncologia € uma fonte de potencial vulnerabilidade e, portanto,
gualquer pessoa com doenca oncoldgica € potencialmente vulneravel, especialmente aqueles
qgue, cumulativamente, ja pertencam a outras popula¢des vulneraveis e, portanto, adquirem
duplas e triplas vulnerabilidades. Entendemos, contudo, que a vulnerabilidade deve ser
encarada como um espectro e, portanto, ela ndo é, nem absoluta, nem ausente, deve ser

avaliada a cada momento e em funcdo dos determinantes da pessoa e dos contextos do

cuidado em oncologia.
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Deste modo, numa perspetiva Bioética e segundo NEVES (2010),%"’

“o respeito pela
vulnerabilidade enunciado como principio requer: a) o reconhecimento da condicdo de
vulnerabilidade e/ou situacdo de vulnerabilidade do outro (plano prescritivo); b) ndo abuso ou
exploragdo dessa condi¢cdo e/ou situagéo (plano prescritivo e como obrigacdo negativa e c) o

empenho na reposicdo da simetria no relacionamento (plano prescritivo e como obrigacéo

positiva).”

Analisada a vulnerabilidade, no contexto da oncologia e do cuidar, em oncologia,
portanto, a doenga oncoldgica (como «fator social total») e o contexto dos cuidados como
elementos agravantes da fragilidade humana, torna a nossa tarefa mais inteligivel, na medida
em que 0 nosso objetivo é estabelecer a ponte entre a Oncologia, a Vulnerabilidade e a
Bioética. Assim, a Bioética, afigura-se como uma ferramenta para a identificacdo de medidas
que promovam o reequilibrio das potenciais fontes de vulnerabilidade que emergem deste
contexto, para a pessoa doente e sua familia/pessoas significativas, ou seja, como garantir o
respeito pela mesma no decorrer de todo o processo assistencial da doenca, em oncologia, e
afirmar a exceléncia do cuidar como Unica forma de dar sentido & existéncia comprometida pela
doenca, a solicitude como resposta a vulnerabilidade e a Etica/Bioética como fundamento do

agir humano, das deontologias profissionais e da lei.

%7 NEVES, Maria do Céu Patrdo, - As diversas faces da vulnerabilidade na assisténcia a

saude: Um olhar bioético. Disponivel em: https://www.mpatraoneves.pt
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CAPITULO 4

HISTORIAS QUE CONVIDAM A REFLEXAO

“O cuidado do outro como pessoa doente tem de passar muitas vezes pela técnica.
Porém a técnica tem tal poder e tal seducédo em si prépria que pode facilmente desfocar-se do
servico daquele para o qual ela foi desenvolvida. Deste modo, aquele que a utiliza como que se
inebria pela sua qualidade, esquecendo o outro que € o seu fim Ultimo. E este fazer da técnica
quase um fim, é tanto mais frequente e mais facil quanto a crescente proliferacdo de exames e
aparelhos tém vindo a distanciar os profissionais de saude daqueles que, por motivo de

doenca, se colocam na sua dependéncia”.

Jorge Biscaia®®

"A escuta sai do coragédo; é a expressao do desejo de estar com alguém, uma arte que atrai e

cura simultaneamente.”

J. ISHAM

%8 BISCAIA, Jorge — Bioética: Encontro e Relagdo — Edicdo Gréafica Coimbra 2 — Publicacdes,

Lda. Deposito legal n.° 252854/07. ISBN 978-972-603-387-5. p. 30.
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HISTORIAS QUE CONVIDAM A REFLEXAO

“O gosto incondicional pela leitura e a crenga de que a leitura e a escrita sdo

60% determinaram a escolha da narrativa, como ferramenta

instrumentos de (auto)conhecimento
empirica do nosso estudo. As histérias correspondem aquilo que é a natural necessidade do
homem conhecer o mundo e outras realidades e, nestas, (re) conhecer-se a si mesmo e a sua
relagdo com os outros. Escreveu M. A. Ouaknin, citado por Anselmo Borges®'’: “A janela é um
objeto misterioso. Ela abre para a intimidade e para o mundo”. Ela é “fronteira, limiar e sonho”.
O que se vé de fora para dentro tem sempre a ver com o oculto, o segredo, a intimidade, o
sagrado. E o que se vé de dentro para fora? Baudelaire escreveu: “je ne vois qu’infini par
toutes les fenétres”. «Fronteira, limiar e sonho», esta afirmagdo confere um caracter de
reconhecimento de si e abertura ao outro, aos outros e ao mundo: portanto, de «fronteira»,
limite, linha que divide ou delimita, em relacéo a pessoa, ao tempo e ao espaco; o «limiar», ou
seja, a partir de si, na abertura ao outro, abrem-se novos inicios, novos comeg¢os que, em Ssi,
sdo a oportunidade de realizacdo de si, do «sonho», a constru¢cdo de novos horizontes, com e
através do outro. O olhar pela janela, da janela e para a janela encerram a metafora da relagao
do ser humano, na trilogia de Ricoeur, com o outro, com 0S outros e com 0 mundo. As
narrativas sao, para nos, tal como este olhar, de fora para dentro e de dentro para fora, uma
oportunidade de «(auto)conhecimento que, no nosso estudo, assume contornos especialmente
delicados e exigentes. Conhecer o outro, o outro mais fragil, mais fraco e mais vulneravel,

portanto, o permitir (re)conhecer-se nessa fragilidade, fraqueza e vulnerabilidade e

compreender esse «(auto)conhecimento» como principio fundamental no cuidar do outro

%% FERNANDES, Isabel; CABRAL, Maria de jesus et al (Org.) — Contar (com) a Medicina.
Edicdes Pedago, LDA e Centro de Estudos Anglisticos da Universidade de Lisboa. ISBN: 978 —
989 — 8655 — 51 — 6. Lisboa. Marco de 2015, p.13.

®19 BORGES, Anselmo — Janela do (in) finito — Campo das letras — Editores, AS., 2008. pag. 7.
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(também de si) e dos outros, das pessoas com doenga oncoldgica “que precisam, antes de

mais, de serem reconhecidas como seres humanos singulares®"”".

As narrativas que seleciondmos sustentam o enunciado da nossa investigagdo, a sua
natureza, extensdo e sobretudo a sua pratica, ou seja, a vivéncia da vulnerabilidade e da
autonomia, em contexto de doenca oncolégica apoiando, simultaneamente, a reflexdo
(Bio)Etica sobre as questdes que estruturam o cuidar da pessoa com doenca oncoldgica, na
sua totalidade. Baseou-se numa escolha por conveniéncia onde pretendemos evidenciar as
varias dimensfes, em analise, no nosso estudo: a vulnerabilidade humana, a vulnerabilidade

na doenca oncolégica e a gestao bioética da autonomia, em oncologia.

Selecionamos quatro narrativas. A primeira é de Margaret Edson, Wit

612

[«Sagacidade»]”™, uma peca que lhe valeu o prémio Pulitzer e mais tarde serviu de argumento

para um filme, seu homoénimo, corresponde a uma elaboracao ficcional. A segunda narrativa é
de Anatole Broyard, Intoxicated by My lliness and other Writings on Life and Death®*®, [«O
Doente Examina o Médico»], baseada na sua histéria de doenga oncoldgica. A terceira

narrativa € de Sarah Gabriel, Eating Pomegranates: A Memoir of Mothers, Daughters and

614

Genes’™, [«Comendo romas»], também uma histéria cuja autora é a narradora da sua prépria

histéria e experiéncia, na doenca que acompanha geracdes. A Ultima narrativa € de Paul

615

Kalanithi, «When Breath Becomes Air’—~», [Antes de Eu Partir], também baseada na usa

1 FERNANDES, Isabel; CABRAL, Maria de jesus et al (Org.) — Contar (com) a Medicina.
Edicdes Pedago, LDA e Centro de Estudos Anglisticos da Universidade de Lisboa. ISBN: 978 —
989 — 8655 — 51 — 6. Lisboa. Marco de 2015, p.13

®12 FERNANDES, Isabel; CABRAL, Maria de jesus et al (Org.) — Contar (com) a Medicina.
Edicdes Pedago, LDA e Centro de Estudos Anglisticos da Universidade de Lisboa. ISBN: 978 —
989 — 8655 — 51 — 6. Lisboa. Marco de 2015, p.46-53. [O filme, seu homénimo esta disponivel
em: https://www.youtube.com/watch?v=uOPPvYIGqL8]

®13 |dem, p.26-34.

®4 |dem, p.61-66.

615

KALANITHI, Paul, - Antes de Eu partir, Traducdo de Teresa Carvalho. Edi¢cbes Saida de

Emergéncia, 12 Edicdo: Abril de 2016, 222p.
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histéria singular de vida, a sua salde, a sua familia, a sua busca pelo conhecimento, o

diagnéstico da doenca oncoldgica, até a sua morte.

A procura de narrativas baseadas em casos reais visou oferecer a reproducdo, o mais
fiel possivel, das situacdes concretas que a pessoa com doenga oncoldgica vive. A Unica
narrativa ndo baseada na realidade pareceu-nos, ainda assim, reproduzir com bastante rigor,
clareza e pertinéncia a realidade da hospitalizacdo da pessoa com doenca oncolégica, além da
preciséo dos dialogos com os profissionais. Além disso, a sua transformacéo em filme tornou-
se um elemento importante enquanto ferramenta pedagdgica nas dimensGes em analise.
Todas as historias sao, de acordo com a nossa experiéncia em contexto de doenga oncologica
e toda a literatura consultada, representativas da realidade nacional, do ponto de vista social,

cultural ou clinico.

Para cada narrativa identificamos trés categorias diferentes de andlise (Bio)Etica.
Assim, na primeira narrativa analisamos o «Consentimento Informado, a Hospitalizagdo e o
Conhecimento Cientifico»; na segunda verificamos «A Relacdo Médico/Doente, a Confianca e
a Comunicacéo»; na terceira narrativa considerdmos «A Vulnerabilidade, a Fragilidade e o
Encontro»; e na quarta e Ultima analisdmos «A Relacdo, a Empatia, e o Sentido Existencial».
Apenas uma nota para explicar que trés das narrativas selecionadas correspondem a obras

apresentadas na antologia «Contar (com a) Medicina®®». Esta antologia617 constitui, em nosso

%1 FERNANDES, Isabel; CABRAL, Maria de jesus et al (Org.) — Contar (com) a Medicina.
Edi¢cGes Pedago, LDA e Centro de Estudos Anglisticos da Universidade de Lisboa. ISBN: 978 —

989 — 8655 — 51 — 6. Lisboa. Margo de 2015. Pp.292.

®'" Esta obra foi apresentada na conferéncia internacional: «Caring for The Future: Narrative

and Medicine - International Interdisciplinary Conference», em Lisboa, em Marco de 2015, na
Fundacdo Calouste Gulbenkian, organizada pela Faculdade de Ciéncias Sociais e Humana.
Uma organizagdo de Isabel Fernandes, Maria de Jesus Cabral, Teresa Casal, Ana Correia e
Diana V. Almeida, reinem a primeira antologia, traduzida, deste género, em Portugal. Esta
obra nasce no seio do projeto «Narrativa & Medicina: Con(textos) e praticas interdisciplinares».
A antologia, Contar (com) a Medicina - apresenta uma diversidade de temas que procuram

espelhar trés olhares distintos sobre a experiéncia do adoecer humano: «Doentes»;
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entender, uma ferramenta notavel ao nivel da medicina narrativa e ergue um terreno fértil para

a andlise e reflexao bioética.

Seguindo a estrutura da antologia «(Contar) com a Medicina», no presente estudo,
faremos uma apresentagdo geral de cada narrativa, alguns comentarios e indagac¢fes de
partida, e reproduziremos os fragmentos textuais considerados essenciais a ilustracao de cada
categoria em andlise. No Ultimo ponto do presente capitulo faremos o «entrelagamento de fios
condutores» das categorias de cada narrativa, destacando os elementos centrais para a

reflexdo bioética neste estudo.

A medicina narrativa tem vindo a recuperar o classico designio da medicina: conhecer
bem a pessoa, a sua histéria, para melhor cuidar, reconhecendo ai um corpo de conhecimentos
essencial e orientador para a pratica da medicina, bem como para a formacéo profissional e
académica dos novos profissionais (sentimentos, emocgées, valores e principios). CHARON
(2006),°*® mentora e fundadora contemporanea da medicina narrativa, diz que esta é uma
“medicina praticada com a competéncia narrativa para reconhecer, absorver, interpretar e ser

tocado emocionalmente pelas histérias da doenca”.

«Cuidadores» e «Familia». A obra procura acompanhar “o modo como o diagndstico de uma
doencga cronica ou aguda ameaca a vida tal como a conheciamos, altera os horizontes do
nosso quotidiano e nos confronta com a nossa vulnerabilidade. Testemunhamos a revolta do
doente contra o facto de o seu corpo ser reificado pelo sistema de salde, onde as condi¢des
de trabalho sdo muitas vezes precarias. Escutamos a confissdo de médicos cuja empatia por
aqueles que acompanham é uma licdo de vida ou cuja divida dolorosa encara com incerteza
os desafios da profissdo”. In. Ibidem FERNANDES, Isabel; CABRAL, Maria de jesus et al (Org.)
— Contar (com) a Medicina. Mar¢o de 2015. p.15.

®1% CHARON, Rita — Narrative Medicine: Honoring the stories of lllness, Christensen, C. M.,

Grossman, J. H., Hwang, J., The Innovator’s Prescription: A disruptive solution for healthcare,

Nova lorque: Mc Graw Hill, 2009.
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4.1 O CONSENTIMENTO INFORMADO, A HOSPITALIZAQAO EO
CONHECIMENTO CIENTIFICO EM «MARGARET EDSON,
SAGACIDADE»

O excerto que agora transcrevemos esta contido na antologia (Contar) com a
Medicina®’. As categorias que pretende ilustrar no nosso estudo sdo: o consentimento
informado — qual o significado do consentimento informado para a pessoa doente e para o
profissional, neste caso o médico? Quais sdo os elementos que garantem a qualidade ética do
consentimento informado, particularmente em situa¢des de vulnerabilidade, como é o caso de
um diagnéstico de doenca grave e avancada, em oncologia? Um ensaio clinico terapéutico
pode ser apresentado ao doente como uma alternativa terapéutica, de tratamento efetivo?
Quais os limites éticos a investigacdo em pessoas vulneraveis? Quais os elementos éticos ao
consentimento informado em situacdes de particular vulnerabilidade?

A segunda categoria em andlise é a hospitalizagao: quais os desafios da humanizacao
dos cuidados nos processos de hospitalizacdo? Qual a responsabilidade das instituices? E
dos profissionais de saude? Qual o impacto das rotinas rigidas e inflexiveis, da aparente e real
falta de tempo, por parte dos profissionais, para escutar, estar presente, conhecer, estabelecer
uma relacdo empatica e de cuidado? Quais os riscos desta auséncia, permanente, de espaco,
tempo e abertura, para a seguranca do doente?

A terceira categoria € o conhecimento cientifico: qual o lugar do conhecimento cientifico
entre os valores individuais e 0 bem comum? A funcdo de investigador deve sobrepor-se a de
médico assistente? Noutros termos, o investigador principal de um ensaio clinico deve
acumular a funcao de médico assistente e propor esse mesmo ensaio, como alternativa, ao seu
doente? Esta situagdo ndo constitui um potencial conflito de interesses? O facto de ser o
médico assistente a propor um ensaio nao pode ser percecionado, ainda que sem intencéo, de
coercéo e, desta forma, de invalidacdo do consentimento informado, livre e esclarecido?

Margaret Edson ganhou o prémio Pulitzer, em 1998, com a peca Wit [Sagacidade] que

®1% FERNANDES, Isabel; CABRAL, Maria de jesus et al (Org.) — Contar (com) a Medicina.
Edicdes Pedago, LDA e Centro de Estudos Anglisticos da Universidade de Lisboa. ISBN: 978 —

989 — 8655 — 51 — 6. Lisboa. Mar¢o de 2015. p.46-53.
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viria, mais tarde, a ser transformada num filme, com o mesmo nome. O filme é realizado por
Mike Nichols, com Emma Thompson no papel principal encenando a personagem de Vivian

620 “narra a histéria de Vivian, de 48 anos,

Bearing. Wit, conforme descreve BARBOSA
brilhante professora de literatura especializada em poesia metafisica, com uma tese sobre os
Holy Sonets de John Donne, poeta inglés do séc. XVII. E venerada pelos estudantes, admirada
pelos seus colegas e, por designio proprio, consagrou a sua vida ao conhecimento,
sacrificando a vivéncia emocional e relacional a procura de exceléncia conceptual e intelectual”.
Vivian era solteira, vivia sozinha, dedicada ao estudo e a ciéncia. Os pais ja tinham falecido e
nao tinha amigos.

Apéds um periodo de algum desconforto fisico, ndo valorizado por estar a terminar a
escrita de um artigo, é-lhe diagnosticado um adenocarcinoma do ovario, em estadio avangado -
IV - e inoperavel. As terapéuticas classicas disponiveis ndo tém evidéncia de sucesso e é-lhe
proposto, no momento em que lhe é comunicado o diagndstico, um tratamento de
quimioterapia, em fase experimental. Resignada, aceita ser sujeita ao tratamento nessas
condicdes e promete ser «forte» para suportar a dose maxima dos agentes citostaticos,
conforme protocolo do ensaio clinico e adverténcia do seu médico.

O excerto apresentado na antologia, e aqui transcrito, corresponde ao momento inicial
da peca e do filme, em que a comunicagdo do diagnéstico é feita pelo médico assistente, o
oncologista - Dr. Kelekian. Apés a comunicacdo minuciosa e detalhada acerca do processo
fisiopatolégico da doenca, do estadio e da inexisténcia de terapéuticas convencionais
adequadas, é-lhe apresentado o esquema terapéutico correspondente a um ensaio clinico:
duracdo do tratamento, doses, efeitos secundarios imediatos e tardios. E-lhe pedido
consentimento informado e solicitada assinatura do documento escrito.

Vivian, a doente, a medida que os acontecimentos se sucedem brinda-nos com reflex8es
pessoais acerca da sua experiéncia. O seu mundo, habitualmente objetivo e técnico, inunda-se
de incertezas, medos, reflexdes. O sentido existencial, os exames auxiliares de diagndéstico, a
doenca, o estado da ciéncia, os tratamentos, o contexto hospitalar, a sua enfermaria, os
profissionais, as suas atitudes, o seu cuidado e atencdo ou simplesmente a sua auséncia.

Questdes que ficavam dentro de si mesma, na sua solidao existencial, no confronto com a sua

620 |dem. 46.
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vulnerabilidade, com a fragilidade do seu corpo, com a sua finitude. Nao tinha respostas nem
espaco para poder partilhar com o seu médico.

Predomina, entdo, nas palavras de BARBOSA,*! *

0 contraste entre 0os esquemas
inflexiveis de intelectual e a sua voracidade na aquisicdo do conhecimento instrumental que
aparentemente lhe trouxeram felicidade na vida mas que ndo prepararam para uma «boa
morte». E clara a transmutacdo da eminente professora numa humilde estudante que, durante
a dor e o medo diante da fugacidade da vida, deve aprender a realidade da morte que as
abstracfes poéticas em que se enredou ndo podem exprimir, jA que se trata agora da sua
prépria vida e da sua morte. O que era correto na exegese poética torna-se agora futil perante
a sua derrocada pessoal e tudo isto se passa num contexto de «morte medicalizada», num
contexto institucional em que o modelo paternalista de relagdo entre médico e doente resvala
para uma intima humilhacdo e até para desatengdes éticas do médico que, com 0 mesmo tipo
de paixao pela investigacdo que sua doente, se centra quase exclusivamente na doenca e na
busca da cura mais do que na pessoa que sofre doenca”.

Os requisitos do consentimento informado face a vulnerabilidade, os ensaios clinicos
como alternativas terapéuticas, as relagcdes institucionalizadas, o meio hospitalar, a
despersonalizacdo e perda de identidade face a situacdo de doenca, a imprevisibilidade do
futuro e a irreversibilidade do passado, o sentido da vida face a finitude, a condi¢édo de relagédo
com 0 outro e com 0S outros, a presenga e a confianca refletidas na relagdo com a enfermeira
de referéncia, com quem partilha os seus medos, ddvidas e expressa as sua vontade para
decisdes da fase final da vida.

Esta narrativa, literaria e cinematografica tem sido uma ferramenta amplamente
utilizada na formacédo pré e pés-graduada dos profissionais de saude, bem como na reflexao

ética e bioética acerca das vérias dimensfes enunciadas e das categorias que evidenciamos.

Excerto:
«VIVIAN BEARING entra no palco vazio empurrando o0 seu porta-soros. Tem 50 anos, € alta e
muito magra, esti descalca e sem cabelo. Tem vestido duas batas de hospital, uma presa a

frente e outra atrds, um boné de basebol e uma bracelete identificador, de hospital. As luzes

%21 |dem,47.
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estdo em intensidade média. VIVIAN encara a audiéncia, medindo a com o olhar.

VIVIAN (num tom de falsa familiaridade, acenando e inclinando a cabeca para frente). OIla!
Como se sentem hoje? Otimos. Isso é 6timo. (No seu tom professoral) Esta ndo é a minha
saudacédo usual, garanto-vos.

Tenho tendéncia para algum pouco mais formal, um pouco menos intrusivo, tal como, por
exemplo, "Ol&".

Mas este € o cumprimento usual aqui.

Ha algum debate sobre qual a resposta correta esta saudacdo. Deve responder se "estou
bom", usando "estar" como um copulativo para ligar o sujeito "eu" ao seu complemento
subjetivo "bom"; "estou bem", modificando, com um advérbio o estado do sujeito?

Nao sei, sou professor de poesia do século XVII, especializada estou nos Sonetos Sacros de
John Donne.

Portanto, digo apenas, "Bem".

Claro que ndo é muito frequente sentir-me bem.

Perguntaram-me "Como se sente hoje?" enquanto vomitava para uma bacia de plastico.
Perguntaram-me, quando estava a acordar de uma operacdo de quatro horas com tubos em
todos os orificios do meu corpo, "Como € que se sente hoje?".

Estou a espera do momento em que alguém faca esta pergunta estando morta.

Tenho alguma pena de perder esse momento.

E um facto infeliz, que esta notavel linha de inquiricio tenha surgido tdo tarde na minha
carreira. Podia ter explorado a sua solicitude fingida com grandes vantagens: enquanto
distribuia 0 exame final da licenciatura em critica textual do século XVII — "Ol4. Como se sente
hoje?".

Claro que ndo estaria vestida como estou, nessa altura, portanto o significado irénico da
pergunta ndo seria totalmente percetivel.

Como eu acho que € agora.

A ironia é uma técnica literaria que tem de ser preparada para produzir maior efeito.

Gostava imenso que isto ndo fosse assim. Preferia que uma peca sobre mim fosse delineada
no modo mitico-heroico-pastoral; mas os factos e sobretudo o cancro do ovario metastizado, de

nivel quatro, conspiram contra essa hipétese. Isto ndo é a Faerie Queene.
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E fiquei espantada a descobrir que a pega incluiria elementos de... humor.

Conhecido, na melhor das hipéteses, uma cimplice involuntaria.(Faz uma pausa). Ndo € minha
intengdo revelar a histéria; mas acho que morro no final.

Deram-me menos de duas horas.

Se eu tivesse veia poética, podia usar uma metafora batida — a areia do tempo escorrendo
pela ampulheta, ampulheta de duas horas.

Agora, a areia esta quase no fim;

Um pouco mais e entdo siléncio.

Shakespeare, creio que o nome vos € familiar.

No entanto, neste momento ndo estou inclinada para poesia. Tenho menos de duas horas.
Depois: cai 0 pano!

Ela desliga-se do porta-soros e empurra-o para um TECNICO que atravessa o palco. As luzes
apagam-se.

VIVIAN. Nunca vou esquecer o momento em que descobri que tinha cancro.

Entra o DR. HARVEY KELEKIAN numa grande secretéria cheia de pilhas de papéis.
KELEKIAN. Tem um cancro.

VIVIAN. (dirigindo-se & audiéncia). Veem? Inesquecivel. Foi um choque. Tive que me sentar.
(Cai no chéo).

KELEKIAN. Faca favor de se sentar, senhora Bearing, a senhora tem cancro do ovario
metastizado, em fase avancada.

VIVIAN. Continue.

KELEKIAN. E professora, senhora Bearing.

VIVIAN. Tal como o senhor, Dr. Kelekian.

KELEKIAN. Bem, sim. Vamos ver. A doenca apresenta um nivel de desenvolvimento que,
infelizmente, passou despercebido nas fases um, dois e trés. Agora € um adenocarcinoma
insidioso que se espalhou a partir da massa adnexal primaria —

VIVIAN. “Insidioso”?

KELEKIAN. “Insidioso” significa ndo detetavel numa —

VIVIAN. “Insidioso” significa traigoeiro.

KELEKIAN. Posso continuar?
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VIVIAN. Faca favor.

KELEKIAN. Bom. No carcinoma epitelial invasivo, a modalidade de tratamento mais efetiva é o
agente quimioterapéutico. Estamos a desenvolver uma combinacdo experimental de drogas,
concebida para cancro primario do ovario, especificamente dirigida a administracdo nos
estadios trés e superior.

Estou a falar muito depressa?

VIVIAN. Néo.

KELEKIAN. Bom.

VIVIAN. Tenho de ler alguma coisa sobre cancro.

KELEKIAN. Seré hospitalizada como doente interna para cada ciclo de tratamentos.

VIVIAN. Tenho de arranjar livros, artigos. Juntar uma bibliografia.

KELEKIAN. Estard sob medigdo total de entradas e saidas durante trés dias, apds cada
tratamento, para monitorizar a fungéo renal.

VIVIAN. Ha alguém a fazer pesquisa sobre cancro? Concentremo-nos.

KELEKIAN. Depois dos oito ciclos iniciais, fara outro conjunto de testes. O antineoplasico
afetard inevitavelmente algumas células saudaveis...

VIVIAN. Antineoplasico. Anti: contra. Neo: novo. Plastico. Moldar. Dar forma. Antieoplasico.
Contra a nova forma.

KELEKIAN...incluindo as que forram o trato gastrointestinal, dos labios ao anus e os foliculos
capilares.

VIVIAN. Foliculos capilares. A minha determinacao.

KELEKIAN. Claro que contamos com a sua determinacéo, para resistir aos efeitos secundarios
mais nocivos.

VIVIAN. “Nocivo”. Isso ndo parece —

Insidioso. HMM. Curiosa escolha de palavras. Cancro. Cancelar.

“Através do cancro, o curso mutavel da natureza ndo controlado.” Ndo — nao é isso.

KELEKIAN. Senhora Bearing?

VIVIAN. Peco desculpa...

KELEKIAN. Quer fazer alguma pergunta?

VIVIAN. Por favor, continue.
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KELEKIAN. Talvez alguns destes termos sejam novos para si. Eu compreendo

VIVIAN. N&o, ndo. Ah. Est4 a ser muito minucioso.

KELEKIAN. Fago questdo. E chamo sempre a atencdo para isso aos meus alunos —

VIVIAN. Eu também. “Perfeicdo” — digo sempre aos meus alunos, mas eles sdo, por
constituicdo, avessos ao que da trabalho.

KELEKIAN. Os seus também!

VIVIAN. Oh, de ano para ano € pior.

KELEKIAN. E ndo estamos em dermatologia, mas em oncologia médica, por amor de Deus!
VIVIAN. Os meus alunos leem um texto uma vez — uma! — e acham que tém de fazer uma
pausa.

KELEKIAN. Os meus séo cegos.

VIVIAN. Bem, os meus s&o surdos.

KELEKIAN. (conformado, mas caloroso). Temos de ter esperanca...

VIVIAN. (pouco segura). Suponho que sim.

Pausa

KELEKIAN. Onde é que fichAmos, Dra. Bearing?

VIVIAN. Acho que me estava a fazer um diagn@stico rigoroso.

KELEKIAN. Certo. Bem. O tumor estd a crescer rapidamente, e este tratamento é muito
agressivo. Até aqui tudo bem?

VIVIAN. Sim.

KELEKIAN. E melhor ndo dar aulas no proximo semestre.

VIVIAN. (zangada) Fora de questéao.

KELEKIAN. Na primeira semana de cada ciclo serd hospitalizada para fazer quimioterapia; na
semana seguinte pode sentir-se um pouco cansada; as duas semanas seguintes serdo
razoaveis. Este ciclo repetir-se-a oito vezes como eu ja disse.

VIVIAN. Oito meses assim?

KELEKIAN. Este tratamento € o mais forte que temos para oferecer. E, do ponto de vista da
investigacao, sera um contributo significativo para a ciéncia.

VIVIAN. Ciéncia, sim.

KELEKIAN. (passando-lhe uma folha de papel). Aqui estd o impresso de autorizacdo.. Se

259



concordar, assine aqui em baixo. Ha algum familiar a quem eu deva explicar a situacao?
VIVIAN. (enquanto assina). Nao é necessario.

KELEKIAN.(enquanto recolhe o impresso). Muito bem. O mais importante é que a senhora faca
as doses completas de quimioterapia. Vai haver momentos em que desejara uma dose menor,
devido aos efeitos secundarios. Mas temos de avancar a toda a forca. Na fase experimental
tem de se aplicar a dose méaxima para ter resultados. Dra. Bearing...

VIVIAN. Sim?

KELEKIAN. Tem de ser muito resistente. Acha que consegue ser muito resistente?

VIVIAN. N&o se preocupe.

KELEKIAN. Bom. Excelente.

KELEKIAN e a secretaria saem enquanto VIVIAN se mantém de pé dando uns passos em
frente.

VIVIAN. (hesitante) Devis ter feito mais perguntas, porque sei que me vao fazer um teste.
Tenho cancro, um cancro insidioso, com efeitos secunddrios nocivos — ndo, o tratamento tem
efeitos secundarios nocivos.

Tenho cancro do ovério, metastizado, grau quatro. Nao h& grau cinco. Oh, e tenho de ser muito
resistente. Parece ser uma questdo, como diz o ditado, de vida ou morte.

Sei tudo sobre vida e morte. Sou, afinal de contas, especialista nos Sonetos Sacros de Donne,
gue exploram a mortalidade mais profundamente do que qualquer outra obra de lingua inglesa.
E sei por experiéncia que sou resistente. Uma professora exigente. Inflexivel. Ndo sou pessoa
para recusar um desafio. Por isso decidi, enquanto estudante da grande E. M. Ashford, estudar

Donne®? *»

%22 Traducdo de Alda Correia; *traduzido de : (1993;2012). Wit (Sagacidade) (London: Nick

Hern Books), 1-6.

260



4.2 A RELACAO MEDICO/DOENTE, A CONFIANCA E A COMUNICACAO
EM ANATOLE BROYARD, «O DOENTE EXAMINA O MEDICO»

O excerto que agora apresentamos, da obra de Anatole Broyard é reproduzido a partir
da antologia, j& mencionada, (Contar) com a Medicina®*® e integra-se no ensaio «O doente
examina o médico».

As categorias que pretende ilustrar no nosso estudo sao: a relagcdo médico/doente: o
que espera o doente do seu meédico e dos profissionais de salde? O que sabem o0s
profissionais acerca dos seus doentes, daquilo que se passa dentro de si? Qual a importancia
de conhecer a narrativa dos doentes? Sera a proximidade entre profissionais e pessoa doente
— a relacdo - uma fonte de desgaste emocional ou de protecdo e aperfeicoamento da pratica
clinica?

A segunda categoria € a confianca: 0 que € a confianca no encontro entre doente e
profissional de salde? Qual a importancia da confianca face a vulnerabilidade da pessoa com
doenca oncologica?

A terceira categoria é a comunicacdo: O que é comunicar? Qual o impacto da
comunicacdo ndo-verbal, da postura, do olhar, da expresséo facial e corporal? Qual o impacto
da comunicacgéo verbal e da sua auséncia no processo do cuidar? Podera um profissional de
salde ser competente sem competéncias de comunicagao?

Conforme transcri950624, “Anatole Broyard (1920-1990), foi jornalista literario, critico e
editor de New York Times durante dezoito anos; deu cursos de escrita de ficcdo na
universidade e escreveu alguns ensaios e contos, mas a obra que lhe deu maior notoriedade
foi Intoxicated by My lliness and Other Writings on Life and Death, coligida e editada pela sua
segunda mulher, Alexandra Broyard e publicada dois anos apds a sua morte, de cancro da
prostata. Este ensaio € composto por seis partes: 1. Inebriado pela minha doenga 2. Em

direcdo a uma literatura da doenga 3. O doente examina 0 médico 4. Notas de Diario - Maio a

°2% FERNANDES, Isabel; CABRAL, Maria de jesus et al (Org.) — Contar (com) a Medicina.
Edicdes Pedago, LDA e Centro de Estudos Anglisticos da Universidade de Lisboa. ISBN: 978 —
989 — 8655 — 51 — 6. Lisboa. Mar¢o de 2015. p.26-34..

%24 Alda Correia, Idem, p.26.
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Setembro 1990; 5. A literatura da Morte 1981-82; 6. O que o citoscépio disse e Epilogo. O
ensaio que constitui o capitulo 6 tinha sido publicado por Broyard por ocasido da doenca e

morte do pai, de cancro, em 1954. Vinte anos mais tarde escreveu "A literatura da morte".

Broyard, no excerto que transcrevemos, relata o processo que conduziu ao diagnostico,
a reacdo ao diagnéstico, as expectativas do autor relativamente a um médico/ profissional de
saude, face a um doente com uma situacao de doenca oncoldgica, ou seja, ha sua situacao.
Apresenta-nos as suas reflexdes sobre a importancia da relacdo, dos lacos, da confianca e da

comunicacao para o cuidar em situacéo de doenca.

Excerto:

«Ensina-se aos médicos, no decurso dos Estudos de Medicina, que tem de manter a
distdncia em relacéo ao paciente porque nao ha tempo para analisar todas as vertentes da sua
personalidade. Por outro lado, afirma-se que se o médico se interessa demasiado pelo
sofrimento do doente, 0 seu desgaste emocional ser4d enorme. Como sugeria antes, ndo é
preciso muito tempo para se conseguir uma empatia compensador. Além disso, a carga
emocional necessaria para evitar envolver-se com o paciente pode revelar-se mais dificil de
manter do que o médico imagina. Este condicionamento estara mesmo na origem de queixas a
que os médicos dao voz quando confessam que se sentem pressionados. A profissdo de
médico seria muito mais interessante e apelativa se ele simplesmente mergulhasse no doente,
se ele perdesse o medo de se empenhar.

Tudo o que peco é que se va para além da ciéncia e se descubra a pessoa. Seria um
sinal de boa vontade que ultrapassava aquela espécie de dialogo das pascaliano que
habitualmente se trava. Contudo, devo estar a pedir demais. Quase poderia ser feito por
mimica. Note-se, por exemplo, como o0 médico olha para ndés. Um que consultei era eximio no
ardil de enviesar os olhos, de tal maneira que os dele pareciam estabelecer contacto com os
meus com simpatia compassiva. Mas néo tinha a menor ideia do que se passava dentro de
mim. Estava a olhar sem ver. Nunca senti que tinha estabelecido contacto com ele. Quando fui
para Schachtel fazer psicoterapia, em vez de mandar que me deitasse hum divd onde o meu

horizonte seria o teto, acomodando-se por detras de mim, sentava-se do outro lado da mesa, e
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conversdvamos. Mas ndo queria que 0s nossos olhos se encontrassem, porgue pensava que
se isso acontecesse enquanto eu estava a expor 0os meus problemas, os seus olhos
mostrariam ou eu imaginaria que eles revelavam concordancia ou o seu oposto. Deste modo,
durante os cinquenta minutos que durava o meu discurso, ele evitava estabelecer contacto
ocular comigo. E se, por acaso, 0s nossos olhos se encontravam, ele estremecia como se ele
tivesse tocado nos 6rgdos genitais. Penso que os médicos enfermam dum mal comum: uma
fuga sistematica a oportunidade que permitiria 0 contacto.

Outros médicos lancam-nos um olhar erratico e desfocado. Fixam-nos com visao
panordmica. Nao se concentram visualmente em nés. Olham em redor de nés e nés somos
apenas um elemento no contexto geral. Transformam-nos numa dessas personagens solitarias
dos primeiros quatros de pintura paisagistica, um dado distante que serve de referéncia para
avaliar a escala. Se 0 médico pudesse encarar o doente sem problemas, o seu trabalho seria
mais compensador. Porque se interessam por seres humanos doentes, porque tentam salva-
los, se ndo vale a pena conhecé-los? Quando o médico recusa a aproximar-se de um doente
esta, na realidade, entregar-lho a sua doenca.

Os hospitais estdo cheios de histrias maravilhosas e terriveis e, se eu fosse médico,
aproximar-me-ia delas como se faz com a boa fic¢do, deixava que elas me instruissem. Vou
apenas dar um exemplo do que quer dizer com isto. Um amigo meu, escritor, estava a morrer
de cancro nos pulmdes e, antes que o facto se consumasse, queria contrair matriménio com a
mulher com quem vivia. N&o se tratava propriamente de um ato sentimental, até porque ja ndo
eram amantes, mas simples companheiros de quarto. Contudo, ele pretendia deixar-lhe o seu
apartamento que era agendado. Achava que ela tinha direito ao mesmo pela presenca
constante junto dele no hospital e s6 casando com ela isto podia concretizar-se.

Tinha-me comunicado esta intencdo antes de ficar afasico por causa de um AVC que lhe
sobreviera Durante uma cirurgia exploradora. Também especificara que eu nao devia organizar
0 casamento, até me aperceber de que ele estava perdido. Quando vi que se aproximava a sua
hora, sai e, de acordo com as suas instru¢des, fui falar com um rabi. Este rabi era um
intelectual tacanho com aparéncia de universitario que me interrogou pormenorizadamente
acerca das conviccdes religiosas do meu amigo. Tudo o que eu podia garantir era que ele s6

tinha caracterizado personagens judaicas nos seus escritos, além de se ter ocupado das dores
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e das tristezas que tradicionalmente lhes estdo associadas. Perguntou-me se a noiva era judia
praticante. Respondi-lhe que, na minha opinido, ela praticava sem se aperceber.

Com reluténcia, o rabi concordou em ir ao hospital para realizar a ceriménia. O meu
amigo estava numa enfermaria de oito camas. Sete tinham latino-americanos como ocupantes
que, todo dia, sintonizavam os seus radios prestagfes que transmitiam salsa. Havia, também,
um constante entrar e sair de visitantes todos a falar em espanhol com grande rapidez.

O rabino ndo gostou da mdusica, mas correu as cortinas a volta da cama e iniciou a

cerimoénia. Mal tinha comecado a entoar canticos em hebraico, quando um jovem médico que
tratava do meu amigo irrompeu junto a cama. Na sua opinido, estdvamos a fazer tdbua rasa da
sua autoridade, embora o chefe da enfermaria j n&o estivesse dado licenga para procedermos
ao ato. Quando se apercebeu de que se tratava de um casamento, 0 médico inclinou-se para o
meu amigo que perdera a fala ha mais de duas semanas e perguntou-lhe com voz vibrante e
autoritaria: "ama esta mulher? Quer casar com ela?".
Aqui estava um médico a intrometer-se na vida duma pessoa sem saber nada acerca dela. Se
ele se tivesse relacionado com o seu doente, talvez compreendesse o pathos da situacéo do
gual a musica, a salsa, constituia parte integrante. Mas ele ndo compreendeu nada, ndo
percebeu nada.

No seu ensaio "On Being IlI" [Quando se esta doente], Virginia Woolf pergunta perplexa
porque ndo temos uma literatura mais vasta e maior qualidade sobre a doenca. Talvez a culpa
seja dos médicos que ndo apoiam as nossas historias.

Solicitando a ajuda de outros amigos e de acordo com as novas opinides, descobri um
urologista diferente. E brilhante, famoso, competente e a minha postura em relacéo a ele foi t&o
positiva que 0 meu cancro entrou imediatamente em remisséo. S6 tenho pena que néo fale
mais e que, quando faz, ndo se distingue do vulgo. O seu brilhantismo ndo tem voz, pelo
menos quando esta comigo. Em Cambridge, Massachusetts, onde h& imensos médicos, este é
uma sumidade no que se refere a prostata. Sabe tudo o que se pode saber sobre o assunto,
mas ndo consigo que converse sobre iSso comigo, o que constitui uma grande perda. Recordo
o romance maravilhoso sob o titulo The Dogs of March [Os cdes de marco] no qual € uma
personagem que era mecanico e que tinha um filho que néo se interessava pelas coisas que

eu atraia. A certa altura, comentou: "E uma das grandes esperancas da minha vida que, um

264



dia, o meu filho e eu precisamos sentar-nos com calma e entabular uma longa conversa acerca
de pneus, pneus de carros". Eu, por minha vez, gostaria que 0 mesmo me acontecesse com o
meu médico e eu pudesse discutir com ele os problemas da prostata. Que 6rgdo tao
interessante. O que é que Deus tinha em mente quando o estruturou deste modo? Gostaria de
meditar, refletir, proceder a andlise e a decomposicao da préstata. Ndo tem oportunidade para
o fazer. Estou reduzido interpelar pessoas na rua para discorrer sobre 0 assunto.

Existe um paradoxo aqui no cerne da medicina, porque o médico, & semelhanc¢a do
escritor, tenho de possuir voz prépria, alguma coisa que integra o timbre, o ritmo, dedicacdo e a
musica da sua humanidade que nos compense por todas as maquinas mudas. Quando o
médico faz um diagndéstico dificil, este ndo procede simplesmente os seus conhecimentos de
medicina, mas também de uma voz que fala dentro do seu cérebro. Este diagndstico depende
tanto de uma centelha intuitiva como produto de uma criacdo artistica. Quer concorde que
discorde, o médico € um contador de histérias. Nessa conformidade, ele pode transformar as
nossas vidas, para o bem e para o mal, independentemente do diagnostico. Se o meu médico
permitisse, sentir-me-ia feliz por ajuda-lo neste ambito, por tomar conta dele com o meu
paciente.

Embora nédo esteja & espera de morrer em breve, 0 meu urologista € jovem e prevejo
gue estaremos juntos até que a morte nos separe. Vamos passar por isso juntos. Algum dia, no
futuro ndo muito longinquo, quando o cabelo no médico ja estiver grisalho e ele pressentir a
proximidade da morte, morrerei com ele. Uma vez que eu considero uma estrela, ndo "cairei
como caem as macads sem astronomia" como disse Wallace Stevens. NOs somos 0 que 0s
franceses designam como «un couple malade», um casamento entre médico e paciente. Talvez
mais tarde, quando ele for mais velho tenha aprendido comunicar. Embora seja perspicaz,
ainda ndo percebeu que todas as curas sé@o, em certa medida, "curas pela fala", para citar
Freud. Tudo que o doente necessita € que o reanimem por palavras, porque as conversas sao
a esséncia da vida. O médico, além de se servir do seu proprio discurso, devia sangrar o
doente a nivel da palavra e também da percecdo da sua doenca, como faziam os médicos de
outrora que sangravam o0s pacientes para libertar o calor os humores perigosos.

Contudo, é muito facil culpar o médico pela sua incapacidade natural para promover a

comunicacdo. Também temos de admitir que muitas das perguntas que eu doente faz séo
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indescritiveis. Até Tchékhov teria dificuldade em responder. Por exemplo, eu gostaria de
dissecar a minha préstata com o meu Urologista ndo enquanto 6rgdo doente, mas como a
pedra filosofal. Uma vez que a ciéncia nos diz que € energia ndo se perde no universo,
Gostaria que ele me dissesse para onde vai a minha energia sexual se o tratamento me
bloquear a préstata. Poderia transferir para a minha doenga como rato encurralado? Sera que
eu concordaria que a minha vida agora consiste num equilibrio precario entre o sim e 0 ndo?
Havera um desejo primordial, uma arqueologia feita entusiasmo que antecede ou ultrapassa a
préstata? Porque é que, as vezes, sinto que gostaria de expelir este érgao desleal?

Quando faco perguntas sem resposta plausivel, também eu ndo constituo excec¢éao.
Todo e qualquer doente convida o médico a desempenhar, simultaneamente, o papel do padre,
filosofo, poeta, amante. Ele espera que o médico avalia toda a sua vida, como se fosse um
biografo. O paciente pede demais, impacienta-se com tudo e o seu médico de recear fazer uma
triste figura quando se prop8e dar uma resposta. Todos nds somos especialistas numa so area.

Claro que um médico pode perguntar com toda a propriedade: "Mas o0 que é que eu
posso dizer? Tudo que posso transmitir ao doente resume-se aos factos, se houver factos".
Mas isto ndo é inteiramente verdade. Ainda esta por descobrir a resposta adequada do médico
ao seu doente. Um dia acontecera de forma natural, ou a principio nem tanto, sera o resultado
da intersegdo das necessidades do paciente com a experiéncia do médico e da sua, até agora,
ainda ndo testada imaginacdo. Ele ndo precisa de mentir ao doente ou dar-lhe falsas
esperancas. Ele proprio, a sua presenca e a sua vontade de chegar até o paciente constituem
a estabilidade de que este Ultimo necessita. Estd como uma mae expulsa o seu filho para
dentro do mundo, O médico tenho de expulsar o paciente para fora do mundo das pessoas
saudaveis e inserido num qualquer purgatério fisico e mental que esta a sua espera. O médico
€ Unico companheiro conhecido do doente num pais desconhecido.

Talvez devesse haver ainda um outro especialista para ajudar a responder as
perguntas do doente, misto de adivinho, palhaco e poeta. Podia acompanhar o médico nas
suas rondas e dar Uma segunda opinido. De facto, Norman Cousins executam trabalho
semelhante. A dificuldade deste esquema é que deixa o médico de fora. Remete-o para a
doenca especifica, para o distanciamento patolégico no que se refere ao doente, para a sua

percecdo de um tudo incompleto. Transforma-se numa maquina trabalhando no vazio. As
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perguntas do paciente ainda se repercutem construindo no seu estetoscépio porque elas
constituem a parte integrante da doenca. O paciente padece de necessidade terminal de fazer
perguntas, a sua alma esta a fibrilar.

Para ajudar o médico a aceder ao doente e para auxiliar o doente aderir ao médico, é
atmosfera do hospital tinha de sofrer uma modificacao. Devia perder o caracter de laboratério e
adquirir uma feicdo teatral o que era pertinente, uma vez que nao ha outro lugar no mundo
onde se possa encontrar mais matéria dramatica. A atmosfera de laboratério remonta
provavelmente a ideia de assepsia, a prevencao do contagio. Nos primeiros tempos, o paciente
estava protegido pelo ambiente esterilizado do hospital. S6 que a esterilizagdo foi longe
demais. Também esterilizou 0 pensamento do médico. Esterilizou toda a experiéncia do doente
no hospital. Esterilizou o préprio conceito de doenca a tal ponto, que ndo podemos permitir que
0S N0Ss0s pensamentos conspurcados se apossem dele. Mas o doente precisa do contagio da
vida. A morte é esterilizacao derradeira.

Descobri uma excecao interessante a esta distancia entre o0 médico e o doente. Foi,
imagine-se, na urgéncia do hospital. Depois da citoscopia, a minha algalia entupiu-se, A meio
da noite, por formacdo de codgulos sanguineos e senti-me bastante mal. Parecia-me que ia
explodir. Chamei o urologista substituto e ele aconselhou-me a ir & urgéncia para que
desobstruissem a minha algdlia. Quando cheguei, fui recebido com calorosa solicitude por um
jovem interno e uma lindissima enfermeira. Ambos levaram a minha algdlia ndo uma, mas
vérias vezes, para ter a certeza de que estava tudo bem. Ouviram atentamente o meu relato
ditirambico daquilo que eu sentia quando esvaziava a bexiga. Enquanto a enfermeira ajustava
com cuidado adesivo que fixava algalia a minha coxa, apareceu o médico supervisor.
Identificara 0 meu nome por o ver no jornal um trabalho e disse que tinha tido muito prazer em
conhecer-me. E quase entonteci de alivio e gratiddo, agradecendo mais uma vez a toda a
gente e apertando de méos a torto e a direito. S6 muito mais tarde descobri o que fazia com
gue o ambiente deste espaco fosse tdo diferente do cenario tipico do hospital. Penso que a
razao residia no facto de aquela area ser urgéncia, a linha da frente da medicina. Os médicos e
as enfermeiras ainda perspetivavam a doenga como um incidente, uma crise emocional. Por
outro lado, s6 me atenderiam uma vez. Eu era uma ocorréncia, nao havia perigo de ficar em

comigo as costas. Todos o0s casos de urgéncia sdo, neste sentido, excecionais e isto permite
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que o pessoal de servico se comporte com naturalidade. Nao a burocracia. Eu ndo era um
doente na verdadeira acecdo da palavra, Mas sim uma pessoa com necessidades especificas
e que ele entrar a vinda de fora. Nao obstante todos os horrores fortuitos, o servigo de urgéncia
€ como um desafio terapéutico, um improviso continuo.

Nao se pode salvar toda a gente, mas a postura do médico € determinante para
minorar a doencga e, na medida em que 0 médico interage com o paciente, pode salvar-se a si
proprio. Contudo tem, em primeira instancia, de reverter a sua condi¢do de estudante, tem de
dissecar o cadaver da sua identidade profissional, tem de se capacitar de que o seu siléncio e
neutralidade séo antinaturais. Sera preciso renunciar a parte da sua autoridade em troca da
sua humanizacdo. E, como era do conhecimento dos médicos de familia dos tempos de
antanho, esta troca ndo constituia um mau negécio. Ao aprender a falar com os doentes, o
médico pode redescobrir gosto do seu trabalho. Tem muito pouco a perder e tudo a ganhar
guando permite que o doente se instala no seu coracdo. Se o fizer, médico e doente podem
partilhar, como s6 alguns raros. A estranheza, o terror e a exaltacdo de se encontrarem no

equilibrio precario e estavel entre o natural e o sobrenatural.®?**»

%2 Traducdo de Maria Salomé Machado; *Traduzido de: (1992). Intoxicated by My lliness and

Other Writings on Life and Death [Intoxicado pela minha doenca e outros escritos sobre vida e
morte], comp. and ed. Alexandra Broyard, foreword Oliver Sacks (New York: Fawcett
Columbine), 49-57. Excerpt from Intoxicated by My Iliness and Other Writings on Life and Death
by Anatole Broyard, copyright 1992 by the Estate of Anatole Broyard. Used by permission of
Clarckson Potter/Publishers, an imprint of the Crown Publishing Group, a division of Random

House LLC.
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4.3 A VULNERABILIDADE, A FRAGILIDADE E A FINITUDE EM SARAH
GABRIEL, «<COMENDO ROMAS»

O excerto que agora transcrevemos esta contido na mesma antologia (Contar) com a
Medicina®®®. As categorias que pretende ilustrar no nosso estudo s&o: a vulnerabilidade, a
fragilidade e a identidade. A pessoa vulneravel, o corpo fragil, doente e incapacitado. A familia.
A genética? A feminilidade? A estranheza de si. A dor, o sofrimento e a fragilidade do corpo
como «diminuicdo do ser». A pessoa na sua totalidade, a doenca, a fragilidade da vida, a
angustia, a vergonha, o medo, a esperanca e o nada. A finitude e a precariedade da vida. O
sentido, o encontro, a aceitacdo, a serenidade ou o nada, a soliddo, o vazio, «o absurdo»? Os
olhos da pessoa doente e os outros olhos? O vazio existencial e as relacdes com o outro e com
0S outros?

“Sarah Gabriel é jornalista, estudou Literatura Inglesa em Oxford e Escrita Criativa na
Universidade de East Anglia, em Inglaterra. Como ela prépria observa, embora desejasse
escrever romances sobre relacdes familiares, a realidade sobrepds-se a ficcdo e tornou-se
conhecida como autora de Eating Pomegranates: A Memoir of Mothers, Daughters and Genes
(2009), as suas memorias do cancro de origem genética que ja vitimara a mae aos quarenta e

dois anos e que atinge Gabriel aos quarenta e quatro anos®*"”.

Esta é uma histéria intensa de memodrias, de luto e simultaneamente de gestdo de uma
heranca genética, potencialmente fatal. A familia, a doenca, a morte, a perda e a luta pela
sobrevivéncia, do passado e do futuro, a genética das geracdes futuras: as minhas filhas terdo
de passar pelo mesmo? Descreve a vivéncia da autora, o sofrimento fisico e psicolégico, no
processo de doenca: o cancro da mama. E uma vivéncia intensificada pois, depois de ter ficado
orfd na adolescéncia — a mae morrera aos 42 anos, com cancro dos ovarios — tem duas filhas,

ainda criangas pequenas, e depara-se na luta pela sobrevivéncia de um cancro da mama,

%26 FERNANDES, Isabel; CABRAL, Maria de jesus et al (Org.) — Contar (com) a Medicina.
Edicdes Pedago, LDA e Centro de Estudos Anglisticos da Universidade de Lisboa. ISBN: 978 —
989 — 8655 — 51 — 6. Lisboa. Marco de 2015. p.61-66.

%27 |dem, p.61.
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“detetado um ano depois de Ihe ter sido diagnosticada a mesma mutagao do gene BRCA1 e de
se ter submetido a uma remocéo preventiva dos ovarios, dadas as elevadas probabilidades de
contrair a mesma doenca da mae®?®”.

O sofrimento na perda da sua mée ensinou-a a ver «0s encantos da felicidade
simples»; contudo, verificou que, apesar de ser possivel ultrapassar a perda de um familiar,
néo é possivel fugir do seu legado genético. Ter o mesmo diagndstico que vitimou a mée levou-
a a escrever esta histéria e a partilhar o impacto do DNA nas gerac¢fes passadas e futuras da
sua familia e de outras familias. O medo da perpetuacado genética fa-la nem querer olhar para
as filhas, ndo as quer abandonar, tal como aconteceu consigo, ver a sua mae partir tdo cedo.

O excerto que ftranscrevemos foi “retirado do décimo e antependltimo capitulo,
intitulado "The Beast is Born". A narrativa, até entdo na primeira pessoa, adota aqui a terceira
pessoa e a perspetiva de "Beast", ou "Monstro". A proximidade fonética entre "Beast" [besta,
Monstro] e "breast" [mama] ndo € reproduzivel em portugués e a estranheza sugerida pela
indefinicAo pronominal inglés ("Beast" é feminino-masculino ou neutro, ora "s/he", ora,
sobretudo, "it") é transferida para a omissdo do género em portugués. Monstro, essa criatura
nao humana ou desumanizada que obriga a palavra A aventurar-se para além do comummente
partilhavel, sugere o sentimento de alienacdo suscitado pela doenca, a transformacéo de um
"eu" reconhecivel num ser incerto e estranho a si mesmo e a comunidade humana. E, no
entanto, por entre o torpor, Monstro alberga a memoria de um "eu" que sente que a ligagao

consigo, com os demais humanos, com a natureza, com a vida enfim, se quebrou. Tal como o

ato de narrar, a memoria dessa ligacéo € simultaneamente fio de dor e de esperanca”.

Excerto:

«Tém de perceber que Monstro tem modos muito pouco ortodoxos. Passa a maior
parte do tempo na cama; acorda, de manha, com letargia, erguendo o peso morto do corpo
suado enquanto se liberta de uma amalgama de sonhos. Que sonhos sdo estes? Coisas
vergonhosas, degradantes. Sexo, sera? Monstro também teve infancia e juventude. Todos os
velhos amigos vém fazer uma visita: velhos amantes, velhas casas, maes mortas, animais de

estimacdo mortos. VEm todos em procissdo. Monstro acorda todos os dias de rastos, a conta

%28 |dem, p.61-62.
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destas viagens ao passado.

No andar de baixo ouve-se o bulico da vida familiar. Monstro ja fez parte dela, mas ha
muito que a abandonou. Aquele a quem Monstro costumava chamar marido — s6 Deus sabe
como € que conseguiu agarrar um exemplar daqueles — esfalfa-se para educar duas criangas
sozinho. Nao Ihe é facil. Saem de casa de manha no meio de muita berraria e portas a bater.
Geme, arranha, empurra, bate. E a cabeca de Monstro a latejar.

Ouvem-se, por fim, passinhos rapidos pela escada acima.— Adeus, Mama! — Diz uma
criatura de rosto oval e casto de cabelo dourado que parece saido de um quadro do século XV.
— Tchau tchau, Mama! — Diz outra, com cara de anjo. Parecem estar a espera de alguma
coisa; continuam a pé da sua cama. — Adééchhh...— responde Monstro, a lingua feita uma
tabua, esforcando-se por articular os fonemas. Vira a cabega, tentando ndo contaminar os
anjinhos com o seu bafo fedorento.—Adééchhh...Adééchhh..."

De vez em quando Monstro levantas. — Levontooor. Agooora. Asse. Freeesco.
Boooom. Levontooor — grunhe, enquanto se destapa. Mas nao € um movimento enérgico; nao
atirou com o edredao para a frente. Agora tudo é lento, muito lento. As moléculas de veneno
estdo a chegar ao ndcleo das células. Nada cresce, nada se reproduz. Estamos a voltar a
estaca zero.

Monstro arrasta-se até ao armario para ir buscar a roupa. Ao abrir as portas tem uma visédo
desconcertante. Toda uma panédplia de coisinhas bonitas, coloridas e sofisticadas: blusdes
justos, casacos de malha cruzados, calcas de ganga colantes e blusas aos folhas. Vestidos,
cintos, botas de tacao alto.

Pode |4 usar essas coisas! A blusa branca ficaria macabra na sua pele, como n' A morte e a
donzela. A tunica de cores vivas morreria sobre as ruinas do seu peito. E talvez outras
pessoas, mesmo carecas, ficassem bem com casaquinho de malha de gola tigresse, mas
nunca Monstro. S6 consegue pensar "Que nojo!", como dizem os adolescentes, pavoneando-
se pela rua com os seus auscultadoreszinhos e cintos da moda. "Mas que nojo!"

Apetece-me chorar a propria sorte. Depois de tanta humilhacdo, sé te faltava ter de
vestir os destro¢os do seu corpo. Agarra numas velhas calgas de gravida de cintura elastica e
enfia uma camisola sem sequer reparar na cor. Monstro s6 queria fugir do quarto sem ter de

voltar a ver-se ao espelho. Mas alto |a: ainda falta a cabeca. Se sair assim, vai ser alvo de
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olhares. A careca nunca foi um ato neutro. E um simbolo: de devocao religiosa, de humilhacéo
de guerra, de subversdo sexual. Uma mulher careca tem um peso ainda maior.

Uma pessoa doente. Estara a morrer? Quanto tempo é que...?, pensardo. Antes de chegar a
meio da rua, ja Monstro tera sucumbido ao desgaste emocional deste interrogatério diabdlico.

Decide, entdo, ir buscar a peruca; a linda peruca de cabelo natural que uma amiga Ihe
levou ao hospital logo que se soube o diagnéstico. Monstro enfia toca de nylon, ajustando boa
bem a cabeca e liberta as belas madeixas loiras. Mas néo; também n&o da. O comentério de
alguém ecoa-lhe na cabeca: "Devia ser o de uma russa ou polaca que vendeu o cabelo para
sustentar a familia". Ao que isto chegou: Monstro, outrora jovem, outrora atraente, e agora um
velho vampiro sexual a emperiquitar-se com o cabelo de uma rapariga.

Quando Monstro sai a rua (de lenco azul com um padrdo berrante aos losangos para
desviar a atencdo da cara), Reina a calma. Estamos a meio da tarde: as criancas estdo na
escola, os adultos capazes no trabalho, as donas de casa nos seus lares ou a inspecionar os
corredores do supermercado. Que alivio. Ultimamente a interagdo com a espécie humana tem-
se revelado demasiado dificil para Monstro, que a evita a todo custo.

Vai a cambalear até ao parque, num andar arrastado. Pisa, arrasta. Pisa, arrasta. A sua
preocupacdo principal € conseguir chegar ao fim da rua sem dar de caras com o vizinho, tarefa
cumpre sem percal¢os. Mas agora falta-lhe atravessar a larga estrada que da para o parque.
Para no passeio a olhar os carros. Vém tdo depressa que Monstro nem consegue dar conta
deles. Vém dois juntos, um atrds mais afastado, a seguir a um interlidio prolongado e depois
vém trés quase de seguida. Passado algum tempo, Monstro apercebe-se de que ja varias
pessoas atravessaram enquanto estava parado a espera. De repente, ouve-se 0 grito de uma
crianca pequena a descer um escorrega; Monstro julga que alguém esta a gritar que se
despache e apressa-se a sair do passeio.

Mas escolheu 0 momento errado. Um carro chia uma travagem brusca, seguido pelo de
tras. Ouve-se uma buzinadela estridente. — xxxxx-se! — vocifera o condutor da frente, atras do
para-brisas. Monstro tem o coracdo a mil. Sente a adrenalina a disparar e avanca, trépego,
para a frente. Ou, pelo menos, tenta. O problema é que os musculos ndo respondem. Ha
demasiado veneno e os impulsos nervosos estdo bloqueados; a informacdo ndo consegue

passar. Em péanico, Monstro caminha tropegamente para a esquerda, tentando fugir do carro do
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condutor enraivecido.

O condutor ndo percebe porque é que Monstro se estd a desviar para a esquerda em
vez de atravessar diretamente a estrada, pelo que mantém o punho enterrado na buzina. A
buzinadela ecoa pela rua fora. Corvos debandam das arvores. Do cimo do escorrega, a crianga
volta-se para olhar. Monstro alcanca a rotunda central, aquela que na Primavera se enche de
narcisos. Realmente, pensa para com os seus botdes, dado estado a que isto chegou, precisa
de ajuda para atravessar a estrada.

No parque, um velhote passei 0 cdo. Uns quantos adolescentes jogam com uma bola
de futebol, passando-a uns aos outros por sobre a ladeira verdejante. Monstro segue o
caminho que atravessa a parte mais elevada do parque, de onde se tem uma vista que apanha
os pinaculos de Oxford: St. Mary's, a igreja da Universidade, os pinaculos de agucar em pé da
Biblioteca Bodleian, a bela lanterna da Radcliffe Camera.

Monstro detém-se em frente de uma fileira de carvalhos. Fixa-se num que é
especialmente elegante, com as suas abébadas de folhas verdejantes e a sua casca enrugada.
Enquanto se entretém olhar, uma aragem sopra as folhas de um dos ramos mais baixos,
levantando-as. Ouve-se o rumor tenso das folhas que vai passando de um ramo para o outro
até que toda a arvore € possuida por um climax sonoro que brota de todas as partes.

Noutros tempos, Monstro ficaria maravilhado com este momento. Talvez até sentisse
um remexer equivalente dentro do seu proprio corpo, uma espécie de danca interior. Talvez até
tentasse encontrar palavras para o descrever. Agora, porém, esta parado em frente a arvore,
sem qualquer sensacgdo. Nada de nada.

E como se arvore estivesse embalada em filme da copa a raiz, cada folhinha
embrulhada. Monstro ndo lhe consegue tocar. Ndo a consegue sentir. Nao a consegue cheirar.
E incapaz de qualquer ligag&o.

Os rapazes correm atras da bola pela relva fora. Sobem e descem que nem maquinas,
as pernas a rodopiarem mecanicamente como rodas, Como nas tiras de banda desenhada.
Para que é que fazem aquilo?

Diante do Carvalho, incapaz de qualquer sensacdo, Monstro reconhece que algo se
quebrou. Separou-se da prépria vida. Nao ha lugar para ele neste belo dia de verao, de relva,

de céu, de folhas. Vai-se embora do parque e comeg¢a a cambalear um abaixo. Pisa, arrasta.
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Pisa, arrasta. A meio do caminho, ouve o ranger da porta do vizinho. Que horror! Monstro
desata a correr rua acima escondido pela sebe e fecha bruscamente a porta da entrada.
Gracas a Deus! De volta ao quarto, despe o lenco e as roupas desconfortveis e desliza o
corpo por entre os lengéis. Ouve o som familiar do ramo de freixo a bater na janela. Monstro

fecha os olhos. Quer que tudo desapareca... tudo. Como se nunca tivesse existido®® *»

4.4 A RELACAO, A EMPATIA, E O SENTIDO EXISTENCIAL EM PAUL
KALANITHI (1977-2015), «WHEN BREATH BECOMES AIR»

“Quao pouco sabemos nés, médicos dos infernos, a que sujeitamos os doentes!” Paul

Kalanithi®*°

Os excertos que agora transcrevemos esta contido na obra de Paul Kalanithi, «When

631 632

Breath Becomes Air», [Antes de Eu Partir’""], Traducdo de Teresa Carvalho™*. “Eu era interno
de neurocirurgia a iniciar o meu ultimo ano de formacdo. Ao longo dos Ultimos seis anos,
examinara dezenas de tomografias idénticas, na remota eventualidade de que determinado
procedimento pudesse beneficiar o doente. S6 que esta tomografia era diferente: era minha.
Nao estava na sala de radiologia, usando o meu pijama cirdrgico e bata branca. Envergava
uma bata de doente, estava ligado a um acesso intravenoso...”, 1é-se ao abrir o livro que nos
fala, de uma forma clara, intensa, apaixonada e habil sobre a vida, os sonhos, a familia, a

medicina, a doenca e a morte. Paul Kalanithi (1 de Abril de 1977- 9 de Marco de 2015) era

neurocirurgido e escritor. Cresceu em Kingman, no Arizona, licenciou-se pela Universidade de

%2 Traducado de Teresa Miguens Cardoso; *Traduzido de: (2009; 2010). Eating Pomegranates:

A Memoir of Mothers, Daughters and Genes (London: Vintage), 234-238.
%30 KALANITHI, Paul, - Antes de Eu partir, Traducdo de Teresa Carvalho. Edicdes Saida de
Emergéncia, 12 Edi¢do: Abril de 2016, p.104.

%31 |dem, p.91-100; 127-131.
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KALANITHI, Paul, - Antes de Eu partir, Traducdo de Teresa Carvalho. Edi¢bes Saida de

Emergéncia, 12 Edicdo: Abril de 2016, 222p.
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Stanford com um bacharelato e mestrado em Literatura Inglesa e um bacharelato em Biologia
Humana. Tinha um mestrado em historia e Filosofia da Ciéncia e Medicina, pela universidade
de Cambridge. Licenciou-se com louvor pela Faculdade de Medicina de Yale, onde foi
empossado na sociedade de honra médica norte-americana Alpha Omega Alpha. Regressou a
Stanford para completar o seu internato em cirurgia Neuroldgica e integrar um programa de
poés-doutoramento em Neurociéncia, durante o qual recebeu o mais alto galarddo de
investigacdo da Academia Americana de Cirurgia. Paul Kalanithi Morreu em Margo de 2015.
Escreveu a presente narrativa como se de um diario se tratasse, dedica-a a sua filha de apenas
8 meses. A narrativa é composta por duas partes: 1. De perfeita Salude Comeco; 2. Que Sé a
Morte me Faca Parar. No prélogo conta-nos o momento em que recebeu o diagnéstico e como
momento mudou toda a sua vida. A morte, tdo familiar ao longo de toda a sua carreira
profissional como neurocirurgido, batia-lhe agora a sua porta. O Epilogo € escrito por Lucy
Kalanithi, sua esposa, apds a sua morte. A narrativa conta-nos todo o seu percurso atraves da
medicina, da investigacdo, das suas competéncias enquanto médico e humanista e,
repentinamente da sua passagem para o outro lado da bata, como doente com cancro do
pulméo em estadio IV que procura viver até a morte.

Como disse a sua esposa, huma entrevista ao semanario expresso, “é o relato de um
neurocirurgido que confronta a sua mortalidade, um amante da literatura e um doente terminal.
Ele fala da relagdo médico/paciente estando dos dois lados, fala de medicina e tenta dar

significado ao sofrimento®®”.

Na primeira parte da obra, Paul conta-nos os momentos mais marcantes da sua
infancia, adolescéncia e reconhece que o seu interesse pelo sentido da vida e da morte, pelas
relacbes humanas e «pelas oportunidades de encontrar respostas que ndo se encontram nos
livros”, existiu desde sempre. Um amante da literatura que via “a linguagem como uma forga
quase sobrenatural, existente entre as pessoas [...] Uma palavra significava algo apenas entre

pessoas, e o sentido da vida, a sua virtude, tinha algo a ver com a profundidade das relacdes

633 Entrevista publicada em 23.04.2016; Disponivel em:

http://expresso.sapo.pt/sociedade/2016-04-23-Foi-a-morrer-que-ele-nos-ensinou-a-viver
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834 Relata os acontecimentos da sua vida médica com delicadeza, suavidade e

que formamos
precisdo. O primeiro doente, o primeiro parto, a primeira cirurgia, a primeira morte, as relacées
gue construia com os seus doentes e familia, a forma como comunicava e envolvia 0s seus
doentes em todo o processo, a empatia e a compaixao, 0 amor que dedicava a sua carreira e a
medicina como uma verdadeira arte do cuidar humano.

Para este neurocirurgido as relagbes humanas, a empatia, a atitude compassiva e a
compreensao do sentido Ultimo da vida e da existéncia humana eram um verdadeiro desafio:
«a experiéncia direta das questdes de vida e morte era essencial para gerar opinides morais
substanciais a seu respeito”, “quando ndo ha lugar para o bisturi, as palavras sdo o Unico
instrumento do cirurgido”, “antes de operar um doente ao cérebro tenho primeiro de entender a
sua mente: a sua identidade, os seus valores”.

Na segunda parte a narrativa da-nos a conhecer, conduzidos com emocgéo, sentimento,
intensidade e clareza pela méo do autor, a sua vida apés o diagndstico. O momento em que,
como o proéprio o descreve, comegou a olhar o mundo numa dupla perspetiva, “a ver a morte
simultaneamente como médico e doente”. Essa dupla condicdo permitiu-lhe, e permite-
nos a nos, um «ouvir com outros olhos», oferece-nos a oportunidade de compreender a relagédo
entre os diferentes elementos do exercicio da medicina, em oncologia, e o outro lado da bata, a
pessoa doente, com os olhos de um profissional. Por esta razdo selecionamos dois excertos
para transcrever. O primeiro foi retirado da primeira parte da narrativa e corresponde a
ilustracdo de duas das categorias aqui apresentadas, a «relagdo» e a «empatia», onde
podemos compreender os valores que pautavam a pratica profissional deste neurocirurgiao. O
segundo excerto foi retirado da segunda parte da narrativa e corresponde a mudanca de lugar
do narrador, de médico para doente, e onde podemos compreender o caminho do autor
através da vivéncia da sua doenca, o encontrar 0 sentido e 0 que é mais importante, nas
diferentes fases, a terceira categoria em andlise. O significado da esperanca e as expectativas.

Paul procurou, a cada momento, encontrar um sentido: o regresso ao hospital e a cirurgia, a

escrita da presente narrativa, o nascimento da sua filha, o «estar vivo até a morte».
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Primeiro Excerto®®:

“[...] Entre tragédias e fracassos, temia estar a perder de vista a singular importancia
das rela¢cdes humanas, ndo entre doentes respetivas familias mas entre médico e doente. A
exceléncia técnica ndo gostava. Como médico interno, o meu mais alto ideal ndo era salvar
vidas — todos morremos mais cedo ou mais tarde — mas guiar um doente ou familia para o
entendimento da morte ou doenca. Quando chegam doente com uma hemorragia cerebral
fatal, a primeira conversa com 0 neurocirurgido pode para sempre colorir a forma como a
familia recorda a morte, de um pacifico deixar ir ("Talvez fosse chegado o seu tempo") até uma
ferida aberta de rancor ("Aqueles médicos ndo deram ouvidos! Nem sequer tentaram salva-
lo!"). Quando ndo ha lugar para o bisturi, as palavras s&o Unico instrumento do cirurgido.

Pois por entre o sofrimento Unico invocado por um grave dano cerebral, sofrimento
frequentemente mais sentido pelas familias do que pelos doentes, ndo sao apenas 0s médicos
gue ndo veem o seu pleno significado. As familias que se rednem em torno do seu ente
qguerido — o seu ente querido cuja cabeca rapada contém um cérebro maltratado — néo
reconhecem em geral 0 seu pleno significado, tdo-pouco. Veem o passado, a acumulacéo de
memoérias, o amor ainda sentido de fresco, todos representados pelo corpo diante deles. Eu
vejo os futuros possiveis, os ventiladores acoplados através de uma abertura cirdrgica no
pescoco, o liquido pastoso que corre através de um orificio no abdémen, é possivel longa,
penosa e apenas parcial recuperagdo — ou, por vezes mais provavel, ou ndo regresso de todo
da pessoa que recordam. Nestes momentos, eu ndo agia, como fazia a maior parte das vezes,
como inimigo da morte, mas como seu embaixador. Tenho de ajudar aquelas familias a
entender que a pessoa que conheciam — o ser humano pleno, vital e independente — vivia
agora apenas no passado e que eu precisava de informacéo da parte delas para perceber que
espécie de futuro ele ou ela quereria: Uma morte serena ou a suspensao entre sacos de fluidos
a entrar, outros a sair, persistir néo obstante a sua incapacidade de lutar.

Houvesse eu sido mais religioso na minha juventude, poderia ter-me tornado pastor
sacerdote, pois fora o papel pastoral sacerdotal que eu buscara.

Com o meu renovado foco, o consentimento informado — ritual através do qual um

%% KALANITHI, Paul, - Antes de Eu partir, Traducdo de Teresa Carvalho. Edicées Saida de

Emergéncia, 12 Edicao: Abril de 2016, p.92-100.

277



doente assim um pedaco de papel, autorizando a cirurgia — tornou-se nao é um exercicio
juridico de nomear os riscos todos o mais rapidamente possivel, como a locucdo de um
anuncio a um novo farmaco, mas uma oportunidade de forjar uma alianca com semelhante em
sofrimento: Aqui estamos juntos, e aqui estdo as vias de procedimento — promete dialogo, o
melhor que me for possivel, para o outro lado.

Por esta altura do meu internato, estava mais eficiente e experiente. Podia finalmente
respirar um pouco, ndo tentando ja aguentar-me pela minha vidinha. Aceitava agora plena
responsabilidade pelo bem-estar dos meus doentes.

Os meus pensamentos viraram-se para 0 meu pai. Como estudantes de medicina, eu e
Lucy assistiriamos as suas rondas hospitalares em Kingman, vendo como ele providenciava
conforto e leveza aos teus doentes. A uma mulher, recuperando de um procedimento cardiaco:
— Tem fome? O que |Ihe posso arranjar para comer?

— Qualquer coisa — dissera ela. — Estou esfomeada.

— Bem, que tal lagosta e bife? — Pegou no telefone e ligou para a sala de enfermagem. — A
minha doente precisa de lagosta e bife... jal — Virando-se para ela disse com um sorriso:— Ja
vem a caminho, mas pode parecer-se mais com uma sanduiche de peru.

As faceis ligagbes humanas que ele criava, a confiangca que instalava nos seus
doentes, foram inspiragdo para mim.

Uma doente de trinta e cinco anos estava sentada na sua cama na UCI, com uma expresséo
de terror no rosto. Andava a fazer compras para o aniversario da irma quando for acometida de
uma convulsdo. Uma tomografia mostrou que um tumor cerebral benigno estava a pressionar-
Ihe o lobo frontal direito. Em termos de risco operatério, era o melhor tipo de tumor que se
podia ter; a cirurgia eliminaria quase de certeza as convuls@es. A alternativa era toda uma vida
dependente de téxica medicacdo anticonvulsiva. Mas eu bem via que a ideia de uma cirurgia
cerebral a aterrorizava, mais do que a maioria das pessoas. Estava sozinha e num sitio
estranho, tendo sido arrebatada do familiar burburinho de um centro comercial para os
alienigenas bipes e alarmes e odores antisséticos de uma UCI. Ela provavelmente recusaria a
cirurgia se eu me langasse num discurso detalhado de todos os riscos e possiveis
complicacGes. Poderia fazé-lo, documentar a sua recusa na ficha clinica, considerar-me

descartado do meu dever e passar a tarefa seguinte. Em vez disso, com a sua permissao, reuni
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a familia com ela, e juntos avaliamos calmamente as opcfes. Enquanto falavamos, vi a
enormidade da escolha que ele enfrentava encolher para uma decisao dificil mas inteligivel.
Fora ao seu encontro num espago em que ela era uma pessoa, e nao problema para resolver.
Ela escolheu a cirurgia. A operacao correu sobre rodas. Foi para casa dois dias depois e nunca
mais teve convulsées.

Qualquer doenga de monta transforma vida de um doente — com efeito, de uma familia
inteira. Mas as doencas cerebrais tem a adicional estranheza do esotérico. A morte de um filho
desafia ja universo ordenado dos pais; com mais incompreensivel € quando o doente esta
cerebralmente morto, o0 corpo morno, o coragao batendo ainda? A raiz de desastre reporta para
a explosdo de um astro, e ndo a imagem que melhor exprima a expressdo de olhos de um
doente a ouvir o diagnéstico de um neurocirurgido. Por vezes a noticia abala de tal modo a
mente que o cérebro sofre um curto-circuito elétrico. Este fendmeno € conhecido por sindroma
"psicogénica”, uma versdo aguda do desmaio que algumas pessoas experimentam a ouvir mas
noticias. Quando a minha mae, sozinha na universidade, sob o que o pai, que defender o seu
direito a instrucdo na india rural da década de 1960, morrer e finalmente apés uma longa
hospitalizacdo, sofreu uma convulsao psicogénica — que persistiu até regressar a casa para
assistir ao funeral. Um dos meus doentes, depois de ser diagnosticado com cancro cerebral,
entrou subitamente estado de coma ordenei uma bateria de analises, exames de imagiologia e
EEG, em busca de uma causa, sem resultados. O teste definitivo foi simplicissimo: levantei o
braco do doente acima da sua cara e larguei-o. Um doente em coma psicogénico conserva a
volicdo suficiente para evitar magoar-se. O tratamento consiste em falar de forma
tranquilizadora, até que as palavras estabelecam ligacéo e o doente acorde.

O cancro cerebral de surge em duas variantes: 0s cancros primarios, que tém origem
no cérebro, e as metastases, que emigram do outro lugar qualquer do corpo, em geral dos
pulmdes. A cirurgia ndo cura doencga, mas prolonga a vida; para a maior parte das pessoas,
cancro cerebral sugere morte no espaco de um ano, talvez dois. A Sra. Lee, nos seus
cinquenta e muitos, com olhos verde-palido, fora transferida para 0 meu servi¢o dois dias antes
vinda de um hospital préximo da sua casa, a cento e sessenta quildmetros de distancia. O
marido, com a camisa de xadrez metida para dentro das calcas de ganga engomadas, estava

postado ao lado da cama, a remexer na alianga.
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Apresentei-me e sentei-me, e ela contou a sua histéria: ao longo dos ultimos dias,
sentir um formigueiro na mao direita, e depois comecar a perder o seu controlo, até jaA ndo
conseguir abotoar a blusa. Fora as Urgéncias locais, temendo estar a ter um acidente vascular
cerebral. Ai tinham-lhe feito uma ressonancia magnética, e foi encaminhada para ca.

— Alguém a informou do resultado da ressonancia? — Perguntei.

— N&o. — A batata quente fora passada, como sucede frequentemente com noticias dificeis.
Por diversas vezes discutimos com o oncologista sobre a quem competia dar as noticias.
Quantas vezes fizera eu 0 mesmo? Bom, decidi eu, bem pode parar aqui.

— OK — disse. — Temos muito que falar. Se ndo se importa, pode dizer-me o0 que acha a
senhora que se passa? E-me sempre (til saber, para me assegurar de que n&o deixo nada por
responder.

— Bem, achei que era um acidente vascular cerebral, mas calculo... que ndo?

— Isso mesmo. N&o se trata de um acidente vascular cerebral. — Fiz uma pausa. Podia ver a
vastiddo do abismo entre vida que ela tivera na semana anterior e aquela em que estava
prestes a entrar. Ela e o marido ndo pareciam preparados para ouvir falar de cancro cerebral —
alguém estd? —, Pelo que comecei por dar uns passos atrds.— A ressonancia magnética
mostra uma massa no seu cérebro, que provoca 0s seus sintomas.

Siléncio.

— Quer ver a ressonancia magnética?

— Sim.

Abrir as imagens do computador a cabeceira da cama, apontando nariz, olhos e ouvidos para a
orientar. Depois subi para o tumor, um granuloso anel branco rodeando um nucleo negro
necratico.

— O que é isso? — Perguntou ela.

Pode ser qualquer coisa. Provavelmente uma infe¢do. S6 saberemos depois da cirurgia.

A minha inclinacdo para me esquivar a pergunta persistia ainda, para deixar que as suas
preocupacdes ao vias de pairassem pela cabega, livres.

— Nao podemos ter a certeza até depois da cirurgia — comecei —, mas parece muito com um
tumor cerebral.

— E cancro?
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— Mais uma vez, s6 teremos a certeza depois de ser removido E analisado pelos nossos
Patologistas, mas, se me fosse dado adivinhar, diria que sim.

Com base na tomografia, ndo havia duvidas na minha mente de que se tratava de um
glioblastoma — um agressivo cancro cerebral, do pior tipo. Contudo, avancei suavemente,
aproveitando as deixas da Sra. Lee e do seu marido. Tendo introduzido a possibilidade de
cancro cerebral, duvidava de retivessem muito mais. Uma terrina de tragédia convinha ser
dada as colheradas. Apenas uns poucos doentes e exigem saber tudo desde logo; a Maria
necessita de tempo para digerir. Nao fizeram perguntas quanto a progndésticos — ao contrario
dos traumatismos, em que se tem s6 dez minutos para dar explicacdes e tomar uma decisao
de monta, aqui podia deixar as coisas assentarem. Discutir em pormenor o que esperar para 0S
proximos dois dias: o que implicava a cirurgia; como reparariamos apenas uma pequena faixa
de cabelo para o manter cosmeticamente o coletivo; como braco dela ficaria provavelmente um
pouco mais fraco de seguida mas recuperaria forca depois; que se tudo correr bem, ela sairia
do hospital dentro de trés dias; que este era apenas o primeiro passo de uma maratona; que
era importante ter repouso; e que eu ndo estava a espera que eles retivessem fosse o que
fosse do que eu acabara de dizer e que falariamos de tudo outra vez.

Apés a cirurgia, falamos de novo, desta vez para discutir a quimioterapia, radioterapia e
prognostico. Primeiro, estatisticas detalhadas sdo para centros de pesquisa, num quarto de
hospital. A estatistica padrdo, a curva de Kaplan-Meier, Mé do nimero de doentes que
sobrevivem ao longo do tempo. E medida pela qual avaliamos o progresso, pela qual
entendemos a ferocidade de uma doenca. Para o glioblastoma, a curva cai abruptamente até
gue sou mais ou menos cinco por cento dos doentes se mantém vivos passados dois anos.
Segundo, é importante ser preciso, mas deve-se sempre deixar algum espagco para a
esperanca. Em vez de dizer " A sobrevida média € de onze meses" ou "Tem uma probabilidade
de noventa e cinco por cento de morrer no espaco de dois anos", dizia: "A maioria dos doentes
vivo desde muitos meses até dois anos". Esta era, para mim, uma descrigcdo mais honesta. O
problema é que nédo se pode dizer a uma doente especifica onde € que ela se enquadra na
curva: morrerd em seis meses ou sessenta? Acabei por acreditar que é irresponsavel ser-se
mais preciso do que se pode ser exato. Esses médicos apdcrifos que davam numeros

especificos ("O médico disse-me que tinha seis meses de vida"): quem eram eles, interrogava-
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me eu, e quem |lhes ensinava estatistica?

Os doentes ou pacientes, a ouvir as noticias, permanecem na sua maioria calados.
(Um dos primeiros significados de paciente, afinal de contas, € "alguém que sofre sem
reclamar".) seja por dignidade um choque, reina em geral o siléncio, pelo que pegar ha méo do
doente se torna 0 modo de comunicac¢do. Alguns endurecem de imediato (em geral, o conjuge,
ndo o doente): "Vamos lutar e vencer isto, doutor." O armamento varia, da oragdo a riqueza as
ervas medicinais e células estaminais. A mim, essa dureza parece-me sempre quebradica,
otimismo irrealista como Unica alternativa a esmagador desespero. Em qualquer caso, no
imediatismo da cirurgia, um ataque de atitude guerreira. No Bloco Operatério, o putrefato tumor
cinzento-escuro parecia um invasor nas carnudas e aveludadas convulsdes do cérebro, e senti
verdadeira raiva. (Apanhei-te, seu sacana, resmunguei em surdina). Remover o tumor foi
gratificante — sabendo embora que microscopicas células cancerigenas ja se tinham
espalhado através daquele cérebro aparentemente saudavel. A quase inevitavel recidiva era
um problema para outro dia. Uma colherada de cada vez. Abertura a relacionalidade humana
nao significa revelar verdades grandiosas da abside; significa ir ao encontro dos doentes onde
eles estdo, no portico ou na nave, e leva-los o mais longe possivel [...]".

Segundo Excerto®®:

“[...] Lentamente, neblina médica estava a dissipar-se — pelo menos agora tinha
informacéo suficiente para mergulhar na literatura. Conquanto os nimeros vocé nebulosos, ter
uma mutacdo EGFR parecia aumentar cerca de um ano de vida média, com o potencial de
sobrevivéncia a longo prazo; ndo a ter sugeria uma hipotese de oitenta por cento de morte no
espaco de dois anos. Clarificar o resto da minha vida ia ser um processo.

No dia seguinte, Lucy e eu fomos ao banco de esperma, para preservarmos gametas e
opgbes. Sempre planearamos ter filhos no fim do meu internato, mas agora... Os farmacos
para combater o cancro teriam um efeito desconhecido no meu esperma, pelo que para
mantermos a possibilidade de termos filhos, teriamos de congelar esperma antes de eu
comecar o tratamento. Uma jovem conduziu-nos através de uma variedade de planos de

pagamento e op¢cbes de armazenamento e formas legais de propriedade. Em cima da sua
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secretaria havia uma profusdo de panfletos coloridos sobre varios encontros sociais para
jovens com cancro: grupos de improvisacao, grupos de a capela, noites de microfone aberto, e
por ai fora. Invejei-lhes as caras felizes, sabendo que, estatisticamente, todos tinham
provavelmente formas de cancro altamente trataveis, e razoaveis expectativas de vida. Apenas
0,0012 por cento de pessoas de 36 anos contraem cancro do pulm&o. Sim, todos os doentes
de cancro sdo desafortunados, mas ha cancro, e hA CANCRO, e é preciso ser se realmente
desafortunado para ter o dltimo. Quando ela nos pediu que especificassemos o0 que
aconteceria com o esperma se um de nds " eventualmente morresse " — quem seria 0 seu
lugar o proprietario em caso de morte —, as lagrimas comecaram a rolar pelas fases de Lucy.

A palavra esperanga apareceu pela primeira vez em inglés ha cerca de mil anos,
denotando um misto de confianca e desejo. Mas o0 que eu desejava — vida — n&o era aquilo
em que estava confiante — morte. Quando falava esperanca, entdo, quereria eu realmente
dizer: "Deixar algum espaco para desejo infundado? " N&o. As estatisticas médicas ndo s6
descrevem numeros como sobrevida média, Como medem a nossa confianga nos nossos
nameros, com ferramentas como niveis de confianca, intervalos de confianca e limites de
confianca. Portanto quereria eu dizer: "Deixar algum espaco para um desfecho estatisticamente
improvavel mas ainda assim plausivel — uma sobrevida mesmo acima do intervalo de
confianga avaliado bem 95%? " Era nisso que consistia a esperanga? Poderiamos nos dividir a
curva em seccles existenciais, de "derrotado" a "pessimista", "realista”, "esperancoso” e
"delirante™? Nao eram os ndmeros apenas nimeros? Rendéramo-nos todos simplesmente a
"esperanca” de que cada doente estivesse acima da média?

Ocorreu-me que a minha relagcdo com as estatisticas de modificar assim que eu me tornara
uma.

Durante o meu internato, sentar-me com encontravas doentes e respetivas familias
para discutirmos prognosticos sombrios; € uma das tarefas mais importantes que se tem,
enquanto médico. E mais facil quando o doente tem noventa e quatro anos, se encontra nos
ultimos estdgios de deméncia e tem uma grave hemorragia cerebral. Mas para alguém como
eu — diagnosticado com um cancro terminal aos trinta e seis anos — ndo ha realmente
palavras.

Razdo porque os médicos ndo dao aos doentes prognésticos especificos ndo é
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meramente pelo facto de ndo poderem fazé-lo. Certamente, se as expectativas de um doente
estdo muito fora do limite de probabilidade — alguém que quando viver até aos 130, digamos,
ou alguém que pense gque eu estou as manchas benignas de pele séo sinais de morte iminente
—, aos médicos é confiado trazer as expectativas dessa pessoa para as areas da possibilidade
razoavel. O que os doentes procuram ndo € o conhecimento cientifico que os médicos
escondem mas a autenticidade existencial que cada pessoa deve encontrar por si prépria.
Mergulharmos demasiado profundamente estatisticas € como tentar saciar a sede com agua
salgada. Angustia de enfrentar a mortalidade ndo tem remédio na probabilidade.

Quando chegdmos a casa vindos do banco de esperma, recebi um telefonema a dizer

gue eu tinha, de facto, uma mutacéo tratavel (EGFR). A quimioterapia est4 a proposta de fora,
gracas fossem dadas, e o Tarceva, um pequeno comprimido branco, tornou-se o meu
tratamento. N&o tardaria comecar a sentir mais forte. E muito embora eu ja ndo soubesse
realmente o que isso era, senti-a: uma gota de esperanca. A neblina que envolvia a minha vida
dissipou-se uns centimetros mais e um farrapo de céu azul insinuou-se. Nas semanas
subsequentes, 0 meu apetite regressou. Ganhei um pouco de peso. Desenvolvi o caracteristico
acne agudo correlacionado com uma boa resposta. Lucy sempre adorara a maciez da minha
pele, mas agora estava toda marcada e, com os meus diluidores de sangue, constantemente a
sangrar. Qualquer parte de mim que se identificasse com beleza estava lentamente a ser
apagada — ora, honestamente, me alegrasse por estar mais feio e vivo. Lucy disse adorar a
minha pele na mesma, com acne e tudo, mas com quanto eu soubesse que as nossas
identidades derivam ndo apenas do cérebro, eu estava a viver a sua natureza personificada. O
homem que adorava fazer caminhadas, acampar e correr, expressava 0 seu amor por meio de
abracos gigantescos, lancava a sobrinha as gargalhadas no ar — e ser um homem que eu néao
era ja. Quando muito, podia avisar selo novo.
Na primeira das nossas consultas quinzenais, as discussdes entre mim e Emma tenderam do
aspeto médico ("Como estd a erupcdo cutdnea?') para um campo mais existencial. A
tradicional ladainha do cancro coragdo de que convém recolhimento, passar tempo com a
familia, aquecer os pés ao borralho — era uma opc¢ao.

— Muitas pessoas, uma vez diagnosticadas, deixam completamente o trabalho —

disse ela. — Outras focam-se nele em forca. Uma e outra coisa sao validas.
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— Eu tinha delineado a minha carreira de quarenta anos... Os primeiros vinte como
cirurgido-cientista, os Ultimos vinte como escritor. Mas agora que estou mais provavelmente
nos meus Ultimos vinte anos, ndo sei que tocar pra frente.

— Bem, isso néo lhe posso dizer — disse ela. — Posso apenas dizer que pode voltar
para a cirurgia se quiser, mas o Paul é que tem de descobrir o que é mais importante para si.

— Se eu tivesse alguma ideia do tempo que me resta, seria mais facil. Se tivesse dois
anos, escreveria. Se tivesse dez, voltaria para a cirurgia e ciéncia.

— Sabe que nem posso dar um ndmero.

Sim eu sabia. Competia-me a mim, para citar o seu tao repetido refrdo, encontrar os meus
valores. Parte de mim sentia que isto era uma desculpa: OK, estd bem, eu nunca dava
nameros especificos aos doentes, tdo-pouco, mas nao tinha sempre uma ideia de como o
doente se sairia? De que outro modo tomava eu decisfes de vida e morte? Entdo recordei as
vezes em que me enganar: a vez em que eu consegui uma familia a retirar o suporte de vida
ao filho, apenas para os pais aparecer em dois anos depois e mostrar um video dele no
YouTube a tocar piano, e me virem dar cupcakes em agradecimento por lhe ter salvado a vida.

As minhas consultas de oncologia eram as mais importantes de muitas novas consultas
com uma variedade de terapeutas de salde, mas ndo eram as Unicas. Por existéncia de Lucy,
comegamos a consultar uma terapeuta de casais especializado em doentes o que légicos.
Sentados no seu consultério sem janelas, em cadeirdes lado a lado, eu e Lucy detalhdamos as
formas como as nossas vidas, presente e futura, tinham sido fraturadas pelo meu diagnéstico,
e a dor de saber e ndo saber o futuro, a dificuldade de fazer planos, a necessidade de
estarmos presentes um para o outro. Na verdade, o que é que me ajudara a salvar 0 N0sSso
casamento.

— Bem, vocés os dois estdo a lidar com isto melhor do que qualquer outro casal que
conheci — disse a terapeuta no final da nossa primeira sessdo. — N&o estou certa de ter
quaisquer conselhos a dar-vos.

Ri-me quando saimos — pelo menos estava a distinguir-me em algo de novo. Os anos de
sacerddcio junto de doentes terminais tinham dado algum fruto! Virei-me para Lucy, esperando
ver um sorriso; em vez disso, estava a abanar a cabeca.

— Na&o percebes? — Disse ela, tomando a minha m&@o na sua. — Se somos 0S
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melhores nisto, isso significa que nada vai melhorar.
Se o0 peso da mortalidade ndo se torna mais leve, tornar-se-4 ao menos mais familiar?

Uma vez diagnosticado com uma doenga terminal, comecei a ver o mundo através de
duas perspetivas: comecava a ver a morte simultaneamente com médico e doente. Como
médico, sabia suficiente para ndo declarar "O cancro € uma batalha que eu vou vencer" ou
perguntar "Porqué eu?" (Resposta: Porque ndo eu?). Sabia muito sobre cuidados médicos,
complicagBes e algoritmos de tratamento. Depressa por ai com a minha oncologista e com o
meu proprio estudo que o cancro do pulmédo de estadio IV hoje em dia € uma doenca cuja
historia porventura estd a mudar, como a sida no final da década de 1980: vim de uma doenc¢a
rapidamente fatal mas com terapias emergentes que estavam, pela primeira vez, a providenciar
anos de vida.

Conguanto a formacéo com o médico e cientista me ajudasse a processar os dados e
aceitar os limites do que esses dados podia revelar sobre 0 meu progndstico, ndo me ajudava
enquanto doente. Nao me dizia nem Lucy se deveriamos avancar e ter um filho, o que significa
acalentar uma nova vida enquanto a minha esmorecia. Nem dizia tdo-pouco se devia lutar pela
minha carreira ou ndo, reclamar as ambicdes que tdo determinadamente perseguira durante
tanto tempo, mas sem a certeza do tempo para as completar.

Estou como os meus proprios doentes, tinha de enfrentar a minha mortalidade e tentar
perceber o que tornava a minha vida digna de ser vivida — e para o fazer precisava de ajuda
de Emma. Dividido entre ser médico e doente, mergulhado na ciéncia médica e regressando a
literatura em busca de respostas, lutava, ao encarar a minha prépria morte, por reconstruir a
minha antiga vida — ou talvez descobrir uma nova.

O grosso da minha semana era passado ndao em terapia cognitiva mas em fisioterapia.
Eu mandar a praticamente todos 0os meus doentes para a fisioterapia. E agora tava comigo
chocado com a dificuldade da mesma. Como médico, temos uma ideia do que é estar-se
doente, mas até termos passado por isso nds proprios, ndo sabemos realmente. E como
apaixonarmo-nos ou termos um filho. N&o valorizamos o monte de burocracia que vem por
arrasto, ou as pequenas coisas. Quando nos pdem a soro, por exemplo, podemos literalmente
sentir 0 gosto a sal quando comecam a fazé-lo correr. Dizem que isto acontece com toda a

gente, mas mesmo ao fim de 11 anos de medicina, eu nunca o soubera.
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Na fisioterapia, eu ndo levantava sequer pesos ainda, apenas levantava as pernas. Era
esgotante e humilhante. O meu cérebro estava em forma, mas ndo me sentia eu. O meu corpo
estava fragil e fraco — a pessoa capaz de correr meias-maratonas era uma memdaria distante
— isso, também, molda a nossa identidade. Uma dor de costas excruciante pode moldar uma
identidade; A fadiga e a nausea podem fazé-lo também. Karen, a minha fisioterapeuta,
perguntou-me quais eram os meus objetivos. Escolhi dois: voltar a minha bicicleta e voltar a
correr. Face a fraqueza, a determinacéo instalou-se. Dia apds dia, ative-me a ela, e cada
diminuto aumento de forcas alargava os mundos possiveis, as possiveis versées de mim.
Comecei a acrescentar repeticfes, pesos e minutos aos meus exercicios, puxando por mim ao
ponto de vomitar. Passados dois meses, conseguia sentar-me durante trinta minutos sem me

cansar. Pude comecar a ir jantar fora com amigos outra vez [...]”

45 O ENTRELACAMENTO DE FIOS CONDUTORES

As narrativas levaram-nos numa viagem ao mundo de cada uma das pessoas, cujo
entrelagamento acontece na experiéncia da doenca oncoldgica. Conhecer o outro enquanto
totalidade e singularidade, mas sobretudo na sua humanidade, é o desafio para compreender
os fios condutores que cada experiéncia, na doenca oncoldgica, encerra: da exigéncia ao
desafio e deste a oportunidade que o cuidar oferece a todo o ser humano, especialmente aos
profissionais de salde a trabalhar em oncologia no (re)conhecimento do outro e de si mesmo,
na permanente (re)descoberta do «estranho a si», da inquietagé@o interior e do espago de

aperfeicoamento, na abertura e acolhimento humano.

As categorias em analise, para cada narrativa, entrelacam-se em fios condutores da
andlise (Bio)Etica ao longo de todo o nosso estudo: “o consentimento informado, a
hospitalizagdo, o conhecimento cientifico, a relacdo médico/doente, a confianca, a
comunicacao, a vulnerabilidade, a fragilidade, a finitude, a relacdo com o outro, a empatia e o
sentido existencial”. A leitura dos excertos narrativos apresentados permitem-nos reconhecer

as dimensdes tedricas da nossa tese e identificar os fios condutores operacionais, comuns,
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essenciais a pratica do cuidar no contexto da doenca oncolégica. Nao vamos repetir os aspetos
da vulnerabilidade humana, da existéncia vulneravel e do impacto da doenca oncolégica no

agravamento dessa ja fragil existéncia.

A relacdo, o respeito, a empatia, a confianca, a compaixdo, a comunicacdo, a
presenca, a esperanca e o conhecimento, como resposta aos problemas que o ser humano
enfrenta, nos momentos de maior vulnerabilidade entrelacam-se procurando devolver o

humano que habita cada corpo fragil e em sofrimento.

Fernando Pess0a®®’ recorda-nos:

“Um ente, ou Eu, qualquer existe essencialmente porque se sente, e sente-se porque
se sente distinto de outro, ou de outros. Cada ente, visto que é o que € por natureza, e por
natureza sente que o é, tende a sentir-se o que é o mais completamente possivel; e, como o
gue se sente, 0 sente através de distinguir-se dos outros, e, portanto, de estar em relacdo com
outros, para sentir-se 0 que é o mais completamente possivel, deve sentir-se o0 que € 0 mais

relativamente, ou relacionadamente, possivel.

Para se sentir o que € o mais relativamente possivel, forca € que seja o mais relativo
ou relacionado que pode ser, e que seja assim relativo ou relacionado com a maior perfeicdo,
ou intensidade, possivel. Quer isto dizer que, para um ente se sentir 0 mais possivel a
si-préprio (0 que quer dizer, para ser o mais possivel ele-proprio) tem que sentir o mais
absoluta e puramente possivel a sua Relacdo. Ora a Relacdo s6 é absoluta quando é com
Todo o Relacionavel, e sé é inteira ou pura quando com cada relacionavel € o mais possivel, e

0 mais possivel sera o mais puramente possivel.

Assim, para se sentir puramente Si-préprio cada ente tem que estar em relagdo com
todos, absolutamente todos, os outros entes; e com cada um deles na mais profunda das
relagbes possiveis. Ora a mais profunda das rela¢des possiveis € a relagcdo de identidade. Por
isso, para se sentir puramente si-proprio, cada ente tem que sentir-se todos os outros, e

absolutamente consubstanciado com todos os outros.

%37 Textos Filoséficos . Vol. I. Fernando Pessoa. (Estabelecidos e prefaciados por Antonio de

Pina Coelho) Lisboa: Atica, 1968 (imp. 1993). p.36.
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Ora isto ndo pode implicar fusdo (de qualquer espécie) com 0s outros, pois assim o
ente ndo se sentiria a si-préprio: sentir-se-4 ndo-si-proprio, e nao si-proprio-outros. Para ndo
deixar de ser si-proprio, tem que continuar a ser distinto dos outros. Como, porém, nessa altura
do relacionar-se, os outros sdo outros-ele, para ser distinto dos outros, ele tem que ser distinto

dos outros-ele. Ser distinto dos outros-ele s6 pode dar-se sendo ele distinto de si-mesmo”.

A reIac;élo638 baseia-se na capacidade de nos interessarmos pelo outro, na sua
totalidade e na sua singularidade. “As relagbes sdo boas quando sao reciprocas. No amor, na
amizade, nas relagdes pessoais evoluidas, o mais importante é a pessoa”, adverte MATOS
(2017)639 e acrescenta: «ser suficientemente sensivel para aceitar por-se na pele do outro
paciente. E a chamada empatia, mas isso ndo chega. E por-se na pele do paciente e ter a
resposta afetiva adequada, que ndo seja culpabilizante nem desvalorizante (...) Em principio o
paciente tem sempre razao. Vamos ver é se essa razao € total ou ndo. Se ele fez qualquer

coisa, la tinha os seus motivos, a sua razao, antes de julgar pela minha razéo.»

O profissional inicia uma relacdo cativando a pessoa que esta doente e, portanto, cria

640

lacos™". Deste modo, os «lagos» criados sdo uma parte essencial na estrutura sobre a qual a

%% Anténio Coimbra Matos, um dos maiores nomes da psicanalise em Portugal descreveu

recentemente numa entrevista ao semanario expresso a «relagdo de qualidade — penso em ti».
Explica: “Ja reparou que quando os namorados se despedem no aeroporto ambos dizem: ndo
te esquecas de mim. E a importancia que o outro nos leva, que o outro pense em nds, que 0
outro exista. Ou que noés existimos para o outro. Durante muito tempo pensou-se que era a
introjec8o do objeto, tenho a minha méde, o meu namorado, dentro de mim. Mas mais
importante é eu ter a certeza que estou no interior do meu objeto, que a minha mae pensa em
mim, que o minha namorada pensa em mim. Chamo-lhe a constancia do sujeito no interior do
seu objeto. «Existo porque fui amado»”. In. MATOS, Antonio Coimbra, - Revista do

Expresso, Edicao 2312 de 18 de Fevereiro de 2017, p.57-65.

%% Ibidem.
%09 O célebre dialogo do principezinho e da raposa evidencia a importancia e significado de
criar lacos, podendo esta analogia ser aplicada ao contexto dos cuidados, ao encontro e a

relacdo estabelecida entre profissionais de salde — pessoa doente e sua familia/pessoas

289



significativas. Talvez possa parecer excessiva a transcricdo deste trecho, contudo, através
dele, numa linguagem simples e muito rica, podemos compreender a importancia da relagao e,
nesta, da confianca, para a obtencao de resultados positivos, em salde ou simplesmente no
percurso existencial individual, ou seja, para a realizacao dos valores individuais e, deste modo,
de cada ser. A este propésito recordamos, também, um estudo recente, que vem reforcar a
importancia da relacéo e da confianca, publicado no semanario expresso, a seis de Novembro
de 2016 (acessivel em: http://expresso.sapo.pt/sociedade/2016-11-01-Placebo-alivia-mesmo-
guem-sabe-que-e-falso) acerca do efeito placebo. Conforme pode ser lido: “a relagdo empatica
e de confianga entre o médico e o doente, e as expectativas positivas que geram a esperanca
de melhorar sdo alguns dos fatores na origem do efeito placebo. Por isso, Claudia Carvalho
considera que “formar os médicos em competéncias de comunicagdo podera aumentar o efeito
de qualquer prescri¢ao terapéutica, placebo ou medicamento”. O estudo vem, pela primeira vez
em Portugal, confirmar que o “placebo alivia mesmo quem sabe que é falso” e os “resultados
demonstram que a interacdo com o0 médico e as expectativas positivas podem ser suficientes
para aliviar sintomas”. Passamos ao dialogo de Saint Exupéry:

“(...) - Bom dia — disse a raposa.

- Bom dia - respondeu o principezinho com delicadeza. Mas ao voltar-se ndo viu ninguém.

- Estou aqui — disse a voz -, debaixo da macieira...

- Quem és tu? — disse o principezinho. — Es bem bonita...

- Sou uma raposa — disse a raposa.

Anda brincar comigo — propés-lhe o principezinho. — Estou t&o triste...

- Nao posso brincar contigo — disse a raposa. — Ainda ninguém me cativou.

- Ah! Perdéo — disse o principezinho. Mas depois de ter refletido, acrescentou:

- Que significa «cativar»?

- Tu ndo deves ser daqui — disse a raposa. — Quem procuras?

- Procuro os homens — disse o principezinho. — Que significa «cativar»?

- Os homens — disse a raposa — tém espingardas e cacam. E uma magada! Também criam
galinhas. ”

E o Unico interesse que lhes acho. Andas a procura de galinhas?

- N&o — disse o principezinho. — Ando a procura de amigos. Que significa «cativar»?
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vulnerabilidade e a autonomia se movem ao longo de todo o ciclo de vida — no tempo - e,
neste, especialmente nos acontecimentos da vida — da pessoa - que comprometem a
autonomia (doencga oncoldgica, dor, sofrimento) favorecendo ou amparando a vulnerabilidade
e, por conseguinte, recordando o cuidar como estrutura primordial da existéncia humana. No
sentido de Saint Exupéry, tal como no didlogo transcrito, até ao momento em que o doente
conhece o profissional que vai ocupar-se de si (conhecer, cuidar, consolar...), o profissional é
apenas um, entre centenas de batas brancas (uniformes profissionais) que passeiam pelo
servico, pela instituicdo. Anénimo, atarefado, desconhecido, impessoal, apressado. A partir do
momento em que se encontram, no contexto de uma relacdo terapéutica, torna-se «nico no
mundo»; é naquele(s) profissional(ais) que o doente procura ajuda para a sua dor, é nele(s)
gue acredita estarem as respostas que procura, as solucdes paras 0s seus problemas; é nas
suas palavras, olhar, gestos e todas as formas de comunicagdo que procura compaixao,
abrigo, atencdo, cuidado. E no seu olhar que procura reencontrar-se, reconhecer-se e
continuar o seu caminho, ter esperanca, seja na cura, no alivio da dor e do sofrimento, na

presenca, no acompanhamento (ndo ser abandonado), na realizacao Ultima dos seus valores e

- E uma coisa de que toda a gente se esqueceu — disse a raposa. — Significa «criar lagos...»

- Criar lagos?

- Isso mesmo — disse a raposa. — Para mim, ndo passas, por enquanto, de um rapazinho em
tudo igual a cem mil rapazinhos. E eu néo preciso de ti. E tu ndo precisas de mim. Para ti, ndo
passo de uma raposa igual a cem mil raposas. Mas, se me cativares, precisaremos um do
outro. Seras para mim tnico no Mundo. Serei tinica no Mundo para ti...

- Comeco a compreender — disse o principezinho. — Existe uma flor... creio que ela me cativou.

- E possivel — disse a raposa. (...) — Cativa-me, por favor — disse ela.

- Tenho muito gosto — respondeu o principezinho - , mas falta-me tempo. Preciso de descobrir
amigos e conhecer muitas coisas.

- S6 se conhecem as coisas que se cativam — disse a raposa. — Os homens ja ndo tém tempo
para tomar conhecimento de nada. Compram coisas feitas aos mercadores (...)". In. SAINT-
EXUPERY, Antoine de — O Principezinho — Traducdo de Alice Gomes. Colecéo lendas e

contos. 12 Edicdo na Veja, 1994. P4gs. 70 - 73
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%41 & dar continuidade ao

principios mais profundos. Ter esperanca. Querer viver até a morte
sentido da sua existéncia. Este encontro é reciproco e transforma-se numa alianca entre duas
partes e, nesta medida, tornam-se eternamente responsaveis, um pelo outro. Profissional e
pessoa doente partiham momentos de estreita proximidade, de unicidade, de grande

intimidade e intensidade na vida e na proximidade da morte®.

%1 Vivo até a morte, seguido de fragmentos, de Paul Ricoeur. Edicdes 70.Traducdo e notas:

Hugo Barros e Gongalo Marcelo. 2007. Este livro oferece-nos uma reflexdo sobre o morrer,
sobre o moribundo e a sua relacdo com a morte e, deste modo, uma reflexdo sobre a vida, em
si, e também da vida, apds a morte (ressurreicdo). Este estar «vivo até a morte» é recordado
na pagina 25, em nota dos tradutores, quando se referem aos escritos de Ricoeur, 0s
fragmentos, constatam uma «escrita simples, quase esquematica e menos elaborada do que
0s escritos editados pelo proprio». De acordo com o0s mesmos, este facto «revela a
especificidade deste importante testemunho de um Ricoeur a escrever em circunstancias
adversas mas esforcando-se por se manter vivo até a morte e provando, através do proprio ato
da escrita, a sua vontade de afirmacao da vida» e dirilamos nds, de ampliar essa vida para
além da morte, transferindo, como o préprio escreve «para 0s outros, 0s que me sobrevivem, a
tarefa de retomar o meu desejo de ser, 0 meu esfor¢o por existir, no tempo dos vivos». (pag.16)
«Por onde comecar esta aprendizagem tardia? Pelo essencial, desde logo?, pela necessidade
e dificuldade de fazer o luto de um querer-existir depois da morte?, pela alegria — nédo, antes,
pela boa disposicdo juntamente com a graca esperada de existir vivente [exister vivant] até a
morte.» (pag.33) Queremos também sublinhar uma das questées colocadas por Ricoeur e que
parece acompanhar a nossa reflexdo acerca da pessoa, do homem, da vulnerabilidade
humana: «O que é o homem para que tu te lembres dele?» (pag.30)

%42 Acerca deste acompanhamento, Ricoeur, em «Vivo até a morte, seguido de fragmentos, de
Paul Ricoeur. EdicBes 70.Traducdo e notas: Hugo Barros e Gongalo Marcelo. 2007» diz: «eis-
nos préximos do essencial, dessa experiéncia da pura bondade de existir, como se a
proximidade da morte fraturasse as limitagdes confessionais, libertasse as linguas nas quais as
nossas experiéncias mais profundas tiveram lugar. Os recursos da vida ultrapassam aqui as
preocupacdes individuais e abrem-nos através da compaixao, a esse desejo de ser que Sao 0s

outros seres. No entanto, ao mesmo tempo, aquele que morre fa-lo sempre sozinho, mesmo
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O imperativo da relagdo médico-doente é também confirmado por MOTA, Teresa®”
(2013: 119) lembrando que “o desinvestimento no reconhecimento do poder terapéutico Unico e
insubstituivel da presenca e do relacionamento do médico®* com o doente faz com gue o0s
profissionais que exercem medicina como trabalhadores por conta de outrem estejam cada vez
mais sujeitos a serem considerados pecas descartaveis, e as tentativas de condicionamento
com fins comerciais”. A mesma autora adverte também para os ganhos em saude provocados
pela relacdo e pelo efeito do contexto terapéutico do encontro: “quantas pessoas melhoram
porque estiveram com o0 seu médico, foram escutadas, acompanhadas, aconselhadas,
estimuladas, independentemente das prescri¢cdes efetuadas? Quantas pessoas tém beneficios
porque o0 médico é humano e um excelente placebo? Quantas pessoas podem assim dispensar

ou reduzir tratamentos dispendiosos e causadores de mais sofrimento?”

N&o estara a medicina a abandonar a esséncia do Ser humano e a sua prépria
esséncia enquanto ciéncia do conhecimento do homem? Assim, a Vulnerabilidade e a
autonomia ganham novos contornos no palco do cuidado, sendo necesséario que os holofotes
da bioética retomem a reflexdo e orientem o caminho de volta a pessoa ou na «luta pela

pessoa»®®.

guando ndo morre sozinho mas acompanhado até ao fim pela proximidade fraternal daqueles
gue na altura Ihe sédo verdadeiramente proximos» (p.14).

3 MOTA, Teresa Gomes — O Admiravel Placebo — Colecdo Novo paradigma. 12 Edicéo:
Novembro de 2013. ISBN 978 — 989 — 96780 — 4 — 0. Pags. 119 - 120

64 Esta autora, ao longo de toda a obra, por razbes de simplificacdo de linguagem, refere
frequentemente o termo «médico ou clinico» referindo-se aos profissionais de saude e
terapeutas em geral, e ndo exclusivamente aos médicos (MOTA, 2013: 21).

®5 VIDE: ANA ELISABETE FERREIRA:’A vulnerabilidade humana e a pessoa para o direito —
Breves notas”; In. RIDB, Ano 3 (2014), n.° 2, 1023-1053. Diponivel em: <http://www.idb-

fdul.com/ ISSN: 2182-7567>
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MOURA (2002)646 afirma, analogamente, que “de acordo com as modernas concegdes
holisticas, bio-psico-sociais, da medicina, para se poder ser Gtil a um paciente que se
apresenta pedindo o apoio dum clinico ou dum servico médico, torna-se necessario fazer a sua
historia biogréfica, conhecer «a sua circunstancia», penetrar na sua vida fantasmatica,
desenhar o quadro sociocultural em que ele se move e ter uma nogédo o mais completa possivel
do que representa para si a doenca e ainda que conceitos tem sobre a vida e a morte,
necessitando mesmo de chegar até aos seus ideais, aos seus anseios e projetos de futuro”.
Tal s6 é possivel com o conhecimento da totalidade da pessoa que se apresenta num servico
de oncologia, “daquela pessoa que é um todo no tempo e no espaco, que € uma histéria

situada num contexto, que é uma VIDA*".

A este prop0sito nunca € tarde nem excessivo evocar a célebre figura que ficou patente

na obra de pintura “Este cavalheiro era Jodo Semana®®

amplamente divulgada, publicada na
revista Acta Médica®® e gue serviu de ilustracdo ao romance de Julio Dinis «As pupilas do
Senhor Reitor». Representa a figura de um médico de aldeia que se deslocava no seu ginete
para chegar até aos domicilios e cuidar das pessoas (“acolhé-las, respeita-las, dar-lhes
sossego e repouso”’, utilizando o seu conhecimento humano e sabedoria). Segundo esta
mesma publicagdo, Jodo Semana reunia “as virtudes da generosidade, altruismo, beneficéncia
e sentido de humor, essenciais na relacdo médico-doente” ao longo da histéria da humanidade.

Assumindo a escassez de recursos e ineficacia para o tratamento de muitas doencas na época,

Jodo Semana, propagava o adagio dos médicos franceses Bérard e Gubler, «curar por vezes,

%6 MOURA, Mario, - Relacdes Entre Profissionais de Saude e Paciente; In. NEVES, Maria do
Céu P., (Coordenacéo), - Comissdes de Etica: das bases Teoéricas a atividade quotidiana, 22
edicao revista e aumentada. Grafica Coimbra em colaboragcdo com o Centro de Estudos de
Bioética/Pd6lo Agores. 2002, p.207-218.

7 |dem, p.207.

®% De Alfredo Roque Gameiro, 1904. Aguarela sobre papel 339 x 250 mm. Coleccdo do Centro

de Arte Moderna da Fundacdo Calouste Gulbenkian, em depésito no Museu de Aguarela

Roque Gameiro. Minde. Portugal.

®9 Jorge Cruz, Acta Med Port 2014 Jan-Feb;27(1):148-150
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aliviar muitas vezes, consolar sempre». Assim, este pequeno artigo afirma que “a humanizacéo
dos servicos de salde requer que os profissionais estejam conscientes da importancia

fundamental de virtudes como a empatia, o cuidado, a beneficéncia ou o altruismo, na relagcdo

assistencial médico-doente”, portanto, tomemos a aguarela e a figura nela imortalizada como

»650

simbolo da pratica da arte da medicina, “em liberdade, humildade e compaixdo [apelo

deixado pela autora, no inicio da obra, dirigido a todos os profissionais de saude].
BISCAIA (2004)%** diz-nos:

“Toda a relacédo pressupde a existéncia de um outro diferente de n6s com o qual seja
possivel um encontro, um didlogo, um «estar com». A alteridade, o ter consciéncia do existir de
um «outro» para além do nosso préprio eu, € assim condi¢do essencial de toda a relacéo e por
isso uma condi¢cdo da pessoa. Pessoa esta que é corpo organico mas que se realiza também
na gestéo do desejo, na vivéncia da afetividade, no simbolismo da sua linguagem e na procura
do encontro. A alteridade liga-se por isso a consciéncia de uma certa incompletude e exige

uma percec¢ado da sua propria soliddo para nos levar a procura de alguém”.

Assim, a relacdo e o encontro humano sdo constituintes da pessoa e convocam o
despreendimento de si mesmo, a capacidade de cada pessoa permitir-se despojar de si para
acolher o outro nesse encontro, comprometendo-se na diferenca mas também na
singularidade, prépria, e daquele que acolhe em si, da sua dor, do seu sofrimento, dos seus
sorrisos, das suas lagrimas, das suas conquistas, mas também das suas dificuldades. O
acolhimento do outro implica a proximidade, a afetividade e, portanto, nessa medida, a
experiéncia da sua vulnerabilidade. Biscaia relembra que nesta abertura ao outro, nesta
proximidade, neste «estar com», é fundamental “manter um certo distanciamento, sem o qual

nao haverd igualmente uma verdadeira relacdo, mas antes uma espécie de fusdo que acabara

%% MOTA, Teresa Gomes — O Admiravel Placebo — Colecdo Novo paradigma. 12 Edicéo:

Novembro de 2013. ISBN 978 — 989 — 96780 — 4 — 0. p.10.
%51 BISCAIA (2004), Jorge, - Alteridades: Sentidos da relacdo com o outro. In. Para uma Etica
da Enfermagem (Coord.) Maria do céu Patrdo Neves e Susana Pacheco. Gréafica Coimbra,

p.127 — 135.
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%2 E nos cuidados de satde que esta relacdo entre o acolhimento do

por impedir a interacéo
outro, 0 ir «ao encontro», a «abertura ao outro» preservando a sua singularidade, noutros
termos, a capacidade de colocar-se no lugar do outro, acolhé-lo, «dar-lhe conforto e sossego»

e permanecer como um outro que oferece o seu cuidado, assume particular importancia.

A relacdo, o encontro e a abertura ao outro revelam-se requisitos para que a ética
possa estar na vanguarda dos cuidados a pessoa doente e sua familia/pessoas significativas,
pois “0 homem doente sofre a enorme angustia de ndo conseguir ultrapassar a solidao do seu
destino, ficando prisioneiro de um sentir-se prometido a morte, e & morte da sua esperanca [...]
na resposta a este apelo esta um dos fundamentos da ética de todo o cuidar®®. A consciéncia
da necessidade de desenvolvimento e aperfeicoamento continuo das condi¢cdes que permitem
0 encontro com o outro, na alteridade, é essencial e condiciona a resposta que cada um de nds

€ capaz de dar ao sofrimento do outro, especialmente nos cuidados de saude.

A «relacdo de qualidade», entre médico e/ou profissional de satde®*

— pessoa doente
e sua familia/pessoas significativas/representante legal — faz-nos progredir na necessidade de
integrar e compreender o significado e a importincia da confianca nesta relacdo. A

vulnerabilidade, experienciada nos processos singulares da doenga oncolégica, implica o

%52 |dem,p.128.
%23 |dem,p.128.
%% Acerca da «relagdo médico doente e/ou profissional de salde — doente», MOURA (2002)
introduz a necessidade de néo circunscrever a reflexdo acerca das «relagbes» apenas ao
médico, mas sobretudo alargar aos profissionais de saude que estdo em contato permanente
com a pessoa doente e sua familia e, por isso, sdo determinantes para a experiéncia da
pessoa doente na doenca. Reconhece, no entanto, que esta perspetiva integradora e
interdisciplinar “tem penetrado com muito mais dificuldade nos meios hospitalares, verdadeiras
catedrais da medicina tecnolégica e da medicina exclusivamente, ou predominantemente,
biomédica”. MOURA, Mario, - Relag6es Entre Profissionais de Saude e Paciente; In. NEVES,
Maria do Céu P., (Coordenacgdo), - Comissbes de Etica: das bases Teodricas a atividade

quotidiana, 22 edigdo revista e aumentada. Grafica Coimbra em colaboragdo com o Centro de

Estudos de Bioética/Pdélo Agores. 2002, p.208.
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reconhecimento da confianca como uma qualidade essencial e de especial atencao para a
pratica da medicina, neste contexto assistencial e simultaneamente um elemento da propria

vulnerabilidade.

«Cura mais o médico em quem as pessoas tém mais confianca®». Os verbos
“confiar”, “fiar”, “ os adjetivos “confiante”, “confidente”, “fiavel”, os substantivos “confianga”,
“confidéncia, “confidente” e “fianga” remetem para as dimensdes de agao, de atributo/qualidade
e de estado ou coisa®™®. Estes termos apresentam a mesma raiz etimolégica. Do Latim
confidentia, “confianga”, de confidere, “acreditar plenamente, com firmeza”; E uma palavra
formada por «comy, intensificativo, mais «fidere», que significa “acreditar, crer’, que deriva de
fides, «fé». A confianga surge, “como uma consequéncia, como um corolario da fé que se tem
numa pessoa657”. Este conceito aparece também relacionado com locugdes de processos e de
resultados: a dependéncia do outro - depender de, a fiabilidade, a expectativas de
confidencialidade, a expectativa de privacidade, a expectativa de respeito pela integridade, a
forca ou poder, a habilidade para, a seguranca, a responsabilidade, a crenca/fé, a honestidade

e a justica®®

. A confianca é um pilar estruturante de todas as relacdes humanas: “das nossas
relagdes intersubjetivas, como se pode verificar nas expressdes boa-fé, ma-fé. Contudo, ndo ha
confianga sem duracgao; o tempo esta essencialmente inscrito no fundamento da confianga [...]
introduz entdo o bindbmio promessa e fidelidade, incontornavel para compreender a

659y

confianga®”. E neste atributo da temporalidade e da fragilidade que a confianga, no contexto

da oncologia, assume ainda maior relevo e significado. Apesar da variacdo temporal de cada

%5 MOTA, Teresa Gomes — O Admiravel Placebo — Colecdo Novo paradigma. 12 Edigao:

Novembro de 2013. ISBN 978 — 989 — 96780 — 4 — 0. p.61.
%% peter, E., e Morgan, K. (2001). Explorations of a trust approach for nursing ethics. Nursing
Inquiry. 8(1). 3-10. Retrieved from CINAHL Plus with Full Text database.

%7 RENAUD, Isabel, - A confianca, Revista Portuguesa de Bioética. Novembro de 2010, p.331.
%8 BELCHER, Melanie, e JONES, Linda K. (2009). Graduate nurses experiences of developing
trust in the nurse-patient relationship. Contemporary Nurse: A Journal for the Australian Nursing
Profession. 31(2). 142-152. Retrieved from CINAHL Plus with Full Text database.

%9 RENAUD, Isabel, - A confianca, Revista Portuguesa de Bioética. Novembro de 2010, p.327-

342
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caso particular, em geral, a doenca oncoldgica oferece uma condicdo que se prolonga no

tempo e onde a confianga, nos seus diferentes elementos, deve emergir na relacdo de cuidado.

A palavra confianca, segundo Baier (1986), citado por PETER e MORGAN (2001)°%°
implica «uma dependéncia do bem do outro». Nesta definicdo insere-se a vulnerabilidade
experimentada pela pessoa doente quando precisa de confiar na «boa vontade», «boa-fé» do
outro, para ser cuidado. Confiar, deste modo, envolve dar possibilidade ao outro de ferir
demonstrando, contudo, na e através da relacdo de confianga, que isso ndo vai acontecer. A
andlise da confianca retoma, neste ponto, a andlise da vulnerabilidade, do «vulnus», da ferida,
0s movimentos de atividade e passividade, descritos nos capitulos destinados a vulnerabilidade
humana e a existéncia vulneravel. Noutros termos, confiar no outro implica a dimenséo da fé,
da crenga, do acreditar na sua benevoléncia, na sua vontade de fazer o bem, na sua

beneficéncia, nas suas inten¢des morais.

A confianca contém, em si mesma, a permissdo para o bem e para o mal e, por isso,

segundo a mesma fonte,***

confiar implica sempre a renuncia a um certo espaco de seguranca,
para ganhar mais seguranca (a confianga versus desconfian¢a, medo) ou seja, precisamos do
outro para cuidar daquilo que nos preocupa, sendo a competéncia e a habilidade do outro para
cuidar daquilo que é importante para nés que leva a confianga. Desta forma, “o que é a
confianca, uma atitude espontanea, um sentimento, uma decisdo voluntaria, uma qualidade
moral, uma virtude? De que elementos esta ela feita, quais sdo 0s riscos em que incorre, 0S

seus aliados e inimigos®®*?”

Renaud (2010) reafirma a confianga como elemento de
dependéncia do outro, ou seja, “de modo nao refletido, a confianga consiste, por parte do ser
gue confia, na aceitacdo espontanea de uma dependéncia para com uma pessoa que trata

dele de modo benevolente, de tal modo que ele vive na espera do seu cuidado permanente”,

ainda assim, considerar apenas a dependéncia, separadamente, ndo nos explica a confianca,

%0 PETER, Elizabeth, MORGAN, Kathryn Pauly. (2001). Explorations of a trust approach for
nursing ethics. Nursing Inquiry. 8 (1). 3-10. Retrieved from CINAHL Plus with Full Text
database.

661

Idem,p.6.

%2 RENAUD, Isabel, - A confianca, Revista Portuguesa de Bioética. Novembro de 2010, p.328.
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em si, pois, “as relagbes intersubjetivas vivem-se muitas vezes como dependéncias sem

confianca, principalmente no quadro das relacdes profissionais®®®".

A andlise da confianga permite-nos encontrar outros fios condutores e entrelaca-los
nesta andlise bioética a luz da experiéncia da pessoa com doenca oncoldgica, da sua
familia/pessoas significativas/representante legal. A relagdo entre o médico/profissional de
salde e a pessoa é a base sobre a qual os fios se desenrolam e entrelacam. E uma relacdo
marcadamente assimétrica, pois de um lado temos a pessoa que tem uma doenca grave, um
cancro, esta fragilizada, com medo, davidas, com dor, em sofrimento, e do outro temos o
profissional de salde que tem o conhecimento e o poder para influenciar positiva ou
negativamente a vida daquela pessoa. A abertura e acolhimento ao outro identifica, em si
mesma, a dependéncia do «eu» ao «outro» e, simultaneamente revela, na sua
intersubjetividade e imprevisibilidade a incapacidade de prever o futuro, logo de poder

construir, para a confianga, um terreno sélido e obijetivo.

A dimensé&o temporal da confianca na relacdo do cuidar introduz, forcosamente, a
confianca enquanto promessa, projetada no futuro, ou seja, a pessoa doente e o profissional
nao tém qualquer possibilidade de prever exatamente 0 que vai acontecer [as estatisticas,
como vimos sao meros bardmetros e nada dizem sobre os casos singulares], por isso, com
base na relacdo estabelecida, na dependéncia reciproca comprometendo-se numa relacdo de
cuidado. Deste modo, comprometer significa “Do lat. compromittere, «garantir a aceitacdo do
resultado da arbitragem de terceira pessoa, depositando uma cauc¢do nas suas maos; aceitar

6645

um compromisso» . O compromisso, ou seja, o ser compromissivo significa “Do latin.

compromissivu, «que contém uma promessa»®®’

. O doente deposita o valor da sua vida e do
melhor bem-estar possivel nas médos do profissional de salde e o profissional de salde
deposita o0 seu profissionalismo, dedicacéo, respeito e cuidado nas maos do paciente (a

assimetria prevalece ainda que a procura da simetria por parte do profissional, na garantia do

%3 |dem, p.329.
%4 MACHADO, José Pedro. Dicionario etimolégico da lingua portuguesa. Lisboa 1990: Livros
Horizonte, vol. Il. p.196.

%5 Ipidem.
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cumprimento da promessa e do respeito pela vulnerabilidade da pessoa, na sua singularidade

e totalidade, afirmem a confianca e desta faca emergir uma renovada autoconfianca).

666 «reside na

A confirmacdo de uma promessa, como afirma RENAUD (2010)
realizacdo do compromisso assumido. Para este efeito, a promessa auténtica implica que seja
realizavel. [...] A confianga ndo pode incidir no impossivel”. O caracter realizavel da promessa
e, portanto, 0 compromisso convoca, deste modo, a autenticidade, a fidelidade e a honestidade
inerentes a toda a relacdo do cuidado. Noutros termos, o profissional de salde ndo podera
«ganhar» a confianca da pessoa doente quando assume um compromisso com uma situacao
gue nao é realizavel, a luz da atualidade da medicina, como por exemplo, com a cura de uma
doenca que se sabe estar num estadio avangado e progressivo. A questao que aqui se coloca,
na perspetiva da bioética e das boas préticas clinicas, ndo €, como tantas vezes ouvimos, de

verdade ou mentira, mas acima de tudo de fidelidade, autenticidade, integridade e respeito pelo

outro, no compromisso assumido.

Os determinantes da confianca, como afirma MOTA,*’ (2013) “estéo relacionados com
a percecdo ou crenca na honestidade, benevoléncia (comunh&o de valores) e justica do outro.
A crenca na competéncia pode aumentar a confianga, mas talvez ndo seja tdo importante como
0s outros determinantes mencionados. Uma vez perdida por violacdo de algum destes
determinantes, a confianca € muito dificil de recuperar-. H4 uma clara assimetria entre a
construcdo de confianga e a sua destruicdo. A Unica forma segura de manter um nivel de

confianca é ser e atuar, continuamente, de forma confiavel”.

A confianga é ainda, nesta dimensé@o da imprevisibilidade do futuro, uma percecéo,
crenca ou expectativa relativamente a competéncia ou a capacidade da pessoa doente analisar
as caracteristicas de confiabilidade, em relacdo ao profissional, ou seja, nas palavras de

RENAUD (2013)668 “a confianga deve ser autoconfianga nas préprias capacidades”. Acrescenta

%% RENAUD, Isabel, - A confianca, Revista Portuguesa de Bioética. Novembro de 2010, p.334-
335.

®7 MOTA, Teresa Gomes — O Admiravel Placebo — Colecdo Novo paradigma. 12 Edicao:
Novembro de 2013,p.62.

%% RENAUD, Isabel, - A confianca, Revista Portuguesa de Bioética. Novembro de 2010, p.335.
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ainda, “autoestima ndo é egoismo, mas confianga na prépria capacidade de assumir o desafio
ético de uma «vida boa»; ora, esta vida boa, segundo a definicdo completa da ética, realiza-se
«com e para com oS outros», 0 que mostra a ligacdo indireta da confianca inerente a
autoestima com a confianca nos outros®®®”.

A confianca implica ainda, como vimos, autenticidade [a natureza daquilo que € real e
verdadeiro, autentico], a honestidade [qualidade daquilo que é verdadeiro] e a fidelidade por
parte do seu agente em relagdo ao seu fiel depositario. A fidelidade implica uma constancia, a
de ser fiel, xkem que se pode ter confianca, seguro, fiel, leal; sélido, firme, duravel, forte®%»;
portanto, mais do que por palavras, o profissional de salde, para ser o fiel depositario de
confianca por parte da pessoa doente, deve procurar revelar a sua fidelidade através da
consisténcia das suas agdes, portanto, “inspirar confianga significa entdo realizar atos que
mostram que somos crediveis, fieis aos compromissos assumidos. Deste modo, a confianga

ndo é apenas algo que se «tem», mas algo que se «ctia»°®""”

. A confianga é uma construgéo de
cada profissional de saude ao longo das a¢bes que caracterizam o0 seu ato de cuidar junto da
pessoa doente e da sua familia.

A confianga pode, deste modo, ser uma condicdo de agravamento da vulnerabilidade
na doenca oncoldgica ou, por outro lado, protetora, permitindo uma maior serenidade face ao
sofrimento do processo da doenca, enquanto fator social total. A relagdo confianca versus
desconfianca esta intimamente ligada a relag@o entre vulnerabilidade e autonomia na relagao
entre médico/profissional de salde-doente, contudo, sobre esse aspeto iremos deter-nos no
capitulo seguinte; pelo que retomaremos este aspeto sob a perspetiva de Ricoeur, mais
concretamente, na sua abordagem acerca da «tomada de decisdo no ato médico e no ato

judiciario», ou seja, «o pacto de tratamento®%».

*%9 Ibidem.
7% MACHADO, José Pedro. Dicionario etimolégico da lingua portuguesa. Lisboa 1990: Livros
Horizonte, vol. . p.45.

®"1 RENAUD, Isabel, - A confianca, Revista Portuguesa de Bioética. Novembro de 2010, p.336.

®72 RICOEUR, Paul, - O Justo 2, Justica e Verdade e outros estudos. Traducdo Ivone C.

Benedetti, Livraria Martins Fontes Editora. 12 Edi¢do, 2008.p. 239-249
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No contexto do cuidar em oncologia, diriamos que a confianca se revela como um
imperativo ético do agir, ou seja, uma permanente disposicdo do profissional para agir «com e
para os outros», no (re)conhecimento do outro e de si mesmo, no encontro que € também o
reencontro consigo, na analise e reflexdo permanente acerca da sua prépria fragilidade face as
situagcbes com as quais é confrontado. A capacidade de relacionar-se com 0 outro € a
oportunidade e reconhecimento de que o outro me acrescenta e complementa e, portanto, a
capacidade de o «ouvir com outros olhos» de o escutar e criar um espaco de presenca efetiva,
de preocupacgao, atengéo e cuidado. “ Toda a possibilidade de «estar com» pelo ouvir, € tanto
mais importante quanto esse outro, pela doenca, pelo sofrimento, pelo desamparo e, muitas
vezes pela mudanca de vida e de circunstancias que um eventual internamento hospitalar lhe
pode provocar, vive uma situagao de angustia, de fragilidade, de solidao®™®".

Retomando o ponto anterior, acerca da importancia da escuta, do «estar com», do
«ouvir relacional», ndo podemos deixar reconhecer que este € um dos elementos centrais da
comunicacao, no contexto dos cuidados, elemento esse que, no dmbito da reflexdo bioética
gue apresentamos, implica a empatia, a compaixao e o respeito, como ferramentas essenciais
para a humanizacao.

Comunicar é tornar comum: é o processo através do qual todos ndés trocamos
informacdes sobre o que nos diz respeito e interessa, seja sobre nos proprios, sobre os outros
ou sobre o mundo que nos rodeia. PHANEUF (2002)674 diz-nos que “a comunicagdo entre
seres toma diferentes formas, que sdo complementares. Estas formas correspondem as
componentes funcionais do humano na sua dimensdo relacional e encarnam-se nas
sensacdes, nas emocdes e na cognicdo. As sensacdes e as emocdes sdo veiculadas por sinais

corporais que vém apoiar, completar ou contradizer as palavras; trata-se da linguagem nao-

verbal. A cognicdo, quanto a ela, d4 acesso a linguagem, onde as mensagens sdo transmitidas

®73 BISCAIA (2004), Jorge, - Alteridades: Sentidos da relacdo com o outro. In. Para uma Etica
da Enfermagem (Coord.) Maria do céu Patrdo Neves e Susana Pacheco. Gréfica Coimbra,

p.131..

®" PHANEUF, Margot, - Comunicac&o, entrevista, relacdo de ajuda e validacdo. Traducédo de

Nidia Salgueiro e Rui Pedro Salgueiro; Loures: Lusociéncia. 2002, 633p.
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por palavras; trata-se da comunicacdo verbal. Estas duas formas de expressdo apresentam
caracteristicas e limites que lhe s&o proprias®”.

Estas duas formas de expresséo sdo ferramentas imprescindiveis da relagéo e, nesta,
da empatia, da compaixao, do respeito e da esperanca ou da perda de esperanca daquele que
esta doente e em sofrimento, em Ultima analise é pela comunicacao, na palavra ou no siléncio
gue determina a linha de encontro com o outro, que pede ajuda, que confia e que se encontra.

Comunicar de forma eficaz é, além de uma competéncia basica multidisciplinar, do
cuidar em oncologia, uma necessidade da pessoa doente e sua familia/pessoas
significativas/representante legal.

Comunicar envolve “ um conjunto de coisas simples que podem ser ditas e feitas, que
asseguram aos doentes a oportunidade de apresentar 0os seus problemas, as suas
preocupacbes e de explicar como se sentem. Essas pericias incluem ouvir, observar e tomar
consciéncia dos nossos proprios sentimentos [...] as ferramentas mais importantes de trabalho
sd0 a palavra e a escuta®’®”.

A fragilidade do corpo, o sofrimento, a dor, os medos, as duvidas, os limites e a
esperanca chegam ao profissional de saude na compreensdo de cada gesto, em cada olhar,
nos gritos de cada siléncio, longo, distante e entorpecido, nas palavras de revolta, de prece; na
partilha do mais intimo de si e no compromisso do cuidado como afirmacéo Ultima da dignidade
do ser humano e da reciprocidade da relagdo. A atitude ética do cuidar em oncologia implica
que a empatia e a compaixao sejam o alicerce do encontro humano face a vulnerabilidade. “A
comunicacdo empéatica sobre a situagdo clinica é, para além de uma expectativa da maioria
dos doentes, uma obrigacdo ética e moral da equipa. A comunicacdo adequada é uma

estratégia terapéutica de intervencao no sofrimento® .

®’5 |dem, p.68.
® Querido, Ana., Salazar, Helena., & Neto, Isabel (2010). Comunicaco. In A. Barbosa & .
Neto (Eds.). Manual de Cuidados Paliativos (22 ed.). Lishoa: Faculdade de Medicina de Lisbhoa,

p.462.

®"" Querido, Ana., Salazar, Helena., & Neto, Isabel (2010). Comunicac&o. In A. Barbosa & .

Neto (Eds.). Manual de Cuidados Paliativos (22 ed.). Lisboa: Faculdade de Medicina de Lisboa,

p.463.
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A empatia diz respeito “a identificagdo emocional com o eu de outrem, procurando
prever as suas potencialidades mediante um esforco de lucidez e participagéom”. A empatia é
o cerne da relacdo de ajuda que se manifesta num sentimento de profunda compreenséo do
outro, dos seus sentimentos, das suas necessidades, daquilo que realmente é importante, o
preocupa, inquieta e daquilo que tem, efetivamente, valor para a pessoa doente. Assim,
empatia e compaixdo entrelacam-se no encontro entre doente e profissional, na medida em
que a compaix3o (no latin, cum-passio) nos diz que a compaix&o®’® é «sofrer com o outro.

MENDONCA (2014),%®° relativamente ao sofrimento, diz-nos que “a dor sequestra-nos
num isolamento, que pode atingir proporcées inominaveis. A compaixao é essa peculiar relagcao
humana que comeca paradoxalmente ai, quando precisamos de cuidado e somos
positivamente correspondidos por uma presencga”. Acrescenta: “o grito do que sofre chega-nos
frequentemente sem palavras: o siléncio indefeso diz tudo, a vida mais nua ainda do que o
habitual, o olhar ferido pela adversidade. A compaixdo torna-se escuta, consonancia, gestos,
permanéncia. Ha na compaixao a suspenséo do julgamento sobre a vulnerabilidade do outro.
Ela constréi-se como um consentimento oferecido ao outro tal como nos aparece, aqui e
agoraegl”. No exercicio da compaixao, continua, “ também se aprende, por exemplo, o papel
benéfico da «neutralidade terapéutica» e da distancia afetuosa. Uma coisa € sofrer com o

outro, outra é sofrer em vez do outro ou projetando-se nele. Compadecer-se significa sofrer o

®’8 Dicionario da lingua Portuguesa. 82 Edi¢ao. Porto Editora,p.598.

®"9JOA0 Lobo Antunes, numa entrevista acerca do seu ltimo livro, «ouvir com outros olhos»
refere-se & compaixao como: «Compaixao ontoldgica». Isto €, a compaixao que emerge da raiz
do ser que nds somos. Fui apurando-a com a idade: um aperfeicoar do olhar, do ouvir Foi uma
surpresa, porque achava que o tempo me ia tornar empedernido. Disponivel em:
<http://visao.sapo.pt/jornaldeletras/ideias/2015-10-21-Joao-Lobo-Antunes-o-cerebro-o-espirito-

e-as-palavras>

%% MENDONCA, Tolentino, - O tempo da compaixd0, em «gue coisa S0 as nuvens.

Semanario expresso. Revista de 27 de Dezembro de 2014.

%1 Ibidem.
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sofrimento do outro enquanto outro. Ndo se trata de uma simbiose. Sabemos que nao nos cabe

curar, mas que, tdo ou mais importante do que a cura, € estarmos presentes682”.

%82 Ibidem.
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TERCEIRA PARTE

A VULNERABILIDADE E A GESTAO BIOETICA DA AUTONOMIA, EM

ONCOLOGIA

“ Age de tal maneira que uses a humanidade, tanto na tua pessoa como na de qualquer outro,

sempre e simultaneamente como fim e nunca simplesmente como meio”.

Immanuel Kant
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A VULNERABILIDADE E A GESTAO BIOETICA DA AUTONOMIA, EM ONCOLOGIA

Apbs o escrutinio acerca da vulnerabilidade humana e da sua importéncia para a
existéncia e permanéncia de relacdes humanas saudaveis, sustentaveis e promotoras do
respeito, da reciprocidade, da prevencdo para a violéncia nas suas diferentes formas (fisica,
psicolégica, moral, espiritual) — isto é, da importancia da formacao e educacéo afetiva para um
caracter ético onde o reconhecimento da vulnerabilidade ontolégica do ser humano prescreve
um agir cuidador do outro, das relagcbes e do mundo que habitamos — passamos para a
compreensdo da vulnerabilidade numa situacdo de particular fragilidade e especial
dependéncia que é a doenca oncoldgica.

Assim, além de vulneravel por condi¢do constitutiva, caracteristica que define a raca
humana, a vulnerabilidade assume particular enfoque em situacdes onde a pessoa se encontra
em desigualdade, comprometida com a sua capacidade fisica, psicoldgica, emocional e
espiritual e, portanto, com o risco aumentado de ser ferida no processo da sua doencga (a sua
abertura ao “vulnus”).

Neste caminho de doenca (comportamento humano face a doenca) a vulnerabilidade
assume ainda caracteristicas singulares, como foi possivel verificar anteriormente, quando a
doenca se reporta a um fendmeno carregado de sentidos humanos onde a expressao da
doenca se concretiza — além da doenca fisica, da incapacidade, da possibilidade de mutilacédo
fisica (imagem corporal), da faléncia organica em termos fisiopatoldgicos — no sentido humano
mais especifico: a cultura, os valores sociais e 0 estigma que o cancro, apesar de toda a
evolugdo da medicina, continua a representar.

Depois do trilho da vulnerabilidade ter sido perscrutado até a doenca oncoldgica,
estabelecem-se os lagos dindmicos e dialéticos entre a pessoa com doenga
oncolégical/familia/pessoas significativas/representante legal (a vulnerabilidade/fragilidade do
ser a que se refere), a ciéncia e os contextos institucionais onde é levada a préatica — (a
oncologia, os profissionais a trabalhar em oncologia, 0os contextos institucionais), que devem
procurar a melhor resposta cientifica e humana para colocar ao servico do ser humano e ajuda-
lo a gerir a sua situacdo de doenca) — e a bioética, ou ciéncia da sobrevivéncia, como |he

chamou Potter, que fiel & sua missdo procura “fundamentacéo, objetividade e coeréncia na
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argumentacdo e deliberacdo, pertinéncia e eficacia nas tomadas de decisdo, tomando o
homem como Unica finalidade incondicionada e os direitos humanos como Unica argumentagao
consensual: no contexto da democratizacdo das ciéncias, e contribuindo para que as

normativas a formular, as decisées a tomar, se processem de baixo para cima®®®

, portanto,
gue possam ser sobretudo as respostas as necessidades das pessoas que estdo no processo
de doenca, em sofrimento e especial vulnerabilidade.

A bioética assume o exercicio da medicina como uma ciéncia e arte do cuidar do ser
humano na sua globalidade e singularidade, indagando a construcdo permanente de pontes
gue permitam a identificacdo de elementos éticos estruturantes do agir e prescritivos na relagédo
entre a vulnerabilidade oriunda do contexto clinico em oncologia e a autonomia (a
comunicacao, a informacéo, o esclarecimento e a relacdo) que permitem a cada pessoa doente
compreender e participar, na sua propria medida, necessidade, capacidade e no seu tempo no
seu plano terapéutico.

Deste modo, procuraremos identificar, compreender e integrar os efeitos da
vulnerabilidade no processo de tomada de decisdo da pessoa com doenca oncoldgica.
Poderemos considerar o consentimento informado, em oncologia, como uma ferramenta
bioética no exercicio da medicina? Seré o ato de pedir consentimento (profissional), o préprio
consentimento (documento/formulario, informagéo, comunicagéo) e o ato de consentir (pessoa
doente consente através da assinatura de um documento ou verbalmente quando
guestionada/informada pelo profissional de saude que regista tal informacdo no seu processo
clinico) a expressao do principio bioético do respeito pela autonomia da pessoa e a
manifestacdo da sua autodeterminacdo? Quais os limites e limitacdes do Consentimento
Informado como garantia de cumprimento dos requisitos éticos no processo de tomada de
decisdo em oncologia? Podemos considerar o Consentimento Informado como sinénimo de
respeito pela autonomia individual da pessoa doente em oncologia, logo, como medida de
participacédo e envolvimento no processo terapéutico?

Por outro lado, se o respeito pela autonomia da pessoa doente em oncologia vai muito

além do consentimento informado e se, atendendo a sua particular condicdo de

%8 NEVES, Maria do Céu Patrdo, - O Admiravel Horizonte da Bioética, Fundac&o Luso-

Americana Para o desenvolvimento. p.125-126.
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vulnerabilidade, o processo de tomada de decisdao se reveste de uma complexidade humana
bastante mais exigente, como agir para capacitar a pessoa, envolvé-la no processo de
deliberagdo acerca do plano de cuidados que melhor vai responder as suas necessidades
(processo fisiopatolégico, dimensdo emocional, valores, principios, sentido da vida)? Quais os
elementos éticos que podem orientar o processo de tomada de decisdo em oncologia,
acolhendo a vulnerabilidade na sua acesséo prescritiva do respeito e reconhecimento do outro
e, portanto, afirmando o exercicio da autodeterminagdo e nesta 0 respeito pela autonomia
individual como principio bioético e fundamento do agir profissional?

Estardo os profissionais de saude preparados para a tomada de decisdo ética em
contexto dos cuidados de saude, dirigindo aqui 0 nosso foco para os cuidados em oncologia?
Quais as dimensdes da vulnerabilidade, em oncologia e como integra-las na gestao bioética da
autonomia da pessoa doente? Quais as competéncias inerentes ao processo de decisdo ética,

em oncologia? Quais as orientacdes e contributos da (Bio)ética?
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CAPITULO 5

AS VICISSITUDES DA AUTONOMIA NO CONTEXTO DA ONCOLOGIA
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AS VICISSITUDES DA AUTONOMIA NO CONTEXTO DA ONCOLOGIA

A sociedade contemporéanea, face a dimensdo e impacto epidemiolégico da doencga
oncoldgica, espera da medicina e da ciéncia uma resposta cada vez mais especializada,
diferenciada e, sobretudo, eficaz e eficiente nos mais variados enigmas que a especialidade
oferece.

Nas ultimas décadas, com a rdpida e crescente evolugcdo das ciéncias bioldgicas,
nomeadamente da genética, da biologia celular, do investimento da industria farmacéutica e
das novas aplicacdes das biotecnologias, a medicina conquistou a atencdo do grande publico
oferecendo, como vimos anteriormente, um aumento da esperanca meédia de vida ao
nascimento e da sobrevivéncia a doencas, antes mortais, como é o caso de muitos cancros
[recordemos o cancro de Atossal.

A séde do conhecimento e a vontade de ditar as regras — pelas quais o ser humano é
concebido, nasce, se desenvolve, adoece, envelhece e morre — sobrepbe-se a legitima
reflexdo (bio)ética acerca das necessidades, efetivas, da pessoa doente e da sociedade que
progressivamente acolhe uma populacdo transformada, por todos o0s meios técnicos e
cientificos mas que, ainda assim, ndo redne as condi¢cdes necessérias para acolher esses
resultados, de uma forma digna e respeitosa. Verificamos uma marcada assimetria entre aquilo
que é apontado como a razdo e exigéncia de progresso cientifico e as suas respostas
integradas, numa sociedade global. As solu¢des que tém como finalidade servir o melhore
interesse do ser humano ndo podem apenas dar resposta a um acontecimento da vida
individual, a doenca oncolédgica, mas também integrar a sua «sobrevida» numa vida efetiva e
vivida, até a morte.

As transformac¢des sociodemograficas, epidemioldgicas e culturais estabeleceram uma
mudanca significativa na relagdo entre a medicina, a sociedade e a pessoa. A evolucdo das
tecnologias de informacdo foram, sem duvida, um elemento determinante, “representam um
dos progressos mais sensiveis das sociedades contemporéneas. No dominio da saude elas

mudaram os procedimentos de gestédo e a forma de os monitorizar, relacionaram os servigos e
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os profissionais de um modo diferente, mais facil e mais veloz®"

. Esta evolugao introduziu
variaveis importantes a considerar nos desafios colocados através das «novas relagbes» entre
os profissionais de saude e as pessoas doentes, com particular enfoque na relacdo médico -
doente. A sociedade atual encontra disponivel um leque de informagao, “de modo imediato,
livre, isento de custos: um incomensuravel patriménio de conhecimento sobre as instituicdes, a
sua missao e 0s servicos que oferece, sobre as doencas, os seus diagnésticos, tratamentos e
evolugdo, sobre tecnologias médicas, as suas indicagbes, capacidades e limites®®”, o que
determina, de acordo com alguns autores, a modificacdo irreversivel da tradicional assimetria
nas relacbes do cuidar. Noutros termos, as tecnologias de informag¢do permitiram o
«empoderamento» da pessoa doente e, desta forma, promoveram a sua capacidade de
autodeterminacgédo e a possibilidade de, em situacéo, exercer a sua autonomia individual.

A sociedade e o individuo recuperaram a sua autodeterminacao, a sua liberdade ética
e a sua autonomia individual para participar nas decisbes acerca de si mesmos, na sua
doenca: a possibilidade de “auto-realizar-se, assumindo total responsabilidade pelas relacdes
concretizadas, sobretudo quando as decisdes tém um profundo impacto na nossa vida

pessoal”.®®®

Assistimos, desta forma, a uma globaliza¢do do conhecimento que, se por um lado
aproxima os cidadaos e as instituicdes, por outro altera radicalmente a reciprocidade das
relacBes, introduzindo grandes desafios a gestao ética da pratica da medicina e do cuidar em
situacdo de vulnerabilidade, especialmente a relagcdo entre profissionais e pessoa
doente/familiares e pessoas significativas. A informagdo e, também, 0 acesso a informacéo e
ao conhecimento determinam o poder. A questdo a colocar é como utilizar esse poder para
influenciar positivamente a vida das pessoas que tém uma doenca oncolédgica. Serd que a
assimetria da relacdo entre profissional e doente é apenas marcada pela auséncia de

informacgédo acerca do processo individual de doenca? Sera benéfico, para o doente, 0 acesso a

toda a informacéo sobre o processo de doenga? A capacidade de autorrealizar-se dependera

%8 |sabel Mota , In. Prefacio: ESPANHA, Rita, - Satde e Comunicacio numa Sociedade em

Rede — o caso portugués, Edicdo: Monitor. 12 Edi¢cdo: Dezembro de 2009.
% |bidem.
%% NUNES, Rui e MELO, Helena Pereira — Testamento Vital — Edicdes Almedina, S.A. Maio de

2011. Pag. 13
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apenas da sua capacidade, promovida pelo acesso a informacdo, para participar nas decisdes
gue tém enorme impacto na sua vida? Noutros termos, se o ser humano se realiza através e no
encontro com o outro — pela relacdo, na abertura, acolhimento, escuta, empatia e respeito, na
alegria ou no sofrimento, mas especialmente neste Ultimo, a apologia da autonomia, por via do
acesso a informacdo e, consequentemente ao conhecimento — ndo sera um paradoxo
existencial e para o cumprimento da responsabilidade ética dos profissionais de saude? Qual o
lugar da relagdo face a este novo paradigma? Qual a importancia do tradicional conceito
tedrico da autonomia para a pessoa doente e particularmente vulneravel? Noutros termos, qual
a expressdo ética da autonomia do doente, em situacdo? A informagcdo? O consentimento
informado? O «poder» de decidir? Quais os elementos que permitem a gestdo bioética da
autonomia, «em situagcdo» e, portanto, o acolhimento da vulnerabilidade, em oncologia, como
responsabilidade ética, moral e deontologica?

Qual a proposta bioética para o processo de tomada de decisdo em oncologia,
atendendo a que “o principio ético da vulnerabilidade diz-nos, essencialmente que os seres
humanos, em situacdo, ndo sdo iguais na sua capacidade para suportar as relagdes com o

mundo natural e com 0s outros seres humanos, pelo que é eticamente aceitdvel uma
descriminacdo positiva em favor dos mais fracos, ou seja, dos mais vulneraveis®™ 2.
Acrescenta ainda, relativamente as exigéncias do processo de tomada de decisdo ética: “como
sabemos a operacionalidade da decisdo ética percorre um caminho dificil que comeca nos
valores, desenvolve-se nos principios e procura chegar até as normas éticas que serdo sempre
propostas e nunca impostas”, portanto, cada processo de decisdo é unico.

A vulnerabilidade gravada em cada pessoa evoca uma atitude de respeito e cuidado,
convoca a responsabilidade em encontrar respostas, prescreve a aten¢éo, a (pré) ocupacéo, a
fraternidade e a solicitude do outro e dos outros, numa posologia que permita empatia,

compreensao e aconchego, bem como, com a flexibilidade necessaria para ajustar a “por¢do” a

cada momento e em cada situacéo especifica.

%87 Serrdo, Daniel: In. Revista: Autopoética. Sentir, Pensar e Agir — Vulnerabilidade: uma

proposta ética. Disponivel em: <http://www.danielserrao.com/gca/index.php?id=124>
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5.1 A AUTONOMIA, “EM SITUAGAO”, NO CONTEXTO DA ONCOLOGIA

O principio do respeito pela autonomia da pessoa ganhou especial enfoque no periodo
pés Il Guerra Mundial, quando foram tornadas publicas as atrocidades cometidas pelos
médicos de ideologia nazi, em experimentacdes realizadas em seres humanos. Desde entéo,
como ja tivemos oportunidade de analisar e identificar, ttm vindo a ser estabelecidas diversas
linhas orientadoras e reguladoras das préaticas clinicas e da investigacdo envolvendo seres
humanos. As medidas visaram a protecdo e reafirmacdo do valor supremo da vida e da
dignidade humana e, desde ent&o, o direito do doente a autonomia, em matéria de cuidados de
salide foi crescendo, por oposicdo marcada ao paternalismo médico, infantlizante e
desrespeitador. A negac¢do do paternalismo e a afirmagdo da autonomia surge como um grito
pela liberdade individual e pelo direito a autodeterminacao. A medicina, ja enfraquecida na sua
dimenséo da sabedoria humana, viu-se confrontada com todas as alteracbes decorrentes da
globalizacdo e da crescente exigéncia de evidéncia. Da inseguranca, do medo jurisdicional, da
medicina meramente cientifica, nasceu a medicina defensiva baseada na excessiva utilizacdo
de meios tecnoldgicos como garantia da evidéncia cientifica (a prova) mas sem garantia de
evidéncia humana, de proporcionalidade terapéutica, de sustentabilidade, de justica, de
solicitude, de dignidade, de acolhimento e respeito pelo sofrimento daquele que procura o
profissional de salde, se declara como doente e pede a sua ajuda; daquele que esta

|688

particularmente vulneravel™". A promocado e afirmacdo da autonomia da pessoa doente, o

%% O estado de doenca implica uma profunda reflexdo sobre a vulnerabilidade humana, como

Daniel Serrao nos adverte: “Quando uma pessoa se declara doente e pede ajuda, ela esta a
confessar um estado de rotura do eu consigo proprio e do eu com 0s outros e com o mundo. E
todo o seu projeto de vida que estad ameacado, é um futuro que se lhe apresenta fechado,
como um tlinel sem saida, € uma rotura quase total dos afetos. O campo da autoconsciéncia
fica totalmente ocupado por um sé afeto que € o de se considerar doente, de se sentir doente,
e de referir a este Unico afeto negativo, todas as percecfes e todas as ideias, geradas pela
inteligéncia reflexiva. E porque a percecao pessoal de estar doente e a decisdo de declarar, a

um outro, tal percecado, € porque tem esta caracteristica de ocupar, na quase totalidade, o

campo da consciéncia individual, é por isto, dizia, que a pessoa que se declara doente e pede
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«empowerment», empoderamento da pessoa tornou-se uma das bandeiras dos cuidados de
saude. A apropriacdo de conceitos anglo-saxénicos como autonomia, autodeterminacdo e
liberdade invadiram os servicos de salde, a discussdo nacional e europeia. Garantir que o
doente tem acesso a toda a informacéo acerca do seu processo de doenca, que compreende a
informacé@o que lhe é comunicada e que tem o direito a decidir aceitar ou recusar o plano
terapéutico que lhe é apresentado, tornou-se o tema central de conferéncias, seminarios e
reunides clinicas.

Reconhecendo, naturalmente, a importancia de cada pessoa, se assim o desejar, estar
envolvida no seu processo de cuidados parece-nos 6bvio e imperativo para qualquer relagédo
profissional de saude-doente, pois o principio do respeito diz-nos que respeitar é reconhecer e
acreditar na singularidade e unicidade de cada pessoa: logo, compreender que apenas a
propria pessoa, em relagdo connosco, pode ajudar-nos a estabelecer as melhores alternativas
terapéuticas para si mesma. Mas de que autonomia falamos quando ouvimos: “o doente é que
decide”? Retomemos agora a narrativa de Vivian, no momento inicial da peca, quando &
confrontada com toda a informacéo acerca de um ensaio terapéutico. Nesta situacdo, o seu
médico, do ponto de vista legal, cumpriu todos os requisitos que conduzem a realizacdo da sua
autonomia, como doente, de poder aceitar ou recusar o que estava a ser proposto, mas sera
esta uma situagdo que efetivamente promoveu a autonomia de Vivian? Terd sido um ato de
verdadeiro consentimento e de expressdo da sua autonomia? Poderemos reconhecer em
Vivian a capacidade, naquele momento, de ser considerada responsavel pela decisdo (de
aceitacdo), ou seja, 0s requisitos de capacidade? Por outro lado, sendo a autonomia o corolario
da vulnerabilidade, quais as formas de «poder» [ndo apenas formais mas considerando a
vulnerabilidade e a gravidade da doenca] que podem perverter e acentuar a assimetria desta
relacdo, agravando a vulnerabilidade e inabilitando o verdadeiro exercicio da autonomia.
Tratava-se duma situagdo de urgéncia? Vivian foi confrontada com o termo de consentimento
para um ensaio clinico, imediatamente apds ter recebido a noticia do seu diagndstico.

Concordamos que a vulnerabilidade n&o implica incapacidade para consentir; contudo, na

ajuda, se encontra numa situagcado de grande vulnerabilidade.” In. Para uma Nova Cultura da
Saude, Daniel Serrdo. 1 de Dezembro de 2004. Fatima. Disponivel em:

<http://www.danielserrao.com/gcal/index.php?id=172>
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emergéncia da relacdo do cuidar a autonomia ndo pode erigir-se como Unico principio a ser
respeitado. A vulnerabilidade representa uma exigéncia de cuidado, quer pela relacdo
empdética, quer pela informagcdo partilhada, pelo esclarecimento, pelo respeito da sua
singularidade individual e sobretudo pela ndo sobreposicdo de outros interesses relativamente
ao melhor interesse da pessoa. Nesta situacdo, tal como em muitas situacdes dos contextos
clinicos, em oncologia, fica a questédo: € imperioso que a decisdo acerca do plano terapéutico

aconteca no mesmo momento do diagndéstico?

Como pensar a autonomia e a vulnerabilidade num abraco de charneira pela esperanca
do ser humano em estar vivo até a morte, em ser cuidado, em compreender e rever a sua
identidade e sentido da sua vida, mesmo no adoecer humano, no sofrimento? Como ajudar os
profissionais de salde a cuidar e a intervir junto ao desespero689 que muitas vezes acompanha

a pessoa com doenca oncoldgica, para que a equacdo apontada por Viktor Frank®®®: D = S —

689 Desespero “s. m. desesperanca acompanhada de irritacdo; aflicido; desesperacao”.
Dicionério da lingua Portuguesa. 82 Edicéo. Porto Editora, p.517.

%90 Entrevista que Viktor Frankl concedeu a uma estacao de televisdo da Africa do Sul em 1985.
Viktor Emil Frankl nasceu na Austria em 1905, formou-se em neurologia na universidade de
Viena, onde se doutorou em Psiquiatria. Especializou-se no estudo da depresséo e do suicidio.
Foi influenciado inicialmente por Sigmund Freud e Alfred Adler. Foi convidado a trabalhar com
Wilhelm Reich pelo sucesso do programa que desenvolveu com estudantes vienenses (reduziu
para zero a taxa de suicidios). A sua carreira brilhante foi interrompida pela ascensédo do
Nacional-socialismo. Quando Ihe ofereceram a hipdtese de emigrar, decidiu permanecer na
Austria para cuidar dos pais. Em 1942 foi deportado para um gueto, e mais tarde para o campo
de concentracdo de Auschwitz. Conforme relata na sua obra “O homem em busca de sentido”,
nos momentos de maior sofrimento no campo de concentracéo entregou-se & memdaria da sua
mulher — gravida e igualmente condenada a Auschwitz. Conversava com ela, evocava a sua
imagem e mantinha-se vivo. Quando foi libertado, fim da Guerra, a mulher estava morta, assim
como 0s seus pais e o irmdo. Apesar de todo o seu enredo no tempo que permaneceu ho

campo de concentracdo alimentou o sonho de no futuro divulgar ao mundo a logoterapia

(terapia pelo sentido da existéncia humana). Afirma nesta sua obra que “os sobreviventes eram
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S, ou seja, “Desespero” = “Sofrimento” sem “Sentido” possa transformar-se numa prescricdo de
esperanca como acdo estrutural e incondicional do ser humano. Esperar o respeito do outro,
esperar o reconhecimento do outro, o cuidado do outro, a sua atencdo, a sua preocupacao, o
seu acolhimento e hospitalidade num encontro que promove a «busca do sentido».
Parafraseando Levinas®™": «sou ser humano na medida em gue consigo sair do meu ser para
me tornar humano na hospitalidade e acolhimento do outro. Por isso, os direitos do homem séo
“originariamente os direitos do outro homem”». Assim, acolher o outro que sofre, dar
hospitalidade®®, cuidar, permitir e permitir-se viver a afetividade humana®®, no contexto dos
cuidados em oncologia, configura-se como um direito humano, uma exigéncia ética, uma
competéncia profissional ou um simples atributo que pode estar presente ou ausente?

“A autonomia é de facto o apanagio do sujeito de direito; mas é a vulnerabilidade que
faz a autonomia continuar como condi¢cao de possibilidade”, afirma RICOEUR (2008) % Ao
longo do nosso estudo que comecou na vulnerabilidade humana, evoluiu na fragilidade na
salide e na doenga, para depois compreendermos aquela na doenca oncoldgica, e sobre a
qual edificaremos o terreno desta nossa reflexdo, sobre a autonomia. As vicissitudes da
autonomia «em situacdo», noutros termos, a autonomia e a vulnerabilidade identificadas por

Ricoeur, em que uma determina a condicdo de possibilidade da outra e ambas se constroem

aqueles que criavam para si préprios um objetivo, que encontravam um sentido futuro para a
existéncia - fosse ele, por exemplo, cuidar de um filho ou escrever um livro”.

Disponivel em:<http://www.youtube.com/watch?feature=player_detailpage&v=5cd2KANOJuU >
%1 |bidem, MARCOS, Maria; CANTINHO, M e BARCELOS, Paulo (Org)

692 Hospitalidade (do lat. Hospitalitate), s. f. ato de hospedar; qualidade de quem € hospitaleiro ;
acolhimento afetuoso. Dicionario Lingua Portuguesa — Universal. Texto Editores. Lisbhoa,
Agosto de 2006. ISBN 10: 972-47-2841-2. p. 837

%98 A afetividade humana é uma realidade bastante misteriosa. Todos falamos dela, de uma
maneira ou de outra, vivemos nela, pois condiciona as nossas emog¢des, 0s sentimentos, as
nossas atitudes, acdes e reacdes, e ainda continua a espantar-nos, a reservar-nos surpresas’.
RENAUD, Isabel, - A educacao da afetividade. Acta Médica. n.°s 2 e 4 (2007), p.21-33

%% RICOEUR, Paul, - O Justo 2, Justica e Verdade e outros estudos. Traducdo Ivone C.

Benedetti, Livraria Martins Fontes Editora. 12 Edi¢&o, 2008.p. 79.
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na relacdo do cuidar, entre profissionais e pessoa doente e sua familia/pessoas

significativas/representante legal. A autonomia®®

insere-se, desta forma num paradoxo da
condicdo humana, tecendo com a vulnerabilidade uma relacdo indissociavel, sob pena de
ambos os termos perderem o seu sentido fundacional. Deste modo, do que falamos quando
falamos de autonomia? Qual o conceito de autonomia, «em situagéo»?

De uma forma muito simples e dissecando a sua origem etimolégica, do Grego authos
(«auto») e nomos («regra», «governo» ou «lei»), o imperativo moral de cada sujeito adotar uma
«politica» moral, livre e racional. E a capacidade de cada um se autogovernar, dar a si as suas
proprias leis. Originariamente a autonomia referia-se as regras do governo das cidades ou
estados, s6 depois foi alargada a discussdo na pessoa. O atual conceito de autonomia deve as
suas raizes a Immanuel Kant que procurou estabelecer os fundamentos das leis morais, ou
seja, “o conceito segundo o qual todo o ser racional deve considerar-se como legislador
universal por todas as maximas da sua vontade para, deste ponto de vista, se julgar a si

mesmo e as suas acdes™®.

Para Kant, a autonomia é a independéncia da vontade
relativamente a todo o desejo e a capacidade dessa vontade ser determinada de acordo com a
razao, pois “se nos limitassemos a conceber o homem como submetido a uma lei (qualquer
que ela fosse), esta lei devia ter em si qualquer interesse que o0 estimulasse ou o
constrangesse, uma vez que, como lei, ela ndo emanava da sua vontade, mas sim que a

697”- Kant

vontade era legalmente obrigada por qualquer outra coisa a agir de certa maneira
contrapde o principio da autonomia, por oposi¢do a heteronomia, onde o agir nao obedecia as
leis morais: o que corresponde ao estado de submissédo, ao agir sem razdo moral, sem reflexao
critica.

Desta forma, a reflexdo sobre a autonomia, autodeterminacédo e liberdade, envolve o

ser humano enquanto ser moral, dotado de razdo e capaz de fazer escolhas segundo a

vontade e desejos préprios, escolhas essas que refletem essa moralidade. Mas entdo, quando

695 «g. f. autodeterminacéo; regulamentagéo dos proprios interesses; filosofia na moral de Kant:

a liberdade da vontade racional que s6 obedece a lei por ela mesma legislada”. Dicionario da
lingua Portuguesa. 82 Edicdo. Porto Editora, p.189.

%% KANT, Immanuel, - Fundamentacdo da Metafisica dos Costumes; Traducdo de Paulo
Quintela, Edi¢bes 70,Fevereiro de 2011, p.80.

7 |dem, p.79.
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falamos em liberdade significa que a pessoa pode agir segundo a sua vontade, de forma
indeterminada, ainda que no &mbito da racionalidade moral? Sobre este aspeto RENAUD
(2000) diz-nos que “longe de se limitar a ser pura possibilidade de escolha, a liberdade humana

6985

diz respeito a realizacdo do espirito na humanidade do ser humano™"”, acrescenta ainda que

“o sentido filosoficamente mais rico da liberdade ndo € o da liberdade de escolha, mas o da
liberdade enquanto realizacdo de si mesmo®®.

Nesta perspetiva a autonomia deve ser entendida como a possibilidade de fazer
escolhas nas quais as maximas da humanidade, os imperativos categ6ricos — o fim em si —
possam ser realizadas e que essa realizacdo seja, simultaneamente, uma realizacdo de si
mesmo, no e através do outro, da alteridade. “O que é ser uma finalidade-em-si sendo uma
expressao diferente da autonomia?”’® Assim, a reflexdo acerca do «fim-em-si» reenvia-nos
para a andlise, «em situagéo», de trés conceitos fundamentais, também relativos a identidade
pessoal, e que sdo importantes para a compreensdo da autonomia aplicada aos contextos
clinicos: o respeito, a responsabilidade e o reconhecimento, que recuperaremos no decorrer da

andlise. Recordamos apenas, de acordo com RENAUD (2008),"*

que “o contrario da
finalidade-em-si é a finalidade-para-outra-coisa, o que é em geral o caso do instrumento, o qual
serve para qualquer coisa. E por isso que a ndo-instrumentalizacio da identidade pessoal
decorre da finalidade-em-si da pessoa”. O corolario expresso entre os imperativos categoéricos

em Kant, o universalismo, a moral deontolégica e a procura dos fundamentos éticos para a

autonomia, «em situagao», encontra-se no respeito e é nesse respeito que todo o ser humano

%% RENAUD, Michel, - A dignidade humana : reflexo retrospetiva e prospetiva. In: Cadernos
de Bioética. Coimbra. - Ano XI, n.° 23 (Agosto 2000), p. 15-31

%% RENAUD, Michel, - Liberdade e Consenso; Cadernos de Bioética. Coimbra. Ano XII, n.°36
(Dezembro 2004), p.39-45.

" RENAUD, Michel; A pertinéncia do conceito filoséfico de «identidade pessoal» para a

investigacdo biomédica. In. SILVA, Paula Martinho (Coord.) Investigacdo Biomédica

Reflexdes éticas. CNECV. 12 Edi¢éo: Setembro de 2008. p.276.

% RENAUD, Michel; A pertinéncia do conceito filoséfico de «identidade pessoal» para

Q

investigacdo biomédica. In. SILVA, Paula Martinho (Coord.) Investigagcdo Biomédica

Reflexdes éticas. CNECV. 12 Edicao: Setembro de 2008. p.277.
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2 Unicidade, intimidade,

merece, pela sua autonomia, dignidade, integridade, vulnerabilidade
beneficéncia, ndo-maleficéncia, justica e vulnerabilidade que se edificam os principios éticos e
o valor moral das ac¢fes, sobretudo quando o contexto da acdo é o cuidar: portanto, com uma
assimetria na relacdo e onde o respeito e 0 reconhecimento assumem contornos ainda mais
especiais, face a vulnerabilidade.

BEAUCHAMP & CHILDRESS (2011)’®, ja anteriormente mencionados, apresentam-
nos a autonomia como uma qualidade dos seres humanos que lhes permite o exercicio da
autodeterminacgéao e liberdade individual e definem: “a autonomia € a regra do proprio, que é
livre de intromissdes terceiras, e livre de limitacdes pessoais que impecam escolhas
significativas7°4”. A pessoa auténoma € aquela que é capaz de agir livremente de acordo com
um plano por ela identificado e tracado, a semelhanca daquilo que acontece nos governos
independentes, que gerem 0s seus territdrios e definem as suas proprias politicas. Por
oposi¢do, uma pessoa com autonomia diminuida €, de certo modo, «controlada» pelos outros
elou incapaz de decidir ou deliberar de acordo com os seus objetivos e desejos individuais. Os
mesmos autores explicam que praticamente todas as teorias acerca da autonomia concordam
nas duas condi¢cGes essenciais para a autonomia: a primeira é a Liberdade (independéncia das
influéncias controladoras) e a segunda é a Acéo, capacidade de agir intencionalmente, com um

propésito ou num sentido proprio. A discordancia surge relativamente ao significado dessas

2 Recordemos gue os principios da autonomia, da dignidade, da integridade e da

vulnerabilidade foram concebidos como linhas orientadoras para os contextos dos cuidados de
salide e com a finalidade de promover e assegurar 0 respeito pela pessoa humana, nao
apenas num sentido antropocéntrico, mas sobretudo num contexto da pessoa com ser total,
integrado num contexto social, numa cultura € num mundo. VIDE.RENDTORFF, Jacob Dahl.
Basic ethical principles in European bioethics and biolaw: Autonomy, dignity, integrity and
vulnerability — Towards a foundation of bioethics and biolaw; Medicine, Health Care and
Philosophy. October 2002, Volume 5, Issue 3, pp 235-244.

%% BEAUCHAMP, Tom, L. & CHILDRESS, James, F., - Principles of biomedical ethics, Oxford:
Oxford University Press, 2001, 5th edition, p.57-112.

% BEAUCHAMP, Tom, L. & CHILDRESS, James, F., - Principles of biomedical ethics, Oxford:

Oxford University Press, 2001, 5th edition, p.58.
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duas condicbes — liberdade e acdo - bem como a duvida da necessidade de existirem
condicdes adicionais’®.

Assim — e porque esta qualidade dos seres humanos, enquanto fim-em-si, € uma
qualidade estruturante da identidade pessoal, do ser pessoa, que deve ser respeitada na
relagdo com o outro e com 0s outros, isto €, na relagdo que estabelecemos com o outro, no
reconhecimento e respeito absoluto pelo seu ser — a autonomia deve ser sempre respeitada:
logo, “o principio ético ndo é a autonomia mas o respeito pela autonomia de cada pessoa, em
cada situacdo concreta. Ndo é o respeito por uma propriedade ou qualidade abstrata, atribuida
em geral aos seres humanos, mas por essa qualidade, a autonomia, tal como ela se manifeste
numa pessoa concreta’*®”.

RICOEUR (2008)" reconhece o paradoxo da autonomia ja identificado: “sendo
auténomo por hipotese, o ser humano deve tornar-se autdbnomo”. Reconhece, assim, as duas
formas da autonomia, contidas na filosofia de Kant: a primeira, conforme surge na Critica da
Razao Pratica, como a razédo da lei [ratio essendi] ou o A priori da liberdade; a segunda e sobre
a qual constréi toda a reflexdo entre autonomia e vulnerabilidade, ou seja, a autonomia, como

“a tarefa de sujeitos politicos chamados a sair do estado de submissido, de «menoridadey,

atendendo a palavra de ordem «sapere aude»: ousa pensar em ti mesmo! %", O paradoxo da

%5 BEAUCHAMP, Tom, L. & CHILDRESS, James, F., - Principles of biomedical ethics, Oxford:
Oxford University Press, 2001, 5th edition, p.58. Traducao livre: “The autonomous individual
acts freely in accordance with a self-chosen plan, analogous to the way an independent
government manages its territories and set its policies. A person of diminished autonomy, by
contrast, is in some respect controlled by others or incapable of deliberating or acting on the
basis of his or her desires and plans. Virtually all theories of autonomy agree that two conditions
are essential for autonomy: 1. Liberty (independence from controlling influences) and 2. agency,
capacity for intentional action. However, disagreement exists over the meaning of these two
conditions and over whether additional conditions are needed”.

%% SERRAO, Daniel, - Autonomia — um dificil conceito, Revista Portuguesa de Bioética.
Setembro de 2009. n.° 8. p.181-181.

7 |bidem, RICOEUR, Paul, - O Justo 2. p. 79

% 1dem, p.80.
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autonomia deixa, desde logo a abertura a uma qualquer situacdo onde a autonomia possa ser
colocada em risco; portanto, ai o ser humano é chamado a tornar-se auténomo, noutros
termos, a recuperar a sua qualidade de «ser auténomo», logo, “ambas se opéem no mesmo
universo mental. O mesmo homem é ambas as coisas de pontos de vista diferentes™®”. Além
disso, ambos os termos se complementam: ora vejamos, “a autonomia é a autonomia de um
ser fragil, vulneravel. E a fragilidade ndo passaria de patologia, caso nado fosse a fragilidade de
um ser chamado a tornar-se auténomo, porque de certo modo ele o0 é sempre’*?".

A capacidade é um dos primeiros elementos em analise no texto de Ricoeur, ou seja, 0
«homem capaz». O que significa essa capacidade que confere a autonomia? Por outro lado, a
sua auséncia implica a incapacidade constituinte da fragilidade. Reconhece entdo a
capacidade, o poder, a poténcia. “Do ponto de vista fenomenolégico, essa capacidade de fazer
expressa-se nos multiplos campos de intervencdo humana sob a modalidade de poderes
determinados: poder de dizer-poder de agir sobre o curso das coisas e de influenciar os outros
protagonistas da ag¢do — pode r de reunir a sua propria vida numa narrativa inteligivel e
aceitavel ™. A afirmacdo do poder-fazer, ou seja, daquele que pode e reconhece em si essa
poténcia é em si mesmo um poder e reivindica-se, a «poténcia do agir»

Desta forma, e por contraposicdo, a vulnerabilidade, a fragilidade afirma-se na «néo
poténcia ou na poténcia menor?». A ligacdo entre «afirmacdo e poténcia» também é
fundamental, pois a “ a confianga que deposito na minha poténcia de agir faz parte dessa
mesma poténcia. Acreditar que posso ja é ser capaz’. A mesma analogia existe, mas em
sentido contrario, relativamente a n&o-poténcia, “em primeiro lugar as figuras do nao-poder-

dizer. Acreditar-se incapaz de falar ja é ser invalido na Iinguagemm”

. A fragilidade é aqui
duplicada pelo sentimento de “incapacidade, pela duvida fundamental em torno do préprio

poder-dizer e mesmo duplicada pela falta de aprovacado, de sancdo, de confianca e de apoio

9 |pidem, RICOEUR, Paul, - O Justo 2. p. 80
19 |bidem.

" |dem, RICOEUR, Paul, - O Justo 2. p. 82
2 1dem,p.83.

3 |dem 84
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dadas por outrem [...]"*"

. O «poder» e 0 «ndo poder dizer», assumem aqui a centralidade da
reflexdo, sobretudo naquilo que diz respeito a analise da autonomia «em situacao», ou seja,
uma das fragilidades do agir que sdo afetadas pela responsabilidade de um ser em relacdo
com o outro. Como exemplo temos a relagcdo entre um médico, ou outro profissional da equipa
de cuidados em oncologia, e a pessoa doente, nas palavras de Ricoeur, “ estas implicam uma
forma especifica de poder, um poder-sobre que consiste numa relacéo dissimétrica inicial entre

0 agente e o recetor da sua acdo’ ™"

, OU seja, médico e doente. Esta assimetria da relacdo abre
varias possibilidades de «ndo poténcia», de «nao-poder-dizer», ou seja, de fragilidade, quer
pela intimidacéo, pelo risco de manipulacdo e instrumentalizacédo, ou seja da «finalidade-para-
outra-coisa». Nestas assimetrias de relagdo, Ricoeur também reconhece aquelas que decorrem
da “distribuicdo desigual da poténcia de agir’, ou seja, as hierarquias institucionais, recordando
gue a questdo fundamental ndo € a auséncia de poténcia entre os agentes mas o facto de, em
determinadas situagfes, serem destituidos dessa poténcia por privacdo do seu exercicio, isto
€, serem impedidos de exercer a sua autonomia e liberdade enquanto realizagcao de si mesmo.
Como ja abordamos anteriormente, falar de autonomia € também falar de identidade e
Ricoeur identifica a identidade pessoal e a identidade narrativa, dedicando a sua ten¢éo a esta

ultima enquanto “identidade do mesmo ao longo do tempo, ou mesmidade.”*®

, a qual é
igualmente reivindicada como uma sinal de «poténcia» e, por outro lado, de ndo-poténcia nos
elementos da vulnerabilidade que colocam a identidade narrativa em risco. A autonomia define-
se, sobre esta perspetiva, como o “sujeito capaz de conduzir a sua vida de acordo com a ideia

de coeréncia narrativa’*"

. Outra das dimensdes que este fildsofo realga e que consideramos
fundamental para a presente reflexao € a singularidade: «ousa pensar em ti mesmo. Tu, e ndo
outro em teu lugar». Esta afirmacdo reenvia para a relacdo com o outro, com a alteridade, e
nesta relacdo recorda o caracter insubstituivel de cada um de nés tomando como elemento

fundamental a memoria, as memoérias construidas ao longo do tempo e que determinam a

interagdo do ser consigo, com o outro e com o mundo.. Ou seja, além da singularidade que

4 |bidem.
15 |dem. 85.
% |dem, p.86.

7 1dem,p.86.
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define cada ser humano na sua experiéncia existencial presente, ele é insubstituivel na medida
em que as suas memorias ndo sao transferiveis. Ricoeur, chamou “de autoestima a forma ética

de que se reveste a reivindicacdo de singularidade’®”.

A capacidade de reivindicar a
singularidade €, além de um elemento de «poder», de «poténcia», na relagdo com o outro, a
manifestacdo do caracter ético e moral do ser humano; é porque cada um € Unico e
insubstituivel que merece ser respeitado, € um A priori ético na relagdo. Assim, na relacdo do
cuidar, em oncologia, € essencial o respeito e preservacdo da autoestima da pessoa doente
para a aplicacdo do principio do respeito pela autonomia, noutros termos, este € um dos
elementos para a aplicacédo deste principio em sentido ético.

A nocdo de responsabilidade, imputabilidade e capacidade revelam-se igualmente
valiosas para o contexto do nosso estudo, pois permite compreender o sujeito autbnomo como
aquele que apresenta capacidade de ser considerado responsavel pela suas ac¢fes: Assim, “na
ideia de imputagdo encontramos primeiramente a ideia de prestar conta; imputar, em sentido
mais geral, € por na conta de alguém uma ac¢éo censuravel, uma falta, portanto, uma acéo
confrontada previamente com uma obrigacdo ou com uma proibicdo que essa ac¢ao transgride.

X 719y

[...] a ideia de imputabilidade filiada a ideia de responsabilidade’™”. Esta aproximacdo da

nocéo de imputabilidade a responsabilidade e a capacidade vai exatamente desembocar a
nocao de autonomia em Kant, ou seja, a capacidade do ser autbnomo dar a si a suas proprias

leis morais: nestes termos, a capacidade de reconhecer o outro como verdadeiro autor da sua

lei, das suas agoes.

Para compreender melhor “o que estamos a respeitar quando queremos aplicar o
principio do respeito pela autonomia”, SERRAO (2009)720 identifica as exigéncias que permitem
considerar auténoma a pessoa que faz uma escolha: “ a escolha tera de ser intencional, ser
uma manifestacdo de vontade direcionada, tera de ocorrer numa situacdo bem compreendida
pela pessoa e ndo poderdo existir influencias que controlem a pessoa e por esta via

determinem a decisdo”. Ainda assim, os requisitos apresentados encontram ambiguidades e

8 |dem,p.89.
9 |dem, p.91-92.
2 SERRAO, Daniel, - Autonomia — um dificil conceito, Revista Portuguesa de Bioética.

Setembro de 2009. n.° 8. p.182.
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muitas dificuldades na sua aplicacdo a singularidade dos contextos dos cuidados. A
intencionalidade da ac&o € logo o primeiro e se de acordo com BEAUCHAMP & CHILDRESS
(2011)"** n&o existem gradacdes, ou existe ou ndo existe, e se ndo existir intencionalidade a
acdo nao é autbnoma. Em quantas decisGes poderemos constatar esta «intencionalidade da
acdo» no contexto da oncologia? E a vontade direcionada? Tomemos como exemplo a decisdo
de iniciar um determinado ciclo de quimioterapia. A intencionalidade e a vontade direcionada
sdo avaliadas como? E a compreenséo? Salvo raras excegdes, e dizemos raras porque mesmo
na area da salde esta é uma area de especialidade muito diferenciada, quantas pessoas
compreendem a natureza, alcance e envergadura dos tratamentos de quimioterapia? Quantos
conhecem o nome dos citostaticos que estdo a ser administrados? E quanto ao ultimo requisito:
«ndo poderéo existir influencias que controlem a pessoa e por esta via determinem a deciséo»,
serd a doenga e a gravidade da mesma considerado um fator de influéncia? Seriamos
obrigados a dizer que, em matéria de cuidados em oncologia, a autonomia € uma ilusédo ou
entdo que séo raros os casos em que poderiamos falar da aplicacéo do principio do respeito
pela autonomia da pessoa, cumprindo os requisitos apresentados. Nao queremos com isto
dizer que a procura da satisfacdo dos requisitos apresentados ndo deve ser uma missdo dos
profissionais; diriamos até que sdo requisitos posteriores aqueles que devem emergir da
relacdo terapéutica e, portanto, nessa medida, apenas sdo evocados quando estamos perante
situacBes de mas praticas profissionais. Verificamos assim a dificuldade de operacionalizar a
autonomia e, nesta, o principio do respeito pela autonomia no cuidar da pessoa com doenca
oncolégica. Nessa altura € momento para questionarmos de que forma consideramos possivel
uma pratica profissional que coloque a pessoa no centro da decisdo e, portanto, o respeito pela
autonomia como apanagio da relacdo profissional-pessoa doente, a vulnerabilidade como
fundamento ético do agir humano, logo, profissional, e a esperanca como elemento

antropolodgico que permite esta dialética entre o paradoxo da autonomia e da vulnerabilidade?

2L BEAUCHAMP, Tom, L. & CHILDRESS, James, F., - Principles of biomedical ethics, Oxford:

Oxford University Press, 2001, 5th edition, p.57-112.
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Em nosso entender o «pacto médico» ou a «alianca terapéutica», na esteira de
Ricoeur, respondem a estas questdes bioéticas do cuidar em oncologia, reunindo os trés
niveis do «juizo médico» identificados por Ricoeur. Em primeiro lugar, o nivel da prudéncia (a
phrénesis do grego, o julgamento em Kant). Neste nivel situamos as relagdes anteriormente
expostas do ponto de vista da narrativa individual, ou seja, a relacdo interpessoal entre doente
e profissional de salde. E esperado que qualquer julgamento, qualquer acdo, decorrente desta
relacédo, seja fundado na sabedoria pratica: da relacdo entre o conhecimento dos dados
cientificos, os factos clinicos e a experiéncia ao longo do percurso profissional (que integra a
pessoa com doenca oncolégica como «fator social total»). O segundo nivel da «apreciacdo»
médica, ou de outro profissional, é o nivel deontoldgico ou normativo’?. No terceiro nivel de

andlise esta a reflexdo — bioética - entre o primeiro e o segundo nivel de andlise, mais

22 RICOEUR, Paul, - O Justo 2, Justica e Verdade e outros estudos. Tradug&o Ivone C.
Benedetti, Livraria Martins Fontes Editora. 12 Edi¢cao, 2008,p. 221-236.

"2Neste nivel reconhecemos a autonomia e a sua relagdo com os direitos humanos, ou seja, a
autonomia enquanto qualidade inerente a condicdo humana € exteriorizada sob a forma de
direitos. Esses direitos s@o consagrados a nivel internacional e nacional, a titulo de exemplo
através na Declaracdo Universal de Bioética e Direitos Humanos, na Convencdo para a
Protecdo dos Direitos e da Dignidade do Ser Humano face as Aplicacdes da Biologia e da
Medicina, desenvolvida pelo Conselho da Europa (1997), a Carta dos Direitos Fundamentais da
Unido Europeia, a Base XIV, da Lei n.° 48/90, de 24 de Agosto (Lei de Bases da Saude), a
Constituicdo da Republica Portuguesa e nas mais diversas leis e normas que decorrem do
funcionamento em sociedade, ao nivel internacional e nacional. Aqui também recordamos os
cbdigos deontolégicos das diversas profissdes da area da saude, normas nacionais, regionais
e institucionais que determinam as orientagdes dos «mundos locais» onde se desenvolvem os
cuidados. De uma forma global, o respeito pelos direitos humanos, especialmente no que diz

respeito ao caracter inviolavel e supremo da vida humana, em matéria de cuidados é central e

imperativo (do ponto de vista ético e normativo).
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concretamente, «os juizos de tipo reflexivo, aplicados a tentativa de legitimar os juizos

prudenciais e deontoldgicos **».

Estes niveis de analise acontecem no pacto de tratamento ou «pacto de confianga725».
Assim, partindo do nivel prudencial, isto é, das decisdes que devem ser tomadas numa relacéo
entre uma pessoa doente e um profissional de salde, logo, a natureza da prudéncia aplica-se
as situagbes singulares, a situagdo concreta daquela pessoa, naquele momento e de acordo
com as suas circunstancias, tempo, espaco e pessoa definem os limites e desafios da acéo,

2 De fato, a

pois “juntamente com o prazer, o sofrimento é o refugio ultimo da singularidade
singularidade insere-se num contexto mais abrangente do que aquele a que nos referimos na
pratica médica, em oncologia: ela é constituinte do ser humano, independentemente do seu
estado de saude, ela determina o individuo, afetando-o e, deste modo, afeta igualmente toda a
sua existéncia circunstancial; isto é, “o sofrimento nao diz respeito apenas a pratica médica; ele
afeta e desorganiza a relacdo de cada um consigo, como portador de uma variedade de
poderes e de uma multiplicidade de relagBes com outros seres na familia, no trabalho e em
grande variedade de instituicées, mas, além disso, a medicina € uma das praticas baseadas
numa relagcdo social para a qual o sofrimento é a motivacdo fundamental, e o télos é a

esperanca de ser ajudado e talvez curado’””.

Retomamos aqui a centralidade ética e os elementos éticos para a aplicacdo, em
situacdo, do principio do respeito pela autonomia do sujeito de direitos, da pessoa
particularmente vulneravel pela sua doenca (concebida na sua totalidade do ser da pessoa).
Assim, e como ja exploramos no entrelacamento de fios condutores, na andlise decorrente das
narrativas, a confianca e a promessa surgem agora como elemento estruturante do pacto de
tratamento ou pacto de confianga, um pacto de tratamento assente na confianca e

reciprocidade. Retomando as narrativas, e de uma forma transversal, a assimetria das relag8es

24 RICOEUR, Paul, - O Justo 2, Justica e Verdade e outros estudos. Traducdo Ivone C.
Benedetti, Livraria Martins Fontes Editora. 12 Edigcdo, 2008.p. 222.

"% |bidem.

28 |bidem, p.222.

" 1dem, p.223.
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face aos contextos de doenca oncolégica sao colossais (tal como Ricoeur reconhece) em que a
pessoa doente e profissional estdo em niveis bastante diferentes: de um lado esta o
profissional, aquele que tem o conhecimento e a sabedoria pratica, e de outro lado esta o
doente que tem um cancro. Sobre os elementos de vulnerabilidade da pessoa com doenca
oncoldgica e, no seguimento da relagdo entre oncologia, vulnerabilidade e bioética, tomemos
como ponto de partida a categorizacdo em trés niveis, conforme proposto por NEVES
(2006),"® e desenvolveremos os fatores de vulnerabilidade, especificos para a pessoa com
doenca oncoldgica. A categorizacdo envolve os elementos desenvolvidos e analisados ao
longo do nosso estudo, razdo pela qual faremos apenas a sua categorizacdo, de forma a
poderem ser considerados para a reflexdo acerca do «pacto de confianca». Assim, temos trés
niveis, o nivel dos fatores existenciais [Conforme descritos por Neves (2006), os determinantes
de identidade pessoal]; o nivel dos fatores sociais [que identificam os condicionamentos de
ordem social e da vivéncia da pessoa em sociedade]; e os fatores de nivel contextual, ou seja,

da situacao concreta de doenca oncolégica e da condi¢éo global de saude individual.

1. Fatores existenciais: Estadio de desenvolvimento da pessoa (realizacdo de
determinados projetos de ordem pessoal, ex. ser pai, mae), a representacdo e
significado da doenca, o sentido da vida face a finitude, o valor da vida, a condi¢éo
de relacdo com o outro, com 0s outros — «a dependéncia» - a imprevisibilidade do
futuro, a irreversibilidade do passado, as variaveis de caracterizacdo pessoal
(género, idade, estado Civil, com ou sem filhos, com ou sem familia, com ou sem
relagbes sociais e/ou familiares de afetividade e suporte, nacionalidade, religido,
crencas, orientacdo sexual, valores, estilo de vida, autoestima, estima de si,
autoconsciéncia emocional, maturidade pessoa, capacidade de adaptacéo,
otimismo, capacidade de iniciativa («potencias»), empatia, assertividade,

capacidade de relacionamento interpessoal, etc.).

8 NEVES, Maria do Céu Patrdo (2006) - As diversas faces da vulnerabilidade na assisténcia a
salde: Um olhar bioético; Simposio Luso-Baiano de Bioética, Programa de Péds-Graduagdo em
Direito da UFBA e Fundacgdo Faculdade de Direito da UFBA S. Salvador da Bahia, Brasil.

Disponivel em: <https://www.mpatraoneves.pt>
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2. Fatores Sociais: Irreversibilidade do passado, condicdo econémica (rendimentos
mensais), nivel de escolaridade (conhecimento e sabedoria pratica), local de
residéncia e condi¢cdes habitacionais (seguranca, recursos da comunidade e
acessibilidade a servicos e cuidados), vinculo profissional/relagdo profissional,
sistema de protecdo na doenca (acesso, justica, equidade)

3. Fatores resultantes do contexto clinico em oncologia e da condigdo de saude
global como potencial fonte de «vulnerabilidade acrescida»: doenca grave, crénica,
incuravel ou terminal, a existéncia de outras doencas associadas e potencialmente
incapacitantes, efeitos secundarios da terapéutica oncoldgica, rotinas dos
tratamentos e/ou hospitalizacdo (impacto), relacdo médico/profissional de saude —
pessoa doente e sua familia/pessoas significativas/representante legal,
comunicacao e relacdo entre a equipa e a pessoa doente, confianga/compromisso
com a equipa e profissionais que cuidam, presenca/auséncia dos profissionais,
espaco fisico dos cuidados, permanéncia ou mudanca permanente dos
profissionais que acompanham a pessoa doente (impacto das mudancas
permanentes, sobretudo na relacdo médico-doente). Incluimos também aqui a
possibilidade, do ponto de vista do plano terapéutico, de um ensaio clinico (riscos,
beneficios, verdade, justica, transparéncia, seguranga).

Retomemos entdo o pacto de tratamentos, assente na confianga. Inicialmente a assimetria é
marcada: todavia profissional e pessoa doente estabelecem uma «alianga terapéutica». A
pessoa doente traz para relagdo as suas preocupacdes, sob a forma de queixas, sintomas
(descricdo) e a sua narrativa, ou seja, a sua histdria e a histéria da qual decorrem as queixas,
na interpretacdo do préprio; as queixas transformam-se em pedidos de ajuda para o alivio das
gueixas, mas também para a cura da doenca (quando aplicavel); deste pedido, explicito ou
implicito, nasce a promessa a qual da inicio a confianga e prescreve a responsabilidade, o
respeito e a fidelidade, numa relacdo de reciprocidade entre profissional e pessoa doente. O
profissional de salde, por sua vez, aceita cuidar da pessoa doente, respeitar a sua liberdade e
agir no seu melhor interesse. A pessoa doente aceita ser cuidada pelo profissional, estando
essa relacao assente num diadlogo permanente onde a pessoa doente assume a centralidade

do processo terapéutico, é parte integrante da equipa. Forma-se um pacto entre doente e
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profissional (ais) na «luta» contra a doenca, pelo menos no sentido de travar a sua progressao
e controla-la (quando a cura ndo é possivel). Em suma, profissional de salde, com o seu saber
cientifico e a sua sabedoria préatica oferece a promessa do cuidado e do tratamento e o doente
cumpre o plano proposto assumindo esse compromisso com o profissional e equipa de
cuidados.

Como podemos verificar, apenas numa alianga terapéutica, assente na relagdo de confianca,
no respeito pela singularidade, pelo caracter insubstituivel, ou seja, pela unicidade de cada
pessoa, pelo caracter indissollvel de cada ser humano como um ser total e na estima de si
como forma ética que reivindica a singularidade, é possivel aplicar o principio do respeito pela
autonomia da pessoa com doenca oncolégica, tal como todos os restantes principios da ética
médica e bioética. Os requisitos da autonomia «em situacéo» serdo sempre encontrados, caso
a caso, de acordo com cada pessoa, atendendo aos fatores de vulnerabilidade encontrados na

componente descritiva e narrativa da sua histéria existencial.

5.2 O CONSENTIMENTO: CAPACIDADE E COMPETENCIA

Como ja tivemos oportunidade de compreender, na primeira parte do nosso estudo,
apesar de a literatura apontar para um enfoque sobre o tema da autonomia da pessoa
enquanto sujeito de direitos e, portanto, sobre o aparecimento do Consentimento Informado,
numa época Po6s Il Grande Guerra (1939 - 1945), na verdade, a revisdo histérica mais
cuidadosa mostra-nos a importadncia concedida ao Consentimento Informado antes da

729

publicacdo e aplicagdo do Cdédigo de Nuremberga (1947) As bases juridicas do

2 0 cédigo de Nuremberga estabelece, no seu artigo 1° o conceito, implicacbes e os limites
do consentimento informado, citamos: “The voluntary consent of the human subject is
absolutely essential. This means that the person involved should have legal capacity to give
consent; should be so situated as to be able to exercise free power of choice, without the
intervention of any element of force, fraud, deceit, duress, over-reaching, or other ulterior form
of constraint or coercion; and should have sufficient knowledge and comprehension of the

elements of the subject matter involved, as to enable him to make an understanding and
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consentimento informado foram estabelecidas bem antes, em 1891, quando o governo
prussiano fez sair uma diretiva dirigida a todos os estabelecimentos prisionais quanto ao uso da
tuberculina no tratamento da tuberculose. A diretiva dizia: «em nenhuma situagéo deve ser
usada, contra a vontade do doente». A doutrina do consentimento informado continuou a
difundir-se e, ainda antes da Il Guerra Mundial, recordando apenas mais este elemento, o
governo alemdo, em 1931, preparou orientagbes pormenorizadas: «Guidelines para as novas
terapias e investigacdo em seres humanos». A regulagdo tinha por base o principio da
beneficéncia, o principio da nao-maleficéncia e o principio do respeito pela autonomia da
pessoa (consentimento informado e informagéo ao doente), recordamos:

“Besides the principles of beneficence and nonmaleficence, the regulations were based
on patient autonomy and a legal doctrine of informed consent. New therapy may be applied only
if consent or proxy consent has been given in a clear and undebatable manner following
appropriate information. New therapy may be introduced without consent only if it is urgently
required and cannot be postponed because of the need to save life or prevent severe damage
to health....” In those cases a written report must clearly outline the preconditions. But non-
therapeutic research was “under no circumstances permissible without consent.”

O periodo Pés Il Guerra afirma a necessidade da protecdo dos mais vulneraveis e
desenvolvem-se varios esforcos para garantir o respeito pelo primado do ser humano: o
respeito pela autonomia da pessoa, sob a forma do seu consentimento (esclarecido, informado
e voluntéario) é o meio de reduzir, ou mesmo «eliminar» a vulnerabilidade.

Talvez nenhuma questao tenha sido tdo importante para o crescimento da ética médica

nos ultimos cinquenta anos quanto a questdo do consentimento informado. Mas serd que

enlightened decision. This latter element requires that, before the acceptance of an affirmative
decision by the experimental subject, there should be made known to him the nature, duration,
and purpose of the experiment; the method and means by which it is to be conducted; all
inconveniences and hazards reasonably to be expected; and the effects upon his health or
person, which may possibly come from his participation in the experiment. The duty and
responsibility for ascertaining the quality of the consent rests upon each individual who initiates,
directs or engages in the experiment. It is a personal duty and responsibility which may not be

delegated to another with impunity”.
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devemos mesmo insistir sobre este tema face as suas limitacdes e dificuldades de
operacionalizac&o nos contextos clinicos?”*° Esta questdo tem ganhado a atenc&o da bioética
ao longo dos tempos, exatamente no espacgo entre o direito da medicina e a sua aplicacdo ao
caso singular da pessoa, aos contextos clinicos e ao caso concreto da relagdo médico-doente,
profissional de saude-doente, sobretudo naqueles cujo potencial de fragilidade é superior,
atendendo aos fatores de vulnerabilidade. No ponto anterior abordamos a autonomia, «em
situacdo», e compreendemos a dificuldade da aplicacdo deste principio, concluindo com
algumas orientacBes de natureza pratica que garantam o respeito pela dignidade da pessoa,
em situacdes onde a sua autonomia ndo possa ser exercida de forma plena [que sdo muitas
face aos requisitos por ela reivindicados e de natureza legal].

DAWSON (2003)"*" coloca exatamente o enfoque no supremo valor e importancia dado
a autonomia e diz: “a autonomia (em qualquer caso notoriamente dificil de definir) ndo é o unico
valor da importancia do ser humano”. O'Neill (2002)** sugere que “o consentimento informado
€ um meio entre muitos outros para proteger as pessoas doentes e um meio entre muitos
outros para respeitar a autonomia”. Assim, segundo este mesmo autor “o consentimento
informado é apenas um meio pelo qual podemos assegurar a confianca e a confiabilidade —
quer dos sistemas de saude quer para os tratamentos especificos que a pessoa precise de
fazer”. Quer O’Neil (2002), quer DAWSON (2003) colocam uma questdo central para a
discussao bioética acerca da problematica da autonomia e, nesta, especificamente acerca do
consentimento informado: “Que outras ideias, praticas ou instituicbes sdo essenciais para a
protecéo da pessoa doente, para promover o bem-estar, para proporcionar cuidados de saude
que merecem 0 Nosso consentimento e ganhem a nossa confianga?” Procuraremos voltar a
esta questdo mais adiante, retomando, dessa forma, o ponto anterior da nossa exposigéo.

Vamos, de seguida, ocupar-nos do consentimento informado, numa perspetiva juridica e, dessa

0 DAWSON, Angus, - Informed Consent: Should we really insist upon it? New Review of
Bioethics, Vol.1, N.°. 1, 59-71, November 2003. [PubMed - indexed for MEDLINE]

3 1dem, p.60.

2 O’'NEILL O. (2002) Autonomy and Trust in Bioethics (Cambridge: Cambridge University

Press)
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forma, procurar enquadra-lo no contexto da pratica, em oncologia, bem como dos critérios
especificos de competéncia e capacidade.

Tomaremos por base os estudos de PEREIRA (2004)", na sua tese sobre «o
Consentimento Informado na Relacao Médico-Paciente», sobretudo no que diz respeito ao
conceito e sua aplicagdo; isto €, os termos da capacidade ou competéncia para decidir, a
Legislacdo de Direito da Medicina de MONIZ (2008)"*, mais concretamente no que diz respeito
as intervencdes médicas e ao consentimento no Cdadigo Civil e no Cdodigo Penal e PEREIRA
(2015)™, relativamente ao direito & informag&o, ao consentimento e as diretivas antecipadas
de vontade. Apesar destas Ultimas ndo constituirem matéria da nossa analise, mas apenas de
reconhecimento da sua presenca e aplicacdo ao contexto do nosso estudo.

O tema do consentimento informado, como ja dissemos, € vasto e rico, suscitando, no
ambito da bioética e do direito ampla reflexdo, mdltiplas discussdes, davidas e inquietacdes.
Procuraremos circunscrever-nos ao essencial, para o nosso estudo: portanto, ao conceito, a
sua aplicacdo, a forma como é aplicado — critérios —, principal legislacdo e a forma como se
relaciona com o respeito pelo principio da autonomia. Na sua conclusdo deixaremos alguns
reptos.

Afirma PEREIRA (2004)"%:

‘A afirmagdo do primado da pessoa humana, que se vem delineando desde o
renascimento e que alcanc¢a o seu esplendor apds os horrores da segunda guerra mundial, tem
o seu reflexo no mundo da medicina com a consagracgdo do principio ético da autonomia, que
se ndo se sobrepde, pelo menos ndo pode ser amesquinhado, pelo principio da beneficéncia.

Como afirma Costa Andrade, «o médico ndo pode apenas sacrificar ao velho mandamento

™ PEREIRA, André Dias, - O Consentimento Informado na Relacdo Médico-Doente. Coimbra
Editora. 2004, p.147-164.

" MONIZ, Helena, - Legislagdo de Direito da Medicina, 1 Edicdo. Coimbra Editora. 2008,
p.117-120.

" PEREIRA, André Dias, - Direitos dos Pacientes e Responsabilidade Médica. Coimbra
Editora. 12 Edigdo. Fevereiro de 2015. p.397 - 426.

% PEREIRA, André Dias, - O Consentimento Informado na Relacdo Médico-Doente. Coimbra

Editora. 2004, p.23-24.
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hipocratico: salus aegroti suprema lex esto! Tem também de prestar homenagem ao
imperativo: voluntas aegroti suprema lex esto»”

O desenvolvimento da medicina, como vimos com o exemplo de Atossa, tem sido
vertiginoso, ndo s6 ao nivel das ciéncias biolégicas, das suas aplicagdes técnicas, da biologia
molecular e sobretudo na genética. A relacdo médico-doente, profissional de salude-pessoa
doente, outrora de paternalismo™’, muitas vezes autoritaria, mas assente na confianca e na
tradicAo da ética hipocrética, transformou-se numa relagdo defensiva, apontada como
horizontal e que reivindica a autonomia do doente como sujeito de direito com capacidade para
tomar as decisGes que dizem respeito a sua vida. Coloca-se em destaque o direito a liberdade
ética e autodeterminagcdo que se exterioriza no consentimento Informado, livre e esclarecido;
isto é, para o nosso estudo, a pessoa com doenga oncolégica, com capacidade de julgamento
e discernimento, s8o propostos tratamentos, mas esta, na realiza¢do da sua autonomia, aceita
ou recusa, “‘consentimento ou dissentimento em relacdo aos atos médicos que lhe sejam
propostos”*®”.

A decisdo da pessoa doente deve ser informada e livre, e esta deve ser competente
para consentir ou recusar o tratamento proposto. André Pereira diz-nos que “a doutrina do
consentimento informado (...) acompanha uma notavel evolugao no dmbito da Bioética e da

Etica Médica, evolucdo que consiste sobretudo na superacéo do paternalismo clinico herdado

3" André Dias Pereira afirma: “o modelo paternalista ja ndo satisfazia nem os pacientes nem os
médicos. As razdes da superacdo desse modelo encontram-se em parte, na propria medicina:
ela tornou-se uma ciéncia cada vez mais precisa. Uma medicina que sabia menos, tinha menos
a dizer ao doente. Por outro lado, tornou-se mais eficaz e, por isso, mais agressiva, mais
invasiva, potencialmente mais perigosa, por meios cirdrgicos, quimicos, exploratérios, que
apelam ao consentimento do paciente”. O mesmo autor diz-nos também que os efeitos da
globalizagao, “a democratizagdo do ensino, o crescimento do conhecimento e a autonomia dos
cidaddos” colocaram o paternalismo em causa. Vide. PEREIRA, André Dias, - O
Consentimento Informado na Relacdo Médico-Doente. Coimbra Editora. 2004, p.28-29.

" SERRAO, Daniel, - Autonomia — um dificil conceito, Revista Portuguesa de Bioética.

Setembro de 2009. n.° 8. p.182.
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739»

por Hipocrates pelo primado do principio da autonomia do paciente’™”. Desta forma, “o
consentimento informado do paciente é a legitimacdo e o limite da intervencdo médica. Para
gue seja plenamente eficaz o consentimento deve ndo so6 ser suficientemente informado, mas o
sujeito deve possuir a necessdria capacidade para autonomamente tomar decisdes. A
capacidade para consentir tem a fun¢do de demarcar a linha que separa a autodeterminacdo
da assisténcia™"”.

O doente, segundo OSSWALD (2014)"*" “dotado de razado, conscio da sua dignidade,
livre, independente, tem a responsabilidade de decidir sobre o rumo e a natureza dos
procedimentos diagnosticos, profilaticos ou terapéuticos que Ihe sdo propostos”, ou seja, 0
doente tem o direito a aceitar, recusar e/ou negociar o plano terapéutico que lhe é apresentado.
Na verdade, conforme este autor reconhece, a doutrina do consentimento informado deve
grande parte da sua evolugéo a investigacdo que, apesar de nenhuma das suas bases ter sido
considerada lei (Cédigo de Nuremberga, Declaragao de Helsinquia, entre outros) acabaram por
assumir um papel regulador das praticas a nivel internacional. Contudo, mais uma vez
recordamos que o numero de pessoas sujeitas a investigacdo, quando comparado com o
namero de pessoas que recorrem aos servi¢os de salde, € exiguo: dai que a necessidade de
construir bases sdlidas na assisténcia em salde era e mantém-se essencial.

Compreender do que falamos quando tratamos de consentimento informado numa
situacdo de doenca, numa relagdo singular do cuidar, entre pessoa doente e sua
familia/pessoa significativas/representante legal e profissional/profissionais de salde, é

"2 identifica o

imperativo e essencial para afirmar o valor da vida humana. OSSWALD (2014)
percursor desta matéria, “o Papa Pio XIl, que num dos seus muitos encontros com médicos

reunidos em congresso, declara, em 1952, que «o médico ndo tem, sobre o doente, sendo os

¥ PEREIRA, André Dias, - Direitos dos Pacientes e Responsabilidade Médica. Coimbra
Editora. 12 Edicao. Fevereiro de 2015. p.397.

0 PEREIRA, André Dias, - O Consentimento Informado na Relacdo Médico-Doente. Coimbra
Editora. 2004, p.147-148.

! OSSWALD, Walter, - Da vida a Morte, Horizontes da Bioética. 12edicdo, Gradiva. Fevereiro
de 2014, p.140.

2 |dem, p.142.
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direitos que este lhe confere». Isto é, 0 médico pode tratar o doente por este aceitar ser
tratado, delegando nele esse direito”.

SERRAO e NUNES (1998)"* identificam trés elementos fundamentais para a validade
do consentimento informado nos cuidados de saude, ou seja, para que sejam garantidas as
prerrogativas da informagdo, do esclarecimento e da autodeterminagdo/autonomia: “a
competéncia na esfera da decisdo, a informacg&o apropriada e a inexisténcia de coercdo”.

PEREIRA (2004)"* reconhece o desajuste entre a capacidade para consentir, tal como
surge, ao nivel da doutrina ou da jurisprudéncia - ao nivel dos negdcios juridicos patrimoniais -
e a capacidade para consentir no &mbito dos direitos de personalidade: “na verdade, objetos de
consentimento como a honra, a salde e a vida sédo, no seu fundamento, de uma qualidade
diferente”, estes ultimos estdo relacionados com a singularidade de cada ser humano. O
mesmo autor clarifica ainda que, “a ndo equiparagdo da capacidade para consentir a
capacidade negocial que a decisdo sobre estes bens de natureza pessoal afetam o proprio
direito geral de personalidade, pelo que, no caso de uma eventual necessidade de
representacdo (legal) esta deve-se orientar pela autodeterminacdo do sujeito e ndo pela
heterodeterminac&o, no maior ambito possivel’*”. Assim, e com base no estudo realizado por
este autor, sobre a concecdo de Amelung, procura “esclarecer em que circunstancias o
paciente esta em condi¢bes de discernir o tipo, o significado e o alcance da intervengdo médica
proposta e determinar-se de acordo com a sua vontade’*®”.

A noc¢éo de capacidade da pessoa para consentir estrutura-se, desta forma, em quatro
elementos:

1. A capacidade de decidir sobre valores. Esta anélise comporta a avaliagdo da pessoa

gue consente relativamente aos riscos e beneficios e, portanto, essa avaliacdo deve refletir a

sua singularidade e totalidade humana, ou seja, € a liberdade como realizagdo de si mesmo.

3 Serrao, Daniel; NUNES, Rui, - Etica em Cuidados de Salde. 12 ed. Porto: Porto Editora,
1998, p.223.

* PEREIRA, André Dias, - O Consentimento Informado na Relacio Médico-Doente. Coimbra
Editora. 2004, p.149.

745

Idem.

% 1dem,p.154.
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2. A capacidade para compreender factos e processos causais. Isto é, além dos
valores envolvidos, € necesséario que a pessoa seja capaz de saber e perceber os fatos e os
processos causais envolvidos. A pessoa que consente deve ser capaz de compreender as
consequéncias dos factos, por exemplo, a pessoa que consente iniciar um tratamento de
radioterapia deve ser capaz de saber o que €, quais 0s objetivos do tratamento, quais 0s
efeitos secundarios e quais as consequéncias futuras do mesmo, tal como as
consequéncias/riscos de nao fazer o tratamento.

3. Capacidade para compreender as alternativas. Depois do aspeto valorativo da
autodeterminacdo, dos factos, é fundamental que a pessoa seja capaz de saber e
compreender as alternativas para a sua situacdo especifica.

4. A capacidade para se autodeterminar com base na informacgéo: é necessario que,
neste momento, a pessoa seja capaz de relacionar os seus valores e o conhecimento acerca
da situacao, exige-se, desta forma um momento «volitivo».

PEREIRA (2004) conclui, “um incapaz de consentir € quem, devido a menoridade,
debilidade mental, ou doenca psiquiatrica ndo consegue apreender: a) qual o valor ou o grau
gue os bens ou interesses atingidos tém para si no caso de consentir; b) sobre que factos esta
a decidir; c) quais as consequéncias e riscos que podem decorrer da sua decisdo; d) que
outros meios existem para alcancar os mesmos objetivos, que eventualmente lhe causem
menos danos™".

Recordemos o estado da arte do consentimento informado no Cédigo Civil e no Codigo

Penal Portugués’*®

. O Artigo 340.° (consentimento do lesado), no cddigo Civil diz-nos: “1. O ato
lesivo dos direitos de outrem é licito, desde que este tenha consentido na lesdo. 2. O
consentimento do lesado ndo exclui, porém, a ilicitude do ato, quando este for contrario a uma
proibi¢éo legal ou aos bons costumes. 3. Tem-se por consentida a lesdo, quando esta se deu
no interesse do lesado e de acordo com a sua vontade presumivel”.

O Cddigo Penal, no seu Artigo 38° estabelece: “Consentimento 1 - Além dos casos

especialmente previstos na lei, o consentimento exclui a ilicitude do facto quando se referir a

"7 1dem,p158.
8 MONIZ, Helena, - Legislacdo de Direito da Medicina, 12 Edicdo. Coimbra Editora. 2008,

p.117-120.
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interesses juridicos livremente disponiveis e o facto ndo ofender os bons costumes. 2 - O
consentimento pode ser expresso por qualquer meio que traduza uma vontade séria, livre e
esclarecida do titular do interesse juridicamente protegido, e pode ser liviemente revogado até
a execucdao do facto. 3 - O consentimento s6 é eficaz se for prestado por quem tiver mais de 14
anos e possuir o discernimento necessario para avaliar o seu sentido e alcance no momento
em que o presta. 4 - Se o consentimento nao for conhecido do agente, este é punivel com a
pena aplicavel a tentativa.

O Artigo 39° Consentimento presumido 1 - Ao consentimento efetivo é equiparado o
consentimento presumido. 2 - Ha consentimento presumido quando a situacdo em que o
agente atua permitir razoavelmente supor que o titular do interesse juridicamente protegido
teria eficazmente consentido no facto, se conhecesse as circunstancias em que este é
praticado. Ainda no Cddigo Penal, os Artigos 148.° (ofensa a integridade fisica por
negligéncia),os Artigos 149.°, 150.°, (consentimento, intervencdes e tratamentos médico-
cirdrgicos), o artigo 156.° (intervencdes e tratamentos médico-cirdrgicos arbitrarios) e o Artigo.°
157 (Dever de esclarecimento).

Os codigos deontoldgicos dos diferentes grupos profissionais, nomeadamente o Cédigo
deontolégico da Ordem do Médicos no seu Artigo.° 44, Artigo 45.°, Artigo 46.°, Artigo 48.°,
Artigo 49.° e Artigo 50.° da conta do dever de esclarecimento do médico ao doente, do
consentimento do doente, dos doentes incapazes de consentir, das formas de consentimento,
a recusa de exames e tratamentos e a revelacéo de diagndstico e prognéstico, de acordo com
a vontade expressa pelo doente. O cdodigo deontoldgico da Ordem dos Enfermeiros no seu
Artigo 104.°, Artigo 105.°, Artigo 106.°, Artigo 107.° e 110.° nomeadamente no direito da pessoa
doente ao cuidado, o dever do enfermeiro de informar a pessoa doente, o dever do enfermeiro
de sigilo, o dever de respeito pela intimidade, o dever do enfermeiro pela humanizacdo dos
cuidados.

N&o ha qualquer duvida da afirmacdo da autonomia da pessoa face as potenciais
ameacas que as intervengdes em cuidados de salde podem significar e os profissionais de
saude, além do imperativo ético que deve estar e permanecer na vanguarda desta questao,
tém imperativos deontoldgicos, portanto obrigacdes que vinculam estas praticas. A dificuldade

da operacionalizacdo surge quando, em situacdo, analisamos 0s requisitos da capacidade e da
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competéncia’®, ou da Incapacidade e da incompeténcia. Nas palavras de SERRAO (2009),”°

para que “o consentimento, ou dissentimento, seja um exercicio de autonomia, sdo impostos
deveres (...) essencialmente o dever de informar com verdade e de forma compreensivel; e,
ainda, de se assegurar que a pessoa tem a capacidade para consentir, ou seja, para exercer a
sua autonomia. Depois tem o dever de verificar se o doente compreendeu a informacgéo
prestada e se, de fato, ficou esclarecido. O cumprimento deste Ultimo dever é importante
porque a sua falta torna o consentimento invalido”. Esta afirmac¢@o de Daniel Serrdo leva-nos
indubitavelmente a reflexdo acerca do consentimento informado como mero cumprimento de
um requisito formal: & reducdo do consentimento informado a um documento que € assinado
pela pessoa que consente, sem contudo, ser devidamente informada e esclarecida ou de ser
presumida a sua compreenséo. Na verdade o que torna o consentimento informado uma forma
de liberdade e possibilidade de autodeterminacdo € precisamente o ato de consentir, em
relagdo com o outro, no «pacto de confianga», na «alianga terapéutica» com o profissional.

A Lei de Bases da Saude - Base XIV (Estatuto dos utentes) estabelece que “os utentes
tém direito a: decidir receber ou recusar a prestacdo de cuidados que lhes é proposta, salvo
disposicéo especial da lei. A Circular Informativa da DGS n.° 15/DSPCS, de 23-03-98 diz-nos:
“Embora ndo exista qualquer exigéncia legal de uma forma determinada para a eficacia do
consentimento, a sua formalizagdo afigura-se, contudo, como Unico meio de concretizar este
direito (o direito ao esclarecimento), em especial quando estejam em causa intervencdes
médicas, de diagndéstico ou cirlrgicas que impliquem um risco sério para a vida ou saude do
doente. A existéncia de um formulario parece constituir a forma mais simples, clara e
facilitadora para o fornecimento e obten¢do do consentimento.” Em resposta a esta sugestao a
norma «015/2013, atualizada em 04/11/2015 - Consentimento Informado, Esclarecido e Livre
Dado por Escrito» da Diregdo Geral da Saude estabelece a forma como o consentimento

informado esclarecido e livre, dado por escrito, deve acontecer, como e em que situagdes.

749 Apenas uma nota para esclarecer os dois conceitos com base no estudo de André Dias

Pereira. Segundo este autor trata-se de um «anglicismo» e recorrendo ao significado de cada
palavra conclui que a sua utilizacdo pode ser indistinta.
" SERRAO, Daniel, - Autonomia — um dificil conceito, Revista Portuguesa de Bioética.

Setembro de 2009. n.° 8. p.183.
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Estabelece um total de vinte e duas situa¢c@es para as quais o Consentimento Informado, dado
por escrito, é obrigatorio”™".

A Declaracéo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos reconhece igualmente, no
seu Artigo5.°, a «autonomia e a responsabilidade individual» e o seu Artigo 6.° o
«consentimentox», procurando dar especial atencdo as situacdes onde ndo € possivel obter o
consentimento (livre informado e esclarecido). Nessas circunstancias a prioridade da acéo deve
ser o principio do respeito pelo melhor interesse da pessoa, a ética e a boa pratica profissional.

As decisdes, em sede de cuidados de salde, tomadas no ambito da relacdo entre
profissional e pessoas doente, e que ndo correspondam a uma forma escrita formal (formulério
de consentimento informado), devem sempre ficar registadas no processo clinico do doente.
Este aspeto do registo parece-nos fundamental, pois apenas havendo registo da informacéao,
do esclarecimento, e da vontade da pessoa doente, é possivel assegurar a continuidade dos
cuidados, dentro das equipas de cuidados e pelos varios profissionais que nela intervém. Deve
sempre ficar escrito no processo clinico da pessoa doente, qual a informacao transmitida, como
foi transmitida, a percecdo relativamente a compreensdo dos factos e das implicaces,
portanto, 0s requisitos da capacidade para consentir e, sobretudo, a deciséo final. Desta forma,
0 ato de consentir, seja através do consentimento informado escrito, do consentimento
informado expresso (pela pessoa doente ao profissional, no decorrer da relagdo e do plano de
cuidados proposto), do consentimento presumido (o caso do doente estar acompanhado por
um familiar, presume-se que a informacao pode ser partilhada com este) vai muito além de ser
apenas um cumprimento do dever de informacgéo: é sobretudo um requisito ético e de boas
praticas profissionais.

Apesar de ndo ser matéria da nossa analise para o presente estudo, ndo podemos
deixar de referir a possibilidade de consentimento por um representante legal ou procurador de
cuidados de saude, bem como a «figura» de um consentimento prospetivo, dado pela pessoa
capaz, num documento de diretiva antecipada de vontade, sob a forma de testamento vital, e
gue tomara efeito quando esta estiver incapaz para decidir, a Lei 25/2012. Com esta lei passou

a ser possivel, em Portugal, a semelhanca de outros paises da Europa e América, expressar

1 Norma «015/2013, atualizada em 04/11/2015 - Consentimento Informado, Esclarecido e

Livre Dado por Escrito» da Dire¢do Geral da saude <http://www.dgs.pt/>
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antecipadamente (em qualquer momento da vida) a vontade relativamente aos tratamentos que
desejam ou nado receber quando se encontrarem, num futuro préximo ou longinquo,
impossibilitados para tomar decisfes. Além disso, prevé-se que a equipa de cuidados de
salide, conhecendo a vontade anteriormente expressa pela pessoa, possa a cada momento
dar a informacao necessaria para que, se a pessoa assim desejar e entender, possa mudar o
seu Testamento Vital (avangos da medicina e da tecnologia, informagéo clinica importante). A
qualquer momento, a pessoa tem o direito de anular a vontade expressa no documento, quer
pelos seus préprios meios (a propria pessoa reformula o documento, assina e faz o
reconhecimento notarial) ou, no caso de estar impossibilitada de o fazer e esteja, por exemplo,
hospitalizada, basta que o diga ao responsavel pela prestacdo de cuidados de saude
(modificacéo ou anulagdo do documento). Neste Ultimo caso a informacao deve ficar escrita no
processo clinico e no Registo Nacional de Testamento Vital (quando e se o documento estiver
al registado), bem como deve ser imediatamente comunicado, se 0 houver, ao procurador de
cuidados de saude. Acerca deste tema, muito haveria a dizer e a questionar; contudo limitamo-
nos a manifestar a nossa preocupacédo acerca do estado dos cuidados de saude no nosso
pais. Qual o cuidado que se afirma pelo medo do sofrimento na doenca? Qual a
responsabilidade dos profissionais na promo¢do e valorizacdo da autonomia e da
autodeterminagéo, face a vulnerabilidade? A quem estaremos a responder, quando o caminho
¢ a jurisdicionalizacio? As pessoas doentes, aos profissionais de satide ou apenas a uma elite
intelectual e politica? Entdo, qual o verdadeiro repto dos cuidados de saude e quais as
consequéncias a esperar no futuro? E curioso assumirmos a existéncia de futilidade
terapéutica, da realizacdo de estudos de investigacdo clinica que nao cumprem o0s
requisitos752, guando o caminho, na busca pela melhoria continua e pelos ganhos em saude
global, seria o investimento em medidas de prevencdo das mas préticas e de promogéo e

afirmacao das boas praticas, pelo profissionalismo e pela ética. Declarar que queremos

2 Arto 20 Lei 25/2012 — “N&o ser submetido a tratamentos que se encontrem em fase
experimental; Autorizar ou recusar a participagdo em programas de investigacao cientifica
ou ensaios clinicos.” Ambos os procedimentos carecem de consentimento informado do
doente, sem o qual, e evocando o codigo de Nuremberga e a declaracdo de Helsinquia,

nao podem ser realizados.
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Cuidados Paliativos, quando os Cuidados Paliativos sdo um direito no nosso pais™ e quando
apenas 10% da populagdo portuguesa pode auferir desses cuidados, € quase ofensivo e
enganoso.

Como ja dissemos antes, a relacdo entre pessoa doente e profissional é de
reciprocidade, confianca e fidelidade, responsabilidade, reconhecimento e respeito; logo, esta
além da realizacao juridica da autonomia’*, é um ato de cuidado no sentido da totalidade do
ser humano e no cumprimento das boas praticas dos cuidados de saude. Como afirmam

755 «

Pellegrino e Thomasma, citados por NEVES (2002), a valorizacdo dos direitos e o
consequente individualismo trazidos para a ética médica por via do liberalismo ndo se
harmonizam com o fim (telos) da prestacdo de Cuidados de saude ou com a esséncia da
relacdo terapéutica. A assisténcia clinica — dira — ndo é espartilhdvel em parametros
formalizados, frequentemente legais ou mesmo contratuais”, portanto, a aposta deve ser “ndo
na formulagéo de principios que em si mesmos contém e refletem obrigagdes e direitos, mas
no investimento empenhado na formagdo do caracter dos profissionais de saude, isto € no
desenvolvimento de virtudes de acordo com a finalidade da atividade dos mesmos”®".

A formacdo e sensibilizacdo dos profissionais para os requisitos éticos inerentes ao
cuidado, no qual o respeito pela autonomia e o dever de informar estdo, naturalmente
incluidos, deve ser desenvolvida e alargada quer na formacéo graduada, quer na pés-graduada
e avancada; mas é sobretudo imperioso que nos contextos dos cuidados, partindo da realidade
concreta das instituicbes e das areas de especialidade, das exigéncias e dificuldades

enfrentadas pelas equipas existam programas de formacgdo transdisciplinar e/ou

acompanhamento para a decisdo (bio)ética. Nao podemos esquecer que “o profissional

™ Lei de Base dos Cuidados Paliativos - Lei n.° 52/2012. Disponivel em:
<http://www.apcp.com.pt/uploads/leidebasesdoscp.pdf>

% Acerca da autonomia relembro uma frase proferida numa conferéncia de bioética, cujo
nome, lamentavelmente ndo me lembro e ndo encontrei referéncia bibliografica: “qguem muito
fala de autonomia, ou leu muitos livros ou entdo nunca esteve doente.”

5 NEVES, Maria do Céu — Comissdes de Etica — das bases tedricas a atividade quotidiana. 22
ed. Grafica Coimbra,2002, p.52-53.

% |dem.
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virtuoso é definido em relacdo ao fim da medicina, cujo principio arquiteténico € o bem da
pessoa doente, expresso na saude, no curar, no cuidar. A virtude é uma disposicdo para agir
bem que se aperfeicoa pelo hébito: ha que apelar a este sentido da acdo na educacdo dos
profissionais de saude e na pratica clinica”, e por fim ndo esquecer que “uma pessoa virtuosa
agird sempre bem, em qualquer circunsténcia, de acordo com a sua prépria natureza’".

Desta forma concluimos, retomando a questéo inicial: “que outras ideias, praticas ou
instituicdes s@o essenciais para a protecao da pessoa doente, para promover o bem-estar, para
proporcionar cuidados de salde que merecem 0 nosso consentimento e ganhem a nossa
confianca?” Acreditamos que a aposta na formagao acerca dos aspetos éticos da pratica da
medicina, «em situacao», junto das equipas de cuidados (incluindo as chefias de servico), de
forma transdisciplinar e nos contextos institucionais, € um passo que tem de ser dado. Nao
chega ensinarmos as bases tedricas gerais — essas estao nos livros e acessiveis para quem
reconhecer esse interesse (ainda assim é necessario reconhecer) —, é necessario ir mais além
e adaptar os conceitos aos contextos praticos, as exigéncias, dos doentes, dos profissionais e
dos servicos de salde. Acreditamos também que a aproximacao das entidades formadoras, as
universidades e institutos de formacdo das instituicbes, proporcionava uma aprendizagem
reciproca e contextualizava a importdncia do conhecimento, ou seja, a resposta as

necessidades do ser humano.

5.3 ENTRE A VULNERABILIDADE E A AUTONOMIA: A ESPERANCA

Apresentar o tema da esperanca e da espera no contexto do nosso estudo seria
desenvolver mais uma tese, 0 que nao € a nossa intencdo; de qualquer modo, e por ser um
aspeto considerado importante na vivéncia da doenca oncoldgica, pareceu-nos importante
identificar e compreender a sua dindmica para a pessoa humana. E um caminho dificil, pois a
sociedade atual apresenta dificuldade em compreendé-las, mas sobretudo em viver essa

esperanca. Em tempos de globalizagdo, da ciéncia pela ciéncia, torna-se dificil compreender

57 |dem.
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aquilo que vai para além do plano das evidéncias, do imediato, do concreto e do racional. O ser
humano estd inclinado para os resultados imediatos, concretos e concisos, nos quais a
esperanca, vivida e experienciada no plano do crer, do acreditar, da espera, ultrapassa tudo
aquilo que é imediato. Ter esperanca € ser capaz de esperar, é estar no momento presente e
acreditar num futuro que é desconhecido e esta fora da minha capacidade de controlo, no que
diz respeito aos resultados; € assumir o mais intimo de cada um de nds, naquilo que nos torna
humanos e nos faz avangar para um “porvir’ que revela a nossa verdadeira condicdo
ontoldgica, a finitude do ser humano. A esperanca situa-se, portanto, entre a qualidade do
sujeito de direitos, a autonomia, e 0 seu corolério, a vulnerabilidade. Como vimos anteriormente
0 ser humano €, simultaneamente e paradoxalmente, autonomia e vulnerabilidade: é porque a
pessoa doente estd numa situagdo de vulnerabilidade que é chamada a tornar-se auténoma,;
ou seja, € pela vulnerabilidade que somos chamados a aplicar o principio do respeito pela
autonomia individual e é nessa relagdo [com a alteridade] de quem espera e tem «esperanca»
de ser respeitado e, portanto, de tornar-se autbnomo que a pessoa doente se encontra.

Autonomia, vulnerabilidade e esperanca caminham, assim, de maos dadas.

"®Espera, “s.f. ato ou efeito de esperar; delonga, dilatacdo, adiamento; lugar onde se

espera”. Esperanga, s. f. “ato de esperar, tendéncia do espirito para considerar como provavel
a realizacdo do que se deseja; a segunda das virtudes teologais; o que se espera; expectativa,;
suposigao; probabilidade”. De facto, o objeto da esperanca, como nos adverte "BRITO (2008)
citando Gabriel Marcel (1889-1973) é de natureza distinta dos objetos do pensamento
cientifico: “ter esperanca é admitir que o tempo pode trazer algo de novo ao saber e a
experiéncia jA consagrada (...) a esperanca implica esperar por aquilo que pode nao

acontecer.”

A esperanca, ao contrario da ciéncia, nao trata do necessario, mas sim do possivel;

ndo existe um fator de causalidade ou relacdo meios-fins para a vivéncia da esperanc¢a. Marcel,

’®8 Dicionario de Lingua Portuguesa — Universal — Texto Editores

9 BRITO, José Silveira — O desafio da esperanca: para uma visao antropolégica — palestra

proferida no XXI Congresso da Pastoral da Salude de 2 a 5 de Dezembro de 2008.
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(1998) citado por BRITO,’® refere que aquele que espera diz: “o fim serd encontrado”. A
esperanca enquanto questdo penultima condiciona toda a busca pelo conhecimento, pela

verdade Ultima em direc@o ao futuro e ao sentido ultimo, a felicidade.

Nesta breve analise da espera e da esperancga tendo como u7el

eu autobiografico” Lain
Entralgo, retomamos as questfes de partida, introduzidas originalmente por Emanuel Kant
(1724-1804), para o qual a filosofia visava responder: «Que posso saber?», «Que devo
fazer?», «Que me é permitido esperar?» e « O que € o homem?». Para Kant, citado por
BRITO,"® (2008) cada uma destas questfes € respondida por ciéncias diferentes: a primeira,
responde a metafisica; a segunda, a moral; a terceira a religido; e a quarta, a antropologia.
Contudo, ele considera que a antropologia relne o conjunto necessario para uma resposta

completa a todas elas. Torna-se assim evidente que para este fil6sofo a esperanca esta

intimamente ligada ao ser humano, sendo mesmo um elemento constitutivo do mesmo.

Lain Entralgo,”®® comentando Kant, refere que “o homem é um ser que, por imperativo
da sua constituicdo ontoldgica, necessita saber, fazer e esperar”, acrescentando ainda: “um
homem sem esperanca seria um absurdo metafisico, como seria um homem sem inteligéncia
ou sem atividade.” Deste modo, a esperanga vislumbra a sabedoria e esta por sua vez, citando

Serrdo,’®* «

como sentido total do Homem e do Mundo, € um trabalho de procura, incessante,
exigente e radical, do Eu mais intimo de cada um, da autoconsciéncia.” Clarifica também que o
reconhecimento da revelagdo da sabedoria (inteligéncia) na autoconsciéncia € realizado por

cada um ao longo do percurso de vida, bem como pela forma de estar no mundo. Deste modo,

explica o facto de uns se abrirem e outros se fecharem a revelacdo, podendo esta revelacéo

%0 | dem.

®1 DAMASIO, Anténio — O livro da consciéncia, a construcéo do cérebro consciente — Circulo
de Leitores: 7577. Setembro de 2010.

%2 |dem.

%3 ENTRALGO, Pedro Lain — La espera y la esperanza. Historia y Teoria del esperar humano.
Alianza, 1984.

% SERRAO, Daniel — Procurar a Sabedoria, Partilhar o Conhecimento — Cofanor+formacéo.

Porto 2010, p. 20
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significar a capacidade de projetar no futuro e esperar o que de novo podera surgir: ou seja, é
“dar-se conta, como percebeu Fernando Pessoa, citado por SERRAO, “da importancia

misteriosa de existir, pela pavorosa ciéncia de ver.”

A importancia da problematica da espera e da esperanca tratada por Lain Entralgo
encerra a necessidade de um elemento integrativo, de uma visdo antropolégica que permitisse
compreendé-las no ambito de uma abordagem do ser biolégico, dinamico, em relagdo com o
€cOsSmMos, com o outro e com 0s outros ho mundo. O homem como ser inacabado, enquanto
marca especificamente humana, tenta superar essa incompletude fazendo uso da sua
liberdade ao escolher o caminho para a vida boa, vida ética, para o bem e em dltima instancia
para a auto-realizacéo e felicidade. Deste modo, enquanto ser ético as suas decisdes/escolhas
implicam uma moral comum onde assenta a condi¢cdo ontolégica do ser humano e, nesta, a
esperanca: todos nds caminhamos em direcdo ao futuro na busca pelo sentido da vida, a

felicidade como o “em si” da finitude.

“O ser humano é um ser langado para o futuro e nada escapa a esta dimensdo. Como
ser temporal, a espera é constitutiva do ser humano. Ela pode variar de pessoa para pessoa,
tem raizes bioldgicas, esta condicionada pelo meio fisico e cultural, mas estd sempre presente.
O ser humano nao pode deixar de pensar; este € 0 ponto de partida. Numa expressdo com
sabor Kantiano: a esperanca € um faktum que Gabriel Marcel considera ser para a alma como
a respiragdo € para o ser vivo. E por isto tudo que uma filosofia da esperanca se coloca sob o
signo de uma hermenéutica do tempo, fundamento de uma ontologia do devir e da mudanca,
em que o ser ndo estd determinado estaticamente, mas tem como caracteristica basilar uma
continua tensdo dindmica para um ser para la de si. A esperanca s6 é pensavel num ser
concebido como um processo aberto, sempre inacabado, com infinitas possibilidades, que

ainda ndo estéo realizadas, e em que a categoria do “possivel” constitui o seu &mago.”

José Silveira de Brito (2008) "*°

5 BRITO, José Silveira — O desafio da esperanca: para uma visao antropolégica — palestra

proferida no XXI Congresso da Pastoral da Salude de 2 a 5 de Dezembro de 2008.
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Deste modo, o ser humano e o proprio cosmos, tal como Lain Entralgo o concebe,
estdo intimamente ligados a espera e a esperanc¢a havendo trés premissas fundamentais em
analise: a espera como expectativa, a espera como elemento constitutivo e um terceiro modo,

em forma de complemento, a esperanga do concreto e a esperanca do fundamental.

A primeira encerra uma atitude psicolégica em relacdo a concretizacdo de um projeto:
todo o ser vivo e mesmo toda a realidade cosmica tende para o futuro; o universo, desde os
seus primdrdios esta em constante evolugéo adaptativa: a expectativa traduz uma necessidade
especificamente humana; o animal espera de forma instintiva e fechada, o homem espera de
uma forma intencional e aberta, com a esperanga subjacente de superar-se a si préprio no

caminho da felicidade.

A segunda, a espera como elemento constitutivo, conduz-nos a fatalidade da condicao
humana, a sua finitude (“o habito de primeira natureza”). O ser humano espera o concreto (um
filho, o autocarro, o diagnéstico médico) e espera igualmente o que transcende o limitado e
concreto (o que vai acontecer depois de ter um filho?, como vai ser a minha vida depois de um
diagnéstico de doenca oncoldgica?). Perante este estado de espera entre o concreto e o que
transcende o concreto existem duas posturas que, apesar de opostas, desempenham um papel
fundamental na atitude de manutencao da esperanca ou descrédito total. Sdo elas a confianca
e a desconfianca: a esperanca, quando dominada pela confianca, e a desesperanca, quando
dominada pela desconfianca. Esta relacdo assume méaxima relevancia nos escritos de Lain
Entralgo, sobretudo na relacdo médico-doente, onde a confianca traduz a pedra angular para a

relacao terapéutica eficaz e de qualidade.

A terceira premissa, a esperanca do concreto (realizacdo de projetos concretos de
forma favoravel) e a esperanca do fundamental ou genuina (confiar na sorte da existéncia
pessoal para concretizacdo de projetos) complementam-se mutuamente. A esperanc¢a genuina
pode ainda assumir dois modos diferentes: a puramente terrena e historica e a esperanca

transterrena e trans-historica (fé).

Refletindo sobre o que é que espera, mais especificamente o0 que na esperanca

genuina se espera, Lain Entralgo aponta trés pontos chaves: a esperancga de que a vida corra
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bem, que tenha um decurso e termo aceitavel — circulo pessoal da esperanca; espera-se que 0
destino Ultimo da humanidade tenha um sentido; e em terceiro lugar, espera-se de igual modo

aquilo que apenas a reflexao cientifica e a fé nos remetem: o destino final do universo.

Perguntando quem espera, Lain Entralgo responde dizendo que é o sujeito ativo, é o
homem todo e ndo apenas uma das suas faculdades particulares. Sendo discutivel o que é o
homem todo, se apenas e s6 0 seu corpo, se a concecdo cientifica e filoséfica do corpo
humano com as duas teses essenciais que o simbolo de Niceia contém em relagdo ao destino
final do homem? Organiza a sua reflexdo em cinco partes distintas: a primeira, em que o
homem é uma estrutura material — o seu corpo, que apareceu na evolugcdo do universo; a
segunda premissa dita que o corpo humano apareceu no decurso da evolu¢gdo do cosmos
como resultado de uma mutacdo bioldgica do corpo do Hominideo; a terceira, que assume a
esperanca como pertencente ao nosso psiquismo — ao modo de expressdo da nossa realidade.
Detenho-me aqui apenas para reforcar a importdncia manifestada pela esperangca como
“manifestacao particular da atividade do nosso corpo, uma propriedade especifica da singular

estrutura da matéria césmica a que damos 0 nome de «corpo humano"*®»”.

Deste modo, considera que quando esperamos, guem espera € 0 nosso corpo. Um
corpo a cujo modo de ser pertence a possibilidade de dizer “eu”, a proto-palavra primordial

(monossilabo gutural) como lhe chamou "’

Serrdo (2010). A espera do meu corpo realiza-se
em virtude do saber atual (& data da publicacdo) da atividade sinérgica do lobo frontal do
cérebro, o chamado sistema limbico, e a tripode endocrinolégica hipdfise-tirdide-capsulas
supra-renais. A importancia dos lobos frontais foi também amplamente enfatizada na obra de

Elkhonon Golberg,768 em que refere serem “cruciais para o comportamento propositado de

ordem superior — identificando o objetivo, projetando a meta, tracando planos para alcanca-la,

% ENTRALGO, Pedro Lain — O que é o Homem, evolucdo e sentido da vida — Editorial

Noticias. 2002. p.19

®” SERRAO, Daniel — Procurar a Sabedoria, Partilhar o Conhecimento — Cofanor+formagcao.
Porto 2010, p. 82

®® GOLBERG, Elkhonon — O cérebro executivo — Lobos frontais e a mente civilizada — Imago

Editora. 2002, p.13
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organizando os meios pelos quais tais planos podem ser levados a cabo, monitorizando e
julgando as consequéncias par ver se tudo é realizado conforme o pretendido.” Acrescenta
ainda que a libertagdo do organismo de reportérios e reagdes fixas, permitindo a representacdo
mental de alternativas, imaginacgéo e liberdade, devem-se exclusivamente ao papel dos lobos
frontais, que chama de cérebro executivo — o “maestro” da orquestra de toda a atividade

cerebral.

A quarta premissa refere-se a esperan¢a genuina que segundo o autor podera assumir
uma atitude mais confiante e esperancada ou desconfiada e desesperancada. Sob este ponto
refere a influéncia exercida pela questao biolégica/genética do proprio corpo, bem como as
influéncias relativas a educacdo, grupo social e “sorte biografica” a confianga versus
desconfianga, e consequentemente a esperanca versus desesperanca, depende de fatores
intrinsecos e extrinsecos a pessoa que condicionardo a atitude em relacdo ao futuro, sem

nunca haver certeza quanto a orienta¢do nos dois sentidos descritos.

A quinta e Ultima, refere-se ao termo da vida humana, a morte do homem que o autor
caracteriza como sendo a “morte total”. Para uns podera ser a aniquilagéo total de quem morre;

para outros, crentes, a passagem misteriosa a uma vida nova.
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CAPITULO 6

A DECISAO (BIO)ETICA EM ONCOLOGIA

"E porque se espalha o grdo que a semente acaba por encontrar um terreno
fértil."

Julio Verne

“As utopias sao realizaveis. A vida avanga rumo as utopias.”

Aldous Huxley
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A DECISAO (BIO)ETICA, EM ONCOLOGIA

No curso da vida, como seres individuais e Unicos que somos, todos construimos e
reconhecemos um sentimento de si. Construimos uma imagem pessoal, Unica e
intransmissivel, de quem somos, da nossa historia, dos nossos objetivos e ambicdes, das
nossas emocgdes, dos nossos principios e valores, daquilo que queremos ser. Descobrimos,
paulatinamente, aquilo que realmente é importante, aquilo que da valor e sentido a nossa
existéncia e nos torna pessoas mais felizes.

A familia, o trabalho, os amigos, a sociedade, a cultura, cada vivéncia fica inscrita
dentro de nés. Cada escolha que fazemos reflete aquilo que somos, os valores, as crencas, 0s
desejos; colocamos um pouco de nds em tudo aquilo que fazemos, em todas as experiéncias
gue vivemos, boas ou mas. Da mesma forma, 0 nosso sentimento de si ndo € inabalavel e,
quando confrontado com uma situacido de doenca grave, de sofrimento e vulnerabilidade, o
“eu” encontra-se perante decisdes exigentes mas que, indubitavelmente, tém de respeitar e
refletir a pessoa a que se refere, o seu “si”. Assim facilmente compreendemos que as decisdes
tomadas em situacdo de doenca, como a doenc¢a oncoldgica, ndo dizem apenas respeito aos
aspetos clinicos — processo fisiopatoldgico, tratamento médico recomendado, riscos e
beneficios — mas vao muito além dos dados objetivos e concretos, envolvem os valores, as
crencas e os principios de cada pessoa, a sua singularidade e «a expressao liberdade como
realizacdo de si mesmo». “A doenca € talvez o contexto em que mais se permite a expressao
de empatia, amor e valores humanos profundos’®®”.

O contexto da oncologia, como tivemos oportunidade de verificar, ao longo do nosso
estudo e sobretudo através das narrativas expostas, apresenta caracteristicas de elevada
especificidade, quer do ponto de vista do plano terapéutico, portanto no plano descritivo, quer
do ponto de vista humano, das narrativas individuais na doenga. A noticia de uma doenga
oncoldgica altera toda a vida da pessoa e da sua familia, tendo um impacto ao nivel de todas
as dimensdes da sua identidade pessoal. Como j& dissemos a doenga oncolégica s6 pode ser

acolhida e adequadamente cuidada enquanto «fator social total», o que coloca elevadas

%9 MOTA, Teresa Gomes — O admiravel placebo. Caminhos de Pax, Lda. 12 Edigcao: Novembro

de 2013, p.137.

357



exigéncias, ndo s6 a pessoa doente (dada a complexidade da gestdo individual da situacao),
mas também aos profissionais de saude que deles cuidam. Integrar os multiplos fatores de
vulnerabilidade, da doenga oncolégica, numa resposta que prescreve a ética, a
responsabilidade, o profissionalismo e a exceléncia do cuidar é o desafio de qualquer
profissional de saude a trabalhar nesta area. Por isso, assumindo essa premissa e chegados a
fase final do nosso estudo sobre vulnerabilidade e autonomia, vamos agora apresentar a nossa
proposta de uma ferramenta de apoio a decisao (Bio)ética para o contexto dos cuidados em
oncologia, cujo procedimento central é a deliberacado; isto €, 0 nosso enfoque, mais do que o
resultado final, € a forma como o processo da decisdo — na deliberacdo — acontece. Existem
diversos procedimentos de apoio a tomada de deciséo ética e bioética no contexto clinico. A
nossa proposta ira assentar no procedimento da deliberagdo como método da ética e esta
baseada nos estudos de Diego Gracia’”® sobre as propostas de deliberacdo e decisdo ética
para os contextos dos cuidados de salde. A nossa escolha foi feita por conveniéncia e
fundamenta-se na anterior utilizacdo, com eficicia, do processo deliberativo, baseado neste
autor, no contexto do cuidar em oncologia. O processo deliberativo como metodologia de
suporte a decisdo ética no cuidar em oncologia foi aplicado a varios problemas éticos,
identificados em grupos de formandos, quer no dmbito das decisdes que emergem do cuidar do
doente oncoldgico e sua familia, desde uma fase inicial do diagndstico e estabelecimento de
plano terapéutico, quer ao longo do processo de doenca, até a fase final da vida. Nalguns
casos foi aplicado a situacBes de cuidados paliativos. A avaliagdo positiva, realizada a
posteriori pelos formandos e a procura de apoio, posteriormente, em situagdes mais complexas
dos cuidados, para reflexdo e orientacéo do processo deliberativo, suportaram a nossa decisao
de apresentar este modelo, procurar adapté-lo ao contexto, ndo alterando, contudo, a esséncia

e a sua orientacao formal.

" GRACIA, Diego, - La Deliberation como método de la Etica, In. Etica, Dos Fundamentos as
Praticas, Coordenacgdo Maria do Céu Patrdo Neves. Edi¢cdes 70, 12 edicao: novembro de 2016.

p. 145-163.
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Outra razao que fundamenta a nossa opcéao relaciona-se com a natureza do modelo
em andlise e pelo fato de privilegiar a pessoa com doenc¢a oncolégica no centro da agéo: isto é,
na medida em que o0 momento valorativo do modelo é o momento central e sobre o qual todos
os fatos sdo ancorados. Desta forma, todos os elementos que identificAmos como fatores de
vulnerabilidade da pessoa com doenca oncolégica, bem como os elementos éticos necessarios
ao cuidar sdo considerados e valorados na medida da singularidade de cada pessoa e da sua
familia. Percorrendo o entrelagamento de fios condutores, na nossa andlise empirica,
facilmente compreendemos a necessidade de um modelo de decisdo ética que se apoie numa
metodologia que privilegia todo o processo da deliberacdo’* (mais do que apenas no
resultado) na pessoa doente. Em nosso entender os varios passos apresentados para a
deliberacdo acolhem a complexidade inerente ao contexto desta especialidade médica, mas
sobretudo, o contexto global da pessoa com cancro, na sua totalidade, permitindo ao
profissional, no ambito de uma alianca terapéutica, evitar decisbes imprudentes que né&o
permitam a realizagdo de valores individuais que devolvem um sentido a pessoa que € cuidada

e & sua familia/pessoas significativas. GRACIA (2003)""2

recorda que “o objetivo do processo
deliberativo ndo é alcancar um consenso, mas o enriquecimento do préprio ponto de vista com
o dos outros, ampliando assim a maturidade e consisténcia da propria decisdo, tornando-a

mais recomendavel ou mais prudente”.

e Dego Gracia afirma que “a deliberacdo é a pedra angular de qualquer metodologia

adequada”. As decisdes morais, segundo o mesmo, tém de considerar ndo apenas o0s
principios e as ideias, mas também e sobretudo as emogdes, 0s sentimentos, os valores e as
crencas. “A deliberagdo é o processo através do qual todos os interessados pela decisao séo
considerados agentes morais validos, obrigados a fundamentar os seus préprios pontos de
vista e a escutar as razdes dos outros”. Cf. GRACIA, Diego, Ethical case deliberation and
decision making, Medicine, Health care and Philosophy. Kluwer Academic Publisher. 2003,
p227-233.

"2 GRACIA, Diego, Ethical case deliberation and decision making, GRACIA, Diego, Ethical

case deliberation and decision making, Medicine, Health care and Philosophy. Kluwer

Academic Publisher. 2003, p227-233. 2003, p.227-233.
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Na verdade o processo deliberativo como metodologia para a decisao ética, conforme

reconhece o autor’”

, utilizado por determinados grupos profissionais € muito eficaz, enquanto
noutros grupos, simplesmente ndo funciona, pois € aplicado mecanicamente e revela-se,
naturalmente, incapaz de ter em consideracéo a rigueza de cada caso singular, o saber dos
contextos e, portanto, as particularidades que invalidam a sua aplicacdo como se de um
algoritmo de tratasse. A questdo central desta metodologia, na perspetiva do autor, e com a
qual concordamos, indubitavelmente, reside na forma como o procedimento é usado. Assim,
“existem duas orientacdes diferentes para os «problemas bioéticos», bem como o uso dessas
metodologias: uma abordagem dilematica e uma abordagem problematica. A primeira pretende
fazer uma escolha entre diversas possibilidades, baseando a sua analise nos procedimentos
tedricos da tomada de decisédo. A segunda abordagem privilegia os meios, mais do que o fim.

O foco esta no procedimento mais do que na conclusdo’ "

. Uma das razdes que suporta a
énfase no processo deliberativo, mais do que na decisao final € o facto, explica o autor, de ndo
haver evidéncia de que os problemas morais podem sempre ter uma solucdo e tendo uma
solucdo, que seja sempre a mesma, para todas as pessoas.

Partilhamos da conviccdo do autor relativamente & apreciacdo de que cada
metodologia deve ser compreendida hum contexto especifico e, por isso, consideramos que 0

enfoque no processo deliberativo é efetivamente o aspeto central, na resposta ndo pelo que se

faz, mas sobretudo no como se faz, ai residindo os fundamentos de todas as nossas decisdes.

6.1 MODELO DE DECISAO BIOETICA PARA A ONCOLOGIA

A tomada de decisdo ética no contexto dos cuidados de salde ndo € uma
inovacao: nos ultimos anos foram diversas as propostas de métodos e procedimentos que

permitissem apoiar a gestdo das decisGes éticas nos contextos clinicos e a resolucdo de

" GRACIA, Diego, - Moral deliberation: The role of methodologies in clinical ethics, Medicine,
Health care and Philosophy. Kluwer Academic Publisher; 2001, p.223-232.

| dem.
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problemas éticos identificados pelos profissionais de saude. As metodologias também foram
distintas: algumas baseadas nos pressupostos teéricos da tomada de decisdo, outras apoiam-
se no saber filoséfico como “o principialismo médico, a Hermenéutica, o Relativismo, a
Casuistica, o Pragmatismo, entre outros’’”.

A Deciséo Etica em Cuidados de Saude diz respeito a decisdo sobre a pratica de
uma determinada acdo que vai refletir-se na pessoa/familia/pessoas significativas, portanto,
numa relacdo de cuidado, com as caracteristicas ja anteriormente descritas de assimetria e
dependéncia do outro, com a experiéncia vivida, com os valores, 0s sentimentos e as emocgdes.
Os sonhos, os medos, as limitagdes e as potencialidades. O profissional da saude tem o
conhecimento cientifico, a experiéncia pratica (é relevante recordar que em muitos servicos de
oncologia os profissionais sdo recém-licenciados com escassa experiéncia pratica) e, portanto,
a capacidade e a responsabilidade de influenciar positivamente a vida da pessoa com doenca
oncoldgica. Como? Como decidir sobre a doenca, sobre a vulnerabilidade e sobre a vida com o
outro, mais fragil, mais vulneravel, angustiado? Como utilizar a medicina, o conhecimento
cientifico especifico e a sabedoria préatica para interferir positivamente na vida daqueles que
estdo doentes? Como decidir acerca de valores, crencas, objetivos, na doenca, mas além
desta? Decidir eticamente, no dmbito dos cuidados em oncologia é entdo determinar quais as
linhas orientadoras das intervencdes, qual o processo a utilizar, pela equipa de cuidados, e por
cada profissional individualmente, face a um problema bioético. Como responder, de forma
adequada e prudente, as necessidades daquela pessoal/familia, em determinado momento da
sua doenca, dos seus objetivos pessoais, das suas crencas, valores e principios, do seu

6

«sentimento de si»? Como humanizar’”® o cuidar em oncologia e, neste, o sofrimento e a

vulnerabilidade?

"> GRACIA, Diego, Ethical case deliberation and decision making, Medicine, Health care and

Philosophy. Kluwer Academic Publisher. 2003, p227-233.
""® Diego Gracia reconhece, tal como verificAmos ao longo do nosso estudo, a necessidade de
regressar ao essencial do cuidar em medicina, de retomar valores estruturantes da medicina e
da ética na socieddae atual, recordando que, “a partir do século XVII, portanto, o procedimento

puramente "nosoldgico" ou essencial deu lugar a um procedimento muito diferente de carater

"nosografico” ou descritivo. Desde o século XVII até o presente, houve repetidas tentativas de
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Ainda como preambulo a ferramenta do processo de deciséo ética — a deliberacéo
- e na senda de RENAUD (2010),””" parece-nos fundamental compreender o processo através
do qual a filosofia permite dar respostas a problemas concretos da realidade pratica. Assim,
antes de mais nada, “é preciso lembrar que todos os grandes principios da ética se enunciam
de modo universal”. Deste modo, os principios que ja assistem a reflexdo ética e bioética —
como a dignidade humana, o principio do respeito pela autonomia, o principio do respeito pela
vulnerabilidade, a beneficéncia, a ndo maleficéncia, a justi¢ca, a responsabilidade, entre outros
— sao considerados, nestes termos, principios universais. Do mesmo modo, afirma, “os
fundamentos do pensamento moral também se formulam de modo universal”. Assim, “o que a
filosofia pode entéo fornecer a partida, ndo € uma resposta aos desafios que surgem na nossa
vida quotidiana, mas uma clara compreensdo do modo como tais decisdes devem ser
tomadas”. Essa é a «sabedoria pratica» e “opdem-se simetricamente ao saber tedrico’"®”.

Assim, na medida da sua universalidade, os grandes principios éticos devem ser
aplicados as realidades concretas e aos casos singulares que encontramos na relacao do
cuidar: “a decisdo concreta ndo sai dos principios como a conclusdo de uma dedugdo

779!!

tedrica Exemplificando, o principio ético do respeito pela intimidade, unicidade,

vulnerabilidade ou autonomia nada nos diz sobre a forma como realizar esse principio, por

reintroduzir o conhecimento essencial, especulativo, tanto na medicina como na ética. Houve
trés movimentos significativos a este respeito: Racionalismo do século XVII, idealismo do
século XVIII e positivismo do século XIX.Os trés movimentos tentaram restabelecer o
conhecimento empirico e falharam nessa tentativa. Nunca houve uma consciéncia tdo aparente
desse fracasso como no século XX e, mais especificamente, nas Ultimas décadas. Apesar de
ainda existirem muitos médicos dogmaticos, a consciéncia anti-dogmatica na medicina nunca
foi tdo evidente, tal como é hoje. E, apesar de ainda existirem muitos dogmas na ética e na
bioética, nunca houve a possibilidade de uma decisdo partilhada acerca destes temas, na
busca pela razoabilidade e prudencia, como existe atualmente”. (GRACIA; 2003:229)

""" RENAUD, Michel, - A deliberacéo e a decis&o. Texto proferido no 1° Coléquio de Bioética da
Maternidade Alfredo da Costa. 15 de Novembro de 2010.

8 |dem.

 |dem.
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exemplo, no caso da narrativa de Sarah Gabriel, «Comendo Romas», ou de Paul, ou de
Anatole Broyard, ou ainda de Vivian. Todos relatam uma experiéncia de doenca oncoldgica e,
apesar de alguns elementos transversais, apenas € possivel cumprir com o principio do
respeito pelo outro, conhecendo a sua narrativa sendo igualmente por isso que a decisdo ética
ndo é um algoritmo estabelecido, inflexivel e geral, mas sim um processo que se estabelece
em cada situacdo, em funcdo dos valores envolvidos e por cada um dos agentes dos cuidados,
individualmente e em equipa multidisciplinar.

RENAUD (2010)780 conclui reconhecendo que “a decisao ética nao é fruto de uma
deducéo a partir de principios e dos deveres morais, mas resulta da maneira como discernimos
a sua possivel aplicagdo aos casos concretos”, ou seja, “ndo sao dedutivos a partir de uma
teoria de principios e de deveres universais”. A decisdo ética resulta de um adequado processo
de deliberacdo ética entre o profissional ou a equipa e a pessoa doente e/ou sua familia; ou
seja, a analise dos factos deve procurar ser 0 mais técnica possivel, sem qualquer juizo ou
valoracdo pessoal. Reconhecemos que a proximidade das vivéncias entre profissional e
pessoa doente, tal como a relacdo do cuidado (com as suas fragilidades e potencialidades),
sdo quase sempre uma fonte de dificuldade na primeira fase de analise. O profissional tende a
incluir apreciagBes e ndo factos concretos sendo também por isso que € essencial que o
processo deliberativo ocorra, sempre que possivel, com algum «afastamento» emocional: é o
«afastar para ver mais perto», tal como a linha do horizonte, ndo necessariamente eliminar os
sentimentos, a experiéncia do sentir e do afeto, mas geri-los de forma eficiente e com
profissionalismo.

A complexidade das relacdes, a densidade humana e os lagos tornam-se, por
vezes, muito préximos: o profissional particulariza as questdes como se fossem pessoais e
como se estivesse a defender um dos «lados», o que dificulta o processo deliberativo e
compromete a decisdo ética, sendo, portanto, também necessario que o profissional ganhe
consciéncia que a relacdo do cuidado, o compromisso ou pacto de confianga, noutros termos a
‘razdo deve deste modo ser instancia de liberdade e de libertacdo, ndo de desinvestimento

afetivo ou social. Aquilo que estd em causa na razdo € a criagdo de uma solidariedade ativa, de

80 | dem.
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um compromisso humano livremente consentido e esclarecido™™™". Mais concretamente, “o0 uso

da razdo na tarefa da deliberacdo aparece como uma condicdo de possibilidade de um
compromisso ao servico de uma intersubjetividade vivida de modo humano e néo pulsionalm".
A deliberagéo “implica conhecimentos, habilidade e atitudes: Respeito muatuo, humildade
intelectual, o desejo de desenvolver e tornar mais rica a propria compreensao dos factos pela
escuta do outro’®®”,

GRACIA (2003) demonstra, ao longo da exposicdo dos seus estudos a
proximidade histérica que acompanha a medicina e a ética. Aristételes ter-se-a interessado
pela ética, dado o seu interesse nas questdes da medicina e, na sua descricdo na obra «Etica
a Nicomaco», acerca da sabedoria pratica, ndo estaria unicamente a pensar nos problemas
politicos e éticos, mas também nos problemas que ele mesmo encontrava na tecnologia,
especificamente, na téchne iatriké, técnicas médicas e medicina”. A medicina e a ética
partiham a mesma metodologia. O conhecimento do ponto de vista da Nosologia é um
conhecimento universal, mas a doenca de determinada pessoa é sempre indeterminada e
incerta: um conhecimento que requer sabedoria pratica e contexto para ser devidamente

cuidado do ponto de vista clinico’®

. Esta incerteza clinica é o terreno no qual o profissional de
salde procura semear 0 seu conhecimento universal e a sua sabedoria prética, na procura da
melhor resposta no encontro com o outro, doente e que reclama a sua atenc¢éo, o seu cuidado

e a sua solicitude.

81 | dem.

82 |dem.

8 GRACIA, Diego, - La Deliberation como método de la Etica, In. Etica, Dos Fundamentos as
Préaticas, Coordenacdo Maria do Céu Patrdo Neves. Edi¢6es 70, 12 edicdo: novembro de 2016.
p. 145-163.

% Recordemos aqui a etimologia da palavra clinica, identificada nos textos de Gracia
(2003:228): “Clinic comes from the Greek word kline, the meaning of which becomes clear
when we think of other words that derive from it such as “inclination,” “triclinic,” “climate” or

“climacteric.” The most usual meaning of kline was “bed.” “Clinical” also derives from kline, a

clinical activity is one carried out at the patient’s bedside”.
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Deste modo, medicina e ética encontram o0 seu corolario na deliberacdo e na
sabedoria préatica. Segundo GRACIA (2003), ninguém espera que as decisfes clinicas sejam
exatas e que no futuro ndo precisem ser revistas, que os procedimentos sejam rigidos e
absolutos. Até é bastante provavel que, em determinado contexto clinico e face a um mesmo
problema, os profissionais cheguem a diferentes decisdes, quer do ponto de vista do
diagnéstico, do prognéstico ou da terapéutica; o que é realmente importante é admitir sempre
mais do que uma solugdo para o mesmo problema, ai esti a prudéncia e a sabedoria da
decisdo. “Uma ou mais decisdes podem ser obtidas no mesmo caso, todas elas prudentes, e
além de diferentes, podem também ser opostas. Esta é uma caracteristica da medicina clinica
e também da ética’®>.

Os fundamentos da deliberagcdo, aplicados aqui a oncologia, sdo os fatores
cientificos (o conhecimento e o estado da arte na medicina exposto ao longo da nossa tese,
com particular enfoque para os fatores de vulnerabilidade), os elementos éticos (a
singularidade de cada pessoa, 0s seus valores e 0s principios universais), os elementos
deontoldgicos (codigos de ética e normas profissionais), juridicos (os elementos legais que
suportam os factos e os varios cursos de acdo), culturais (a pessoa como facto social total),
religiosos (as crengas) e filoséficos (os fundamentos morais aplicados aos casos concretos,
«em situagdo», a sabedoria préatica). A deliberacao é, desta forma, um procedimento que tem
como objetivo reconhecer as alternativas mais prudentes para cada situagéo e identificar aquilo
que deve ou ndo deve ser feito, para cada situacdo, a cada momento. N&o pretende
estabelecer consensos, sublinhamos, essa néo é fungéo da ética.

Comecemos pelo inicio e sublinhando a parceria, ja longa, entre a ética e a
medicina. Todos os profissionais de salde, no dia-a-dia da sua jornada profissional, identificam
problemas para 0s quais precisam, permanentemente, de deliberar. A deliberacdo, nestes
termos, € chamada de deliberagdo clinica e diz respeito as decisGes sobre os cuidados
prestados a pessoa doente. Depois temos a deliberacdo ética, mais complexa. A dificuldade
gue se apresenta nos contextos em oncologia, tal como na maioria de outros contextos, é a
auséncia de conhecimento sobre os elementos do processo deliberativo, a resisténcia a

utilizacdo de métodos de apoio a decisdo ética, neste caso, a deliberacdo, a complexidade do

85 |dem.

365



préprio método, pois ndo estd devidamente interiorizado, e também a desvalorizacdo e
desconfianca. Consideram que o raciocinio clinico é suficiente para encontrar a melhor
solucdo. Profissionais experientes tomam decisdes quase de forma automética e mecanizada:
consideram ja saber exatamente o que € necessario ser feito para cada situacdo que se lhes
apresenta. Seguir um procedimento pare algo desadequado e para quem ndo tem experiéncia

pratica naquele contexto. GRACIA (2003)"%

acrescenta ainda, citando Gracia (1991), que tal
como "alguns profissionais consideram ter um «bom olho clinico», outros consideram ter bom
instinto moral”. Assim, considera “a préatica da deliberacéo pode ser encarada como um sinal de
maturidade psicolégica”. A deliberagdo exige um determinado distanciamento emocional,
procura da racionalizacéo, (re) conhecimento, de si mesmo e do outro, recordando Renaud, “o
uso da razdo na tarefa da deliberacdo aparece como uma condi¢do de possibilidade de um
compromisso ao servico de uma intersubjetividade vivida de modo humano e n&o pulsional .
A auséncia de deliberagdo leva a decisGes automaticas, como consequéncia daquilo que, em
determinado momento, o profissional sentiu sem, contudo, corresponder a realidade dos factos.
Toda a deciséo, fruto de um impulso emocional e de uma gestdo emocional ineficaz, corre o
risco de transformar-se num dilema, num conflito, onde temos apenas cursos extremos de
acdo, ou seja, duas alternativas. Ou faz tratamento de quimioterapia ou ndo faz. Ou inicia
antibiético ou nao inicia. Ou € entubada Naso gastricamente ou ndo? Ou suspende a
tratamento ou ndo suspende? Escolher uma das opc¢des significa sacrificar a outra e portanto
os valores que representa. Geralmente sdo decisGes imprudentes e pouco razoaveis.
Admitimos que é necessario treino (conhecimento do processo deliberativo e a sua forma de
aplicacdo a casos concretos) e maturidade pessoal e profissional que permite a serenidade de
olhar para a totalidade, sem julgamentos ou juizos, sem inseguranca de ndo saber as
respostas mas com a disponibilidade de, com o outro, as encontrar.

Deliberar é exatamente essa disponibilidade em desprender-se de si mesmo e
acolher a totalidade do outro, no tempo, espaco e pessoa. Identificar os seus valores, 0s seus

principios, as suas crencgas, compreender o significado de cada acontecimento na vida do

outro, as consequéncias de todos os cursos de acd@o (pelo menos a maioria) possiveis e

88 |dem.

87 |dem.
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compreender que nem sempre aquele que “aparentemente” parece ser o mais 6bvio, aos olhos
do profissional — por mais experiente que seja - € aquele que corresponde & maxima realizacédo
de valores de cada pessoa singular.

GRACIA (2003)788 diz-nos que, regra geral, devem ser encontrados cerca de cinco
cursos de agdo para cada situagdo, caso contrario ha uma elevada probabilidade do processo
deliberativo falhar. Depois de identificar os véarios cursos de acéo € necessario, paulatinamente,
explorar as varias alternativas, até chegar ao curso 6timo de a¢do, ou seja, aquele que permite
a pessoa a maxima realizacdo de si mesmo, a expressdo Ultima da sua liberdade e
autodeterminacgdo. Tal como no processo de abordagem dilematica, existe também o risco de
numa abordagem dilemética. O profissional pouco treinado no uso da metodologia encontra, de
imediato, os cursos extremos de acao. A sugestéo €, sabendo que os melhores cursos de acao
ndo correspondem aos extremos, mas sim, como afirmou Aristételes — a virtude estd num
ponto intermédio - depois de identificar os extremos, comecar a tragar cursos intermédios, até
encontrar, depois da devida ponderagéo, o curso 6timo de acdo. Assim, segundo GRACIA
(2003), o processo de deliberacdo requer uma escuta cautelosa (a ansiedade pode impedir
uma pessoa de ouvir a outra, precisamente porque tem medo do que o outro pode dizer, ou
esta inseguro, ou sente-se colocado em causa, ou tem vergonha de nédo saber), um esforco
para compreender a situacdo de uma forma profissional, analisando meticulosamente os
factos, os valores, a fundamentagéo racional e moral de todos os cursos de agao possiveis e
daquele que parece ser o mais adequado.

GRACIA (2016)"® clarifica desde o inicio a dificuldade, e simultaneamente a
importéancia, em identificar os conflitos morais, corretamente. Na verdade, todos temos conflitos
morais, a questdo é saber em que consistem e porque os consideramos de tal forma. “Um
dilema e um problema ndo sdo a mesma coisa. O problema surge pela necessidade de termos
de escolher entre cursos de acgdo distintos. O dilema, contrariamente, consiste num choque
entre dois ou mais elementos”, nos quais equacionamos prdos e contras de cada um e

posteriormente verificamos qual o prato da balanca que «pesa» mais.

88 | dem.

9 |dem, p.145-146
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O que é entdo um problema moral e como identifica-lo num contexto da pratica, em
oncologia? Quais sdo 0s passos para a deliberacdo moral? Como aplicar aos contextos clinicos
de forma eficiente? A deliberacdo moral, de acordo com GRACIA (2016),790 tem pelo menos
trés niveis: o primeiro nivel corresponde a deliberagdo sobre os factos, o segundo nivel a
deliberagéo sobre os valores e o terceiro a deliberagéo sobre os deveres. Assim, 0 processo de
deliberagéo é acionado antes mesmo da existéncia concreta de um problema moral, ou seja,
quando algum profissional precisa de tomar uma decisdo tem um problema para saber como
deve decidir. O processo inicia-se, deste modo, com a apresentacao, por parte de quem tem o
problema, do caso (1° passo). O procedimento é semelhante ao da decisdo clinica, isto é,
quando na equipa alguém tem um problema é essa mesma pessoa que vai procurar ajuda e
exp0e os factos, apresenta o caso clinico, em equipa.

O segundo passo (2° passo) é também semelhante a uma sesséo clinica. Se estamos
perante um problema ético identifique relacionado com um doente ou uma situacédo de doenca,
em primeiro lugar, como no caso clinico, é necessario conhecer muito bem quais sdo os factos
e, neste caso, os factos clinicos relativos a situacdo de doenca daquele doente,
especificamente. Ou seja, nesta fase pretende-se analisar meticulosamente a situagéo
nosolégica, diagndstico, progndstico e tratamento. Este nivel de andlise carece de todo o rigor
cientifico, pois qualquer erro na apresentagdo dos factos condiciona todo o processo
deliberativo. O autor alerta para o facto de “muitos dos erros relacionados com juizos morais
estarem relacionados com uma analise incorreta dos factos” e, por isso, sublinha que é
necessario que estes dois primeiros passos sédo essenciais e requerem uma analise cuidadosa
e rigorosa. S6 um estudo cuidadoso, com varias perspetivas dos profissionais das diferentes
equipas que integram o cuidar da pessoa podem ajudar a conhecer os factos de fuma forma
mais clara e, portanto, possibilitar decises sobre o diagndstico, progndstico e tratamento mais
prudentes. A melhor forma de compreender quando o debate sobre os factos esta a chegar ao
fim e, portanto, teremos de passar para 0 passo seguinte do processo deliberativo, é quando

se verifica que 0os argumentos ja estdo a repetir-se e a discussao apresenta redundéancias. Ja

"% GRACIA, Diego, - La Deliberation como método de la Etica, In. Etica, Dos Fundamentos as
Praticas, Coordenagdo Maria do Céu Patrdo Neves. Edi¢cdes 70, 12 edigdo: novembro de 2016.

p. 145-163.

368



nada de novo, na perspetiva da analise”" dos factos, esta s ser acrescentado. Nessa altura é
necessario passar ao passo seguinte.

Inicia-se, deste modo, 0 passo 3 (3° passo), ou seja a deliberagdo sobre os valores.
Este passo revela-se de extrema complexidade e, por isso, 0 autor sugere que seja seguida
uma determinada ordem. Assim o primeiro assunto a esclarecer é responder a questdo: qual o
problema ético a abordar? (4° passo). Apenas depois de identificar corretamente qual o
problema ético a abordar é que analisamos quais os valores em conflito que originaram o
problema, ou qual o conflito de valores que apresenta (5° passo). Para a correta identificacéo
do problema ético € essencial que procuremos encontrar todos os problemas éticos que a

situacdo apresentada pode levantar’®?

. Ao determinar problema ético como o problema ético
que alguém diz ser um problema ético o autor diz ter intencao de reduzir o medo da exposicéo
do mesmo pela possibilidade de ndo ser considerado como tal. Os profissionais ndo devem ter
receio de expor o problema ético, pois todos estes problemas sdo importantes na medida que o
sd0 nem que seja para uma pessoa, portanto, precisam de solugdes. Os problemas devem ser
expressos de forma clara, com o minimo de palavras que for possivel e sob a forma de
interrogacdo. Como estamos a identificar problemas éticos a formulacéo da frase devera incluir
o verbo «dever». Todo este processo é exigente e precisa de treino, conforme sublinha Diego
Gracia.

“Qual entdo a utilidade de identificar os problemas éticos presentes num caso clinico?
Por um lado serve para adquirir as competéncias referidas. Por outro lado trona-se fundamental
para orientar todos o0s passos ulteriores da analise. Se ndo for feito desta forma,
posteriormente, no debate, e apesar de estarmos todos a falar do mesmo caso, cada um pode
estar a referir-se a um problema ético distinto, com o qual a discussao ficara diluida em mil
questbes distintas e serd impossivel por concluir ou obter uma solucdo. A experiéncia
demonstra que s6 identificando os problemas e nomeando um problema concreto para analisar

e discutir, permite que o debate posterior possa fazer-se de forma organizada e chegar a

1 A palavra andlise vem do «gr[ego] analusis, e 6s, "dissolucdo; método de resolugao.

2.0 problema ético é tudo o que para alguém é considerado um problema ético. Se é um

problema ético para essa pessoa, € um problema ético, pelo menos para ele”’. (GRACIA;

2016:156)
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solucBes concretas’*®’

. Apenas é possivel analisar um problema de cada vez: portanto, depois
de encontrar todos os problemas possiveis do caso apresentado, a pessoa que identificou o
problema e o apresentou deve escolher qual o problema ético a analisar. O autor também
recomenda que no passo trés (aquando da identificagdo dos problemas) a pessoa responsavel
pelo caso possa sobretudo ouvir os grupo que esta a deliberar. Depois da lista de problemas
estar identificada pelo grupo, a pessoa responsavel verifica se o problema que a preocupa esta
identificado: se estiver esse € o0 eleito, se ndo estiver, esse problema é acrescentado a lista.

Depois do problema ético a analisar estar identificado passamos para o passo cinco (5° passo).
Neste passo devemos identificar quais o valores implicados: portanto, passamos da analise
concreta para a abstrata, pois, “no fundo, todo o problema ético € um conflito de valores"**".
Quando estamos perante um conflito de valores € porque dois ou mais valores procuram
sobrepor-se numa situagédo concreta, “o conflito tem sempre de ser entre os valores positivos

que exigem realizacdo’®”.

Por exemplo, no caso de Vivian, o conflito era entre o valor
veracidade, o valor autenticidade e evitar ferir mais, provocar sofrimento. Outros conflitos
surgem no contexto da oncologia relativamente ao valor vida e as crencas, o0 valor vida e o
conhecimento. Alguns estudos apontam como fonte essencial de conflitos morais os aspetos
relativos & comunicacdo com a pessoa doente e sua familia (diagnostico, progressao de
doenca, aproximagdo do fim de vida, novas abordagens terapéuticas), o que alids € um dos
aspetos focado de forma transversal nas narrativas que apresentamos.

Depois de identificado o conflito de valores, passa-se para a terceira fase do
procedimento: a deliberagdo moral, ou seja, vamos definir os nossos deveres, logo, quais 0s
valores a realizar. O critério de resolucdo de conflitos de valores é sempre o mesmo, segundo
Diego Gracia, , “temos de realizar, o maximo possivel, todos os valores envolvidos no caso, ou
noutros termos (negativos) estamos obrigados a lesa-los o minimo possivel. Contudo, a

obrigagcdo moral, na senda de Aristételes diz-nos que ndo devemos apenas fazer o bem, mas

sobretudo o melhor, o 6timo.

%3 |dem, p.157.
%% |dem, p.158.

5 |dem.
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Esta afirmacéo corresponde a questdo de como realizar o maximo de valores e como
ferir o menos possivel. Noutros termos esta questdo corresponde ao passo seguinte do
procedimento, 0 passo seis (6° passo). Nesta fase cumpre-nos identificar os cursos de agéo
possiveis. Identificar as solugBes possiveis para a situagdo concreta, procurando responder a
questéo: “o que podemos fazer face a este conflito?” Assim, como sugerimos anteriormente,
comecamos por identificar, naturalmente, os cursos extremos de acdo o que corresponde ao
passo sete (7° passo). Nao sendo estes aquele que interessam para 0 NOSSO Processo, pois
estes sacrificam valores, um em detrimento de outro, o que o autor chama de «cursos de acéo
tragicos».

O passo seguinte, passo oitavo (8° passo,) corresponde ao percurso de identificacdo
de cursos intermédios de acdo. E um exercicio que requer, além de despreendimento e
abertura, imaginacgéo e, por isso, € recomendado que seja feito em grupo, preferencialmente no
seio da equipa de cuidados a pessoa ao qual se refere o problema, procurando enriquecer as
possibilidades. O autor sugere que os diferentes cursos de ag¢édo possam ser desenhados num
diagrama em forma de arvores, de forma a poder situar cada curso de acdo num lugar
especifico entre 0s cursos extremos de acdo. Na identificacéo dos diferentes cursos de agdo o
factor tempo revela-se de importancia central. E importante estabelecer prioridades e perceber
0 que pode esperar e 0 que ndo pode esperar. Situar os diferentes cursos de acdo no espaco
temporal da situagdo concreta da pessoa € fundamental, pois muitas vezes € esse mesmo
tempo que se encarrega de, naturalmente tornar as coisas mais claras ou resolvé-las

O passo nove (9° passo) corresponde & deliberagdo do curso 6timo de acgdo. Sobre
este aspeto GRACIA (2016) diz-nos que geralmente “ a experiéncia demonstra ser facil eleger
um consenso relativamente ao curso 6timo de acdo. Contudo € necesséario recordar que a
deliberagdo ndo tem como objetivo a procura de consensos, mas sim as decisdes
prudentes796”. A prudéncia exige realidade, ou seja, que o curso 6timo de acéo seja realizavel
na situacao pratica.

Ap0s esta caminhada voltamos a realidade concreta do caso, da pessoa doente e de

toda a sua circunstancia, pois “uma decisdo nunca sera 6tima se nao tiver em conta as

% 1dem,p.160.
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97 Estamos ao nivel da

circunstancias existentes e as suas consequéncias previsiveis
deliberacdo sobre os deveres.

O dever € sempre de natureza concreta, ou seja, responde ao que devo fazer face a
uma situacdo singular, prevendo determinadas consequéncias. O autor adverte para o facto
das “circunstancias reais limitarem sempre a realizagao de valores, logo, a solugédo étima numa
determinada situacdo concreta ndo coincidira, geralmente, com a 6tima em geral; ndo ser4,
desse modo, a solugdo «melhor», mas sim, a «<menos ma’»’®.” O curso étimo de acdo carece
de ser submetido ao dever, ou seja, verificar se as condicdes concretas, a realidade nos
obrigam a fazer uma excecdo quanto ao dever de realizar o valor.

A deciséo final corresponde ao nono passo (9° passo) e ndo deve ser tomada sem a
devida ponderacdo das circunstancias relativas ao caso e, portanto, ter solucionado o
problema.

Segundo Gracia (2016: 161), tecnicamente o método teria aqui o0 seu fim; contudo a prudéncia
recomenda que se submeta a decisdo a provas de consisténcia, o que corresponde ao décimo
passo (10° passo). As provas de consisténcia sao trés e visam responder a algumas questdes:
prova de legalidade (a decisdo € legal? Uma decisdo pode ser moral e ilegal, ou vice-versa);
prova de publicidade (sou capaz de apresentar esta ideia publicamente? E importante
relembrar que todas as decisfes tomadas no ambito dos cuidados em oncologias podem vir a
ser publicas, por isso se ndo estivermos capazes de justificar publicamente decisdo tomada é
melhor rever antes de assumir como definitiva); e provas de tempo (se tivesse mais tempo
decidia de outra forma? Se pudesse esperar alguns dias tomaria a mesma deciséo?).

Assim, “se uma decisao resiste estas trés provas, podemos estar razoavelmente seguros de
gue é uma decisao prudente e, portanto, podemos toma-la como definitiva, o que corresponde
ao décimo primeiro passo (11° passo) e Ultimo’*®".

Acreditamos que o processo deliberativo como método da deciséo ética, nestes onze

passos, é essencial para promover a humanizagdo dos cuidados em oncologia, bem como,

promover a formacao ética dos profissionais das equipas multidisciplinares. E urgente elaborar

T |dem,p.160.
%8 |dem,p.161.

9 1dem,p.162.
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ferramentas de apoio a decisdo ética em areas dos cuidados como a oncologia. Como ja
referimos anteriormente, e queremos reafirmar: o contexto dos cuidados em oncologia, tal
como outros, ha verdade, mas com particular énfase neste, dada a natureza da doencga, o seu
impacto, consequéncias e vulnerabilidade prescrevem um olhar ético, uma sabedoria pratica,
gue integra o conhecimento cientifico, mas sobretudo a pratica e o saber desse conhecimento
aplicado ao ser humano. Cuidar em situagdes de particular vulnerabilidade € um duplo desafio
que pode complementar-se ou simplesmente desintegrar-se e provocar graves danos na
relacao terapéutica entre profissionais e doentes. Cuidar em oncologia €, indubitavelmente, um
desafio de (re) conhecimento: em primeiro lugar de si mesmo e depois do outro para o qual nos
dirigimos na relagéo de cuidado. Essa oportunidade de confronto com a vulnerabilidade, com o
corpo fragil, ferido, doente, angustiado, com medo, com o confronto com a prépria
vulnerabilidade e finitude é fonte de inquieta¢des, davidas, medos que sdo simultaneamente
possibilidades de desenvolvimento pessoal, mas também de exigéncia de cuidado, de reflexao,
pois o0 risco consiste no escudo e seguranga que 0s contextos altamente tecnoldgicos
oferecem. Noutros termos, a técnica, o distanciamento, o embotamento afetivo, esquecendo ou
procurando evitar aquilo que é um problema para o profissional e com o qual, pessoalmente,
ainda ndo aprendeu a lidar: portanto, uma situagcdo para o qual ndo estd preparado
profissionalmente para gerir e, dessa forma, ser capaz de cuidar do outro. A exigéncia de
trabalhar em oncologia é sobretudo uma exigéncia ética: muito além dos regulamentos
profissionais ou das normas institucionais, trata-se da permanente disponibilidade e abertura
para o encontro do cuidar da pessoa humana num momento — o processo de doenca — onde a
circularidade entre a vida e a vulnerabilidade é ameacada pela imprevisibilidade do futuro
associada a representacéo e significado da doenca.

Sabemos que, face a tamanha complexidade no cuidar, a tendéncia € a procura de
solucbes absolutas e replicaveis, que oferecem mais segurangca ao profissional menos

experiente, mais cansado, menos atento; contudo, a riqueza do processo deliberativo é

Q-

exatamente a possibilidade de diferentes grupos que utilizem esta metodologia de apoio
decis@o bioética possam chegar, em situagbes aparentemente idénticas, a conclusdes
diferentes, pois essa é a natureza da decisdo ética, a possibilidade de no confronto, «em

situacao», junto da pessoa doente, permitir e exigir que a riqueza do outro (que afinal é a Unica
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pessoa capaz de ajudar o profissional nessa tarefa), os seus fundamentos possam modificar a
percecao de todos relativamente ao problema bioético colocado. Raz&o e emoc¢ao, no processo
de decisé@o ética andam de méos dadas: somos seres que vivem, sentem, experimentam,

somos seres em circunstancia. De acordo com GRACIA (2003),5% «

a deliberagao é o principal
procedimento para alcancar esse objetivo da ®*prudéncia na decisao”. Obriga a considerar a
pessoa doente, integrar os seus valores, crencas e compreendé-los no &mbito da deciséo que
vais ser tomada. Diriamos até que o processo deliberativo é a ferramenta que permite a
maxima expressao da liberdade, noutros termos, permite que o consentimento da pessoa seja
parte integrante do processo e néo o resultado. A deciséo ética € com a pessoa e ndo para a
pessoa.

De facto, € necessério irmos além dos discursos ecuménicos e filosofias institucionais
gue afirmam, quase como estética do discurso e escudo ético, a humanizacao, a humanizagao

da saude e sobretudo, a humanizagdo dos cuidados a pessoa doente e a sua familia. Como

afirma OSSWALD (2002)*%, mantendo-se totalmente atual®®®, “é necessario, é urgente, é

80 GRACIA, Diego, Ethical case deliberation and decision making, GRACIA, Diego, Ethical

case deliberation and decision making, Medicine, Health care and Philosophy. Kluwer
Academic Publisher. 2003, p227-233.

81 Gracia afirma: “The Greeks named this reasonable weighing up boduleusis, “deliberation.”
And the reasonable decision arrived at after prolonged deliberation they named as being “wise”
or “prudent.” When episteme says “demonstration,” ddxa adds “deliberation,” and when

epistéme says “certain,” doxa says “wise” or “prudent.” “Deliberation” and “practical wisdom” are
the two basic conditions for “practical reasoning,” in the same way as “demonstration” and
“certainty” are those for “theoretical reasoning”. Cf. GRACIA, Diego, Ethical case deliberation
and decision making, GRACIA, Diego, Ethical case deliberation and decision making, Medicine,
Health care and Philosophy. Kluwer Academic Publisher. 2003, p229.

82 OSSWALD, Walter, - Humanizaco, ética, solidariedade, Cadernos de Bioética. Edi¢do do
CENTRO DE Estudos de Bioética. Grafica Coimbra. N.° 29. Agosto de 2002, p.15-20.

893 Osswald fala-nos, noutro texto, sobre a «urgéncia da humanizacéo crescente dos servicos

de saude» e reafirma “ha que procurar divisar as motivacdes para esta discrepancia entre a

realidade e a imagem”. Acrescenta ainda que na sua experiéncia de quase cinco anos de
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indispensavel humanizar a prestacdo de cuidados de salude. Toda a gente o afirma, as
instituicdes reconhecem a justeza da afirmacédo, os responsaveis politicos declaram-no, a lei
consagra esta nocdo (ao criar Comissfes de Humanizacdo nas instituices de salde, em
dialogo e articulagdo com a Comissado nacional de Humanizacéo e Qualidade dos Servicos de
Saude) — e, indiscutivelmente, o publico, o povo, a grande massa dos utentes, clientes ou
doentes, sente essa necessidade”.

Assim, a nossa proposta pretende constituir uma ferramenta bioética que promove a
humanizacdo dos cuidados em oncologia, constituindo-se como elemento fundamental de
apoio a tomada de decisdo do profissional e, deste modo, um novo olhar para o doente®”.
Depois de apresentar 0 modelo de apoio a tomada de decisédo, propomos ainda um programa
geral de formacdo, dirigido a todos os profissionais a exercer fun¢des, em oncologia, que
envolve exatamente o processo de decisdo ética, neste contexto, pois acreditamos, tal como
afirma OSSWALD (2002), que “a relagéo entre ética e moral ndo tem sido unanimemente
definida, mas que néo pode a ética dispensar a moral, nem esta prescindir daquela, na medida
em que «a ética é a teoria que percorre o itinerario desde a interioridade do agir para a sua
fundamentacéo, ao passo que a moral analisa o percurso que vai da autonomia do agir e da

sua institucionalizacéo para a compreensdo da sua normatividade ou Iegalidadesos".

trabalho empenhado no ambito da Comissdo Nacional de Humanizacdo e Qualidade dos
Servigos de saude permitem-lhe dizer que “a principal causa desta divergéncia reside no deficit
de humanizagdo ainda existente”. Cf. OSSWALD, Walter, - Cadernos do Mosteiro, Grafica
Coimbra. 2007, p,201.

84 |sabel Renaud afirma que “o olhar é mais do que uma metafora; ele é a expressao ética da
afirmacdo do sentido onde se vivem situacdes as vezes incompreensiveis” Cf. RENAUD,
Isabel, - Situagdes do Corpo e a Etica do Cuidado (2004) p.14

895 OSSWALD, Walter, - Humanizacéo, ética, solidariedade, Cadernos de Bioética. Edicdo do

Centro de Estudos de Bioética. Grafica Coimbra. N.° 29. Agosto de 2002, p.17
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6.2 PROGRAMA DE FORMACAO: A DECISAO (BIO)ETICA EM
ONCOLOGIA

A Bioética surge-nos entdo, neste caminho, - «Bridge to the Future» - para um didlogo
integrador, dindmico e evolutivo, num mundo globalizado e preenchido pelo desejo do homem
em conhecer e dominar o palco da existéncia: o0 humano e o ndo humano. Nenhum desafio
esta isento de riscos, portanto, este desejo inscrito no coracdo do Homem, como nos sugeriu
Van Potter, podera atingir (e atinge efetivamente) a esséncia do Ser e da sua existéncia. Assim
cumpre-nos perguntar, neste caminho, o que depende de nés e o que ndo depende? Naquilo

gue depende, o que fazemos? Qual a nossa responsabilidade?

A bioética tem vindo a ampliar o seu campo de a¢éo e intervencdo em areas cada vez
mais diversificadas. Deste modo, segundo NEVES e OSSWALD (2007)%® como ética aplicada,
esta, “exprime a exigéncia de uma atuagao efetiva nos problemas concretos e a resolugéo
eficaz dos mesmos”. Desde o seu surgimento até aos nossos dias, constituiu um dominio
legitimo, que esta estruturado, segundo os mesmos autores, em diferentes planos de deciséo e

da pratica®’

. Assim, o segundo dominio, aquele que presentemente é alvo de andlise —
profissionais de salde e pessoas doentes: em prol da simetria da sua relacdo — é reconhecido
como classico e revolucionério. Classico, afirmam, “porque é privilegiado pela ética médica
ocidental desde a sua génese (...); revolucionario, porque o seu paradigma tradicional vem a
ser questionado na segunda metade do século XX a partir do extraordinario progresso da

medicina e da profunda transformacéo das sociedades ocidentais®®".

8% NEVES, Maria do Céu; OSSWALD, Walter — Bioética Simples — Editorial Verbo, Lisboa,
2007. p. 48

807 10 Dominio: Investigacdo cientifica recorrendo a sujeitos humanos; 2° Profissionais de salde
e pessoas doentes: em prol da simetria da sua relacéo; 3° Politicas de Salde: na promocao da
justica social.

88 NEVES, Maria do Céu; OSSWALD, Walter — Bioética Simples — Editorial Verbo, Lisboa,

2007. p. 59
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Nas primeiras paginas da obra «Bioethics: bridge to the future», do conhecido

809

oncologista americano Van Potter ", pode ler-se:

‘A humanidade tem a urgente necessidade de uma nova sabedoria que dispora o
«conhecimento de como usar o0 conhecimento» para a sobrevivéncia do homem e para a
melhoria da qualidade de vida. Este conceito de sabedoria como guia de acdo — o
conhecimento de como usar 0 conhecimento para o bem social — poderia ser chamado de
«Ciéncia da Sobrevivéncia», certamente um exigéncia para a melhoria da qualidade de vida
(...) Eu acredito que a ciéncia da sobrevivéncia deva ser construida com base na ciéncia da
biologia e desenvolvida para além das tradicionais fronteiras de forma a incluir os elementos
essenciais das ciéncias sociais e das humanidades, com realce exato na filosofia, significando
«amor pela sabedoria». (...) A ciéncia da sobrevivéncia deve ser mais do que a ciéncia,
sozinha e eu, portanto, proponho o termo, bioética, a fim de enfatizar os dois elementos
constitutivos mais importantes para a consecu¢cdo da nova sabedoria que é téo

desesperadamente necessaria: O conhecimento biolégico e os valores humanos.”

A evolugdo da ciéncia no ramo da oncologia tem alcancado um desenvolvimento
enorme nos Ultimos anos, desde o aumento exponencial da investigacdo clinica, com a
ocorréncia de maior nimero de ensaios clinicos, aos medicamentos de origem bioldgica e as
novas tecnologias de diagnéstico e tratamento. Todas as areas de especialidade dentro da
oncologia assistiram a um maior nimero de respostas terapéuticas, medicamentosas e
técnicas para oferecer a pessoa com cancro. E no surgimento de todo este corpo de
conhecimentos, com todas as vantagens, mas também com a necessidade de imposigdo de
limites e fronteiras que possam prevenir o surgimento de desvantagens deste saber, ou seja,

como nos adverte Potter®™°

, gque o conhecimento surge como repto de reflexdo para a bioética
a fim de podermos também adquirir conhecimento de como usar esse conhecimento para a
sobrevivéncia da ciéncia e nela, do homem, de cada um de nés e de cada uma das pessoas

que procuram os cuidados, com uma doenca que abrange as vérias dimensdes da

vulnerabilidade humana, o cancro.

89 pOTTER, Van Rensselaer - Bioethics: bridge to the future, 1971. p. 1-2.
819 |pidem, POTTER, Van Rensselaer - Bioethics: bridge to the future, 1971. p. 1-2.
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De facto este acelerado progresso técnico e cientifico tem vindo a postergar a
dignidade da pessoa para um segundo plano. A doen¢ca ganhou um crescente interesse
cientifico, especializando-se o0 processo fisiopatolégico e subestimando-se o acontecimento
individual do processo de doenca, na Pessoa. Ao mesmo tempo, os profissionais de saude, -
dadas as exigéncias do cuidar em Oncologia, as medidas de racionalizacdo que tém
determinado a escassez de recursos humanos e a sobrecarga de trabalho, com situacdes limite
— buscam respostas, ajuda e reflexdo, para melhor compreenderem a sua pratica e melhor
responderem as exigéncias daqueles a quem dedicam o seu cuidado. Humanizar implica tomar
consciéncia, refletir em valores e principios que orientam a conduta pessoal e profissional,
prevendo para além de um tratamento e cuidado, digno, responsével, solidario e acolhedor, por
parte do profissional de salde ao «objeto» do seu cuidado — a pessoa doente / familia —
pessoas significativas, uma atitude ética, um agir ético. Nesta caminhada, diaria e exigente —
«ponte para o futuro» — a bioética “envolve a busca pela sabedoria, perscrutando formas de
promover a salde humana, a sobrevivéncia da humanidade, a justica social e o conhecimento
que levara a espécie humana a se voltar para o seu papel e para a sua responsabilidade moral

para com todo o ser vivente®”.

Torna-se assim evidente e indispensavel, o didlogo cada vez mais préximo e integrado
entre o conhecimento de todo o processo fisiopatolégico da doenca, investigacdo basica e
clinica e o conhecimento oriundo das ciéncias humanas e filoséficas de como usar esse

conhecimento para a sobrevivéncia do homem, acolhendo a sua fragilidade e afirmando a sua

dignidade. Neste didlogo, urgente e integrador, pretende-se, citando ARCHER, (2005)812 a

813»

“democratizacao das ciéncias sendo que, neste caminho, a bioética tem um papel muito

81 7OBOLI, Elma Pavone — Contribuicdo da Bioética para a evolucdo da investigacio
cientifica: ponte entre sabedoria e conhecimento; In. NEVES, Maria do Céu e LIMA, Manuela
(Coord.) - Bioética ou Bioéticas: Na evolucdo das Sociedades. Edicdo Luso-Brasileira. Grafica
de Coimbra 2. Publicacfes Lda. 2005. ISBN: 972 — 603 — 347 — 0.

82 ARCHER, Luis — A democratizacdo das ciéncias; In. NEVES, Maria do Céu e LIMA,
Manuela (Coord.) Bioética ou Bioéticas — Na evolucdo das Sociedades. Edicdo Luso-Brasileira.
Gréfica de Coimbra 2. Publicagfes Lda. 2005. ISBN: 972 — 603 — 347 — 0. p. 32

813 Segundo este autor, deve entender-se por “‘democratizac@o - democratizar, no sentido de
tornar acessivel ao povo um determinado poder.” Clarifica ainda que “a ciéncia se tornou poder

e o0 seu desenvolvimento entrou nos interesses do Estado”. Assim, assume que a bioética
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importante influenciando o seu desenvolvimento e contribuindo para uma sabedoria profissional
que privilegie o encontro pessoal na exigéncia de competéncias técnicas, cientificas e
humanas. O conhecimento de cada expressdo humana num processo fisiopatolégico singular
torna-se o Unico caminho para o exercicio de uma medicina que acolhe a “ciéncia da

sobrevivéncia” e o homem, na sua esséncia, como cerne e razdo Ultima do agir.

Nesta busca pelo saber é imperativo lembrar-se do desafio e exigéncia que traduzem o
exercicio profissional em oncologia. O encontro do “eu”, como o “outro” e com os “outros” em
situacé@o de grande vulnerabilidade, encerram um conhecimento técnico e cientifico gigantesco;
todavia, na mesma proporgéo exigem que a dimensdo humana e global do ser humano na sua
existéncia possa ser compreendida, acolhida e integrada nesses cuidados. A narrativa
individual assume um papel central no processo de tomada de decisdo. A gestdo de
sentimentos e emoc¢des (da pessoa doente e do profissional) tornam-se objetos de analise e
reflexdo diaria e permanente para que a relacao profissional de salude-pessoa doente possa
permanecer na sua plenitude e autenticidade terapéutica. Da exigéncia do cuidar em oncologia
(cientifica, técnica e humana) a urgéncia da reflexdo ética (valores, principios, normas), a
bioética e a oncologia assumem, nesta mutualidade e dualidade, uma relagdo que em tudo
podera ser de simbiose, potenciagdo e caminho para corporizar o “conhecimento biol4gico e os

814

valores humanos™ ”numa pratica clinica de exceléncia, segura e que contempla o doente no

centro das suas acdes e decisdes.

Oncologia e bioética, bioética e oncologia, caminham juntas numa reflexdo que nasce
na pessoa desenvolve-se no sentido (vida, conhecimento e existéncia), cresce no contexto (a
oncologia, a pessoa com doenca oncoldgica e as exigéncias do cuidar), e recupera a sua
atencdo na pessoa, a que cuida, aquela que sofre, aquela que cuida de quem cuida e aquela

gue é cuidada. Oncologia e bioética reconhecem-se, assim, numa sinergia pela Pessoa (o eu, 0

desempenha um papel fundamental para a “democratizagao dessa ciéncia tornada poder, ao
tentar alargar ao publico em geral: 1. Melhor conhecimento das ciéncias; 2. Apreciacdo ética
personalizada; 3. Apelo & busca de alternativas técnicas e; 4. Interven¢do ativa nas politicas
cientificas.”

84 |bidem, POTTER, Van Rensselaer.
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outro e os outros). Bioética é relacdo, é cuidado em dltima analise, como afirma BISCAIA®®®, “é
um caminho para a descoberta do outro, a quem devemos o respeito e a liberdade que s6 o

amor permite descobrir”.

Reconhecendo todos os desafios que o contexto clinico da oncologia e a doenca
oncolégica como fator social total colocam a bioética — enquanto ética aplicada, sobretudo ao
nivel da sua intervencéo no 2° dominio, «Profissionais de salde e pessoas doentes: em prol da
simetria da sua relagdo» - considerdmos essencial, no final deste nosso estudo, que permitiu a
compreenséo das dimensdes da vulnerabilidade e da autonomia, em situacdo, da pessoa com
doenca oncoldgica e apresentou um modelo de decisao ética a ser utilizada para este contexto,

sugerir um programa de formacéo sobre a decisdo (bio)ética em oncologia.

O nosso programa de formacdo pretende ser um programa de natureza
transdisciplinar, destinado a todos os profissionais que tenham a seu cuidado a pessoa com
doenca oncologica e sua familia/pessoas significativas. Pretendemos, com a implementacgéo
deste programa, que todos os profissionais a trabalhar em oncologia compreendam a
importancia e as vantagens do processo deliberativo como instrumento de apoio a decisao

bioética, em oncologia.

Os objetivos gerais do nosso programa sdo: Desenvolver competéncias de deliberacao
e decisao ética aplicada aos contextos clinicos em oncologia e contribuir para a humanizacao
do cuidar da pessoa com doenca oncolégica. Os objetivos especificos sdo: Desenvolver e
apoiar a reflexdo bioética nos contextos clinicos, em oncologia e ainda Contribuir para a
construc@o de uma consciéncia bioética no cuidar em oncologia e capacitar para a deliberagao

e decisao ética em oncologia.

O programa esta construido em duas fases que nos permitem a avaliagdo e
aperfeicoamento da metodologia, quer do ponto de vista tedrico, quer do ponto de vista pratico.
Assim, numa primeira fase do programa, selecionaremos apenas um servico piloto de duas
instituicdes distintas, na area da oncologia. O programa sera monitorizado e avaliado com base

em critérios previamente estabelecidos, integrando alguns indicadores em avaliacdo. Numa

815 BISCAIA, Jorge — Bioética: Encontro e Relacdo. Edicdo Gréafica Coimbra 2 — Publicacdes

Lda. ISBN 978-972-603-387-5. p.278.
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segunda fase, alargaremos, progressivamente ao maior nimero de servicos da area da

oncologia.

Em cada fase estéo previstos trés modulos de formag¢édo. No médulo | abordaremos a
importancia da deliberacdo como ferramenta da decisdo ética em oncologia. Faremos uma
breve introducdo ao método deliberativo e apresentaremos os principais modelos tedrico-
praticos da ética e da bioética, abordando os referenciais éticos, deontoldgicos e legais das
areas profissionais presentes. No médulo 1l abordaremos a vulnerabilidade e a autonomia, em
oncologia, a importancia da sabedoria pratica e a deliberagdo como instrumento da decisdo
ética em oncologia — o processo deliberativo (utilizando o modelo proposto no nosso estudo). O
madulo 11l correspondera ao treino de competéncias para a deliberagdo: o processo de decisdo
ética em oncologia, da teoria a pratica, a aplicacdo a casos concretos (previamente solicitados
e se possivel baseado em casos reais que emergem dos contextos onde exercem funcgdes) e
na Ultima sessao teremos situacdes de role-play. Cada modulo tera a duracéo de sete horas e
sera realizado ao longo de trés semanas, portanto, um dia por semana. As metodologias
utilizadas terdo por base o método expositivo e método ativo (aplicacdo a casos praticos).
Serdo fornecidos instrumentos de apoio ao processo de ensino-aprendizagem, do processo de
deciséo ética, baseado no modelo apresentado (Ethical Decision-Making Framework: Guide &

Worksheets), a partir do médulo II.

Este programa pretende, depois da fase embrionéria | e I, constituir-se como programa
de formacdo que se insere no ambito dos sistemas de gestdo da qualidade em oncologia e,
portanto, que fardo parte da formacao continua, obrigatdria, dos profissionais nas instituicées

da &rea da oncologia.

381



382



CONCLUSAO

383



384



CONCLUSAO

Estardo os profissionais de salde preparados para esta reflexdo acerca dos seus
limites, da sua, também, fragilidade, face & exposicdo das feridas do outro e, portanto, da
condicao de possibilidade para com a sua propria abertura ao sofrimento? As condi¢cdes do
ensino na Medicina (as varias profissfes da area da saude, com maior enfoque para o curso de
medicina, enfermagem, fisioterapia, servigco social e psicologia, por estarem em contacto diario
com a pessoa doente e sua familia) permitem espaco para esta aprendizagem, para esta
reflexdo? Quais as respostas dos servicos relativamente a formagdo ética dos profissionais?
Quais as exigéncias dos Sistemas de Gestdo da Qualidade em Cuidados de Saude,
particularmente em oncologia? Noutros termos, quais os indicadores de qualidade utilizados,
em oncologia, que permitem a avaliacdo das respostas, éticas, aos problemas do doente
oncolégico? Na avaliacdo das equipas multidisciplinares, quais os parametros que permitem a
avaliagdo do comportamento ético, nas respostas, em matéria de cuidado ao doente e sua
familia? Qual o valor, operacional, concreto e «em situacdo», atribuido a ética do cuidar, ao
compromisso na «alianga terapéutica», além da deontologia profissional, de natureza distinta,

ainda que deva integrar uma abordagem complementar?

As instituicbes de salde, com as crescentes exigéncias de certificagéosm, a

817

imperiosidade dos Sistemas de Gestdo da Qualidade (SGQ)™" devem procurar integrar

8% Em Portugal é o Instituto Portugués de Acreditacdo (IPAC) que regula todos 0s processos e

detém a diretoria das entidades acreditadas. Dispdem de organismos de certificacéo,
organismos de inspecao, laboratérios de calibracdo, laboratérios de ensaio e organismos de
verificagdo. Disponivel em: http://www.ipac.pt/pesquisa/acredita.asp

87 0 “Sistema de Gestdo da Qualidade (SGQ) é a estrutura organizacional criada para gerir e
procurar garantir a Qualidade, os recursos necessarios, 0s procedimentos operacionais e as
responsabilidades estabelecidas. O SGQ deve ser documentado e formalizado num Manual da

Qualidade, disponivel e acessivel a todos. Disponivel em:

http://comum.rcaap.pt/bitstream/10400.26/4004/7/Apéndice%20A%20-

%20Sistema%20de%20Gestéd0%20da%20Qualidade.pdf
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indicadores que permitam uma resposta diferenciadora, colocando o doente no centro da
decisdo e, portanto, a medi¢cdo dos cuidados de salde com base no valor que os cuidados de
saude produzem, efetivamente, para os doentes. Esse é o grande desafio da implementacdo
dos Sistemas de Gestdo da Qualidade nos Servicos, e sobretudo de qualquer processo da
Qualidade em Saude, a avaliacdo de outcomes e ndo apenas de outputs. De facto, os
termos "outputs" e "Outcome", no que diz respeito a avaliagdo da qualidade, em saude, nao
sdo novidade: pelo contrario, tém vindo a ocupar o centro do debate. Todavia, a questado
fundamental estd em como tém sido trabalhados, na sua aplicabilidade, a natureza dos
cuidados de saude, em oncologia, nos diferentes niveis de interven¢éo (priméria, secundaria e
terciaria) e a complexidade dos servicos de salde, estrutura, gestdo e organizacdo, publicos e

privados?

A sociedade hodierna presencia uma alteracéo de valores fundamentais, quer ao nivel
do Ser humano, em si, quer através de uma medicina transformada em tecnociéncia, de uma
gestdo e administracdo hospitalar centrada nos lucros, nos nimeros que, paulatinamente, tem
vindo a abandonar a pessoa e a sua familia/pessoas significativas. O bem-estar da pessoa que
esta doente, a sua identidade e reconhecimento de si, a realizagdo de si e dos seus valores
fica, muitas vezes, acorrentado nas rotinas dos servi¢cos, na alegada e real falta de tempo dos
profissionais, nas politicas de gestéo institucionais e governamentais, na boa (ou ma) vontade
do profissional que presta cuidados e na competéncia (ou falta de) dos mesmos, na estima de
si (ou falta de). Na procura da exceléncia cientifica e exatidao técnica, a caminho da cura e
imortalidade do corpo, a pessoa (que nada de exato, absoluto ou imortal representa) vé a sua
esséncia dispensada. O cuidar, elemento que identifica e caracteriza, transforma-se num gesto
repetitivo e igual para todos, deixando de revelar o invisivel do Ser e, portanto, o0 humano

(Dasein).

A evolucdo da medicina e das tecnologias de monitorizacdo e acompanhamento da
doenca introduziram ao cuidar da pessoa doente novos e importantes desafios. Foi também,

em grande parte, citando ANTUNES, Jodo (2012:9)®®° “responsavel por aquilo que

88 ANTUNES, Jodo lobo — A nova Medicina — Ensaios da Fundacdo Francisco Manuel dos

Santos. Reldgio D" Agua Editores. Depésito Legal n.° 337382/11. p. 9
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eufemisticamente se designa por «ganhos em saude», que, obviamente, ndo dependeram
apenas do progresso cientifico e tecnolégico mas também de multiplos fatores econdémicos e
sociais que trouxeram consigo uma melhoria global — embora ndo globalizada”. Assim, o
profissional de salude para reconhecer os problemas que afligem a pessoa que esta doente e
identificar as medidas a instituir — diagnoéstico e intervengdes clinicas — comega por construir a
histéria da pessoa (componente narrativa) e a histéria da doenga (componente descritiva,
dados clinicos), coloca questdes e faz uma observacéo fisica (exame fisico) sistematica,
estando atento também a linguagem nao-verbal. O profissional, médico, apds a colheita de
toda a informacdo considerada necessaria (narrativa e clinica), sempre que considere
necessério, solicita os exames auxiliares de diagndstico para poder esclarecer, o mais
inequivocamente possivel, o diagnéstico; por isso é imperioso, no que diz respeito a utilizagao
da tecnologia, citando BISCAIA (2007: 31),819 “que o médico a saiba utilizar como complemento
e extensdo de si proprio e ndo como alguma coisa que torna menos importante a sua
presenca.” Biscaia amplia esta ideia vincando a necessidade dessa tecnologia ser “aproveitada
nao sO para tratar mas também para dar confianca, para permitir mais tempo disponivel para

falar, maior prontiddo para responder”®%°.

Em «A Nova Medicina», Lobo Antunes®*

recorda que “a imagem, quase aboliu a
narrativa da doenca, em parte porque o médico tem menos tempo para ouvir (h4 um estudo
que revela que o médico tende a interromper o discurso do doente em média dezoito segundos
depois de ele comecar!), e porque o préprio doente tem dificuldade em explicar as suas
queixas e acha que a doenga esta claramente revelada nas imagens obtidas.” O manancial
técnico e cientifico, necessario para uma detecdo e vigilancia precisa e rapida, desviou a

atencdo da pessoa que estd em sofrimento, daquela que no siléncio ensurdecedor do seu

quarto grita de dor e tristeza a necessidade de nao estar s@, reclama um olhar, pede um

819 BISCAIA, Jorge. Bioética: Encontro e Relacdo. Edicdes Grafica Coimbra. 2007. ISBN 978 —

972 - 603 — 387 - 5. p.31

820 1dem.

8L ANTUNES, Jodo lobo — A nova Medicina — Ensaios da Fundacdo Francisco Manuel dos

Santos. Reldgio D" Agua Editores. Depésito Legal n.° 337382/11. p.30
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sorriso, precisa de ser cuidada, acolhida, aconchegada, consolada, precisa de reconhecer-se

através e na relagcdo com o outro, precisa dos olhos do profissional.

Para fazer face a estas adversidades, bem como para apoiar a medicina na
recuperacgdo do seu caminho efetivo pelo ser humano, algumas diligéncias tém sido encetadas.
Ha trés anos, o Ministério da Satde publicou o Cédigo de Conduta Etica dos Servigos e
Organismos do Ministério da Saude®?, assumindo como objetivo estratégico “investir na
melhoria da qualidade ao nivel do acesso, prestacao de cuidados e organizacdo dos servigos e
instituicdes”, bem como “reforgar o rigor, a transparéncia, a eficiéncia e a ética” ao nivel das
chefias e administrages. As comissdes Nacionais de Qualidade dos Cuidados de Saude, as
Comissées de Humanizag&o Hospitalar, as Comissdes de Etica dos Hospitais, a Comisséo de
Etica em Investigacdo Clinica, a Rede das Comissées de Etica Nacional (agora, Associag&o
Redética), os grupos de reflexdo formalmente organizados ou informalmente reunidos nos
servicos para discussdo de casos clinicos, e para a reflexdo acerca de dilemas éticos, as

Ordens Profissionais®® e os respetivos Codigos Deontolégicos Profissionais®, a formaco

822 Despacho n.° 9456-C/2014 - Diario da Republica, 2.2 série — N.° 138 — 21 de julho de 2014
83 A Ordem do Médicos tem recentemente apresentado multiplos encontros que visam a
contestacdo das recentes condicBes de trabalho para estes profissionais, afirmando a sua
indignacéo relativamente ao risco para a qualidade dos cuidados prestados aos doentes, bem
como a ndo garantia de direitos fundamentais na assisténcia na salde e na doenga. O
combate a falta de condi¢des para o exercicio da arte da medicina tém sido diversos e visam a
preservacao do cuidar, como arte e ciéncia e ndo apenas como um negaocio.

A Ordem dos Enfermeiros tem vindo a manifestar a sua preocupag¢do com as consequéncias
das “politicas de saude e econémicas para os enfermeiros e para a saude dos cidadaos” tendo
em 2011 publicado o0 «Guia de Recomendacdes para o Calculo da Dotacédo de Enfermeiros no
Servico Nacional de Saude — Indicadores e Valores de Referéncia». No dia 30 de Maio de
2014, em Assembleia Geral, aprovou e publicou a «Norma para o Célculo de DotagGes
Seguras dos Cuidados de Enfermagem». Segundo 0s mesmos, a escassez de enfermeiros e

consequente sobrecarga de horas de cuidados colocam em risco a qualidade dos cuidados e a

seguranca do doente. Mais informagdes em:
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continua obrigatéria ao nivel das instituicdes, sobretudo na area da humanizacdo em saulde,
bem como as novas abordagens com herangas classicas, como a «medicina narrativa» tém
realizado uma jornada meritoria, devendo ser apoiadas e incentivadas nas equipas
multidisciplinares, nos Servigos Clinicos, nas Instituicdes de Saude, nas Administragdes Locais

de Saude e, com um acolhimento especial nas politicas de saude governamentais.

Cuidar da pessoa, particularmente vulneravel, requer temposzs, atencédo, cuidado,
conhecimento, dedicacdo, sabedoria e humildade. A histéria clinica é importante, o
conhecimento cientifico indispensavel e, além de todas as estruturas racionais de compreenséao
€ imperativo que existam sentimentos. Os sentimentos permitem sentir, em relagédo a alguém
ou alguma coisa, permitem dar sentido ao sentir do outro. Evocando Fernando Pessoa nos
seus relatos sobre «O Eu profundo e os outros eus®®», “o sentimento abre as portas da priséo

com que o pensamento fecha a alma”. Nesta mesma obra mostra o significado dos

http://www.ordemenfermeiros.pt/comunicacao/Paginas/AssembleiaGeralaprovanormaparaoc%
C3%A1llculodedota%C3%A7%C3%B5essegurasdoscuidadosdeEnfermagem.aspx

824 Ccodigo Deontoldgico da Ordem dos Médicos - Regulamento n.° 14/2009, da Ordem dos
Médicos, Diario da Republica n.° 8, Il Série, de 11 de Janeiro de 2009); Cddigo Deontolégico
dos Enfermeiros - Inserido no Estatuto da Ordem dos Enfermeiros republicado como anexo
pela Lei n.° 111/2009 de 16 de Setembro; Cddigo Deontoldgico da Ordem dos Psicélogos
Portugueses: Diario da Republica, 2.2 série — N.° 78 — 20 de Abril de 2011; Documento da
Associagao dos Profissionais do Servico Social: «Etica no servigo Social — Principios e Valores,
Adaptados pela assembleia Geral da FIAS em Colombo, Sirilanka, em Julho de 1994.

85 A importancia e o significado do tempo na relagéo entre dois seres vivos, aqui relembrados
para demonstrar a perenidade dos valores e a sua importancia nos cuidados de saude, na
relacdo entre o profissional e a pessoa que esta doente — didlogo entre a raposa € o
principezinho de Saint — Exupéry: “-Foi o tempo que perdeste com a tua rosa que tornou a tua
rosa tdo importante (...) — Os homens esqueceram esta verdade. Mas tu ndo deves esquecé-la.
Ficas para sempre responsavel por aquele que cativaste. Es responsavel pela tua rosa.”
Ibidem. SAINT-EXUPERY, Antoine de — O Principezinho — Tradug&o de Alice Gomes pag. 78.
826

Disponivel em: http://livros.universia.com.br/2012/10/17/baixe-gratis-o-livro-o-eu-profundo-e-

os-outros-eus-de-fernando-pessoa/
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sentimentos, por contraposicdo aos pensamentos, "Sentir € compreender. Pensar € errar.
Compreender o que outra pessoa pensa € discordar dela. Compreender o que outra pessoa
sente é ser ela," portanto, para compreender o outro, para responder ao seu apelo (solicitude)
€ imperativo o conhecimento técnico e cientifico, mas a translacao dessa interpretacéo racional

827

apenas é possivel quando acompanhada do «sentir o outro», da escuta™’, da empatiagzs, da

compreenso®® e da disponibilidade®*° para ir ao seu encontro e acolhé-lo no cuidado.

A pessoa em situacdo de vulnerabilidade reivindica, além de uma precisa e apropriada

auscultacdo do seu ritmo cardiaco, utilizando o estetoscépio®**

(do Gr. Sthétos, peito + skop, r.
de skspoin, ver), de uma resposta que identifigue a importancia e utilize com propriedade,
respeito, urbanidade, probidade e zelo, o ethoscépio; ou seja, para além de “ver o peito” de
verificar com exatiddo os batimentos cardiacos - os componentes da avaliagdo clinica objetiva
(essencial para tratar corretamente o processo fisiopatolégico) — deve, analogamente, ser

capaz de ver, escutar e sentir a pessoa, 0 Ser que habita 0 corpo, a mente e o espirito do

doente, o seu modo-de-ser, o0 seu caracter, 0 seu comportamento, 0s seus valores, a sua ética.

87 Escutar, v. Do lat. auscultare, «ouvir com atencao; juntar, ligar fé;» MACHADO, José Pedro.

Dicionario etimolégico da lingua portuguesa. Lisboa 1990: Livros Horizonte, vol. Il. p.452.
88 Empatia “(de em + Gr. Pathos, estado de alma), s.f. capacidade psicolégica para se
identificar com o eu de outro, conseguindo sentir 0 mesmo que este nas situacdes e
circunstancias por esse outro vivenciadas.” In. UNIVERSAL - Dicionéario Lingua Portuguesa —
Texto Editores. 82 Edicéo. Lisboa. Agosto de 2006. ISBN 13:978 — 972 — 47 — 2841 — Deposito
Legal n.° 176 426/02. p.573

89 Compreensdo: “(do Lat. Comprrehensione), s.f. acdo de compreender; faculdade de
perceber; conhecimento perfeito de uma coisa (...)’In. UNIVERSAL - Dicionario Lingua
Portuguesa — Texto Editores. 8% Edi¢&o. Lisboa. Agosto de 2006. ISBN 13:978 — 972 — 47 —
2841 — Depésito Legal n.° 176 426/02. p.387

830 Disponibilidade (do Lat. Disponible), s. f. qualidade daquilo que é ou esta disponivel; coisa
disponivel. In. UNIVERSAL - Dicionério Lingua Portuguesa — Texto Editores. 82 Edigao. Lisboa.
Agosto de 2006. ISBN 13:978 — 972 — 47 — 2841 — Depdsito Legal n.° 176 426/02. P4g.537.

831

UNIVERSAL - Dicionério Lingua Portuguesa — Texto Editores. 82 Edigao. Lisboa. Agosto de

2006. ISBN 13:978 — 972 — 47 — 2841 — Deposito Legal n.° 176 426/02. p. 659.

390



Compreender o processo fisiopatolégico é compreender a doenca que estd a assolar a
pessoa, identificar uma doenca e as diferentes possibilidades de resposta (alternativas
terapéuticas). Conhecer, escutar, observar e sentir é encontrar, no compromisso,
profissionalismo, compaixdo e unicidade, uma resposta. Apenas o conhecimento da historia
individual nos permite cuidar, acompanhar no sofrimento, respeitar, “dar sossego e repouso”. O
cuidar/acolher a vulnerabilidade insere-se na compreenséo desta expressdo humana (do Ser),
na exigéncia de compromisso e responsabilidade pelo outro. Segundo MANINETTI (1992)%%
“La concepcion posmoderna de la ciencia reclama del arte de curar un nuevo instrumento, el

ethoscopio, o visor de valores para relevar el axioma en las relaciones médico-paciente y la

medicina-sociedad.”

Mais do que a utilizacdo do estetoscopio, a solicitude no cuidar da pessoa que esta
especialmente vulneravel exige a utilizacdo do ethoscépio, e esse ainda ndo se encontra
produzido em forma de instrumento, férmula objetiva ou algoritmo: carece sim de competéncia
narrativa, competéncia ética, humanizacdo no agir, nas palavras, no acompanhamento, no
aconchego e na relacdo. Sera possivel falar em cuidar que ndo seja humanizado? Cuidar faz
parte da dimensao ontolégica do ser humano, logo, pressupde humanizacéo, de outra forma
ndo € cuidar. O cuidar é especial, pessoal, Unico e intransmissivel, ndo & possivel nem
permitido fazer cépias, ele é a resposta Unica a questdo fundamental: quem é o homem? A
antropologia filoséfica permite uma analise rigorosa acerca da natureza mais profunda do ser
humano, a compreensao da existéncia e nesta, as questdes de raiz como: Quem sou? O que é
que sou? O que € o homem? Numa perspetiva literaria/poética, recorda-se o tema central da

famosa peca de Shakespeare — Hamlet! A questao central parece ser o “to be or not to be”,

contudo, se estivermos atentos, no ato primeiro, cena 1833 (Esplanada do Castelo) Francisco

832 MAINETTI José A. — La Transformacion de la Medicina — Editorial Quirén. La Plata, 1992.
ISBN 0325 — 2345. p.1 [traducéo livre] Pesquisa em base de dados - Centro de Gestion del
Conocimiento y las Comunicacidnes. BB3/M225la. Traducéo livre: A concecdo pds-moderna da
ciéncia exige da arte do cuidar um novo instrumento, o ethoscopio, ou seja, o espelho de

valores para acalmar o axioma das rela¢cdes médico — doente e medicina — sociedade.”

833 SHAKESPEARE, William — Hamlet - Livros que mudaram o mundo. Lello Editores, p. 37
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esta de guarda. Bernardo entra e vai ter com ele. Surge entdo a questao essencial: Who's

834 Assim,

there?/ Quem vem ai?/Quem esta ai? Toda a peca busca responder a esta questao.
até mesmo o “Ser ou ndo Ser?, eis a questdo,” remete-nos para a pergunta fundamental sobre
a Condi¢cdo Humana, sobre a existéncia, o Ser Pessoa Humana, o Ser Homem: Quem sou eu?

Quem és tu? Quem vem ai?

Jean Lauand,®* em relacdo a formulacdo da questdo essencial, diz-nos: “ndo é certo
gue se possa reduzir tudo a uma pergunta: O que é o homem? (...) para comecar, ndo esta
correta a pergunta: O que é o homem?. Essa pergunta tem sido feita pela filosofia ja ha muito
tempo, mas é uma pergunta errada, € uma pergunta que propde um problema de resposta
falsa, porque 0 homem n&o é um «qué». Se alguém bate a porta, ndo se pergunta «qué», mas
sim «quem» é? Devemos distinguir radicalmente entre «qué» e «quem». A pergunta ndo é
portanto «O que é o homem?», nem tdo pouco «Quem é o homem?» (...) a pergunta radical é
«Quem sou eu?».” Deste modo, e no seguimento da questdo surge-nos uma outra questdo
fundacional da condi¢cdo humana: para onde vou/o que vai ser de mim? A primeira questio
poderemos ter uma resposta concreta partindo daquilo que somos, da imagem que temos do
nosso corpo, da pessoa que somos, do «quem», no entanto, a segunda questdo remete-nos
para a condicdo ontolégica do ser humano, o que esperamos? Nao deixa de ser igualmente
curiosa, a relagdo entre ambas as questdes essenciais e 0 conceito de causas penultimas e
Gltimas em Lain Entralgo. O «quem sou eu» como causa Ultima (saber Ultimo, saber incerto),
passivel de alteracbes em funcao da prépria evolugdo do homem, do seu dinamismo com o
€0osSmos; as causas penultimas como «o que vai ser de mim», o saber certo, aquilo que é certo
mas desconheco; a condicdo ontolégica do ser humano, a sua finitude. Nao sei o que vai ser

de mim, mas sei que essa é a condicdo que me espera e pela qual tenho esperanga de

84 “Hamlet, Prince Of Denmark - Who's There” by Thomas Wanning.

http://www.chronogram.com/backlssues/1998/06june/articles/wanning.html

835 Luiz Jean Lauand Professor Titular (Catedratico-Full Professor) da Faculdade de Educacéo
da Universidade de Sdo Paulo (Filosofia e Histéria da Educacao). Professor Investigador do
Instituto Juridico Interdisciplinar da Universidade do Porto. Preside o CEMOrOc Centro de

Estudos Medievais-Oriente e Ocidente USP. www.hottopos.com/geral/jeanwho.htm
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836 «

continuar a viver. Na perspetiva de Lain para a mente humana, o certo é e sera sempre

penultimo, e o ultimo é e sera sempre incerto.”

Voltando a Shakespeare, e concluindo, o que importa verdadeiramente saber é «quem
vem ai», ou melhor, «quem sou eu». Na verdade, como causa Ultima, este «eu» ndo é estatico,
€ dindmico e sofre transformacbes até ao que Sao Tomas de Aquino chamava «ultimum
potentiae» ao ser do Homem, o maximo do que se pode ser enquanto homem, portanto sempre
incerto. A ética do compromisso, como recorda BECKERT, (2012) ndo poderéa ser sinénimo de
fraqueza, concessdo ou hipocrisia, mas da desmesura tragica entre a irredutibilidade da
existéncia individual e a exigéncia cada vez mais universal de sentido, onde a etimologia de
«COmM-promisso» remete para essa promessa de sentido que implica a responsabilidade radical

de quem o produz" %',

A Etica e a Bioética estdo na vanguarda de toda a atividade humana: logo, a
sociedade, a politica e, nesta, a decisdo em saude, particularmente a decisdo ética em
oncologia, devem procurar assumir esta premissa e assegurar o primado do ser humano. As
relagbes interpessoais e nestas, as fundadas no ambito da gestdo integrada de estratégias
para a salde, a nivel nacional, porque afetam ou determinam a salde dos cidaddos, muitas
vezes em situacdo de particular vulnerabilidade, devem assentar em principios éticos e valores
humanos indeléveis e auténticos.

Acreditamos que cada pessoa € Unica e, portanto, essa unicidade diz-nos que, apenas
cada pessoa possui todo o potencial especifico para, face a determinados acontecimentos de
vida, possa aprender a viver da forma que Ihe é mais satisfatoria. Afirmar a Bioética em
oncologia é afirmar a pessoa em primeiro lugar: ou seja, assegurar que os cuidados de saude,
nesta area de especialidade, séo a resposta, efetiva, as necessidades da pessoa, na doenca,

até ao fim da vida.

8% ENTRALGO, Pedro Lain, — O que é o Homem, evolucdo e sentido da vida — Editorial
Noticias. 2002. 247p.
87 BECKERT, Cristina, - Etica, Centro de Filosofia da universidade Nova de Lisboa. 2012,

p.101.
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