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RESUMO

O crescente envelhecimento da populacdo e o consequente aumento do
diagnostico de doencas cronicas ilustra a importdncia de estudos sobre o
envelhecimento e a autonomia na tomada de decisdes sobre a terapéutica
adotada. A proposta deste trabalho foi analisar a percepgéo de idosos(as) com
Mieloma Multiplo acerca da sua autonomia durante o tratamento realizado no
ambulatério de hematologia do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de
Goias. Os dados foram gerados por meio de entrevistas semiestruturadas com
cinco pacientes em tratamento onco-hematoldgico, que permitiram a construgédo
de cinco principais eixos norteadores para a andlise do material, sendo eles: (1)
Caracterizacdo da populacdo; (2) Conhecimento e informagbes sobre o
diagndstico; (3) Mudancas provocadas pelo adoecimento; (4) Equipe de salude e
autonomia do paciente; e (5) Vontade de desistir do tratamento. Conclui-se que
embora as informacdes sobre o diagndstico e tratamento ndo aparecam no
discurso dos pacientes de maneira efetiva, os participantes consideram que sua
autonomia decisoria € validada durante o tratamento.
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ABSTRACT

The growing aging of the population and the consequent spread of chronic
conditions illustrate the importance of studies on old age and autonomy in medical
decision-making. This work’s proposal is to analyse the perception of elders with
Multiple Myeloma on their autonomy during treatment at the hematology
ambulatory of the Clinics Hospital of the Federal University of Goias. All data were
collected from semi-structured interviews, with five outpatients under onco-
hematologic treatment. The interviews allowed the construction of five main
guidelines for the analysis of the data collected, those being: (1) Description of the
population; (2) Knowledge and information about their diagnosis; (3) Changes
provoked by their condition; (4) Healthcare team and patient autonomy; and (5)
will to give up treatment. It is concluded that although information about diagnosis
and treatment does not appear in patients' discourse effectively, participants
consider their decision-making autonomy to be valid during treatment.

Keywords: autonomy; old age; neoplasm; health psychology.

Introducéao

Segundo o Instituto Nacional de Cancer (INCA, 2014), o envelhecimento da
populacdo, atrelado ao processo de transformacdo social, alterou o perfil de
morbimortalidade, diminuindo a ocorréncia das doencas infectocontagiosas e
colocando as doencas crbnico-degenerativas como novo centro de preocupacao
da populacao brasileira. Com o desenvolvimento tedrico e tecnolégico, doencas
antes consideradas fatais agora contam com controle e tratamento, fato que
ilustra a importancia de estudos sobre o envelhecimento e a autonomia na
tomada de decisGes sobre a terapéutica de doencas cronicas, visto que um
numero cada vez maior de pessoas ira adquirir alguma doenca cronica ao longo
da vida.

Durante todo o processo de envelhecimento, estamos sujeitos a nos
deparar com situacdes nas quais nossa autonomia podera ser desafiada por
diversas limitacdes de ordem fisica, social, psicolégica e/ou econémica, como € 0
caso do diagnostico de uma doenca oncolégica como o Mieloma Multiplo.
Segundo Neri (2007), o adoecimento do idoso acometido por uma doenca
crdnica, como é o caso do cancer, favorece a origem de um “paternalismo social”
de perigosas consequéncias, uma vez que se tenta justificar o ato de se fazer e

decidir no lugar do idoso com um equivocado discurso de cuidado e protecéo.
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Assim, a negacgédo da liberdade e da capacidade de escolha e autonomia do
paciente idoso podem perpassar suas relagdes sociais durante todo o processo
de adoecimento e tratamento.

Esse panorama exige capacitacdo dos profissionais dos servi¢cos de saude,
para que consigam atuar com condutas voltadas para o cuidado de pessoas
idosas. Para tanto, deve-se buscar garantir o direito dos pacientes a um
atendimento de qualidade que incentive o processo de autonomia para tomada de
decisbes sobre a doenca, tratamento e, posteriormente, sobre o processo de
morte.

Os pacientes atendidos no ambulatorio de Mieloma Multiplo do Hospital
das Clinicas da Universidade Federal de Goias (HC-UFG/EBSERH), além de
enfrentarem as perdas relativas ao processo de envelhecimento, convivem com
uma doenca grave e socialmente estigmatizada, o cancer, e uma rotina frequente
de internagdo e hospitalizagdo advindas dos efeitos do Mieloma Mdltiplo. Sabe-se
gue, dentre as doencas cronicas, 0 cancer, popularmente, € um dos que mais
mobiliza os pacientes e familiares no momento da comunicacdo do diagndstico.
Esta inaceitabilidade social do cancer pode ser atribuida a muitas causas, das
guais a mais comum refere-se as fantasias e estere6tipos sobre o prognéstico e o
tratamento. Por ser constantemente associado a uma morte progressiva e
dolorosa, com procedimentos invasivos e, por vezes, mutiladores, percebe-se que
o desenvolvimento de uma doenca oncoldgica mobiliza um grande sofrimento
psiquico, para o paciente e seus familiares.

O idoso com cancer também pode sofrer com o impacto desse diagnéstico
ao ser considerado incapaz de gerir sua propria vida e tomar decisées no que diz
respeito a doencga, aos tratamentos e ao curso de sua vida como um todo. Como
consequéncia, € observada a infantilizacdo do paciente, uma vez que a familia e a
propria equipe de saude tendem a agir de modo com que suas vontades acabem
nao sendo expressas ou respeitadas (Kovacs & Vaiciunas, 2008).

Sabe-se que o Mieloma Multiplo é responsavel por 1% de todas as mortes
por cancer nos paises ocidentais, sendo a segunda doenca onco-hematoldgica
(cerca de 13% dos casos) mais comum no mundo, ficando atrds somente dos

linfomas (Zago, 2014). O Mieloma apresenta incidéncia elevada em negros e
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adultos de meia idade, sendo a idade mediana do diagndstico 70 anos, sendo
assim distribuidos: 37% dos pacientes sédo diagnosticados com mais de 75 anos,
26% entre 65 e 74 anos e 37% abaixo dos 65 anos, sendo raro o diagnostico em
pessoas abaixo dos 35 anos (Zago, 2014, p.556).

Como consequéncia do Mieloma Multiplo, Zago (2014) descreve diversas
disfunc¢des organicas e sintomas como: dor ou fraturas 6sseas, insuficiéncia renal,
suscetibilidade a infec¢cdes, anemia, hipercalcemia e, em certas ocasides,
anormalidades da coagulacao, sintomas neurolégicos e manifestacdes vasculares
de hiperviscosidade. Percebe-se, dessa forma, que os sintomas apresentados
afetam diretamente a autonomia e a qualidade de vida do enfermo, reforgcando o
imaginario social no qual o envelhecer ainda estd associado ao fim da vida,
muitas vezes sendo sinbnimo de dependéncia, invalidez e morte. De acordo com
Diogo (1997), o conceito de autonomia comporta a liberdade de escolha, de acao
e autocontrole sobre a vida. Podemos considerar que a autonomia esta
diretamente relacionada a capacidade do individuo em se portar como sujeito de
direitos e desejos, devendo suas opinides e vontades serem levadas em
consideracao em todas as etapas do desenvolvimento.

A partir do exposto, percebe-se que os participantes da presente pesquisa
estdo mais propensos a enfrentar um duplo estigma social. O primeiro, associado
a velhice, e o segundo associado ao cancer. Essa patologia, que ainda hoje
carrega em seu nome diversas fantasias e preconceitos, pode levar os
participantes a enfrentarem um processo de despersonalizacdo ainda mais
intenso por parte da familia e dos profissionais que o0s acompanham.
Compreender de que maneira os idosos percebem e exercem sua autonomia
para decidir sobre sua doenca e tratamento, bem como sobre questbes
relacionadas a qualidade de vida e de morte, torna-se uma questdo fundamental.
Percebe-se a necessidade de (re)pensar questdes relativas ao processo de
envelhecer e adoecer dos pacientes portadores de doencas cronicas, buscando
uma compreensdo € um manejo mais adequado ao tratamento e
acompanhamento desses pacientes, para que sua autonomia seja preservada

durante todo o processo.
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Método

Trata-se de um estudo de campo com abordagem qualitativa, descritiva,
delineada pelo método de estudo de casos multiplos, com geracdo de dados por
meio da aplicacdo de entrevistas individuais do tipo semiestruturada, seguido pela
analise tematica. A escolha por esse tipo de entrevista se deu a partir do objetivo
de investigar um episodio especifico vivenciado pelos participantes. Essa
modalidade de entrevista combina perguntas abertas e fechadas, permitindo que
0 entrevistado discorra sobre o tema em questdo sem necessariamente ficar
preso a indagacdo formulada. Nosso estudo buscou uma maior compreensao
sobre a vivéncia e percepcdo do paciente acerca do seu adoecimento e
tratamento, levando, para tanto, o sujeito entrevistado a falar sobre sua realidade
e 0 modo como se posiciona frente a aspectos relativos a sua autonomia.

Para Minayo (2001), a pesquisa qualitativa trabalha com o universo de
significados, motivos, aspiracdes, crencas, valores e atitudes, ou seja, fendbmenos
gue nao podem ser reduzidos a quantificacbes de variaveis. Essa forma de
pesquisa visa a compreensdo dos significados expressos ou latentes das falas
dos participantes e da dinamica das relacfes sociais vivenciadas.
Compreendemos que a abordagem qualitativa possibilitou aos participantes
apresentarem sua identidade pessoal e social através da comunicacdo oral, uma
vez que buscamos valorizar o aprofundamento e a compreensdo do tema

proposto.

Procedimentos

Este estudo seguiu 0s principios éticos propostos pelo Conselho Nacional
de Saude (CNS), dispostos na Resolucdo 466 CNS (2012), que trata de pesquisa
referente a seres humanos, e pelo Conselho Federal de Psicologia, dispostos na
Resolucdo 16 CFP (2000). O projeto foi submetido, avaliado e aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Hospital das Clinicas da Universidade
Federal de Goids, via Plataforma Brasil, com o registro CAAE
79441117.1.0000.5078. Foi também analisado e autorizado pela instituicao
hospitalar, conforme parecer do comité de ética.

Apéds a aprovacao, a pesquisadora abordou 0s pacientes, que encaixavam
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nos critérios de inclusdo preestabelecidos, presentes na sala de espera do
ambulatério de hematologia, que aguardavam a realizacdo da consulta médica de
rotina, convidando-os para participar da pesquisa. Todos os pacientes convidados
receberam explicagcbes sobre a natureza da pesquisa, seus objetivos e
procedimentos, assim como sobre os aspectos éticos, sendo convidados a
participar do estudo mediante a assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido que foi entregue em duas vias.

Os dados foram gerados em uma uUnica etapa, sendo coletados no
consultorio destinado ao servigo de psicologia do ambulatério de hematologia da
instituicdo. A entrevista semiestruturada teve duragéo aproximada de 40 minutos
e foi integralmente gravada. A transcricdo e analise do material foram realizadas

apos a finalizacdo da geracao de dados com todos os participantes.

Participantes

Participaram da pesquisa cinco pacientes diagnosticados com Mieloma
Multiplo, sendo trés homens e duas mulheres, com idades entre 60 e 76 anos.
Como critério de inclusdo para a participacdo da pesquisa, foi estipulado que os
participantes deveriam estar realizando tratamento e acompanhamento
sistematico no ambulatério de hematologia do Hospital das Clinicas da
Universidade Federal de Goias (HC-UFG/EBSERH), ter no minimo 60 anos e
apresentar disponibilidade temporal para a participagdo na pesquisa. Como
critério de exclusédo, foram dispensados da pesquisa 0s pacientes que ndo tinham
conhecimento sobre o seu diagnéstico, pois ainda hoje é frequente que o

diagnostico de doencas oncologicas seja omitido do paciente a pedido da familia.

Instrumentos

Para execugdo da presente pesquisa foi realizada uma entrevista semi-
estruturada, abordando trés principais eixos, sendo eles: (1) Informacdes gerais;
(2) Configuracao familiar e (3) Autonomia. No primeiro eixo, buscou-se conhecer
informacdes gerais sobre o sujeito participante através de dados como: nome,
género, idade, escolaridade, profissao, estado civil, niumero de filhos e idade em

gue recebeu o diagnostico de Mieloma Multiplo. O objetivo desse eixo de
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perguntas foi conhecer melhor o contexto social do entrevistado e o tempo em
gue realiza tratamento e/ou acompanhamento do Mieloma Mdltiplo, uma vez que
0 tempo em que convive com o diagnodstico pode ser um fator de analise
importante para compreender os efeitos da patologia na autonomia do paciente.

No segundo eixo, investigamos a configuracdo e organizagao familiar atual
do participante, com a finalidade de conhecer sua dindmica familiar e identificar as
pessoas que ocupam 0s papeéis de principais cuidadores do paciente. Para tanto,
0 participante respondeu as perguntas: (1) Com quem o senhor(a) mora
atualmente? e (2) Ha quanto tempo o senhor(a) mora com essas pessoas?

Por fim, no terceiro eixo, autonomia, o(a) idoso(a) respondeu a quatro
perguntas desencadeadoras, sendo elas: (1) Como foi receber o diagndstico de
Mieloma Multiplo?; (2) Quais as mudancas que o Mieloma Mdltiplo provocou na
sua vida?; (3) O(A) senhor(a) conversa com sua familia sobre a doenca e o
tratamento?; e (4) O(A) senhor(a) considera que sua opinido sobre a doenca e o
tratamento € levada em consideracdo? Com essas perguntas, buscamos
identificar os niveis de autonomia dos idosos(as) participantes e como ela se
manifesta no cotidiano do paciente, assim como analisar a percep¢ao que os(as)
idosos(as) com Mieloma Multiplo possuem acerca da sua participagdo na tomada
de decisdes sobre o0 seu tratamento.

Resultados e Analise dos Dados

A partir da transcricdo das cinco entrevistas realizadas, foram identificados
cinco principais eixos norteadores para a analise do material gerado, sendo eles:
(1) Caracterizagédo da populagcédo; (2) Conhecimento e informagdes sobre o
diagndstico; (3) Mudancas provocadas pelo adoecimento; (4) Equipe de salude e
autonomia do paciente; e (5) Desejo de desistir do tratamento. Dessa forma, foi
possivel observar o conhecimento sobre o Mieloma Mdultiplo e o tratamento
realizado, as alteraces na rotina do paciente e nas suas atividades da vida diaria
(antes e depois do diagnostico) e, por fim, identificar a percep¢éo do participante
sobre a concepcéo familiar e médica acerca da sua autonomia decisoria durante o
adoecimento e tratamento. Apresentaremos e discutiremos os resultados a partir

dessas 5 categorias.
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Caracterizacao da Populagéo

Durante a realizagc&o da entrevista, os pacientes foram questionados sobre:
nome, género, idade atual, estado civil, nimero de filhos, profissdo, escolaridade,
ano em que recebeu o diagnostico de Mieloma Multiplo e sobre os membros que
residem com o paciente, buscando identificar a rede de apoio disponivel em
casa.

Percebe-se, a partir dos dados apresentados, que a populacdo do estudo é
composta por trés homens e duas mulheres, com idade média de 64,8 anos,
contando com participantes casados, viuvos e solteiros. O numero de filhos dos
entrevistados variou entre nenhum e cinco filhos, fato que reflete na constituicéo
da rede de apoio social disponivel para o cuidado do paciente, uma vez que
residem com um ou no maximo dois familiares. Percebe-se também que o grupo
€ composto, predominantemente, por pessoas com baixa escolaridade e com um
periodo prolongado de convivéncia com o diagndstico e tratamento do Mieloma
Multiplo.

Por se tratar de um dos servicos de referéncia no Estado de Goias para o
tratamento e acompanhamento de pacientes com Mieloma Multiplo, o Hospital
das Clinicas da Universidade Federal de Goias realiza um grande numero de
atendimentos a pacientes com esse diagnéstico, além de receber casos de maior
especificidade encaminhados de outras instituicdes. Devido a variedade dos
casos atendidos, foi possivel perceber que a amostra do presente estudo desvia
de alguns dados encontrados em literaturas ou em outras instituicbes, como por
exemplo a idade com que o paciente recebeu o diagnostico e a predominancia do
Mieloma Multiplo em pacientes do género masculino.

Critérios como a idade dos pacientes divergiu da referéncia apresentada
por Zago (2014, p. 556) por se mostrar muito inferior aquela em que o Mieloma
Multiplo é comumente diagnosticado. Segundo o autor, a idade mediana do
diagnostico de Mieloma Mdultiplo € de aproximadamente 70 anos, assim
distribuidos: 37% dos pacientes sdo diagnosticados com mais de 75 anos, 26%,
entre 65 e 74 anos, e apenas 37% dos diagnésticos de Mieloma Multiplo
acontecem antes dos 65 anos. Entretanto, a maioria dos participantes do presente

estudo recebeu o diagnéstico antes dos 60 anos, indicando que a amostra é
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composta por pacientes que precisam conviver com 0 cancer e 0 seu tratamento
desde muito cedo, aumentando ainda mais o periodo em que convivem com uma
doenca cronica e os efeitos.

Outro ponto de discrepancia entre a realidade encontrada na presente
amostra e a descrita na literatura por Zago (2014), diz respeito ao género dos
pacientes atendidos. Segundo o autor, o Mieloma Mdltiplo acomete,
predominantemente, pacientes do género masculino; entretanto, novamente
devido ao grande numero de pacientes acompanhados no ambulatério, a
incidéncia do Mieloma Multiplo ndo mostra diferenca significativa entre os géneros
entrevistados.

De acordo com Zago (2014), ainda ndo ha consenso sobre a etiologia do
Mieloma Multiplo; muitas vezes, sua patogénese é relacionada a virus e outros
agentes infecciosos, mas 0s mecanismos ainda nao foram totalmente elucidados.
Entretanto,

Varios estudos associam o risco de Mieloma Mdltiplo (MM) a
exposicao a pesticidas, como, por exemplo, as dioxinas. A
taxa de mortalidade por MM aumentou em paises
industrializados nas décadas de 1960 e 70. Dados da
American Cancer Society mostram um aumento de 82% na
incidéncia da doencga entre 1950 e 1980, periodo este que
coincidiu com o momento em que varios fatores de risco,
como, por exemplo, produtos quimicos, foram lancados ao
meio ambiente (p. 556).

Na amostra do presente estudo, o0s entrevistados residem,
predominantemente, em cidades do interior de Goias, com prevaléncia em
propriedades rurais, onde é comum o0 uso de pesticidas nas plantacdes.
Pesquisas mais especificas necessitam ser realizadas a fim de comprovar essa
possivel correlagdo, entretanto, cabe ressaltar que dentre os entrevistados, dois
participantes (Sr. A e Sr. J) trabalhavam diretamente com lavouras, fazendo uso
frequente de variados produtos quimicos. Esses participantes, ambos com 60
anos atualmente, receberam o diagndéstico com idade inferior a média dos casos
registrados na literatura, podendo elucidar uma correlagcdo entre o frequente
contato com substancias quimicas e o desenvolvimento precoce do Mieloma

Multiplo.
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Conhecimento e Informacgbes Sobre o Diagnostico

O conhecimento do diagnostico e prognéstico da doenca é, antes de tudo,
um direito do paciente (Lei 8.080/1990). A partir do momento em que é capaz de
compreender seu atual quadro clinico, o paciente passa a ter condicfes de decidir
e se preparar para as diversas etapas do tratamento — terapéuticas, condutas,
procedimentos ou, até mesmo, a morte. Ou seja, omitir a verdade pode impedir o
paciente de tomar decisdes importantes sobre 0 seu tratamento e sua vida
(Visentin, Labronici & Lenardt, 2007, p. 509).

Quando guestionados sobre as informacdes que possuem sobre o Mieloma
Multiplo e o seu tratamento, 0s pacientes entrevistados responderam:

Ai quando eles falou que eu tava com esse Mieloma eu
peguei e falei: “Mas vem cé, que doenca é essa?”, ai ela
(médica) pegou e falou que era um cancer né, que era um
tipo de céncer e que ele era tipo o diabetes, que tinha
controle, que ndo tinha cura mas que tinha controle e foi isso
(Sra. M).

O tratamento é lento né. Nao tem cura, mas estabiliza, fica
quieto, s6 que o0 meu tratamento até agora nao respondeu
(Sr. A).

Pelo que ja falaram para mim tem as quimioterapia, tem
tratamento, mas € lento, € uma doenca que mexe com 0S
0Ss0S que tem que ter muito cuidado com ele porque
qualquer coisinha né pode acontecer dele quebrar um 0sso,
trincar a coluna e € isso ai... fraqueza né, causa muita
fraqueza, ele ja tem problema nos rins, anemia... Junta tudo,
ta complicado (Esposa do Sr. A).

Mais ou menos, eu sei € um problema no 0sso né, que ta no
0ss0... a médica falou para mim que ela vai enfraquecendo
0S 0SS0S, e ai tem que tomar remeédio para nao quebrar. Ela
contou muita coisa, mas é dificil guardar... s6 tomo remédio
em casa (Sr. J).

Dessa forma, percebe-se que embora todos os pacientes saibam do
diagndstico de Mieloma Multiplo a compreensdo sobre a doenca e o tratamento
ndo se mostra completamente funcional. Prova disso, é que ao serem
perguntados se seriam capazes de explicar para outra pessoa sobre o Mieloma

Multiplo, as respostas foram:
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N&o conseguia néo (Sr.A).

7

N&o... a gente ndo estudou muito, eu sei que é mieloma.
(Sra. G).

Mais ou menos, o mieloma é uma doenca na medula né, na
formagdo da célula... o meu fabrica com excesso um
determinado tipo de célula por isso que surgiu mieloma e
fratura nos 0ssos, 0s 0ssos enfraquecem, qualquer coisa
pode ter fratura (Sr. S).

Percebe-se assim, que embora os entrevistados tenham sido informados
sobre o diagndstico e 0 seu prognostico, e que convivam com o0 acompanhamento
e tratamento do Mieloma Mudltiplo ha um tempo consideravel, grande parte dos
entrevistados mantém uma postura passiva frente a doenca. A partir da andlise do
material gerado, foi possivel identificar que muitas vezes os participantes apenas
repetem as palavras-chaves e informacfes proferidas pela equipe sem que
tenham uma compreensdo holistica do seu significado ou do seu quadro

diagndstico.

Mudancgas Provocadas Pelo Adoecimento

Na sequéncia, quando questionados sobre as mudancas que ocorreram
em suas vidas e em suas atividades da vida diaria apdés o adoecimento e o
diagndstico de Mieloma Multiplo, temos:

Assim, as vezes eu nao faco minhas coisas diarias... meu
servi¢o de casa, porque eu ndo dou conta né. Andar, porque
eu sou catolica, eu gosto demais de ir nas missas, mas
quase ndo dou conta de ir mais, devido as pernas que
parece que fica fraca, eu sinto muita fraqueza. Tive que
deixar de fazer minhas coisas diarias né, que eu ndo dou
conta de fazer. Eu tenho tudo, tenho maquina, eu tenho
tanquinho, eu posso lavar minhas roupas, mas agora até
minha menina ndo deixa, ela pega e lava (Sra. M).

Segundo Franco (2008), em geral, as familias estdo envolvidas com a
doenca de seus entes queridos desde muito antes da definicdo diagndstica,
participando de todo o processo de percepcao dos primeiros sintomas, consultas,

exames e decisdes acerca das condutas a serem tomadas apés a confirmagéo do

diagnostico. A partir do momento de constatacdo do quadro clinico do paciente, é
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necessario que a familia realize ajustes em sua dinamica, reorganizando 0s
papéis e funcbes de cada membro, e, inclusive, destacando alguém para ocupar o
papel de principal cuidador do familiar adoentado.

No caso da Sra. M, é possivel perceber a ocorréncia de uma alteracéo da
dindmica familiar, que a retirou do papel ativo e colocou a sua filha como a nova
responsavel por realizar as atividades antes feitas pela paciente. Sabe-se que as
familias que se encontram na posicdo de acompanhar e cuidar de um familiar
com uma doenca oncoldgica, terdo que lidar concretamente com as diversas
limitacoes ocasionadas pela doenca e pelo tratamento, assim como com a
possibilidade de morte iminente do seu familiar. Segundo Carter (1995), essa
mudanca de papeis, onde o paciente deixa de ocupar o lugar de provedor e de
cuidador dos filhos e passa a precisar de axilios e cuidados, tem impacto ndo sé
para o sujeito doente, mas para seus filhos e toda a rede social envolvida. Foi
possivel perceber, através da fala acima citada, que realizar as atividades
rotineiras, como ir a missa e realizar os afazeres domeésticos é percebido como
uma forma de autonomia e independéncia, que foi perdida a partir do momento
em que os sintomas do Mieloma Multiplo se tornam determinantes e que a filha
assumiu um novo papel na relagéo.

A perda de autonomia também apareceu como uma das mudancas
provocadas pelo adoecimento e tratamento do Mieloma Mdltiplo na fala do Sr. J,
ao afirmar:

E ruim demais ficar parado sem trabalhar. Tava trabalhando,
ai precisou parar... agora de 6 em 6 meses tem que ir fazer
a pericia sendo eles cortam o auxilio. O resto eu consigo
fazer, s6 ndo pode pegar peso porque eu ja fiz uma cirurgia
na coluna também né, quebrou trés vértebras da coluna...
espatifou né. Ai eu fiz a cirurgia para poder voltar a andar de
novo (Sr. J).

Percebe-se que a saida do mercado de trabalho apresenta-se como a
principal mudanca decorrente do adoecimento, refletindo diretamente nas suas
atividades diarias. A dependéncia financeira do auxilio-doenca — beneficio por
incapacidade disponibilizado ao segurado do Instituto Nacional do Seguro Social
(INSS) em decorréncia de doenca ou acidente — apresenta-se como uma solucao

ambivalente para o entrevistado. Isso parece ocorrer porque, a0 mesmo tempo
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em gue o seguro prové sua Unica fonte de renda, o coloca em constante
rememoracao de suas limitacdes e perda da autonomia. Além disso, depender do
auxilio governamental pode, muitas vezes, ser percebido como vergonhoso e
humilhante.

Segundo Zago (2014), quadros de anemia, fadiga e dores 6sseas sdo 0s
achados mais comuns no diagnostico de Mieloma Mdltiplo sintomético, de forma
gue fraturas 6sseas como a descrita pelo Sr. J sédo facilmente encontradas em
pacientes com esse diagnostico. Tais comprometimentos afetam diretamente a
gualidade de vida desses pacientes e, por consequéncia, 0 exercicio da sua
autonomia.

Ja o Sr. S, apresentou uma perspectiva diferente sobre as mudancas
provocadas pelo adoecimento, como € possivel observar na seguinte fala:

Tudo. Até o jeito de ver, até o sentido da vida mudou...
porque antigamente era correria, igual vocé ta nova, vocé
sabe disso... é tudo trabalho, tarefa, tanta coisa que a gente
pde em primeiro lugar e esquece da saude da gente né...
hoje ndo, um pouco de salde que eu tenho eu dou valor né.
Eu andava de moto e a doutora falou para eu parar de andar
de moto, o servico também ela falou que eu tinha que
encostar, em casa também mudou muito, nés morava na
chacara e fazia um servico, fazia outro né... hoje a gente ja
fica com medo de fazer, mudou muito, mas sobrevivi né... se
nao fosse tanto assim o efeito que o remédio me causou, 0
remédio ele me deu coisas no nervo né, ai eu perdi o
movimento da cintura para baixo, agora que ta voltando,
assim mesmo com dificuldade ainda... entdo € o que me
limitou mais. Agora alguma coisa que tem que fazer, igual
podar o jardim, isso ai eu dou conta, eu sei meu limite né,
nao vou fazer com excesso, Ndo vou para o sol ou se estiver
guente eu ndo mexo, sO6 quando tiver mais fresco... eu falo
para minha esposa que a qualidade de vida minha melhorou
bem mais do que antes dessa doencga, porque antes eu nao
tinha tempo para nada, era sO correria, antes era do servico
para casa, soO trabalhava, mexia com as coisas, hoje nao...
hoje até um passarinho que t4 cantando a gente para pra
ouvir, da mais valor na vida. (Sr. S)

E possivel perceber que o diagndstico de Mieloma Multiplo possibilitou a
ressignificacdo de varios elementos da vida do Sr. S. Embora tenha descrito

variadas perdas advindas da doenca, tais como deixar de andar de moto e

afastar-se do trabalho, ele ndo associa essas mudancas a uma reducao da sua
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autonomia ou piora da sua qualidade de vida.

Percebemos que a experiéncia do adoecimento e do convivio com uma
doenca crbnica é experienciada de maneira singular em cada um dos pacientes
entrevistados. Embora todos os participantes relatem mudancas significativas em
suas vidas, a maneira como subjetivaram tais mudancas é Unica para cada

sujeito.

Equipe de Saude e Autonomia do Paciente

Segundo Kovacs (2003), muitas vezes a relacdo entre paciente e equipe de
saude é assimétrica, ou seja, € uma relacdo polarizada, em que o médico ou o
profissional da saude detém todo o poder e conhecimento, enquanto o paciente
resigna-se a seguir o que for pela equipe decidido. Como ilustra a seguinte fala da
Sra. M:

Eu tava internada. Ai a médica chamou ele (filho), e contou o
que que eu tinha e tudo. Ai ele ndo queria me contar,
guando eu olhei nele eu vi ele assim com olhos cheio
d’agua.. eu falei “que que foi filho?” e ele falou assim: “nada
ndo, era aquela médica tava contando o que a senhora
sente”. Ai eu falei: “ndo, mas eu quero saber”. Ai ele néo
gueria me falar e eu falei: “pode falar, eu sou forte, eu sou
para o que der e vier”. Ai ele pegou e me contou. Na hora da
um susto né, porque nédo € facil vocé saber que vocé tem
uma doenca assim, mas fazer o qué? O nome ja assusta
né? Ainda tem o diabetes... mas ai eu fiquei vigiando a
médica para na hora que ela entrasse |4 eu chamasse, ai eu
falei para ela: “mas Doutora, cancer ndo tem cura” e ela
falou assim: “ndo, ndo tem, mas tem um controle, a senhora
pode morrer até por outra coisa”. Ela falou isso para me
ajudar né, que a gente sabe que €. Mas foi isso. (Sra. M)

Percebe-se, no caso apresentado, que a comunicacdo do diagndstico da
Sra. M. foi feita diretamente para o seu filho que estava como seu acompanhante
durante a internagdo, mesmo com a paciente estando consciente e orientada.
Além de exclui-la do seu proprio processo de adoecimento, a médica responsavel
pelo caso deixou para o filho a dificil tarefa de contar a mae sobre o diagndstico
realizado, desresponsabilizando-se da sua obrigacdo profissional. Quando a
comunicacdo sobre o diagnéstico ndo é feita ao paciente, a possibilidade de

participar do seu tratamento e tomar suas decisfes, confronta-se com um dos
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principais principios da ética: o da autonomia (Visentin, Labronici & Lenardt, 2007,
p. 510), uma vez que impede o paciente de se colocar como sujeito de desejos e
ativo no processo vivenciado.

Sabe-se que o0 modo de realizar a comunicacao do diagndéstico de doencas
crbnicas, como o cancer, € tema de muitas discussdes e publicagbes. Acreditava-
se que ndo comunicar o diagnéstico de cancer para um idoso seria uma maneira
de poupa-lo do impacto, resguardando-o de uma noticia desesperadora e
geradora de grande ansiedade. Entretanto, essa postura tem sido questionada e
substituida pela busca de uma maneira mais assertiva para a comunicacao de
mas noticias, tendo como base o0 estabelecimento de um vinculo de confianca
entre paciente-equipe-familia e estratégias para diminuir os danos e o impacto,
preservando o direito dos pacientes em conhecerem sobre suas doencas
(Geovanini, 2011).

Outra situacao vivenciada durante do processo de acompanhamento e
tratamento do Mieloma Multiplo, vivenciado pelos pacientes, acontece quando as
familias dos pacientes idosos tomam para si a responsabilidade pelas decisdes
de tratamento. Muitos familiares justificam essa responsabilidade argumentando
que a idade, as condicbes de saude ou mesmo O repouso exigido pelos
tratamentos sao justificativas para assumirem as decisdes sobre o futuro do
paciente. Dessa forma, equipe e familia anulam o paciente no processo e se
unem, acreditando tomar as melhores decisdes.

Esse é caso do Sr. A, que ha muito tempo é cuidado pela esposa. Quando
guestionado se consegue desenvolver um diadlogo de qualidade com a equipe que
0 assiste, o paciente relata: “Consigo, 0 que eu ndo consigo ela fala pra mim, ela
(esposa) sabe tudo, me conhece e ja sabe tudo. Quando eu tomo um remédio
gue ndo sente bem ela fala” (Sr. A).

Percebe-se que o paciente, mesmo afirmando ser capaz de construir um
didlogo satisfatorio com a equipe, delega a esposa a responsabilidade de
conversar com a equipe e informar sobre as alterac6es percebidas em seu quadro
clinico. Dessa forma, o paciente coloca a esposa no lugar de suposto saber, uma
vez que acredita que a esposa tenha mais informacgdes sobre o seu quadro clinico

e tratamento do que o préprio paciente.
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Situagcbes como estas ilustram a importancia da busca por promoc¢éao da
autonomia do paciente, buscando estabelecer uma relacdo ndo hierarquica entre
paciente-equipe-familia, de forma que todos participem de maneira conjunta das
decisbes que envolvem o tratamento. Segundo Campos & Campos (2006, p. 2),
nao se deve tomar o termo autonomia como o contrario de dependéncia, ou como
liberdade absoluta. Ao contrario, deve-se entender a autonomia como a
capacidade do sujeito lidar com sua rede de dependéncias. Dessa forma,
autonomia poderia ser traduzida, em um processo de constituicdo de uma maior
capacidade dos sujeitos compreenderem e agirem sobre si mesmo e sobre o
contexto, incluindo, para tanto, a capacidade de decidir sobre a ndo realizacao de

algum procedimento.

Desejo de Desistir do Tratamento

Quando se fala em respeito a autonomia do paciente idoso, € preciso que
se respeite também a sua vontade de nado realizar alguma terapéutica ou
procedimento invasivo que ndo tenha a cura como finalidade (Moritz, 2012).
Sabe-se 0 que tratamento de doencas oncoldgicas, em geral, € permeado por
medidas desgastantes que ndo oferecem garantia de cura ou remissdo da
doencga, permitindo assim que os cuidados paliativos possa ser indicado para
esses pacientes, buscando uma abordagem que promova qualidade de vida aos
pacientes e seus familiares, ao enfrentarem doencas que ameacem a
continuidade da vida, por meio da prevencao e do alivio do sofrimento.

As proximas falas ilustram o desejo de desistir do tratamento,
abandonando o uso dos inumeros medicamentos, visando o fim dos efeitos
colaterais vivenciados. Percebe-se que a ideia de interromper o tratamento em
busca de uma melhor qualidade de vida ndo foi bem aceita pelos médicos
assistentes e pelos familiares, ilustrando assim a dificuldade que ainda temos de
inserir os cuidados paliativos na pratica assistencial.

Ja, tive vontade de desistir sim, porque é um trem que vocé
ndo ta vendo nada... vocé nao t4 vendo melhora, vocé sabe
que ndo vai ter cura mesmo, sempre eu gosto de brincar
com eles e falar assim: “é dificil, por que que ndo morre logo
que ja desocupa né?” (risos) mas nao morre e ainda fica ai
nesse trem empacado, eu vou chutar o balde... um dia
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brinquei com a doutora, eu falei para ela: “Doutora tenho
vontade de chutar o balde, de deixar e ndo tomar mais
nada”, vocé toma o remédio eu tenho uma caixa desse
tamanho de remédio... vocé toma um remeédio para uma
coisa e passa mal para outra, vocé toma para um e passa
mal para outra coisa... e eu tenho tudo, s6 coracdo que
parece que é bom (risos), mas é diabetes, colesterol, rins, a
gastrite, anemia... tudo. E ainda vem esse cancer ainda,
nossa... coluna doi demais, eu tomo morfina (Sra. M)

L& em casa ele estava sendo carregado nos bracos, que a
perna acabou nao tava firmando. Ontem ele falou que néo ia
beber remédio mais nédo, ai eu falei: “uai, entdo vamos ir
embora do hospital, porque se parar de tomar o remédio nado
tem mais o que fazer né, ai ndo tem jeito (Esposa do Sr. A)

Em casos de diagnosticos de doencas crénicas, como o Mieloma Mdltiplo,
€ necessario assegurar ao paciente que mesmo se tratamento de uma doenca
gue ainda ndo tem uma cura conhecida, é possivel que o paciente se beneficie de
variadas terapéuticas, como por exemplo a quimioterapia, radioterapia e o
transplante de células tronco hematopoiéticas, que tem potencial de oferecer uma
melhor qualidade de vida ao paciente.

Quando observa-se que essas possibilidades de tratamento estdo
resultando em mais prejuizos do que beneficios ao paciente, o respeito as
decisbes dos pacientes em interromper a realizacdo de medidas invasivas deve
ser acompanhado pela explicacdo e compreensdo de que ndo havera abandono
do paciente por parte da equipe em momento algum. Ou seja, 0 paciente,
independentemente da sua escolha em relacdo ao tratamento onco-hematoldgico,
deve estar assegurado de que a equipe continuara a prestar-lhe todo tipo de

assisténcia caso mude de ideia.

Concluséao

A partir do presente estudo, foi possivel verificar que os idosos
entrevistados consideram que sua autonomia decis6ria € reconhecida e
respeitada pelos familiares e pela equipe de saude. Mesmo inferindo que as
informacdes sobre o Mieloma Mdltiplo ndo apareceram no discurso dos pacientes

de maneira efetiva, € possivel afirmar que estavam cientes sobre seus
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diagndsticos, compreendem seus tratamentos oncoldgicos e afirmam receber
informacdes sobre sua doenca e decidir diante das alternativas oferecidas pela
equipe de saude, sobre as condutas acerca dos procedimentos e tratamentos a
serem realizados.

Em relacdo a percepcdo de autonomia dos(as) idosos(as), o ato decisorio
apareceu nos discursos dos entrevistados estritamente relacionado as condi¢des
necessarias para realizar suas atividades cotidianas, como por exemplo o0s
cuidados pessoais, os afazeres domésticos e a execucao laboral. Desse contexto
decorre também a percepcdo de se sentir autbnomo diante das decisdes no que
concerne a doenca e tratamento, pois o sentimento de autonomia foi formado
perpassando por todos os contextos citados.

Durante a realizacdo da pesquisa, também foi possivel perceber que o0s
pacientes consideram que o atendimento prestado no Hospital das Clinicas da
Universidade Federal de Goias, pelo Sistema Unico de Saude (SUS), se
configura, muitas vezes, como um ato de caridade ou mesmo um favor prestado
pelos profissionais. E comum durante os atendimentos, nos depararmos com
falas como a proferida pela Sra. G, que relata: “Aqui € tudo muito bom, ndo posso
reclamar de nada, até porque ndo sei o que seria de mim se ndo fosse o
tratamento daqui”. Essa percepc¢ao sobre a instituicdo e o servigo dificulta que os
pacientes se coloquem como sujeitos ativos no tratamento e que vejam a saude
como um direito constitucional. Dessa forma, € possivel questionarmos sobre os
vieses da autonomia deciséria percebida pelos pacientes durante o tratamento,
uma vez que a percepc¢do do o servigco como um favor, torna muito mais dificil
exigir melhorias ou se colocar como sujeito de desejos na relacdo com a equipe.

Certamente a escuta as falas destes idosos é particular , singular e remete
a historia e a percepcao que cada um deles subjetivou durante o processo de
envelhecimento, adoecimento e tratamento. Entretanto, as vivéncias e
percepcdes aqui apresentadas podem também ser pensada e analisada como
fatores capazes de abranger uma realidade que afeta a todos os (as) idosos(as)
acompanhados pelo servico, uma vez que nos constituimos como seres socio-

histéricos que compartiiham de momentos, ambientes e relacdes.
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