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Desafios do médico na manutencao da
esperanca dos pacientes gravemente
enfermos

Doctor’s challenge in keeping hope among
severely ill patients

Abstract

Hope is considered a primary concern to the se-
riously ill patient, mainly at the end phase of
diseases. The concepts of hope are reviewed, as well
as its meaning in quality of life preservation, in
patient collaboration and in decision-making about
treatment. An emphasis is made on the relation
between hope and the kind and amount of informa-
tion, the moment and the way the bad news should be
released. At last medical postures are suggested as
the key to generate and support hope, taking in
account the balance between autonomy and benefi-
cence.
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Resumo

Considerada fundamental para o paciente
portador de doeng¢a grave, especialmente na fase
terminal, a esperanga é discutida em seus aspectos
conceituais e em seu valor na preserva¢do da quali-
dade de vida, na cooperagao do paciente e na tomada
compartilhada de decisdo sobre tratamento. E desta-
cada a relagdo entre esperanc¢a e informag¢do, no
respeitante ao tipo, a quantidade, ao momento e a
maneira de comunicar a mad noticia, sendo analisada
a influéncia da revelagdo sobre a esperanga e sendo
sugeridas atitudes médicas a serem adotadas para
geragdo e manutengdo da esperanga, com base em
equilibrio entre autonomia e beneficéncia ou ndo
maleficéncia.
Palavras-chave Esperang¢a de vida, Estado
terminal, Autonomia profissional, Beneficéncia
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Introducao

A maioria da classe médica, na metade do século
passado, indicava propensdo para ndo revelar o diag-
nostico de cancer a seus pacientes, sem que o fato
pudesse estar relacionado a idade ou a experiéncia
clinica. Como pano de fundo, havia por parte dos
médicos, sentimentos de pessimismo ¢ insignifi-
cancia sobre a doenga, inquietando-os estimulando
mecanismos de negagdo, embora se tenha sugerido
que um determinante dessa linha de acdo dos
médicos fosse sustentagdo e fortalecimento da espe-
rangca. Pouco menos de duas décadas depois,
inverteu-se o quadro totalmente e, como antes, a
norma de conduta era baseada na convic¢io pessoal
com fundo emocional, mas agora também sob
influéncia da escola médica e do treinamento hospi-
talar.

Essa radical tendéncia norte-americana, consoli-
dada mais tarde e difundida pelo resto do mundo,
resultou em parte dos avangos no tratamento, mas
muito deveu as mudangas de expectativas dos
pacientes, determinadas pelo movimento de
consumo, questionador da autoridade estabelecida;
pela tradigdo forte de direitos individuais e liberdade
pessoal; pela possibilidade de tecnologias médicas;
pela frouxiddo da identificagdo familiar e comu-
nitaria; e pelo respeito a autonomia do paciente, que
tem direito ao conhecimento de seu estado de saude.
O resultado, entdo, foi diminui¢do da énfase na
esperanga, de certo modo considerada como finali-
dade paternalista questionavel e castigada por ter
provido justificativas para mentiras e meias-
verdades paternalistas, isto ¢, suspensdo do diagnos-
tico de imediato, provimento de informagdo por
doses e mesmo comunicagdo primeiramente a
membro da familia.

Entretanto, ha contradigdes importantes a
considerar. Quase seis décadas atras, alguns
achavam dificil acreditar que pessoas estivessem
desavisadas de seu cancer, com os avangos no diag-
noéstico e no tratamento, a época, minorando a deses-
peranga reinante até entdo. Em consonancia, Kelly e
Friesen! notaram que 89% dos pacientes com cancer
manifestaram preferéncia por terem conhecimento
de sua condi¢do e, mais ainda, a maioria ndo concor-
dava que se considerasse protetora a inclinagdo de
médicos e familiares para esconderem a verdade.

Nao ha duvida de que a esperanga deve ser
preservada, para beneficio do paciente, e a habili-
dade nesse terreno é fundamental. Interessante,
portanto, que se discuta seu papel em pacientes
graves, portadores de doenga cronica incurdvel.
Entre estes, a literatura médica tem se preocupado
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principalmente com os acometidos de cancer, mas
outras condig¢des, tais como doenga pulmonar
obstrutiva, insuficiéncia cardiaca e cirrose hepatica
descompensadas, igualmente merecem consideragao.

Conceito e significado

Esperanga ¢ expectagdo de futuro positivo a despeito
das circunstancias. E internacional e universal, mais
do que uma tentativa primitiva e neurdtica de
modular o futuro, constituindo resposta fluida,
limbica e necessaria a uma ameaca, tanto anteci-
pacdo de algo favoravel quanto aceitagdo positiva do
inevitavel.2

Pacientes em avancado estado de sua doenga
descrevem a esperanga como relacionada a visdo de
curto prazo do futuro, possibilidade de cura ou de
vida mais longa, continuidade de cuidado, ou indica-
tivo de que seus cuidadores ndo vao desistir.3 Em
outro estudo,4 a maioria dos pacientes com neoplasia
incuravel, entre alternativas para conceituag@o de
esperanga, optou mais frequentemente pela possibi-
lidade de desfrutar boa qualidade de vida mesmo
com perspectiva incerta, bem como pelo sentimento
ou expectativa de que as coisas podem ter bom
curso, sendo bastante comum a preocupacido com
qualidade de vida e preenchimento de finalidades.

Esperanga também pode ser considerada como
confiante mas incerta expectativa de conseguir um
bom destino, o qual, para a pessoa esperangosa, ¢
individualmente significativo e possivel em termos
realistas.5 Ja outros aceitam a existéncia de muitos
modelos desse construto, que pode abranger dife-
rentes conceitos entre individuos e mesmo no
proprio individuo, pois se comporta como um
processo em continua mudanga, especialmente em
doenga terminal.6 Nessa linha, sendo um sentimento
elevado e que revigora, advindo da percepgao, pelo
olho da mente, de um caminho para um futuro
melhor, a esperanca pode ter seu foco removido do
corpo para a alma, ndo desaparecendo nem se
perdendo, mesmo que o tratamento cesse.”

Uma vez que a espécie humana ¢ mortal, a espe-
ranga ndo pode ser entendida simplesmente como
expectativa de vida em porvir longinquo. Havera um
momento em que a vida se extinguira. Apesar dessa
certeza, para a maioria das pessoas, diante de uma
doenga, esperanca tradicionalmente significa cura. A
condi¢do humana ¢ incompativel com a manutengio
da esperanga nesse patamar exclusivo, porque a
morte um dia chegard. Portanto, sob pena de
extingdo, € necessario que ela se modifique,
adequando-se a situacdo superveniente e alterando
seus objetivos.



A esperanga ¢ sensagdo do possivel, do plausivel,
¢ limitada a realidade, pois seu objeto ndo pode ser
fantastico nem impossivel, sob pena de descambar
para o desespero, e ¢ diferente do otimismo, porque
esta relacionada ao carater mais intimo da pessoa, a
sua mais profunda sensagdo de significado e rea-
lizag@o — portanto, um conceito relacional, depen-
dente da relagdo da pessoa consigo e com os outros.8

O problema é complexo, sem duvida, e foi até
questionada a utilidade da procura empirico-realista
de uma defini¢do segura de esperanca. Nessa linha,
respondendo a entrevista sobre ordem de néo rea-
nimar, mais da metade dos pacientes espontanea-
mente falou sobre esperanga como objetiva ou subje-
tiva, uma carga ou um recurso, representando ava-
liagdo de estados empiricos de questdes ou desejo de
resultados esperados, e sendo uma garantia para agao
ou escusa para ina¢do, atribuida a pacientes e
cuidadores, a individuos e a situagdes, presente ou
orientada para o futuro, tanto vulneravel quanto
duradoura.? A variedade de versdes tem implicagdes
para a interagdo médico-paciente, sendo talvez mais
proveitoso reconhecer sua taxionomia que procurar
sua defini¢do exata. Possivelmente, a partir do
reconhecimento de que as pessoas diferem em suas
perspectivas, os pesquisadores devam se concentrar
no seu significado, investigando o grau com que ¢
util e para quem se dirige essa utilidade.

Papel da informacao

Com a ansiedade ¢ a depressdo, a esperanga formava
o tripé sustentador da ndo revelagdo de diagnostico
de doenca fatal aos pacientes. Prevalecia a crenca,
baseada em conceitos erroneos, de que esconder a
verdade seria mais proveitoso e resguardaria a espe-
ranga, pois as razdes alegadas pelos médicos eram o
desejo da familia e a preocupag@o com o bem-estar
dos pacientes, privilegiando a beneficéncia. No
entanto, partindo da ciéncia de que, quanto mais
grave e estressante a informagao menos provavel que
os oncologistas a revelem, e que o aparente conflito
entre a obrigagdo de informar e a de proteger o
paciente pode criar stress para o médico, investigou-
se a possibilidade de que esconder a verdade pudesse
exercer menor influéncia emocional no médico.
Concluiu-se que o conhecimento em si nao inicia
perturbagdo emocional, mas sim a necessidade de
interagir com o paciente sobre sua condigdo, de
modo que ndo revelar a situagdo do paciente se
associa a menos ansiedade, humor negativo menos
acentuado e aumento de humor positivo no médico.
Os resultados suportam a idéia de que esconder diag-
nostico ¢ menos estressante para o médico que sua
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revelacdo ao paciente, e ja se mostrou que profis-
sionais que se sentem mais confortaveis com suas
habilidades de comunicagdo e clinicos com mais alto
nivel de realizagdo profissional sofrem menos
impacto emocional, e consequente burnout, ao trans-
mitirem infaustas noticias aos pacientes. Negar a
verdade seria potencial explicagdo para a conduta de
muitos médicos, que assim julgam deter mais con-
trole da situacdo, com a vantagem de ndo se obri-
garem a lidar com as reagdes imprevisiveis dos
pacientes, nem como suas proprias reagdes. Estas
ultimas reconhecidamente sdo aflitivas, mesmo para
os que rotineiramente discutem os pormenores da
doenga com os pacientes. Estariam os médicos, desta
forma, protegendo a si e a seus pacientes.

A par dessa protecdo, muitos médicos estariam
cedendo a receios ndo raro impregnados na maneira
de encararem os problemas dos pacientes: ser
considerado culpado ou censurado, despertar reagao,
expressar emogao, desconhecer respostas e o proprio
medo da doenga e da morte.10

Posteriormente, a pratica médica adotou a
autonomia do paciente como mandante da revelagdo
da verdade em toda a sua extensdo, o que constituiu,
alias, um passo avangado e vantajoso no manuseio
dos pacientes portadores de doengas graves.
Todavia, a esperanga ndo foi menosprezada,
deparando-se os médicos com o dilema do dever,
moral e até legal, de dizer a verdade e, ao mesmo
tempo, ndo destruir a esperanca dos pacientes. Como
consequéncia, surgiram varias sugestoes de atitudes
a serem tomadas no sentido de aperfeigoamento da
maneira pela qual se deveria dar ciéncia do diagnds-
tico, isto é, objetivando redug@o e controle do
impacto causado por noticias devastadoras rela-
cionadas a saude, entre as quais se destaca o
SPIKES.1! Todas, entretanto, dependem de experién-
cias pessoais, meras opinides sem comprovagao.

Naturalmente, as dificuldades em relagdo ao
diagnostico se atenuaram com o tempo, resultado de
progressos inquestionaveis na terapéutica e da quase
elimina¢do moderna do preconceito contra doencgas
como o cancer. No entanto, efeitos incontrolaveis do
tratamento, falha clara de resposta terapéutica e
expectativa muito reduzida de sobrevida continuam
a ser obstaculos sérios a manutenc¢ao da esperanca.

Lin et al.12 relataram patamares significativa-
mente mais elevados de esperanga entre os pacientes
informados do diagndstico de cancer, mas que
diminuiam a medida que aumentava o espagamento
entre o diagnostico e sua revelagdo. E possivel,
porém, que, sendo complexa a relagdo entre desejo
de informacao e esperanca, esta ultima, cardinal na
luta contra a doenca, possa ser mantida pelo siléncio,
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evitando informagdes detalhadas, “perigosas” e
“inseguras”, as quais podem exacerbar o medo e
minar a esperanca em paciente cujo desejo, via de
regra, oscila ambiguamente entre obter mais infor-
macdo médica e recusa-la. A preferéncia derivaria,
assim, da estratégia de luta ou atitude do paciente no
manuseio de sua doenga.

Outros vao adiante, enfatizando que o desejo de
manter a esperanga ¢ fortemente ligado a natureza
humana, e que os pacientes realmente ndo querem
conhecer informagdo precisa, especialmente
progndstica, ou ndo precisam dela de fato, de modo
que a informagdo deve ser sucinta, permitindo um
certo grau de incerteza, com a finalidade de manter a
esperanga.!3 Tal abordagem denomina-se conluio
necessario, que significa concordéancia falada ou nio
falada, assumida com o paciente para evitar ou
retardar discussdes de expectativa de vida numérica
ou definitiva. Exceto nas circunstdncias em que
extrema franqueza fosse abertamente solicitada, esse
estilo de comunicagdo daria margem ao paciente
para ditar a maior parte do fluxo de informacao ou
evita-la. Seria também conforme a ética, porque tem
lastro na consisténcia com muitos desejos dos
pacientes, afirmados ou ndo; preserva a esperanga,
reconhecendo a incerteza inicial em torno de
progndsticos de doencas avangadas; e permite que a
informacdo se incorpore mais tarde, de maneira a
aproveitar tanto o grau progressivo de certeza
prognostica que surge com o passar do tempo quanto
a maior receptividade a informagdo, que os pacientes
experimentam a medida que sua situagdo fisica
piora. A ultima circunstancia, porém, nio ¢ absoluta,
pois ja se evidenciou que, com o progresso da
doenga, poucos pacientes desejam discussdo
explicita sobre progndstico.14

O conluio fora descrito como falso otimismo
sobre recuperagdo, centrado em mudangas na
conversagdo entre médico e paciente, enfatizando
boas novas sobre tratamento e relegando a plano
secundario o prognostico severo. Embora essa possi-
bilidade tenha sido defendida,!5 ndo excluiu duas
situagdes onde a verdade é escondida, a burla ¢ a
suspeicdo. Na primeira, o controle da informagéo
pode emprestar significado diferente do verdadeiro;
na segunda, a verdade se esconde em atitudes do
detentor da informacdo, que parece defensivo, domi-
nando a conversa, usando respostas curtas, ¢ com
hesitante e distante comportamento.

O argumento sobre o conluio presume que o
objetivo primario do cuidado é manter a esperanga,
quando isso ndo € correto. Além disso, os maiores
desafios se encontram na pratica, porque perda de
honestidade por parte do médico pode deteriorar a
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relagdo médico/paciente e acarretar dificuldades
financeiras e sociais devastadoras pelo consequente
atraso em tomadas de decisao.

Sao reconhecidas, porém, circunstancias excep-
cionais que justificam esconder a verdade do
paciente, assim resumidas por Goldberg!6: excegdes
legais, emergéncias, incompeténcia do paciente e o
chamado privilégio terapéutico. Este permitiria ao
profissional refrear a revelagdo que pode severa-
mente perturbar o paciente, tornando-se contra-
terapéutica, e essa atitude ¢ decisdo médica exclu-
siva, sem participacdo do paciente, o que faz
distingao do conluio mencionado. Refere-se tradi-
cionalmente a situacdo em que o médico suspende
informag¢do do paciente por acreditar que héa
evidéncia suficiente de que ele possui distirbio
psiquiatrico ou é emocionalmente incapaz de lidar
com tal informagdo. Situa-se, assim, no contexto
mais amplo do paternalismo, pois a esséncia do
paternalismo ¢ o predominio sobre a liberdade da
pessoa, em seu beneficio, isto é, de acordo com o
principio da beneficéncia. Imposicdo clara para esse
tipo de privilégio ¢ o conhecimento abrangente do
paciente por parte do médico. Sobre esse aspecto,
Goldbergl6 salientava que, se é improvavel que se
possa conhecer bastante sobre alguém, de modo a
garantir que a abordagem paternalista se justifique,
sera possivel conhecer uma pessoa o suficiente para
se decidir sobre dar ou n3o uma informagdo
constrangedora?

Todas essas possibilidades aventadas sobre a
informagdo assumem o pressuposto de que o médico,
por forca de sua atuagdo profissional, passa a
conhecer particularidades da doenca que afeta o
paciente, que constituem o que a literatura médica
consagrou como ma noticia. Seria qualquer infor-
macdo que adversa e seriamente afeta a visdo do
individuo sobre seu futuro,!! ou qualquer infor-
magdo que produz alteragdo negativa sobre as expec-
tativas de uma pessoa sobre seu presente e seu
futuro.l7 A novidade ¢ mé na extensdo em que
resulta em deficiéncia cognitiva, de conduta ou
emocional, na pessoa que recebe a noticia, e que
persiste por algum tempo apds a revelagdo.l8
Admite-se que algumas noticias sdo universalmente
estimadas como boas ou ruins, mas o processo de
avaliagdo ¢ subjetivo, dentro do contexto das expec-
tativas e dos valores do individuo.

As observagdes sobre a influéncia da ma noticia
sobre a esperanga sdo conflitantes. Comparando
pacientes que admitiam ter discutido progndstico por
meio de seus médicos com os que ndo se lembravam
desse fato, estes ultimos eram mais esperangosos, 19 e
recentemente se evidenciou que revelagdo de



progndstico ruim ndo torna menos esperangosos 0s
pais de criangas gravemente doentes.20 Em contra-
partida, pacientes que desejavam se envolver com
decisdes sobre tratamento eram significativamente
mais esperangosos que os demais, o que traduzia
op¢do por comunicagdo aberta e ampla sobre a
doenga. Reconheceu-se que pouco era sabido sobre a
maneira de como as circunstancias da revelagido
inicial de ma noticia poderiam afetar a esperanca,
considerada importante variavel psicossocial.
Também que inexistia estudo sistematico sobre os
possiveis prejuizos, e sobre qual tipo de dano. Da
mesma forma, ha contradi¢do em relagdo a sobre-
vida, embora o consenso seja que a mente importa,
mesmo que ndo exerga impacto na sobrevida. Talvez
a vida ndo se prolongue, mas ha melhora no modo de
viver, isto €, na qualidade de vida, que sofre reflexos
de varios tipos de intervengdes psicologicas. Assim,
mostrou-se que o suporte emocional, quer dizer, a
conduta que assegura o individuo como amado e
valorizado como pessoa, é fonte importante de
esperanga, desempenhando o médico, nesse parti-
cular, uma fun¢do mais relevante que familia e
amigos.

A natureza da ma noticia ndo reduz o desejo de
informagdo, e ¢ fundamental para a tomada de
decisdo ¢ para o sentido de esperancga. Entretanto, ¢
imperioso que se atente para a cultura. Uma expli-
cagdo oferecida para compreender diferencgas
culturais2! adota o principio de que o individuo, em
culturas diversas, tem variados construtos de si e de
outrem, como da relagdo entre si e outrem. Nas
culturas individualistas, exibe mais independente
construto de si, enquanto nas coletivistas tende a ser
mais dependente de outros membros da sociedade.
Nas primeiras, como culturas do oeste, os individuos
respondem ao meio social expressando seus atri-
butos internos Unicos; ja nas segundas o individuo
constroi imagem de si com base na relagdo com os
demais, em termos de pensamentos, sentimentos e
acdes. Explicacdo paralela seria ver as culturas cole-
tivistas como de alto contexto, traduzindo que seu
preferido estilo de comunicagdo ¢ indireto, o que se
nota na China, por exemplo; as individualistas, por
outro lado, que seriam de baixo contexto, adotam
estilo direto ¢ indiscutivel de comunicagdo, como os
americanos do norte. Nem tudo se passa, porém,
dentro de absolutismo concreto, de modo que
considerar pacientes como rigidos membros de um
grupo cultural, com caracteristicas especificas e
quase imutaveis, ndo é abordagem pratica e defen-
savel.

Entende-se, por conseguinte, que os valores dos
paises que promovem a autonomia podem néo ser
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universalmente aplicaveis,?2 e que médicos possam
esconder informag@o propositalmente ou a pedido da
familia. Essa pratica ¢ quase regra geral no extremo
leste, no mundo arabe, sul da Europa e no mundo em
desenvolvimento. Nesses cenarios, a informacgéao ¢
dada a familia, mas essa situagdo ndo deve refe-
rendar prioridade de ndo revelagdo simplesmente a
diferengas culturais, uma vez que impropriedades
ndo raro estdo embutidas. Entre estas, primeiro a
auséncia de garantia de que o pedido seja motivado
culturalmente e de que a familia esteja agindo no
melhor interesse do paciente. Em segundo lugar, a
heterogeneidade intracultural, muitas vezes depen-
dentes do nivel educacional. Por fim, provedores
revelaram que gostariam de tomar ciéncia de seu
diagnostico, caso viessem a ser acometidos por
cancer, o que levanta a possibilidade de que esconder
ma noticia possa ser inconsistente com o que os
pacientes querem ouvir € com o que os provedores
de satude acreditam pessoalmente.

Entdo, completa e total revelagdo de toda infor-
mac¢do médica ao paciente deveria ser o caminho
mais facil a seguir, porque, além da obrigacdo de
honestidade, deve haver um balango com o cultivo
da esperanca, lastreado no respeito pelo poder de
cicatrizagdo do espirito humano, responsabilidade de
promover satde psicoldgica e fisica do paciente e
humildade em compreender as limitagdes da ciéncia
médica. De certa forma, essa estratégia seria uma
abdicagdo da responsabilidade do médico,23 pelo que
a revelacdo parcial da verdade poderia encontrar
justificativa em alguns casos.

Bem, e quais as preferéncias e necessidades dos
pacientes? Eles percebem a natureza agressiva da ma
noticia, mas ainda assim desejam informagao sobre
sua doenca, a maioria tanto quanto possivel.24 A
despeito disso, alguns ndo querem informagéo
completa e frequentemente variam em seu desejo
segundo o curso da doenga, focalizando a doenga em
si e seu tratamento, quando do diagnostico revelado,
e o prognéstico mais tarde, nas visitas médicas
posteriores. Além do mais, as necessidades dos
pacientes e das familias muitas vezes sdo diferentes
¢ nao sdo expressos claramente os verdadeiros
anseios de cada um. Uma das areas que os pacientes
normalmente menos perguntam ¢ o progndstico,
cujos pormenores a maioria prefere receber de
maneira positiva e traduzida em termos qualitativos,
mais que quantitativos. Mesmo assim, defendem
alguns que a capacidade de manter a esperanga por
meio de evitar informacdo prognodstica pode ter
lugar. As necessidades de informagédo, portanto, sdo
extremamente variaveis. Apesar disso, ¢ admitido
que os médicos devem adequar sua revelagdo em
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resposta a necessidades, expectativas e preferéncias
dos pacientes individuais, o que nao ¢ tarefa facil.

Em vista dessas peculiaridades, alternativa
adequada e coerente, proposta como procedimento
médico, seria auscultar o paciente sobre o qué e
quanto deseja ouvir,25 resguardando, no entanto, o
dever de renegociar em oportunidades vindouras,
mais do que considerar ponto final aquele momento.
Em outras palavras, respeitando o direito de
autonomia de decisdo do paciente, o médico deve
oferecer a oportunidade de receber relevantes infor-
magdes médicas, mas deve se certificar, antes, da
quantidade de informaga@o que os pacientes desejam
e que sdo capazes de acolher em um dado tempo, o
que pode ser feito por meio de indagagdo direta ao
paciente ou ao paciente e familiares. Ha sugestdes
da pertinéncia dessa orientagdo, mas ela nao ¢é tdo
simples e objetiva quanto pode transparecer, pois
pacientes e familiares ndo conseguiram identificar
métodos eficazes para clinicos avaliarem e satisfa-
zerem as necessidades individuais, uma vez que a
questdo “quanta informagdo” ndo fornece, para
pacientes e familiares, o suficiente para explicarem
suas preocupacdes sobre receber informagéo
explicita, parecendo improvavel que simplesmente
perguntar quanta informacdo ¢ desejada permita
vis@o proveitosa das reais necessidades.26

Atuacao do médico

A necessidade de sustentagdo de otimismo e espe-
ranga no processo de revelagdo de ma noticia ¢ ideal
expresso por médicos e pacientes. Todavia, ha limite
estreito e delicado balango entre estimular esperanga
realista e criar expectativas ficticias e ndo éticas.
Como ressaltado, um equilibrio que leva em conta o
valor da liberdade do paciente em fazer escolhas
médicas pessoais baseadas na informagao recebida e
a saude do paciente que, em raras instancias, pode
ser comprometida. Os momentos de conflito entre
autonomia e os interesses do paciente sdo frequente-
mente mais aparentes que reais, embora possam ser
dramaticos, eventualmente. E ja se enfatizou a
importancia de ndo dar esperanca irreal ou néo ser
conivente com expectativas ndo realistas, pois
pacientes inapropriadamente orientados ou estimu-
lados sdo mais propensos a escolha de tratamentos
alternativos ou mais agressivos, com relagdo custo-
beneficio reduzida, classificados como futeis.

Do ponto de vista dos pacientes, hé fatores que
refor¢am ou enfraquecem a esperanga? A resposta
parece positiva, porque estd demonstrado que as
condutas médicas mais favorecedoras foram ofereci-
mento de tratamento atualizado, aparéncia de

S284 Rev. Bras. Saude Matern. Infant., Recife, 10 (Supl. 2): S279-S287 dez., 2010

dominio sobre o que se conhece da doenga e possi-
bilidade de controle da dor, sendo benéfico o uso
ocasional de humor, enquanto as menos contri-
buintes foram atitude nervosa ou desconfortavel, ndo
falar claramente, usar eufemismo, e participar a
familia em primeiro lugar. Esta iltima, a proposito,
foi tida como estimulante para quase todos os
pacientes, ao lado de outros fatores menos significa-
tivos, tais como espiritualidade, amigos e atitude
positiva de parceiros e familiares. A maioria,
portanto, idealizava a esperanca fortalecida com
individualizada e realista abordagem de sua doenga,
feita por médico perito em sua area, ao mesmo
tempo colaborador e fomentador de suporte, mas
havia certa variagdo nas preferéncias, uma vez que
pacientes de mais tenra idade e mais ansiosos aspi-
ravam mais suporte emocional, enquanto os de maior
expectativa de vida ansiavam por mais realismo.

Sdo citados como facilitadores da esperanga o
oferecer tratamento atualizado, responder perguntas
e dar suporte emocional. Em contrapartida, sdo
descritos como inibidores a pobre comunicagdo
percebida, atitude pessimista e contexto impessoal
no ato de revelar informagdo. Achados semelhantes
e complementares existem na literatura.2?

Quando da tomada de decis@o a respeito de
conduta a ser adotada, cuidado especial deve ser
observado para ndo promover falsas esperancas, em
virtude do risco de desapontamento e desilusdo e da
possibilidade de criticas de variada ordem. O
prudente, nessa situacdo, ¢ explicitar amplamente
qual propdsito se estd perseguindo, qual meta se
espera obter e qual o alvo mais importante, dentre os
comumente suscitados, quais sejam: cura, estabi-
lizagdo ou remissdo, prolongamento da vida,
consolo, combate ao medo, melhor qualidade de
vida, etc.

Em relagdo a abordagem honesta da doenca, ha
diferentes pontos de vista. Alguns desejam abor-
dagem franca e direta; outros querem informagéo
precisa, factual, detalhada, mas sem rudeza;28 e
ainda os que esperam sinergia de honestidade e
otimismo. Combinag¢do de honestidade, sensibili-
dade e empatia foi também identificada como inspi-
radora de esperanga, sendo interessante assinalar que
pacientes em cuidados paliativos podem ter, simul-
taneamente, esperan¢a de cura e conhecimento da
natureza terminal de sua doenga.

Mesmo assim, ¢ dilema para o médico comu-
nicar honestamente e, simultaneamente, manter a
esperanca. E reconhecido que cerca da metade dos
oncologistas sente que lhes falta habilidade para
manter a esperanca dos pacientes, e dados atuais
demonstram que os médicos ndo se sentem a vontade



ao dividirem suas predi¢gdes com os pacientes. A
argumentacdo médica deve ponderar a extrema va-
riabilidade das estimativas, incluindo esclareci-
mentos sobre sua incerteza, especialmente em
termos progndsticos e no comeco da doenga,
permitindo que o tempo, com a evolugdo da doenga,
suscite preparagdo do paciente para ouvi-las e que
clas possam ser mais precisamente providas. Nessas
circunstancias, na auséncia do devido preparo do
paciente, a informacao pode ser dada gradualmente,
em série de visitas.

A preparagdo do paciente inclui também a
modalidade ou estilo de revelagdo, de mais valia que
a decisdo entre dizer e ndo dizer. Todas as recomen-
dagdes existentes atribuem importancia a honesti-
dade, compaixao, sensibilidade, clareza e permissdo
de esperanca, papel intransferivel do médico,
segundo a grande maioria dos pacientes, uma vez
que este entende a doenca, ¢ capaz de explicar
inteiramente a situagdo e € confiavel.

Analisando empiricamente as interagdes sociais
em torno da revelagdo de informagdo, merece énfase
a compreensao da informacdo, conceituada como
conhecimento, aceitagdo, apreensdo cognitiva, por
meio de praticas interativas vocais e ndo vocais,
obtida por meio de estratégias de suspense ou de
brusquiddo. Na primeira, ha experiéncia extrema de
indeterminagdo e consequente anomia, sem possibi-
lidade de compreensdo. Na segunda, a possibilidade
de compreensao ¢ inibida pela rapidez e pelo arrojo
da apresentacdo, maximizando oportunidade de
panico. E, mais ainda, ambas exacerbam a insensi-
bilidade concomitante a perda de tipicidade, possi-
bilidade, causalidade e moralidade que a informagdo
prenuncia no ambiente percebido. Entdo, sugeriu-se
uma terceira estratégia, denominada “previsdo”,
fendmeno socio-psicoldgico resultante da relagdo
disciplinada entre revelador e recipiendario, juntos,
em parceria, no processo particular de relagdo social
de compreensdo. A previsdo denota compreensdo na
vida didria ultrapassando a mera transmissao unila-
teral de informagdo, pois ela pode ocorrer efetiva-
mente apenas se os atores representam colaborativa-
mente.

Mais tarde, a previsdo foi advogada como bom
caminho a ser perseguido por médicos que
enfrentam diagnostico de fim de vida préoximo. O
futuro seria predito, embora sem certeza absoluta, e
com espago para a divida que gira em torno de cada
evento que sucede apos a revelagdo, permitindo que
médico e paciente enfrentem provaveis aconteci-
mentos e se preparem para eles, mantendo a espe-
ranga a respeito de resultados improvaveis. O
processo, envolvendo médico e paciente, consiste na
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indicagdo prévia, por meio de um aviso qualquer, de
que informacdo desagradavel se sucedera,
permitindo que o receptador estime a novidade antes
de sua apresentacdo final, quando o liberador
confirma o que o recipiendario foi levado a ante-
cipar. A informagdo emerge de uma espécie de cola-
boragdo, uma relagédo social, que leva o paciente a
propria compreensio de sua doenga, antecipando os
eventos negativos, adiantadamente. A solugdo
proposta, em ultima analise, seria apresentar uma
visdo clara do que ¢ provavel, improvavel e possivel,
um quadro honesto do que pode acontecer ou ndo no
futuro, mas incluindo algum tipo de abertura ou
indefini¢do, por meio do que se pode manter a espe-
ranca, com significado para a vida. A chamada
previsdo preservaria esse senso de abertura sobre o
tempo, de modo que a esperanga que reconhece
obstaculos e problemas, mas que ainda deixa porta
para resultados improvaveis, é o que se pode chamar
de verdadeira esperanga, distinta da falsa, traduzida
como crenga difundida de que tudo dara certo. O
quadro prognostico honesto, nessas circunstancias,
prevé o futuro em termos probabilisticos, mas incor-
pora possibilidades também honestas de intercorrén-
cias com o tempo.

A esperancga parece fundamental mesmo em si-
tuagdes extremas, pré-agonicas, quando se pensa que
nada mais resta a fazer, ¢ o conhecimento dessa
circunstancia acrescenta tensdo ao paciente. Isso ndo
exprime a obrigagdo do médico de desenvolver todo
esforgo para conservar idéia de tratamento efetivo
ou cura. Ao contrario, o médico deve ser realista,
centralizando a esperanga em topicos como metas de
cuidados, controle de sintomas, fontes de suporte,
assegurando que nao abandonara o paciente e que
vai cuidar sempre dele, e que o sofrimento serd o
menor possivel. S8o praticas consistentes com a
teoria psicoldgica da esperancga, segundo a qual ela é
definida em termos de sele¢do de metas, identifi-
cacdo de caminhos e motivacdo para atingir os obje-
tivos. O médico tem de estar presente, fisica e
emocionalmente, e tratar o paciente como ser
global .29

Alguns pormenores de interesse subalterno sio
variaveis segundo o estudo. Contato fisico é tido
como potencial transmissor de esperanga e inspi-
rador de cuidados, mas nem todos os pacientes sdo
receptivos, € o toque ¢ tanto encorajado quanto inde-
sejado; gestos for¢ados ndo sdo desejaveis; sentar
perto do paciente parece ser desnecessario, embora
se tenha mostrado que pacientes preferem que o
médico esteja sentado; ndo dar informagao por tele-
fone, mas sempre pessoalmente. Informacao suple-
mentar pode ajudar, mas material escrito, como
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graficos, ¢ tido como negativo, embora sem unani-
midade. Ressalte-se também que merece crédito e
devido cuidado a circunstincia de que os pacientes,
muitas vezes, interpretam palavras de modo diverso
do que o médico pretende, ndo compreendem certas
frases e ndo possuem nogdo confidvel de anatomia,
ou simplesmente ndo entendem os termos empre-
gados, ndo obstante a atmosfera ndo ser quebrada
por questionamentos. Dai a necessidade de assegurar
que juizo acertado seja objetivo efetivamente
alcangado.

Finalmente, é possivel, ainda que dificil, redire-
cionar a esperanga, descobrindo-a em meios diversos
que o prolongamento da vida, o que o médico pode
alcancar reorientando a conversa para novo conjunto
de planos ativos e discussdo do dia-a-dia da vida.30
Os pacientes podem encontrar esperan¢a na
existéncia de um ente supremo, na vida ap6s a morte,
ou na realizagdo de algum objetivo concreto.8
Mesmo o paciente sem nenhuma perspectiva deve
ter esperancga de alivio da dor e outros sintomas, paz
espiritual e boa morte, que envolve cuidado de fim
de vida racional, comunicagdo aberta e de suporte, e
sentimento de paz e resolugéo.

Consideracoes finais

Nos recentes anos, cresceu o interesse pela comuni-
cacdo médico-paciente, como instrumento operador
da esperanga, ainda que sejam discutidos seus estilos
e a falta de preocupagdo com variaveis do paciente,
bem como a necessidade de corrigir essas deficién-
cias. Isso se justifica pelos notdérios beneficios
carreados. Além da melhora do bem-estar do
médico, os problemas do paciente sdo identificados
mais precisamente, aumentando seu indice de satis-
fagdo e de compreensdo, com as consequéncias
diretas de mais facil aceitagdo de opgdes terapéu-
ticas, menor distirbio emocional e menos vulnera-
bilidade a ansiedade e depressao.

Sao notdrios os elementos essenciais que carac-
terizam boa comunicag¢do no contexto clinico, ndo
sendo dificil a identificacdo das tarefas que
fornecem senso de propdsito para o ensino ¢ ava-
liagdo de habilidades em comunicagdo. Pois de ha
muito se atestou que essas habilidades podem ser
ensinadas, e sua aquisi¢do ¢ imprescindivel a adap-
tacdo da conduta médica, de modo adequado, as
flutuagdes das necessidades de informagdo e das
emogdes de todos os participantes da interagdo
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