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Resumo

Freitas, Paula Pereira Werneck de; Vilhena, J. Na companhia da morte.
Sobre o atendimento a pacientes renais cronicos. Rio de Janeiro, 2011.
87p. Dissertacdo de Mestrado — Departamento de Psicologia, Pontificia
Universidade Catdlica do Rio de Janeiro.

A doenga renal cronica representa a entrada definitiva no universo da
doenga e coloca o individuo diante de sua inerente condi¢do de finitude. O
trabalho com esse grupo de pacientes é permeado por perdas e questdes sobre
morte, sofrimento e medo. Lidar com a possibilidade de morte e de perdastraz
sentimentos singulares para cada sujeito, e este se vé diante do vazio e
mergulhado no desamparo. A exigéncia € de acolhimento, seguranca e protecédo
contra o sentimento de ameaca e direcionada, principalmente, aos profissionais de
salde responsaveis pelo tratamento renal. As caracteristicas dos pacientes, suas
novas construcdes psiquicas pés-diagnostico, as dificuldades dos profissionais que
lidam com a doenca renal crbénica e a interacdo entre ambos sdo discutidos
baseados na revisdo bibliografica e na experiéncia da autora em uma clinica
destinada a esse grupo de pacientes. Objetivou-se ressaltar a importancia da
relacio médico-paciente que privilegie um ambiente de acolhimento,
comunicacgdo, incentivo a autonomia e respeito aos diferentes discursos, para
garantia de qualidade do tratamento e para uma melhor adaptacdo e uma nova

perspectiva de vida antes da morte.

Palavras-chave

Doenca cronica renal; relacdo médico-paciente; morte; perdas.
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Abstract

Freitas, Paula Pereira Werneck de; Vilhena, J (Advisor). In the company of
death. About the psychotherapeutic treatment with chronic renal
patients. Rio de Janeiro, 2011. 87p. MSc. Dissertation — Departamento de
Psicologia, Pontificia Universidade Catdlica do Rio de Janeiro.

Chronic renal failure is the definitive entry into the world of disease and
puts the individual before his inherent condition of finitude. The work with this
group of patients is permeated by loss and questions about death, suffering and
fear. Dealing with the possibility of death and loss stirs very personal feelings in
subjects, who suddenlyfeel empty and helpless. Their needfor refuge, safety and
protection against those threatsis primarily directed towardsthe health
professionals responsible for their kidney treatment. The patients' characteristics,
their new post-diagnosis psychic constructions, the difficulties of professionals
who deal with chronic kidney disease and their interaction are discussed based on
a literature review and the author's experience in a clinic that treats this group of
patients. The objective of this study was to highlight the importance of the doctor-
patient relationship insofar as it promotes refuge, communication, autonomy and
respect towardsthe different speeches, which results in treatment quality

assurance, better coping and a new life perspective before death.

Keywords

Chronic renal failure; doctor-patient relationship; death; loss.
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“De tudo, ficaram trés coisas:

A certeza de que estamos comecando,

a certeza de que é preciso continuar

e a certeza de que podemos ser interrompidos
antes de terminar.

Facamos da interrupcdo um caminho novo.
Da queda um passo de danca,

do medo uma escada,

do sonho uma procura,

da procura um encontro!”

Fernando Sabino (1923-2004).


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 0912456/CA


PUC-RIo - Certificacdo Digital N° 0912456/CA

1.
INTRODUCAO

A doenca cronica é um fendmeno complexo que transforma o individuo a
ela submetido. Fragilidade, sofrimento, ansiedade, medo séo alguns dos aspectos
comuns aos portadores de uma doenca grave. O trabalho com esse grupo de
individuos, em um ambiente hospitalar, € muito particular e diferenciado do
trabalho com pacientes individuais em consultério, no setting da clinica cléssica.

E um trabalho permeado pela morte e por inimeras perdas.

Durante o curso de Especializagdo em Clinica Psicanalitica no IPUB/UFRJ,
com inicio em 2004, tive o0 primeiro contato com a rotina de um hospital e o
acompanhamento de Enfermaria e Ambulatorio, que ampliaram minha visdo com
novas possibilidades de atendimento em diferentes settings, além de um trabalho

entremeado ao de outros profissionais.

Em continuidade, durante a Especializacdo em Psicologia da Saude na PUC-
Rio, em 2007, o campo de pratica profissional pdde ser direcionado a uma clinica
para pacientes renais, vinculada ao curso, na qual o objetivo era o
acompanhamento psicolégico de pacientes. Eu havia adquirido até esta época uma
pequena experiéncia em atendimento em UTI, somada a experiéncia da primeira
Especializacdo. Tais vivéncias foram os contatos iniciais com a rotina hospitalar e
com o trabalho multidisciplinar, porém eu ainda ndo havia passado pela atuacédo

com as especificidades da doenca renal.

Durante o periodo de estagio, tive a oportunidade de acompanhar um grande
namero de pacientes, com diferentes histérias e caracteristicas, mas com muitos
aspectos em comum no que se referia a doenca renal. Pelo periodo de um ano,
como estagiaria, acompanhei de perto as histdrias e experiéncias vividas por uma
média de sessenta pacientes, alguns com muitos anos de tratamento na doenca e,
outros, em fase de adaptacdo ao inicio do tratamento e de aceitacdo do

diagnostico.
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Com o trabalho de atendimento psicolégico aos pacientes em suas sessdes
de hemodialise, pude ouvir relatos frequentes sobre as dificuldades de adaptacédo a
rotina, 0os medos e as ansiedades produzidos pela cronicidade da doenca e,
também, as conseqiiéncias e as particularidades vividas durante o tratamento
como as draméticas mudancgas na alimentag&o, na rotina e no trabalho. Sobretudo,
pude perceber a grande dificuldade no lidar com as diferentes perdas decorrentes

da doenga.

As questdes de uma doenca cronica referem-se diretamente a vida do
paciente, a0 medo da morte, a relagdo com a integridade corporal, a sua
autonomia. A fragilidade do sujeito é, constantemente, reafirmada e este vé seu
corpo sendo esfacelado, tendo muito constante a presenca da morte.

A principal caracteristica da doenca renal crénica é uma progressiva reducéo
da fungé@o do rim que compromete o seu funcionamento. Para substituir o rim, o
paciente passa a depender de condutas de um tratamento doloroso, que altera de
forma significativa sua qualidade de vida e que insere, definitivamente, exames,
medicamentos e equipamentos em seu cotidiano. Por ser uma doenga marcada por
fragilidades e limitagcdes, exige uma nova construcao psiquica por parte de seu
portador e, também, uma capacidade de adaptacdo e adesdo a todas as exigéncias

do tratamento.

A perda progressiva da funcdo de um 6rgdo, como o rim, representa uma
manifestacdo grave que compromete todo o metabolismo do individuo. Ao longo
de sua dolorosa evolugéo, prejudica o funcionamento e a vida celular de outros
orgaos do corpo humano, o que confere a doenca renal sua condi¢cdo de uma

enfermidade mortal.

O portador de doenca renal, desde 0 momento do diagnostico, se depara
com um conjunto de perdas, que vao além da funcdo do rim e incluem, além de
questdes sociais e econdmicas, uma série de conflitos emocionais e mudanca da

expectativa da propria vida.

No sentido denotativo, perda significa privacdo de alguma coisa que se

possuia, auséncia, falta, morte, aniquilamento. Mas uma perda é diferente para
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cada um que a vive, 0 vazio que deixa serd vivenciado de forma singular pelo

préprio sujeito, assim como o sentimento de pesar por aquilo que foi perdido.

Sigmund Freud, em seu texto Luto e Melancolia (1917[1915]), deixou-nos
uma importante contribuicdo para o estudo dos destinos de uma perda
significativa. No citado texto, Freud expde o sofrimento e a fragilidade do ser
humano diante da perda e que esta pode resultar em uma saudavel elaboracdo do
luto ou na patologia da melancolia. A experiéncia clinica nos mostra que esses
destinos podem ser de outros quadros depressivos, menos graves que a

melancolia, mas que também fragilizam o sujeito de modo significativo.

Sé&o varios os destinos possiveis de um luto, que para Freud ¢ algo que se da
a partir da perda do objeto. Neuroses, transitérias ou ndo, podem emergir a partir
de uma perda afetiva e levar ao necessario trabalho de luto. Percebemos,
entretanto, que ha perdas que sdo gradualmente superadas e transformadas em

outros sentimentos.

No contexto da doenca crbnica, 0s pacientes perdem em muitos aspectos:
perdem um oOrgdo, perdem algo da prépria identidade, perdem os amigos de
tratamento. NOs, profissionais de salde, também vivenciamos a perda desses
pacientes quando um vinculo terapéutico é rompido por um falecimento repentino
ou mesmo esperado. No trabalho da psicologia junto as equipes de salude, ndo ha
como ignorar a presenca da morte e todos o0s sentimentos que a cercam, ndo temos

imunidade para ndo nos sensibilizarmos com isso.

H& inimeros novos pacientes a cada ano e, infelizmente, um significativo
percentual de pacientes que morrem. Vidas que estabelecem vinculos com a
equipe, investem e sdo investidas quanto ao tratamento, e que, eventualmente
partem. Mortes que abrem um vazio para familiares e 0s outros pacientes, e que

deixam marcas para o trabalho da equipe de saude.

No presente estudo, pretendo discutir a presenca da morte que permeia a
doenca renal crénica, como os pacientes lidam com esse medo da morte real e
como nds, profissionais da salde — e da vida —, lidamos com esse tema. Questao

essa que me acompanha desde o meu periodo de estagios e também nos dltimos
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dois anos de trabalho como membro efetivo da equipe de salde de uma clinica de

tratamento em hemodialise.

Para a realizagdo desse estudo, serd utilizada leitura de diferentes autores da
area da Saude que enfocam as relagdes entre profissionais e pacientes,
principalmente no que se refere a doenca cronica e as conseqlientes perdas, e
também todo material de observacdo da minha experiéncia junto a equipe da

clinica renal em que realizo meu trabalho.

No primeiro capitulo, o leitor sera conduzido pelo universo da doenga renal:
suas caracteristicas, seus sintomas, as possibilidades de tratamento, as
dificuldades e restricdes, com apoio na literatura do universo hospitalar. As
relacGes estabelecidas entre pacientes e a equipe de saude serdo expostas, assim
como as consequéncias geradas para o individuo que se depara com a doenca e as
novas representaces psiquicas, com base em autores como Russo, Adam &
Herzlich, Helman e Balint, dentro de um olhar ndo apenas da psicologia, mas
também da antropologia. O objetivo é delimitar as especificidades desse grupo

especifico de pacientes e o contexto da doenca.

Em sequéncia, autores como Ariés e Bauman serdo utilizados como suporte
para 0 estudo das representacbes da morte ao longo da historia do homem,
conduzindo para uma visdo do sujeito que se defronta com a doenca grave e a
propria condicdo de finitude. As dificuldades e angustias do sujeito, diante das
perdas decorrentes da doenca e da possibilidade de morte real, serdo abordadas a
partir de Freud e seus estudos sobre as perdas, a conceituacdo de desamparo e o

processo de elaboracéo de lutos.

No terceiro capitulo, sera discutida a questdo de como pacientes e
profissionais sdo afetados pela morte tdo presente no cenario da doenca. A luta de
profissionais contra a possibilidade de morte, a subjetividade embutida no
trabalho, as respostas dos pacientes, além das formas de comunicacdo e
compreensdo entre ambos, serdo abordadas com o objetivo do leitor tornar-se
expectador desse cenario. Por fim, a teoria de Winnicott, sobre a importancia do
“ambiente facilitador” para o desenvolvimento de um psiquismo saudavel, seréd

um suporte para a discussao de trabalho acolhedor com o doente crdnico, que visa
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a possibilidade de humanizacdo do atendimento e a participacdo ativa do
psicélogo hospitalar como parte integrante da equipe de sadde. O fio condutor é a
relevancia do acolhimento para garantia de mais qualidade de vida e uma boa
elaboracdo dos lutos pelas inevitaveis perdas.


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 0912456/CA


PUC-RIo - Certificacdo Digital N° 0912456/CA

14

2.
ESPECIFICIDADES DA DOENCA RENAL CRONICA

2.1

Caracteristicas médicas e tratamento

A Doenga, palavra derivada do latim dolentia, padecimento, se refere a um
disturbio de fungdes do organismo como um todo ou em partes, que esta
associado a sintomas especificos. A expressdo ‘“cronica” para classificar uma
doenca determina condigdes em que 0s sintomas existem continuamente, ou seja,
ndo sdo resolvidos em um curto espaco de tempo, sendo muitos,

irremediavelmente, progressivos.

A doenca renal cronica, ou insuficiéncia renal cronica (IRC), é o resultado
de lesbes renais irreversiveis e progressivas que reduzem e impedem o
funcionamento dos rins, gerando para o individuo uma série de sintomas, que

tornam necessaria a substitui¢cdo do rim por um dos métodos de tratamento.

O rim, 6rgédo principal do aparelho urinario, tem fungdes fundamentais e
vitais para o organismo. Essas seriam: filtragem do sangue para a eliminagédo de
residuos toxicos excedentes ao organismo, regulacdo da producdo de globulos
vermelhos e formacdo do sangue, formacdo dos 0ssos, regulacdo da presséo

sanguinea e controle do equilibrio quimico e liquido do organismo®.

Em um organismo saudavel, o sangue chega ao rim via artéria renal, é
filtrado, suas toxinas sdo adicionadas a urina e, depois, é devolvido limpo ao
organismo. Na filtragem, sdo eliminados excessos de céalcio, potassio, uréia,
creatinina. O rim também tem como funcdo a producéo de vitamina D e auxilio
na maturacdo dos globulos vermelhos e medula Ossea, ou seja, funcGes

indispensaveis a vida.

! Dados da Sociedade Brasileira de Nefrologia — www.sbn.org.br
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Quando o rim comega a apresentar uma serie de sinais patoldgicos e
sintomas em seu funcionamento, ja& podemos considerar doenca. Os sinais de que
algo ndo estd bem com o rim comecam com uma dificuldade, dor ou queimacao
ao urinar, urina com aspecto de sangue ou de espuma, inchago nas pernas, dores
lombares, até evoluir para a crise urémica, que causa no paciente sintomas como
sede, irritacdo gastrica, perda de peso, diarréia, nauseas, vomitos, apatia, entre
outros. Algumas das anomalias detectadas em exames de sangue sdo: um aumento
nas taxas de uréia, creatinina, fosforo, &cido Urico, glicose e colesterol e uma

diminuigdo das taxas de calcio, ferro e albumina.

A doenga renal crbnica pode ser considerada, hoje, um significativo
problema clinico e de salude publica, justificado por seu alto indice de morbidade
e mortalidade e, também, por seu negativo impacto sobre a qualidade de vida. Seu
quadro é irreversivel e, mesmo com a opg¢éo do transplante, o paciente esta sujeito

a um controle medicamentoso por toda a vida.

A taxa de individuos que passam a conviver com a doenca tem aumentando
progressivamente a cada ano € 0 numero de pacientes em tratamento dialitico,
praticamente, dobrou nos dltimos anos. No ano de 2000, o numero de pacientes
era de aproximadamente 42.000 no Brasil; pesquisa recente do Censo da
Sociedade Brasileira de Nefrologia’? mostra que em 2009 esse nimero chega
proximo aos 80.000 doentes em tratamento. De acordo com pesquisa de Salgado
Filho & Brito (2006), em todo o mundo somam-se mais de um milhdo de

pacientes em terapia renal substitutiva.

Dados da literatura médica (ROMAO JR., 2004; SALGADO FILHO &
BRITO, 2006) indicam que a IRC esta associada, na maioria dos casos, a
hipertensdo arterial e a diabetes, que aumentam a gravidade da doenca, e sua
incidéncia é considerada elevada em paciente com historico familiar da doenca.
Ha uma média incidéncia em enfermidades sistémicas, infeccdes urinarias de

repeticdo, litiase urinaria e uropatias.

O adoecimento do rim pode ocorrer de maneira rapida ou lenta e

progressiva até a fase mais grave, de perda total de sua fungdo. Como auxiliar na

2 Censo 2009 — http://www.sbn.org.br/pdf/censo_SBN_2009 _final.pdf
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compreensdo da gravidade da doenga, das condigdes de comorbidade e da
necessidade de substituicdo renal (por dialise ou transplante), foi estabelecida uma
classificacdo em estagios.

A graduacdo da Doenca Renal Crénica é determinada de acordo com o nivel
de fungdo renal, que de acordo com Romao Jr. (2004) seriam, resumidamente, 0S

seguintes:

e Estagio 0 — fase de funcdo normal sem lesdo renal: pessoas em grupos de
risco para doencas renais (diabéticos, hipertensos, entre outros), que ainda

nao desenvolveram lesdo renal.

e Estagio 1 — fase de lesdo com funcdo normal do rim, na qual ainda se

mantém, satisfatoriamente, a funcao reguladora.

e Estagio 2 — insuficiéncia renal funcional ou leve: inicio da perda da

funcéo renal, ndo ha sintomas clinicos importantes da insuficiéncia renal.

e Estagio 3 — insuficiéncia renal laboratorial ou moderada: sintomas de
uremia possivelmente presentes. Nesta fase, 0 paciente se mantém
clinicamente bem, apresentando “sinais e sintomas ligados a causa basica
(lapus, hipertensdo arterial, diabetes mellitus, infec¢bes urinarias etc.)”
(ROMAO JR., 2004, p. 1).

e Estagio 4 — fase da insuficiéncia renal clinica ou severa: sintomas
marcados de uremia, entre 0s quais estariam hipertensdo arterial, edema,

fraqueza, mal-estar e sintomas digestivos.

e Estagio 5 — insuficiéncia renal cronica: nesta fase mais avancada, os rins
perderam sua total funcdo (glomerular, tubular e enddcrina) e o paciente

possui intensos sintomas e o0s desequilibrios homeostéaticos séo profundos.

O tipo de tratamento para a doenca renal crénica mudou consideravelmente
a partir do final dos anos 60, pois hoje é possivel que os portadores da doenca
mantenham uma vida de qualidade aceitavel por meio do tratamento de
hemodialise, dialise peritoneal ou transplante renal, sendo esse Gltimo o que mais

promove autonomia. De acordo com Diniz & Schor (2006), a modalidade
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terapéutica mais indicada para cada tipo de paciente dependerd das condicGes
clinicas, caracteristicas sociais e familiares, conviccbes pessoais e efetividade do
metodo.

Dos dois tipos de dialise, a hemodialise € o tratamento mais comum para 0S
pacientes portadores da IRC, € um tratamento recorrente, geralmente realizado em
trés sessbes semanais, com duracio de 4 horas cada. E um procedimento que
limpa e filtra o sangue, ou seja, liberta o corpo dos residuos prejudiciais, do
excesso de sal e de liquidos. Também controla a pressdo arterial e ajuda o corpo a
manter o equilibrio de substancias quimicas como o sodio, o potéssio e cloretos. O
processo consiste na circulagdo do sangue fora do organismo, através do acesso

vascular®.

A dialise peritoneal, conhecida como CAPD (Continuous Ambulatory
Peritoneal Dialysis), possui 0s mesmos objetivos da hemodialise e é indicada para
alguns pacientes dependendo das condi¢des clinicas e sociais, e consiste no acesso
a membrana peritoneal, localizada na barriga, por filtro artificial para limpeza das
toxinas. Esse tipo de tratamento pode ser realizado pelo proprio paciente,
inclusive em casa, e exige trés a seis trocas ao longo de um dia. As desvantagens
desse tratamento se devem a necessidade de o paciente estar bem treinado para

realizar o tratamento e as altas chances de infec¢éo.

A rotina do tratamento dialitico é atravessada por varias implicacdes que
vao além da doenca e incluem, para o paciente renal, questdes emocionais,
sociais, econbmicas e familiares. Ha a necessidade constante de procedimentos
terapéuticos e também cirurgicos. O tratamento é indefinido e, na maior parte dos

casos, é definitivo.

Os portadores da doenca ja iniciam esse processo cientes da
irreversibilidade da doenca e de que seu quadro é de uma longa e dolorosa
evolucao, representando provaveis mudancas na vida de cada um deles. Apesar do
conhecimento do quadro, ndo se encontram preparados para todas as dificuldades

da vida hospitalar.

® Realizado por meio de catéter ou fistula artério-venosa, que consiste em um canal ou tubo que
liga uma veia e uma artéria superficial do braco que permita o bom fluxo do sangue, para que haja
a conexdo com os filtros capilares da maquina de hemodialise.
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Embora a criacdo da maquina de hemodiélise seja uma vitoria da medicina,
pois hé poucas décadas os pacientes faleciam pela falta de opcéo para substituicéo
do rim, a hemodialise ndo é um tratamento dos sonhos — curativo e indolor. Com
todos os meritos e beneficios, ainda é um tratamento doloroso, limitado e, de certa

forma, traumatico.

Em sua rotina, interfere na questdo da privacidade e do proprio espaco, ja
que o paciente, durante o tempo da didlise, convive com outros pacientes na
mesma sala, e cada um desses possui historicos diferentes, valores diferentes e até
mesmo diferentes alteracdes de humor, fatores que podem vir a causar algum
desconforto e aborrecimentos. Além disso, em sua dindmica é mon6tono, ja que,
durante o tempo em que o0 paciente esta ligado a maquina, ele ndo pode realizar
movimentos mais bruscos, nem se levantar, nem mesmo cruzar 0s bragcos ou se

alongar.

E um ambiente com temperatura baixa — justificada pelos possiveis riscos de
contaminacdo do sangue em temperaturas mais altas —, diferentes sons vindo das
maquinas, luzes sempre acesas. Ndo é um lugar de descanso e bem-estar e, sim,
um lugar de alerta, de desconforto e de dores. Apesar disso, alguns doentes
conseguem dormir durante o tratamento e, por um tempo, “desconectam-se” dessa

dificil realidade.

Como atenuantes nesse ambiente, ha monitores de televisdo e jornais diarios
para a ocupacdo do tempo. Na clinica da qual faco parte, introduzi um clube de
leitura, no qual os proprios pacientes levam livros para doacdo, e esses ficam na
clinica para o uso de todos. O objetivo € trazer algo de ludico para o ambiente
hospitalar e também estimular a troca de informacdes sobre os livros,

aproximando uns dos outros. Pequenas distracdes para aliviar as longas horas.

Ao quadro de desconforto do doente renal, soma-se uma série de privacdes.
Entre essas uma das mais significativas é a privacdo alimentar. Para o paciente
renal crénico, o fator alimentacdo € de extrema relevancia para a evolucdo da
doenca e para o tratamento, 0 que vem a determinar uma lista de alimentos

proibidos e até mesmo fatais.
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Em pesquisa realizada na clinica da qual faco parte, em parceria com a
nutricdo, apliquei um questionério, j& validado na literatura, sobre a Doenga Renal
e Qualidade de Vida — o KDQOL-SF*. Nele, os pacientes eram questionados
quanto aos incdémodos e alteracBes de vida decorrentes do diagndstico e, entre 0s
itens citados — como dores, cuidados, privacdes —, eles deveriam dizer quais
seriam as situagdes mais incomodas. N&o surpreendentemente, uma das principais
queixas se referiu a dificuldade de seguir as prescricGes de dieta alimentar e de

como isto é um fator estressor.

Para esse grupo de pacientes, diferentes tipos de alimentos podem gerar
uma piora no organismo e, consequentemente, agravar o quadro da doenca. Os
principais alimentos que devem ser evitados sdo os que contem fosforo, potéssio,

sal e, principalmente, diferentes tipos de liquidos.

O fosforo, juntamente com o calcio, tem a fungéo de fortalecer os 0ssos,
porém seu excesso pode provocar coceiras, dor, fraqueza nos proprios 0Ssos.
Embora o processo da hemodidlise retire o excesso de fésforo do sangue, 0s
recursos da maquina nédo se equiparam tao perfeitamente ao funcionamento de um
rim saudavel, o que justifica a necessidade de reducdo da ingestdo deste mineral
na dieta de um paciente renal. Isso inclui menos carnes em geral (carne de boi,

frango, peixe), leite e derivados, ovo, feijao e grdos em geral.

O potassio também precisa ser controlado, devido a auséncia de filtragem.
Esse nutriente é importante para o funcionamento dos musculos de todo o corpo,
incluindo o mdsculo cardiaco, porém seu excesso pode vir a causar severas
complicacOes cardiacas e levar a morte. O potassio é encontrado principalmente
em frutas, legumes crus e verduras. Resumidamente, isso significa poder
consumir pouquissimas quantidades de abacate, &gua de coco, banana prata,
mamao, manga etc. Quanto aos vegetais, quando sdo consumidos crus, conservam
mais potassio; entdo apenas devem ser consumidos descascados e cozidos na

4gua, porém sem utiliza-la’.

* Questionario KDQOL-SF: Traducio e adaptacdo do instrumento de avaliagdo de qualidade de
vida no Brasil por DUARTE, P.S. et al, 2003.

® Dados do Folheto explicativo Nutricdo em equilibrio para pacientes em diélise. Publicagdo
Equilibrio (0800-77 123 73). Séo Paulo: Genzyme.
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Por (ltimo e mais importante, a dieta do paciente renal deve ser
extremamente controlada de sal e liquidos, j& que seu excesso causa inchagos,
hipertensdo, edema pulmonar. O excesso de sodio e de liquidos do organismo é
eliminado pela urina e a Gnica outra maneira possivel é o tratamento dialitico. E
necessario, por isso, que o paciente tenha um grande cuidado no consumo dos
liquidos e do sal, entre um dia e outro de hemodialise — o que significa evitar
agua, bebida alcodlica, café, cha, leite, gelatina, sopa, sucos, iogurte e alimentos
prontos, que contém altas taxas de sodio.

A questdo da dieta alimentar, que afeta profundamente o seu bem-estar, €
importante na mudanca de vida do paciente renal cronico e é extremamente
necessaria e vital. Torna-se mais uma fonte de sofrimento para ele. Toda restricdo
pode gerar muito sofrimento e, quando isso vem imposto pela presenca da doenca
crénica, pode ser vivenciado como uma ruptura na vida do paciente, como se essa

se dividisse em antes e depois do diagndstico.

O portador de doenca renal crénica possui uma vida limitada no que diz
respeito a necessidade da maquina e da equipe meédica, tem limitacGes também em
relacdo ao grupo social e as possibilidades de trabalho, somado a um conjunto de
restricdes. Para muitos ainda se acrescenta um quadro conjunto a outros sintomas
organicos e doencas como, por exemplo, a hipertensdo e a diabetes, o que pode

ser particularmente dificil.

Conhecer as restricdes e limitagcbes que envolvem o tratamento da doenca
renal crénica pode comprometer a adesdo ao tratamento. Aderir ao tratamento
significa aceitar a terapéutica proposta e segui-la de acordo com as solicitacbes
médicas. De acordo com pesquisa de Resende et al (2007), os fatores que,
principalmente, influenciam na adesdo se referem as caracteristicas do tratamento,
aos aspectos emocionais de confiangca com a equipe e, também, as variaveis
econbmicas. Aos citados, poderiamos acrescentar a disciplina que é exigida aos

pacientes e que, na pratica, se mostra exaustiva e causadora de sofrimento.

O cumprimento do tratamento médico pelo paciente com doenga cronica é
de fundamental importancia, principalmente porque “o fracasso em seguir as

prescricbes pode afetar severamente a evolugdo do sofrimento, com
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consequéncias negativas” (AVERASTURI & ALMEYDA, 1992, p. 55, traducéo

livre).

Como alternativa para a doenca renal e a hemodidlise, temos o transplante
de rim. Esse se refere a substituicdo do rim inativo por um rim saudavel, de um
doador compativel. O transplante renal é considerado o método de reabilitacdo
mais efetivo e de menor custo para um paciente renal. E importante saber que,
descontando aqueles que tém problemas em outros 6rgdos, todo paciente renal
crénico pode ser submetido a uma cirurgia para transplante. A grande dificuldade
para realizar tal procedimento fica por parte do doador, ja que muitos pacientes
tém medo de submeter algum familiar ao procedimento cirdrgico e, também,
porque a fila para o doador por morte cerebral promove uma espera de muitos
anos. Outra dificuldade, ndo menos importante, € a incerteza quanto a reacao do

organismo a um novo 6rgao, sendo considerado por muitos como “uma loteria”.

Na doenga renal, felizmente, muito ja foi desenvolvido em tecnologia e
procedimentos que prolongam a sobrevida, mas em termos de profilaxia das
causas desencadeadoras ou do prolongamento da fungéo renal ainda é necessario
muito avancgo. Para o impedimento da doenca e de sua cronicidade, ainda estamos

de maos atadas.

A complexidade da doenca crbnica pode constituir uma situacéo
extremamente estressante, conforme ressaltam Averasturi & Almeyda (1992).
Para as autoras, uma definicdo generalizada de situacdo estressante seria aquela
em que 0 sujeito sente que ndo tem recursos para enfrenta-la, estad além de sua
capacidade. O tratamento da doenca renal crénica pode implicar um estresse
adicional j& que exige alteracdes significativas na vida pessoal, habitos, e,

principalmente, porque cria novas relacdes de dependéncia.

A dependéncia da maquina de hemodialise e da equipe médica gera
diferentes sentimentos, singulares para cada paciente. Para alguns a resposta é
mais favoravel, com a aceitacdo dos inconvenientes do tratamento; ha outros que
assumem uma excessiva dependéncia e ha, ainda, aqueles que se “rebelam” contra
a enfermidade e o tratamento. Esse Gltimo grupo é dos renais cronicos que burlam

o tratamento, infringem sua dieta e entram na extrema negacdo da gravidade da
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doenga e de sua irreversibilidade. A “rebeldia” diante da doenga interfere
negativamente em seu proprio curso, ja que a responsabilidade sobre ela é
importante para o bem-estar emocional do paciente e também para adesdo e
cooperagao ao tratamento.

Os efeitos da ndo-responsabilizagdo e rebeldia com o tratamento sdo de
extrema gravidade, pois podem evoluir para a desisténcia. Quando o paciente que
possui esse perfil rebelde est4 sentindo-se bem, com os sintomas controlados, ndo
consegue perceber a melhora como fruto da qualidade do tratamento e a atribui &
capacidade de cura do proprio organismo. Diante dessa conviccdo, emerge a
negacdo do quadro clinico e surgem conflitos com a equipe de salde que assume
um papel de contradizer a fantasia do paciente.

2.2.

A relagcdo com a equipe de saude

Em uma clinica ou hospital, € o0 modelo médico que influencia a conduta
dos profissionais que formam a equipe de saude. Abordam-se basicamente o
organico, a doenca e suas possibilidades de cura. Aquilo que o paciente sente,
pensa, sabe ou ndo a respeito do tratamento, suas crencgas e valores sdo deixados

para segundo plano.

Ledo (1994) nos relembra que na historia da Medicina, até o final do século
XVIIl, o relacionamento do médico com seu paciente era baseado na
comunicacgdo verbal para investigacdo e havia uma proximidade entre ambos. A
relacdo era baseada em confianca e interesse. “A proximidade era favorecida
pelos atendimentos domiciliares do médico que assistia a toda a familia,
responsabilizava-se em cuidar de diversas moléstias” (Ibid., p. 139). O hospital
era um lugar a ser evitado pelo contato com outros doentes e o seio da familia era

0 lugar para os cuidados e o afeto necessarios.
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De acordo com Miceli (2009), a medicina moderna do inicio do século XIX
passa a ser a ciéncia das reacGes patolégicas, com base na anatomia e na
patologia, tendo o objetivo de “observar, descrever, classificar e buscar as
etiologias das doencas” (p. 38). A patologia passa a possibilitar a objetivagdo do

corpo humano e o hospital torna-se lugar de ensino médico.

Com o avango das pesquisas cada vez mais especificas do funcionamento do
corpo humano, surgiu a figura do especialista, dedicado a determinada parte do
corpo e 0 médico ndo mais acompanha todo um histérico de salde e doenca do
sujeito e sua familia. Adicionado a isso, no avan¢o na tecnologia médica
predomina o cuidado e o diagndstico realizado por intermédio de maquinas e

procedimentos, substituindo a comunicacéo verbal e tornando-a dispensavel.

O avanco tecnoldgico e as investigacbes minuciosas de pesquisas da
anatomia puderam contribuir para grandes solucdes e eficacia para a Medicina,
principalmente no fator tempo, porém perde-se na constru¢do de vinculo e
confianca com o médico e passa a ser uma relagdo impessoal. H&4 maior énfase na
tecnologia diagnostica do que na avaliacdo clinica e na coleta de informacdes

subjetivas.

Na formacao médica, apresenta-se a anatomia humana recortada, pedacos de
corpos, que para Russo s@o “corpos-objetos” (2006, p. 183). Quando o estudante
de medicina, ao entrar na pratica, se depara com um paciente vivo, real, mas
muitas vezes proximo da morte, ele encontra o “corpo-pessoa”. Este ¢ composto
por desejos, crencas, valores, lugar na familia e na sociedade, desde a vida intra-
uterina. A partir dai, lhe é cobrada uma neutralidade para seguir como
profissional. Russo acrescenta que “a medicina tal como a conhecemos depende
de algum grau de objetificacio do ser humano para poder existir.” (p.184, grifo da

autora).

Russo (Ibid.) descreve a concepcdo dualista, que se refere a separacdo do
funcionamento espiritual do ser humano — mental — e seu funcionamento fisico —
corporal, como légica de toda ciéncia ocidental. A partir dessa visdo dualista,
surge a crenca de que as pessoas possuem seu COrpo, assim como possuem um

objeto, idéia que prevalece na medicina.
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Essa percepcdo amplamente aceita de que ha, de um lado, o corpo e, de outro, a
pessoa fundamenta a possibilidade de se ter, por exemplo, como uma das
disciplinas no curso médico, uma “medicina da pessoa”, paralelamente as
disciplinas voltadas para o estudo de partes do corpo-objeto (“otorrino”, “gastro”,
urologia” etc.) (RUSSO, 2006, p. 186).

Ainda para Russo (lIbid.), quem adoece € 0 corpo-pessoa, porém a medicina
moderna focaliza sua investigacdo e intervencdo no funcionamento biolégico do
corpo. Os avangos em tecnologia para exames e diagnosticos contribuem para o
foco nessa dimensdo fisica, o que contribui muitas vezes para a eficicia nos

tratamentos, porém acentuam a objetificagéo.

Muitas vezes o médico e os demais profissionais de salde se veem diante
dos préprios conflitos, remetidos a acontecimentos de suas histérias, e esses
podem vir a interferir no manejo com o paciente. Eles sdo remetidos a realidade
da finitude do ser humano e, consequentemente, de sua propria finitude. As
motivacdes inconscientes de cada profissional permeiam os atendimentos. Seria
falso afirmar que nas relagdes dos especialistas com seus pacientes ndo podem
emergir sentimentos e identificacdes, mas € necessario um distanciamento para

que um fator emocional ndo comprometa a qualidade do atendimento.

Para outros profissionais, a exigéncia de “objetificagdo” € seguida de forma
extrema que, de acordo com Ledo (1994), se torna uma grande justificativa para a
falta de humanizacdo® nos hospitais. A autora se refere a esse tipo de
comportamento como uma armadilha profissional, ja que caracteriza um
comportamento estereotipado e imutavel com diferentes pacientes e situacdes.
Seria um atendimento despersonalizado e cristalizado, que distancia o profissional
da comunicacdo com seu paciente. Deslandes (2006) defende 0 mesmo aspecto da
neutralidade e objetividade gerando interacGes frias e distanciadas como sendo

caracteristica de desumanizacéo.

A neutralidade médica, nesse ponto, confronta-se com as necessidades dos
sujeitos que procuram ajuda. O atendimento mecéanico e impessoal, efeito de um
modelo de formacdo, permite ao médico, assim como toda a equipe, defender-se
da angustia causada pela exposi¢cdo da fragilidade humana e da possibilidade de

morte, mas é impeditivo da afetividade necessaria ao paciente, que também luta

® O tema da humanizagao ser4 melhor exposto no capitulo 4.
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pela sua vida. A relagdo com o paciente ndo deve ser uma relagdo paternal, porém

necessariamente humana.

O médico pode vir a ser para 0 paciente aquele que proibe, o impede de
fazer suas vontades e que limita o seu prazer. Para Balint (1975), é uma relagdo
com muita tensdo e possiveis sensacdes desagradaveis para ambos, e é mais do
que um encontro entre uma pessoa que pede ajuda e outra que deseja ajudar.
Segundo o autor, desde 0 momento do diagndstico até a terapéutica, as acdes dos
médicos estdo impregnadas de sentimentos que podem ser Uteis ou prejudiciais ao
doente.

A equipe médica tem como objetivo evitar a morte do paciente e buscar a
cura, porém, o tratamento pode ser tdo doloroso quanto a doenga, como exposto
no contexto da insuficiéncia renal cronica. Desse modo, o paciente nem sempre
consegue compreender 0s meios médicos utilizados, provocadores de dor e
“fragmentadores de corpo” (LIMA et al, 1994, p. 90) e, por vezes, vem a

frustracao.

A relacdo médico/paciente é constantemente permeada por fantasias, medos
e expectativas; o paciente espera que os profissionais de saide que o acompanham
possam |he garantir ajuda, compreensdo e esclarecimentos. Essa relacdo €
permeada por representacdes psiquicas em que o médico é aquele que tudo sabe e

que tem o poder da cura.

O termo “transferéncia”, utilizado pela psicanalise, explica essa relagao.
N&o sendo um fendmeno exclusivo da psicanalise, e sim um fendmeno geral, se
refere ao deslocamento (transferéncia) de emocdo, atitudes, necessidades nas
relacBes interpessoais, ora de maneira afetuosa, ora hostil, repetindo situactes
inconscientes desenvolvidas nos primordios da vida psiquica. O médico pode
estar assumindo, aos olhos do paciente, a figura de um pai, de um protetor ou até
mesmo de um salvador, alguém em quem se podem depositar todas as

expectativas.

Paiva & Pinotti (1988) atentam para o fato de que, em uma relagdo
estabelecida no plano da idolatria a0 médico, este podera ditar as normas e o

paciente permanecera como dependente e submisso. No modelo de autoridade
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médica e passividade do doente, os principais prejuizos sd a ndo-
responsabilizacdo do paciente pela sua propria vida e um sentimento de

conhecimento absoluto ao médico.

O paciente em hemodiélise € um ser carregado de sofrimento e um de seus
principais problemas ¢ a relacdo de dependéncia com a maquina e com a equipe
responsavel pelo tratamento. Por ser um tratamento de tempo indeterminado e, em
sua maioria de casos, definitivo, o paciente cria relagdes e vinculos fortes dentro
do ambiente da clinica, onde muitos sentimentos emergem. Ocorre que 0 paciente
eventualmente se torna dependente também dessas relagdes, exigindo mais

atencdo e dedicacao de determinado profissional.

O ramo da Medicina que trata as enfermidades do rim e de todo o sistema
urindrio € o da Nefrologia, especialidade responsavel pelos diagndsticos,
tratamentos dialiticos e transplantes, e muito depende da tecnologia e dos avancos

nessa area em sua modalidade de atuacao.

Em uma clinica para tratamento dialitico, o quadro profissional é composto
pelos nefrologistas, responsaveis por um plantdo diario, enfermeiros-chefes e suas
equipes de técnicos de enfermagem, um ou mais psicologos, um assistente social,
um ou mais nutricionistas e a equipe de limpeza/desinfeccdo. Em algumas
unidades ha também o trabalho de fisioterapeutas ou esses profissionais sao

acionados de acordo com a necessidade clinica.

Os enfermeiros e técnicos de enfermagem sdo os profissionais que passam
mais tempo com o paciente e que dele estdo mais proximos, o que ndo significa
que a relacdo entre eles é sempre baseada em confianca e acolhimento. Na relacéo
do paciente com os enfermeiros ha também sentimentos ambiguos, pois sendo
pessoas tao participativas nos cuidados com o paciente, eventualmente se tornam
alvo da agressividade desses quando se revoltam com a dificil rotina. E uma

relacdo muito exposta a repentinas variacbes de comportamentos e sentimentos.

Pela proximidade, uma das importantes fun¢ées dos enfermeiros é a de
reconhecer as necessidades do paciente para atendé-las ou dirigi-las para o

profissional adequado — médico, nutricionista, fisioterapeuta, psicdlogo. Além
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disso, eles precisam estar atentos em poder proporcionar aos pacientes um

sentimento de acolhimento.

Além de depender diretamente da equipe de enfermagem, responsavel pelas
maquinas de hemodidlise, pelas fistulas, aplicacdo de soros e medicacdo, controle
da pressdo arterial, entre outras funcdes, o paciente renal também esté sujeito a um

rigoroso acompanhamento da equipe de nutrigédo.

Aos nutricionistas cabem as instrucdes e controle sobre as dificeis dietas de
um doente renal. Sdo os profissionais que necessariamente vdo limitar a vida do
paciente. A limitacdo nutricional causa grande impacto e o nutricionista deve estar
atento para que isso ndo gere uma mudanca brutal na rotina do doente e para o
fato de que algumas restricdes sdo mais dificeis para determinados pacientes.
Além disso, também é de extrema importancia que esse profissional esteja bem
integrado a equipe para colher e transmitir informacdes, e, principalmente, para

ajudar o paciente na compreensdo global de seus cuidados.

Quanto ao papel do psicologo como parte da equipe de salde, este &,
primeiramente, o de identificar o sujeito para além dos sintomas fisicos: entendé-
lo em suas vivéncias, medos e ansiedades, seu contexto de vida, sua percepc¢éo de
si mesmo e da doenca. E esse profissional que deve poder compreender as
relacBes e vinculos do paciente, conhecer o0 modo como ele reage a cada evento,

bem como acompanhar e orientar familiares e profissionais.

O psicologo é o profissional que tem como instrumento a palavra e a escuta,
e que abre espaco para a subjetividade emergir. E ele que deve ressaltar a
individualidade e a histéria de cada um para que o0 psiquico seja somado aos
aspectos organicos do doente, contribuindo para a visdo do paciente em sua
totalidade — carater holistico — e garantindo que o doente ndo seja apenas um

namero de caso clinico, reduzido a sua patologia.

O caréter holistico de cada pessoa propde indagar sobre quais aspectos da vida sdo
relevantes para o cuidado em salde e como e com que legitimidade o profissional
de salde os abordard. E questiona a fragmentacdo do cuidado entre distintos
agentes responsaveis pelo diagnostico e pelo tratamento, impedindo uma visao
mais integral da pessoa doente (DESLANDES, 2006, p. 42).
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Para esse tipo de paciente, € muito importante ser amparado por uma equipe
que garanta espago para o desenvolvimento de cada especialidade e que possa,
através da integracdo, obter melhores estratégias de cuidado. Uma vez que é uma
enfermidade de evolucdo longa, dolorosa e traumatica, a IRC exige uma equipe
interdisciplinar treinada para prestar assisténcia total e que priorize a comunicagéo

entre os diferentes profissionais sobre todos os procedimentos com o paciente.

A interacdo com o doente pode gerar uma melhor interpretacdo das
informagdes fornecidas por este, além de evitar o atendimento automatico. Isso é
um fator importante para a tradugdo daquilo que o doente quer, ja que ele ndo se
expressa apenas com palavras. “O pedido de ajuda ¢ manifesto pelas dores, pelas
palavras, pela aparéncia, choro, sinais vitais, sintomas diversos” (LEAO, 1994, p.

142).

Em pesquisas antropoldgicas, como a de Adam & Herzlich (2001), defende-
se que o doente tem idéias proprias e possui um “modelo explicativo” (p. 74)
sobre a significacdo da doenca. Interpreta-a embasado em conceitos e referéncias
interiorizadas a partir de sua cultura de origem, o que torna a definicdo de estar
doente muito individual. O saber médico deve ndo somente transmitir as causas da
doenca, mas também tomar conhecimento desse modelo explicativo e

interpretativo do doente.

Em seu texto sobre Cultura, Saude e Doenca (2003), Helman analisa 0s
termos illness e disease, marcando a diferenca de sentido da doenca para 0 médico
e para o0 paciente. Segundo o autor, o paciente chega ao consultério médico
sentindo uma perturbacdo (illness: algo que a pessoa tem), e sai com uma
patologia (disease: algo que o 6rgdo tem). O sentido da doenca para o médico
(disease) pressupde que as doencas Sa0 universais na maneira como se apresentam
e se desenvolvem, ndo sendo consideradas as dimensdes sociais, psicologicas e
culturais envolvidas no processo de adoecimento do sujeito. Illness é a
experiéncia pessoal do adoecimento e o significado que o sujeito da para a

doenca, influenciado por fatores sociais e culturais.

O doente apresenta a sua perturbagdo, que € entdo traduzida pelo meédico

para uma patologia nomeada da medicina, porém as definicdes medicas de
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patologia (disease) e as defini¢Oes subjetivas dos pacientes (illness) podem estar

em uma grande distancia de interpretacdo, o que prejudica o0 processo terapéutico.

Miceli (2009), em sua pesquisa, defende a habilidade de comunicagcdo na
relacdo médico-paciente como sendo um fator decisivo para um tratamento
satisfatorio, podendo ser aprimorada através de praticas interdisciplinares. A
autora ressalta o fato de que o conhecimento do diagnéstico pelo paciente ndo é
suficiente na compreensdo da doenca; por essa razdo, torna-se necessario
investigar o entendimento dos pacientes sobre as informagdes recebidas e suas

culturas de origem.

Ndo é possivel compreender a reacdo do individuo a doenca e a morte e a outros
infortinios sem conhecer a cultura onde ele se insere, isto é conhecer a lente
através da qual ele vé e interpreta 0 mundo a sua volta (MICELI, 2009, p.42).

Helman (2003) fala de uma nova narrativa compartilhada entre médico e
paciente. Essa é formada a partir do que foi apresentado por esse ultimo — dentro
de seu contexto de vida — e moldado coerentemente pelo saber do profissional de
saude. Para Balint (1975), diante das perguntas formuladas pelos meédicos, eles
recebem apenas respostas, 0 que pode ser muito pouco para interpretar a queixa

do doente.

Em sua pratica com a doenca renal, os diferentes profissionais da equipe
devem poder garantir uma assisténcia individual e personalizada para os pacientes
e seus familiares. E importante observar as singularidades do paciente para melhor
compreender o processo de adoecimento e as fragilidades emergentes no inicio do

tratamento dialitico, um momento em que ele necessita de atencdo e afeto.

Observar o comportamento do doente, colher dados acerca de como e 0 qué o
doente pensa no momento em que vivencia a doenga, como se sente apds a doenga
instalada, como era antes, mudancgas ocasionadas, sua auto-imagem como doente,
desejos, projetos de vida, perspectiva de futuro, sdo pontos fundamentais que o
profissional deve investigar para poder “conhecer” seu paciente e poder ver a
pessoa e a situacao, atraves do prisma do seu paciente (PAIVA & PINOTTI, 1988,
p. 127).

Para a equipe responsavel por esse grupo da doenca renal, é necessaria a
avaliagdo da prépria conduta e da responsabilidade pelo tratamento. O paciente
eventualmente se acomoda, pouco pergunta e freqlientemente os médicos usam

uma linguagem incompreensivel. Diante disso, € fundamental ter uma equipe que
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use palavras acessiveis ao paciente e que tenha a compreensdo deste como meta

principal. Profissionais que possam explicar e também que saibam ouvir.

E necessario que o paciente tenha espago para falar. Poder ser “escutado no
mais além, que sabemos ter como efeito a possibilidade de o sujeito participar do
processo do seu tratamento e ajudar com a parte que lhe toca” (MOURA, 1996, p.

16).

Na assisténcia ao portador de IRC, é necesséaria a demonstracdo de que a
doenca ndo o torna incapaz e ndo produz uma dependéncia total: ele continua a ser
o0 responsavel por suas escolhas de vida, de saide e de tratamento. E, sendo assim,
pode aceitar ou rejeitar a intervencdo dos profissionais de saude e se comprometer
quanto a rotina de cuidados. Muitas vezes é comodo para o0 paciente atribuir
unicamente aos profissionais de salde a responsabilidade pela administracdo da

doenca.

O doente renal pode tornar-se passivo diante do tratamento e da familia caso
ndo visualize sua autonomia, e o diagnostico da doenca passa a representar uma
falta de controle sobre a prépria vida e uma visdo muito pessimista quanto ao
futuro (DIN1Z & SCHOR, 2006). E um momento de conflitos psiquicos em que o

doente pode sentir que a vida lhe escapa.

A conduta da equipe médica deve incluir um dialogo claro e explicativo
durante todo o tratamento — diagnostico, exames, evolugdo, novas condutas, com
informacdo dos resultados esperados do tratamento. E necessario que o paciente
tenha seus valores e crencas respeitados no momento das decisdes, pois se trata da
sua vida, do seu corpo. A confianca nos profissionais gera para o paciente mais
seguranca diante dos seus medos e, até mesmo, uma melhor compreensdo de si

como doente.

2.3.

O paciente e uma nova construgéo psiquica
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Sado muito particulares as representacdes sociais construidas por cada sujeito
acerca de sua enfermidade, seja ela crénica ou ndo, porém aquilo que se perde a

partir do diagndstico sempre sera fator relevante para as novas construcdes.

De acordo com Adam & Herzlich (2001), a doenca ndo é somente um
conjunto de sintomas; ela é um fendmeno significativo, constitui um transtorno
que pode vir a ameacar ou a alterar completamente a vida do doente. A partir dela,
surgem, para o individuo, questionamentos na busca de razfes que justifiguem o

porqué do momento, por que consigo mesmo e o que ele préprio teria causado.

Para os autores, € importante a compreensdo da doenca em toda a sua
complexidade, ou seja, considerar como aquele individuo acometido reage
organica e psiquicamente as pressdes e exigéncias sociais, definidas a partir de

determinada cultura.

Em todas as sociedades, as doencas, e principalmente algumas delas, sédo
interpretadas de maneira especifica e estdo tdo prenhes no imaginario coletivo, mas
a propria nocdo de doenca serve também de suporte a expressdo de crencgas e
valores mais amplos. A interpretacdo coletiva da doenca efetua-se sempre em
termos que envolvem a sociedade, suas regras e a visdo que dela temos: a
concep¢do que temos de doenca manifesta nossa relacdo com a ordem social
(ADAM & HERZLICH, 2001, p. 76).

Herzlich pesquisou, dentro das representacGes sociais de saude e doenca,
que o conceito de saude é elaborado a partir do sentimento de bem-estar fisico e
psicologico, da possibilidade de realizar atividades e de um relacionamento
harmdnico com as outras pessoas; ou seja, sempre baseado nas relagdes da pessoa
com seu meio social. Também € vista como uma responsabilidade individual, ou
seja, dependendo do estilo de vida seguido pelo individuo. A partir disso, a

doenca representaria uma relacdo conflituosa com o social.

O estudo defende que a doenga sera vivida como “destrutiva” (p. 78), a
medida que o paciente se deparar com perdas em sua capacidade e em seus papéis
sociais. Tais perdas podem gerar uma destruicdo de lacos e, assim, impedir que o
paciente vislumbre alguma possibilidade de reconstruir sua identidade. E,
opostamente, serd vivida como “libertadora” (id.) quando usada para fuga de um

papel social repressor.
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Jane Russo (2006), seguindo 0 mesmo pensamento, chama a atencéo para a
doenca nessa dimensdo social e cita a existéncia de uma “causa moral” (p.190).
Para a autora, ha outro tipo de sofrimento do paciente devido ao fato de muitas
doencas estarem associadas a uma “falta moral” (id.) —, desleixo com a salde,
excessos, modo de vida desregrado, vida sedentéria —, comportamentos passiveis
de condenacdo moral por assumirem um carater de responsabilidade pela doenca.
De acordo com Helman (2003), embora o adoecimento envolva experiéncias
subjetivas de mudangas fisicas e emocionais no individuo, este so tera o seu papel
de doente assegurado se também for percebido pelas pessoas ao seu redor como

um doente.

Uma atitude de ndo-cuidado ameaca a legitimacdo do papel social de doente
e pode levar o paciente a se sentir culpado por ter a doenca. Sobre isso, Gauderer
(1988) afirma que o ser humano ¢ naturalmente “culpogénico” (p. 58),
principalmente na civilizacdo judaico-cristd, e necessita atribuir a culpa dos

eventos a si mesmo ou a alguém.

Alguns doentes sentem-se culpados e manifestam a fantasia de que seu
sofrimento € um castigo e, algumas vezes, também manifestam sentimentos que
ndo chegam a ser conscientes, mas que se revelam sentimentos de culpa como a
inveja das pessoas sadias e a raiva das pessoas proximas que ndo compreendem a
totalidade do sofrimento, porque “nunca passaram por isto”. A raiva pode
implicar ndo apenas culpa como também pensamentos magicos de destruicdo do

outro e de si mesmo.

Balint (1975) afirma que “em determinadas situa¢des, o ser humano ‘cria’
para si mesmo enfermidades como possibilidade de solucéo para seus problemas”.
De fato, podemos perceber em alguns pacientes os ganhos secundarios recebidos a
partir da doenca, porém nao podemos atribui-los a todos e nem tampouco

minimizar o sofrimento vivido.

Desde 0 momento do diagndstico, o paciente renal se depara com uma série
de questdes que pdem em evidéncia sua problematica pessoal e familiar e que o
colocam em um estado de privacdes. O proprio nome da doenga — insuficiéncia —

remete a algo de incapacidade, impossibilidade. Ele tem uma historia, uma
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familia, um ambiente e diferentes funcdes, que sdo desestabilizadas e precisam ser
reformuladas com a enfermidade. Além disso, muitos acabam por perder seus
empregos, deixam de realizar atividades e, também, perdem grupos sociais, além
de sua autonomia e autocontrole. A vida financeira fica prejudicada, devido a
perda ou diminuicdo das fontes de renda, o que gera dependéncia financeira. Eles

se sentem socialmente diminuidos.

Ao sofrimento fisico provocado por uma doenca se acrescenta o sofrimento moral
da pessoa que vé seu funcionamento no mundo comprometido: um homem que ndo
consegue cumprir com seu papel de provedor da familia, uma mde que nao
consegue cuidar apropriadamente dos filhos, um trabalhador que ndo consegue
realizar o que dele é esperado (RUSSO, 2006, p. 190).

A entrada no universo da doenca desencadeia angustia no paciente, ele esta
vivenciando violentas perdas, tanto fisica quanto subjetivamente. Toda essa
angustia é compartilhada por toda a familia, que ndo se encontra preparada para
lidar com a doenca e o imprevisivel e se vé mergulhada em mudancas de rotina,
inversdo de papéis, soliddo, incertezas e medos. Muitas vezes, aquele que assumia
0 papel de chefe de familia, de cuidador e responsavel pela estruturacdo familiar,

passa a ter a necessidade de ser cuidado.

De acordo com Moura (1996), o paciente grave se torna um objeto e, por
isso pode perder sua dignidade, e essa esta diretamente veiculada as significacdes
morais de amor-proprio e respeito. Para a autora, € necessaria a escuta desse

sentimento no sujeito para a compreensdo de sua nova construcao psiquica.

Na instituicdo hospitalar, espago onde o desamparo humano pode presentificar-se
com as mais diversas roupagens, suscitam-se reagdes diversas. E observamos que
um dos significantes que se apresenta e circula, se referindo ao paciente grave
submetido a tratamentos e situagdes-limite, € o significante DIGNIDADE
(MOURA, 1996, p. 11, grifo da autora).

As vivéncias com o tratamento, com a rotina e a dependéncia com a
maquina assumem uma importancia vital e trazem caracteristicas especiais a
afetividade e ao comportamento individuais. O paciente renal encontra-se
vulneravel, hd nele um processo de fragilizacdo e de incapacitacdo. “Estamos
diante de uma complexidade onde se cruzam vida e morte, salude e doenca,
tecnologia e subjetividade” (LIMA et al, 1994, p. 88).
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Diante das impossibilidades trazidas pela doenca, alguns pacientes
modificam seus pontos de vista e interpretagbes e sdo levados a outros
pensamentos diante do novo contexto de vida, alguns “chegam a renunciar a seus
julgamentos morais fundamentados sobre a negagdo de qualquer fraqueza frente a
doenga” (ADAM & HERZLICH, 2001, p. 83).

Segundo Mohallem & Souza (1996), o paciente se V& num momento de
crise diante do imprevisto, do acaso da doenca e de uma possivel morte, e
algumas respostas que 0 sujeito sustentava diante de sua propria vida ja ndo sdo
mais suficientes, suas certezas sdo quebradas. Alguns se apegam as religides,

utilizando-se da fé para se confortarem e consolarem.

Frequentemente, podemos observar no ambiente hospitalar pacientes e
familiares recorrendo a religido diante da possibilidade de morte. Segundo Granha
(1996), a religido funciona como um recurso de defesa diante do desamparo,
aplacando a angustia imposta pela situacdo da doenca e evitando uma possivel

“loucura”.

O quadro da doenca também altera a imagem que 0 sujeito tem de seu
proprio corpo, 0 que pode acarretar perda ou baixa da auto-estima por tudo
relacionado a integridade e ao funcionamento corporal. O sujeito se depara com
um corpo fragmentado e desconhecido, sente-se indefeso e espera que o médico

possa devolver-lhe uma imagem de si mais completa.

Para o doente renal, muitas vezes ha um medo de sofrer alteracdes
corporais, medo este fruto de fantasias de mutilacdes e justificado pela perda de
um orgdo vital. Um corpo marcado pela doenga que para o renal crénico é uma
fisionomia de palidez, de abatimento; ele ndo se reconhece da mesma forma que

antes.

Seu aspecto emaciado e uma certa “auséncia de cor” o faz distinguir-se como tal:
renal. Assim o nefropata se reconhece como um rim doente, inoperante, incapaz de
manter a vida. Um rim que Ihe exige renincias (LIMA et al, 1994, p. 86).

Para lidar com situacOes de ameaca corporal, os doentes utilizam-se de

mecanismos de defesa como o deslocamento, um exemplo disso seria quando eles
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demonstram uma grande preocupagdo com 0 acesso vascular para ndo pensarem
em algo mais terrivel (PALOMBINI et al., 1985).

Paiva & Pinotti (1988) levantam esse aspecto de perda da auto-imagem pela
ameaca de integridade fisica e psiquica que a doenca imp&e ao paciente, sendo um
ataque narcisico o que o paciente sofre. Para Freud, em seu texto de 1914 sobre o
narcisismo, a doenga organica € avaliada como uma ameaca a integridade do ser
humano, uma possibilidade de destruicdo, ameaca ao ego resultante de um ataque

narcisico.

No prefacio de Psicanalise e Hospital (1996), Gilda VVaz Lobo fala da carga
extra de tensdo que o corpo dispende para dar conta deste mal que o invade, que é
a doenca. Diante da situacdo traumatica faltam dispositivos e algo vai para o
corpo.

A manutencéo da vida é colocada a prova para o doente renal, a ameaca esta
presente até mesmo nos deslizes quanto aos cuidados. Um exemplo significativo é
a limitacdo da quantidade de agua consumida por eles. Liquido da vida que,

ironicamente, pode ser causador de morte.

O paciente renal crénico também sofre a perda de liberdade no seu ir e vir.
Além do deslocamento casa-clinica, que para muitos é trabalhoso devido a
algumas incapacidades fisicas geradas pela doenca, viajar torna-se mais
sacrificante do que prazeroso. As dificuldades ficam a cargo do curto intervalo de
tempo entre uma dialise e outra, pois exige a presenca a cada dois dias em um
centro de dialise e, alem disso, podemos perceber uma grande desconfianca e
medo, por parte do paciente, em fazer o tratamento provisoriamente numa outra
cidade, ja que muitos supbem que ha mais riscos de contaminacdo em ambientes

desconhecidos.

Somada a tantas caracteristicas de mudanca e readaptacdes, ha uma
significativa alteracdo na vida sexual desse grupo, em razdo de causas organicas —
por exemplo, efeitos da uremia na espermatogénese —, que causam infertilidade e
impoténcia, além de fatores psicoldgicos, pois a conduta sexual também esta

relacionada ao bem estar fisico e mental.
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Pacientes renais cronicos podem tornar-se pessoas extremamente
pessimistas, desanimadas e até mesmo agressivas no convivio com os familiares e
com a equipe que as assistem. Alguns se revoltam com a equipe que lhes apontam
0 tratamento como Unica op¢do e acabam por travar uma tensdo que,

frequentemente, resulta em apatia e depressao.

Grande parte dos estudos sobre a qualidade de vida em pacientes renais
cronicos tem identificado a depressdo como principal fator psiquico presente,
tanto para pacientes quanto para seus cuidadores familiares (DINIZ & SCHOR,
2006). Resultado completamente justificAvel por todas as perdas e crises
enfrentadas por eles, além da propria uremia que pode produzir sintomas

depressivos.

Gauderer (1988) afirma que todo paciente, independente de seu diagndstico,
apresentara algo de tristeza e de dor emocional pela perda de sua saude, o que é
um fator importante para a compreensao de que € inviavel para ele uma aceitacéo

completa de sua problemética.

Ao longo de sua existéncia, o individuo constroi sua propria historia por
intermédio das interacbes com o meio e, a partir disso, forma padrdes de
comportamento que incluem alguns mecanismos psicologicos de defesa,
mobilizados por fatores estressantes internos e externos. Esses tém a funcdo de
combater a ansiedade e garantir um equilibrio entre o psiquismo e a realidade

ambiental, e permanecem presentes até que o sujeito possa abrir méo deles.

Os mecanismos psicologicos de defesa significam que a pessoa ainda nédo é
capaz de lidar com a nova situacdo e podem manifestar-se em formas de regressao
(a fase anterior do desenvolvimento psiquico), negacao, projecdo, idealizacdo (de
atributos de perfeicdo, como defesa contra impulsos destrutivos), anulacdo
(“como se nao tivessem acontecido”), racionalizagdo, intelectualizacdo (formular
suas emoc0es para domina-las) (MICELI, 2009). Porém esses mecanismos podem
fracassar diante de conflitos conscientes ou inconscientes e gerar uma grande

guota de ansiedade e/ou depresséo.
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De acordo com a Organizacgdo Mundial de Saude (World Health
Organization)’, a depressdo é a uma das principais doencas de incapacitacio e
impacto social e responsavel por morbidades. Nos dias atuais, as manifestacdes de
tristeza passaram a ser nomeadas como depressdo e passaram ao estatuto de
transtorno de humor — de acordo com a Classificacdo Internacional das Doengas
(CID-10), da Organizagdo Mundial de Satde (1998). A depressdo tomou lugar de
destaque na classificacdo psiquidtrica, na qual se consideram desde episodios
depressivos leves a transtornos recorrentes ou persistentes e tém como direcdo de

tratamento o uso de medicagdo antidepressiva.

Uma situagdo que, frequentemente, ameaga 0s mecanismos de defesa do
paciente renal e pode instalar uma depress@o propriamente dita — que preenche 0s
critérios para a designacdo diagnostica — é a perda de um companheiro de
tratamento. H& pacientes que, diante da perda de outro paciente, apresentam
sintomas como perda de energia, diminuicdo do interesse, isolamento. A
confiabilidade no grupo fica abalada, a visdo do futuro torna-se negativa e

predominam a passividade e desinteresse em relacao ao tratamento.

Para 0 nefropata, a depressdo pode significar a perda da confianga na
eficacia do tratamento, nas recomendagdes médicas e, mais gravemente, levar o
paciente a ndo aceitar viver mais nas condi¢cdes impostas pelo tratamento e acabar
por abandona-lo, o que representa uma sentenca de morte. O paciente perde seu

desejo de cooperacdo, de participacdo do tratamento e até mesmo de cura.

O modo como o paciente encara sua propria enfermidade, principalmente
quando crbnica, pode ser extremamente negativo, com sentimentos de soliddo,
constrangimento, tristeza, angustia, inseguranca, vulnerabilidade, desesperanca,
medo, humor deprimido, raiva. Tudo isso acaba por gerar dificuldade na
comunicacdo com os profissionais de salde e comportamentos ambivalentes: ora
podem predominar a agressividade e revolta consigo e com 0s outros, ora a

passividade se destaca por um cansaco extremo com as tarefas de tratamento.

A capacidade de cada paciente em enfrentar a sua prépria enfermidade, de

lidar com o estresse e de compreender a importancia dos cuidados com a saide

" Organizacdo Mundial de Sadde: www.who.int - (mental health, disorders management,
depression - http://www.who.int/mental_health/management/depression/definition/en/)


http://www.who.int/
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estd diretamente associado aos chamados recursos pessoais (AVERASTURI &
ALMEYDA, 1992). Tais recursos sdo “aqueles aspectos do funcionamento da
personalidade, tais como sentimentos de controle da realidade, flexibilidade, auto-
conceituagdo positiva, que facilitam o enfrentamento exitoso do estresse” (p. 58,
traducdo livre). Cada um possui uma capacidade interna para isso, alguns menos

recursos, outros mais.

Para Rodrigues (1996), a cultura fornece atenuantes para a dor humana na
dimensdo do coletivo e, na dimensdo particular, também ha formas que cada um
de nés utilizamos, com nossos préprios recursos, para lidar com a realidade
humana. Para a autora, uma dessas formas fundamentais que o ser humano disp6e
é a fantasia, que tem a funcdo ludica de criar uma outra realidade capaz de aliviar

a dor de encarar de frente a propria morte.

Para alguns dos pacientes, toda a esperanca € depositada na opg¢do do
transplante de rim. E como se a condicdo de ser doente pudesse ser revertida por
meio do novo 0rgao, aquilo que falta e que pode ser novamente preenchido. Esses
pacientes tendem a pensar no tratamento como sendo provisorio € 0 novo rim
garantia de cura. Mas acaba por ser uma esperanca ilusoria, pois o transplante nao

elimina o status de doente renal.

O paciente sempre dependera de controle medicamentoso e de exames, além
disso, esta sujeito a uma possivel nova perda do 6rgdo, o que acarretaria um
retorno a rotina do tratamento e, ndo raro, ocasionaria a morte do paciente. Em
casos bem sucedidos, ha de fato uma recuperacao de mais liberdade e autonomia,
porém ha casos de rejeicdo do organismo ao novo 6rgdo. Devido a tais incertezas,
o tratamento hemodialitico € a op¢éo de muitos, o que pode funcionar como forte

incentivo para se investir no tratamento.

Outros pacientes, ainda, possuem uma forte capacidade de resiliéncia. Esse
termo, inicialmente exclusivo da fisica, se refere a capacidade de adaptar-se em
meio & adversidade. E o potencial de alguns individuos em lidar com problemas,

superar obstaculos ou resistir & pressao de situagdes adversas.

Para Bastos (1983), o paciente reage a doenca com sua personalidade

intelectual e emocional a fim de explicar e compreender o proprio estado mdrbido.
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Baseado na propria experiéncia e a partir de uma lista de Knobel (1979, apud
Bastos, 1983), o autor elabora os tipos de reac¢Bes psicoldgicas a doenca, que
seriam doze: Reacao Ansiosa (difusa ou localizada); Reacé@o Fobica; Melancdlica
(sentimentos de culpa, auto-acusacdo); Parandide; Histérica (com mobilizacdo e
manipulacdo do meio); Hipocondriaca; Anancéstica (ritualizagdo da existéncia
em fungdo da doenca); Dissociativa ou Esquizoide; Maniaca; Disforica; Apatica e
Depressiva. Aqui, ndo pretendemos descrevé-las, apenas ilustrar a importancia de
avaliar a particularidade de cada caso.

Na doenga renal ressalta-se, ainda, um dilema entre dependéncia e
independéncia. Por um lado, tém-se as questdes de manter-se ligado a uma
maquina e a dependéncia com a equipe responsavel pelo tratamento; porém, fora
da hemodialise, alguns pacientes desejam levar uma vida saudavel e independente

de qualquer ajuda para outros setores.

Pesquisa de Palombini et al. (1985) mostra a influéncia da personalidade
pré-morbida na adaptacdo ao tratamento. Pacientes, em geral dependentes antes da
doenca, podem assumir uma regressdo acentuada, com mecanismos de defesa
primitivos; os pacientes mais maduros apresentam uma melhor adaptacdo e

preservam parte de sua independéncia nos demais setores da vida social.

Ha muitas formas para se lidar com as adversidades da doenca e do
tratamento, o sofrimento € muito particular. Estudos revelam que o paciente renal
pode apresentar algumas caracteristicas que dificultam a habilidade de
cooperacdo, tais como a passividade e a inércia, porém ele deve ter
responsabilidades, deveres, funcdes frente & doenca e ao tratamento. E possivel, a
partir dai, uma possibilidade de tirar licdes e repensar valores, dando um novo
sentido a vida (RESENDE et al., 2007). Muitas vezes presenciamos um desespero
muito grande de um novo paciente, mas que pode ser convertido para uma

ressignificacdo de sua vida dali em diante.
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3.
A DOENCA E A MORTE

3.1.

Concepcdes sobre a morte

A morte é um assunto de dificil abordagem, considerando principalmente a
civilizacdo ocidental, por todos os significados negativos a ela atribuidos, o que a
torna um tabu. Em Totem e Tabu (1913), Freud aborda que a transmissdo de um
tabu na organizacdo social e na realidade psiquica se da por duas vias: uma pela
cultura e pela tradicdo — sendo transmitida pela autoridade paterna e social entre
geracOes — e a outra pela via organica da vida psiquica das geragdes ulteriores —

proibicGes tornaram-se parte integrante do inconsciente.

Por intermédio da cultura foram transmitidas as proibi¢es e concebida a
natureza da culpa primeva, marcando a inclusdo do social no psiquismo; entre tais
proibicOes estd a tematica da morte no mundo ocidental cristdo. De acordo com

Philippe Ariés, em seu livro sobre a Histdria da Morte no Ocidente:

A morte, essa companheira familiar de trinta anos para cé, desapareceu da
linguagem e o seu nome tornou-se interdito. Em lugar das palavras e dos sinais que
0S Nnossos antepassados tinham multiplicado, expandiu-se uma angustia difusa e
andnima (ARIES, 1975, p. 168).

Segundo o autor, em nossa sociedade atual ha uma exigéncia de poupar a
presenca da morte e do discurso sobre ela, porque ela é vergonhosa e deve ser
sobreposta por uma vida sempre feliz. De acordo com Souza & Boemer (2005),
na ldade Média a morte era vivida como uma experiéncia tranquila, porém, nos
dias atuais ela passou a um momento de temor e angustia, uma situacdo que deve
ser evitada a qualquer custo. Diferentemente de como era sua representacdo em
outros tempos, hoje aquele que perde seus entes queridos muitas vezes acaba por

vivenciar sua perda solitariamente e fica mais dificil a elaboragdo dessa perda.
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O desenvolvimento técnico e cientifico da medicina, que acompanhou o
desenvolvimento das sociedades industriais no século XIX, modificou
radicalmente a visdo da morte, conforme estudo de Combinato & Queiroz (2006).

A preocupacao era manter os mortos longe do meio urbano e do convivio social:

A revolucéo higienista radicalizou a separagdo entre vivos e mortos de tal modo
que o convivio entre estas duas condi¢cBes passou a ser visto como uma fonte
extremamente importante de perigo, contaminagdo e doenca (COMBINATO &
QUEIROZ, 2006, p. 210).

Para os autores (lbid.), a pratica de cremacdo vem sendo cada vez mais
utilizada, devido ndo apenas as razbes de higiene, como também por ser uma
forma de esconder a morte. Para Aries (1975), é uma pratica que se apresenta
“como a maneira mais radical de fazer desaparecer e esquecer tudo o que resta do

corpo, de anula-lo” (p.88).

Em Reflexdes para os tempos de guerra e morte (1915), Freud argumenta
que adotamos em relacdo a morte um sentimento de alheamento, pois a tendéncia
do homem é p6r a morte de lado, silencia-la e elimina-la da vida. Concordando
com Freud, Bauman (2008) defende que ndo é possivel conceber a idéia de um

mundo que ndo nos inclua, € inviavel a imaginacdo humana.

Para a teoria freudiana, a nocdo da prépria morte é desconhecida pelo
inconsciente, e € no ego que esta localizada a angustia do perigo. No inconsciente
ndo é possivel a concepcao do préprio fim, ndo se cré na propria morte, esta
presente apenas a idéia da propria imortalidade. O inconsciente desconhece tudo o
que é negativo e, portanto, desconhece a realidade da morte. Esta ndo pode ser
experimentada, pois sua experiéncia determina o fim, no entanto ela esta presente

na vida e pode ser pressentida através da morte da pessoa que amamos.

Nas significacBes sobre a morte sempre esta presente o temor e a ela é
atribuido um valor negativo. De acordo com Bauman (2008), a morte é vista
como “Irreparavel... Irremediavel... Irreversivel... Irrevogéavel... Impossivel de
cancelar ou de curar... O ponto sem retorno... O final... O derradeiro... O fim de
tudo. (p. 44, grifo do autor). Seu significado negativo desperta emocdes e
concepcOes mais ou menos padronizadas pela humanidade, pois ela significa que

mais nada acontecerd com o individuo depois dela.
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De acordo com Sontag (1984):

Para aqueles que ndo vivem de consolacdes religiosas para a morte nem com a
idéia de que a morte (ou qualquer outra coisa) seja algo natural, a morte € o
mistério obsceno, a suprema afronta, o fenémeno que ndo poder ser controlado. Ela
sO pode ser negada (p. 71).

Para se falar de morte, ndo podemos esvazia-la de seus diferentes
significados construidos ao longo da historia, principalmente, pelos pensamentos
filosoficos e religiosos. O tema da morte ganhou diferentes significados em cada
cultura e essas variagdes emergiram na tentativa de dar a morte um sentido e
também para ndo se admitir a impossibilidade de domina-la (LEAO, 1994). A

necessidade de renovacao viria com as frustragdes da mortalidade.

De acordo com Freud (1915), o homem primevo admitiu o fato da propria
morte, porém negando o significado de aniquilamento. Através da morte de quem
amava, ele inventou os espiritos e dividiu o individuo em corpo e alma, supondo,
a partir disso, uma vida que continuaria apos a morte. As religides passaram a
representar essa outra vida, posterior a morte, como sendo desejavel e que a
existéncia terrena seria uma preparacdo para um estado mais valido. A nogédo de
existéncias passadas e reencarnacfes também surge para negar a morte como

sendo um fim.

Utilizando-se do temor da morte, as diferentes religides puderam afirmar-se
e garantir seguidores de suas doutrinas, relacionando-a a idéia de eternidade
assegurada pelas boas agdes em vida. A qualidade da “vida” apdés a morte

dependente de como se vive a vida anterior a morte (BAUMAN, 2008).

Para o pai da psicanalise, quando tentamos imaginar nossa propria morte,
ainda somos espectadores, e essa postura justifica a procura nas artes e na ficcdo a
compensacdo daquilo que se perdeu pela morte. No teatro e na literatura, temos
pessoas que sabem morrer e matar, pode-se preservar a prépria vida, e ainda

encontramos uma pluralidade de vidas possiveis.

Sobre o pensamento da cultura ocidental, Bastos (1983) fala da morte, ora
vista como fim, ora vista como passagem para a eternidade. Mesmo antes do
acontecimento, ela esta presente. A humanidade passa a vida com medo da morte,

tentando transcendé-la de diferentes maneiras e em torno dela constroem-se mitos
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e fantasmas. Recursos culturais como heroismo, narcisismo, carisma, arte e
religido sdo utilizados pelo homem a fim de enfrentar o pavor da morte.
(BECKER, 1973 apud BASTOS, 1983).

Esse mesmo pensamento de transcender a morte é constatado no desejo do
homem de realizar feitos Unicos e memoraveis para 0 mundo, a fim de deixar sua
marca, sua imortalidade. A morte de um herdi de guerra pode ser considerada uma
tragédia, mas € vista como digna, pois protege a vida de inimeras outras vidas de
um pais inteiro (BAUMAN, 2008).

Quando a morte recai sobre 0 outro que amamos, nada consola ou preenche
0 vazio que fica, e gera uma perda de interesse na propria vida, pois essa ndo pode
ser arriscada (FREUD, 1915). O medo gerado pela morte do outro deve ser
considerado como analogo ao medo da castracdo e a psicanalise entende que o ego
reage a ser abandonado e nao dispor mais de protecdo contra os perigos (FREUD,
1926 [1925]). Secundariamente, 0 medo da morte é também, resultado de um
sentimento de culpa, medo da puni¢do que recaia sobre os “desvios”, os pecados

do homem, condenéveis pela cultura.

De acordo com Bastos (1983), ao longo da historia da humanidade, o tema
da morte é encarado como o mistério eterno. O autor relembra que 0 Movimento
Existencialista, expresso nas filosofias de autores como Heidegger, Camus e
Sartre, tornou central a tematica da morte para as analises da condi¢cdo humana, a

compreensdo de si mesmo dependendo da consciéncia da propria morte.

Pisetta (2008) também se refere a filosofia de Heidegger para afirmar que a
compreensdo sobre o ser humano sO se da em sua totalidade caso se interprete,
juntamente com a existéncia, a ndo-existéncia, ou seja, a morte. A compreensao
da morte permite uma nova compreensdo da existéncia. A totalidade desta inclui a

falta, a caréncia.

Em outras palavras, estd presente, a cada vez, em cada atividade, a possibilidade
dela [da vida] acabar, ruir. Isto a torna incompleta? Muito pelo contrario. Esta falta
presente faz com que a dindmica que sustenta a atividade se mantenha [...] Sdo
exatamente as possibilidades de fracasso, de perigo, de incompletude, que movem
o0s seres humanos a poderem recusar formas impessoais de totalidade e, com isso, a
experimentarem a sua existéncia como uma tarefa intransferivel (PISETTA, 2008,
p. 263).
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Freud (1915) fala da tomada de consciéncia da morte e cita a frase “Si vis
vitam, para morte”, “se queres suportar a vida, prepara-te para a morte” (p. 339).
A preparagdo para a morte, de acordo com a teoria psicanalitica, ndo estaria
relacionado a conformidade ou ao culto mérbido. De acordo com Rodrigues
(1996), seria a possibilidade de saber que a realidade humana é marcada por um

carater de faticidade, criando um espaco para nomear o vazio.

A psicanalise nos possibilita preparar-nos para a morte através do seu proprio
processo, pelo qual se abre uma brecha, um intervalo, uma questdo, para que esse
morto, o recalque primario, a pulsdo silenciosa, o saber que ndo se sabe, esse vazio
fundante da estrutura do sujeito possa ser honrado. (RODRIGUES, 1996, p. 68).

A tematica da morte é um desafio para 0 pensamento, pois ndo alcanca a
possibilidade da propria morte. Mas o individuo possui, de certa forma, algum
estranho saber sobre a morte, conforme ressalta Pisetta (2008), pois ele tem o
conhecimento sobre a propria morte sempre antecipadamente. A experiéncia da
morte nos possui (Ibid.) nos momentos em que nos deparamos com ela, em que
tomamos a consciéncia de sua realidade diante de algo que nos “tira o chdo”,

como na realidade da doenca.

Diante da doenca e do processo de sofrimento dela consequente, a morte
assume um valor muitas vezes tragico (LEAO, 1994). A doenca ndo apenas é uma
ruptura no curso da vida, como é fonte de muita dor fisica e psiquica para o
sujeito, impondo infortdnio e impoténcia. Na doenca, vimos o individuo vivo,
mas, muitas vezes, com a morte anunciada, a espreita. A incapacidade e a morte
em vida tornam-se ainda mais arduas do que a propria morte e o desejo de

guerrear contra isso sobrepde-se no ambiente hospitalar.

Bastos (1983) afirma que a medida que se avanca na ciéncia, parece haver
maior temor e controle da morte por parte da Medicina: “dentro de certos limites
pode-se, alias, abreviad-la ou estendé-la, ficando isso na vontade do médico, do
equipamento do hospital, da riqueza da familia ou do Estado” (p. 212). A visdo do
senso-comum € de que a boa morte é a que ocorre durante um momento de
inconsciéncia ou durante o sono. Porém, o mesmo autor nos lembra que o tempo

da morte € incerto, ela ndo chega na hora prevista.
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Para Ariés (1975), o novo dominio da morte é delegado a equipe de saude
de um hospital, que deve comandar os ritos do morrer. A morte, antes um
acontecimento familiar e privado, tornou-se hospitalar nos dias contemporaneos,
no mundo adaptado a medicalizacdo. O autor se refere ao morrer no passado como

natural, sem pressa nem lentiddo, apenas no tempo em que se devia.

As experiéncias afetivas que, pelas tradigdes, cercavam 0 morrer e que
davam apoio as familias foram reduzidas em sua importancia. Hoje, a duracdo da
morte mudou, tornando-a muito mais solitaria e mecéanica, e 0s progressos da
Medicina vdo em direcdo, cada vez mais, do prolongamento da vida. O espaco

entre a vida e a morte vem se dilatando.

Para Sant’Anna (2000), o hospital contemporaneo se modificou em termos
de caracteristicas, instrumentos e trabalho, sendo um lugar de cura, mas tambem
de aprendizado para a morte. Os profissionais de saude sdo formados para lidar de

forma técnica com os fendmenos da morte.

Diante da espera que a morte ocorra no ambiente hospitalar, os profissionais
de saude, alem do cuidado com a saude, passam a ter a funcdo de postergar ao
maximo essa experiéncia. Esse lugar gera para os profissionais, que lidam com a
doenca grave, sentimentos ambiguos: ora o trabalho € vivido com prazer, pois visa
cuidar e amenizar o sofrimento humano, ora como angustia, pois o coloca de
frente com a morte (SOUZA & BOEMER, 2005).

Com base na fenomenologia de Heidegger, Souza & Boemer (2005),

afirmam:

Nessa perspectiva, o profissional de saude tem o seu ser-ai envolvido com o ser-
que-esta-doente e, a partir do momento que assume o cuidado do paciente em
estado grave, passa a ser-com-o-outro-que-estd-morrendo e esta relagdo sempre
afeta, de alguma maneira, a sua existéncia (p.52).

Para Kubler-Ross (1969), a morte é um acontecimento assustador, um medo
universal, que ndo € possivel quando tratamos de ndés mesmos. A partir da
observacdo e estudo com pacientes terminais, no Billings Hospital de Chicago, a
autora estabeleceu cinco estagios evolutivos no lidar com a morte e o morrer.

Esses seriam: Fase de negacdo e isolamento; raiva; barganha; depresséo e
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aceitacdo, podendo tais estagios se sucederem, coexistirem ou algum pode nédo

emergir.

O estdgio da negacdo caracteriza a ansiedade quanto a um diagndstico
fatalista e sua negacdo; o segundo estagio caracteriza a raiva e a revolta, devido ao
paciente sentir sua vida interrompida contra a propria vontade; a fase de barganha
seria uma tentativa de adiamento da morte, como se por “bom comportamento” o
doente ganhasse mais tempo de vida; ha o estadgio de depressdo e pesar pela
prépria condicdo e, finalmente, o estdgio de aceitacdo, que representa um
sentimento de maior paz e um fim da luta contra o inevitadvel. Em todos o0s
estagios, ha a esperanca que persiste e que tenta atribuir um significado ao

processo de fim.

Kibler Ross (Ibid.) também se refere a um comportamento por parte do
profissional de saude, do paciente e da familia que € a “conspiracdo do siléncio”.
Nela hd um falso sentimento de encarar a doenca grave como sendo um fato
corriqueiro e passivel de reverter através do tratamento. O “efeito colateral” desse
comportamento é o paciente se dar conta dessa ilusdo e silenciar a angustia da

morte.

Lidar com a prépria morte, portanto, é dificil para o ser humano, mas é
coerente com nossas proprias limitacGes e necessidade de ter o controle da vida.
Como nos diz Freud (1915): “Tolerar a vida continua a ser, afinal de contas, o
primeiro dever de todos os seres vivos. A ilusdo perderd todo o seu valor, se

tornar isso mais dificil para no6s” (p. 339).

3.2.

O homem diante da finitude

A relacdo do individuo com seu meio € determinante para a construcdo de
sua subjetividade. Desse modo, a natureza social € um fato biolégico de onde

emerge a afetividade do homem. Este, em suas vivéncias subjetivas, se entrelaca
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as objetividades do contexto e constroi significados e identificacbes para a

compreensdo do mundo e de si mesmo.

A partir do viver individual e coletivo € que se constroem pensamentos,
sentimentos, valores e significados. Tais constru¢des sdo permeadas por tudo o
que o individuo presencia, tudo aquilo que frustra ou falha trard consequéncias
para a propria subjetividade e para a interacdo do sujeito com o mundo a sua

volta.

Diferentes ameacas ao longo da vida dos individuos trazem para o cerne do
sujeito 0 medo e a inseguranca. E 0 mesmo que acontece com a entrada no mundo
da doenga, e que representa a vivéncia de um lado mais sombrio da vida. O
homem é tomado pelo medo que emerge da constatacdo de sua fragilidade, de

recursos e ferramentas.

Para Bastos (1983), sobre o homem diante do surgimento de uma

enfermidade, é importante pensar que:

a enfermidade e a morte sdo contingéncias onipresentes nas perspectivas futuras de
cada ser humano e que o aparecimento de sintomas mobiliza, mais ou menos
intensamente, os temores ligados as possibilidades de adoecer e morrer. O medo,
portanto, estimulara a producdo de fantasias, racionais e irracionais, que irdo
povoar a mente do enfermo (p. 215).

Todo animal compartilha a experiéncia do medo e, quando as ameacas sao
concretizadas, oscila entre a fuga e a agressdo. Com o ser humano o0 mesmo
ocorre, porém moldado pelo social e pela cultura. Seria 0 mesmo sentimento
animal somado a percep¢do do mundo e as expectativas. Um medo que Bauman
(2008) descreve como o “sentimento de ser suscetivel ao perigo” (p. 9, grifo do
autor), uma sensacdo de inseguranca e vulnerabilidade. Somente o ser humano

tem a consciéncia da inevitabilidade da morte.

A doenca e a morte encontram-se no centro de nossa existéncia, parte do
ciclo de vida e da condi¢cdo humana, porém é no momento em que 0 sujeito se
depara com a enfermidade que se da conta de sua fragilidade. Ele se descobre
diante da finitude, vé-se ameagcado com a possibilidade de destruicdo de sua
existéncia e toma consciéncia de que ¢ um ser mortal. “O ser, na sua facticidade

como doente, se defronta com o “ndo-ser” e sente-Se ameagado com a
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possibilidade de destruicdo da sua existéncia. Isso gera muita ansiedade e
angustia” (PAIVA & PINOTTI, 1988, p. 125).

De acordo com Pisetta (2008), “basta imaginarmos como €, de certa forma,
doloroso abandonarmos o solo ou a terra a que estavamos acostumados e onde nos

sentimos seguros” (p. 258).

Paiva & Pinotti (1988) falam que o homem tem, como constitutiva de si, a
esperanca de um milagre: esperanca de cura, de novos medicamentos e cirurgias.

Uma esperanca permanente para lidar com o insuportavel da morte.

Sabemos que o homem é o Unico ser da natureza ciente de sua propria
finitude, o que justifica o inicio de toda a angustia existencial. Sigmund Freud, em
seu classico O Mal-estar da Civilizagdo (1930), ja teorizara que uma das trés
principais causas de sofrimento do homem seria a relagdo com a fragilidade do
proprio corpo. Esse homem se depara com a dificil realidade de que ndo tem
poder sobre o proprio corpo, esta sujeito a males e doencas, independente de sua

propria vontade e, até mesmo, de seus cuidados.

Além de ter a certeza de seu destino, 0 homem também é o Unico ser capaz
de escolher entre a liberdade de existir ou deixar de existir, detendo o fluxo
temporal (BASTOS, 1983). O autor fala da autodestruicdo como um atributo do
homem, e cita Nietzche para falar de uma liberdade para a morte, mas acrescenta
que ha a necessidade de negar a morte e a autodestruicdo € uma recusa em

futurizar a existéncia.

H& um modelo americano para medidas preventivas em salde puablica, o
Health Belief Model (modelo das crencas sobre a saltde), no qual as modificacbes
de comportamento estariam relacionadas a percepcdo de uma ameaca para a saude

e a crenca que determinado comportamento previne essa ameaca.

H& o incentivo de buscar os sinais do céancer, controlar a gordura e o
colesterol, precaucBes contra a fumaca do cigarro etc., com o objetivo coerente,
porém ingénuo, de diminuir os riscos de doenga e morte. Seriam paliativos para

lidar com o medo existencial.
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De acordo com Adam & Herzlich (2001), tal modelo possui fraco poder
preventivo, principalmente por supor que evitar riscos é o objetivo principal dos
individuos e por fornecer informacfes gerais que ndo atingem uma crenca
individual, além do fato de que para muitos grupos sociais 0 conceito de saude

beira a nocéo de sobrevivéncia.

H& uma ldgica em incentivar a prevencdo através de modificacdes
comportamentais, porém esse modelo ndo considera o importante fator de que, em
algumas doencas, a realidade da prevencdo ainda é dificil. Algumas doencas
ainda surgem de forma repentina e inexplicavel, fruto apenas do acaso e da

fragilidade do ser humano.

Sontag (1984) fala de uma nocdo de que a doenca exprime carater e é
produto da vontade. A partir do século XIX, surge essa idéia que concebe a
doenca uma forma de auto-expressdo, a vontade da mente falando através do
corpo. Sua recuperagdo dependeria de uma vontade sadia: “A cura ¢ tida como
dependente sobretudo da capacidade seriamente provada ou enfraquecida do
paciente ter amor-proprio” (SONTAG, 1984, p. 61).

A autora estuda os mitos criados, ao longo da historia, sobre doengas como
a tuberculose e o céancer, que propdem que cada um é responsavel por suas

doencas. Tais doencas e outras seriam fruto de emoc¢des mal-resolvidas.

O grave prejuizo dessa concepcao, apoiada por uma ampla literatura, seria o
de atribuir controle sobre experiéncias impossiveis de serem controladas.
Depressdo, perda, rejeicdo, separacdo, desamor a vida sdo alguns estados
declarados como causadores de cancer e doengas cronicas. “Mas parece provavel
que, de algumas centenas de pessoas que ndo tém cancer, a maioria também
declara ter tido emocdes depressivas e traumas: a isso se chama condicao
humana” (SONTAG, 1984, p. 66). Esses estados de sofrimento, assim como a

doenca e a morte, sdo inerentes a condi¢do humana.

O nefropata confirma o dilema da existéncia humana. Na evolucdo de sua
doenca, ele é o tempo todo confrontado com a realidade da finitude. A perda do
orgdo, perda de uma parte de si, acarreta a ameaga de fragmentagdo, a ameaca de

morte vivida pelo ego: uma enorme angustia que gera recaidas de tristeza e
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depressdo e que provoca questionamentos sobre a propria existéncia. “A propria
situacdo de doenca e possibilidade de morte faz vacilarem, de forma violenta, as
certezas e garantias do sujeito” (MOURA et al., 1994, p. 153).

Né&o apenas a realidade do tratamento como também a opcédo do transplante
séo provocadores de ansiedades e medos, principalmente porque ndo significam
garantia de vida. Paiva & Pinotti (1988) descrevem que as perturbacdes psiquicas
envolvidas em um processo cirurgico, focalizadas apenas no sentimento de morte
e invalidez, podem ser de grande intensidade e constituirem uma neurose
cirurgica: “A neurose cirurgica é consequéncia dos medos basicos mobilizados,
essencialmente o medo da morte” (p. 130). Além do medo da morte, a doenca
crénica e as cirurgias consequentes despertam o temor de uma possivel mutilacao

ou amputacédo de determinada parte do corpo.

A morte é uma possibilidade real, algo que o sujeito pode presenciar. Tal
possibilidade desperta medo e a percepcdo de ndo ser suficientemente protegido,
uma sensacdo que pode ser experimentada por qualquer um dos pacientes e que
remete o sujeito a dependéncia da vida infantil para a sobrevivéncia, ou seja, a

sensacdo de que alguém € necessario para garantir a nossa fragil existéncia.

E importante saber que o paciente esta vivendo, em sua realidade com a
doenca, um momento de vida muito dificil, cercado de duvidas e angustias, e que
cada um deles tem uma maneira particular de vivenciar uma situacdo de
fatalidade.

O paciente traz, com a sua doenca, a sua historia. A gravidade do quadro clinico, a
incerteza do diagnodstico e a imprevisibilidade da evolugdo do tratamento de
encontro a estrutura psiquica de cada paciente e de seus familiares vao atualizar

peculiarmente, no hospital, a vivéncia de ‘extremo desamparo’, que ¢ o destino
humano (MOURA et al., 1994, p. 150).

Os pacientes portadores de uma doenca crdnica mobilizam determinados
mecanismos de defesa em funcdo da adaptacdo a doenca e isso pode gerar um
empobrecimento da personalidade — o paciente vé-se incapaz de adaptar-se a
novas situacbes e a manter relacdes de interesse sobre o mundo externo
(PALOMBIN et al., 1985).
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Bastos (1983) fala do paciente reagindo ao sofrimento da doenga com sua

personalidade intelectual e emocional:

Saber envelhecer, adoecer e morrer sdo expressdes de uma atitude adulta, madura e
racional, diante da propria existéncia. Ao contrario disto, sdo muito comuns o
medo, 0 desespero e a negacdo ante a presenca da doenca e a iminéncia da morte.
N&o obstante nossa recusa de aceitacdo e estranheza perante a doenca e a morte,
ambas devem ser vistas como algo que existe virtual ou potencialmente dentro de
nos (p. 215).

Segundo Moura et al (1994), é no espaco entre as necessidades vitais e a
demanda que é dirigida aos profissionais, que emerge algo no doente que nao é da
ordem da sobrevivéncia — o desejo, que faz emergir o sujeito do inconsciente.

Desejo esse que necessita de escuta.

E nesse espago que 0 sujeito precisa ser situado para buscar seu lugar no
mundo, buscando pontos de ancoramento em sua histdria, onde o seu desejo se
mostre presente. Um lugar de tentativa de sobrevivéncia, apesar do conhecimento
da finitude.

3.3.

Perdas decorrentes da doenca

A cura de algumas doencas nem sempre é possivel. Existem situacdes que,
por falta de explicacbes mais objetivas e palpaveis, podemos chamar de
milagrosas e nas quais o quadro crénico de uma doenca é surpreendentemente
revertido. Na doenga renal, esses “milagres” acontecem quando a fungdo renal é

reativada no organismo do paciente de forma parcial.

Nesse tempo de trabalho com doentes renais, que ja somam trés anos, pude
presenciar apenas uma vez tal acontecimento. Um caso bem curioso para equipe,
j& que tratava de um paciente, Sr. Dante', de 59 anos, portador da doenca ha

aproximados quatro anos, com um perfil de imensa resisténcia e rebeldia com a

! Os nomes dos pacientes citados ao longo do trabalho foram alterados, devido & questdo ética de
sigilo profissional.
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rotina do tratamento hemodialitico. Por ter um pequeno funcionamento dos rins,
ou seja, ainda urinava um pouquinho, descuidava-se dos cuidados pré e pés diélise
por acha-los desnecessarios. Somado a isso, nunca seguiu as dietas recomendadas
pela equipe, comendo de tudo e, inclusive, fazendo uso de bebidas alcodlicas com
uma frequéncia quase que diaria. Seu Unico habito saudavel era andar bastante de
bicicleta, o que o fazia suar e compensar a retengdo de liquidos, e dizia que “so
por isso vivia bem”. Quando chegava com excesso de peso para comegar o
tratamento, culpava a maquina — “que ndo devia estar lhe tirando peso” — OuU 0S
técnicos de enfermagem — “que mentiam sobre seu peso”. Pois aconteceu, que em
determinado dia, o rim do Sr. Dante voltou a funcionar, parcialmente, de forma
saudavel, seus exames de sangue corresponderam a esse funcionamento e hoje ele
continua vivendo bem, longe das sessdes de hemodialise e dos maleficios da

doenca.

A curiosidade do caso ndo esta apenas no perfil indisciplinado do paciente,
mas também na reversibilidade da doenca, fato tdo pouco comum. Casos como
este sdo muito raros, dentro de um contexto onde sdo mais evidentes os deveres

do que os direitos, e mais evidentes as perdas do que 0s ganhos.

E necessario considerar que o portador de doenca renal é um enfermo muito
grave. Ele tem um caminho atravessado por perdas, que vao além da perda da
funcdo do rim: ele perde, visivelmente, parte da sua energia cotidiana e de sua
capacidade fisica, algo que fica constatado a cada nova cicatriz das fistulas, dos

cateteres e das cirurgias.

Na doenca renal cronica, o paciente perde uma parte do funcionamento
organico, e apenas essa perda ja seria muito significativa para um processo de
elaboracdo psiquica — um corpo fragmentado, com algo que falta, um corpo com
novas representacdes. Porém, ele perde também sua autonomia, sua liberdade, sua
salde. Como consequéncia, sdo perdidos papéis sociais, o suporte financeiro fica
abalado, causando um grave impacto em toda sua estrutura social, e perde-se,

principalmente, algo de si mesmo, de sua identidade.

De acordo com Lima et al. (1994), as perdas sentidas como definitivas

repercutem em privacdo no funcionamento e no prazer corporal e, muitas vezes,
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acarretam as reagdes de um luto. “A vida gira agora em fun¢do da doenca, o
mundo torna-se vazio, desinteressante e pobre” (p. 87). Os mesmos autores
ressaltam que o diagnostico da doenca renal ndo oferece expectativa de cura ou a
devolugdo do estado de saude. Pelo contrario, por sua cronicidade, marca a

entrada permanente no mundo dos doentes.

A entrada no universo da doenca crénica é definitiva, e por vezes a
preservacdao da vida pela via do tratamento ndo é mais possivel. Esses sdo 0s

momentos em que a morte vence a batalha contra a vida.

A possibilidade de perder a prépria vida é uma ameaca constante. Nao raro,
0s pacientes presenciam o falecimento de algum companheiro de tratamento, o
que podemos considerar como mais uma perda significativa, pois sdo pessoas que
criam vinculos entre si, principalmente por identificacdo. Diante de tais perdas,

emergem fantasias de angustia sobre ter o mesmo destino.

A angustia e a tristeza sdo inerentes ao ser humano e ficam evidenciados em
situacOes de urgéncia e ameaca que interrompem o transcorrer natural da vida. O
sujeito na urgéncia vé-se imerso na situacdo de desamparo e revela a precariedade

da condicdo humana.

Quando ocorre uma perda, e algo significativo que dava sentido a vida do
sujeito é rompido, surge um vazio, 0 sujeito vé-se mergulhado no desamparo e
perde a valorizacdo de si proprio. Na doenca crénica, a fragilidade do corpo e a
ameaca de morte remetem o doente ao desamparo estrutural. As suas idealizacdes
de projetos e futuro se tornam incertas. Diante da falta, a apatia e a depressdo se

instalam.

No ambiente da doenca crbnica, quando ha situacGes em que o sujeito se
sente mais ameacado, percebemos os comportamentos regredidos e 0 aumento da
demanda por atencdo. Ora por uma perda evidente (algum falecimento), ora por
perdas supostas (um provavel procedimento cirlrgico) que geram o temor do
aniquilamento, os pedidos de ajuda séo evidenciados em frases como “fica mais

2 ¢ 29 e

comigo”, “segura a minha mao”, “ndo quero ficar sozinho”.
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Para aquele que sofreu uma perda, hé o teste da realidade, onde, de acordo
com Freud (1917[1915]), as lembrancas e situacOes de expectativa, que
demonstram a ligagdo com o que foi perdido, confrontam-se com a realidade
reveladora de que aquilo ndo mais existe. Se ndo existe, a libido deve perder suas
ligagbes com o que era investido e se libertar, ndo criando expectativas quanto a

um retorno.

Freud (Ibid.) fala do luto pela perda como significando tanto o afeto da dor
como sua manifestacdo externa, sendo uma condigdo que envolve graves
afastamentos da vida normal. Em tal estado verifica-se, segundo ele, uma inibigé&o
das atividades, um profundo desénimo, perda de interesse pelo mundo externo,
sentimentos absorvidos pelo ego. Apesar de tais caracteristicas, Freud néo
considera esse estado como sendo patolégico, pois se espera com sua elaboragéo

que, passado algum tempo, se recupere normalmente o interesse pela vida.

A representacdo daquilo que foi perdido deve ser desinvestida e 0 ego
confrontado com a questdo de que se partilhard do mesmo destino — a morte —, a
partir disso, o ego depende das satisfacGes narcisicas que se deriva de estar vivo,
para dar continuidade a sua existéncia. O ego deve desistir e declarar a morte do

que se foi e ter o incentivo de continuar a viver.

Abandonar os investimentos libidinais significa retirar-lhne o excesso de
afeto da representacdo do que se perdeu, reposiciona-la entre outras
representacdes e investi-la de outra forma. As exigéncias do teste da realidade,
indicadas por Freud (op. cit.) s6 podem ser realizadas gradativamente e requerem
muito investimento. No luto, necessita-se de tempo para que a exigéncia da
realidade seja levada a efeito. E compreensivel que essa exigéncia provoque uma
oposicdo, ja que as pessoas ndo sdo favoraveis a abandonar seu modo de

satisfacdo libidinal.

Mendlovicz (2003) argumenta que alguns tipos de estados patoldgicos se
apresentam como meias solucdes de elaboracdo de perda, mas acabam por deixar
sintomas depressivos. A mesma autora comenta, seguindo 0 pensamento
freudiano, sobre uma relutancia, uma recusa que ha em se desprender daquilo que

se perdeu. A insisténcia na ligacdo traz consigo a dor e a depressdo. E como se 0
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sujeito pagasse com sofrimento por essa ligacdo de dependéncia do que foi

perdido.

A dor no luto corresponde ao reinvestimento momentaneo de uma imagem
em vias de desinvestimento. H& dor a cada vez que a imagem ¢é relembrada de
quando era viva por algo da realidade, e o sujeito se depara com a evidéncia da

irreversibilidade de tal perda.

Freud (1917 [1915]) comparou a melancolia ao luto, afirmando que 0s
mesmos tragos mentais percebidos em uma pessoa enlutada sdo caracteristicos no
melancolico. Segundo ele, ha 0 mesmo estado de espirito penoso; uma perda de
interesse em relacdo ao mundo externo e as atividades cotidianas; € como
resultante de uma perda significativa, ha igual perda da capacidade de substituir o
objeto perdido por um novo objeto de amor.

Para Freud, as pessoas tendem a se agarrar a seus investimentos libidinais e
ndo cedem mesmo quando outro objeto se apresenta a elas. O objeto perdido é
considerado insubstituivel, mas é o sujeito que Ihe atribui o poder de ser unico e

que pode permitir que outras ligagdes ocupem o seu lugar.

Perder as ligacdes felizes com o objeto que se foi exige um dificil trabalho
psiquico e, se tomarmos o artigo Além do principio do prazer (1920), observamos
que Freud argumenta que até mesmo uma ligacdo infeliz insiste em ser mantida.
Na clinica, verifica-se isto na dificuldade do sujeito em abandonar determinadas

posicBes de satisfacdo libidinal.

De acordo com Wisniewski (2002), importa considerar que diante da perda
do objeto no real, surge a necessidade de um trabalho de retirar a libido do objeto
irremediavelmente perdido, e que essa retirada implica em um abandono bastante
dificil para o sujeito. A autora nos lembra que Freud estuda o luto e a melancolia,
comparando-os e diferenciando-os, porém todo o seu esforco tem o sentido nao so
de determinar as particularidades clinicas, como também de precisar as diferentes

posicBes subjetivas perante a perda do objeto.

H& situacBes em que o luto pode se eternizar em um caso crénico, que

paralisa a vida da pessoa enlutada por muito tempo, durante anos; essa nédo
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elaboracéo pode gerar um luto patolégico? ou outros destinos patolégicos, com

maior comprometimento da vida do sujeito.

Em seu texto de 1915, Freud distingue o luto, a melancolia e a psicose
alucinatéria, que seria um estado patologico frente a recusa de renunciar ao
objeto, mesmo quando a prova da realidade tenha mostrado que ele ndo existe.
Por um lado, na melancolia ha um recobrimento do eu pelo objeto; por outro lado,
na psicose alucinatéria a questdo central é a evidéncia da realidade psiquica do

objeto, que por isso, entdo, pode ser alucinado.

Na melancolia, a perda de um objeto de amor resulta em uma inibicdo; o
sujeito, que tem sua auto-estima diminuida, tem seu ego empobrecido e esvaziado.
“O complexo melancédlico se comporta como um ferimento aberto, atraindo de
todos os lados para si as energias de investimento [...] e esvaziando o eu até

empobrecé-lo completamente” (FREUD, 1915, p .162).

Quando aborda os sintomas neuroticos, a teoria psicanalitica os remonta a
um conflito no qual as forgas defensivas se erguem contra uma fantasia que é de
ordem pulsional e conflitiva. Sua realizacdo pode convocar algo de mal-vindo,
como o abandono, a perda de amor, a punicdo ou a castracdo. Em As
Neuropsicoses de Defesa (1894), Freud descreve pacientes por ele analisados que
gozaram de boa saude mental até o momento em que houve uma ocorréncia
incompativel com sua vida representativa — uma experiéncia, uma representacao
ou um sofrimento que suscitou em um afeto aflitivo. O ego se defende, tratando a
representacdo incompativel como se pudesse erradica-la, esquecé-la, mas néo
pode. O ego, entdo, retira o afeto da representacdo e essa soma de excitacdo acaba

por ser utilizada de outra forma, surgindo o sintoma.

Na visdo da psicanalise, a dor aparece quando passamos por uma separacgao;
“da singular separagdo de um objeto que, deixando-nos subita e definitivamente,
nos transforma e nos obriga a reconstruir-nos” (NASIO, 1996, p. 18). Segundo o
citado autor, a dor da separacdo € uma dor psiquica quando a separacéo € perda de

um objeto ao qual estamos ligados intimamente e essa ligacdo é constitutiva de

2 Conceito utilizado por Freud em Luto e Melancolia, assim como “luto normal”. O luto

patolégico seria um investimento desmedido ao objeto perdido — que continua a viver no
psiquismo — com um reconhecimento da real auséncia deste.
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ndés mesmos e reguladora de nosso psiquismo. Perder o objeto significa perder

algo de si.

Nasio (1996), seguindo a Otica freudiana, fala da dor psiquica como um
afeto provocado ndo sé pela perda, mas por essa autopercepcdo do ego do
transtorno interno desencadeado por tal perda. O sofrimento interior é vivido
como um “estado de choque” provocado pela ruptura de uma ligagdo afetiva. Essa
ruptura desencadeia um transtorno das tensdes pulsionais, 0 ego consegue

perceber isso e expressa na consciéncia essa percepcao pelo afeto da dor.

Em Inibi¢des, Sintomas e Ansiedade (1926 [1925]), a perda do objeto é
usada por Freud para tentar distinguir dor psiquica e ansiedade. Ele coloca a dor
como sendo a reacdo a uma perda efetiva, enquanto a ansiedade seria a reacdo a

uma ameaca de uma perda eventual, a um possivel desamparo.

Para Freud (Ibid.), a ansiedade/angustia aparece como um produto de um
desamparo mental da crianca, quando esta sente falta de alguém que é amado.
Seria uma reacdo a uma perda sentida do objeto, como a ansiedade da castracdo
(uma possivel separacdo do objeto) e reproducdo do trauma do nascimento
(separacdo da mae), onde houve um aumento de excitacdo que precisou de

descarga.

O perigo do desamparo psiquico surge quando o ego do individuo ainda é
imaturo, na dependéncia da primeira infancia. Nesta fase, o bebé encontra-se em
absoluta impoténcia e totalmente dependente do outro, que ela teme perder,
caracterizando um verdadeiro estado de desamparo. Esse estado pode reaparecer
na vida adulta do sujeito, em situacdes de fragilidade e desamparo (FREUD, 1926

[1925]) e remetendo sempre a castracdo.

A partir desse texto, o termo desamparo adquire uma definicdo especifica, e
é vinculado a extrema dependéncia do ser humano ao nascer. Como o recém-
nascido € inteiramente dependente de cuidados maternos, a estruturacdo do

psiquismo depende da relacdo com o outro.

Freud nos fala a principio de uma dependéncia bioldgica, mas faz também

uma constatacdo de que o desamparo tem vinculagdo com o amor, ao dizer que as
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situacOes de perigo criam a necessidade do ser amado. O desamparo passa a ser 0
protdtipo de qualquer situacdo traumdtica. O entrelagamento do desamparo a
angustia, & dependéncia e ao amor é algo de facil observagdo nédo s6 no bebé como

também na vida adulta.

Em Freud, o medo é elucidado como emergindo do desamparo e da auséncia
de referéncias simbdlicas que possam fornecer algo de protecdo. Quando se torna
ausente aquilo que deveria servir de protecéo, emerge 0 medo para o sujeito. Esse
sempre se faz presente, mas é a perda de referéncias que joga o sujeito para um

desamparo estrutural.

A perda de um objeto coloca o sujeito novamente diante do desamparo. O
objeto perdido é composto também por uma parte do sujeito, e isso evidencia o
que Freud nomeou realidade psiquica, pois se trata de sua representacdo, sua
imagem no inconsciente. Freud nos diz que possuimos certa medida de
capacidade de amor — libido — que se volta para dentro, no eu. Esta libido se
agarra aos seus objetos e ndo quer abandonar os que se perderam. A necessidade

de ligar a libido a objetos surge devido a ameaca de desprazer.

O surgimento de sintomas, no lugar de uma elaboracdo bem sucedida do
luto, reflete o fracasso no funcionamento do ego. Os conflitos do ego com suas
instancias caracterizam uma dificuldade para reconciliar as exigéncias feitas a ele.
A dor que se sente durante o processo do juizo da realidade deve-se ndo somente a
necessidade de se renovar os vinculos com o mundo externo, mas também se

impde pela necessidade da reconstrucdo do mundo interno.

O ego se Vé fracassado em aplicar a influéncia do mundo externo ao id e as
tendéncias deste, e em substituir o principio do prazer pelo principio da realidade.
O principio do prazer é transformado em desprazer pelo processo de repressdo,
surgindo, a partir dai, o sintoma. O sujeito ndo quer abrir mdo de sua posicao

libidinal, e ndo quer saber da perda narcisica que toda perda objetal implica.

Ha a perda narcisica, pois, quando perdemos alguém, deixamos de ocupar
um lugar na vida desse alguém e tornamo-nos menos importantes. Isso implica
que no trabalho de luto, além de redirecionar o amor antes dedicado ao objeto

perdido, é necessaria uma conformidade em ser menos especial do que se gostaria.
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A capacidade de promover um sintoma €, para Freud (1894), uma
manifestacdo de uma disposicdo patoldgica do sujeito, a qual o processo
traumatico vem para facilitar sua manifestacdo. E preciso reconhecer que a

suscetibilidade a determinada reacdo patoldgica ja pré-existe antes de um trauma.

O equilibrio psiquico é instavel, nosso narcisismo esta sempre submetido a
provas e sujeito a desestruturacdo. O narcisismo ndo é uma fase do
desenvolvimento que superamos ou ndo, é uma estrutura permanente do
psiquismo. O sujeito depende do amor do outro e de sua propria integridade fisica
para que se possa manter ligado a vida, e ele pode ser reconduzido a uma situacao

de desamparo em qualquer momento da vida.

E preciso valorizar o fato de que uma perda significativa pode provocar
dificuldades muito particulares para cada sujeito. O valor traumatico do
acontecimento, envolvendo uma perda, € relativo a determinada posicao psiquica,
e, portanto, regido também pela histéria do sujeito e como esse se articula ao

mundo em que vive.

A experiéncia da perda pode levar a uma transformacdo da mente e a uma
reconsideracdo do mundo. Dar um sentido a dor possibilita transformar o
sentimento da perda em outros sentimentos, e, a partir disso, o desejo pode ser

relangado, abrindo a vida a novas perspectivas.
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4.

PROFISSIONAIS DE SAUDE, PACIENTES E PERDAS

4.1.

O Trabalho pela vida no cenario da doenca

Dentro do modelo médico, visa-se a cura e o prolongamento da vida,
finalidade esta que atende ao desejo narcisico do ser humano de se superar. Porém
quando o resultado é a morte, isso pode representar um fracasso e um sentimento
de impoténcia, algo que o saber médico ndo pode dar conta (LEAO, 1994). De
acordo com Clavreul (1983), “¢ verdade que a medicina nunca fala da morte, a

ndo ser para tentar adiar sua data de vencimento” (p.47).

Para Sontag (1984), estamos numa era em que a medicina tem como
premissa bésica que todas as doencas podem ser curadas. Aquelas que ainda nao
tem a possibilidade da cura e que sdo consideradas sinbnimos de morte se
constituem como um mal ndo compreendido. A autora fala visdo da doenga como
sendo uma “inimiga” e cita, como exemplo, as descricdes de uma doenga grave
como o cancer. “Nao s6 o desenvolvimento clinico da doenga e seu tratamento
médico sdo assim descritos, mas a propria doenca é concebida como o inimigo
contra o qual a sociedade trava a guerra” (SONTAG, 1984, p. 84-85).

Moura, Mohallem e Faria (1994) se referem a luta pela vida no hospital com
a metafora de um cabo-de-guerra, um “jogo de corda estirada, em que vence o
mais o forte; de um lado, interven¢bes médicas, drogas, tecnologia; do outro, a
doenga, a morte” (p. 155). Algum dos lados vai sair perdedor. O paciente estaria
no pano de fundo com seu sofrimento, aguardando, com suas crencas e desejos,

que “ven¢a o melhor”.
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Esse € o drama que ocorre no ambiente destinado a doenga cronica: um
setting adverso, uma situacdo de doenca fisica, no qual o paciente ndo nos procura
visando um trabalho terapéutico, e sim busca o0 médico com um pedido de ajuda.
“Nesse lugar em que a busca é a de um diagnostico, de um saber cientifico, da
resposta que elimina o mal e conquista o bem da cura” (MOURA et al., 1994, p.

158).

A morte € encarada pela medicina como um desafio, ela marca para a
ciéncia médica o limite da liberdade (CLAVREUL, 1983). A morte confirma os
limites do saber e do poder médico, pois mostra que o médico ndo pode tudo e,

muitas vezes, esta do lado perdedor.

Bauman (2008) diz que os médicos ndo tém por habito registrar certidoes de
Obito como “causas naturais”, pois procuram sempre encontrar e explicar uma
causa organica para legitimar a morte, que pode ser futuramente evitavel, passivel
de solucgdo. Dificilmente se encara a naturalidade da morte e se admite que é algo
que foge ao controle, por ser condi¢do inerente a existéncia. Conforme o
pensamento freudiano: “Nosso hdbito ¢ dar énfase a causagao fortuita da morte —
acidente, doenca, infeccdo, idade avancada; dessa forma, traimos um esforco para

reduzir a morte de uma necessidade para um fato fortuito” (FREUD, 1915, p.328).

O ambiente de doenca crénica é um desafio aos profissionais de saude, pois
0s remetem aos proprios medos, a vulnerabilidade e a mortalidade. Eles lidam,
diariamente, com a possibilidade da perda dos pacientes e, também, com um

contexto das diferentes perdas sofridas pelos préprios pacientes.

Cada sujeito lida com suas perdas de um modo diferente, e este esta
relacionado a maneira como cada um encara sua propria mortalidade. As doencas
crbnicas e graves sdo uma confirmacdo de que o ser humano é vulneravel. Diante
da morte de alguém proximo, que remete a identificacdo e a fragilidade da vida, o
sujeito usara de mecanismos de defesa e comportamentos préprios para lidar com

o lugar vazio.

Pensar nesse aspecto me remete a um paciente. Virgilio, 56 anos, vilvo,
portador da doenca renal cronica ha dois anos. Desde sua entrada na clinica,

sempre se mostrou muito cooperativo com a equipe e muito acolhedor com os
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demais pacientes. Bem-adaptado a rotina do tratamento e paciente com 0s
procedimentos, justificava essa boa vontade por ter feito durante muitos anos o
tratamento conservador e ter conseguido adiar a entrada em dialise, que teve inicio
posteriormente ao falecimento de sua esposa. Na maior parte de suas falas, essa

aparecia presente.

Apds um tempo em tratamento, apegou-se muito a uma paciente, Ivana,
poucos anos mais nova e sua “vizinha” de maquina na sala de hemodidlise. Além
de ser seu confidente, passou a dar atencdo especial aos problemas pessoais e
familiares da paciente (que eram diversos) e, inclusive, a ajudava financeiramente,
comprando medicagOes e pagando taxi quando ela ndo tinha companhia para ir
para casa. Entre os dois foi criada uma relagcdo de amizade e apoio com a doenca —
um cuidando do outro. Ha cerca de dois meses, Ivana faleceu. Virgilio veio me
dar a noticia, ja justificando as possiveis causas (0s aborrecimentos familiares, os
problemas financeiros), e como ele acha que ela deveria ter se cuidado. Tem se
mostrado mais calado com equipe e demais pacientes e, em suas falas, se lembra
de Ivana. Tem um discurso pratico, como se compreendesse a morte e tenta

transparecer o tempo todo que estad bem, parece tentar ocultar sua tristeza.

O modo com que Virgilio esta lidando com essa segunda perda significativa
tem sido pela racionalizacdo, que também é uma possivel forma de elaboracéo do
luto. Ele vive um momento dificil, doloroso e em nenhum momento negou a
perda, ha uma saudade evidente em sua fala. As pessoas, que veem alguém
proximo partindo, sdo prontamente remetidas a experiéncia do vazio, da soliddo; a
medida que cada uma das pessoas queridas vai desaparecendo do mundo, quem
fica depara-se com a experiéncia de morte, que para Bauman (2008) ¢ uma morte

em “segundo grau”.

E importante pensar que nem sempre é possivel ou desejavel estar de frente
com a possibilidade da propria morte. No caso de Virgilio, ha uma tentativa de
elaboracdo do luto, que nédo € pela via do pranto, da catarse, que vem funcionando
na sua luta contra a doenca. Diante de situacGes de pesar, ha diferentes formas de
superar uma perda e a dor consequente, mas deve-se atentar para as limitagGes de

cada individuo ao lidar com o inteligivel da propria morte.
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Na clinica, devemos acolher o sofrimento e possibilitar que, por meio da
fala — através da transferéncia —, o sujeito possa construir algo diante da dor. E
necessario que o sujeito possa dar um sentido a sua dor para continuar vivendo.
No luto, necessita-se de tempo para que a exigéncia da realidade seja levada a
efeito, principalmente porque se libertar das ligacdes com o que foi perdido exige

um dificil trabalho psiquico.

As dificuldades em se lidar com a perda interferem, diretamente, no modo
com que o paciente lidara com sua doenca e suas expectativas. E ndo apenas esses
sdo afetados, como também toda a equipe envolvida no processo de perda. De
acordo com Helman (2003), na relacdo médico-paciente estdo embutidas as
crengas e expectativas de ambos, a elas somam-se a maneira como cada um

interpreta os eventos que invadem esta relacao.

Cada profissional tem embutidos no seu trabalho seus proprios sentimentos,
que se apresentam na ordem da contratransferéncia. Muitas vezes é dificil para a
equipe lidar com a tristeza e o0 vazio consequentes de uma perda inesperada e
também com todas as perdas decorrentes da doenga cronica. “O olhar para um
doente moribundo faz com que o clinico se veja no espelho de sua prépria
mortalidade” (BASTOS, 1983, p. 212).

O impulso dos médicos e equipe ¢ o do cuidado, intuicdo e afeto, e de
acordo com MICELI (2009), “para cuidar de algo ¢é preciso entrar em Sintonia
com, acolher e renunciar a dominag¢ao” (p.70). Porém ao médico ¢ cobrada a
neutralidade, a racionalidade e uma necessidade de conter emocdes, separando o

afeto do saber cientifico.

O trabalho com pacientes renais cronicos, assim como o trabalho com outras
doencas graves que fragilizam o individuo fisica e emocionalmente, envolve
dificuldades emocionais aos profissionais, principalmente no lidar com a morte,
nas falhas com o paciente e na responsabilizacdo pelo sofrimento do paciente. A
incapacidade em aliviar determinado sofrimento do paciente, de ndo corresponder
as expectativas (de paciente, equipe e as proprias) e a impossibilidade de cura do
estado de salde sdo alguns dos conflitos para o profissional que atua em um

contexto de dor e morte.
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As intervencgdes de cuidado dos pacientes aparecem permeadas pela prépria
postura dos profissionais frente ao morrer. Os profissionais cuidadores também
tém limitacOes, fraquezas e precisam lidar com pressbes para dar conta da

“batalha” pela vida.

De acordo com pesquisa de Diniz & Schor (2006), as rea¢es cognitivas,
afetivas e comportamentais dos profissionais da &rea de nefrologia aparecem em
estratégias de enfrentamento e mecanismos de defesa.

Kibler-Ross (1969) expde que ha mecanismos psicolégicos de defesa
utilizados pela equipe de salde para se proteger dos proprios sentimentos de
ansiedade, culpa e medo. Mecanismos como concentrar a atengdo em maquinas ao
invés do rosto do paciente séo utilizados pela equipe terapéutica e funcionam para
esquecer a falta de onipoténcia, as falhas e a propria mortalidade. O risco estaria
na possibilidade de transformar a Medicina de uma ciéncia humanitaria a uma

despersonalizada.

Ha perdas que sdo mais dificeis de serem aceitas e, consequentemente,
superadas. Perdas que mobilizam mais um determinado profissional, porque
envolvem questdes de maior identificacdo, sentimentos de inseguranca e

impoténcia, dor, e até mesmo, desejos de reparacao.

Particularmente, ao longo desses trés anos de atendimento aos portadores de
doenca renal crénica, trés casos especificos de falecimento me mobilizaram mais:
O primeiro, Sr. Jean-Paul, foi a minha primeira experiéncia em perder um
paciente por morte. Havia uma sala pequena para hemodialise, onde dialisavam
quatro pacientes por turno; no turno de Jean-Paul eram quatro homens, com
idades proximas e muito amigos entre si. Meus atendimentos nessa sala, em geral,
eram em grupo, eu sentava no meio e todos interagiam Em determinado dia,
quando cheguei a clinica, prontamente recebi a noticia do “6bito” (termo usado
pelos médicos) e fiquei triste com a noticia. Ao entrar na citada sala, com
simbdlicas cadeira e maguina vazias, novamente sentei no meio e perguntei como
estavam. Os outros trés pacientes comecaram a falar de assuntos corriqueiros, até
que um deles me olhou e perguntou por que eu estava com “cara” de triste.

Respondi que havia ficado triste pelo Sr. Jean-Paul. A partir desse momento, eles
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comecaram a falar dessa perda, da falta e dos medos. Percebi que minha
fragilidade ali estava representando a importancia que cada um deles teria como
individuo Unico e insubstituivel, além de permitir que o assunto velado pudesse

ser verbalizado.

A segunda histéria é do paciente Victor Hugo. Este era um paciente jovem,
casado com dois filhos pequenos, ativo e responsavel nos cuidados com a doenca.
J& estava hd mais de cinco anos em tratamento, sem nenhuma complicacéo grave,
até o momento em que foi chamado para fazer o transplante (ele ja havia se
inscrito na fila de espera para doacao ha alguns anos). Victor Hugo comentou que
era “engracado” ter esperado tanto e ndo ter tido tempo para se preparar. Ele fez a
cirurgia e dois dias depois, por rejeicdo do organismo ao novo Orgdo e
consequentes complicacfes, Victor Hugo faleceu. Além do fato de ser um rapaz
novo, de quem normalmente ndo vislumbramos a morte, foi um caso em que a

tentativa de ter uma nova vida provocou a ruptura desta.

Quanto ao terceiro paciente, Alexandre, eu fazia seus atendimentos em sua
casa. Apos a amputacdo das duas pernas, sua familia montou um home care para
evitar o transtorno da locomocgdo, e passei a acompanha-lo nesse ambiente.
Devido a uma complicacdo no acesso vascular, o paciente precisou passar por
uma internacdo e uma nova cirurgia. Esta foi, a principio, bem sucedida e em dois
dias ele receberia alta medica. Entrou em contato comigo por telefone, dizendo
que queria me ver, que naquela semana sentiu falta do atendimento. Ofereci-me
para encontra-lo no hospital, mas Alexandre disse que preferia que o atendimento
fosse em casa, apds sua alta. Na mesma noite ele faleceu. Por incompatibilidade
de horario, ndo pude ir ao seu velorio. Sinto que faltou algo, para mim, que
simbolizasse a despedida, mas tento consolar-me com as carinhosas palavras e o
“tchau” do telefone. Exemplos de historias que se repetem no ambiente hospitalar,
lugar de cura ou de despedida derradeira, pessoas que partem, mas que deixam

presente algo de si mesmas e de suas lutas.
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4.2.

“Ambiente facilitador” para pacientes e profissionais

A reacdo a uma perda segue, muitas vezes, pela via da dor ou da tristeza,
porém posteriormente pode ocorrer elaboracdo do luto e introjecdo da memdria de
objetos amados e boas experiéncias. Para garantia dessa elaboragdo, Winnicott
(1958) ressalta a importancia do fator ambiental e do tempo.

No inicio da vida, ainda como bebé acontece do ser humano ter
experiéncias instintivas de poténcia de excitacdo sobre o objeto e percebe que,
havendo tempo, ha possibilidade de reparacéo e restituicdo do objeto. A reparacéao
é possivel a partir da presenca da mde em um ambiente estavel e confiavel, pois o
primeiro sentido de tempo, na subjetividade do individuo, € o de continuidade da
presenca. A experiéncia de repeticdo da presenca da mae e dos cuidados que

apresentam o mundo ao bebé iniciam o bebé na periocidade do tempo.

O bebé, quando tem a garantia de continuidade, estd em condicGes de viver
as experiéncias invasivas que se repetem ao longo da existéncia, porque apreende
a idéia de duracdo e fim. Essa experiéncia € importante para que o individuo possa
superar situacdes dificeis como o adoecimento e realizar o luto diante de suas

perdas.

No contexto da teoria do desenvolvimento emocional de Winnicott, os
componentes da maternagem “suficientemente boa” e de um ambiente adequado
incluem todos os aspectos que conduzem a satde do individuo. A facilitacdo de
um ambiente que favoreca o desenvolvimento do bebé provém da sensibilidade de

uma mae ‘“suficientemente boa” para um dado bebé, e ndo de aprendizado

(WINNICOTT, 1960).

Em sua teoria, ressalta-se o tema da relacdo primitiva mée-bebé, que se
refere a mutua identificacdo que a mée faz com o seu filho, de maneira consciente

e também inconsciente, através do cuidado materno que “se baseia na empatia
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materna mais do que na compreensdo do que & ou poderia ser verbalmente
expresso” (WINNICOTT, 1960, p. 41).

O bebé e o cuidado materno juntos formam uma unidade e ele depende da
mae e dos cuidados maternos de modo absoluto para se desenvolver e até para ser
ele proprio. Essa integracdo é o principal aspecto do desenvolvimento do ego
(Winnicott, 1960). O importante é que a mae saiba, através da identificacdo com o
filho, 0 que este comeca a sentir e dessa forma estar apta a Ihe dar o que precise
no que se refere ao amparo e oferecimento de um ambiente em geral. O objetivo
seria fornecer um setting adequado para o desenvolvimento do bebé. A mae
devotada ou "suficientemente boa" ndo somente cria um ambiente facilitador,

como ela é esse ambiente.

Em uma publicacdo dirigida ao publico leigo, principalmente as maées,
Winnicott afirma:

Do meu ponto de vista, a salde mental do individuo é construida desde o inicio
pela mde que prové aquilo que denominei de ambiente facilitador, isto é um
ambiente no qual os processos de crescimento natural do bebé e as interacdes com
0 ambiente possam evoluir de acordo com o padrdo hereditario do individuo
(Winnicott, 1964, p.20).

De acordo com Winicott (1958), a qualidade de adaptacdo da mée ao bebé
Ihe é transmitida pela sua prépria mée, quando ainda bebé, ao receber dela amores
e cuidados. A mée tentara, a partir de suas préprias experiéncias subjetivas,
exercer da melhor maneira suas funcGes. As doencas fisicas, as dificuldades
objetivas da vida adulta, a depressédo, sdo fatores capazes de impedir ou dificultar
uma mulher de exercer a sua funcéo de propiciadora de um ambiente facilitador, e

isso interfere diretamente no desenvolvimento e maturacao da crianca.

Para Winnicott (Ibid.), um bebé ndo pode ser pensado sem a presenca de
alguém que lhe exerca a funcdo de mée e sem um ambiente onde possa evoluir e
desenvolver seu potencial de crescimento e amadurecimento. E porque a mae
pode se colocar no lugar de seu bebé que este se desenvolve harmoniosamente,

sem ser demasiado perturbado por privacoes de todo género.

A mae "sabe" 0 que o0 seu bebé necessita e lhe da calor, alimentos, amor,

siléncio, prazer, calma. Tudo isto na dose certa e no momento exato. Ir ao
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encontro das necessidades do bebé é necessario para que ele consiga dar inicio a

sua existéncia, a experimentar e enfrentar as dificuldades do inicio da vida.

Entre os aspectos do cuidado materno, Winnicott (1960) desenvolve o
conceito de holding como tendo uma especial importancia no apoio ao ego do ser
em desenvolvimento. O holding refere-se ao cuidado da mée que d& confianga ao
bebé e inclui, principalmente, o segurar fisicamente o bebé, que se constitui como
uma forma de amar, contudo, também se amplia incluindo a provisdo ambiental

total.

Para ele, o holding fisico é a forma como a méae pode demonstrar ao bebé o
seu amor, ou seja, em termos de cuidados afetivos e corporais. O holding satisfaz
as necessidades fisiologicas, considerando a sensibilidade da pele do lactente e
sua falta de conhecimento da existéncia de qualquer outra coisa que ndo seja ele
mesmo. Protege o bebé de agressdes fisiologicas, acompanhando as mudancas que

fazem parte do dia-a-dia de crescimento e desenvolvimento do bebé.

Uma boa provisdo ambiental facilita o desenvolvimento maturativo das
primeiras semanas e meses, e qualquer falha na adaptacdo inicial € um fator
traumatico interferindo no processo de integracdo que leva ao estabelecimento no
individuo de um self. Uma provisdo ambiental suficientemente boa permite que o
bebé comece a existir e a ter experiéncias, dominar as pulsdes e enfrentar todas as
dificuldades inerentes a vida. Se as dificuldades ndo podem ser experimentadas,

mais dificil seré alcancar as satisfacoes.

Nos primeiros meses de vida, a crianca passa por um medo dos perigos do
seu mundo interno, angustias e ansiedades que reforcam a dependéncia em relacéo
a mae ou substituto que lhe dé amor e protecdo. As boas experiéncias com a mae e
0 mundo ajudam o bebé a superar suas angustias. A autopreservacdo da crianca
pequena depende de sua confianca em uma boa mae e da introjecdo dos aspectos

bons.

O bebé quando nasce estd em uma condicdo de fragilidade, falta de coeséo,
estados emocionais e mecanismos defensivos caracteristicos, extremamente

sensivel a um ambiente traumatico. Devido a isso, € importante para a crianga
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contar com pessoas "protetoras” no ambiente. O ambiente possibilita & crianga

concretizar seu potencial.

Os lactentes vém a ser de modo diferente conforme as condi¢des sejam favoraveis
ou desfavoraveis. Ao mesmo tempo essas condi¢fes ndo determinam o potencial
do lactente. Este é herdado, e é legitimo estudar este potencial herdado do
individuo como um tema separado, desde que sempre seja aceito que o potencial
herdado de um lactente ndo pode se tornar um lactente a menos que ligado ao
cuidado materno (WINNICOTT, 1960, p. 43, grifos do autor).

A presenca da mae suficientemente boa e um ambiente facilitador tém uma
importancia decisiva no destino em que o sujeito se cria e desenvolve. E a
presenca deste outro ser, representado pela mae, que dara inicio ao sentir, pensar,
relacionar-se com o0 mundo. E a mée ou seu representante, competente, que vai
cuidar, amar e introduzir o sujeito na cultura; é deste alguém que a crianga

depende para a continuidade de sua existéncia.

O individuo, que vivencia essa boa experiéncia ambiental, passa a ser capaz
de se defrontar com as complexidades do mundo. Mesmo rumo a a uma suposta
independéncia, que nunca serd absoluta, o individuo e o ambiente sao

interdependentes.

O que Winnicott chama de ambiente facilitador, ndo sé é fundamental para
0 bebé como também para o adulto que precisa de protecdo e cuidados diante das
situagdes de trauma psiquico. “Mesmo o individuo normal pode se defrontar com
uma tensdo social que estd além do que ele poderia suportar” (WINNICOTT,
1963). Ele precisara de pessoas a sua volta em quem possa depositar esperanca,

precisa de devocao e de experiéncias satisfatorias.

Na teoria winnicottiana, a nocao de trauma € relacionada com a dependéncia
que é inerente as relacdes pessoais e a prevencao de sua ocorréncia € dependente
das condi¢bes ambientais. O que vai caracterizar um acontecimento como
traumatico é sua imprevisibilidade e a impossibilidade do individuo dominar essa

experiéncia invasiva (DIAS, 2006).

Diante de uma ameagca a sua integracdo psiquica, o individuo apresenta uma
condicdo que o remete ao desamparo constitutivo do ser humano, onde, por conta

de sua imaturidade bioldgica, ele se encontra em estado de passividade e extrema
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dependéncia do outro, com o qual necessita fazer um vinculo para sobreviver.

Para a continuidade de sua existéncia, ele fica submetido aos cuidados do outro.

A ansiedade em funcdo da ameaca de morte promove uma regressao
psiquica do individuo em busca do amor, acolhimento e protecio maternais. E a
mesma ansiedade pela ameaca de aniquilamento nos estagios iniciais do
desenvolvimento infantil. Uma necessidade por uma garantia de continuidade de

existéncia, fornecida pelo ambiente sustentador.

O que o individuo, que se vé diante da situagdo traumatica de uma doenca
grave, precisa € de um suporte emocional, apoio e compreensdo das pessoas a sua
volta, incentivo e valorizacdo de sua autonomia, crenca e confianca na sua propria
capacidade de adaptacdo. O afeto é componente fundamental na criagdo de uma
atmosfera apropriada de cuidados.

Na pesquisa de Miceli (2009), no Instituto Nacional do Cancer, destaca-se 0
comportamento do profissional como tendo influéncia na percepcdo de melhora
ou piora da dor do paciente. De acordo com as entrevistas realizadas com os
pacientes do Instituto, a maioria identificou “o jeito do profissional atender” como
fator de melhora ou de piora da dor, além de relatarem expectativas quanto a
atencdo dispensada pelo profissional tanto quanto a eficiéncia técnica do
profissional na eliminacdo da dor crénica. A pesquisadora relata ainda que um
namero grande de pacientes valorizou unicamente 0 comportamento atencioso do

médico ao invés da técnica.

A pesquisa demonstrou que o0s pacientes, apesar de conhecerem 0
diagndstico do cancer, mostraram-se insatisfeitos com o tratamento a medida que
se sentiam desinformados sobre a doenca. Os esclarecimentos eram exigidos a
equipe e havia uma valorizacdo da atencdo do profissional superior ao controle da
dor. Tais dados revelaram a importancia de uma boa relacdo entre equipe de saude
e paciente (MICELI, 2009).

O ambiente hospitalar é constituido pelas queixas dos pacientes, as
dificuldades dos médicos e as emoc¢Ges de ambos. Ha uma expectativa de que 0s

pacientes sejam participativos e responsaveis quanto ao préprio tratamento, em
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contrapartida a equipe precisa garantir informacdo, confianga, empatia,

acolhimento.

O conhecimento de que a postura com que se lida com o paciente é
relevante como fator de melhora ou piora na salde, e que atencdo e delicadeza
podem contribuir para o alivio da dor e dos sintomas, devem guiar o profissional
de saude na conducdo do tratamento. As expectativas de cuidado e o alivio dos
conflitos, trazidos pelas situacdes de desamparo, dependem da boa interacdo entre
equipe e pacientes, com esfor¢o e dedicacdo de ambos.

Humanizacéo

De acordo com Deslandes (2006) a sociologia norte-americana teve
contribuicdes pioneiras sobre o conceito de humanizacao nos cuidados em saude,
e cita como marco o simpdsio de 1972, em S&o Francisco, Humanizing Health
Care (Humanizando o Cuidado em Salde), que teve o objetivo de identificar o

que seria a humanizacéo e as formas de aplicar os cuidados humanizados.

As discussbes do simpdsio abrangeram temas como a relacdo médico-
paciente, a formacdo meédica, 0 acesso a informacgdo no processo terapéutico e
foco em fatores psicoldgicos e subjetivos como sendo fatores relevantes para a

desumanizacdo nos cuidados em saude.

De acordo com a Deslandes (lbid.), o debate sobre a humanizacdo conta
com um historico favoravel da sociologia médica que, a partir da década de 50,
volta sua atencdo para a formacdo médica e para o papel do médico e do enfermo
em determinado sistema social. Nos anos 60, aumenta-se a producdo de estudos
sobre 0 comportamento diante da doenca, tanto do enfermo quanto de seus
familiares; sobre os sentidos atribuidos ao estar doente e as diversas doencas e
sobre as respostas dos individuos ao processo terapéutico. Porém € somente a
partir da metade da década de 70, que surgem as criticas ao sistema de saude e

suas relagdes de desigualdade e subordinagdo impostas em seu modus operandi.


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 0912456/CA


PUC-RIo - Certificacdo Digital N° 0912456/CA

72

De acordo com Herzlich (2004), a crescente “medicalizagdo” e o “controle
social” que a medicina vinha exercendo sobre os corpos foram pontos importantes
de critica nos anos 70. Por detrds da medicina estava o Estado, impondo metas
normativas a salde da populacdo, impedindo que o paciente tivesse voz. A
racionalidade cientifica e a tecnoldgica ocidental também foram alvos de critica
devido a uma fragmentagdo impeditiva de uma visdo holista do ser humano, e do

distanciamento do paciente em compreensao e participagdo nas decisoes.

Deslandes (2006) defende, como uma importante referéncia para a
conceituacdo e analise da humanizacéo, o trabalho da soci6loga Jan Howard, de
1975, por ser um dos primeiros trabalhos nesse campo, no qual a autora apresenta

as praticas produtoras de desumanizacao e as praticas humanizadoras.

Ao significado de desumanizagdo atribui-se basicamente:

v' 0 ndo-reconhecimento do paciente como pessoa e sujeito, mas apenas
como objeto de intervencéo;

v'atecnologia prejudicando a interacdo entre o doente e o profissional,
tornando-a eventual ou ausente;

v'adesconsideracdo das escolhas e necessidades da pessoa doente;

v' 0 processo de hierarquizacdo e discriminacdo social dos sistemas de
salde;

v' o isolamento do paciente do sistema de relacdes cotidianas e a falta de

preocupacao com um ambiente que gere bem-estar.

Para conceituar a humanizacdo parte-se do cuidado em atender as
necessidades fisiologicas e psicoldgicas dos individuos, incluindo referéncias
socioculturais. A humanizacdo para Howard (1975, apud Deslandes, 2006) estaria
filiada a ideologia da saude como direito, ao reconhecimento do individuo com
singularidades de uma identidade Unica e insubstituivel e ao carater de
integralidade do individuo. Na relacdo médico-paciente, o carater de humanizacao
estaria presente no acesso a informacdo e compartilhamento da tomada de
decisdes. Por ultimo, e ndo menos importante, os fatores humanizadores

dependeriam de certa dose de empatia e afeto.
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Uma proposta de articulagdo entre o uso das tecnologias com uma
possibilidade de escuta e didlogos, a articulacdo entre a singularidade com a
integralidade, além da humanizacdo como dimensdo de politicas publicas, sdo as

tematicas das referéncias brasileiras sobre humanizacéo.

A Politica Nacional de Humanizacdo do SUS' (2006), o Humanizasus,
defende o conceito de clinica ampliada que inclui o sujeito, a doenca, sua familia
e 0 contexto, uma ampliacdo de recursos de intervencdo sobre o processo de
adoecer, além da integracdo da equipe de referéncia, sendo esta multidisciplinar.
Este referencial de humanizagdo considera 0s aspectos subjetivos indissociaveis
dos aspectos fisicos e bioldgicos, levando-se em conta 0s aspectos sociais, éticos,
educacionais e psiquicos presentes em todo relacionamento humano, porém

singulares.

A Politica Nacional de Humanizacdo surge como sendo, em teoria, uma
politica compromissada com o respeito a vida e que visa a ampliacdo do dialogo
entre os profissionais e a populacdo assistida. A relacdo entre profissionais de
salde e pacientes depende da compreensdo da subjetividade e do acolhimento

daquilo que é singular a cada pessoa.

Uma questdo bastante discutida sobre os cuidados em humanizacdo diz
respeito a autonomia que os pacientes teriam para a tomada de decisfes. Defende-
se que a passividade do paciente tende a ser substituida pelo reconhecimento de
um sujeito com direitos e arbitrio. (DESLANDES, 2006). Com o conhecimento
sobre sua doenca, 0 paciente se torna mais autbnomo nas tomadas de decisdes,

desde que seja bem orientado por informacGes da parte medica.

H& no sistema de satde um movimento de valorizacdo da autonomia do
paciente e de outorga de poder a ele, considerando a subjetividade do paciente e 0
contexto no qual esta inserido. Este modelo, de acordo com Miceli (2009), é o da

medicina centrada no paciente.

A autora relembra que a expressdo “medicina centrada no paciente” foi
adotada primeiramente por Balint (1969 apud MICELI, 2009) e significava que

cada paciente precisava ser entendido como um ser humano Unico. Ja nos anos

! Sistema Unico de Satde
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1980, foi expandido para a responsabilidade sobre o que o0s pacientes querem e
precisam, explorando tanto a patologia quanto a experiéncia do adoecimento e de
acordo com Miceli (2009):

...adotando a perspectiva biopsicossocial, entendendo que o paciente é uma pessoa
de direitos e 0 médico ndo é s6 um técnico, mas também uma pessoa, devendo
ambos compartilhar o poder e a responsabilidade e juntos construir uma alianca
terapéutica” (p.53).

Segundo Herzlich (2004), nos anos 1980, voltaram-se as atengdes para as
doencas cronicas e degenerativas por afetarem muitos aspectos na vida do
paciente, diferenciando-as do modelo centrado nas doencas agudas que afetam a
vida apenas temporariamente, devendo incluir, no cuidado com o doente cronico,

a perspectiva do paciente, sua compreensao e crengas sobre a saude.

Pesquisas antropoldgicas dessa mesma década mostraram como uma doenca
de longa duracdo afeta a identidade dos pacientes, interrompendo a rotina e
tornando dificil uma reorganizacdo da vida (HERZLICH, 2004). A doenga crénica
poderia ser considerada como uma ruptura na biografia do sujeito e perda na auto-
estima e perda de controle da vida. Pensando nessa necessidade de controle,
Bastos (1981) argumenta que quanto mais o individuo se aproxima de suas
realizacbes pessoais e gquanto mais amadurecido em relacdo a sua vida, com

menos sofrimento aceitard a doenca e a prépria condicdo de fim.

Nos anos 1990, os pesquisadores voltaram sua atencdo para a narrativa em
primeira pessoa, com énfase na divergéncia entre os pontos de vista pessoais e as
descrices e concepgdes da biomedicina. (HERZLICH, 2004). A autora
argumenta que apesar de considerar a narrativa como ndo sendo neutra, pois se
destina a alguém e busca algum objetivo, elas passam uma imagem “mais
verdadeira” que qualquer outro método, dando visibilidade a experiéncia privada

da doenca.

Miceli (2009) defende o tratamento de corpo e mente como um sistema
integrado, ndo considerando apenas os fatores bioldgicos e psicolégicos como
também os contextos familiares, sociais, econdmicas, contexto e as relacdes

estabelecidas entre paciente e sistema de saude. “Nao ¢ o bastante tratar a dor,


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 0912456/CA


PUC-RIo - Certificacdo Digital N° 0912456/CA

75

mas sim o paciente. Também ndo basta tratar somente o paciente, mas sim todos

os sistemas que com ele interagem” (MICELI, 2009, p 30).

Para que o conceito de humanizacdo seja colocado em prética, hd a
necessidade de uma troca de saberes entre equipe multidisciplinar, e identificacéo
dos desejos, interesses e fungdes de cada um, visando objetivos do grupo em prol

da satde e qualidade de vida do paciente.

O papel do psicélogo

No ambiente hospitalar, existem indmeras questdes subjetivas que
transcendem os sintomas fisicos. Em momentos em que a medicina se vé diante
dessas questdes, os “psis” sdo solicitados a agir e esclarecer o sofrimento gerado
pelo “fator psiquico”. Clavreul (1983) faz uma critica a essa posi¢ao do médico
como sendo imediatista, pois teria maior preocupacdo com a eficacia do que com

a visdo de integralidade do individuo.

Em algumas relacfes médico-paciente, ha um grande distanciamento que
gera insatisfacdo em ambos e pressao ao corpo medico, principalmente quando
apenas 0s aspectos fisicos sdo valorizados e unicamente a tecnologia € posta em
acdo. Os aspectos psicologicos e culturais do doente, assim como a pessoa do
médico precisam ser valorizados na busca de uma melhor comunicacdo. E
necessario o reconhecimento de que o doente tem o direito de formular mitos

sobre sua doenca, que devem ser complementares ao saber médico.

Segundo Clavreul (1983), o discurso medico se imp&e porque nos coloca na
seguinte posicdo subjetiva: nds apenas pedimos para nos submetermos a ele
quando a ocasido se apresenta. A ordem médica ndo se imp6e por ela mesma, ela

simplesmente esta presente nas necessidades médicas da vida.

Para 0 autor a crenga na medicina ultrapassa qualquer religido, porque para
0 doente as certezas do médico e a permanéncia da ordem médica no momento em

que o préprio corpo abandona o individuo superam até os resultados terapéuticos.
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Porém essa crenca é limitada diante do conhecimento do médico sobre o

individuo.

Para se separar da metodologia propriamente médica, € necessario conhecer seus
fundamentos de forma diferente da que pensam os préprios médicos (...). O que a
medicina constitui como discurso sobre 0 homem ultrapassa amplamente o tempo
relativamente restrito no qual se constitui o ato médico (CLAVREUL, 1983, p. 37).

Apesar da importancia do saber médico em toda a sua amplitude, ele néo
pode ser Gnico e possuir toda a técnica de cuidado, é preciso recorrer aos
diferentes saberes envolvidos no cuidado com o doente, para 0 conhecimento do
mesmo. A articulacdo entre dores fisicas e psicoldgicas é necessaria na avaliagcao
do doente, pois o corpo pertence a um sujeito singular. O psiquismo é parte

relevante no processo da doenca.

Segundo Sant’ Anna (2000), na transformac¢do do individuo em paciente esta
incluida toda uma vivéncia de separacfes que trazem sofrimento ao sujeito. Essas
separacOes se referem as fragmentacGes do corpo, as rupturas do cotidiano, ao
“distanciamento” das pessoas saudaveis e, principalmente, a ruptura do sujeito
com ele mesmo — quem ele era antes da doencga. Questdes da ordem do psiquico

diretamente relacionadas a compreensdo da doenca fisica.

Aquilo que se perde e se rompe para 0 sujeito desencadeia, com a entrada na
doenca, uma caréncia da presenca do outro acolhedor, fruto da ameaca do
desamparo. Essa necessidade vital do outro sera transferida para a equipe de
salde, para quem € atribuida a possibilidade de restabelecimento dos lacos do

paciente com sua prépria vida.

As angustias em relacdo a doenca geram conflitos e, muitas vezes, criam
mecanismos de defesa como a negacdo da doencga ou a recusa ao tratamento. Tais
mecanismos refletem uma dificuldade do psiquismo em lidar com a ameaca de
sua existéncia e podem criar uma resisténcia por parte do paciente que acaba por

agravar o seu quadro clinico.

Algumas reacOes e mecanismos de defesas, que marcam a relagéo do sujeito

com a doenga, precisam estar sensiveis ao olhar dos “psis”. Com a entrada no
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hospital, o paciente perde sua integridade e parte de sua capacidade. E
fundamental respeitar as dificuldades e limitagdes do paciente, porém devem
haver tentativas de supera-las, para que se possa suportar a situacdo traumatica da
doenga. O paciente precisa de auxilio na compreensdo de si mesmo como doente,
da irreversibilidade da doenca e de sua propria finitude, e saber que esta € algo a

que todos estamos expostos.

A capacidade de manter uma atitude cooperativa diante das dificuldades
impostas pela doenca exige condicdes individuais de superacdo. O paciente
portador de doenga renal necessita que esse aspecto seja estimulado por um

ambiente de acolhimento compativel com suas expectativas.

Um trabalho de escuta com o sujeito, mesmo quando a fala deste ndo se
refere diretamente ao diagndstico e ao tratamento € uma importante ferramenta
para se analisar a melhor forma de conduzir o tratamento, pois esclarece qual € a

visdo do sujeito como ser doente.

Cabe ao psicologo hospitalar “examinar as percepcOes do paciente, suas
defesas, funcbes egoicas, amplitude de conflito e processos de identificacdo, ao ter
de vivenciar o tratamento” (DINIZ & SCHOR, 2006, p.47). O psicélogo tem uma
funcdo ativa e real que corresponde a informacdes da realidade pratica, ndo
puramente interpretativa. A investigacdo sobre o paciente é fundamental para
poder ajuda-lo e deve constituir em observar o comportamento do paciente, sua
forma de ser e pensar antes e posterior a doenca, seus desejos, projetos de vida e
conhecimento do diagndstico (LEAO, 1994).

Pacientes em hemodialise fazem parte de um grupo bem especifico entre 0s
portadores de doencas cronicas. Sua vida se altera e exige uma ressignificacdo. A
medida que a doenca evolui, ha modificacdes nos vinculos e na afetividade e
variaches nas diferentes areas da vida, que marcam 0 comportamento no
enfrentamento da doenca. Diante de tantos conflitos impostos pela doenca, é
extremamente necessario que o paciente sinta confianca para deixar emergir suas
ansiedades e medos, por meio do estabelecimento de uma alianca terapéutica. E

preciso discutir os problemas com honestidade e acolher o sofrimento, mas
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questioné-lo, possibilitando ao sujeito uma abertura diante do irremediavel da

morte, da perda.

E funcdo do psicdlogo hospitalar, juntamente com toda a equipe de sadde,
fazer um trabalho de acolhimento (holding) que vise estimular as capacidades do
paciente para se adaptar. A adaptacdo dependerd de uma visdo mais positiva de
suas capacidades; do estabelecimento de objetivos que déem mais significado a
vida; da constituicdo de relacGes de confianca e da construcdo de uma possivel
autonomia. Percebemos, na pratica, que o individuo adaptado consegue lidar com
menos sofrimento diante das situacdes de perdas.

N&o apenas os pacientes e sua familia encontram-se mobilizados com a
doenca e a possibilidade de perda, como também os profissionais encaram seus
proprios medos. Tanto familiares quanto equipe ficam ansiosos pelas possiveis
noticias ruins e pelo manejo de sintomas. A inseguranca por ser responsavel pela
melhora ou piora do paciente € uma questdo comum a todos envolvidos nos
cuidados, e esse se veem diante da prépria vulnerabilidade e de sua incapacidade
de cura. Ambos os grupos devem receber acolhimento e orientacGes para que

melhor possam agir com o doente.

Para a elaboracdo dos conflitos da equipe de saude, visa-se a sustentacao da
angustia, sem comprometer a qualidade de tratamento e relagdo com o doente. E
necessario que o psicologo, nessa funcdo, esteja comprometido com a ética e a

responsabilidade social, havendo respeito ao cuidador e ao paciente.

O paciente ndo deve estar a parte de sua prépria realidade e, principalmente,
ndo deve ser estimulado a abstrair as implicacdes de uma doenca cronica. Para
isso deve ter em mente os conhecimentos de como levar o tratamento, com énfase
na necessidade de reorganizacdo emocional, reabilitacdo e reintegracdo social. O
paciente deve poder reconhecer suas capacidades para autocuidado e o0 quanto isso

esta intimamente ligado a melhora de sua qualidade de vida e de saude.

A qualidade de vida é valorizada quando o paciente recebe um cuidado
integral e tem sua autonomia respeitada em relacdo ao processo de morrer. Miceli
(2009) ressalta a importancia de um espaco terapéutico como sendo o lugar onde

0 desejo e a esperanga tenham voz.
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Um bom cuidador ndo abandona seu paciente nem lhe retira a esperanca, que pode
ser de cura, de um novo tratamento, de controle dos sintomas, de melhores dias, de
um dia a mais de vida, de um milagre.” (MICELI, 2009, p. 90).

Os sentimentos de controle sobre a doenga colaboram para um melhor
enfrentamento da mesma e despertam uma valorizagdo de si mesmo pelo paciente,
para que o paciente possa produzir um minimo de qualidade de vida, apesar de
toda a dramaticidade exposta pela doenca.

O processo de morte pode ser menos angustiante, a medida que a relacdo de
cuidados se torna mais ‘“humanizada” para atender aquilo que o paciente
realmente precisa (ou deseja). A morte torna-se mais digna e possibilita, também,
mais aceitacdo e conforto por parte dos profissionais cuidadores. Desse modo, ha
mais possibilidade de vida antes da morte.
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5.

CONCLUSAO

Dentro do contexto de trabalho com doencas cronicas, tem-se uma questéo:
0 que mobiliza um profissional a trabalhar em um espaco permeado pela morte e

no qual, muitas vezes, ela vence a batalha contra a vida?

Cuidar do outro é sempre um desafio, principalmente na iminéncia de
morte. Num ambiente onde a doenca, a morte e as perdas predominam, surgem
inimeras questdes dificeis para o profissional de salde: medo, ansiedade,

sentimentos de impoténcia e culpa, descrenga.

Nos dias atuais, nos quais presenciamos grandes evolu¢des da medicina
mais do que qualquer outra era, muitas enfermidades tém-se tornado curaveis e as
estatisticas de longevidade da populacdo mundial s6 fazem aumentar. Porém a

morte, inerente ao ser humano, ainda nos desafia e nos surpreende.

A perda por morte gera 0 medo da propria morte, e lidar com isso é muito
particular para cada sujeito, de acordo com a teorizacdo freudiana sobre o luto
(FREUD, 1917[1915]). As perdas significativas alteram a estrutura psiquica do
sujeito e provocam dificuldades de ardua superacdo, porque cada morte € a perda
de um mundo singular. Independente de qualquer tentativa de preparacdo, nunca
estamos preparados para lidar com ela. Nem pacientes, nem familiares, nem

profissionais.

Além disso, perder algo ou alguém significa ser, narcisicamente, menos
importante, mas é necessario considerar que o narcisismo esta sempre submetido a

provas ao longo da nossa existéncia. Algo que precisa sempre ser superado.

A doenca renal crbnica ilustra o ambiente de confronto com a morte. Por
possuir uma evolucdo longa e tempo de tratamento indefinido, cria relagbes de

muita proximidade e dependéncia entre os doentes e os profissionais de saude.
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Essas relacdes trazem embutidos a subjetividade, os valores e crengas, 0s medos e

angustias de cada uma das partes envolvidas.

O valor traumatico de uma perda é regido também pela hist6ria do sujeito e
como ele se articula ao mundo em que vive. O conhecimento das representacoes
do sujeito sobre a doenga funciona como importante suporte para o profissional

que recebe pacientes acometidos pela dor da perda.

A relacdo desenvolvida entre médicos e pacientes com doenca grave ou
cronica ndo pode ser comparada a atendimentos esporadicos de médicos em outras
esferas de atencdo a satude (MICELI, 2009). Esse é um universo de muitas perdas
e rupturas que geram dor, sofrimento, vazio, mas também de construgdo de novas
representacdes e significados. A importéncia dos afetos entre os individuos
envolvidos nessa relacdo, que envolve a dramaticidade da morte, é um fator que

precisamos considerar.

Concordamos com Miceli (2009) sobre o fato de que ndo é possivel o
cuidado sem afeto, e que para cuidar do outro € preciso haja preocupagdo com ele.
E importante que profissional e paciente estabelecam uma comunicagdo, com uma
linguagem que faca sentido, para que a relacdo médico-paciente nao se transforme

em uma rela¢ao “instituicao médica-doenca” (CLAVREUL, 1983).

No modelo de medicina baseado na humanizacéao, o profissional de saude e
0 paciente vivenciam uma relacdo de cooperacdo: as preocupacgdes do paciente sdo
consideradas nas tomadas de decisOes; a doenca é observada quanto a experiéncia
pessoal e cultural; ter acesso a informacdo sobre o tratamento e suas
conseqliéncias € uma condicdo necessaria para o sentimento de confianca
(DESLANDES, 2006).

Na obra de Winnicott é ressaltada a importancia do ambiente facilitador.
Para ele, o bom ambiente, inicialmente representado pela figura materna,
determina as condicdes de desenvolvimento saudavel do psiquismo e prepara o
individuo para lidar com as dificuldades na relacdo com o mundo (WINNICOTT,
1960). O ambiente é responsavel pelo acolhimento e atencdo as necessidades do

individuo em seu inicio de vida, que é um periodo de dependéncia absoluta.
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Mesmo na vida adulta, o sujeito sera remetido as situacBes primevas de
dependéncia e necessidade de confianga e seguranca, principalmente em situacoes
de doenca e ameaca de morte. Sao acontecimentos que reconduzem o0 sujeito a
uma situacdo de desamparo. A doenca é um fato real, geralmente imprevisivel,
que provoca uma ruptura no equilibrio interno do individuo e ameaca sua

continuidade de existéncia.

Vé-se que um tratamento padronizado pode impedir o reconhecimento da
singularidade de cada paciente e a visdo mais integral deste. Um comportamento
afetivo e carinhoso por parte do médico contribui para uma melhor comunicacao
do paciente sobre seus sintomas e, consequentemente, melhores possibilidades de
cuidado. Responsabilidades, saberes e conhecimento precisam ser compartilhados.

A rede de comunicacdo no ambiente hospitalar deve superar as dificuldades
entre os diferentes discursos. A possibilidade de didlogo e a troca de informacdes
entre diferentes saberes, como a Medicina e a Psicologia, podem garantir avangos
na qualidade do atendimento e, consequentemente, na qualidade de vida do
paciente. Para Sontag (1984), ndo é solucdo sonegar a verdade ao paciente, mas

sim poder desmistificar as erradas concepcdes da doenca.

Nesse contexto de adoecimento e perdas, acredita-se ser possivel que
pacientes e profissionais possam encontrar formas de elaborar suas perdas, e
superar melhor a condicdo humana de mortalidade, dependendo de um ambiente
acolhedor. Lidar com o sofrimento e com a finitude evocada por uma doenca
grave é muito dificil, porém é possivel combater a dor e continuar a viver, a partir
do estabelecimento de relacdes de confianga. Tais relacdes, principalmente por
sua complexidade, exigem que o profissional tenha investimento, desejo de cuidar

e esteja preparado para atender a demanda para além de uma demanda verbal.

Esta dissertacdo pretendeu discutir como a morte e as perdas decorrentes da
doenca renal cronica afetam ndo apenas os pacientes como também os
profissionais envolvidos em seu tratamento. Foi pensado como os interesses dos
pacientes e dos profissionais de salde sdo definidos e como a subjetividade de
cada uma das partes interfere nessa relacdo. Percebeu-se que a elaboragdo do

processo de luto € possivel, desde que o paciente tenha um ambiente acolhedor
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que possibilite a construcdo de algo diante da falta. E necessario dar um sentido a

dor trazida pela perda.

Algumas questdes ficardo para futuros trabalhos, porque por mais que haja a
tentativa de desvendar os efeitos produzidos pela morte, todo o imaginario que a
circunda possui inimeros desdobramentos, singulares para cada sujeito. Todos 0s
sentimentos de medo e desconhecimento diante da finitude continuardo presentes,
pois ha ainda é necessaria uma paulatina mudanca para que a morte seja vista
como um processo natural e vivida com dignidade. Termino com uma frase de
Camus (1942), “A grande coragem € ainda conservar os olhos abertos tanto para a
luz, como para a morte”. Precisamos sim encara-la como natural da vida, mas

enquanto esta durar, que possamos nos sentir protegidos e bem cuidados.
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