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RESUMO

Esse artigo € um relato da experiéncia resultante das reflexdes pertinentes e aprendizagens
originarias nos grupos de pacientes adultos e familiares do ambulatério de Transplante de Medula
Ossea. OBJETIVO: Constituir um grupo informativo-reflexivo na sala de espera. METODO: Encontros
semanais de uma hora sob a coordenac¢éo da psicéloga séo ofertados para aqueles que demonstram
interesse em trocar experiéncias e duvidas. O grupo é aberto, tem novos e antigos participantes.
RESULTADO: Os participantes apresentaram preocupacgdes, complacéncia, medos, fé, alegrias,
tristezas nas perdas, ameacas reais e imaginarias. A espera de um doador é dolorosa e incerta e
relataram dificuldades em relacdo ao filho adolescente que cresceu, mas requer vigilancia constante.
CONCLUSAO: O grupo funciona como espacgo continente das vivéncias propiciando resultados
favoraveis em relagédo ao bem-estar dos participantes. Pensar sobre as acoes e reagfes perante as
adversidades da vida contribui para o aproveitamento dos recursos internos e o enfrentamento dos
adventos oriundos do binbmio doenca-saude.
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SUPPORT GROUP FOR PATIENTS AND FAMILIES AT THE BONE MARROW
TRANSPLANTATION UNIT

ABSTRACT

This article is an account of the experience obtained from gathering the learning and pertinent
reflections originated in the groups of adult patients and family members at the Bone Marrow
Transplantation Ambulatory Care Unit. OBJECTIVE: To constitute a reflexive-informative group in the
waiting room. METHOD: A weekly group of one-hour meetings under the coordination of a
psychologist offered to those who demonstrate interest in exchanging experiences and questions. The
group is open to new participants. RESULT: The participants presented worries, complacency, fear,
faith, and joy, longing, real and imaginary threats. The wait for a donor is painful and uncertain and it
were reported difficulties about the adolescent son who has grown up, but requires constant
surveillance. CONCLUSION: The group works as a space for exchange of experiences, improving the
well-being of patients. Thinking about the actions and reactions facing the adversities of life
contributes to the efficient use of internal resources and helps facing the difficulties arising from the
illness-health binomial.

Keywords: Support Group, Patients and Families, Bone Marrow Transplant
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INTRODUCAO

No ambulatério do Servico de Transplante de Medula Ossea (STMO)
diariamente sdo atendidos pacientes em estagios diferentes de doenca e
processos diversos de intervencdes, podendo seguir em tratamento
ambulatorial, internacdo e até a sobrevivéncia ou ndo no desfecho. Portanto,
0 ambulatorio apresenta uma composicdo complexa de pacientes e familiares,
alguns aguardam o transplante, outros experimentam tratamentos
convencionais por nao terem doadores, diversos continuam comparecendo
nas consultas apesar de ja terem se submetido ao transplante ha curto, médio

ou longo prazo.

Os pacientes seguem o protocolo de rotina para tratamento de resgate,
manutenc¢ao, observacédo e controle da condi¢cdo de saude. Enfim, necessitam
do atendimento ambulatorial e das sequéncias de consultas com profissionais
da saude conforme a especificacdo, gravidade e a necessidade da frequéncia
de cada caso clinico. Além dos tramites clinicos e logisticos de ambito
objetivo, todos os envolvidos no processo de transplante estdo também sob a
influéncia da subjetividade que tem significativa importancia. Zimerman e
Osoério (1997) chamam atencdo para a influéncia interativa da mesma, ao

dizerem que o campo da subjetividade:

€ composto por multiplos fenbmenos e elementos do psiquismo e, resulta que
todos esses elementos, tanto os intra como os intersubjetivos, estéo articulados
entre si, de tal modo que a alteracdo de cada um deles vai repercutir sobre os
demais, em uma constante interacdo entre todos. (Zimerman & Osério, 1997, p.

29)
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Apesar da diversidade composta pelas pessoas que se encontram na
sala de espera, quer seja no aspecto cultural, econémico, crencas, estadios
da doenca, etapas do transplante, vivéncias pessoais e universais, existe ai a
possibilidade de um movimento migratério da mera condi¢cdo de aglomerado
de pessoas para a formacdo de um grupo. A configuracdo de grupo se
sucede ao compartilharem interesses e preocupacdes em comum,

viabilizando vinculos e intercambios relacionais.

Pichon Riviére (1945, citado por Bleger, 1993) compreende grupo
operativo como um conjunto de pessoas com objetivos em comum e que
trabalha na dialética do ensinar-aprender. Os grupos proporcionam uma
interacdo entre as pessoas, onde aprendem entre si € a0 mesmo tempo sao
sujeitos do saber, mesmo quando a bagagem decorre unicamente da

experiéncia de vida.

Teixeira (2002) concorda com a abordagem desse psiquiatra e chama a
atencdo para o fato de que o planejamento de grupos que objetivam a
ferramenta da informacado-reflexdo tem como premissa as exigéncias
especificas geradas em ambientes que requerem a participacdo de cuidados
de especialistas e que visam melhorias nos niveis de salde da populacao

focalizada.

Ao considerar a informacéo-reflexdo como um recurso metodolégico,
tem-se uma possibilidade de alcance frutifero para, no contexto ambulatorial
de um STMO, abordar tematicas pertinentes as pendéncias informativas e
formativas dos participantes. Algo a mais pode ser feito para amenizar os
efeitos deletérios das comorbidades interferentes na qualidade de vida

daqueles que se submetem ao transplante. Além disso, aproveitar o tempo e
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espaco para suprir necessidades dos pacientes e familiares que aguardam na
sala de espera vai ao encontro da insercdo da Politica Nacional de
Humanizacao nos hospitais.

A utilizacdo desse cenario com grupos é uma forma de qualificar o
tempo de espera daqueles que ali se encontram, podem participar de
conversas sobre assuntos e tematicas emergidas durante o coléquio
proposto, tais como: duvidas de base quanto aos tratamentos, doencas,
enfrentamentos, educacado, bad news, relacionamentos, rotina ambulatorial e
impacto biopsicossocial da experiéncia vivida.

Outra justificativa para a proposta de grupo de sala de espera deve-se a
observacdo empirica de que alguns pacientes e familiares apresentam
comportamentos que denotam cansacgo, estresse, medos, insegurangas,
ansiedades, vulnerabilidade afetiva, confusGes, quer seja por falta de
compreensdao emocional, desentendimento  cognitivo, = comunicacao
insatisfatoria ou por razdes particulares e até mesmo desconhecidas.

O artigo presente € um relato da experiéncia resultante das reflexdes
pertinentes e aprendizagens originarias nos grupos de suporte, de sala de
espera, ofertados para os pacientes e familiares do ambulatorio de um STMO.

A implantacdo dessa intervencdo multidisciplinar na sala de espera foi
norteada pelos seguintes objetivos:

- Orientar e fornecer informacBes basicas aos familiares e pacientes que
aguardam, na sala de espera, a consulta e/ou outros procedimentos
agendados no ambulatorio do STMO;

- Aproveitar o tempo e espaco da sala de espera para intervir no aglomerado

de pessoas e constituir um grupo informativo-reflexivo;
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- Interagir com dialogos elucidativos da tematica apresentada pelos
participantes (duvidas, necessidades, dificuldades e experiéncias) com o
intuito do grupo visualizar novas perspectivas, compartilhando e desvendando

algumas solucgdes para os problemas apresentados.

Os profissionais da saude que tiveram participagcdo nos encontros do
grupo informativo-reflexivo no STMO integraram as informacdes tecno-
cientificas especificas de suas competéncias com as vivéncias
compartilhadas entre os participantes. A compilacdo desses conhecimentos
serviu de substrato para as reflexdes e operacionalizacdo dos caminhos
demandados pela aprendizagem, sempre direcionada para o enfrentamento

dos adventos oriundos do binbmio doenca-saude.

Apesar dessa intervencdo contribuir para o0 processo de
autoconhecimento e de conscientizacdo do fluxo constante de percepcdes e
projecBes que gradativamente vao ganhando sentido através das reflexdes
oriundas das angustias, adversidades, perdas e ganhos, € importante
clarificar que esses grupos informativo-reflexivos ndo tém um carater
psicoterapéutico. Contudo, como o referencial da abordagem encontra-se na
linha dindmica, Teixeira (2002) acredita que ele tenha um efeito terapéutico,
obtido a partir da interacdo das pessoas e da reflexdo de questdes, essa
interpretacdo € similar a compreensédo referencial dos autores do trabalho

vigente.

Segundo Abduch (1999), compete ao coordenador de grupos operativos
facilitar o processo, na medida em que cria condicbes para comunicacao,
didlogo e auxilia o grupo a elaborar os obstaculos que emergem na realizacao

da tarefa. Porém, o profissional pode intervir, mas nao interferir na
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independéncia ou querer mudar o destino da experiéncia subjetiva do

individuo na coletividade.

METODOLOGIA

A psicologa do servico coordena a constru¢cdo de um coléquio com
pacientes e familiares que aguardam a consulta na sala de espera.
Esporadicamente, outros profissionais da area de saude (médico, enfermeira,
terapeuta ocupacional, nutricionista, assistente social, dentista) também
participam.

A presenca de um ou mais profissionais da equipe multidisciplinar
depende da disponibilidade de tempo da equipe de saude, do cronograma
das atividades e do disparador de tematica demandada pelo grupo e/ou
profissionais.

Os encontros sao semanais, com duracdo de uma hora
aproximadamente, sdo constituidos por adultos que ali estdo e tém interesse
em trocar experiéncias e conhecimentos.

O grupo se forma no instante da proposta de uma roda de conversa e 0
tempo transcorre entre uma apresentacao introdutéria das pessoas, uma
parte central que pode ser definida como o corpo tematico e um fechamento
baseado na reflexdo integrativa do coloquio.

A sala de espera € um espaco com pessoas que, de acordo com a
necessidade do estado de saude, conferem maior ou menor frequéncia,
sendo assim, 0 grupo se caracteriza como aberto e em constante movimento,

se faz, desfaz e refaz, conforme a composicao dos participantes do dia.
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RESULTADOS E DISCUSSOES

Esta acdo trouxe beneficios para aqueles que participaram, no sentido
de receberem um tempo extraconsulta para as questdes pendentes e porque,
ao compartilharem dificuldades similares, despertaram sentimentos de

solidariedade, tornando o grupo acolhedor.

Segundo Esquirol (2008), o ato de prestar atencdo é uma abertura para
ouvir o outro, entdo a intensidade subjetiva da atencdo depende do respeito e
da possibilidade de dispor um espaco para a aceitacdo e consideracao pelo
dito e até mesmo pelo ndo dito, mas expresso de alguma forma. Para tal,
devemos abstrair 0s nossos interesses, desejos, preconceitos e associacfes

mentais.

Normalmente os pacientes conversam entre sSi e trocam experiéncias
pessoais enquanto aguardam na sala de espera, constituindo assim, o

famoso radio corredor, como é denominado informalmente.

Esta terminologia se deve a propagacéo que ocorre de uma informacao
errbnea ou ndo, mas que se reproduz rapidamente no corredor como uma
verdade. Este mecanismo de comunicacdo também pode ser entendido
analogicamente como a brincadeira do telefone sem fio. Porém, isso néo é
passatempo, tem consequéncias e muitas vezes causa dificuldades para e

entre eles ou com a equipe.

Sabendo que esse fendbmeno frequentemente ocorre nas salas de
espera, a acado da humanizacdo pode intervir sutiimente nesse processo de
comunicacdo descomedido. Essas conversas sem um esquema referencial

além da experiéncia vivida com a doenca e o tratamento em si € como
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arremessar um travesseiro de penas aberto ao vento, a conducdo, ajustes,
contencao e o resgate € inviavel.

Quando ndo se tem nocao da complexidade que envolve o processo do
transplante e das doencas que os trazem ao STMO, verifica-se que facilmente
os pacientes e familiares identificam-se com as histérias que ouvem de
alguém que se submeteu a esse procedimento ou que recebeu o mesmo
diagnéstico. No entanto, nem sempre a condicdo de um diagnostico e
tratamento € a mesma, mesmo que existam algumas similaridades clinicas.
Por isso, a importancia de clarificar as duvidas e lacunas basicas que podem

surgir a qualquer momento.

criamos espacgos para novas construgdes, mas as anteriores ficam empregadas
nos artefatos da cultura, constituindo o acervo de repertdrios interpretativos
disponiveis para dar sentido ao mundo. Decorre dai a espiral dos processos de
conhecimento, um movimento que permite a convivéncia de novos e antigos

contelidos, conceitos e teorias. (Spink, 2000, p. 27)

No contexto de imprevisibilidade do STMO é compreensivel que os
pacientes e familiares busquem informac¢des com os seus iguais e ndo s6
com a equipe de saude. Entdo, se essas conversas informais e ao acaso
forem parcialmente administradas e reajustadas sob a otica da competéncia
do profissional em relacdo a determinado assunto pode se evitar ou pelo
menos diminuir as inversdes, compreensdes erroneas, julgamentos nefastos,
conclusdes indevidas e provaveis desentendimentos.

De acordo com Zimermam (2000), a importancia do processo de
comunicacao intra e intergrupal pode ser medida através da consideracdo do
principio de que o grande mal da humanidade é o problema do mal-entendido,

afinal falar ndo € o mesmo que comunicar.
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Minayo (1995) corrobora o enunciado de Zimerman ao sugerir para o

coordenador de grupo o uso da abordagem dialética, que:

se propbe a abarcar o sistema de relacdes que constr6i o modo de
conhecimento exterior ao sujeito, mas também as representacdes sociais que
traduzem o mundo de significados (...). Advoga também a necessidade de se
trabalhar com a complexidade, com a especificidade e com as diferenciacdes

gue os problemas e/ou objetos sociais apresentam (Minayo, 1994, pp. 24-25).

Retomando a praxis do grupo de sala de espera vigente, sempre em que
as discussfes tematicas ndo obtinham uma resolucdo para o problema por
falta de conhecimento especifico, singularidade do caso ou por outras razdes
condizentes, a psicoéloga coordenadora dos encontros, como medida de
intervencdo, encaminhava o0 paciente e/fou o familiar conforme as
especificidades das circunstancias, necessidades e urgéncia de cada caso.

Segundo Perdigao (2003), € no préprio ato de cuidar que pode residir a
cura, por isso, o cuidado € sempre anterior a qualquer gesto.

Nem sempre o fato de se responder como se deve a uma determinada situagéo
equivale a tudo o que se pode fazer nessa mesma situacdo porque 0 mais
importante € aprender a arranjar o coracdo pelo(s) outro(s), mesmo que isso
corresponda ao confronto com duavidas e dificuldades subjacentes aos dilemas.

(Perdigéo, 2003, pp. 487- 495)

Alguns dilemas humanos sao atavicos e como tais estdo presentes no
cotidiano dos pacientes, familiares e dos profissionais da area de saude,
sendo assim, é premente considerar o dominio ético-profissional.

Quando passamos para 0 dominio ético-profissional, este percurso comeca pela
transformacgédo da dimensédo deontologica de modo que o quotidiano profissional

se possa traduzir num o que se pode fazer que passara entdo a ser concordante
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com o que se deve fazer, convergente para uma ética deontolégica. O que se
espera, ou seria desejavel esperar, de um coordenador é que tente entender a

subjetividade das pessoas com quem trabalha. (Carmo, 2000, p. 494)

Em alguns casos é premente que estrategicamente se estabeleca uma
distancia adequada e um tempo para que as correlagdes, confrontacbes e

conscientiza¢cfes se constituam no ser pensante.

O pensar engloba uma espécie de visdo binocular, ou seja, uma visao
gue integra diferentes perspectivas, como a imagem total formada pelos dois

olhos (Fernandes, Svartman & Fernandes, 2003).

Portanto, € preciso considerar o fato que na qualidade de comunicacgéo e
percepgdo estéo inclusos fendbmenos do mundo interno e externo que déao o
tom do ponto de vista e da composicdo singular e estética do olhar de cada

um.

Na constituicdo coletiva dos olhares dos pacientes e familiares verificou-
se gue naquilo que concerne ao ambito médico, as duvidas apresentadas
estdo concentradas na definicdo e expressao da doenca. No tempo
sequencial, se o paciente ndo se submeteu ao transplante, a preocupacao
marcante esta na aquisicdo possessiva de um doador. A busca e 0s meios
para imprimir maior eficiéncia nesse processo € assunto recorrente, até
mesmo para aqueles em que o diagnostico € de longa data e j4 estdo com
expectativas enfraquecidas em relacdo as chances de encontrar um doador

compativel.

A disponibilidade de um doador compativel apazigua a inquietude
daquele que esta na dependéncia desse intermediador. Apesar de o doador

ser essencial, nem sempre esta nas maos do receptor ou de seus familiares,
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isso € vivido por alguns como uma experiéncia de pura impoténcia, gerando

mais angustia.

Ter ou ndo doador compativel € uma condicdo que demarca um divisor
de aguas quanto ao porvir. A inexisténcia de doador preenche um lugar
simbdlico de fundamental importancia na fomentacdo do medo, inseguranca,

impoténcia e angustia em relacéo ao futuro de hoje.

Alguns familiares enfatizam a ideia e mantém a motivagao na promocao
de acbes para que mais pessoas se tornem doadores de células-tronco,
outros fazem campanhas ou buscam se associar a politicos com o intuito de
elaboracdo de novos projetos de leis. Esses comportamentos proativos
retratam uma esperanca vigorosa em direcao a concretizacdo de expectativas

positivas, apesar das incertezas.

Em um dos grupos, uma mae que esta ha quatro anos na busca de um
doador para o seu filho compartilha sua dor e desespero, mas comenta que
gradativamente o sofrimento transformou-se em forca e esperanca de poder

fazer algo, mesmo que néo venha a ser para seu filho.

No fechamento tematico no final desse dia, a mae em questao distribuiu
para os participantes do grupo alguns cartdes onde divulga sua campanha,
denominada: “Corrente pela Vida” tendo como  enderecos:

www.lutandocomwendryo.blogspot.com twitter.com/correntepelavida.

O lema manifesto no cartdo deixa a seguinte mensagem: Doar Medula

Salva Vidas e Sou um Elo desta Corrente! [sic]

Segundo Flach (1991), cada periodo de mudanca € sempre estressante,

ja que fica permeado de conflitos entre uma forca poderosa que opera para
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manter tudo exatamente como tem sido e outra gue empurra para frente,

tendo que assumir novas condi¢des e papéis.

Como cada um reage diante dessas forcas, mudancas e conflitos,
depende diretamente da qualidade de consisténcia da resiliéncia encontrada

no modo de ser daquele que vivencia os acontecimentos indesejaveis.

Compreendendo a resiliéncia como uma forca biopsiquica e espiritual
gue se manifesta com eficiéncia e eficacia nas adversidades da vida e que
apesar das exigéncias provenientes das dificuldades vividas, as atitudes

assumidas pela pessoa resiliente resultam na superacéo exitosa do problema.

No depoimento acima essa mudanca transicional paulatinamente
aconteceu na histéria dessa méae resiliente. Conforme seu relato, um buraco
se abriu e ela la permaneceu por um bom tempo, mas pode emergir e hoje

esta visivel no blog e no site que leva o nome do filho.

Quando para esses pais e pacientes a angustia da busca cessa por ter a
confirmacdo de um doador, eles se deparam com outros anseios, € uma
miscelanea de sentimentos ambivalentes, alivio por encontrarem e inquietude
ansiégena pelo porvir de uma etapa desconhecida, como tal, vem carregada

de ameacas reais e imaginarias.

A gualidade da capacidade de superacdo se mostra na experiéncia de
ver-se diante da oficializacdo de um doador compativel e disponivel. O medo
pode dissipar ou ocupar outra instancia de possibilidades de perdas ou migrar
para as imprecisbes quanto ao transplante. Na sequéncia, apos a
intervencdo, novas aflicbes podem surgir, recaida, rejeicdo, perda da

medula... Enfim, o fantasma perdura por muito tempo, se arrasta ou é
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arrastado no decorrer dos acontecimentos e da maior ou menor capacidade

de ajustamentos psicologicos e intercambios.

Ser arrastado ou arrastar, tomar conta das aflicbes ou ser tomado por
elas depende da capacidade para enfrentar, superar e ser fortalecido ou
transformado por experiéncias de adversidade, ou seja, do padréo resiliente.

(Melillo & Ojeda, 2005).

E perceptivel a fragilidade emocional de alguns pacientes e familiares

que circulam no ambulatério do STMO. Contudo, o oposto também é

D~

verdadeiro, a firmeza interna se faz presente em muitos pacientes,
surpreendente a capacidade de resiliéncia, resignificacdo da escala de
valores, complacéncia e superacdo das dificuldades. Eles ensinam e
contribuem n&o apenas nos grupos, mas na vida como cidaddos com

autonomia, responsabilidade, dignidade e sabedoria no bem viver.

Fernandes et al. (2003) mencionam que o conhecimento € terapéutico.
Portanto, se alguém ensina, outro aprende ao mesmo tempo, ndo é possivel
ensinar sem aprender com 0s proprios ensinamentos e com a vivéncia do

outro. Ensinar-aprender € terapéutico e dialético.

Segundo os ensinamentos de Winnicott (1975, citado por Fernandes et
al., 2003), o espaco grupal é apreendido como um espaco transicional que
denomina de area de experimentacdo, € uma darea intermediaria entre o
mundo interno e externo, tornando-se o entremeio do campo da subjetividade
e do objetivamente percebido. A area de experimentacdo é o0 espaco em que
€ possivel experimentar dizer algumas coisas e refletir sobre os efeitos do que

disse nessa composicao justaposta dos meios.
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Pode-se dizer que o espaco da sala de espera que acolhe com atencao
respeitosa o grupo de pacientes e familiares torna-se uma area de

experimentacdo dos sentimentos, emoc¢des e pensamentos compartilhados.

Como coordenadora do grupo de sala de espera, como psicéloga do
STMO e como gente feita de carnes, vive-se um encantamento com 0s
ensinamentos desses que oportunizam e confiam ao compartilhar suas
experiéncias vividas nesse contexto hospitalar e no chao da vida.

Nesse instante, segue um breve relato do percurso de uma paciente, a
titulo de ilustracdo do processo de valorizagdo e superacao vivido na area de

experimentacédo do STMO.

Uma jovem, had muitos anos atras, em plena adolescéncia, vivia no ritmo
normal da sua faixa etaria, quando inesperadamente soube que estava com
um tumor maligno na regido da cabeca. Apés os percal¢os dos tratamentos e
cirurgia a mesma se recuperou.

Sempre com muita responsabilidade e luta, foi crescendo e construindo
sua vida até que novamente recebeu a noticia de um diagnostico de
neoplasia. Sentiu muito mais, nesse novo contexto, quica por considerar que
finalmente estava vivendo suas conquistas, na sua casinha oriunda do
recente casamento, finalizara a graduacdo, havia iniciado a pés-graduacéo e
estava concretizando um sonho de ser professora ministrando aulas numa
instituicao.

Num primeiro momento tudo desabou, mas com o tempo, suporte
familiar presente e constante, muita fé num poder Maior e com 0s proprios
recursos resilientes, foi em frente e submeteu-se ao transplante de células-

tronco hematopoéticas. Durante o processo do transplante muitas foram as
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complicacbes com comorbidades extremas e riscos significativos de
mortalidade.

Finalmente, os exames hematol6gicos mostraram que o transplante foi
um sucesso, mas o alivio emocional logo se desestabilizou em decorréncia do
guadro clinico atipico que foi se instalando. Na evolucdo dos sintomas e
investigacbes mais uma vez, a paciente é diagnosticada com um processo
cancerigeno, independente da razdo clinica de base que motivou o
encaminhamento para o STMO.

Com a confirmacdo do tumor na regido do intestino, apOs varias
discussbes clinicas com a equipe, familiares e com a prépria doente,
concluiram que apesar dos riscos da cirurgia, essa era a unica chance
possivel no contexto apresentado. ApOs a intervencao cirdrgica a paciente
deparou-se com uma sequéncia de tratamentos e algumas sequelas.

Nesse relato ndo é possivel ser fidedigna em relacdo a experiéncia
sentida e vivida pela paciente, mas, apés todos os acontecimentos, nao
podendo gerar filhos e ndo tendo garantias de um amanha, abraca uma
campanha de distribuicdo de mudas de arvores frutiferas, para que essas
florescam e com o tempo germinem seus frutos, permanecendo na terra para
além de todos nos.

Apesar da dor, sofrimento, perdas, essa jovem paciente hos mostra com
sua postura que ha sempre espaco para dar sentido a vida, desde que
consiga realizar os ajustes e que elabore planejamentos flexiveis. Ela nos
ensina a importancia de ter projetos, mesmo que tenha que muda-los, mas
jamais ficar sem ou perder de vista algo que dignifique o proprio viver

enguanto aqui estiver.
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De acordo com Merleau-Ponty (1999), ndo precisamos perguntar se
percebemos realmente um mundo, € preciso compreender que o mundo é
aquilo que nos percebemos, ou seja, o0 mundo é aquilo que a pessoa
apreende, na capacidade de acesso de cada um e n&o no potencial do mundo

em Ssi.

Conforme pesquisa realizada no STMO com paciente de longa data
verificou-se que, apesar da vivéncia dolorosa, os resultados em longo prazo
sdo favoraveis e a experiéncia com as comorbidades e a morte iminente
produz uma valorizacao da propria existéncia e uma redefinicdo de valores e
metas a serem atingidas. Desse modo, a subjetividade interfere e demarca as
diferencas qualitativas na interpretacdo dos resultados. Muitas vezes o olhar

interpretativo importa mais do que os fatos em si (D6ro, 2008).

As perdas que acontecem na vida de alguém podem existir
independentemente do sujeito que sofre, mas como reage ao acontecimento
experimentado, esta relacionado com a visdo perceptiva e representacao
simbdlica daquilo que se vive. O paciente pode ficar no lamento pelo tempo
perdido ou tornar-se agradecido pelo tempo qualificado em decorréncia de ter
aprendido a valorizar o que de fato € essencial para um bom viver e até
mesmo, um bom morrer.

Segundo Jung, (1988) as coisas em si SG0 muito menos como elas séo,
do que como nés as percebemos. Se ndo temos uma concepcao favoravel
em relacao a algo, ja ndo vemos com bons olhos.

No ambito da acdo nutricional faz-se necessario uma compreensao
psicolégica ja que pode encobrir sentimentos ambivalentes, no sentido que o

alimento desejado nem sempre € o0 devido. Mesmo assim, uma
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contraindicacdo pode ser desconsiderada pela cuidadora priméria e se tornar
uma indicacdo pela mesma, no paradoxo do desejo as prescricdes sao
boicotadas.

Apesar de desproteger a crianga-paciente, o registro emocional para
algumas cuidadoras primarias é de estarem protegendo, quicé na tentativa de
remir a culpa por algo da sua subjetividade ou decorrentes a outros
acontecimentos externos conscientes ou ndo. O desejo de compensacao
extrapola o bom senso quando genitoras estdo diante de ameacas, perdas
significativas e do medo de ndo haver tempo ou amanha para o seu pequeno
enfermo.

A evolucao e as conquistas ocorridas no campo cientifico e tecnolégico,
a administracdo de corticoides, protecdo a exposicdo de agentes
responsaveis por infec¢des, introducdo de antibidticos de amplo espectro,
codificacdo dos genomas, descobertas de grupos complementares da
doenca, identificacdo dos genes de Anemia de Fanconi — AF, entre outros
avangos, promoveram um aumento na quantidade e qualidade de sobrevida
de muitos pacientes, demarcando uma superacdo das antigas expectativas.
Hoje nos deparamos com um novo grupo de pacientes de AF, os adultos
jovens.

Esse grupo demonstra uma avidez por informacdes relacionadas a
fertilidade, sexualidade, relacionamentos afetivos, uso devido ou indevido de
drogas licitas e sua correlacdo com a incidéncia significativa de cancer.
Sentimentos e emocgdes reativas sédo frequentes nos dias de exames de boca
e lingua, na investigacdo precoce da neoplasia secundaria, a exposicdo €

experimentada com apreensao por todos os envolvidos.

64



Psicologia Hospitalar, 2011, 9(1), 47-74

Na Otica dos pais de pacientes puberes e adolescentes é muito dificil
discernir quando € o momento de refrear os animos ou liberar para eventos
normais dessa etapa de desenvolvimento cronolégico. O fato de muitos
pacientes com AF apresentarem uma estatura mais baixa, terem uma
constituicdo 0ssea pequena e reducdo do desenvolvimento gonadal acentua
nos pais a ideia de que ainda séo filhos pequenos para terem desejos de

gente grande.

Enfim, ndo sabem como saber quando e como agir perante o0s
posicionamentos de reivindicacdo dos filhos e como cuidar, mas de um jeito
diferente do jeito que uma méae cuida quando o filho é doente ou pequeno. E
como se faltasse confianca para se atualizar enquanto mae de filhos que
cresceram e estao propensos a construir uma vida que se encaminha para a

normalidade e independéncia.

Quando os pacientes sdo de outras procedéncias regionais, se deparam
com dificuldades provenientes do diferente, verdadeiro opus contra a natureza
pessoal. Comentam sobre o quéo dificil € a condicdo social e econbmica de
cada um, por vezes, fazem campanhas nas cidades para terem a quantia de
dinheiro necesséria, pelo menos para o deslocamento de estado. Para além
das financas estd a dificuldade em deixar tudo para la, por um tempo

indefinido, e ir para um espaco desconhecido.

De um modo geral sentem um estranhamento em rela¢éo a tudo, clima,
alimentacdo, comportamentos, hébitos, denominac¢des linguisticas regionais,
vida urbana, distanciamento da familia de origem, limitacbes e riscos da
doenca, precisam de um tempo sempre maior do que a urgéncia de

tratamento permite que se adie ou cancele. Apenas como ilustracdo da
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percepcdo das diferencas vividas por eles, segue uma frase de uma paciente
ap0s muitos meses em tratamento invernoso na cidade de Curitiba, sendo
gue a mesma tinha residéncia numa cidadezinha do Nordeste. Ela cansada
de tanto ficar, explode e diz: “Mae, vamos embora desse pais, ndo aguento

mais, € muito frio e estou ficando burra aqui”. [sic] Crianca de 10 anos.

Essa frase delata o n&o dito, mas sentido com tamanha for¢a por essa
crianca que é perceptivel o quéo estranho tudo lhe parecia. Habitava outras
terras, o frio relatado incluia o frio afetivo e distanciado por um povo que nao
€ reconhecido como seu. Em decorréncia dos efeitos colaterais do
tratamento, seu raciocinio estava lentificado e ameacador. Entdo, o
estranhamento também era de si mesma, nao encontrando mais um sitio de
harmonizacdo, por mais que procurasse interna ou externamente, o jeito foi
no desespero pedir para ir embora desse pais que deixou de fazer parte da

sua patria amada.

Contudo, existem outros acontecimentos que fazem parte das
preocupacdes dos pacientes com AF e seus familiares, uma delas é a
condicdo de ter ou ndo doador, precisar de alguém que nao esta no controle
deles, é uma experiéncia sentida como uma das maiores dificuldades. Com
certeza, para todos os pacientes e familiares encontrar um doador disponivel
e compativel é fundamental, como ja foi dito, a diferenca em relacdo aos
pacientes com diagndéstico de AF ou de algumas doencas metabdlicas ou de
imunodeficiéncia, tais como: Adrenoleucocitose, Sindrome de Wiskott Aldrich,
Sindrome de Hurley, entre outras, € que se eles ndo se submeterem ao

transplante, a grande maioria ira a 6bito ainda na infancia ou adolescéncia em
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decorréncia da faléncia medular ou de enzimas residuais no sistema nervoso

central.

Em momentos diversos, o grupo do presente trabalho menciona a
importancia da espiritualidade e sdo unanimes ao dizer que acreditar em
alguma forca superior ameniza quando o chdo se abre e sdo engolidos.
Ficando numa condi¢do de estar num fundo escuro e sem fundo até uma

esperanca, crencga e/ou evidéncia indicar uma possibilidade de ajuda.

Ficam sem ch&o quando se deparam com diagnostico de uma doenca e
seus estigmas, nos prognosticos reservados, nas indicacdes de tratamentos
em que esta subentendido morbidade e mortalidade alta, na real necessidade
de um doador compativel e na indisponibilidade ou disponibilidade do mesmo
com 0S riscos que se apresentam.

A configuracdo do grupo de sala de espera nao almejou formatar um
pensamento ou definir o que é melhor para eles, mas que cada um pudesse
pensar sobre o seu melhor de acordo com suas reflexdes, crencgas espirituais,
valores, historia de vida, condicdo de saude, cultura, expectativas,
motivacOes, objetivos pessoais e possibilidades existentes ou criadas no

contexto de insercao.

E pertinente relembrar que mesmo quando todos os envolvidos
concordem ou discordem com um posicionamento, isto ndo significa que 0s
relacionamentos e a convivéncia estejam harmoénicos ou desequilibrados. Nao
€ preciso ter a mesma ideia, pensamento ou atitude, mas sim, envolver-se

naquilo que de fato o envolve, quer queira ou nao.

O desejavel para o grupo era que fosse para além da concordancia

alienante no ambito da convivéncia hospitalar com todo seu movimento de
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inclusdo e exclusdo. A conducdo visou a reflexdo critica para que cada um
dos participantes do grupo pudesse amplificar a conscientizacdo da
autonomia de escolhas e do reconhecimento da influéncia das préprias forcas

destrutivas e construtivas.

Parafraseando Franz (2011), ndo é possivel uma conscientizacdo sem a
inspiragéo da emocédo e do sofrimento. Compreendendo a reflexdo como a
imagem que foi lancada para o exterior sobre outro objeto e que se curva

retornando para o sujeito de base.

Pensar sobre as acdes e reacdes perante as adversidades da vida
contribui para o aproveitamento dos recursos internos adormecidos, havendo
uma aproximacao do ser genuino que somos. Mas é condi¢do sine qua non
para tal reconhecimento e resgate que ocorra a integracao da luz e sombra
existente em cada um, independentemente do status atual, se € quem cuida
ou se é aquele que é cuidado. Até porque cuidar e ser cuidado sado
responsabilidades compartilhadas entre o profissional da salde e aquele que
esta doente. Com o passar do tempo verifica-se que a vida € um continuo de

mudancas, o que é deixa de ser e passa a ser ou ndo sendo é...

A esposa de um paciente adulto jovem disse: “Quando a gente senta
agui nesse banco somos todos iguais, ndo tem uma mesa na frente para dizer

desse lado esta o doente e do outro lado, o doutor”. [sic].

A incluséo desse breve fragmento do depoimento dessa participante do
grupo teve o intuito de ilustrar a insustentavel leveza do ser, parafraseando
Milan Kundera, independente do lado da mesa que cada um se autoriza

sentar ou que tem permissao.
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Para conquistar parte da integracdo desejada (ser cuidador e cuidado),
ou seja, sair da condicdo de dualidade e passar para uma composi¢do de
unificacdo, é preciso uma atitude persistente no exercicio de consciéncia das
constatacfes de postura assumidas na vida e na morte, essa atencao
consciente € diaria e continua.

Ser profissional da saude né&o significa estar isento dos efeitos
provenientes do convivio diario com pacientes, cuidando de alguém, outro
alguém e mais outro, ad eterno. E fundamental e salutar que aconte¢cam
paradas, mas paradas proficuas no sentido do que se produz com o ato
consciente de pensar também sobre os proprios pensamentos, sentimentos,
acoOes e os efeitos desses.

Como uma crianca que observa as ondas simétricas que se fazem, nas
aguas correntes de um rio, nos momentos em que atira com forgca uma lasca
fina de pedra. Essa, ao cair na agua, imediatamente dispara em propagacao
geométrica a formacéo de ondas circulares que vao para além do seu ponto
central. Nessa observacao reflexiva € possivel enxergar a origem causal dos
efeitos propagados e, ao mesmo tempo, numa visdo sistémica, ver o
movimento que se constitui a partir de um inicio que produzird um término por
vezes distante ou transformado. Se n&o existir este ir e vir do olhar reflexivo e
binocular quica dificulte 0 encontro com o sentido valoroso inerente da histéria
processual de cada um.

As reflexdes ocorridas na sala de espera no ambulatorio do STMO sé&o
entendidas como causa e consequéncia processual de algo primacial que
pode ser uma promessa de esperanca de um dia vir a ser a realizacao

consolidada de um cuidado humanizado.
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Entdo é possivel dizer que a proposta dos coloquios de sala de espera,
com os pacientes e familiares que ali se encontram, contribui com doses
homeopaticas e imperceptiveis, mas € um modo de comecar, e como tal,

pode ser uma possibilidade promissora.

Constatou-se nos grupos maior aproximagao afetiva que surgia e
ressurgia durante as conversagbes, quando o assunto permitia, eles
espontaneamente sorriam mais. Quando nédo, cada um foi acolhido
cuidadosamente pelos outros que ali se encontravam e tinham mais recursos

psicolégicos e experiéncia vivida nas carnes.

O respeito pelo sofrimento do outro produziu uma compaixao no grupo
que se manifestava através de uma atitude de maior disponibilidade interna
para ouvir o lamento, os conhecimentos e experiéncias daqueles que estavam
familiarizados com os altos e baixos no ambito de adoecimentos e
tratamentos. Enfim, todos tinham, de certo modo, alguma contribuicdo em

relacdo as condutas proativas de acolhimento ou de recolhimento.

Nos encontros compartilhados com a terapeuta ocupacional pode se
confirmar que a juncéo de atividades afins € um facilitador no sentido de diluir
a manifestacdo da timidez e amenizar a sobrecarga de seriedade estampada
na face de muitos que transitam no corredor do ambulatério. Os participantes
adentram na proposta da terapeuta ocupacional com uma postura
diferenciada, ndo apenas como paciente ou familiar, mas como alguém que

esta reunido num grupo com conotacao e motivacao social.

Ser participe nos encontros sociais fora do contexto hospitalar € uma

condicdo que se distancia ou até mesmo inexiste para aqueles que assumem
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o acompanhamento de cuidados de um familiar ou quando se é o paciente em

guestao.

Ao desenvolver atividades artesanais ou outras relacionadas as datas
festivas (Pascoa, Natal, dia das criangas, das mées...), 0 grupo experimenta
um momento de descontracdo. O entretenimento reconduz a memoria para
vivéncias passadas, quando entdo se vivia uma rotina do cotidiano da

sociedade e ndo de um hospital.

Verifica-se que existe um tempo cronoldgico e operacional de tratamento
que é diferente do tempo interno de cada um. Geralmente esse tempo interno
ndo esta em sintonia com as emergéncias e urgéncias, ou seja, a situacao
inesperada ou de decisdo chega antes que o0 paciente ou familiar esteja
pronto para tal. Essa caracteristica do descompasso temporal é demarcada
nas falas de alguns. Exemplificando: parece que somos esquecidos aqui e a
manha ndo passa nunca, a hora para ser atendido ndo chega. Paciente adulto

[sic].

A esposa de um paciente disse: quando a gente comeca a falar aqui, no
grupo, parece que ndo vai ter assunto, mas depois uma conversa puxa a

outra e ai o tempo acaba cedo demais [sic].

Remen (1993) diz que o calendario, o relégio, as agendas e até o
processo da doenca tornam-se expressdes da forca hostil do tempo e um
constante desafio para todos envolvidos no processo do cuidado. Contudo, o
tempo também é um aliado da cura, do crescimento e da maturidade. O
profissional da saude pode utilizar o tempo do grupo como um tempo de

nutricdo coletiva e pessoal através da reflexdo que desvenda sentidos para as
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vivéncias de natureza da salude e da doenca, na area de experimentacdo do
STMO.

A aceitacdo dos participantes foi favoravel em relacdo as reunides
informais, de sala de espera, lembrando que existe a informalidade, mas ao
mesmo tempo a retidao e a credibilidade de um trabalho que obijetiva facilitar
o tempo de espera, mas enquanto se espera, o que se quer € qualificar esse
tempo com novos saberes e despertar 0s recursos de cada um para que se
tornem proativos em relagdo ao outro e a si mesmo, consequentemente se
estabelece um ajustamento da energia biopsiquica.

A percepcdo do grupo da sala de espera em relacdo aos antecedentes
morbidos e das comorbidades oriundas da doenca e dos efeitos colaterais do
tratamento € de que o percurso de cada um é similar ao do outro. Entretanto,
na troca de experiéncia observaram que independente do personagem
principal da historia relatada, todas as vivéncias apresentam momentos mais
faceis e outros de muita dificuldade. Por vezes, consideravam o depoimento
de um terceiro muito pior ao compararem com a experiéncia pessoal.

A presenca da acao reflexiva ao compartilhar as histérias propiciou a
expressao de emocdes e pensamentos semelhantes, promovendo certo alivio
através da sensacao de ser compreendido no real sentimento e na percepgao
de haver parceria entre todos que vivenciam as perdas oriundas do processo

de adoecimento e tratamento.

CONCLUSAO

O grupo de orientacao, reflexdo e suporte na sala de espera mostrou

gue tem seu valor no sentido de contribuir ao clarificar davidas, propiciar uma
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aproximacdo afetiva entre os pacientes e familiares e ao manejar as
dificuldades inerentes da logistica ao longo do tempo em que aguardam a
consulta. Enfim, o periodo torna-se menos solitario, incerto, enfadonho e/ou

estressante.

Propostas de atividades que desenvolvam uma promocéo de bem-estar,
aprendizagens artesanais ou de atitudes que amenizem o estresse sao vistas
como estratégias de acdo que favorecem a humanizagdo, além de
proporcionar uma aproximagao entre os participantes que espontaneamente

expressam suas duvidas e inquietudes da ordem do cotidiano hospitalar.

Por ultimo, acreditamos que a implantacdo de grupos de informacéo,
orientacado e reflexdes em sala de espera contribui com as metas existentes e
inseridas nas propostas de acbes que tém como meta de trabalho a
competéncia, amplificagdo dos conhecimentos cientificos e éticos em

harmonizacdo com a qualificagéo do cuidado humanizado.
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