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21 O Paciente

Cronico

Gloria Araujo

“A verdadeira viagem nio estd em sair a procura

de novas paisagens, mas em possuir novos olhos
para ela”

Marcel Proust

> Introducao

A constante evolugao da medicina moderna,
com quebra de barreiras e limites, a partir dos
avangos tecnologicos e o implemento das pes-
quisas na drea da saide, provocou um aumento
do conhecimento cientifico, possibilitando que
doengas antes fatais, se tornassem controléveis
e, portanto, cronicas.’

Isso acarretou melhorias na qualidade de
vida destes pacientes, fazendo com que pudes-
sem ter um bom desempenho tanto pessoal,
social como profissional.”

Assim aconteceu, por exemplo, com as doen-
¢as autoimunes, pelo novo arsenal terapéutico
disponivel, com o diabetes melito, a partlr do
advento da insulina e dos hipoglicemlantc§ de
uso oral, e com a Sindrome da Imunodeficién-
Cia Adquirida (AIDS), ap6s a composiGao de
um “coquetel” medicamentoso. Até o cancer
(em suas varias manifestagoes) ¢ hoje consi-
derado uma doenga cronica, tendo em vista ©
maior percentual de cura de muitos tipos € a
possibilidade de tratamentos que prolongam a
sobrevida dos individuos acometidos.

Este fato, por sua vez, teve uma ampla reper-
cussiao, emergindo questdes relacionadas com
0s pacientes propriamente ditos, relativas aos
médicos, a equipe de satde, institucionais e
sociais que nao podem ser desconsideradas
quando falamos desses pacientes.

Atualmente, se nos ativermos a falar da pes-
soa acometida por uma patologia cronica, stricto
sensu, estaremos sendo reducionistas.

Abordaremos aqui, portanto, as dificuldades
inerentes a cada um destes aspectos e os cuida-
dos que devemos ter para minimiza-los, visando
diminuir o impacto destes sobre o sujeito.

» Aspectos relacionados
com os pacientes

“Eu? Eu estou com uma doenga cronica? O que
¢ isso? Mas eu vou ficar uma doente cronica?
Daquelas que se tratam para sempre? Ndo, meu
Deus! O que ¢ isso? Quem vai cuidar da casa,
dos meus filhos? E de mim, né? Agora ainda
tem eu para alguém cuidar! Nao pode ser!” (V.E,
43 anos, ao receber o diagnostico de Sindrome de
Sjogren)

Como podemos observar, as dificuldades
comegam pela propria definigao:
O que ¢ uma doenga cronica? O que é um
doente cronico?
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fundem,

Os conceitos aparentemente se con
diferen-

mas, analisando com cuidado, veremos
cas significativas.

Em inglés, o conceito de doengca dispersa-s¢
por trés termos: disease, illness e sickness, que
se pode traduzir, respectivamente, cOmo ter
uma doenca, sentir-se doente e comportar-se
como doente. Estaremos falando, portanto,
dos aspectos biolégicos, psiquicos e sociais da
doenca que podem existir de maneira indepen-
dente. Ter uma doenga cronica pode, ou nao,
ser acompanhada por uma sensagao de doenga
e/ou de um comportamento de “doente””’

- Doenca cronica

Entendemos como doenga cronica a pato-
logia que ndo pde em risco imediato a vida da
pessoa, de evolugio prolongada, que exige cui-
dados permanentes, para a qual, até 0 momento,
nao existe “cura’, ou seja, auséncia de doenca,
por nao haver, ainda, nenhuma modalidade
terapéutica plenamente efetiva.

Inclui, também, todas as condi¢des em que um
sintoma existe continuamente, afetando negati-
vamente a satide e funcionalidade do doente. No
entanto, os seus efeitos podem ser controlados,
melhorando sua qualidade de vida.

Como exemplo de doengas cronicas temos:

« Doengas autoimunes

« Sindrome da imunodeficiéncia adquirida
(AIDS)

« As doencas de causa genética

« Doengas respiratorias

« Doencas cardiovasculares.

Um aspecto importante a ressaltar € que
doenca crbnica nao € sinénimo de invalidez.
Embora algumas possam ocasionar graves
restricdes fisicas e/ou psiquicas, com a devida
abordagem clinica e psicoldgica, o paciente pode
levar uma vida normal, desde que respeitadas as
restricoes impostas por sua enfermidade.

= Doente cronico

Estar acometido por uma doenga cronica
nio significa necessariamente ser um doente
cronico. A maneira como o individuo viven-
cia sua doenca é estritamente pessoal, havendo
aqueles que, apesar de acometidos por uma ou
mais patologias, conseguem readaptar-se, fora
das eventuais fases de agravamento.

ecificas

nsideramos como um “doente

O que aqui €0 4
- entes que se sentem “doer-

hnico” sa ci
cronico” sao 0s pa ' B
tes” mesmo Nnos periodos intercriticos.

£ de suma importancia que a equipe possa
estar atenta a este aspecto € queé um trabalho
terapéutico seja instituido visando organizar
este equilibrio, fazendo com que, MESMO com
limitagoes, ele possa exercer suas atividades,

- Impacto do diagnostico

A passagem do homem da situagao de sadio
para a de doente, seja de maneira abrupta ou
insidiosa, modifica sua relacao com o mundo
e consigo mesmo, implicando, sempre, reper-
cussoes psicologicas, tanto nele quanto no seu
circulo familiar e social. Para podermos aco-
lher este paciente, dando-lhe conforto neste
momento, temos que entender que hd uma
doenca “invadindo” a vida desta pessoa, a qual
nio teve possibilidade de escolha.

A maneira como um individuo reagird a
eclosio, instalagdo e como s€ comportara ao
longo de sua doenca dependerd, portanto, de
alguns fatores, quais sejam:

. Vivéncias individuais: a maneira como a
enfermidade é vivenciada é sempre um
acontecimento singular, uma experiéncia
pessoal, resultante da historia de cada um,
de seu modo de ser, de viver, de se rela-
cionar.*

As reagoes manifestas pelos pacientes ao
receber um diagnostico de doenga cronica
dependera, portanto, da influéncia de sua tra-
jetoria de vida, condicionando a maneira como
ird lidar com ela.

Inclui-se aqui o fato de ja conhecer, ou ndo, a
patologia, se algum membro da familia ja havia
tido alguma doenga cronica ou similar e como
essa doenga estd inserida em seu imagindrio, isto é,
a sua representac¢ao social, como se vera a seguir:

¢ Representagdo social da doenga: segundo
C.ardoso,5 a representagio social ¢ defi-
nida como um modo de conhecimento
do “senso comum”. Ela esta diretamente
relacionada com a maneira como as pes-
soas interpretam ou traduzem os conhe-
cimentos veiculados socialmente.

E relevante, também, o grau de informagao
que o paciente obteve de seus médicos, uma veZ

que isto pode provocar crengas irracionais rela-
tivas a doenga.?
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Podemos dizer, entio, que a “cumplicidade
entre doente e doen¢a expressa-se ¢ Organiza-se
em fun¢ao da personalidade do doente e das
representacoes da doenca que se tera forjado
sob a influéncia basica da cultura 3 qual ele
pertence”®

- Reagoes diante da doenca cronica

« Perplexidade/ansiedade:

“Mas o que é isso? Como vai ser agora? Vou

ter que parar tudo? Como vai ser minhq

vida? Eu trabalho, doutor, e af ¢
fica?” (R.B., 36 anos)

Normalmente acontece quando o paciente

recebe seu diagnostico. Inicialmente per-

plexo, sem saber ao certo o que esta acon-
tecendo, torna-se ansioso, principalmente
quando ha alguma duvida diagnostica,
sem saber ao certo sua evolucio e prog-
nostico

+ Regressao:

E a primeira e mais constante das conse-

quéncias psiquicas, funcionando como

um mecanismo de adaptagao.

A impossibilidade de regredir pode dei-

xar o doente com uma exigéncia psiquica

de “superadaptagao”, que, a médio e longo
prazos, pode trazer-lhe bastante prejuizo,

ou, julgando-se nao doente, recusar-se a

ser tratado ou abandonar o tratamento.**

Caracteriza-se por um comportamento

infantil marcado por: ,

° Dependéncia: importante no periodo
inicial,quando, entregando-se plena-
mente nas mios da equipe, possibilita
que o médico possa instituir o trata-
mento adequado —t.

° Passividade: ¢ util em um primeiro
momento, quando podemos atuar corln
a aquiescéncia do paciente, quando ele
se deixa ajudar, renunciando tempora-
riamente as suas atividades hab{malf e
aceitando, inclusive, a hospitalizacao,
se esta se fizer necessaria. Ent.reté.mf:]’
posteriormente, torna-se pr e)u'dl'aar’
pois ele poderd e devera participar,
tornando-se um gran ois. lembrando
préprio tratamento, POIS =
Darwin: “Aquele que permanece Pa,

, elo pesar perae
sivo quando esmagado p T
sua melhor oportunidade de recup

a elasticidade do espirito”

0mo é que

o]
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Negacao: “Nao, ndo ¢, nao pode ser! Mas
nao tem problema nenhum néo doutor,
fago o tratamento sim. Sei que € coisa
rapida, simples. Tomo o remédio um
tempo, fico bom e tudo volta ao normal”
(R.S., 23 anos)

Segundo Zimerman,” genericamente
pode-se dizer que negacio se refereaum
processo pelo qual o sujeito, de alguma
maneira, inconscientemente, nio quer
tomar conhecimento de algum desejo,
fantasia, pensamento ou sentimento.
Em nossa abordagem, trata-se de uma
defesa contra a tomada de consciéncia
da enfermidade, quando, posterior-
mente, 0 paciente comega a negar sua
situagdo, como uma maneira de se pro-
teger deste “futuro incerto e negro” que
anteve, segundo as palavras de V.A.,
25 anos, ao receber seu diagnéstico de
lapus eritematoso sistémico
Tristeza/depressao: é importante que
se faca esta distingdo, uma vez que a
tristeza, o luto neste momento, é uma
reacao natural, que deve ser acolhida,
respeitada e que tende a remitir a
medida que o paciente se adapte a
doenga, deixe o hospital, termine tra-
tamentos desconfortiveis ou melhore
fisicamente.® E de suma importancia
que se investigue o historico psiquid-
trico do paciente (quadro depressivo
desencadeando ou agravando a condi-
¢ao clinica) e de sua familia, possa se
diferenciar se é secunddrio a doenca
de base (depressao secundiria) ou
reacado comum a alguma medicacio
(transtorno depressivo induzido por
drogas).” Quando este sentimento
se prolonga, € preciso ter cuidado na
avaliagdo criteriosa para que se possa
identificar um episodio depressivo
(depressao), o qual nao devera ser des-
considerado e sim devidamente tra-
tado, observando-se a situacio clinica
do paciente e as possiveis interagdes
medicamentosas'’

Outra distin¢gao importante é o que
Jerome Frank definiu como “sindrome
de desmoraliza¢ao” (demoralization),
“caracterizada pela baixa autoestima,
desesperan¢a, desamparo, tristeza e
ansiedade sendo experimentadas em

4
Digitalizado com CamScanner



ituaco as
162 Parte 4 | 0 Médico diante de Situagoes Especific

associacio a uma variedade de proble-
mas, incluindo doengas fisicas graves,
doengas cronicas, psiquidtricas e aque-
las condi¢oes de marginalidade SOC_lal
experimentada pelos pobres, minorias
e outros”™®

o Doctor shopping: o paciente sai em
busca de alternativas ou de pessoas
que se proponham a “restabelecer
sua saide. Faz um verdadeiro shop-
ping médico,” quando troca frequen-
temente de especialistas na esperanga
de encontrar quem lhes “cure” total-
mente. Cada vez que sua expectativa ¢
frustrada, alega ser por incompeténcia
médica a manutengao da doenga

o Pensamento magico: é a crenga de que
um ritual, religioso ou néao, poderd
reverter o seu quadro. Assim, o papel
do profissional é ver o paciente como
um todo, ser sensivel as reagdes do
mesmo e mostrar as perspectivas reais
que existem quanto a sua recuperagao.
Deve-se respeitar o “tempo interno” do
doente e ndo forga-lo a aceitar toda a
verdade de uma vez"

o Aceitagao/adaptacgao: neste momento
o paciente, de posse de todas as infor-
macoes sobre seu quadro clinico e
suas limitacdes, comega um movi-
mento de “relacionamento” (coping)
com a sua doenca. Aqui sao de funda-
mental importancia as relagoes com o
médico e a equipe de satude, o apoio
familiar e o aporte da rede social. Nao
se trata de uma aceita¢ao passiva. E
um processo dindmico e uma tenta-
tiva de conviver com a doenga, impli-
cando um trabalho emocional com-
plexo e doloroso.

A pessoa que esta adaptada a sua
doenga aceita receber ajuda sem abrir
mao de sua autonomia.'

E claro que o tipo e a intensidade das reagoes
vao variar de acordo com uma série de carac-

teristicas da doenga e do préprio individuo,
como:

« Caracteristicas da doenga e seu prognos-
tico

o Estrutura de sua personalidade e capacidade
de tolerancia a frustracoes do individuo

. Relagdocom© mjdico ¢ demais membro
ine de saude
. i%‘éé‘ié” “Valeu! E af? Que & que e tenp,
quefazef? (...) Imaginall’. Nao p~0530 ir
a praia? Veé se vou Perder W 7 )
(...) Que? Corticoide? Never! Eu sei que
engorda muito, ndo tomo rr'lesmo! .(R_s_,
16 anos, ao receber 0 diagnéstico de

LES).

Um dos maiores desafios no trata1}1ento de
uma doenga cronica € a questao da nao adesio
a0 tratamento, quer dizer, quan’dg 0 paciente
sente dificuldades, por motivos varios, emlgﬁm-
prir as orientagoes da' equipe de sagde, 13 A
informagdo clara, precisa € em uma linguagem
de facil entendimento é fundamental para que
o0 paciente possa compreender o que se passa
comeleea necessidade do esquema terapéutico
instituido.

Pode-se dizer, por exemplo, que um paciente
nio esta aderindo ao tratamento quando:

« Naio segue as orientagoes do médico, nio
respeita as doses indicadas e os horarios
da medicagdo prescrita

« Interrompe ou modifica a terapéutica por
conta propria

« Falta frequentemente as consultas

» Posterga muito ou nao procede a reali-
zagao dos exames pedidos.

As causas mais comuns que podem causar
este tipo de comportamento sdo:

» O paciente, negando a doenga, ndo se
convence da necessidade de tomar a
medicagiao

* Nao entende esquemas complexos de tra-
tamento

« Por se sentir melhor, suspende a medica-

a0 por conta prépria ou por pressio de

familiares ou amigos que o acham “bem”

Falta de medicamentos ou de condigoes

para compra-las

* Reacdo aos graves efeitos colaterais das

medicagdes, reduzindo o interesse no tra-
tamento.

Ha que se destacar aqui duas faixas etdrias

€M que se encontra maiores dificuldades de
adesao:

* Adolescentes: pelas proprias caracteristi-
cas da idade, tendo dificuldades em rece-

ber e acatar ordens, a ter regras no trata-
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mento e entender as limitacoes impostas
pela doenga. Sente-se confuso quanto ao
seu futuro, a realizagao de seus sonhog
sabendo que terd mais dificuldades err;
realiza-los ou achando que serg impossi-
vel. Isto poderd desestimula-lo, fazer com
que nao aceite sua situacao e, por isso
queira desistir do tratamento? :

« Idosos: em alguns, pelas proprias dificul-
dades cognitivas inerentes a idade, sen-
tindo dificuldades na compreensio da
prépria doenga, do tempo de tratamento
e das orientacoes fornecidas, principal-
mente se nao hd um cuidador disponivel.
Outros por acharem que “a esta altura,
para que tratar?” (N.S., 84 anos).

Aqui, mais do que nunca, torna-se impres-
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fazer com que ele encontre uma maneira de
compatibilizar suas dificuldades com um traba-
lho adequado.

Para exemplificar, relataremos a histéria de
M.R.:

“M.R., 21 anos, solteira, brasileira, natural do
Rio de Janeiro, sexo feminino, afrodescendente.
Alta, magra, hé 2 anos trabalhando como danga-
rina em shows para turistas na cidade do Rio de
Janeiro. Seu sonho? Ir para a Itdlia com o grupo,
pois frequentemente eram escolhidos dez mem-
bros para se apresentarem em Roma, por tempo-
rada. Até que esse dia chegou. Selecionada, levou
1 més em exaustivos ensaios e nos preparativos
burocrdticos. Dois dias antes do embarque, M.
diz ter tido um pouco de febre, mas atribuiu ao
“nervoso” da viagem. Jd no avido, sentiu-se mal,

cindivel a informagao clara, como ja referido
anteriormente, uma vez que estard relacionada
com sua satisfagdo e recordagao/compreensio,
facilitando a adesao.’

com muitas dores pelo corpo e muito cansada,
mas atribuiu ao ritmo frenético dos ultimos dias.
Ao chegar ao hotel em Roma, M. jd ndo conseguia
andar normalmente, com piora do quadro dlgico.

= A questao do beneficio

O que aqui se denomina “beneficio” sao os
supostos ganhos que o paciente entenda receber
com o advento de sua doenga.

Sao definidos como:

« Primdrios: sio inconscientes e normal-
mente servem para que a pessoa possa
escapar de situagoes conflitantes e peno-
sas. Desempenham um papel signllﬁcz}-
tivo no desencadeamento ou na propria
estruturagao da doenga*

« Secunddrios: sio os que resultam das
consequéncias da doenga, podfendo favo-
recer a acomodacio na enfermidade e sua
cronificacio. Podem ser conscientes oul
nio e ligados & compensacao .soc1al da
doenca. Sao de carater financeiro, como
o auxilio-doenga,'* ou afetivo, cOmo con-
tinuar recebendo atengdes que antes nao
lhe eram dirigidas.

* Vida laborativa

Uma das questoes importantes fla“sa.da p_elas
lirnitagaes que as doengas cronicas impoem
refere-se ao trabalho exercido pela pessoa, qucle :
POr vezes, torna-se incompativel com o tipo de
atividade praticada.

Cabe aqui um cuidado €s
Panhamento deste paciente, P

peClal no acom-
ara que se possa

Foi internada, recebendo o diagnostico de liipus
eritematoso sistémico, retornando sozinha ao
Brasil 1 semana depois, diretamente do aeroporto
para o hospital. Fui chamada para atendé-la dez
dias apés sua internagdo. Seu rosto estava ede-
maciado, seu corpo disforme pelas altas doses de
corticoide recebidas e com lesoes dermatologicas
significativas.

Encontrei M. chorando muito, dizendo que
Ssua vida e seus sonhos tinham sido destruidos’.

Apds a alta hospitalar, M. iniciou trata-
mento ambulatorial comigo e no Ambulatério
de Colagenoses. Nesse momento, cheguei a aten-
dé-la até 3 vezes/semana, evitando medicd-la.
Aos poucos foi melhorando clinicamente, o que
a fazia repensar sua vida, voltando a trabalhar
vendendo roupas, embora o sonho de fazer shows
na Itdlia ainda permanecesse’.

Trés anos apds, jd assintomdtica, mas ainda
em tratamento, se reaproxima do grupo, cha-
mada pelo diretor, ‘para ajudar no figurino.
Eximia costureira e bordadeira, ficou responsavel
pelo que chamava de ‘tudo que brilha’: bordava
os biquinis, fazia os enfeites com plumas e aju-
dava as bailarinas a se vestirem nos espetdculos.

Atendi M. por 5 anos, quando, como cos-
tureira oficial do grupo, foi, finalmente para a
Itdlia, podendo, assim, realizar seu tao almejado
desejo.

Um ano ap0s, recebo pela irmd um cartao seu,
onde dizia estar muito bem, se cuidando e traba-

»
lhando como nunca.
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Este caso ¢ paradigmético do ténue limiar em
que se encontram os pacientes entre fazer/ser o que
faziam/eram anteriormente A doenca, 0 que 08
imobilizaria, ou criar novos caminhos onde pos-
sam se ajustar e adaptar a sua nova realidade.

Nossa fun¢iao primordial é nunca deixar de
ajuda-los a vislumbrar outros horizontes que
lhes devolvam o prazer de viver.

> Aspectos relacionados
com os médicos

No momento em que optamos por uma
especialidade médica em que a tonica dos aten-
dimentos sao doengas cronicas, devemos enten-
der que nos tornaremos “médicos cronicos’, uma
Ve€Z que esses pacientes estarao sob nossos cui-
dados por muito tempo.

A doenga crénica, especialmente a de maior
gravidade, constitui uma condigio dificil e
dolorosa tanto para o paciente como para o
meédico, portanto a relagio médico-paciente
sera um exercicio de paciéncia e perseveranca.
Dependendo das caracteristicas desse médico,
desse paciente e da demanda que a doenca
requerer, em muitos momentos esta relacao se
verd abalada,'"” quando, entéo, entrara em jogo
a capacidade desse profissional em acolher esta
dificuldade e solucionar a questio.

Os médicos, atualmente, a0 mesmo tempo em
que dispoem de alta tecnologia e diversidade de
farmacos que os propiciam tratar inumeras pato-
logias, ndo se sentem em condi¢oes de lidar com
o sofrimento de seu paciente, o que, para alguns,
escaparia de suas possibilidades terapéuticas.'®

Some-se a isto a precariedade da formacio
médica neste aspecto, pois formados que somos
para “curar’, como veremos mais adiante, ao nos
confrontarmos com esta situacio, nio nos senti-
mos em condigdes de abordar o assunto, nem de
acolher dificuldades demandadas pelos pacien-
tes. Para 0 médico e a equipe de satde, pacientes
cronicos podem despertar sentimentos de impo-
téncia, desesperanqa e desvalorizagio. 0

Ainda é muito comum que, nas Faculdades
de medicina, os estudantes nio recebam nem
formagao, nem informagao para aprender a lidar
com essa nova realidade e suas dificuldades.

Como agravante, temos que considerar a
idade e o tempo de profissdo, pois quanto mais
NOVOs somos, mais inseguranga temos. Por isso
a importancia do trabalho em equipe e a pos-

tura de aprendizado que S€mpre deveremos ¢,
ao longo de nossa profissao. |

Temos que compreenc)i,ef que O paciente poq
terd como “porto seguro, nos tomando com,
modelo, aquele que © ajudard a entenfier ea
lidar com sua doenca, aqgele.que organiza sygag
ofertas e demandasl e;nocnonals, devolvendo-]pe

“aceitdvel”"

§ ;(I)erelszz contexto, 0S diferf.:ntes episddios
agudos ou capazes de se repetir gan“harao, por
exemplo, se forem encaridos como “momentos
de crise” e nao “recaidas’. Estas porque suber,-
tendem um fracasso, um retorno ao estado
anterior, tendo um efeito desmoralizante
desmobilizador. Ja a crise é dinamica, rica em
potencialidades evolutivas, fazer?do com que
médico e paciente busquem a saida mais favo-

ravel possivel.”

« Conceito de cura na medicina

A nogido de cura estd estreitamente ligada
a de saude. Facil de conceber em uma doenca
aguda, na qual ela pode ser entendida como
um retorno puro e simples ao estado anterior,
no caso de disturbios cronicos, invalidantes ou
repetitivos, compreende-se que seja mais com-
plexa de definir. Tanto como a nogao de saude, a
de cura também necessita ser relativizada.®

Ter um diagnostico de doenca cronica
implica a existéncia de uma doenca prolongada
que, em vez de curada, deve ser gerida.”

As doenga cronicas aparecem mais como
uma construcao ativa do que como um estado
estatico. O doente devera aprender com sua fra-
gilidade, a0 menos potencial, e utilizar melhor
0 conjunto de suas capacidades defensivas, fisi-
cas e psicoldgicas, para as quais os medicamen-
tos constituem um auxilio precioso, por vezes
indispensavel.®

Aq passar por uma doenga grave a pessoa
também pode promover mudangas positivas
em sua vida, A doenga traz um sentimento de
solidao, o que possibilita ao sujeito entrar em

contato com seus anseios, reavaliar sua vida e
seus valores, 2

- Cuidado na percepcao dos
Proprios sentimentos

’ D.e-ntro da diversidade das doengas cronicas
hd diferencas na evolugao de cada uma delas €

fla resposta sempre Ginica de cada paciente.
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A situagao enfrentada

é complexa e exige que o médico Seja capaz

de elaborar suas dificuldades e aceitar syas

limitagoes,'® isto é, passar da impoténcia para a
impossibilidade."

Emocoes contraditorias, como Sentimentos

de rejeicao, hostilidade, agressividade € raiv

ela i ‘
P€la equipe de saude  mentos Nao reconhe

_ ec cidos podem irromper de
modo imprevisive] e

incontrolavel.'s

> Questao social

. 2 d Sfl() - ge
correntes diante desses pacientes,'* Pacientes Vida familiar
considerados “chatos” pela equipe (geral
: mente E a familia, como fica nessa si 307
pela maior demanda), ou prolixos, aumentam , essa situacio?

A familia, enquanto base da estruturacao
desse individuo que agora se vé doente, é de
fundamental importancia na reestruturacao
das relagoes deste niicleo.? Com o passar do
tempo, entretanto, sente-se sobrecarregada pelo
onus que a doenga acarreta, com uma visio pes-
simista de futuro, que dificilmente nio conta-
minard sua relacio com o paciente, proporcio-
nando a sensacao de que ele nio passa de um
“peso morto” a ser suportado.

Isso prejudica (e muito) a autoimagem que
esse paciente constituira a respeito de si pro-
prio, provocando um circulo vicioso de luto
pela perda dos sonhos e amargura pela rejeicao
velada (ou nao). Para que isto nio aconteca é
imprescindivel o acolhimento da equipe de
saide como veremos posteriormente.

esta possibilidade.

Por que enfatizamos este aspecto?

Principalmente para evitar 1
que poderd ocasionar um diagno
gado levando a morte prematura
médico evitavel.

E muito importante que o médico que optou
por trabalhar com este tipo de patologia, mesmo
tendo perfil adequado, esteja muito atento aos
seus proprios sentimentos e consciente dos
sentimentos que lhe sao evocados pelos seus
pacientes. Té-los conscientes, torna possivel
controla-los deliberadamente, enquanto senti-

mistandsia*,
stico poster-
Oou a um erro

* Leonard Martin (apud Goldim)?! sugeriu 0 termo mista-
nasia também chamada de eutandsia social, para denomi-
nar a morte miserdvel, fora e antes da hora. Segundo este
autor, “dentro da grande categoria de mistandsia” ha trés
situagdes: primeiro, a grande massa de doentes e deficien-
tes que, por motivos politicos, sociais € econdmicos, nao
chegam a ser pacientes, pois nao conseguem ingressar efe-
tivamente no sistema de atendimento médico; seguqdo,
os doentes que conseguem ser pacientes para, em seguida,

= A questao dos “cuidadores”

Como “cuidador’, entende-se toda e qualquer
pessoa, seja familiar ou profissional intima-
mente envolvida com o paciente que necessite
de cuidados constantes, muitas vezes deman-

se tornar vitimas de erro médico e, terceiro, os pacientes
que acabam sendo vitimas de md-pratica por motivos eco-
nomicos, cientificos ou sociopoliticos.

Limitagao na atuagao

Irritado

Desesperangoso

0
Desinteresse pelo caso”

i inte-
Figura 21,1 Objetivo primordial para eviatr desin
€sse do médico pelo caso.

dando dedicagao integral.

Frequentemente ¢ uma atividade exercida
por pessoa da propria familia, considerando-se,
aqui, que a constituicdo familiar nao seja for-
mada apenas por parentes (pais, filhos, irmaos,
primos etc.), mas também por outros que se
juntam a familia,*** voluntariamente e sem
remuneragao.”

E uma atividade normalmente exercida pelas
mulheres que quando, porventura, sio acometi-
das por uma dessas patologias, necessitam de um
ajuste em seu papel familiar, reconstrum@cg sua
histéria para se adequar e aceitar suas Fe§m_¢o§s.-°

Aqui nos ateremos ao apoio multldnscq?lmar
na assisténcia ao nucleo familiar como unidade
cuidadora e ao impacto que isto acarreta nesta
estrutura.”” _

Um estudo de familias de pacientes depen-
dentes (idosos) mostra que a escolha do cui-
dador ndo costuma ser ao acaso, e que a Opcao
pelos cuidados nem sempre ¢ do cuidador,
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Mas, muitas vezes, expressio de um desejo do
paciente, ou falta de outra opgao, podendo, tam-
bém, ocorrer de um modo inesperado para um
familiar que, ao se sentir responsavel, assume
este cuidado, mesmo ndo se reconhecendo
COmo um cuidador.?”8

Também poder4 ser classificado de acordo com
0 cuidado que ir4 prestar: primadrio, se assumir as
responsabilidades diretamente relacionadas com
0s cuidados minimos como higiene e alimenta-
G0, e secunddrio, aquele que auxiliar em eventuais
necessidades do paciente, caracterizado como nio
sendo primordial para sua recuperagao.”

A atengio inicial a estas pessoas deve-se a0
impacto econdémico acarretado, devido a saida
do mercado de trabalho de duas pessoas ao
MESmo tempo: o paciente e o cuidador. Este,
pelas novas responsabilidades, acaba demitin-
do-se por nao conseguir compatibilizar os cui-
dados com o trabalho, ou sendo demitido pelas
frequentes faltas, atrasos e necessidade de sair
mais cedo para acompanhar seu familiar a con-
sultas e exames.

Aliado a isso, a maior sobrecarga pessoal,
que advém da inclusdo de “cuidar do outro”
em uma rotina didria que, por sua vez, ndo se
altera,’ ocasiona uma pior qualidade do aten-
dimento a esse individuo dependente. Esse fato
Ccausa reinternagdes devido ao cansaco familiar,
aumentando o nivel de estresse quando da pers-
pectiva da alta.'®

Portanto, cria-se ai um impasse: com a
internacao, a familia desagrega-se pela neces-
sidade de deslocamentos para as visitas; com
0 paciente em casa, a familia desestabiliza-se
compartilhando toda sua ansiedade. Por isso a
necessidade do amparo familiar, para que essa
engrenagem possa ser rompida.'®

Como consequéncia, todo cuidador est4 for-
temente sujeito a quadros depressivos em fun-
¢do desta sobrecarga e a raridade (muitas vezes
auséncia), que isto ocasiona, de momentos de
lazer.?!

Esta limita¢ao de tempo para se autocuida-
rem, bem como as mudangas financeiras e o
consequente isolamento social, podem gerar um
novo paciente que também vai requerer cuida-
dos, o quedeva a um “efeito domind”, tornando a
unidade familiar sujeito de cuidado.”

Portanto, toda familia e, em especial o cuida-
dor, deve receber da equipe de saude:

« Orientagdo: para lidar com as demandas
que este paciente devera apresentar

« Treinamento: para os cuidadog
relativos as caracteristicas dq d
apresentada .

« Apoio: de fundamep?al IMPOrtancj,
que este grupo familiar possa Suporta, a:
mudancas ocasionadas por esta Situaca,
Objetivam, assim, desenvolver Novas fo,
mas do cuidar, na organizacio dq teity
do familiar responsdvel e aconselhamepy,,
emocional.”®

iél‘ ios
Oenga

Bocchi®? ressalta um aspecto interessange.
muitos cuidadores reclamam da pouca ajuda
préitica da familia e amigos € qualquer oy,
opgdo extensiva, no entanto, isto parece estar
relacionado mais com a relutancia do cujd,.
dor em solicitar ou aceitar ajuda, mantendo.-ge
independente. Essa curiosa atitude pode ests;
relacionada com vdrias causas como: medo de
que esse ato represente sinal de fracasso ou in,-
dequa¢do; medo e ansiedade em abandonar o
paciente na casa; ou ainda visando a superpro-
tegdo e excesso de cuidados, em uma tentativa
de amenizar os sentimentos de culpa pelas suas
agoes ou negligéncias. Isto agrava o sentimento,
a0 qual ja nos referimos antes, de isolamento
e/ou exaustao fisica, apoiados em justificativas
de nao poderem deixar os seus pacientes sozi-
nhos ou em respeito ao proprio desejo do ente
Nao querer permanecer sg.3

Por outro lado, os fatores que estdo relacio-
nados com a diminui¢io da sobrecarga sao:
maior nivel de escolaridade, incapacidades fisi-
cas moderadas e rendas financeiras altas.®

Observe-se aqui que a questio socioecond-
mica, porém ndo elimina a figura do cuidador,
aqui ndo mais com uma funcdo executiva, mas
como organizador de toda infraestrutura neces-
sdria ao cuidado com esses pacientes.

* Repercussdes econdmicas

Em uma visio mais ampla, além do sofri-
mento humano, o custo das doencas cronicas
representa cada vez uma porcentagem maior
N1as economias ndo s6 dos paises desenvolvi-
dos como na dos paises com baixos rendimen-
tos. ™

No Brasil, especificamente, as familias
enfrentam grandes dificuldades economicas
€ instrumentais para cuidar com dignidade
€ respeito esses pacientes. Os programas de
saude publica sio insuficientes para aterfder
essa demanda populacional que requer servicos

—
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especializados. As familias sentem-se
pois as instituicoes particulares que o
um atendimento multiprofissional sz onero-
sas e incompativeis com o poder aquisitivo da

ande maioria da populacio,

A eclosio de uma doenga crénica no ambito
familiar traz inimeras dificuldades financeiras
por, basicamente, dois fatores:

soladas,
ferecem

« Diminuicdo da renda: como abordado
anteriormente, pela da saida do mercado
de trabalho, nao s6 do Proprio paciente,
como da pessoa que ficara responsavel
por auxilia-lo, o cuidador. Afeta em maior
Ou MENOr grau se o paciente ou o cuida-
dor forem as principais fontes de renda
familiar

 Aumento dos gastos: paralelo a0 acima
descrito temos um aumento significativo
dos gastos, nao s6 com medicamentos
como, também, com a necessidade de
deslocamentos mais frequentes em fun-
¢2o de consultas médicas e outros trata-
mentos que se facam necessarios.

Diante dessa realidade é de fundamental
importancia que se desenvolvam, por meio dos
orgaos publicos, servicos de apoio aos fami-
liares que objetivem a prevengio ao desgaste e
estresse dos cuidadores.*

» Questdo institucional

As grandes limitagoes do nosso sisftc‘ema F!e
saide comprometem muito a nossa pratica dia-
ria, faltando-nos recursos de infraestrutlura e
condicoes satisfatorias de atendimento, além do
tempo excessivo por nés despendidos com pro-
blemas eminentemente sociais. ;

Isto provoca uma situagao mqito \dehcada
com a qual temos de conviver. Devido a grande
dificuldade de insercio no sistema de satide para
conseguir atendimento adequado, aquele que
consegue “entrar no sistema’, sente-se mieguz
€om uma possivel alta, que acarretara a per
da vaga”. Com isso, alguns pacientes, de maneira
consciente ou nao, comegam a apresentar (‘in_/er-
S0s “sintornas” que os mantenham hgz’ldos a ;?:r
tituicao 3 qual pertencem. Pode ta:nbem 0co £
© que se denomina “hospitalismo, que s¢ caraa-
teriza por quadros de reinternagao ou .de perm 4

Néncia hospitalar além da média prevista pare o
o clinico, nos quais o paciente manifes
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desejo consciente ou inconsciente de ser cuidado
pela Instituicio, mediante agravamento e prolon-
gamento de queixas fisicas ou psicopatologicas.'

> Importancia do trabalho
multidisciplinar em
hospital geral

Todos os aspectos abordados neste capitulo
ratificam e justificam o valioso e imprescindi-
vel trabalho multidisciplinar no acolhimento do
paciente crénico.

Cada membro da equipe, com suas funcoes
especificas, integram um conjunto de acoes que
visam a promogao da melhoria da qualidade de
vida deste paciente e sua familia.

* Psicélogos: imprescindiveis no trabalho
direto com os pacientes, na atuagio junto
a equipe técnica envolvida e apoio aos
familiares

« Servico social: sua atuagio nas interrela-
¢Oes institucionais, no apoio as familias,
na reinsercao do paciente no trabalho,
principalmente quando este precisa de
readaptacdo, sao fundamentais

« Enfermagem: como personagem central
por ocasiao das internagdes, no contato
direto e diuturno com os pacientes, no
acolhimento em situacdes de emergéncia
e também de fundamental importincia
no apoio aos familiares.

No texto a seguir, recebido pela ouvidoria do
HUCEFF/UFR] e distribuido pela rede do hos-
pital, podemos dimensionar todo o trabalho de
equipe, que por vezes nos passa despercebido,
mas que, no entanto, ¢ de imensuravel impor-
tancia para quem o recebe:

Psicdlogo

Pacientes
Familiares
Equipes de saude

Enfermagem

Servigo social

Figura 21.2 Tratamento integrado multiprofissional.
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“Gostaria de agradecer o atendimento humano
que recebi nesta unidade. Todos os profissionais
envolvidos nos cuidados do meu marido, espe-
cialmente B., S. e 1., da Assisténcia Social, as C?fer‘
meiras S.L., K., M.L.e H. e Dr. A.R(enfermafla)’ a
equipe da Saide Mental, nas pessoas dos PS‘C(’!O'
gos A, P. e M. e do psiquiatra Dr. M-(enﬁf_rma“a)
e R.(ambulatério) foram de grande apoio emo-
cional para mim e meus filhos. Que fique aqui
registrado minha gratidao e respeito pela maneira
carinhosa como fomos acolhidos. Que continue
assim. Para o bem de todos que precisam dos ser-
vigos do HU” (C.R.A., 2005)
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