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Resumo

O presente artigo constitui o relato de uma pesquisa cujo objetivo foi investigar a experiéncia vivida por
pessoas com tumor cerebral e por seus familiares. Para tanto, partiu-se da assisténcia psicossocial oferecida
em grupos de sala de espera no Ambulatério de Neurocirurgia Oncolégica do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto — USP. Sete sessdes de grupo foram gravadas, transcritas e
analisadas. Na investigacdo, orientou-se por uma perspectiva qualitativa em psicologia fundamentada na
fenomenologia, particularmente, na obra de Maurice Merleau-Ponty. Na compreensao dos relatos analisados,
duas questdes ganharam evidéncia. Primeiramente, a de que a experiéncia do adoecimento para os pacientes
€ marcada pelo sentido de que a vida presente é muito diferente da de outrora. H4 como que um choque
entre 0 eu-corpo atual e o eu-corpo passado. Em segundo lugar, é notavel a restricdo pessoal que marca esta
experiéncia do enfermo. Tal restricdo revela-se nas perturbacdes da motricidade; nos temores e angustias que
0 assaltam; nas relacBes estabelecidas em familia, marcadas por uma superprotecdo que cerceia e pela
dependéncia em relacdo aos cuidados do outro; e nas experiéncias com o meio social extrafamiliar que
despertam vergonha e o impeto de se isolar. Quanto aos familiares, vivenciam uma intensa carga de
preocupagdes e temores que os levam a uma atitude, por vezes, superprotetora.
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Abstract

This article reports on a study aimed at examining the experience of brain tumor patients and their family
members, based on psychosocial care offered in waiting room groups at the Oncologic Neurosurgery Clinic
of the University of S&o Paulo at Ribeirdo Preto Medical School Hospital das Clinicas. We recorded, transcribed
and analyzed seven group sessions. This research was guided by a qualitative perspective based on
phenomenological psychology, particularly the work of Maurice Merleau-Ponty. In understanding the
analyzed reports, two issues stood out. Firstly, for the patients, and definitely for the family members, the
sickening experience is marked by the sense that the current life is very different from the past. There is as
if it were a shock between the I-current body and the I-past body. Secondly, the patient’s experience is marked
by a noticeable personal restriction. This restriction appears in movement disturbances; in the fears and
anguish the patient is attacked by; in the family relations that are established, marked by a limiting
overprotection and by the dependence in relation to other persons’ care; and in the experiences with the extra-
family social environment, which arouse shame and the urge to get isolated. As to family members, they bear
an intense burden of preoccupations and fears that lead to a sometimes overprotective attitude.
Keywords: Brain tumor; Waiting room group; Maurice Merleau-Ponty

1 Psicologo do Servico de Oncologia do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto - USP, Mestre em
Psicologia pela Universidade de Sao Paulo.

2 Professora Livre-docente aposentada da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto-USP. Endereco: Avenida dos Bandeirantes,
3900, CEP 14040-902, EERP-USP, Ribeirdo Preto, Sdo Paulo, Email: bethvale@eerp.usp.br.

Psicol. Argum., Curitiba, v. 24, n. 45 p. 45-57, abr./jun. 2006. 45



Danilo Saretta Verissimo; Elizabeth Ranier Martins do Valle

Introducéo

Neste artigo, apresenta-se uma pesquisa
em que se buscou realizar uma aproximacao com-
preensiva as experiéncias vividas por portadores de
tumor cerebral e pelos seus familiares (Verissimo,
2005). Os colaboradores deste trabalho freqlienta-
ram sessdes de grupo de sala de espera no Ambu-
latorio de Neurocirurgia Oncologica do Hospital das
Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirao Pre-
to — USP (HCFMRP - USP), situacdo na qual se ob-
teve acesso aos relatos de suas vivéncias.

Os tumores primarios do sistema nervo-
so central representam cerca de 5% das neoplasias
e sua incidéncia é de 6 a 12 casos a cada 100.000
habitantes por ano. Existem vérios tipos de tumo-
res cerebrais, alguns com alta porcentagem de cura,
outros extremamente agressivos. Comumente, o
tratamento envolve cirurgia, quimioterapia e radi-
oterapia, isoladamente ou de maneira combinada
(Brada, 1999).

Somando-se os efeitos deletérios da do-
enca aos efeitos colaterais do tratamento, 0 paci-
ente com tumor cerebral pode conviver com seve-
ros sintomas fisicos e neuropsiquiatricos. Sao co-
muns os déficits motores, as crises epilépticas e as
alteragdes visuais. Mas a prevaléncia € mesmo das
desordens mentais organicas (Passik, 1994). As
funcdes cognitivas sdo as mais afetadas (Weitzner;
Meyers & Byrne, 1996), tais como memdria, inteli-
géncia, aprendizagem, linguagem e aten¢do. Pode
haver, ainda, perturbacdo na percepcédo, no con-
teddo do pensamento, no humor, nas emogdes e
no padrdo global de personalidade e comporta-
mento.

Lepola (2001), bem como Fox e Lantz
(1998), considera escassa a quantidade de estudos
que tenham focalizado as vivéncias relacionadas
ao adoecimento por tumor cerebral, sobretudo em
uma perspectiva descritiva. Leavitt, Lamb e Voss
(1996) realizaram encontros em grupos de apoio
com portadores de tumor cerebral e seus familia-
res e, até o ano de publicacdo do estudo, ndo en-
contraram qualquer descri¢do de trabalho seme-
Ihante. De qualquer forma, na literatura estudada,
a experiéncia do cancer neurolégico é descrita
como Unica entre as situacBes oncoldgicas. Esta
unicidade tem relagdo com as perdas sofridas pe-
los pacientes nas fungdes indicadas anteriormen-
te, além das consequentes alteragdes sociais e psi-
colégicas que vivenciam.

O periodo do diagndstico esta relaciona-
do a mudancas drésticas e repentinas para o por-
tador de um tumor cerebral. E um momento mar-
cado por medo, desorganizacdo, confusao e davi-
das, em que, freqientemente, as decisdes sdo to-
madas em um clima de urgéncia (Leavitt et al.,
1996). O enfermo precisa enfrentar ainda as ex-
pectativas para a cirurgia cerebral, quase sempre
indicada. Segundo Lepola (2001), os pacientes
demonstram elevada preocupacao com os déficits
gue podem surgir apds a operagdo. Essencialmen-
te, expressam temor diante do risco de alteragdes
na esfera mental.

Ainda conforme as descricdes de Lepola
(2001), 0 momento que segue a cirurgia € marca-
do pelas vivéncias iniciais das alteracdes na ima-
gem corporal, pela necessidade de recuperacdo e
por preocupa¢fes com o futuro. Também, é evi-
dente o choque dos pacientes diante do déficit de
linguagem, da hemiplegia e de outros sintomas,
principalmente se ndo tiverem sido preparados para
tais efeitos. Além disso, apds a cirurgia, muitos
pacientes demonstram a disposicdo para a recon-
sideracdo dos seus valores vitais. Mostram, sobre-
maneira, o desejo de movimentar-se com autono-
mia e de retornar ao trabalho o quanto antes. Ao
mesmo tempo, angustiam-se com a possibilidade
de recorréncia do tumor.

A fase cronica da enfermidade envolve o
periodo de tratamento e de seguimento ao paci-
ente. Fox e Lantz (1998) observaram que, no con-
vivio com a doenca, os portadores de tumor cere-
bral sinalizam o enfrentamento de um estigma so-
cial ligado a enfermidade neuroldgica, o que acar-
reta profundos sentimentos de humilhacéo, discri-
minacao e isolamento social. Dizem enfrentar uma
doenca que lhes ataca o0 corpo e a mente e que
leva ao desmantelamento da identidade pessoal,
fato de carater fortemente desestruturador. Assim,
dizem os autores, para 0s pacientes, torna-se ain-
da mais dificil a tarefa de integrar a condicédo pes-
soal anterior a enfermidade com a atual. Os auto-
res perceberam o empenho dos enfermos para
manter algum nivel de normalidade nos ambitos
social e do trabalho e compreenderam tratar-se de
uma maneira de preservar um senso de compe-
téncia que resguarda, também, a nogdo de “eu”.

Wideheim, Edvardsson, Pahlson e Ahls-
trom (2002) destacaram um outro sentido para o
empenho dos pacientes nas tarefas cotidianas. Em
virtude dos déficits funcionais, os portadores de
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tumor cerebral vivenciam limitacBes severas e, com
isso, adquirem um grau elevado de dependéncia
dos seus cuidadores. Ao realizarem tarefas em sin-
tonia com a sua habilidade e energia, esperam di-
minuir este senso de dependéncia e experimentar
algum sentido no cotidiano. Segundo os autores,
0s pacientes esforcam-se, principalmente, para
desempenhar antigos papéis.

A dificuldade para se comunicar também
é motivo de contrariedade para o paciente. Por
vezes, a comunicagdo com as pessoas proximas é
ardua e até mesmo pedir ajuda torna-se dificil.
Dessa forma, surgem a vergonha, o embaraco e a
confusdo. Por isso, freqlentemente o enfermo iso-
la-se e rompe 0s seus lacos sociais, sentindo-se
um fardo para aqueles que estdo ao seu redor (Le-
avitt et al., 1996; Passik, 1994).

Quanto a fase do desfecho do tratamen-
to, a literatura obtida ndo trouxe informacdes es-
pecificas sobre a vivéncia dos portadores de tu-
mor cerebral.

Em relagdo ao impacto psicossocial so-
bre as familias dos portadores de tumor cerebral,
a literatura destaca, sobretudo, as alteragbes nos
papéis familiares e a sobrecarga vivenciada pelos
cuidadores (Foz & Lantz, 1998). Estes se véem na
posse de novas responsabilidades, algumas com-
pletamente estranhas ao papel anterior que tinham
na organizacao familiar. Além disso, h4 o acumulo
de deveres. Os entes proximos lidam, também, com
a preocupacdo de preservar os desejos e capaci-
dades do enfermo, resguardando a auto-estima.

Outro motivo de desgaste e culpa € a lida
com as alteracOes de personalidade e de humor que
podem acometer os enfermos (Leavitt at al, 1996).
Quanto a decadéncia das capacidades cognitivas do
paciente, Weitzner e Meyers (1997 apud Wideheim
etal., 2002)* comentam que ela dificulta ou impede
gue, no caso do adoecimento de um dos cénjuges, 0
casal enfrente conjuntamente as tristezas, as perdas e
as ansiedades relativas ao futuro.

A familia enfrenta diariamente outras cons-
tantes ansiedades, entre elas, o0 medo de perder o
ente querido, o convivio com as suas alteracdes
corporais, que a todo instante revelam a presenca
da enfermidade, o fato de assistir ao declinio fisico
e mental do doente, as dificuldades financeiras, o
isolamento social. Por outro lado, quando um coti-

diano mais préximo do normal é possivel, os fami-
liares podem exercer atividades com alguma im-
portancia e sentido pessoais, 0 que gera algum sen-
timento de seguranca, de confianga, de esperanca e
de autocuidado. Este bem-estar, certamente, encontra
reflexos na sua capacidade para atender as deman-
das do enfermo (Wideheim et al., 2002).
Wideheim et al. (2002) destacaram, tam-
bém, o papel protetor que, em familia, uns exer-
cem em relacdo aos outros. Fala-se em viver o pre-
sente e evitar falar no futuro. Neste contexto, Gio-
vagnoli (1999) menciona a atitude frequente entre
os familiares de proteger os pacientes da realidade,
sobretudo em relacdo ao prognostico da doenca.

Os Grupos de Sala de Espera

Os tratamentos psicolégicos podem
amenizar o sofrimento e melhorar a qualidade de
vida dos pacientes acometidos pelo cancer e de
seus familiares (Harvard College, 2003). Interven-
¢des em grupo ou individuais podem facilitar o
conhecimento e manejo de informacdes, a expres-
sdo e elaboracdo das emocgbes relacionadas a do-
enca, o refor¢o do suporte familiar e social, além
de melhorar o contato com a equipe de saude (Spi-
egel & Diamond, 1998).

No presente estudo, a experiéncia co-
municada dos portadores de tumor cerebral e dos
seus familiares foi obtida na situacdo de encontros
em grupos de sala de espera. Na literatura cientifi-
ca, o termo grupo de sala de espera é encontrado
com alguma variacédo de significados. Neste traba-
Iho, é compreendido como intervencdo em grupo
junto a pacientes ambulatoriais no instante em que
aguardam por uma consulta médica ou qualquer
outro procedimento em saude. Trata-se de uma
intervencgdo psicoterapéutica de suporte, segundo
a classificacdo proposta por Campos (1992). Os
grupos de sala de espera configuram uma estraté-
gia de atuacdo dentre as praticas grupais em psi-
cologia, constituindo uma forma de encontro en-
tre os profissionais da salde e os pacientes e seus
familiares em diversos contextos.

Os grupos de sala de espera assentam-se
sobre os objetivos basilares de oferecer apoio
emocional e esclarecer, para 0s usuarios de servi-

8 WEITZNER, M. A. & MEYERS, C. A. (1997) Cognitive functioning and quality of life in malignant glioma patients: a review of the

literature. Psycho-oncology, v. 6, p. 169-177.
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¢os de saude diversos, algumas questdes médi-
cas. Fala-se na construcdo de espacos de con-
versacdo, reflexdo e troca de experiéncias en-
tre os usuarios (Moreira, 2001) e destaca-se 0
ato de “conversar junto” enquanto processo po-
tencialmente fértil para construg8es polissémi-
cas sobre os temas em saude. No encontro gru-
pal, sdo criadas condi¢bes favoraveis para um
processo de reconstrucdo dos sentidos atribui-
dos ao “eu” e a uma condicdo vital qualquer,
como o envelhecimento ou uma enfermidade,
por exemplo (Moreira & Japur, 2003). Portanto,
trata-se de favorecer o encontro entre pessoas
vivenciando conflitos e ansiedades semelhan-
tes mediado por profissionais da area da sau-
de, para, assim, poderem pensar formas de se
viver melhor uma determinada situagdo (Do-
mingues, 1992). O grupo de sala de espera tam-
bém é caracterizado como uma forma produti-
va de ocupar um espago e tempo 0cCiosos nas
instituicbes, com a transformacdo do periodo
de espera pelas consultas em momento de tra-
balho (Maldonado & Hallal, 1981; Moreira.,
2001; Souza, Fraga & Braga, 2000). Trata-se de
potencializar um espaco informal ja existente
na instituicdo, atendendo a pessoas que nao
apresentam uma demanda explicita por atendi-
mento psicologico.

Quanto ao enquadre, 0s grupos de sala
de espera comportam pouca estruturacao. Nor-
malmente, 0 encontro acontece na propria sala
de espera, aproveitando-se 0 grupo esponta-
neamente formado no local. O grupo €é aberto
e com composi¢do flutuante, podendo haver
varias configuragcdes em um mesmo encontro.
Isto ocorre porque, enquanto novos pacientes
chegam em um ambulatério para aguardar uma
consulta médica, outros sdo chamados para ela,
deixando o grupo. Além disso, segundo 0s es-
tudos referidos, usualmente h4 heterogeneida-
de em relacdo a idade, sexo e nivel de partici-
pacdo dos integrantes, mesclando-se pessoas
com participacBes anteriores e novatos na ati-
vidade. A homogeneidade do grupo normal-
mente refere-se a condicdo vital ou enfermida-
de sob cuidado. O enfoque do grupo € no aqui-
e-agora e a sessdo deve possuir comego, meio
e fim, visto que é Unica. Quanto a coordena-
¢do, comporta o trabalho interdisciplinar.

Métodos

No presente trabalho, adotou-se o pen-
samento fenomenoldgico como guia na aproxima-
¢d0 a experiéncia vivida dos portadores de tumor
cerebral e de seus familiares, colaboradores no
estudo. Buscou-se sustentagdo, sobretudo, no pen-
samento do filésofo francés Maurice Merleau-Pon-
ty. Longe de ser tomada como base metodoldgica,
sua filosofia aparece como um pensar que favore-
ce a elaboracdo e compreensdo das experiéncias
vividas, visto que oferece uma visdo significativa
acerca da experiéncia humana e da forma como
podemos nos aproximar dela, respeitando o que
Ihe é essencial. Merleau-Ponty (1999) mostrou que
0 homem esta sempre situado em relagdo ao am-
biente e lhe empresta sentidos. Além disso, desta-
cou o corpo como a sede privilegiada dessa apro-
priacdo do mundo.

Quanto ao trabalho compreensivo, seja
nas ciéncias humanas, seja na filosofia, ganha con-
tornos proprios na perspectiva fenomenoldgica.
Ainda conforme Merleau-Ponty (1999), os fatos
vivenciais ndo existem como objeto, como algo
em terceira pessoa. A classe social, os afetos, a
doenca séo antes vividos concretamente para, en-
tdo, se tornarem objetos de uma vontade delibera-
da. Isso possui implicagbes no momento em que
se deseja compreendé-los, visto que, para tanto,
se deve busca-los em seu estado de surgimento.

Assim, na pratica cientifica, em uma pers-
pectiva fenomenoldgica, importam a fidelidade ao
fendmeno, a consideracdo dos materiais emprega-
dos e a proximidade da descrigdo. Merleau-Ponty
(1990, p.21) escreveu: “[...] trata-se somente de to-
mar contato com os fatos, de compreendé-los em
si mesmos, de Ié-los e de decifra-los de modo a
Ihes dar um sentido”. O foco das pesquisas anco-
radas na fenomenologia é a busca do sentido que
permeia as manifestagdes do homem, tidas como
fendbmenos originais, simbdlicos e polissémicos,
gue comportam varias interpretacdes e que se be-
neficiam do seu conflito (Valle, 1997).

O Acesso aos Relatos da Experiéncia
Vivida

Esta pesquisa foi realizada no Ambula-
tério de Neurocirurgia Oncolégica do HCFMRP
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— USP. Neste servico, um dos autores deste estu-
do coordenava, juntamente com uma assistente
social, sessdes de grupo de sala de espera com
os usuarios do ambulatério. Nele sdo acompa-
nhados cerca de setenta pacientes com diferen-
tes diagndésticos de tumor cerebral e em diferen-
tes fases do tratamento. Os usuarios sdo adul-
tos, com faixa etaria variada. A maioria é proce-
dente de Ribeirdo Preto e regido, mas ha os que
vém de distantes localidades do pais. Parte dos
pacientes encontra-se em seguimento clinico e
por exames de imagem, sendo 0s retornos mé-
dicos bastante espagados. Outra parte encontra-
se em tratamento ativo, passando por cirurgias,
radioterapia ou quimioterapia.

Quanto as sessbes de grupo de sala de
espera, pacientes e acompanhantes eram convi-
dados a participar, sendo lembrados de que a
adesdo era livre. Os grupos funcionavam, em
média, com seis participantes entre pacientes e
familiares. Os encontros duravam cerca de cin-
glenta minutos e tinham lugar em uma sala de
atendimento médico*.

Para constituir o material discursivo,
foco do trabalho de compreensdo da experién-
cia vivida nesta pesquisa, realizou-se a gravacao
em audio e a posterior transcricdo integral de
dez sessdes de grupo de sala de espera. No en-
tanto, apenas sete sessdes foram utilizadas no
processo de analise compreensiva. A defini¢ao
das sessBes a serem analisadas ndo seguiu outro
critério além da impressdo de que o material
obtido apresentava vérias perspectivas do feno-
meno estudado, permitindo uma exploragéo su-
ficientemente vasta dele. Conforme a natureza
da intervencdo de apoio, alguns colaboradores
participaram em mais de um encontro, enquan-
to outros participaram uma Unica vez. Ao todo,
treze pacientes e dez acompanhantes sdo cola-
boradores nesta pesquisa. Na tabela 1 encon-
tram-se organizadas algumas informagfes bési-
cas sobre os pacientes participantes. Os nomes
utilizados sdo ficticios. Com isso, pretende-se
proteger a identidade dos colaboradores sem,
contudo, perder o senso de que se referem a
pessoas concretas, com uma histéria e nome pro-
prios.

Procedimentos para a Analise
Compreensiva dos Relatos

O processo compreensivo envolveu,
primeiramente, a leitura cuidadosa das transcri¢cdes
das sessdes de grupo para que se extraisse delas
0s aspectos que impressionavam o pesquisador
dentro do campo perceptivo iluminado pela sua
interrogacdo. Tais aspectos constituiram as unida-
des de significado. Como o contexto em que se
teve acesso aos relatos dos colaboradores envol-
veu a construgdo de discursos em uma situagao
grupal, em varios momentos os recortes de tre-
chos significativos abarcaram as mudancas de cli-
ma ao longo das sessdes, focalizando, assim, o
discurso coletivo, com suas tensdes e riqueza de
sentidos. Estes conjuntos de significados articula-
dos, Detoni e Paulo (2000) denominam como ce-
nas significativas. Em um segundo momento, as
unidades de significado foram agrupadas em cate-
gorias tematicas mais gerais, em que se buscou
captar e enunciar, descritivamente, uma versao de
sentido para as vivéncias comunicadas (Forguieri,
1993; Amatuzzi, 1996).

Resultados

Na compreensdo dos relatos analisados,
duas questdes ganharam evidéncia. Primeiramen-
te, a experiéncia do adoecimento para os pacien-
tes, e decerto para os familiares, é marcada pelo
sentido de que a vida presente € muito diferente
da de outrora. H4 como que um choque entre o
eu-corpo atual e o eu-corpo passado. Em segundo
lugar, é notavel a restricdo pessoal que marca esta
experiéncia do enfermo, seja em funcéo das alte-
racbes que a pessoa sofre no corpo, seja pelas
exigéncias e repercussdes do tratamento, ou, ain-
da, pela maneira como se estruturam as suas rela-
¢cdes com a familia e com 0 meio social circundan-
te. Tais questdes estdo presentes nas trés categori-
as tematicas que foram elaboradas a partir da anéa-
lise dos discursos: a experiéncia do paciente; 0
paciente e o outro; e a familia.

4 A maior parte dos trabalhos com grupos de sala de espera relata que a intervencao é realizada no préprio local em que os
pacientes aguardam pelo procedimento médico. Contudo, a area fisica do Ambulatério de Neurocirurgia Oncolégica do HCFMRP
— USP nédo permite esta opgdo. Nele, os pacientes aguardam as consultas em um longo corredor, repleto de usuarios de outros

diversos servigos médicos.
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Tabela

1

Dados dos pacientes colaboradores.

Nome Idade Diagnostico Tratamento* Sintomas**
Madalena 40 Glioma baixo grau Cir. Nao
Jair 33 Tumor benigno Cir., RxT Nao
César 70 Glioblastoma Cir., RXT, QT Sim
Jodo Pedro*** 72 Meningioma Cir., RXT, QT Sim
Paulo 37 Glioma alto grau Cir., RxT, QT Sim
Aurélio 32 Glioma alto grau Cir., RxT, QT Nao
Marina 49 Glioma baixo grau Cir., RxT Né&o
Jeremias 55 Glioblastoma Cir., RXT, QT Sim
Nice 51 Tumor benigno Cir. Sim
Joana 39 Pinet Cir., RXT, QT Sim
Antbnia 43 Pinealoblastoma Cir., RXT, QT Sim
Cicero 45 Glioma baixo grau Cir., RXT Sim
Lucio 57 Glioma alto grau Cir., RxT, QT Sim
Fabio 32 Glioblastoma Cir., RxT Sim

*  “Cir.” Refere-se a cirurgia, “RxT”, a radioterapia e “QT”, a quimioterapia.
** Nesta coluna, faz-se mencéo a presenca de sintomas fisicos ou neuropsiquiétricos significativos.
*** Jodo Pedro ndo participou de nenhuma sessdo gravada, mas seu nome figura entre os colaboradores

pelo fato de sua esposa ter participado.

A Experiéncia dos Pacientes
Manifestacdes iniciais da enfermidade

Nos grupos, pacientes e familiares pu-
deram relembrar as manifestacdes iniciais da
doenga e suas reacdes diante da situagdo que
se delineava. A fala da esposa de Paulo revela
uma atmosfera de urgéncia e choque quando
da definicdo diagndstica, ainda mais pelo fato
de vir acompanhada pela proposta de cirurgia
imediata.

Ndo tem um preparo, porque eles te pegam
de surpresa na hora, ali [...] 0 médico chega
ali, fala assim, olha, ele tem que fazer uma
cirurgia agora, porque é grave. (Ingrid)

De uma s0 vez, é apresentado um diag-
néstico grave e dificil de aceitar, e proposto o pri-
meiro passo do tratamento, a cirurgia cerebral, que
surge carregada de ameacas.

Sem embargo, é intenso o espanto diante
da descoberta de uma doenca grave, com 0 po-
tencial de causar a morte. Repentinamente, a pes-
soa depara-se com a sua propria vulnerabilidade,
como revela a fala de Aurélio:

[...] depois dos vinte e cinco anos, né, eu
sempre fui uma pessoa super saudavel, né.
Al, era dificil acreditar, p6, eu ndo pego nem
gripe, agora um negdcio desse! Ficava as-
sim. Se ndo fosse, eu falo mesmo, aberta-
mente, se ndo fosse pela acdo divina mes-
mo, eu ndo suportaria ndo, porque, eu falo
assim, eu ndo ia nem no médico, eu ndo
tinha nem gripe, agora uma coisa dessa na
minha cabeca...isso pode me deixar paraliti-
co, paralisado, ou me matar, meu Deus do
céu, o que é isso. (Aurélio)

Em dltima instancia, parece que é o
temor & morte que sustenta as manifestacdes dian-
te da doenca e do tratamento. Apesar de a morte
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ndo ter sido um tema abertamente trabalhado pe-
los participantes nos grupos, surge, veladamente,
como um fator constituinte da atmosfera que en-
volve o paciente e seus familiares desde que a
enfermidade se faz presente.

O tratamento

Muitas falas, nos grupos, tinham como
tema central o tratamento. Alguns participantes
descreveram a sua experiéncia e expressaram
duvidas, expectativas e fantasias acerca das es-
tratégias terapéuticas propostas pela equipe
médica.

O periodo que antecede o inicio dos
tratamentos radio e quimioterapico é vivido com
grande expectativa. H4 muita preocupacéo e
medo, sobretudo em relacdo aos efeitos colate-
rais que podem ser provocados. O encontro dos
pacientes e de seus familiares no espaco gru-
pal facilitou a troca de informagdes sobre eles.
Alguns participantes externaram as suas fanta-
sias e procuraram, junto aqueles que ja haviam
passado pelas terapéuticas, informa¢cBes mais
reais.

Para Paulo, como para a maioria dos
colaboradores, a quimioterapia é o tratamento
mais agressivo de todos. Assim, em vias de ini-
ciar este tratamento, ele procurava conhecer a
experiéncia de outros pacientes com os medica-
mentos.

AntOnia também temia a quimioterapia.
Indignada, argumentava que néo vinha apresen-
tando nenhum sintoma em funcdo da doenca,
mas que poderia sentir-se mal iniciando o trata-
mento, o que lhe parecia paradoxal. No grupo,
retomou o0 que ouvira dizer, em outros contex-
tos, acerca dos efeitos negativos da medicacéo e
dizia que, juntando tudo, sentia-se confusa.

E importante frisar, ainda, que, no peri-
odo de tratamento, o hospital imp&e-se como
um horizonte de mundo para 0s pacientes e para
os seus familiares, o que colabora para criar-
Ihes uma atmosfera de restricdo pessoal. Ha as
sessOes de radioterapia, de quimioterapia e, ain-
da, as frequentes visitas ao médico.

Na época do servi¢o, numa segunda-feira,
eu estava saindo pra trabalhar, agora eu saio
pra vir no médico. (Jeremias)

Portanto, desde o diagndstico, os paci-
entes véem-se as voltas com estratégias terapéu-
ticas que provocam intensos efeitos colaterais
no organismo e geram muita expectativa e davi-
das, compondo parte do cenario no qual a pes-
soa com tumor cerebral existe durante um certo
periodo.

Repercussdes da doenga e do
tratamento

Sobretudo, os déficits motores estdo pre-
sentes na vivéncia dos pacientes participantes do
presente trabalho. Trata-se de alteracdes da motri-
cidade, que causam contrariedade e restricdo ao
paciente.

Eu comecei a perder...é...cair tombo; per-
di essa perna aqui. Eu caia, precisa de ver. E ndo
movimentava o dedo mais [...] Eu fui com a minha
tia na cidade, eu estou andando, eu cai la no meio
do povo. (Joana)

Tais acontecimentos corporais forcam uma
nova “enformacdo” do mundo. Contudo, muitas
vezes, é com 0 antigo arranjo corporal que as pes-
soas afetadas por tais distrbios contam, principal-
mente no periodo em que estdo se adaptando as
modificagdes.

Parece claro, ainda, o teor restritivo de
todos estes prejuizos, que levam a pessoa enferma
a um engajamento menos ocupado e mais passivo
no mundo, e, por isso, mais distante e isolado,
como notam os familiares. Além disso, sobretudo
nos casos de alteracdo da motricidade, o paciente
fica mais exposto ao risco de acidentes, o que 0
deixa, as vezes, frustrado, as vezes, temeroso, fun-
dando uma atmosfera de dependéncia do outro,
fator gerador de grande contrariedade.

E importante salientar que as repercus-
sOes causadas pelo tumor cerebral, tais como
as crises convulsivas, fazem surgir nos pacien-
tes temores e angustias que implicam em um
claro movimento de restricdo pessoal. Paulo,
depois de sofrer uma grave convulsdo, ficou
receoso, com medo de ir aos mais variados lu-
gares, com medo de atravessar as ruas. Teme
deveras machucar-se em uma queda como a
anterior. Sua esposa diz:
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[...] ele pegou medo, pegou trauma daquilo
ali. (Ingrid)

O paciente apresenta um relato esclare-
cedor acerca das suas ansiedades:

[...] eu vou tomar um banho, ndo posso tran-
car a porta. Como eu tenho filhas mulheres,
uma de quinze e outra de doze, a rapinha do
tacho é pequenininha, tudo mulher, se preci-
sar me dar socorro, vai ser mulher. Eu néo
devo tomar banho nu, né, totalmente nu.
Entdo, por ai vocés tem uma nocéo.

Nice apresenta um discurso semelhante.
Depois de passar por uma cirurgia, sofrera com
tonturas e prejuizos no equilibrio corporal. Por isso,
temia deslocar-se sozinha pelas ruas. Isto restrin-
giu as suas possibilidades e aumentou a depen-
déncia em relagdo a outras pessoas.

O eu-corpo atual e o eu-corpo
passado

César trabalhou durante muito tempo na
roga, era habituado aos esforcos exigidos pela sua
atividade. Mais recentemente, levantava-se cedo
para auxiliar o filho em um servi¢co de transporte
escolar. Ao voltar para casa, pegava sua bicicleta e
dirigia-se ao centro da cidade para acertar peque-
nas pendéncias. Hoje, diante dos prejuizos moto-
res e cognitivos que vivencia, diz-se inutil, ainda
mais por depender dos cuidados de sua esposa.
Sofia, acompanhante de César, diz:

[...] pra ele aceitar o que [...] era e 0 que esta
agora é dificil, a gente tem que reconhecer
isso. (Sofia)

Os relatos de Nice também revelam re-
percussdes emocionais profundas diante dos pre-
juizos que sofrera em seu corpo. Segundo a paci-
ente, a enfermidade ndo a preocupa mais. Ela de-
limitou, entéo, o foco das suas contrariedades:

O problema meu, que eu fico muito nervo-
sa, € a sequela que eu fiquei da operagao.
Fiquei com uma paralisia facial e deu pro-
blema no meu olho. O meu olho é a pior
coisa. (Nice)

Além disso, Nice convive com um déficit
leve da marcha. O fato é que a sua fala esta per-
passada pelo sentido de que, em sua vida, hd um
antes — “quando eu tinha sadde” — e um agora,
marcado por alterac8es fisicas e modificacbes em
sua propria identidade. Sdo o eu-corpo passado e
0 eu-corpo atual em conflito.

[...] a gente mudou, né, muito, ndo é mais a

mesma pessoa, né. Vocé muda muito. (Nice)

Nice, em sua fala, volta-se para o passa-
do pessoal e percebe o quanto era ativa e autbno-
ma antes do adoecimento.

E eu que era uma pessoa acostumada a sair,
comprar de tudo pra casa, ia no banco, ia em
todo lugar, ia e voltava e agora ndo vou por
causa disso. Nao vou. Eu ando, assim, um
pouco, devagar, assim eu vou...Porque a gente
fica muito dependente dos outros. Sempre
uma pessoa junto, uma pessoa junto, a gente
que ndo era acostumada, a gente primeiro se
irrita com isso, né. (Nice)

Em sua experiéncia atual, Nice ressen-
te-se em virtude das suas limitacdes, pelo fato
de habitar um corpo que atualmente néo lhe
permite realizar as mesmas atividades de ou-
trora nem com a mesma habilidade. Ressente-
se também por precisar de ajuda para realizar
muitas das tarefas cotidianas. Para contrabalan-
car a sua insatisfacdo, costuma ir a lugares pro-
ximos da sua casa, pois assim sente-se segura
em ir sozinha e recupera algum sentido de au-
tonomia.

Os relatos da paciente revelam o quéo
conflituoso é o seu enfrentamento das seque-
las do tumor cerebral. Suas vivéncias atuais en-
volvem o convivio com priva¢des e com a di-
minuicdo dos seus recursos corporais, o que
gera muita insatisfagdo, cerceamento e isola-
mento.

Nesta direcdo, pode-se dizer que é em
tempos passados que os pacientes localizam o
vigor, a capacidade para o trabalho, para os
deslocamentos livres de quaisquer impedimen-
tos e a possibilidade de langar-se nas ativida-
des diérias. Localizam as mudancas, sobretudo,
no corpo: é o equilibrio que ndo é mais o mes-
mo, a agilidade que nado é como a de antes.
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O Paciente e o Outro

Nesta categoria, destacam-se as rela¢des
gue se estabelecem entre os pacientes e 0s seus
familiares, e entre os pacientes e o seu meio social
circundante. De modo geral, pode-se dizer que a
relacdo com o outro é mais um setor da experién-
cia dos enfermos, colaboradores na pesquisa, em
gue se delineiam formas de estreitamento das pos-
sibilidades pessoais.

Superprotecdo, cerceamento e
irritacéo

Um aspecto significativo dos relatos esta
ligado a comentérios e atitudes reveladores de uma
dindmica de superprotecdo que se instalara nas
relacdes entre alguns familiares e pacientes. César
gueixa-se pelo fato de sua esposa, Angélica, ndo o
deixar a vontade um instante sequer.

Ele levanta & noite, vai ao banheiro, mas eu
falo pra ele: “me chama, me chama”. As ve-
zes, eu acordo; quando ele bate a mdo na
porta, eu ja: “Aonde vocé vai”? “Vou la no
banheiro”. [...] Entdo, eu levanto e vou levar
ele e volto com ele, porque se deixar ele cai.
(Angélica)

Fica claro que os passos dos pacientes
sdo seguidos de perto. Aos com melhores condi-
cOes fisicas e cognitivas, como Jeremias, néo é fa-
cil convencer a familia a deixa-lo realizar suas ta-
refas ou passeios sem companhia. Jeremias perce-
be que seus familiares, desde a esposa até sua neta
pequena, temem que se perca ha rua e, por isso,
controlam seus movimentos.

Estou na esquina, o outro j& esta la: 6, vem
embora. Eu falei: para com isso, uai. (Jeremias)

Silvia, esposa do paciente, conta que,
guando o companheiro dorme durante muito tem-
po, sua preocupacdo torna-se tdo intoleravel que
ela agita-o, buscando verificar se ele ainda vive.

Com efeito, &€ com contrariedade e irrita-
¢d0 que os pacientes percebem esta atmosfera de
cuidado e medo. A inseguranca e a dificuldade
dos cuidadores para se afastar criam nos enfermos
a impressdo de estarem sendo vigiados. Sentem-

se invadidos, tolhidos e diminuidos em suas capa-
cidades ou em sua condic¢do geral de saude.

[...] @ minha filha [...] ela ndo separa de mim
um segundo. As vezes eu fico até brava com
ela. Acaba de ir pra casa dela, acho que nem
bem chega 14, ja esta voltando. (Joana)

A necessidade de cuidados por parte do
paciente, sobretudo nos casos de maiores impedi-
mentos motores e cognitivos, configura uma rela-
cdo de dependéncia entre o enfermo e 0s seus
cuidadores. Trata-se de um fator restritivo e que
deflagra reagOes, como a busca impetuosa por
autonomia, muitas vezes até de maneira desorga-
nizada, um sentimento de inutilidade, a idéia de
constituir um embaraco para os familiares e muita
irritacdo e descontentamento.

[...] ele falou, assim, pra mim, que ele esta
“enchendo” aqui ja. (Angélica, esposa de Cé-
sar)

Neste campo marcado pela superprote-
¢éo e pela dependéncia, a relagdo de cuidado, em
alguns casos, incorpora um tom de infantilizacao
do paciente. Deste modo, alguns trechos das falas
de familiares chegam a lembrar a forma de dis-
pensar cuidados as criancas. Neste contexto, o que
poderiam ser consideradas conquistas dos pacien-
tes ganham a conotacdo de peripécias.

O Outro

Alguns dos colaboradores mencionaram,
ainda, a forma como vivenciam a aproximagao com
0 seu meio-social extrafamiliar. De um modo ge-
ral, pode-se dizer que as pessoas sdo vistas como
um obstaculo dificil de enfrentar para os pacien-
tes, ainda mais quando elas ofendem ou pertur-
bam de alguma maneira direta.

Eu fui na casa de uma conhecida nossa fa-
zer um ter¢o pra uma outra pessoa que
estava doente [...] A hora que eu passei na
porta da casa, tinha dois rapazes e eu fui
sem a touquinha. [...] Estava calor. E o ca-
belo estava crescendo um pouquinho e eu
falei, eu vou sem a touquinha. A hora que
eu passei na porta, tinha dois rapazes. Um
olhou pro outro e falou assim: “estd na
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moda”? Aquilo me doeu tanto. Deu vonta-
de de voltar pra traz e contar tudo que eu
passei, contar porque que eu estava assim,
que ndo era moda. (Antbnia)

Cicero, de forma um pouco mais vaga,
falou da vergonha que sentiu quando vivenciou
um episédio convulsivo em um bar repleto de
pessoas. E emendou:

Al, depois que eu operei, também nunca mais

voltei, assim, no meio de gente, em lugar

nenhum. Aonde eu entro no meio de gente é

aqui [no hospital]. (Cicero)

Assim, parece que, para o paciente, pode
haver varios fatores negativos ligados a presenca
do outro. Uma palavra negativa, que diminui as
esperancgas, o desafio de mostrar-se ao outro com
0 corpo modificado, as fantasias sobre o que as
pessoas pensam e falam acerca do tumor cerebral
e do tratamento, o preconceito, sdo fatores dificeis
de tolerar, para o enfermo, e que acabam levan-
do-o0 a um certo isolamento social.

A Familia

Vérios discursos deixam transparecer o
compromisso do familiar com o bem-estar do ente
enfermo. Entrementes, este cuidado, baseado em
compromisso e sensibilidade, exercido pelo fami-
liar da pessoa com tumor cerebral, ¢ 0 mesmo
cuidado que desliza para a protecdo que restringe
0 paciente e 0 mesmo cuidado que acarreta gran-
de desgaste ao proprio cuidador. Da parte
dos familiares, o ambiente de protecdo, tido por
alguns pacientes como rigidamente construido,
guarda uma imensa carga de preocupacdes, temo-
res, responsabilidades para com o outro e vontade
de servir como ponto de apoio e de estimulos. De
certa forma, todo o esforgo para cuidar dos enfer-
mos é uma das faces da vivéncia dos familiares,
que é também marcada por sofrimento emocional
e desassossego. Silvia e Angélica, esposas de Jere-
mias e de César, respectivamente, reconhecem que
suas atitudes de protecdo excessiva, por vezes,
contribuem para o aborrecimento de seus mari-
dos. Contudo, mostram que agem movidas pelo
temor de que seus companheiros sofram um mal-
estar repentino, como uma crise convulsiva, por
exemplo, ou que sofram um acidente causado pelas

disfun¢Bes motoras com as quais convivem. O
discurso do familiar também é marcado pelo sen-
tido de que sua vida sofreu intensas mudancas a
partir do adoecimento do ente proximo. As trans-
formacdes incluem o afastamento do trabalho e o
distanciamento em relagdo a alguns prazeres, tais
como festas e viagens.

E, muda tudo [...] nossa senhora. Trés anos

pra cd, parou as festas, acabou tudo, tudo.

Acaba tudo. (Roberta, esposa de Jodo Pedro)

As falas parecem expressar abdicacao,
rendncia e, também, resignacéao.

Além disso, a situagdo de adoecimen-
to por tumor cerebral forca modifica¢cdes na dina-
mica familiar. Neste ponto, a experiéncia de Lucio
é ilustrativa. No seu entender, sua esposa transfor-
mou-se no “homem da casa”, pois € ela quem exer-
ce uma ocupacao fora do lar e mantém financeira-
mente a familia. H4 algum tempo, Lucio cuidava
ao menos das tarefas domésticas, mas, frustrado,
comentou no grupo que, mesmo este pouco, hoje
ele ndo consegue realizar a contento.

Frente as exigéncias da relacdo de cuida-
do, das preocupagdes e mudancgas no ritmo vital,
os familiares também apresentam sinais de des-
gaste fisico e emocional. O contato direto com o
ente enfermo é cansativo, bem como a rotina de
tratamento no hospital. Roberta falou das dificul-
dades para cuidar do esposo, Jodo Pedro, depen-
dente do seu zelo em grau elevado:

J& andando é uma grande coisa, né, de estar
acompanhando. O meu marido [...] preciso
levar ele no banheiro, trazer, vocé da banho,
faz barba, vocé corta o cabelo, vocé faz tudo.
E mesma coisa que uma criancinha de 5 me-
ses, vocé tem que fazer tudo [...] As vezes, eu
vou querer fazer ele andar sozinho, ele anda,
mas fico sempre pertinho dele. Na hora que
ele da uma passeadinha, estou sempre en-
costada nele...ndo descuido. (Roberta)

Além dos cuidados diretos ao paciente,
hé outras solicitacdes, como as mais variadas de-
mandas domésticas e familiares que continuam a
ser atendidas.

O esgotamento, em certas circunstancias,
leva o familiar a um comportamento impaciente
diante do companheiro doente. Eliane, por exem-
plo, jactava-se, em uma das sessbes, pelo fato de
trabalhar fora de casa todos os dias, o que a obri-

54

Psicol. Argum., Curitiba, v. 24, n. 45 p. 45-57, abr./jun. 2006.



A experiéncia vivida por pessoas com tumor cerebral e por seus familiares

ga a afastar-se do contato com o marido, que, se-
gundo ela, vinha apresentando atitudes irritadicas
e nervosas.

Discussao

Realizou-se, a partir de uma perspectiva
compreensiva em psicologia, uma aproximacao a
experiéncia vivida por pessoas com tumores cere-
brais e por seus familiares que participaram de
sessdes de grupo de sala de espera em um ambu-
latério médico especializado em neurocirurgia
oncoldgica. Esta aproximacdo revelou o severo
impacto que a enfermidade representa na vida dos
colaboradores do estudo. Destacaram-se, sobrema-
neira, as restricbes pessoais vividas pelos pacien-
tes e a sua dificuldade em integrar a experiéncia
atual com a de outrora.

Lepola (2001) sublinhou o fato de que,
desde as fases iniciais do adoecimento por tumor
cerebral, o enfermo lida com significativas transfor-
macOes em suas capacidades corporais. O rompi-
mento com a vivéncia corporal de outrora implica
na ruptura com a vida cotidiana de outrora, nha rup-
tura com a maneira com que a pessoa se entregava
as tarefas e demandas da vida social, familiar e ocu-
pacional. Inicialmente, h4 o choque diante dos dé-
ficits, sobretudo os da linguagem e os da motricida-
de. Depois, com 0 avan¢o do tratamento, surge a
desilusdo diante da cronicidade da doenca e das
disfungdes por ela desencadeadas. Além disso, a
melhora é incerta e os pacientes convivem com o
medo da recorréncia do tumor (Leavitt et al., 1996).

Com efeito, as altera¢Bes na motricidade
e na linguagem, o risco de convulsdes, bem como
as mudancas na esfera cognitiva do enfermo favo-
recem o estabelecimento de uma relagdo de de-
pendéncia com os seus cuidadores. Assim, desen-
volve-se, no paciente, um forte senso de incompe-
téncia e de quebra das liberdades pessoais. Dai 0
empenho, da sua parte, em manter atividades so-
ciais e ocupacionais, sobretudo as que ele exercia
antes de adoecer. Com isso, preservam-se aspec-
tos relevantes da identidade pessoal e atenuam-se
as relacdes de dependéncia, que tanta contrarie-
dade trazem ao paciente (Fox & Lantz, 1998; Wi-
deheim et al., 2002).

Contudo, todo este empenho pode ser
prejudicado por outra dimensdo, afetada nos por-
tadores de tumor cerebral: trata-se da relagdo com

0s outros. O estudo realizado por Fox e Lantz (1998)
também destaca o estigma vivenciado pelos paci-
entes, que se sentem humilhados e discriminados
em funcdo dos déficits que podem apresentar e,
com isso, isolam-se socialmente.

Os mesmos autores comentam gque o com-
prometimento das capacidades fisicas e mentais
do enfermo, devido ao tumor cerebral, representa
um severo ataque a sua identidade pessoal e ofe-
rece grandes dificuldades na tarefa de integrar a
sua condicdo anterior a enfermidade com a atual.
Volta-se a discutir, portanto, a idéia de um conflito
entre o eu-corpo atual e 0 eu-corpo passado na
experiéncia do paciente.

Merleau-Ponty (1999) mostrou que a sig-
nificacdo total da vida muda na privacdo organica
e que a pessoa com tumor cerebral € lancada em
uma experiéncia que a transporta a uma nova “es-
trutura de conjunto” existencial, marcada, sobretu-
do, pelas restricdes que ela passa a vivenciar no
contato com as coisas e com 0s outros. Estas duas
experiéncias, a anterior a doenga e a presente, ndo
se unem completamente. Prova disso é o conflito
entre o eu-corpo atual e o eu-corpo passado. A
necessidade de reabrir um passado em que ndo
havia perdas organicas que limitassem a existén-
cia € um exemplo significativo de atitude existen-
cial diante da doenca. Dessa forma, o enfermo
busca desviar-se das regides do seu corpo ou de
aspectos da sua vida que o impedem de aderir
plenamente a0 mundo e aos projetos que nele
surgem.

Neste contexto, qualquer estratégia de
recusa da deficiéncia pode ser compreendida como
um empenho do individuo para manter-se aberto
aquilo que o corpo fazia antes que surgisse o défi-
cit, um esforco para conservar o campo pratico
gue se tinha antes do acontecimento orgéanico li-
mitante. A evitacdo dos espacos sociais, por parte
dos pacientes, também pode ser compreendida
como um movimento de recusa da doenga ou dos
déficits a ela associados. Tais espa¢os configuram-
se como locus privilegiados para o desocultamen-
to das suas deficiéncias, na medida em que o ou-
tro interroga o corpo doente do paciente, seja de
modo fantasiado, na expectativa angustiada do
enfermo, seja de maneira real.

Quanto aos familiares dos pacientes, per-
manece valida a idéia de que o adoecimento de
um dos membros do ndcleo de parentes possui
um carater desagregador para todo o grupo. Pode-
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se dizer que a saude da familia sofre profundas
alteracdes (Kristjanson & Ashcroft, 1994). Além
disso, a sua dindmica sofre transformacdes. H& a
necessidade de mudancas nos papéis familiares e
desenvolvem-se novas relagbes de cuidado uns
com os outros, mas, sobretudo, com o membro
enfermo (Wideheim et al., 2002). Sao estas rela-
¢bes que podem se encaminhar para atitudes su-
perprotetoras para com o doente, conforme o que
foi destacado no presente estudo.

Por fim, sdo possiveis algumas conside-
racOes acerca das contribuicdes e questdes susci-
tadas pela presente pesquisa. Primeiramente, su-
blinha-se o fato de que as compreensdes aqui ela-
boradas apresentam-se em sintonia com aquilo que
outros estudos explicitaram sobre a experiéncia

de portadores de tumor cerebral, bem como a de
seus familiares. A literatura sobre os aspectos vi-
venciais no campo da neuro-oncologia, tanto quan-
to o produto da presente investigacdo, evidenci-
am a multiplicidade dos obstaculos enfrentados
pelos enfermos e por seus acompanhantes, reafir-
mando a relevancia do cuidado interdisciplinar a
eles. Quanto aos grupos de sala de espera, estraté-
gia de apoio psicossocial que carece de maiores
estudos, revelaram-se um espago rico e seguro para
a expressdo e manejo das dificuldades que paci-
entes e familiares vivenciam no cotidiano. A situa-
cdo grupal foi favoravel, ainda, para que a experi-
éncia comunicada daqueles que vivenciam a situ-
acdo pesquisada fosse acessada.
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