A construcao de uma vida e de seu fim
The construction of a life and its end
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Resumo

O presente artigo se propds a apresentar um estudo de caso que diz respeito a atuagdo da Psicologia no respeito ao
principio da autonomia em adolescentes, especificamente no caso de uma paciente na vivéncia de cancer, em fase fora
de prognéstico terapéutico de cura. O estudo relata a trajetéria das intervengdes psicoterapéuticas durante o processo
de tratamento da doenca e dos cuidados paliativos. O aspecto fundamental do estudo se refere ao respeito a autonomia
dessa adolescente, que vivenciou varios sentimentos que se sobrepunham ou se distinguiam, podendo manter a liberdade
de expressa-los, de questionar e determinar providéncias. O acompanhamento psicolégico partiu da compreensao de
que a paciente revelava capacidade para orientar sua prépria vida e construir sua prépria histéria. Procurou-se facilitar a
adaptagdo as muitas perdas decorrentes da progressdo da doenca, favorecendo lidar melhor com o medo da morte, an-
glstia da separacgdo e aniquilamento do self, facilitando o encontro do sentido da existéncia. Foi oferecida compreensio
incondicional e abrangente a visdo de mundo da paciente e dos rumos que para ela faziam sentido nessa busca existen-
cial. Concluiu-se que a atitude empatica, o estabelecimento de um vinculo de confianga auténtico, a valorizagao pessoal
podem oferecer um contexto dialdgico, no qual a liberagdo do poder individual e original da paciente foi promovida,

auxiliando-a a direcionar sua caminhada existencial.
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Abstract

This paper proposes to present a case study concerning the work of Psychology as regards the principle of autonomy of
adolescents, specifically in cases of patients affected by cancer in phases with no possible therapeutic cure. The study
reports the trajectory of psychotherapeutic interventions during the process of treatment of the disease and that of pallia-
tive care. The basic aspect of the study refers to respect to the autonomy of a female adolescent that had several feelings
that stood out or overcame others, being able to maintain the freedom of expressing them, of questioning and demanding
support. Psychological care was based on the understanding that the patient had conditions to orientate her own life and
to build her own history. One tried to make easier adaptation to many losses resulting from the progression of the disease,
favoring better ways to deal with the fear of death, the anguish of separation and annihilation of the self, making easier
dealing with the sense of existence. Unconditional and comprehensive understanding was offered to the patient’s world
view and of the courses of action that made sense for her in this existential survey. We concluded that an emphatic atti-
tude, the establishment of an authentic bond of confidence, the support to develop a sense of personal value may create
a dialogic context in which the liberation of the individual and original power of the patient was promoted, helping the
patient in her existential journey.
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Se a adolescéncia é um periodo do desen-
volvimento psicolégico que ja pode ser conflitu-
oso e dificil para o jovem saudavel, para aqueles
que enfrentam uma doenga cronica e grave pode
ser ainda mais desgastante, gerando frustragoes
e desordens emocionais, pois se a vida, por um
lado, lhes oferece oportunidades e descobertas,
por outro, traz as perdas e limitagdes que a do-
enca acarreta'.

Sabemos que as doengas sdo vivenciadas
sempre e por todas as pessoas como um ataque a
sua integridade. Na adolescéncia, o adoecer as-
sume peculiaridades nas demandas desta etapa
da vida, a qual, para muitos autores, ja é definida
como uma crise. Assim, as doencas na adoles-
céncia seriam mais uma crise, sobreposta a crise
dita “normal”
corporais inerentes a propria adolescéncia??+>®.

Crises, conflitos, peculiaridades, demandas;
afinal, que periodo é esse? O que representa no
desenvolvimento humano? Quais as implicagoes
de uma doenca nesse periodo?

A transicao da infancia para a vida adulta é
um fato biolégico universal, reconhecido e ritua-
lizado em diversas sociedades. No entanto, ndo
sao homogéneos os procedimentos simbdlicos,
discursivos e préticos (institucionais) de que as
sociedades lancam mao para nomear e abordar
essa etapa da vida. A heterogeneidade das estra-
tégias culturais para lidar com essa “passagem”
ndo desapareceu em diversos contextos cultu-
rais, e ritos de passagem, ditos “tradicionais”,
convivem com discursos, normas e praticas de-
rivadas das concepgdes modernas (e ocidentais)
sobre essa fase transacional’.

Assim, tratar com homogeneidade essa fase
do desenvolvimento humano pode acarretar difi-
culdades, devendo-se considerar e questionar a
prépria definicdo de adolescéncia na cultura oci-
dental contemporanea.

A Organizagao Mundial da Saiude (OMS),
em reunido sobre a gravidez e o aborto na adoles-
céncia, realizada em 1974, definiu o conceito de
adolescéncia, correspondendo a um periodo em
que: a) o individuo passa do ponto do apareci-
mento inicial dos caracteres sexuais secundarios
para a maturidade sexual; b) os processos psico-
l6gicos do individuo e as formas de identificacao
evoluem da fase infantil para a adulta; c) ocorre a

, desencadeada pelas modificagoes

transicdo do estado de dependéncia econdmica
total para o de relativa independéncia®.

Essa transicao representa um periodo entre a
dependéncia e a autonomia e, em termos psico-
[6gicos, é uma fase critica na definicao da iden-
tidade do “eu”’.

Segundo Aberastury'?, ao adolescer, o jovem
passa por um rompimento interior com o passa-
do, que abala profundamente sua vida psiquica,
mas que ao mesmo tempo lhe oferece novos ho-
rizontes, esperancgas e medos. Conflitos interiores
chegam ao auge, e os resultados sdo determina-
dos apenas ao final da adolescéncia.

Vivenciando e solucionando conflitos,
desenvolvendo-se fisica e cognitivamente, o
jovem avancga na busca e constituicdo de sua
identidade e se aproxima cada vez mais da ma-
turidade, comecando a assumir papéis adultos,
na medida em que comeca a refletir sobre suas
possibilidades futuras''.

E como fica a vivéncia do adolescer para
quem enfrenta uma doenga grave como o cancer,
com o estigma de morte que carrega, com as do-
res e limitagbes que gera, com as insegurancas e
incertezas que provoca?

Nas ultimas décadas, o cancer ganhou uma
dimensdo maior, convertendo-se em um evidente
problema de satde publica mundial. A Organi-
zacdo Mundial da Satde (OMS) estimou que, em
2030, havera um nimero aproximado de 27 mi-
Ihdes de casos incidentes de cancer, 17 milhdes de
mortes e 75 milhoes de pessoas vivas, anualmente,
com a doenca. O maior efeito desse aumento vai
incidir em paises de baixa e média rendas'.

Os avancos médicos, farmacoldégicos e tec-
nolégicos tém oferecido uma visdo mais otimista
em relagdo a cura de alguns tipos de cancer, mas,
apesar dessa perspectiva positiva, a doenga man-
tém raizes culturais regadas por preconceitos, ta-
bus e estigmas que comprometem e dificultam
seu enfrentamento.

Tratando-se de um cancer, seguramente, o
adolescente terd afetados o significado de sua
existéncia, a compreensdo da perspectiva de sua
vida, o estar-no-mundo.

Um fator a se considerar na vivéncia do can-
cer ou de qualquer enfermidade € a subjetividade
do ser que adoece. A doenca faz parte da histéria
de vida do sujeito, logo, é preciso compreender



o peculiar significado a ela atribuido. A doenca
tem seu ciclo, que é influenciado pelos sentimen-
tos do enfermo, o qual atribui a tal processo sim-
bologias e representacoes. Ela pode surgir como
uma ruptura na continuidade existencial, fazen-
do com que a atengdo e as preocupagdes mais
imediatas do doente se voltem para seu proprio
estado corporal, para o ser-no-mundo-doente,
para o aqui-agora de seu existir'>.

Torres' apresenta temas comuns entre ado-
lescentes com cancer: preocupagao com o self,
com a integridade, com o relacionamento inter-
pessoal e com o contato fisico. Ansiedade, medo,
tristeza, luto, depressdo, raiva e grande dificulda-
de em se adaptar ao hospital sdo reacdes psico-
l6gicas frequentes nesses pacientes estressados
por conta da doenca e do tratamento e por esta-
rem impossibilitados de realizar tarefas préprias
de sua etapa de vida. Certos doentes, atingidos
em sua autoestima, sentem culpa, medo e inveja
das pessoas sas. Esses sentimentos podem atingir
tamanha proporcao que se tornam dificeis de se-
rem suportados, gerando insatisfacdo permanen-
te, irritabilidade e hostilidade.

A interferéncia na autoestima surge, tam-
bém, pela perda da imagem corporal. O sujeito
ndo se vé mais como antes, é possivel até que se
veja como sendo a prépria doenca, como se a
doenca o possuisse'.

Além do mais, como coloca Boss'®, a pessoa
que se encontra doente “ndo dispoe livremente e
nem normalmente de todas as possibilidades de
relacdes que poderia manter com o mundo, sur-
gindo o medo da morte pela ameaca a existéncia,
pela possibilidade de uma quebra em sua conti-
nuidade, tornando incerto o futuro e a finitude se
mostrando presente”.

O medo é uma reacao comum do enfermo
frente a essas ameacas. A intensidade do medo
varia de acordo com o nivel de conhecimento
a respeito da ameacga e com a possibilidade de
combaté-la. O contato direto com a morte pode
gerar comprometimentos de ordem afetivo-emo-
cional, na medida em que a autoconservagao, a
autoestima e a segurancga sdo ameagadas'’.

Vivendo essa fase de paradoxos adolescen-
tes — ambivaléncias, radicalizacbes, indefinicoes,
dividas, incertezas absurdas e certezas absolutas

a. O nome da paciente é ficticio para garantia do sigilo.

—, caminhando em direcdo a buscas e descober-
tas — de si mesma, de seu self, do prazer, da matu-
ridade, da realizacdo de suas expectativas, de sua
prépria identidade, de sua autonomia —, Adele,
jovem, ansiosa e cheia de esperancga, se depara
com um enorme desafio: a imprevisibilidade de
sua vida. Como manter seus desejos? Como se
fazer respeitar em suas decisdes? Como preservar
a si mesma e a sua vida?

A HISTORIA DE ADELE*

Segundo Botega'?, os elementos necessarios
para se construir uma opinidao em relacdo a forma
como o paciente entende sua prépria enfermida-
de sdo: a nocao de doenca que possui, sua ideia
de cura ou melhora, e o papel do médico em seu
imaginario.

Adele chegou ao Ambulatério de Oncologia
do SUS bem informada sobre sua doenca e con-
fiando plenamente no tratamento e na equipe.

Alguns pacientes lidam melhor com a do-
enga, procuram se informar a respeito, sentem-se
motivados para se submeter aos cuidados indica-
dos, fazem mudangas na vida para se adaptar. Por
outro lado, existem pacientes com dificuldades
em aderir ao tratamento'®.

Adele manifestava motivacdo, ajustamento
a situacao de doenca/tratamento, adaptando-se e
buscando adequagdes em sua vida familiar, so-
cial e escolar.

No Ambulatério, foi acolhida afetuosamen-
te pelos profissionais que se comoveram com sua
idade, sua disposicao e entusiasmo, bem como
com a gravidade de seu estado clinico. Em seu
prontuario constava:

ADELE: 17 anos, estudante, 32 filha de uma
prole de trés, diagndstico de Adenocarcinoma Sig-
moide em marco de 2009; Estado Clinico: T3 N1
Mo; assintomdtica; submetida a cirurgia radical: co-
lectomia total + enterectomia segmentar + linfono-
dectomia e sapingo oofarectomia esquerda; hist6-
rico familiar: av6 paterna — CA Célon aos 74 anos;
tratamento proposto: QT + investigacdo genética;
perda ponderal importante / diarreias / astenia.

Iniciou quimioterapia, a qual apés trés ci-
clos foi suspensa. Reiniciou uma série de nove
ciclos um més depois.
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Durante o processo quimioterdpico, passou
por vdrias internagdes para recuperagao nutricio-
nal e controle da diarreia, para manter saudavel
seu estado emocional; recebeu apoio familiar e o
afeto de seu namorado, que a acompanhava em
suas internagoes. Foi presenteada com um /aptop,
facilitando sua comunicagao com amigos e cole-
gas, e permitindo acompanhar as aulas e executar
as tarefas escolares solicitadas, evitando a perda
do 1° ano da faculdade que estava cursando.

Ap6s encerramento da quimioterapia, seu
quadro nutricional se agravou, apresentando im-
portante debilidade, sendo indicada a NPP — Nu-
tricdo Parenteral Prolongada, em sua versao NPC —
Nutricao Parenteral Central, por meio de insercao
de cateter no Centro Cirtrgico, com via de acesso
através do PIC — Percutaneus Intravenous Catheter.

Essa internagdo foi bastante prolongada e,
nesse periodo, ocorreu a festa de formatura de
seu namorado. Adele manifestou o desejo de
comparecer ao baile. Mesmo debilitada por cau-
sa da desnutricao, convenceu a equipe a permitir
sua saida. Vestiu seu vestido longo e maquiou-se
em seu quarto de hospital. Foi a festa, carregando
uma lista de recomendacoes médicas e o entu-
siasmo de toda a equipe. Voltou irradiando felici-
dade e vontade de viver.

Mais dois meses se passaram e ela conti-
nuou internada devido a dependéncia da NPP,
acompanhada e sendo cuidada por médicos,
nutrélogo, nutricionista, enfermeiro, psicélogo.
Adele comecou a manifestar sintomas depressi-
vos, apesar de apresentar controle da diarreia e
ganho de peso.

A avaliagao psicolégica indicou desgaste
emocional pelo longo periodo de internacao e
dependéncia de cuidados.

Adele verbalizava essa angustia, o desejo de
estar “em casa”, conviver com familiares e ami-
gos, participar da vida “como qualquer um”.

Consultado, o Servigo Social entrou com pe-
dido judicial para fornecimento da alimentagao
apropriada para continuidade da NPP na resi-
déncia de Adele, que ficou mais uma vez “de-
pendente” dessa liberacdo para a alta hospitalar,
ja que a alimentagdo especial representava um
custo inacessivel a familia.

Nesse interim, Adele, driblando a dependén-
cia imposta, recuperando sua motivagao, autoesti-

ma e autonomia, propds, em atendimento psico-
l6gico, a possibilidade de receber diariamente a
dieta nutricional no hospital durante as oito horas
prescritas e voltar para sua casa. “Prometo, até me
ajoelho, que seguirei todas as recomendacgées e
ndo vou abusar, nem me expor. Juro! Mas tenho o
direito de ir pra casa e voltar, ndo tenho?”.

Ao projeto demos o nome de “Boa noite,
Cinderela”.

Comecava, entdo, uma batalha burocrdética
para viabilizar uma internacao todas as noites as
21 horas e alta diariamente as 06 horas da manha
seguinte. Com um laudo psicolégico relatando os
prejuizos causados por tdo longa internagdo e os
beneficios trazidos por essa proposta da paciente,
as conversacdes entre as areas assistenciais e ad-
ministrativas chegaram a um acordo visando ao
respeito a autonomia da paciente, a preservacao
de sua salide mental e a melhoria de sua quali-
dade de vida.

O projeto, naturalmente, teve total apoio da
familia, imprescindivel devido a idade da pacien-
te e a coparticipagao necessaria.

Foi, entdo, acordado que essa situacao de-
veria durar enquanto se aguardava a liberacao da
dieta para a NPP domiciliar, que seria acompa-
nhada pelo Servico Municipal de Atendimento
Domiciliar — SAD.

Essa decisao da Diretoria do Hospital foi re-
cebida por Adele com imensa alegria, e o “Boa
Noite, Cinderela” comecou a existir. Lembrando
Merleau-Ponty'®:

(...) no pressuposto humanista, o ser huma-
no ndo é visto como simples resultado de
mdltiplas influéncias, mas como o iniciador
de coisas novas, manifestando seu poder so-
bre as determinagbes que o afetam.

Adele, nos atendimentos psicolégicos, tra-
zia questdes simples, como a satisfagdo de nao
ter suas roupas usadas pelas irmds, como acon-
tecia quando estava hospitalizada, ao lado de
questdes mais complexas, como sua autonomia
e liberdade de existir, o ser-no-mundo passado,
presente, com medo de projetar um futuro.

A pessoa nao deve ser vista principalmente
como efeito de causas anteriores modificaveis,
mas como um ser desafiado pela vida e chamado
a responder criativamente®.



Nesse periodo, uma tomografia com con-
traste revelou agravamento da doenca, identifi-
cando nédulos no figado, sendo indicada qui-
mioterapia paliativa.

O acompanhamento psicolégico se intensifi-
cou, ndo apenas a paciente, como também a sua fa-
milia, especialmente a mae, sua principal cuidadora.

O cancer é uma doenca familiar. Paciente e
familia interagem em suas emogdes e mecanismos
em relacdo a doenca. Tal diagndstico é sempre vi-
vido como uma catastrofe, mas é ainda mais arra-
sador quando atinge um jovem. E como se existis-
se um momento certo para que a doenga e a morte
ocorressem, e esse momento, certamente, ndo se-
ria a adolescéncia ou a infancia, quando existem
tantos planos e expectativas para o futuro'*?*'.

“PRECISO CONSTRUIR UM CAMINHO,
MAS PRIMEIRO PRECISO SABER PARA
ONDE VOU..."

Kovdacs* afirma que cognitivamente o adoles-
cente pode compreender a morte e suas caracteris-
ticas essenciais de universalidade e irreversibilida-
de, pode construir hipéteses e discutir a respeito.
J& emocionalmente, a morte ndo esta tao préxima
assim. A adolescéncia é um periodo em que o indi-
viduo esta no auge da vida, voltado para a constru-
¢ao do mundo e empreendimentos para o futuro,
portanto hd pouco espago para pensar na morte.

Adele vivenciou varios sentimentos que se
sobrepunham ou se distinguiam. Manteve a liber-
dade de expressa-los, de questionar e determinar
providéncias.

Kibler-Ross*, que muito trabalhou junto a
pacientes terminais, constatou que diversos pa-
cientes reagem diferentemente a noticia e ao fato
de terem uma doenca grave, dependendo de sua
personalidade e estilo de vida pregressos. A auto-
ra definiu cinco estagios: negacdo, revolta, bar-
ganha, depressao e aceitacao, que correspondem
a maneira como os pacientes percebem e lidam
com sua doenca e possibilidade de morte. Esses
estagios ndo sao necessariamente sucessivos e
nem todos os enfermos passam por todos eles.

Podemos propor, no entanto, com base no
acompanhamento de muitos pacientes nessa ca-
minhada de final de vida, o termo “Resignacao”,
no lugar de “Aceitagao”, ja que mesmo nao acei-
tando a situacao, resignam-se a algo do qual ndo
podem fugir ou negar”.

“Aceitar” envolve aprovagao, consentimen-
to, concordancia, enquanto “Resignar” represen-
ta se conformar, render-se a vontade de outrem.

Assim, compreendemos que Adele, cons-
ciente de seu prognéstico e embora ndo o acei-
tando, mostrava-se resignada, procurando man-
ter sua faculdade de se autogovernar, bem como
sua independéncia moral e intelectual. Assim,
comunicou sua decisdo de ndo mais receber a
dieta nutricional, justamente quando liberada
pela Justica. Nao se sensibilizou com a decep-
¢do e angustia da equipe de salde, justificando
que preferia “viver” sem cateter, sem limitagoes,
alimentando-se “como pudesse”, de comida e de
afeto, existindo livremente, obedecendo aos seus
proprios desejos e a suas particulares vontades.

Foi respeitada sua autonomia tanto pelos
pais quanto pelos profissionais, mesmo porque a
nutricdo parenteral é contraindicada em pacien-
tes terminais, quando nao houver esperangas de
melhora de vida e do sofrimento.

“EM BUSCA DE UM FINAL PARA ESSA
HISTORIA"

Onze meses ap6s a descoberta da doenca,
Adele morreu em sua casa, cuidada pelos fami-
liares e acompanhada pela equipe do SAD, auxi-
liando-a a elaborar seus conflitos e dirimir as du-
vidas que se apresentavam em sua caminhada...

ACOMPANHAMENTO PSICOLOGICO

e Basicamente buscou a oferta de um
espago privilegiado de acolhimento e
escuta, favorecendo o didlogo para a
promocao da liberacdo do poder de au-
tonomia da paciente.

e Partiu da compreensao de que a pacien-
te revelava capacidade para orientar sua
propria vida e construir sua propria his-
toria.

e Nos atendimentos se procurou a afirma-
¢do da tendéncia inata e criativa a atu-
alizacdo e autorrealizacdo, constituin-
do-se em uma relagdo libertadora das
potencialidades existenciais.

e Foi oferecida compreensao incondicio-
nal e abrangente a visdo de mundo da
paciente e dos rumos que para ela fa-
ziam sentido nessa busca existencial.
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A atengdo aos pais e familiares foi ele-
mento facilitador para a compreensao e
o acolhimento necessdrios que puderam
ofertar.

Favoreceu-se uma atengdo especial a
sua necessidade de cuidados, fisicos ou
psicolégicos, integrando a equipe nes-
ses cuidados.

Procurou-se facilitar adaptacao as mui-
tas perdas decorrentes da progressao da

doenca, favorecendo lidar melhor com
o medo da morte, angustia da separacgao
e aniquilamento do self, facilitando o
encontro do sentido da existéncia, com-
preendendo o viver e o morrer dentro de
seu contexto social, cultural e espiritual.

Acima de tudo, respeitou-se a dignida-
de no morrer com o maximo de respeito
e tranquilidade, no lugar de escolha da
paciente.
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