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SEMINARIO DE CULTURA, HiSTORIA E PoLITICA
Doencga cronica na infancia: “remédios”
Andlise de alguns recursos terapéuticos

Maria MarTHA DuQue DE MoOuRra
FLAvia Tappel CoONTE
MapeLT. Luz

Resumo

Este artigo Frezendz discutir o potencial, pouco exp!uradﬂ, de Prd:im:

¢ relagies médico-sociais, no tratamento de criangas com doengas erénicas graves e,
fregiientemente, fatais. Ressalta a qualidade da relagdo médico/ cliente (paciente-pais),

a busca de sentido, a percepgdo da doenga pelo paciente, sua familia e a equipe de satide

do hospital, uﬁ na cura ¢ a solidariedade. Visamos observar aproximagies e distanciamentos
entre a demanda da familia e as possibilidades de oferta do servigo de satide. Estas reflexdes
se baseiam na experiéncia prgﬁs.sionaf no Instituto Fernandes Figueira, hospital

macemo-ir_:f'antﬂ, deﬁm, terciario, da FIOCRUZ ! Ministério da Saude.

Abstract

This paper purpose to discuss the little explored potential of practices and medical —
social relations in the treatment cffchﬂdren with chronic grave und,_ﬁ‘equent{p,

lethal diseases. It calls special attention to the quality of the physician —

client (patient-parents) relations, the search for meaning, illness perception by patients,
their families and the hospital staff, faith in the cure and over-all solidarity. Wee seek to
observe approximation and distance of family demands and the possible offers of hospital
services. This reflection are based on professional experience at a Public Materno-infatile

Insriture gfzhe Brazilian Ministery of Health (IFF/FIOCRUZ).

Marta MagTra Dugue oE Mours DouTorasDa e Sadoe Coleriva Mo INSTITUTO BE MEDICINA SocialL - UER],
Prsguisabora DO PROETO RACIONALIDaDEs MEDICAs, MEDICA MO INSTITUTO Fermanpes Ficuems/FIOCRUZ.
MARTHAGNFF, FIOCRUZ. BR

Frivia Tappe Conte Bolssta oo CNPC)

Maper T. Luz Doutors g CiEncias SociasPoumes — USP Prosessofs, TTuiak po DEFARTAMENTO DE
PLANEIAMENTO & ADMIMETRACAD EM Sa0DE DO IMS/LIER] £ CoorDENaDORA DO PROIETD DE RACIONALIDADES MEDICAs.



INTRODUCAD

Apos o impacto da teoria microbiana ¢ do grande sucesso dos antibioticos nas
tltimas decadas, assistimos ao embacamento deste sucesso diante das doencas cromicas
e incuraveis.

No has]:}ital, pagamos, hoje, um alto prego financeiro ¢ emocional para vencer a
morte em casos extremos, como os de prematuros com menos de 700 gramas e de
criangas neuropatas graves ou com sindromes genéticas incuraveis. A “carreira hospitalar”
destas criangas e de suas familias ¢ prolongada (muitas nunca foram para casa até seis
meses de idade, outras tiveram reinternagoes tio freqiientes, que, apos um ano de vida,
nio passaram mais que dez dias em casa). A vida la fora parada, os outros irmios, o
emprego da mée perdido,... ampliam as perdas.

O problema nio ¢ apenas de eficiéncia, mas da qualidade dos resultados obtidos.
Apesar de todo emprego da tecnologia, a falta de suporte econdmico, social e
Psicnlﬁgic‘a para estas familias reduz a efetividade dos resultados. Ao inves da
integragao do doente no contexto familiar, o doente leva a deformagio das relagoes
familiares, desintcgra um nucleo funcional necessario paraa sobrevivéncia da familia
como um todo; assim, ao invés da familia, junto a assisténcia medica (ocasionalmente
hospitalar), assistirem o “doente”, este adoece a familia. A cronificacio dos casos se
reflete, freqlientemente, na cronificacio dos aspectos conflituosos e culposos das
relagtes familia-paciente-equipe de satude.

Na atual emergéncia das doengas crénicas, uma atitude médico-paciente que
privilegie a participagio mutua, o maior envolvimento paciente/familia no seu processo
de cura e maior conhecimento, pela equipe de saude, de aspectos socio-culturais,
relacionados ao adoecer, possibilitara o melhor enfrentamento destas circunstancias,
elevando o potencial terapéutico das agdes. Em situagbes dramaticas, de verdadeiros
dilemas éticos, a participagio das familias nas decisoes ¢ fundamental, tornando-se
imprcsc:ind.l'vel mesmo, devido a amplitul:lc da rcpc:rc'.ussic das decisoes para o conjunto
da familia; o que implica, necessariamente, a avaliacio de suas possibilidades de opcao.

Evitar o modelo monocausal de doenca enriquece nossa capacidade de abordar o
processo de adoecimento e amp].iaT enormemente, os recursos terapeuticos disp-nn{vcis
a equipe de saude e ao proprio paciente, revitalizando-os na busca solidaria de solugoes
individuais criativas. Pois, a questio “por que ficamos doentes?” nio existe uma resposta
facil, simples.

Para discutir os recursos terapéuticos nas doengas cronicas graves ¢ incuraveis
importa abordar o limite, a morte, a doenga e a monstruosidade. A morte ¢ o limite
maximo da vida; assim como a doenga, o limite da salide. Ambas significam perda de
controle e sdo, na nossa cultura, escamoteadas. Agimos como se os limites da vida nao
existissem e os revestimos de conotagio negativa na sociedade moderna. A morte vista
como fenémeno natural, a vida como uma s«eqﬁ&nﬂia de momentos de felicidade,
sofrimento, perdas, ganhos, dor, esperanca, como sistoles-diastoles necessarios ao pulsar
da existéncia humana ¢ m:gada na sua diversidade.

A tecnologia possibilitou-nos o conhecimento micrusc::’:rpim davidaea genetica,

os clones; porém nos fez acreditar que poderiamos vencer a morte, ou melhor, construir



artificialmente a vida. Ao longo da historia recente, procuramos a “cura” do homem,
verdadeira e definitiva, sua transformagio em imortal. O remeédio, inclusive, guarda o
significado, na mitologia grega, de néctar do Olimpo; na esperanca da superacao da
morte, este € revestido de enorme expectativa. (SAYD, 1995)

MORTE — MONSTRUOSIDADE E DOENCA

Philippe Ariés, historiador francés, pesquisou durante dez anos (1966 a 1975) o
tema da morte, na tentativa de decifrar, como ele argumenta, a “historicidade da
expressio inconsciente de uma sensibilidade coletiva” {.-“LRIES, 1977). Relata que, a
partir de um estudo anterior, sobre o sentimento de familia, percebeu que sentimentos
que julgamos muito antigos eram, na realidade, recentes {seculos XIX e XX), de uma
época em que os progressos cientificos tém a capacidade de criar verdadeiros mitos do
“sempre foi assim”.

Este autor percebe, no homem do século XX, um sentimento de fracasso,
caracteristico das sociedades industriais, experimentado nos fracassos familiares ¢
profissionais, por exemplo; sentimento que ¢ estendido a morte, a decomposigio do
COTpo, COMmo se nio fossem parte do destino certo do homem,

Numa sociedade que admite ser a vida sempre feliz ou dever sempre parecer
assim, ndo ha lugar para o sofrimento, tristeza, doenca e morte. Estes aspectos da vida
deveriam ser escondidos, camuflados, pois representam o feio que nao toleramos. Assim,
exemplificando, multiplicam-se as praticas de toillete do morto que prometem torna-
lo um quase-vivo.

Na sepunda metade do século XIX, ocorre um apagamente da morte em face da
obstinagdo na cura da doenga. Esta substituicio aparece, ndo tanto pelas conquistas reais
da medicina, mas porque cla substituiu, na consciéncia do homem atingido, a morte
pela doenga.

Nesta passagem, a medicina sofreu um outro deslocamento de seu fim maior,
ou seja, de arte de curar doentes parao conhecimento cada vez mais pormenorizado
das doencas; uma ciéncia das doengas, mais capaz de conhecé-las do que remedia-
las. (LUZ, 1988)

No século XX, finalmente, aparece a negagao da morte, Esta se transformou num
tabu, em algo que ndo se pode nomear.

Mas sociedades industriais contemporaneas, @ morte é, habitualmente, medicalizada,
hospitalizada. J4 ndo se morre em casa, no meio dos seus; morre-se no hospital, e so.
Morre-se ai porque o hospital proporciona cuidados que ja nao sdo viaveis em casa.
Aquele que era, noutros tempos, o asilo dos miseraveis e indesejaveis da sociedade,
converte-se num centro médico onde se luta contra a doenga e a morte.

A crise contemporinea diante da morte faz com que a familia do doente conspire
para priva-lo da informagio ¢ da liberdade. O doente ¢ tratado como um menor, como
uma crianga ou um debil mental, que o esposo ou os pais tomam a seu cargo e separam
do mundo, Fica privado dos seus direitos e, particularmente, do direito, outrora essencial,
de conhecer a sua morte, de prepara-la, de organiza-la. (ARIES, 1977)



A equipe de saide no hospital, por receio de se ver envolvida numa cadeia de
reagbes sentimentais que a fara perder, tal como o doente e a familia, o controle da
situacio e de si propria, adia este contato ¢ compactua, muitas vezes, com essa atitude
silenciadora. Os progressos tecnolégicos da medicina e a pressio do sentimento familiar
escamoteiam a morte.

CANGUILHEN (1966) desenvolveu consistente discussio sobre o normal, o
patologico e a anomalia, abordando estes dois Gltimos ndo como auséneia de norma,
mas uma norma diferente. Em obra posterior, CANGUILHEN (1975) afirma ser o
monstro também uma ordem, mesmo que uma ordem menos provavel.

Mas o monstro ¢ o vivo de valor negativo. Aquilo que da valor ao ser vivo, ou
mais exatamente, aquilo que faz do ser vivo ser valorizado em relagio 4 forma de ser
de seu meio fisico ¢ sua consisténcia especifica frente as vicissitudes do ambiente material,
consisténcia que se exprime pela resisténcia a deformacio.

Para Canguilhen ¢ a monstruosidade, e nio a morte, o contra-valor vital. A
maorte € uma ameaga permanente e incondicional de decomposi¢io do organismo, ¢ a
limitagdo pelo exterior, a negagio do ser vivo pelo ndo-vive. Mas a monstruosidade é
uma ameaca acidental e condicional de distor¢io na formacio da forma, ¢ a limitacio
pelo interior, a negagio do ser vivo pelo ndo viavel.

Se 0 Oriente diviniza os monstros, Grécia e Roma os sacrificam e a monstruosidade
¢ percebida como uma tentativa deliberada de infracio a ordem das coisas.

O monstruoso, conceito inicialmente juridico, & progressivamente constituido
como categoria da imaginagao. Os objetos percebidos pela mie repercutem na crianca
durante a gravidez. As paixdes, os desejos e os desvios da imaginacio ocasionam efeitos
visiveis. A imaginagio teria o poder de imprimir, nos seres vivos em gestagdo, os
tragos do objeto percebido.

A mesma epoca historica que, segundo Foucault, naturalizou a loucura, ocupou-
se de naturalizar o monstro. No século XIX, o louco ¢ colocado no asilo onde serve
para ensinar a razao, e o monstro no laboratorio do embriologista, onde serve para
ensinar a norma. E no meio do século XIX que se elabora uma explicacio cientifica do
monstro que, ao se tornar um conceito biolégico, classificado e construido experimen-
talmente, é naturalizado e domesticado. A teratologia nascida no encontro da anatomia
comparada e da embriologia explica certas monstruosidades simples por uma parada
do desenvolvimento num estado anterior. E a sobrevida de uma forma embriondria
transitoria. (CANGUILHEM, 1975)

Os artistas da Idade Média representavam monstros imaginarios. O cientista do
seculo XIX pretende fabricar monstros reais, inicialmente no laboratério e, no século
XX, naqueles hospitais, com o uso de tecnologia massiva, ao manter, muitas vezes
artificialmente, a vida de criancas antes consideradas inviaveis .

Doenca E CuLTurA

E fato social um preconceito marcante em relagio a doenga, 2 morte ¢ a
monstruosidade. Médicos, terapeutas e doentes, numa visio polarizada de mundo,
empreendemos uma verdadeira cruzada contra o vilio: a DOENCA, algo que lembra
a luta do bem contra o mal, da vida contra a morte.



As doencas sio definidas socialmente. Elas sio diferentes em cada época e segundo
as diferentes culturas e condigdes sociais. Existe uma historicidade das doencas
impregnada do imaginario coletivo nas diferentes sociedades. Cada sociedade reveste
de importincia maior este ou aquele orgao. Nas sociedades ocidentais, por exemplo, o
coragio ¢ revestido de significagbes particulares, enquanto no Japio ¢ o abdémen (hara)
que recebe a maior atengio. (ADAM e HERZLICH, 1994)

A enfermidade e subjetivamente dotada de sentido, na medida em que ¢ afirmada
como real para os membros ordinarios da sociedade. E real porque ¢ justamente
uriginada no mundo do senso comum. E importante lembrar que todo s.igniﬁr:adﬂ 50 &
logico para o individuo porque ¢ socio-culturalmente legitimado pelos seus semelhantes.

Mas o ponto de partida para a compreensio da enfermidade ¢ que ela esta
necessariamente presa a uma experiéncia. Ea experiéncia de sentir-se mal que, por um
lado, origina as representagbes da doenga e, por outro , pée em movimento a nossa
capacidade de transformar esta experiéncia em um conhecimento. So quando transformada
em sintomas, em impressdes sensiveis, ¢ que a doenga torna-se uma enfermidade e o
papel de enfermo ¢é assumido socialmente “sick role”. (PARSONS, 1951)

Assumindo a sua condicio de doente, isto ¢, adotando este papel, o individuo
passa a nao ser mais considerado responsavel pelo seu estado ¢ fica legitimamente
isento das r}l}r’igﬂqﬁes sociais normais, desde que procure ajuda competente e coopere
com o tratamento indicado. A enfermidade, portanto, nao & meramente um cstado de
sofrimento, mas também uma situagio social. Torna-se necessario circunscrever as
reaches corporais em sistemas significantes para o individuo, de forma particular e,
num nivel mais geral, para sua coletividade. (ALVES, 1993)

Herzlich, assim como Camaroff (1982), ressaltam as forcas sociais que
determinam o conhecimento, as crencas € a escolha de tratamento da enfermidade.

A medicina interpreta os sintomas expressos pelo paciente e os retraduz no interior
das categorias do saber meédico fundadas em nogies biologicas. O doente, por sua
parte, possui seu proprio ponto de vistae constroi, de forma individual, mas enraigado
em uma cultura, um “modelo explicative” de sua doenga. Designando e nomeando a
disfungao corporal, o médico contribui para a criagio da realidade social da doenga,
dando forma e conteudo a ela, atraves da sua investigagio, diagnostico e tratamento.

Assim, a trajetoria de construgio de um sentido para a enfermidade se faz a
partir do sentido inicialmente dado pelo paciente e seus familiares; ¢ geralmente seguida
pelo sentido dado pelo médico (doutrina médica) e também pelo sentido dado pelo
padre, pastor, mie de santo, pela religido (doutrina religiosa) para, ao longo do tempo,
resultar na construgio conjunta destes sentidos, passando pela confrontagio de versoes,
contemplando, inclusive, a ambigiiidade prapria do ser humano, numa continua
negociagio dos significados. Esta ndo é certamente uma negociagio simples, pois o
objetivo a se atingir ndo ¢ passivel de ser predeterminado, e o acordo obtido, em cada
momento, nunca & definitivo, E importante a influéncia que exercem as doutrinas
meédicas e religiusas no sentido dado a enfermidade, o que tem como conseqiiencia uma
maior ou menor adesio ao tratamento proposto.



Nas sociedades industriais, por exemplo, existe uma associagio estrita entre saude
e capacidade de trabalho, entre doenca e incapacidade, pois estar doente ¢ “parar”, ou
seja, interromper seu trabalho,

A doenga ¢ vivida como destrutiva quando se acompanha da destruicio dos elos
com os outros e de diferentes perdas de capacidade, de identidade e de integragio
social. Provoca segregagio no trabalho, na escola, tornando-se um entrave, um
impedimento ao contato com o meio social (contagio, o feio que deve ser escondido),
além de manifestar a impossibilidade de manter as atividades habituais. Por outro lado,
com o advento da seguridade social, a doenga pode ser vivida como “libertadara”, se o
doente percebe nela a oportunidade de escapar de um papel social que o priva de sua
individualidade, ou o esgota fisica ¢ mentalmente, fato este observado pela medicina
do trabalho. Durante séculos, as epidemias foram, devido a sua importincia social e
politica, as doengas predominantes. A peste, a lepra, a variola, a sifilis, a malaria, etc.
provocaram baixas demograficas (populagtes inteiras eram dizimadas) e a medicina
era impotente para lidar com esse fendmeno coletivo. As doengas eram, freqlientemente,
associadas a um castigo divino ou a oportunidade de redengio, pelo menos no ocidente
cristio. (ADAM e HERZLICH, 1994)

A diminuigio das epidemias aconteceu, a partir da segunda metade do seculo
XIX, por um conjunto de fatores: espontaneamente devido a um tipo de competicao
entre os diferentes microorganismos mspunsé\-'r:is Pc]as doencas; pclas medidas de l'ligicnc
a partir do século XIX; pelo uso de antibioticos; mas, sobretudo, devido as mudancas
economicas, as melhorias de técnicas agricolas e de transporte que diminuiram os
ciclos da fome, da epidemia ¢ do desequilibrio demogrifico, a partir do século XVIIL
(ROSEN, 1980)

Nas sociedades ja industrializadas, no seculo XX, com a diminuigao das epidemias,
prevalecem as doengas cronicas e degenerativas com suas crises agudas. Os progressos
terapéuticos foram capazes de controlar muitas destas doengas antes incuraveis,
aumentando a sobrevida dos pacientes. Retarda-se a morte, pelo menos, Hoje ate mesmo
as doengas incuraveis tém vida longa: nio se consegue prever, com exatidao, a morte.

Com isso, novos desafios foram criados, como o das criangas prematuras extremas,
com doencas congénitas, anteriormente tidas como incompativeis a vida e que, hoje,
sobrevivem em condigbes precarias devido a inumeras seqielas, fazendo verdadeiras
“carreiras hospitalares” (internagbes freqiientes e prolongadas) que acarretam
importantes questdes eticas para os profissionais e para a propria familia do paciente. *

Deste modo, se a doenga ndo ¢ 56 lesdo orginica, entdo, o remédio nio pode se
restringir a Pﬂu]a. Pretendo, a seguir, cxplorar algu.n:s recursos terapéuticos potenciais,
agbes e condutas possiveis de se constituirem em “remédios” no enfrentamento da doenga.

* “MREM nasceu prematuramente, com 25 semanas de pravidez e 780g. Seus pais disseram ao
neonatologista que ndo gueriam e-sl’orgus para a manutengio da vida, se o bebé nascesse
naquele estigio extremo de imaturidade. O médico assistente, que acreditava que o bebé
tinha chances, ressuscitou-0 e iniciou o suporte respiratbrio mecanico. Ao ver aquilo, o pai
solicitou que o respirador fosse removido, confirmando sew desejo anterior. O neonatologista
nio concordou... O pai solicitow ficar sozinho com seu filho, O neonatologista concordow. O
pai, entio, removeu a crianga da ventilagio mecanica e levou seu filho até a mae para que
ela o acolhesse durante seu processo de morte. O bebé morreu em seguida. Dois meses
depois, o Dr. M, pai do bebé, foi processado.” (FREED e HAGEMAN, 1996)



“Remépios”

O modelo de conhecimento da medicina contemporinea ¢ mecinico-causal,
centrado na busca da causa, do mecanismo fisiopatolagico e da sede da lesio da doenga.
Combate os sintomas das doencas e para isso conta com a associagio da industria
quimico-farmacéutica e da medicina de laboratorio, baseadas no mecanismo de acio do
medicamento. Esta associagio ndo ]:rrivilr:gia a Farmac:::—logia clinica, utilizando apenas
testes clinicos para verificagio toxicologica e de efeitos colaterais das substincias. Trata-
se de um modelo inserido num processo politico ¢ econdmico que faz gerar ciéncia e
ideclogia. (CAMARGO, 1995; ALMEIDA, 1996)

E curioso notar como a doenga, coma rnim'c\»]:riﬂlugia, foi definitivamente colocada,
em termos de origem, na natureza externa ao organismo, ficando o tratamento restrito
ao combate que se segue a invasio do corpo humanao por microorganismos vindos do
ambiente externo,

Porém, a experimentagiio nio foi capaz de "depurar" adoenca de todos os clementos
(variaveis) que a compdem ou que interferem na sua evolugio. Nio sem criar um
comportamento artificial, construido no laboratdrio, diferente da doenca do paciente,

Dentro desta lérlgic:a de construcio, a imaginagao, por exemplo, ndo ¢ uma variavel
“cientificamente” aceita, porque o experimentador nio ¢ capaz de controlar as variagoes
constantes que ela induz no sujeito doente e nio pode, por exemplo, dizer ao sujeito
aquilo que ele deve imaginar, impedindo-o de incorporar elementos “Farasitaa" que
transformem o sentido da situagio experimental.

Do ponto de vista (:xpcrimcntal, a questao da imaginacao correspcnde a um
obstaculo epistemologico, porque se constitui em um contra-poder que se opoe ao
experimentador. Este contra-poder que manifesta a presenga irredutivel da subjetividade,
no processo de adoecimento/cura, deveria, se possivel, inclusive ser eliminado,
independente dos possiveis resultados favoraveis no processo de cura. E por isso que os
médicos sio tantas vezes tentados a chamar tais variaveis de irracionalidade, de “efeito
placebo”. (STENGERS, 1995)

Ma verdade, sob a denominacao de “efeito placebo”, o poder curativo da confianga,
da esperanga, da fé que cura, é reconhecido pela medicina moderna enquanto efeito
parasita, que implica risco de representar obstaculo ao progresso cientifico, caso nio
seja levado em conta. Para este pensamento, este efeito ]:rlaccbvr_: deveria, se p(:ss:l'vcl,
desaparecer, pois traduz o cariter puramente empirico da pesquisa em farmacologia.
{STENGERS, 1995)

Por outro lado, a satide pode ser compreendida como “equilibrio”, o que corresponde
a possibilidade de um individuo gerenciar, do melhor modo possivel, as pressoes e
demandas da vida social. Esta nocdo de sadde enquanto equilibrio corresponde
pcrfeitamcnm a analise de Ccmgufﬂen, scgundﬂ a qual a saude ¢ uma nogio normativa
que ultrapassa o estado corporal. A doenga € uma tentativa do organismo em restabelecer
o equilibrio perdido. Segundo este autor:

*a doenca nio € somente rlcscquﬂibriu ou desarmonia; ela ¢ também, e talvez,

sobretudo, o esforgo que a naturcza exerce no homem para obter um novo
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equilibrio. A doenca é uma reagao generalizada com intengio de cura. O organismao
fabrica uma doenca para se curar a si proprio. A terapéutica deve, em primeiro lugar,
tolerar e, se necessirio, até reforgar essas reagiies hedénicas ¢ terapéuticas espontineas.
A técnica medica imita a agio médica natural”, (CANGUILHEN, 1978)

Partindo do pressuposto de que o equilibrio da totalidade gera saude, e sua
perda, a doenga, partimos para a questio de combater x transmutar a doenga. Poderia a
propria doenga ser um caminho pelo qual o ser humano pode seguir rumo a cura, a
urma norma vital superior ?

Para a medicina psicossomdtica, por exemplo, a doenga ¢ mensageira de algum
desequilibrio emocional interno. Ela é um sinal de adverténcia, pois interrompe, muitas
vezes, a continuidade do caminho de vida, indicando que alguma coisa nio estd em
ordem. E importante estar atento aos aspectos metafisicos do adoecer. Desse ponto de
vista, os sintomas podem ser considerados a forma fisica de expressio dos conflitos e,
através do seu simbolismo, ter a capacidade de mostrar aos pacientes em que consistem
seus problemas. (GRODDECK, 1966; DETHLEFSEN e DAHLER, 1983)

Ainda numa visdo dindmica, na teoria sistémica aplicada a psicologia, a doenga de
uma crianga, por exemplo, pode ser o sintoma de apresentacio dos pais, ou scja, a causa
da doenga pode residir nas relagoes familiares, e aquele que chega doente, ser o paciente
referido, mas que denuncia um meio ambiente familiar adoecido. Neste sentido, as
respostas do clinico as ofertas do paciente, ou ao sintoma de apresentagio, sao um fator
contribuinte altamente importante para as vicissitudes da doenga em desenvolvimento.
(BALINT, 1984; GOLDRICK e CARTER, 1995)

Na psicanalise, tambem, a doenga pode ser vista como sindnimo de resisténcia.
Algumas pessoas, por algum motivo proprio de sua subjetividade, acham dificil lidar
com os problemas de suas vidas ¢ apelam, inconscientemente, para o recurso do adoecer.
Por outro lado, a variedade de doencas disponiveis para qualquer pessoa é limitada pela
sua constituicio, educagio, posiio social, medos conscientes ou inconscientes e fantasias
acerca das doengas, etc. (BALINT, 1984)

Mas lutar contra a doenga parece ser uma conduta de sempre, porém a histéria da
medicina é rica de exemplos em que se procurou tratar a doenga com a prépria doenca,
O movimento isopatico (ISOPATIA) parece ser o representante mais significativo
desta visdo que influenciou nio s6 a homeopatia, no préprio remédio e nos nosédios,
mas também a medicina convencional — a terapeutica da febre, as vacinas, os soros, a
aum—hcmutmpia e sua correspondente moderna—a plasmaferese, por exemplo. Trata-
se da busca do remédio na propria doenga, através de seus sintomas. (ALMEIDA, 1996)

Este uso parece apoiado na esperanga de estimular o organismo a reagir. Assim, a
febre terapéutica da medicina hipocratica e de Hahnemann é exemplo dessa visio, em
que atraves do sintoma, o organismo seria despertado para desencadear o processo de
cura. Hoje, inclusive, este sintoma é fregiientemente visto, pela clinica, com certa
complacéncia, uma vez que significa que o organismo esta reagindo.

Para a hemeopatia, o adoecimento é anterior i manifestacio clinica,
anatomopatologica. Sintomas mentais ou alteragies sensoriais a antecedem, sendo, em
sua totalidade, fruto de um desequilibrio da energia vital do individuo. A medicacio é



capaz de provocar uma doenga artificial semelhante a natural, substituinde esta dltima
por outra de menor intensidade. (HAHNEMANN, 1921)

Assim, durante o tratamento homecrpétim bem sucedido, o retorno de sintomas
antigos ou problemas mais superficiais podem ocorrer. Ou seja, quando o paciente
toma o remédio correto, pode-se prever, em muitos casos, como parte do processo de
cura ¢ de confirmagio terapéutica, que ele apresente, por exemplo, problemas mais
leves ¢/ ou sintomas antigos da sua historia patulégica pregressa. Por isso, as doencas
de pele sio, freqiientemente, poupadas de intervengbes e mesmo positivamente
valorizadas, pois representam a superficializagio do desequilibrio ¢ poupam do
adoecimento 6rgic:s mais pmﬁmdos ede hierarqlﬂa superior.

Trata-se também da importincia da crise durante o tratamento da doenga crdnica.
Pois, para a homeopatia, curar somente o sintoma fisico de uma doenca, numa
abordagem focal, ¢ atingir apenas a causa proxima e, para a homeopatia, agravar a
verdadeira doenca.

Mesta racionalidade médica, sio ainda consideradas benéficas certas eliminagdes
do urganjsmu, 05 quadms de diarréias, resfriados ¢ viroses comuns da infincia.

Repensarmos nosso relacionamento com a doenga e com o doente. Seria este um
passo necessario a todos nos? Refletirmos sobre nossos preconceitos, interessarmo-nos

mais pelos aspectos emocionais, sociais e culturais do processo do adoecimento humanao?

Recursos TERAPEUTICOS — COMO TRATAR?

No momento do ato médicu, do agir tcrap&uticu da arte de curar, diferentes
agentes fazem sinergismo, ou no, para o restabelecimento da satide do individuo doente.
A “pilula” (o medicamento) ndo ¢ o Gnico recurso (artefato) que representa ou sintetiza
a arte de tratar; as condicoes em que a prescrigao se realiza sio essenciais. Aqui cabem
mais as singularidades que a generalizagio deste momento.

O remedic concretiza uma “vontade de socorro”, uma busca de alivio do
sofrimento do doente ou, se possivel, sua cura. A prescrigio anuncia o resultado,
sobretudo, da relagdo médico-paciente, o que promove ou nao uma mudanga do
relacionamento deste Gltimo com o seu mundo.

Esta relagio medico-paciente segue alguns modelos no que se refere ao papel de
cada um dos interlocutores. Seguimos, aproximadamente, os modelos propostos por
PARSONS (1951), sobretudo na idéia de reciprocidade na relagio (Ative-passive,
Cooperagdo guiada e Participagdo miitua) posteriormente desenvolvida por SZASZ e
HOLLANDER (1956}.

Em todas as doengas, mas especialmente nas cronicas e sobretudo, atualmente,
quando a sobrevida ¢ longa, ¢ possivel pensar e prever uma evolugio temporal, diferente
da aprcscntada por estes autores, que vai da r{:lanpﬁﬂ passivu-ativu a cuupcragﬁu guiada
€ a uma maior participagio do paciente. lsso porque, com o decorrer do tempo, o
paciente se apropria mais do conhecimento sobre sua doenga, sobre os termos medicos
utilizados para descrevé-la, sobre os limites ¢ Pcrssibi]idadcs da medicina ¢ sobre a
evolugio particular daguela doenga em si mesmo, Aqui o papel do medico ¢ ajudar o
paciente a exercer o cuidado de si mesmo.

11
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Fundamental, em situagbes dramaticas (muitas vezes, permanentes), quando
surgem verdadeiros dilemas eticos, e a participagio efetiva dos familiares buscando,
juntamente com a equipe medica, as opgoes possiveis para cada caso, ja que qualquer
decisio & sempre impactante para toda a familia.

Porém, muitas vezes, o contato do doente com o meédico é conduzido por este
profissional, com o fim de escutar somente aquilo que ele considera pertinente aos fins
clinico-terapéuticos. Isso ndo so cria insatisfagio no paciente, mas ¢ tambem uma
forma autoritaria e Parc:ial de enfrentar a questﬁu, desconsiderando-se a Palavm do
outro, numa abordagem em que o paciente ¢ o mal necessario que se interpoe entre o
medico e a enfermidade. Neste sentido, cresce a necessidade de exames complementares
e da tecnologia que, por vezes, pretendem substituir a relagio medico-paciente.

Por outro lado, os recursos terapéuticos podem ser buscados, caso a caso, com o
paciente, a partir do acolhimento daquele que sofre e de uma maior escuta que valorize
os recursos do paciente, de sua familia e de sua rede de solidariedade. Levantar tais
recursos  junto ao paciente, num desenho terapéutico singularizado e exclusivo,
representa, a nosso Ver, iml:rcrrta.ntc progresso tcrap-c*:utim.

Distinguir a “pratica da influéncia” de “sugestio”, “imaginacio” ou “efeito placebo”,
talvez seja importante, uma vez que, mesmo que estes trés ultimos termos ndo sejam
usados de forma pejorativa, designam ingredientes tidos como “naturais”, “psicologicos”
e ndo uma técnica susceptivel de guardar ensinamentos especificos em relacio a arte de
curar, uma agio que implica um “expert”. (STENGERS, 1995)

E importantr: ressaltar que o médim, cnquanto parte desta rt‘lag:':iu, também ¢
alguém singular, inserido socio-culturalmente e que pode buscar a sua identidade propria,
unica, ao exercer a arte de curar, utilizando-se daquelas qualidades que o tornam um
agente de cura.

Por outro lado, parece que a familia, os amigos, a pratica de alguma religiao,
bem como o pertencimento a grupos, sio fontes importantes de suporte social no
processo saide/adoecimento.

Compartilhar as ansiedades, a troca de experiéncias, o reconhecimento do
sofrimento do outro, a ajuda e dispun.ibi].idade de ouvir, a Pﬂssibi].idadr: de falar dos
sentimentos de culpa ligados a doenca (doenga como castigo) sdo recursos terapéuticos
essenciais. As experiéncias culturais proximas, as concepgoes de mundo, saude ¢ doenga,
o compartilhar de aproximadas representagbes sociais de doenga, saide e vida ajudam
o paciente a enfrentar o desafio do adoecimento. O outro podera ser um familiar ou
amigo proximo, um outro paciente, o médico, enfermeiro, psicologo, um membro da
escola de samba, do time de futebol, da igreja,...

No nivel hospitalar ou ambulatorial, por exemplo, estes momentos sao constituidos
espontaneamente ou através de grupos terapéuticos. No caso de doengas cronicas, as
associagoes de aidéticos, de hemofilicos, de diabeticos, ... procuram dar um cunho
coletivo a essas doengas e, assim, também uma oportunidade de apoio mutuo.

O sucesso da terapéutica depende, tambem, em grande parte, da fé na cura que,
por sua vez, ¢ determinada, sobretudo pela qualidade da relagio medico-paciente.
Esta fé determinara se o paciente ira seguir ou ndo a prescrigio (se acredita na




possibilidade de que aquele profissional ira ajuda-lo a resolver seu problema —
possibilidade de entrega). Aqui a religiosidade pode ampliar a esperanca e empenho
do paciente e de seu médico.

E ainda esta fé que faz com que individuos saudaveis facam verdadeiras “pm]pan(;as
vitais”, aprimorando seu relacionamento com o mundo fisico, no sentido de garantir
vida longa e saudavel, tendo um papel mais ativo na construgio ou manutengio de sua
satide, atraves das regras de vida, de higiene (habitos, regimes alimentares e de vida,
exercicios, arte, jogos, etc).

Trata-se de perceber a capacidade de enfrentamento do paciente face ao processo
de adoecimento, reforgando e valorizando os recursos deste paciente no seu esforgo de
cura. Para a crianga, por exemplo, brincar ajuda-a a suportar, a elaborar a internagio;
¢ uma upummidadu de se r::urganizar, de CXPressar scus sentimentos o que faz com que
as criangas fiquem mais cooperativas, menos deprimidas. (SANTAROZA, 1993)

Entretanto, muitas vezes, a biomedicina, ao atribuir a imaginagio, ou a fé que
cura, a melhora de um paciente, nio faz mais do que desqua]iﬁcar estas praticas, por
nio compreendé-las.

Por sua vez, as diferentes religiGes reinterpretam a experiencia da doenca ¢
modificam a maneira pela qual doente e comunidade percebem o problema, ordenando,
assim, uma cxperiéncia que Fndc se apresentar cadtica para o paciente ¢ sua familia.
Portanto, para que os simbolos religiosos funcionem, isto ¢, produzam cura, ¢ preciso
que sejam compartilhados por curador, doente e sua comunidade de referéncia. (LEVI-
STRAUSS, 1967)

Diferentemente dos medicos, os terapeutas religiosos, em geral, nao apenas
afirmam dividir responsabilidade com a medicina moderna, como julgam intervir
onde esta revela-se incapaz.

COX (1995), pastor protestante, progressista, professor na faculdade de Teologia
de Harvey, argumenta que, na maioria das culturas, sempre existiu uma
cnmplementaridadc entre n::ligiﬁo ¢ cura ligadas entre si, com o intervalo de excecio
{1690-1990) de 300 anos, principalmente no Ocidente, quando as duas foram divorciadas
em nome da “ciéncia”. Gradualmente, a visao da doenga como um problema estritamente
fisico, reafirmada pelos métodos de diagnostico e tratamento, forgou as dimensoes
espirituais da cura a tomarem mais ¢ mais a pcrifcria.

Mas a idéia de que a fé deve ter algo com a cura das doengas fisicas reemergiu
como importante elemento, sobretudo na ultima década. Uma produgio recente de
pesqu.isas COMEQOL A Aparecer Nos jornais de divu]gag‘ic: cientifica, falando do “efeito
placebo”. Pesquisas dos anos 90 apontam para a possibilidade de certos rituais
contribuirem efetivamente para alteragbes positivas dos sistemas endocrinos e imunes,
bem como a percepgio do paciente de ser amado e cuidado para o seu restabelecimento.
A capacidade de enfrentamento (coping behaviors) se refere aos esforgos individuais para
controlar situagies de stress e reduzir as repercussoes negativas consecutivas a situacio.
(ADAM e HERZLICH, 1994)

As igrejas pentecostais, por exemplo, pelos rituais de “catarse”, pelo contato

direto de cada membro com Deus, pelos bens e servigos trocados entre seus membros,
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pelo acolhimento (migragio, industrializacdo) principalmente de pobres, negros e
excluidos produzem um “empowerment” pessoal positivo no enfrentamento das doengas.

Para esta igreja, o diabo ¢ o foco do processo de adoecimento; a doenca é o
resultado da presenca do diabo alojado no corpo (invasio de entidades do mal). No
espiritismo, sao os obsessores que causam a doenga, sio espiritos menos desenvolvidos,
para cujo progresso espiritual os mediuns podem contribuir. A cura é essencialmente
uma tarefa pedagdgica pela qual espiritos menos desenvolvidos sio conduzidos a estagios
superiores de existéncia, A atitude do Centro frente aos espiritos responsaveis pela
doenca ¢ marcada pela tolerincia e pela compaixo. No candomblé, por outro lado, a
doenca resulta da agdo prejudicial de outros homens e/ ou de entidades sobrenaturais. A
cura envolve essencialmente dindmica de negociagdo, visando fortalecer o individuo,
atraves de aliancas com poderes sagrados. (RABELO, 1993)

A compaixdo parece o potente recurso terapéutico que permeia o suporte social,
a rede de solidariedade do paciente. Com a recente divulgacio do budismo tibetano
no mundo, posterior a invasio do Tibete pela China, muitos dos valores ha muito
cultivades pelo budismo tém sido redescobertos. O Tibete, assim como a Birménia, foi
por muito tempo um Estado teologico (chefe espiritual = chefe de Estado), No budismo
tibetano existem duas correntes: Pequeno veiculo (Hinayana) — liberagio do individuo
e o Grande veiculo (Mahayana) — ideal de iluminagio (despertar de todos os seres,
baseado de forma importante na compaixao). A compaixdo se expressa numa etica
minima onde ndo ha nada que justifique causar o sofrimento ao outro. 56 se pode ter
boa vida em comunidade, tenho de ter um outro para me preccupar. Existe uma
tolerdncia notavel quanto as falhas humanas. (REVEL e MATTHIEU, 1998)

O budismo tibetano tem quatro linhagens ¢, dentre elas, a linhagem Nyingma,
através do Kun Nye, propoe, inclusive, exercicios com o intuito de desenvolver
compaixdo. A questdo daimpermanéncia ¢ da necessidade de desapego do eu sio questdes
centrais no budismo,

CoNsIDERACOES Finals

As reflexdes expostas neste artigo fazem parte de uma pesquisa de doutorado em
Saide Coletiva no Instituto de Medicina Social da UER] (quadro metodoldgico resumido
em anexo). Este projeto sera operacionalizado, atraves de um estudo de caso, no Instituto
Fernandes Figueira (IFF)/ FIOCRUZ/Ministério da Satde, que ¢ um hospital materno-
infantil terciario, de referéncia no Sistema Unico de Saide, Este hospital conta com
um dos poucos CTI (Centros de Tratamentos Intensivos) piblicos neonatais e de criangas
maiores, com cirurgia infantil, neurocirurgia, genetica, com servigo de referéncia
nacional para mucoviscidose e AIDS, entre outros. A pupulagﬁn atendida &,
predominantemente, de baixa renda.

No IFF, as doengas cronicas graves e fatais prevalecem e a equipe de satide, treinada
em sua formacao para curar e aliviar a dor de seus pacientes, freqientemente nio cura,
nem tem a possibilidade de aliviar o sofrimento de seus pacientes. Freqiientemente,
resta apenas oferecer o prolongamento da vida destes doentes, muitas vezes em condigbes
extremamente precarias. Estes fatos geram, cotidianamente, sentimentos de impoténcia
¢ fracasso diante da atualidade que aguarda novas respostas as suas demandas.




Uma “pergunta” essencial neste trabalho ¢: O que fazemos, quando nio ha,
aparentemente, nada a fazer? Como reagimos ao limite da medicina como sistema de
intervengio?

Supomos que o médico tende a desinvestir no seu paciente, depois do diagnostico
de doenga crimica, grave e incuravel, Tende a reagir “tecnologizando™ a terapéutica, nio
suportando assim sua impoténcia, escondendo-se numa crescente intervencio
mmulﬁgica e afastando-se do seu doente.

Por outro lado, o cliente com doenga cronica tende a regredir emocionalmente
na relagdo com o médico e a instituicio, necessita se sentir cuidado e aceita um papel,
eventualmente, bastante passivo. Existe al uma ambiguidade, pois, com o tempo, o
paciente e sua familia também conhecem melhor a propria doenga, seus remédios e os
limites da medicina.

Com as internagées prolongadas, a sociedade afasta 0 “monstro” (desviante) do
seu convivio e penaliza a mae, uma vez que a internagio da crianga ¢ conjunta a mae,
segundo determinagoes do Estatute da Crianga. Esta mae, permanecendo no hospital por
meses ou anos, dormindo diariamente numa cadeira, perde o emprego, nao da atengio
aos outros filhos, ao marido e a sua casa. O doente, assim, adoece toda a familia.

Cabe lembrar que muitas das dificuldades citadas neste artigo sio, na verdade,
limites da propria medicina contemporinea acrescidas, evidentemente, da precaria
rede de suporte social ¢ assistencial caracteristica de nosso pais atualmente. Esta situacao
¢ particularmente dramatica, quando consideramos o dificil acesso a tecnologia, a
medicamentos extremamente caros, a cadeiras de roda, ou a escolas especiais destinadas
aos pacientes com necessidades especiais.

A intencio desta pesquisa ¢ contribuir para o enriquecimento da nossa capacidade
de abordar o processo de adoecimento, ampliando os recursos terapéuticos disponiveis
a equipe de satide e ao Préprio paciente, revitalizando-os na busca solidaria de solugtes
criativas. Tais recursos terapéuticos serdo encontrados, a nosso ver, com o paciente, a
partir de uma maior escuta que valorize os recursos deste paciente, de sua familia e de
sua rede de solidariedade. A meta, entio, desloca-se do puro combate a doenga paraa
compreensao do processo do adoecimento e para o seu enfrentamento a partir da
construgio de um desenho terapéutico singularizado.
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